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Liebe Leserin, lieber Leser,

bei einem Angehdrigen oder einem anderen Menschen, der
Ihnen nahesteht, wurde die Diagnose ,Hepatische Enzepha-
lopathie” (HE) gestellt, oder Sie wollen sich vorab iiber diese
Leber-Hirn-Stérung informieren, da Ihr Angehdriger an ei-
ner Leberzirrhose leidet und damit ein erhohtes Risiko fir
die Entwicklung einer solchen Storung hat. Die HE kann ver-
schiedene Ursachen haben und duBert sich in unterschiedli-
chen Symptomen. Insbesondere durch die Kombination von
korperlichen und psychischen Begleiterscheinungen, die
die Hepatische Enzephalopathie mit sich bringt, kann sie zu
einem komplexen Erkrankungsbild werden. Im Alltag wird
der Umgang mit der Erkrankung sowohl fiir den Patienten
selbst, insbesondere aber auch flir Angehorige und Freunde
haufig zu einer groBen Herausforderung.

Diese Broschiire wollen wir darum der Perspektive der
Angehérigen widmen. Wir hoffen, lhnen einen guten Uber-
blick zu geben, was die Diagnose ,Hepatische Enzephalopa-
thie” fiir Sie und Ihren Angehdrigen bedeutet, wie Sie mit
Notfallsituationen umgehen kdnnen, welche Anlaufstellen
Ihnen weiterhelfen oder was Sie gemeinsam mit dem Be-
troffenen tun kdnnen, um (weitere) Krankheitsschiibe zu
verhindern.

Personliche Beratung bietet die Deutsche Leberhilfe e.V.
Ihren Mitgliedern und deren Angehdrigen gerne auch tele-
fonisch an. Unsere aktuellen Telefonzeiten und ausfiihrliche
Informationen zu allen Lebererkrankungen finden Sie im
Internet auf unsere Webseite www.leberhilfe.org.

Mit besten Griien
lhre Deutsche Leberhilfe e.V.

An der Broschiire mitgewirkt haben:
Mareike Daum, Dipl. oec. Troph.
Babette Herder, Dipl. Pad.

Joachim Herder, Dipl. Soz. P4d. (FH)
Catharina Pfingstgraf, M.A.
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1. Hepatische Enzephalopathie
Was ist das iiberhaupt?

Die Leber ist das groBte Organ unseres Korpers und als
das zentrale Stoffwechselorgan fir zahlreiche Aufgaben
zustdndig. Sie steuert den Stoffwechsel und den Hormon-
haushalt, verwertet und speichert Nahrstoffe und ist fir
die Entgiftung des Korpers zustdndig. Lebererkrankun-
gen kdnnen dafiir sorgen, dass die Leberfunktion einge-
schrénkt wird und die Leber ihre Aufgaben nicht mehr
ausreichend wahrnehmen kann. Dann kdnnen verschie-
dene Stérungen im Korper auftreten, eine davon ist die
Hepatische Enzephalopathie (HE).

Bei der Aufspaltung unserer Nahrung entstehen schid-
liche Stoffe, die durch eine gesunde Leber so abgebaut
werden, dass sie schlieBlich tber die Nieren oder den Darm
ausgeschieden werden konnen. Gleiches gilt fiir den Ab-
bau von Medikamenten. Ist die Leberfunktion einge-
schrinkt (z. B. bei einer Leberzirrhose), gelingt diese Ent-
giftung nicht mehr ausreichend. Schadliche Abbaupro-
dukte (vor allem gréBere Mengen an Ammoniak) gelangen
dann in den Blutkreislauf. Erreichen sie das Gehirn, 16sen
sie Funktionsstérungen im Gehirn aus. Diese Stérungen
konnen unterschiedlich ausgepragt sein. Sie werden unter
dem Fachbegriff ,Hepatische Enzephalopathie” zusam-
mengefasst. Ubersetzt bedeutet das ,durch die Leber be-
dingte Hirnerkrankung"

Eine kranke Leber kann den Kdrper nicht mehr
ausreichend entgiften. Schadliche Stoffe gelangen
tber das Blut zum Gehirn und I6sen dort
Funktionsstérungen aus. Diese Stérungen nennt
man ,Hepatische Enzephalopathie”
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Wer kann eine solche Leber-Hirn-Storung
entwickeln?

Menschen mit eingeschrinkter Leberfunktion kénnen an
einer Hepatischen Enzephalopathie erkranken. Dies sind
vor allem Patienten mit Leberzirrhose. Bei schatzungswei-
se 30 bis 45 % der Leberzirrhotiker findet man eine HE,
die minimale Auspragungsform der Leber-Hirn-St6rung
(sog. minimale HE) sogar bei bis zu 70 % aller chronisch
Leberkranken. Die HE ist also keineswegs eine seltene St6-
rung. Insbesondere die leichten Formen werden aber nicht
immer erkannt.
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Die fiinf Stadien der HE

+Zwischen noch unauffilligem Verhalten und Koma" - das

ist das Spektrum, in dem sich die verschiedenen Formen

der Leber-Hirn-Stérung bewegen. In der Medizin werden
insgesamt fiinf Stadien unterschieden. Die Ubergange
zwischen den einzelnen Stadien sind flieBend.

P Stadium 0, minimale HE: keine eindeutigen Sympto-
me, erste Storungen in der Feinmotorik; Schlaf- und
Konzentrationsstorungen moglich

P Stadium 1: reduzierte Aufmerksamkeit, leichte Per-
sonlichkeitsveranderungen  (Euphorie, Reizbarkeit,
Angstlichkeit ...), Miidigkeit, Schreib- oder Rechen-
schwéche, Fingerzittern

P Stadium 2: ausgepridgte Midigkeit und Lethargie,
eingeschrankte Orientierung beziiglich Ort und Zeit,
Héandezittern, verwaschene Sprache, starkere Person-
lichkeitsstérungen (Enthemmung, inadaquates Beneh-
men)

P Stadium 3: Schldfrigkeit, Apathie, deutlich gestorte
Orientierung, Aggressivitat, verkrampfte oder steife
Muskeln

P Stadium 4: Koma (keine Reaktion auf verbale Reize
oder Schmerzreize)

Wichtig:

Wenn Ihr Angehériger bereits deutliche Symptome
einer HE zeigt (ab Stadium 2), sollte er in einer Kli-
nik behandelt werden, um eine rasche Verschlech-
terung bis hin zu lebensbedrohlichen Situationen
zu vermeiden.
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Krankheitsverlauf — anhaltend oder in Episoden

Die HE verlduft bei vielen Patienten in sogenannten ,Epi-
soden” Das heiBt, Krankheitsphasen und gesunde Phasen
wechseln sich ab. Ein Krankheitsschub kann durch verschie-
dene Ursachen ausgelost werden. Nach Abklingen eines sol-
chen Schubs (z. B. durch eine medikamentdse Behandlung
der HE) ist die Leber-Hirn-Stérung fiir Tage bis Monate nicht
mehr nachweisbar, bis es zu einem neuen Schub kommt.
Bei anderen Patienten verlduft die HE anhaltend und ver-
schlechtert sich mit der Zeit immer mehr. Mediziner spre-
chen in diesem Fall von einer persistierenden HE. Auch
hier sind Schiibe moglich. Allerdings bleibt die HE immer
nachweisbar.

Einem HE-Schub vorbeugen - geht das?

Wenn man die mdglichen Ausléser einer HE-Episode
kennt, kann man zumindest das Risiko fiir einen Schub
senken. Eine Leber-Hirn-Storung wird durch verschiede-
ne Faktoren beglinstigt. Dies konnen vor allem Faktoren
sein, die den Ammoniakspiegel im Kdrper ansteigen las-
sen, oder aber Faktoren, die die Leberfunktion weiter ver-
schlechtern.

Wichtig:

Der beste Schutz vor einer HE besteht darin, das
Fortschreiten der zugrunde liegenden Leberkrank-
heit zu verhindern - also eine Virushepatitis oder
Autoimmunerkrankung mit Medikamenten zu
behandeln, bei einer Fettleberentziindung (NASH)
Gewichtsreduktion und Ausdauersport zu betrei-
ben und bei alkoholischen Lebererkrankungen auf
Alkohol zu verzichten.
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HE-begiinstigen-
der Faktor

Was man selbst tun kann

zu groBBe Mengen
an Nahrungseiweif3

Beim Kochen auf den bewussten Umgang
mit NahrungseiweiB achten. Nahrungsex-
zesse vermeiden (z. B. bei einem Festmahl).

Mangelerndhrung

Mangelerndhrung vermeiden; ausgewo-
genen Speiseplan ggf. mithilfe einer Er-
ndhrungsberatung zusammenstellen. Evtl.
Nahrungserganzung von Vitaminen oder
Mineralstoffen mit dem Arzt besprechen.

Alkohol

Kein Alkohol (auch keine geringen
Mengen)!

Verstopfung

Verstopfung durch Erndhrung vorbeugen.
Ausreichend trinken.

Bei ersten Anzeichen von Verstopfung
wenden Sie sich bitte an Ihren Arzt. Dieser
wird die fiir Sie richtige Therapie der
Verstopfung auswahlen.

Kaliummangel

z. B. als Folge von
Erbrechen und
Durchfall

Bei anhaltenden Magen-Darm-Beschwer-
den den Arzt kontaktieren.

Blutungen im Ma-
gen-Darm-Trakt

Achtung! Leichte Blutungen kdnnen lange
unbemerkt bleiben. Bei eindeutigen Anzei-
chen - schwarzem Stuhl (sog. ,Teerstuhl")
oder Rektalblutung zum Arzt gehen; bei
Bluterbrechen den Notarzt rufen.

verschiedene Medi-
kamente

Keine Medikamente ohne arztliche Anwei-

sung einnehmen (auch keine pflanzlichen

oder homdopathischen Préparate). Das gilt

insbesondere fiir

- Medikamente zur Entwésserung
(Diuretika)

- Beruhigungs- oder Schlafmittel

- Schmerzmittel
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Infekte, Fieber Infektionen (Bauchwasserinfektion, Harn-
wegsinfekte, Atemwegsinfektionen...)
konnen das Risiko fiir eine HE-Episode
erhohen.

Tipp: Besprechen Sie mit dem behandeln-
den Arzt, wie Sie grundsatzlich bei Infek-
ten oder Fieber vorgehen sollen und bei
welchen Krankheitsanzeichen Sie den Arzt
kontaktieren oder direkt ein Krankenhaus
aufsuchen sollen.
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Auf welche Anzeichen muss ich achten?
Symptome erkennen und handeln

Die Hepatische Enzephalopathie kann anfangs recht un-
auffallig und unspektakuldr beginnen. lhr wird auch von
Arzten nicht immer die notige Beachtung geschenkt. Und
auch die Patienten selbst verkennen die ersten Symptome
oder wollen sie nicht wahrnehmen. So werden friihe Sta-
dien, in denen die Behandlungsmethoden besser sind, oft
ganz ubersehen. Machen Sie sich als Angehdriger mit den
Anzeichen der HE vertraut. Wenn Sie Veranderungen an Ih-
rem Angehdrigen feststellen, die auf eine Leber-Hirn-Sto-
rung hinweisen kdnnten, sprechen Sie den behandelnden
Arzt konkret darauf an, berichten Sie von Ihren Beobach-

tungen und bitten Sie um einen ersten Test auf HE.
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Korperliche Symptome

Tagesmiidigkeit, Abgeschlagenheit oder auch Ein- und
Durchschlafstérungen gehdren zu den friihen Sympto-
men einer Leber-Hirn-Stérung, allerdings sind sie wenig
spezifisch. Trotzdem: Achten Sie auf Schilderungen und
Verhalten Ihres Angehorigen und sprechen Sie bei diesen
Symptomen mit dem Arzt. Andere Symptome der HE sind
etwas leichter zu greifen. Auch sie beginnen allerdings oft
unmerklich und steigern sich erst langsam.

Storungen in der Feinmotorik

- Wann tritt das Symptom auf:
sehr friih, oft das erste Anzeichen/ab Stadium 0

- Wie duBert es sich:
Alles, was ,Fingerspitzengefihl" bendtigt, fallt dem Pa-
tienten schwerer. Ab dem Stadium 1 beginnt sich das
Schriftbild zu verdndern.

- Wie kann man testen:
Mit wiederholten Schriftproben kénnen Veranderungen
gut nachvollzogen werden. Das muss kein langer Text
sein. Bewahrt hat sich das Schreiben des eigenen Na-
menszugs.

- Was Sie tun kénnen:
Vergleichen Sie selbst, ob sich das Schriftbild Ihres An-
gehorigen im Lauf der Monate merklich verandert. Die
Schrift wird durch die HE krakeliger und das Schreiben
zittriger.
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Konzentrationsfiahigkeit ldsst nach; Verlangsamung

- Wann tritt das Symptom auf:
meist ab Stadium 1; in leichter Form auch in Stufe O
moglich

- Wie duBert es sich:
Der Patient kann sich nur kurze Zeit konzentrieren. Er
braucht langer fiir Tatigkeiten, die Konzentration erfor-
dern. Eine allgemeine Verlangsamung tritt auf.

- Wie kann man testen:
Zahlenverbindungstest oder Liniennachfahrtest durch
den Arzt (siehe unten).

- Was Sie tun kénnen:
Achten Sie im Alltag darauf, ob sich die Konzentrations-
fahigkeit lhres Angehdrigen veréndert (z. B. bei linge-
ren Gesprichen, beim Kreuzwortritsel, Lesen ...). Auch
auftretende Vergesslichkeit kann auf eine HE hindeuten.
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Zittrigkeit der Hinde; Flattertremor und andere neu-
romuskuldre Stérungen
- Wann tritt das Symptom auf:
in leichter Form meist ab Stufe 1
- Wie duBert es sich:
Anfangs eher als Fingerzittern, greift es in weiteren Sta-
dien auf die ganzen Hande Uber. Typisch fir eine fortge-
schrittene HE ist ein Flattertremor (Asterixis) der Hande.
Die Hand féllt im Handgelenk schlaff herab und wird
reflexartig wieder in die Ausgangsposition gebracht.
- Wie kann man testen:
Ein Flattertremor kann ausgelost werden, wenn Arme,
Héande und Finger gerade in einer Linie nach vorne oder
zur Seite ausgestreckt werden.
Hinweis: Auch andere neuromuskuldre Stérungen kdn-
nen auftreten. Das duBert sich z. B. in gesteigerten Re-
flexen oder auch in sog. Ataxien. Ahnlich wie bei einer
Lahmungserscheinung kénnen die Betroffenen dann z. B.
nicht mehr gerade sitzen oder nur noch unsicher laufen.

Sprechstérungen

- Wann tritt das Symptom auf:
meist ab Stufe 2, leichte Formen in Stufe 1 mdglich

- Wie duBert es sich:
Die Steuerung der Sprechbewegung kann durch die HE
eingeschrankt sein. Je nachdem, wie stark die Sprechmo-
torik betroffen ist, werden einzelne Laute verdandert ge-
sprochen. In fortgeschrittenen Stufen wirkt die gesamte
Sprache unverstandlich verwaschen.

- Was Sie tun kénnen:
Nehmen Sie Verdnderungen im Sprechverhalten ernst
und informieren Sie den Arzt, wenn lhnen etwas auffallt.
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Anfangsverdacht? Vom Arzt bestitigen lassen.

Im Stadium 0 ist es noch schwierig, durch Beobachtungen
eindeutig auf eine Leber-Hirn-Stérung zu schlieBen. Der
Arzt kann durch einfache Testverfahren mit Papier und
Bleistift einen Verdacht auf HE begriinden:

P Zahlenverbindungstest: Zahlen von 1 bis 25, die auf
einem Blatt Papier angeordnet sind, missen so schnell
wie moglich in der richtigen Reihenfolge verbunden
werden.
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P Liniennachfahrtest: Mit dem Stift muss mdglichst
schnell ein Strich zwischen zwei gezackten Linien ge-
zogen werden, ohne die Linien zu beriihren.

Wenn durch ein auffalliges Testergebnis ein begriindeter
Verdacht auf eine HE besteht, werden in der Regel techni-
sche Verfahren zum Nachweis eingesetzt. Mit verschiede-
nen Methoden wird gepriift, wie das Gehirn auf optische
Reize reagiert (Hirnstrommessung via EEG oder Flimmer-
frequenzanalyse mit CFF), und je nach Ergebnis eine ge-
naue Diagnose gestellt.
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Wesens- und Personlichkeitsverdnderung

Mehr noch als die kdrperlichen Begleiterscheinungen der
Leber-Hirn-Stérung sind es vor allem die typischen Per-
sonlichkeitsveranderungen, die die Angehdrigen belasten.

Welche Verdnderungen treten typischerweise auf?
Haufig werden durch die Hepatische Enzephalopathie be-
reits bestehende Charakterziige verstarkt. Leichte Person-
lichkeitsveranderungen, wie sie im ersten Stadium der HE
auftreten, sind oft flieBend und nicht immer leicht von ei-
ner ,normalen” Personlichkeitsentwicklung abzugrenzen.
Je weiter die HE voranschreitet, umso deutlicher treten
Verdanderungen zutage. Enthemmung, Wahnvorstellungen,
Aggressionen gehoren zu haufig beschriebenen neuropsy-
chiatrischen Symptomen der fortgeschrittenen Stadien 2
und 3. Sie sind einigen Symptomen einer Demenz nicht
undhnlich und kénnen die Angehdrigen und pflegenden

Personen vor dhnliche Herausforderungen stellen.
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Wie kann man mit diesen Symptomen umgehen?

Die Last, mit gravierenden Wesensveranderungen eines
nahestehenden Menschen umzugehen, kann lhnen nie-
mand abnehmen. Versuchen Sie trotzdem, lhren Humor
zu bewahren und geduldig zu bleiben. Mdglicherweise
kann es lhnen helfen, sich zu vergegenwartigen, dass das
Verhalten Ihres/r Angehdrigen als Folge einer Hirnstérung
auftritt und er oder sie Sie nicht absichtlich drgern oder
verletzen mochte. Gehen Sie respektvoll mit dem Erkrank-
ten um, nehmen Sie seine Gefiihle ernst. Lassen Sie sich
moglichst nicht auf Machtkdmpfe und sinnlose Diskussi-
onen ein. Das fordert von allen Beteiligten nur unnétig
Kraft und Energie.

Informieren Sie Freunde, Verwandte und Nachbarn
tber die Erkrankung lhres/r Angehdrigen. Erklaren Sie,
welche Symptome aktuell auftreten und dass es sich um
eine Hirnstdrung handelt, die behandelbar ist. Uberlegen
Sie, ob Sie auch liber die zugrunde liegende Lebererkran-
kung informieren wollen. Animieren Sie nahestehende
Personen auBerdem dazu, sich ebenfalls tiber die Hepati-
sche Enzephalopathie zu informieren.

Schaffen Sie sich selbst Freirdume. Treffen Sie Freunde,
gehen Sie Ihren eigenen Interessen nach und nehmen Sie
Hilfe von auBen an, wenn diese sich Ihnen bietet (medi-
zinische Hilfe, Hilfe durch Freunde und Verwandte, Hilfe
durch einen Pflegedienst ...). Auch Gespriche mit Men-
schen, denen es dhnlich geht (z.B. in einer Selbsthilfe-
gruppe), kénnen hilfreich und befreiend sein.

Mehr zu Hilfsangeboten finden Sie in den Kapiteln 3
und 4.
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Behandlung und Umgang mit Nebenwirkungen

Die Medikamente zur Behandlung der Hepatischen En-
zephalopathie richten sich entweder darauf, die Entste-
hung von Ammoniak zu verhindern oder aber den Abbau
von Ammoniak in der Leber zu verbessern. Hauptsachlich
werden drei Wirkstoffe eingesetzt:

Lactulose ist ein Zuckersirup, der die Darmflora so
verandert, dass weniger Ammoniak gebildet wird. Die
abfiihrende Wirkung der Lactulose beglinstigt ebenfalls
den ammoniaksenkenden Effekt. Rifaximin - ein nicht
resorbierbares Antibiotikum - greift ebenfalls so in die
Darmflora ein, dass die Ammoniakbildung zuriickgeht.
Ornithinaspartat hingegen beschleunigt den Abbau von
Ammoniak in der Leber und sorgt so fiir eine bessere Ent-
giftungsleistung.

Die Behandlung der HE ist insbesondere in den friihen
Erkrankungsphasen vielversprechend. Wenn die Hepati-
sche Enzephalopathie sich trotz Behandlung weiter ver-
schlechtert, kann auch (iber die Mdglichkeit einer Leber-
transplantation gesprochen werden.

Nebenwirkungen der Therapie:

In der Regel sind die Medikamente zur Behandlung der Le-
ber-Hirn-Stérung gut vertraglich. Treten Nebenwirkungen
auf, so betreffen sie meist den Magen-Darm-Trakt.

>
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P Lactulose: Blahungen und leichte Bauchschmerzen
sind hdufig. Bewdhrt hat sich eine einschleichende,
bei Vertraglichkeit langsam steigernde Dosierung.
Auch eine Einnahme zu den Mahlzeiten kann Neben-
wirkungen reduzieren. Ziel der Lactulose-Therapie bei
Zirrhosepatienten sind 2-3 weiche Stiihle pro Tag. Da-
ran sollte sich die Dosierung orientieren. Bei Erbrechen
oder Durchféllen sprechen Sie mit dem Arzt, ob die
Dosis reduziert werden kann.

P Ornithinaspartat:

Als Infusion: Durch eine Reduktion der Infusionsge-
schwindigkeit durch Arzt oder Praxispersonal kdnnen
Nebenwirkungen wie Ubelkeit (selten: Erbrechen) hiu-
fig gelindert werden.

Als Granulat: Das aufgeloste Granulat sollte zu den
Mahlzeiten oder im Anschluss daran eingenommen
werden. So lassen sich Magenschmerzen, Ubelkeit,
Blahungen oder Durchfall reduzieren.

Auch Rifaximin oder andere Antibiotika kdnnen Stdrun-
gen im Magen-Darm-Trakt und auch andere Nebenwir-
kungen auslosen (siehe Beipackzettel). Sprechen Sie den
Arzt an, wenn lhr Angehoriger die Medikamente nicht
vertragt oder Nebenwirkungen auftreten.

Wichtig:

Eine Leber-Hirn-Storung kann sich langsam, aber
auch ganz abrupt verschlechtern. Durch Umwelt-
einfliisse (z. B. einem Festessen, Einnahme von
neuen Medikamenten, Infekten) kann es zu einer
plétzlichen, starken Episode der HE kommen.
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Notfille - richtig reagieren

Blutungen:

Als Folge der Leberzirrhose kdnnen sich Krampfadern in

der Speiserdhre oder im Magen bilden. Die diinnwandigen

GefaBe konnen leicht einreiBen. Kommt es zu einer star-

ken Blutung, kann die Situation schnell lebensbedrohlich

flr den Betroffenen werden.

P Eine starke Blutung fiihrt zu Erbrechen von Blut. Ru-
fen Sie bei Bluterbrechen sofort den Notarzt (Te-
lefon 112). Geben Sie an, dass Ihr Angehdriger unter
Leberzirrhose leidet (soweit diagnostiziert). Folgen Sie
den Anweisungen der Rettungsleitstelle, bis der Arzt
eintrifft.

P Leichte Blutungen fiihren zu einem sog. Teerstuhl
(schwarz geférbter Stuhlgang). Das ist nicht lebens-
bedrohlich, sollte aber schnellstmdglich einem Arzt
vorgestellt werden. Rufen Sie am gleichen Tag in der
Arztpraxis an. Am Wochenende kdnnen Sie sich an
den arztlichen Bereitschaftsdienst (bundesweite Tele-
fonnummer 116 117) wenden und besprechen, wie Sie
weiter vorgehen sollen.

Apathie:

Apathie (Teilnahmslosigkeit) kann auf einen viel zu hohen
Ammoniakspiegel im Blut hindeuten, wie er bei fortge-
schrittenen Leber-Hirn-Stérungen (HE Stadium 3) auf-
tritt. Betroffene sind nur noch schwer aufzuwecken und
reagieren vermindert auf ihre Umwelt. Verstarken sich die
Symptome, kann der Patient in ein lebensbedrohliches
Koma fallen.

Bei einer so starken Triibung des Bewusstseins sollten
Sie den Notarzt rufen (Telefon 112). Auch hier geben Sie
an, dass Ihr Angehdriger unter Leberzirrhose und Hepati-
scher Enzephalopathie leidet (soweit diagnostiziert).
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Wahnvorstellungen, Selbstgefahrdung:
Wahnvorstellungen und aggressives Verhalten kdnnen in-
folge einer Hepatischen Enzephalopathie entstehen. Wenn
Sie Sorge haben, Ihr Angehoriger konnte sich aufgrund
von Wahnvorstellungen selbst oder andere gefahrden, ho-
len Sie sich professionelle Hilfe. Kontaktieren Sie je nach
Situation den behandelnden Arzt, den arztlichen Bereit-
schaftsdienst oder auch den Notarzt. Geben Sie dabei un-
bedingt an, dass lhr Angehdriger an einer Hepatischen
Enzephalopathie leidet (soweit diagnostiziert).

112

Notfall - ja oder nein?

Fiir einen medizinischen Laien ist es oft nicht leicht, korrekt
einzuschatzen, ob eine Situation wirklich ein medizinischer
Notfall ist. Wenn Sie sich unsicher sind, rufen Sie den
behandelnden Arzt, den &rztlichen Bereitschaftsdienst oder
die Rettungsleitstelle (Notarzt) an. Sagen Sie, dass Sie sich
unsicher sind und Hilfe brauchen, um die aktuelle Situation
richtig einzuschétzen. Bleiben Sie ruhig und besprechen
Sie, was weiter zu tun ist.
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Spéatfolgen von Lebererkrankungen und
Komplikationen

Die Hepatische Enzephalopathie ist eine von mehreren
moglichen Folgen einer massiven Leberschddigung. Nach-
folgend ein allgemeiner Uberblick iiber Spatfolgen von
Lebererkrankungen und die wichtigsten Komplikationen
bei Leberzirrhose.

Leberzirrhose:
Alle chronischen Lebererkrankungen kdnnen im Endsta-
dium zu einer Vernarbung des Lebergewebes (Zirrhose)
fihren. Im Friihstadium der Zirrhose treten hdufig noch
keine Symptome auf. Es kann zu Hautverdnderungen
oder einer erhohten Infektanfalligkeit kommen. Im fort-
geschrittenen Stadium einer Zirrhose, wenn die Stérung
der Leberfunktion nicht mehr kompensiert werden kann,
konnen eine Reihe von Komplikationen auftreten:

P Wasserbauch (Aszites): In der Bauchhdhle sammelt
sich Wasser, das als deutliche Schwellung sichtbar
wird. Behandelt wird mit Medikamenten oder durch
Abpumpen der Flissigkeit. Gefdhrlich wird ein Aszites,
wenn sich im Bauchwasser zusatzlich Darmbakterien
sammeln. Es kommt zu einer Bauchfellentziindung
(sog. Peritonitis), die akut behandelt werden muss.

P Blutungen aus Krampfadern in Magen oder Speise-
rohre: Da bei einer Leberzirrhose das Blut nicht mehr
ungehindert durch die Leber flieBen kann, bilden sich
im Kérper sog. Umgehungskreislaufe. Das Blut flieBt
dann zusatzlich liber andere BlutgefaBe. Diese Blut-
gefdBe konnen sich zu Krampfadern erweitern und
schlieBlich zu Blutungen in Magen oder Speiserdhre
flhren. Solche Blutungen kdnnen lebensbedrohlich
werden. Bei Bluterbrechen sollte sofort der Notarzt
gerufen werden.
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P Hepatische Enzephalopathie: Die Leber kann den
Kérper nicht mehr ausreichend entgiften. Vor allem
die Ansammlung von Ammoniak im Blut flihrt zu
Funktionsstérungen im Gehirn. In friihen Stadien kann
die HE gut mit Medikamenten behandelt werden.

Leberkrebs:

Es gibt verschiedene bosartige Tumore der Leber. Ein Teil
dieser Tumore entsteht primér in der Leber und ist meist
Folge einer langjdhrigen chronischen Lebererkrankung.
Patienten, die bereits an Leberzirrhose leiden, haben ein
erhohtes Risiko, zusatzlich noch Leberkrebs zu entwickeln.
Patienten mit Leberzirrhose sollten deshalb regelméBig
vom Arzt auf Leberkrebs untersucht werden. Im ldealfall
kann ein friih erkannter Tumor operativ entfernt werden,
was eine Heilung ermdglicht. Auch eine Lebertransplan-
tation kommt dann noch in Betracht. Ist der Tumor be-
reits zu weit fortgeschritten, dient die Behandlung (mit
Medikamenten oder technischen Verfahren) vor allem der
Lebensverldngerung.

Weitere Informationen finden Sie im Internet auf unserer
Webseite www.leberhilfe.org.

2-mal pro Jahr zur Krebsvorsorge

Patienten mit Leberzirrhose wird empfohlen, sich
alle sechs Monate auf Leberkrebs untersuchen zu
lassen. Die Untersuchung sollte von einem in der
Ultraschall-Diagnostik von Leberkrebs erfahrenen
Arzt durchgefiihrt werden.

Eine Einschrdnkung gibt es allerdings: Diese
Empfehlung richtet sich an die Patienten, deren
allgemeiner Zustand und deren Leberfunktion eine
Krebsbehandlung auch zulassen wiirde.
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2. Erndhrung und Alltag mit HE

Wie bei allen Lebererkrankungen kann auch bei einer He-
patischen Enzephalopathie (HE) eine gesunde Erndhrungs-
weise den Krankheitsverlauf mitunter positiv beeinflussen.
Einige grundlegende Informationen und Tipps zur Erndh-
rung bei Lebererkrankungen, insbesondere bei einer HE,
sind vielleicht auch fiir Sie als Angehdrige von Betroffe-
nen hilfreich und gut in die Tat umzusetzen.

Wie sollen sich HE-Patienten erndhren?

Sind Angehdrige von lhnen von einer HE betroffen, gilt es
flr die Patienten generell, sich ausgewogen und vielseitig
zu ernahren.

Doch wie sieht eine ausgewogene und vielseitige

Erndhrung aus?

P Verwenden Sie reichlich Getreideprodukte und
Kartoffeln.

P Nehmen Sie téglich Gemise und Obst zu sich.
Tipp: Sollte frisches Obst nicht gut vertragen werden,
kann dieses auch in Form von Mus oder Obstsaften
zugefiihrt werden.

P Verzehren Sie tiglich Milch und Milchprodukte.

P Ein- bis zweimal in der Woche sollte Fisch auf dem
Speiseplan stehen.

P Fleisch, Eier sowie Wurstwaren sollten nur in MaBen
verzehrt werden.

P Verzehren Sie wenig fettreiche Lebensmittel.

P Konsumieren Sie Zucker und Salz nur in MaBen.

P Achten Sie auf eine ausreichende Fliissigkeitszufuhr.
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Diese Erndhrungsform ist auch fiir gesunde Menschen
empfehlenswert und kann leicht in den Alltag integriert
werden. Von einer Leberschonkost oder einer sogenannten
.Quarkdiat”, wie sie frither empfohlen wurde, ist abzura-
ten.

Eine ausreichende Energiezufuhr ist wichtig!

Achten Sie darauf, dass bei lhrem Angehdrigen eine aus-
reichende Kalorienzufuhr gewahrleistet ist. Diese errech-
net sich wie folgt:

35-40 kcal pro kg Kérpergewicht pro Tag

P Hierzu ein Beispiel: Ein Patient mit z. B. 80 kg Kérper-
gewicht hat demnach einen tdglichen Kalorienbedarf
von 2.800 bis 3.200 kcal.

Betroffene leiden hiufig an Appetitlosigkeit oder Ubelkeit.
Bieten Sie daher liber den Tag verteilt mehrere kleine Mahl-
zeiten an als einige wenige groBe. Lange Hungerzeiten soll-
ten ebenso vermieden werden wie Nahrungsexzesse.
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Ist EiweiB ein Problem?

Informieren Sie sich, ob die HE lhres Angehérigen durch
NahrungseiweiB ausgelost ist. Ist dies der Fall, ist eine ei-
weiBreduzierte Kost anzuraten, um den Ammoniakspiegel
im Blut gering zu halten. EiweiB, das mit der Nahrung auf-
genommen wird, wird im Dick- und Diinndarm abgebaut.
Noch nicht verdautes Eiweill wird im Dickdarm von Bakte-
rien zersetzt. Dabei wird Ammoniak freigesetzt. Dieser wird
von der gesunden Leber zu Harnstoff umgebaut und tber
die Nieren ausgeschieden. Ist die Leber jedoch geschadigt,
gelangt das Ammoniak ins Hirn und beeintrachtigt dort
die Hirnfunktionen. Wird bei einer NahrungseiweiB-in-
duzierten HE weniger Nahrungseiwei3 aufgenommen, so
steigt auch der Ammoniakspiegel weniger an. Die EiweiB-
zufuhr kann bei einer durch Nahrungseiweil3 induzierten

HE voriibergehend auf 0,6 bis 0,8 g Eiwei3 pro kg Kérper-
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gewicht reduziert werden. Dies ist jedoch ein Richtwert
und genaue Grenzen miissen individuell ausgetestet wer-
den. Ebenso sollte die EiweiBreduktion zeitlich begrenzt
erfolgen, da ein EiweiBmangel zu verhindern ist. Bespre-
chen Sie eine EiweiBreduktion unbedingt mit dem behan-
delnden Arzt!

Was bedeutet eine EiweiBreduktion konkret fiir mei-
ne Verpflequng?

Gehen wir von einer 80 kg schweren Person aus. Der tig-
liche EiweiBbedarf berechnet sich dann wie folgt:

> 80x0,6 =48 bzw. 80 x 0,8 = 64

Der téagliche EiweiBbedarf liegt bei einer 80 kg schweren
Person also zwischen 48 und 64 g.

Mit welchen Lebensmitteln ist dieser Bedarf gedeckt?
Mit zwei Scheiben Mischbrot mit Gouda zum Friihstlick
nehme ich beispielsweise ca. 17 g EiweiB zu mir. Alter-
nativ liefert ein Misli (50 g) mit Milch (150 ml) ca. 10 g
EiweiB. Ein Salat mit ca. 150 g Hithnerbrustfilet und Essig/
Ol-Dressing zum Mittagessen liefert ca. 30 g FiweiB. Eine
Mahlzeit aus 200 g Kartoffeln, 250 g Gemiise und 100 g
Putenbrustfilet enthalt etwa 20 g EiweiB. Ein Becher Jo-
ghurt (250 g) als Zwischensnack liefert knapp weitere 10 g
EiweiB. Damit liegt mit diesen Mahlzeiten die EiweiBzu-
fuhr bereits zwischen 40 und 57 g. Das Abendessen sollte
dementsprechend relativ eiweiBarm ausfallen. Eine Schei-
be Brot liefert im Durchschnitt etwa 4 g Eiweil3. Belegt mit
einer Scheibe Kése enthilt das Brot etwa 9 g EiweiB. Die
tagliche EiweiBzufuhr wére somit gedeckt.
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Die folgende EiweiBaustauschtabelle bietet Ihnen
einen Uberblick, in wie viel Gramm welcher
Lebensmittel 10 g EiweiB enthalten sind.

10g EiweiB sind enthalten in:

Milch und Milchprodukte

285 ml Buttermilch

300 ml Kuhmilch (3,5 % Fett)
3009 Joghurt (3,5 % Fett)
360 g saure Sahne

Kise und Eier

359 Emmentaler (45 % Fett i.Tr.")

359 Harzer Korbkise (ca. 1 % Fett i.Tr.)
40 g Edamer (45 % Fett i.Tr.)

40 g Gouda (45 % Fett i.Tr.)

459 Brie (50 % Fett i.Tr)

459 Camenbert (30 % Fett i.Tr)

50 g Camenbert (45 % Fett i.Tr)

55 Camenbert (60 % Fett i.Tr.)

70 g Schmelzkiase (45 % Fett i.Tr.)

759 Speisequark (mager)

80¢ Vollei (entspricht ca. 1YEiern)

90 g Doppelrahmfrischkdse (60 % Fett i.Tr.)
90 g Speisequark (40 % Fett i.Tr.)

Fette und Ole

900 g Mayonnaise
1.430 g Butter
5.000 g Margarine

Fisch, Meerestiere und Fischwaren

50 g Forelle

50 g Olsardinen
60 g Brathering
60 g Hering (Filet)
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*i. Tr. = in der Trockenmasse
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Einen groben Uberblick iiber eiweiBreiche und
eiweiBarme Lebensmittel gibt folgende Tabelle:

eiweiBreiche Lebensmittel eiweiBarme Lebensmittel

z. B. Milchprodukte, Soja, z. B. Gemuse, Salat, Obst,
Hiilsenfriichte, Getreide, Eier, Zucker, Ol, Butter
Geflugel, Fisch, Fleisch, Wurst

Beachten Sie:
Eine reduzierte EiweiBaufnahme ist nur nétig,
wenn die HE durch NahrungseiweiB3 ausgeldst ist.
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Bevorzugen Sie pflanzliches EiweiB!

Die Aufnahme von pflanzlichem EiweiB und EiweiB aus
Milchprodukten haben einen positiven Effekt auf die Kor-
perfunktionen, da sie viele sogenannte verzweigtkettige
Aminoséuren (VKAS) enthalten. Diese kénnen unabhingig
von der Leber verstoffwechselt werden und wirken dem
Muskelabbau entgegen. Sie sollten tieri-

schen EiweiBen vorgezogen werden.

¢“5 é f

schem Eiwei3 kann o

Ein bermaBiger Verzehr
von Fleisch und tieri-
Schiibe einer HE aus- G
[6sen. Optimal ist die
Kombination aus pflanz-
lichen und tierischen Ei-
weiBen. Eventuell kann bei einer HE die

Aufnahme von EiweiBpraparaten, die einen groBen Anteil
VKAS enthalten, sinnvoll sein. Besprechen Sie dies mit dem
behandelnden Arzt.

Eine Reduzierung in der Aufnahme von NahrungseiweiB
sollte nur dann erfolgen, wenn die HE durch Nahrungsei-
weiB ausgeldst ist. Ist die HE bei Inrem Angehdrigen durch
andere Ursachen induziert, sollte die EiweiBzufuhr keines-
falls eingeschrankt werden, da eine ldngerfristige EiweiB-
reduktion u. a. zu Gewichtsverlust

und Abbau von Muskelmas-
se fiihrt und dauerhaft
schadlich ist. Die tagli-
che EiweiBzufuhr sollte
bei einer Leberzirrhose
bei 1,2-15 g pro kg
Korpergewicht liegen.

Wie sieht es mit der Vita-
minzufuhr aus?
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Lassen Sie auch den Vitamin- und Mineralstoffhaushalt
des Patienten tiberpriifen. Haufig haben leberkranke Pati-
enten einen Mangel an den Vitaminen A, D, E und K und
an den B-Vitaminen sowie an den Mineralstoffen Zink,
Eisen, Kalium und Calcium. Gerade ein Zinkmangel sollte
bei HE-Patienten vermieden werden, da Zink einen wichti-
gen Beitrag bei Entgiftungsreaktionen des Korpers leistet.
Zink ist besonders in Weizenkleie, Haferflocken und eini-
gen Késesorten, aber auch in Innereien und Schalentieren
enthalten. Eine ausgewogene Mischkost mit viel frischem
Obst (oder in Form von Obstsaften und Mus)
und Gemise wirkt einem Vitamin- und Mineralstoffman-
gel entgegen.

Besprechen Sie auch mit dem behandelnden Arzt, ob
eine ergdnzende Zufuhr von Vitamin- und Mineralstoff-
praparaten sinnvoll ist.

Achten Sie auf die Fliissigkeitszufuhr!

Neben einer ausgewogenen Nahrungsaufnahme ist auch
die Zufuhr von ausreichend Fliissigkeit fiir Patienten sehr
wichtig. Wird zu wenig Fliissigkeit aufgenommen, steigt
die Konzentration an Giftstoffen im Blut. Dies kann eine
HE auslosen. Eine zu hohe Flissigkeitszufuhr hingegen,
besonders mit einer zugleich zu hohen Salzaufnahme,
kann eine Bauchwasserbildung auslosen. Zur Fliissigkeits-
aufnahme eignen sich besonders gut Mineralwasser,

aber auch stark verdiinnte Saftschorlen oder ungesiiBte
Frichtetees. Alkohol sollte streng gemieden werden.
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Alltag mit HE

Leidet in Ihrem Familien-, Freundes- oder Bekanntenkreis
jemand an einer HE, werden Sie feststellen, dass die be-
troffene Person hdufig miide und antriebslos ist. Die Auf-
merksamkeit, Konzentration und auch die Koordination
sind haufig eingeschrankt und die Reaktionsfahigkeit Iasst
nach. Dies wirkt sich natiirlich alles auf den Alltag aus.

Worauf sollte ich achten?
Neben einer ausgewogenen Erndhrung und ausreichend

[ -
e

Haufig vergessen Betroffene Dinge, die besprochen

wurden oder zu erledigen sind. Machen Sie gemeinsam
mit dem Patienten Listen, auf denen wichtige Dinge oder
aber auch die Tagesaktivitdten vermerkt werden: War ich
heute spazieren? Was habe ich gegessen? Habe ich meine
Medikamente eingenommen? Muss ich etwas Bestimmtes
dringend erledigen? etc. Sie kdnnen mit dem Patienten
auch regelmaBig die Reaktions- und Konzentrationsfahig-
keit trainieren.

Wie sieht es mit Auto fahren aus?
Ein weiterer Punkt, der Sie vermutlich beschaftigen wird,
ist die eingeschrankte Fahrtlichtigkeit, die haufig mit ei-
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ner HE einhergeht. Beobachten Sie daher genau, ob lhr
Angehoriger noch alleine Auto fahren kann. HE-Patienten
sollten das Auto mdglichst stehen lassen. Bieten Sie statt-
dessen an, lhren Angehdrigen zu fahren. Alternativ sollte
der Patient seine Strecken mit &ffentlichen Verkehrsmit-
teln zuriicklegen.
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3. .Selbstpflege” fiir Angehorige:
Auch an sich selbst denken!

Krankheitsbedingt entwickelt sich bei HE-Erkrankten der
Pflegeaufwand langsam und ggf. in Schiiben, sodass oft-
mals in den Zwischenzeiten kein oder nur ein geringer
Pflegebedarf besteht. Im Vordergrund stehen insbeson-
dere in den fortgeschrittenen Erkrankungsphasen jedoch
psychische Veranderungen, die das Verhaltnis zwischen
pflegendem Angehdrigen und Erkranktem stark belasten
kdnnen.

Hinzu kommt, dass durch die intensive Pflege die eige-
nen Grenzen oft liberschritten werden - bis hin zur psy-
chischen oder physischen Erschopfung des Pflegenden.
Wenn dann die eigenen Belastungen vernachléssigt wer-
den, sich aber durch den physischen und psychischen
Stress verstarken, konnen Angehdrige selbst zu Pflegefal-
len werden. Besonders krafteraubend ist die Pflege rund
um die Uhr, die meistens die Ehe-/Lebenspartner zu be-
waltigen haben. Daher gilt: Auf eine ausgeglichene Le-
bensflihrung zu achten, nitzt Thnen selbst und in weiterer
Folge dem zu Pflegenden.

Schaffen Sie sich Freirdume zur Erholung!
Tanken Sie regelmiBig neue Kraft!

Der erste Schritt, einer Uberlastung entgegenzuwirken, ist
das Erkennen der Anzeichen dafiir.

Anzeichen fiir die Beeintrachtigung der psychischen

Gesundheit:

P Angstzustande, Phobien bis hin zur Depression

P Nervositat, Streitsucht, Reizbarkeit, niedrige Frus-
trationsschwelle
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P Gedichtnis- und Konzentrationsschwierigkeiten

P Erhohter Alkohol-, Nikotin- und/oder Medikamenten-
konsum

P Gefiihl der Isolation, Verlustangste

P Unzufriedenheit mit dem Beruf

P Wutgefiihle, aber auch das Gefiihl der Hilflosigkeit

Anzeichen fiir eine Beeintrachtigung der korperlichen
Gesundheit:
P Miidigkeit, Schlafstérungen, Schlaflosigkeit
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P Ricken-, Nacken- und Schulterschmerzen, Muskel-
verspannungen

Kopfschmerzen

Magen- und Verdauungsprobleme, Gewichts-
schwankungen

Haarausfall

Herz-Kreislauf-Erkrankungen, Herzstechen
Schwitzen

vy

vVvyyvyy

allgemeine Schwiachung des Immunsystems

Beim Auftreten dieser Symptome in jedem
Fall einen Arzt aufsuchen!

Setzen Sie sich realistische und kurzfristige
Ziele! Kurzfristig erreichte Ziele machen Mut
zum nichsten Schritt!
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Sechs Regeln, die Sie einhalten sollten, um die negativen
Folgen von Uberlastung durch Pflege zu verhindern:

P Legen Sie realistische Erwartungen und Ziele fest!
» Setzen Sie Grenzen!

P Akzeptieren Sie Unterstiitzung!

P Achten Sie auf sich selbst!

P Machen Sie einen Notfallplan!

P Lernen Sie den Umgang mit Verlust und Trauer!

Erkennen Sie lhre Grenzen, akzeptieren und
kommunizieren Sie die Grenzen!
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Realistische Erwartungen und Ziele setzen

Ziel der Pflege ist es, dem betreuten Menschen ein wei-
testgehend gesundes und selbstbestimmtes Leben in ver-
trauter Umgebung zu ermdoglichen. Es gibt unterschied-
liche Wege, dieses Ziel zu erreichen: Sie sind selbst die
Pflegeperson oder Sie organisieren, koordinieren und be-
aufsichtigen die Betreuung, ggf. ist auch eine Kombinati-
on aus beiden Mdglichkeiten sinnvoll.

Vor der konkreten Umsetzung der Pflegeleistungen ist
die Einschatzung des Gesundheitszustandes des zu pfle-
genden Angehdrigen wichtig, um die eigenen Erwartun-
gen und Plane darauf abzustimmen. Sprechen Sie dariiber
auch mit dem Hausarzt und/oder dem behandelnden Arzt
des zu Pflegenden! Stellen Sie sich folgende Fragen, dis-
kutieren Sie diese in der Familie, im Freundeskreis und vor
allem auch mit dem zu Pflegenden:

P Wie weit beeinflusst die Pflege meine anderen Lebens-
bereiche?

P Wie stabil ist mein Gesundheitszustand?

P Leidet meine Gesundheit unter der Betreuung?

P Wie ist meine Beziehung zu (Ehe-)Partner und

Kindern?

P Welche anderen Verpflichtungen habe ich?

P Wie wirkt sich die Pflege auf meinen Beruf aus?

Pflegende Angehdrige haben oft das Problem, dass die Er-
wartungen an sich selbst hoher sind als das tatsachlich Er-
reichbare. Das fiihrt stdndig zum Gefiihl, Dinge nicht tun
zu kdnnen, die man eigentlich tun sollte - Schuldgefiihle
bis hin zu Depressionen sind die Folge.
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Grenzen setzen

Sich selbst Grenzen zu setzen und auch einmal ,Nein" zu
sagen, kann sehr schwierig sein, vor allem dann, wenn Al-
ternativen gefunden werden miissen. Bedenken Sie aber:
Es niitzt niemandem, wenn die Betreuung auf Kosten
Ihrer psychischen und physischen Gesundheit oder lhrer
Sozialkontakte geht. Sprechen Sie iiber lhre Grenzen und
gehen Sie mit Losungsvorschldgen in die Diskussion. Eine
regelmaBige externe Betreuung des Patienten oder auch
das Hinzuziehen einer geschulten Betreuungskraft fiir
entsprechende Tatigkeiten zu Hause bieten oftmals schon
eine groBe Entlastung.
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Unterstiitzung akzeptieren

Das Wissen, nicht allein zu sein, ist bei pflegenden Ange-
horigen sehr wichtig. Die Sicherheit zu haben, dass man
unterstiitzt wird, reduziert die Anspannung und beugt
physischen und emotionalen Risiken vor.

Verbreitet findet sich bei pflegenden Angehdrigen die
Unfahigkeit, Hilfe anzunehmen, sie empfinden Unterstuit-
zung als ein Zeichen fiir Schwache und Scheitern. Dabei
ist es wichtig, sich einzugestehen, dass eine Unterstlitzung
nicht bedeutet, die Situation selbst nicht bewaltigen zu
kdnnen.

Besprechen Sie die Situation im Familienkreis. Meistens
kiimmern sich ein oder zwei Familienmitglieder um die
Pflege, aber die ganze Familie sollte in die Planung und die
Sicherstellung der Pflege miteinbezogen werden. Ein Famili-
entreffen sollte jedem die Méglichkeit geben, alle Bedenken
auf den Tisch zu legen und Probleme sowie entsprechende
Lésungen zu diskutieren. SchlieBen Sie kein Familienmit-
glied wegen ortlicher Distanz, personlichem Hintergrund
oder Familiengeschichte aus. Informieren Sie jeden.

Verteilen Sie Aufgaben, sprechen Sie iiber
lhre Gefiihle und Bediirfnisse!

Freunde, Familie und Nachbarn wollen oft helfen, haben
aber mitunter Angste, wollen niemanden vor den Kopf
stoBen, sich einmischen oder wissen nicht, wie sie unter-
stlitzen sollen. Aufgaben, die nicht direkt mit Pflege zu
tun haben, sind fiir AuBenstehende meistens einfacher zu
tbernehmen. Dazu gehdren zum Beispiel Einkaufen ge-
hen, Kochen, Gartenarbeit, Instandhaltung des Hauses,
Reinigungsarbeiten. Geben Sie Riickmeldungen, was der
Einsatz Ihrer Helfer bewirkt hat. Menschen helfen gerne,
wenn sie erfahren, willkommen zu sein.
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Auf sich selbst achten

Nur wenn Sie psychisch und physisch gesund bleiben,
konnen Sie eine effektive Betreuung sichern. Daher ist es
wichtig:

P Probleme und Krisen zu besprechen

P negative Gefiihle zuzulassen

P> sich gesund zu erndhren

P genug Schlaf zu haben

P auf Bewegung und kdrperliche Konstitution zu achten

Als pflegender Angehdriger erlebt man den korperlichen
und/oder geistigen Abbau eines geliebten Menschen als
emotional sehr belastend. Sie sind mit Gefiihlen der Lie-
be, Traurigkeit, Frustration, Ablehnung, Schuld, Angst,
Trauer, Hoffnungslosigkeit oder Verzweiflung konfrontiert.
Alle diese Gefiihle sind normal. Sie sind weder gut noch
schlecht. Arger zu empfinden und sich mit Verlust ausei-
nanderzusetzen, bedeutet nicht, jemanden weniger zu lie-
ben. Mit seinen Gefiihlen zurechtzukommen und sie zuzu-
lassen, ist von entscheidender Bedeutung fiir die physische
und psychische Gesundheit. Uberforderung und Anspan-
nung konnen dadurch reduziert werden. Das Zuriickhalten
und Leugnen der Gefiihle hingegen kann zu Depression,
Reizbarkeit und korperlichen Problemen fiihren.

Jetzt ist es sehr wichtig, jemanden zu haben, mit dem
Sie lhre Situation und lhre Emotionen besprechen kénnen.
Dazu eignet sich am besten eine Person, die nicht urteilt,
sondern zuhoren kann.

Nehmen Sie sich Zeit fiir sich selbst und lassen sie nicht
zu, dass die Betreuung Ihren ganzen Tag ausfiillt. Meistens
stellen pflegende Angehorige ihre eigenen Bedirfnisse
zuriick. RegelmiBige Pausen sind aber fiir Voll- und Teil-
zeitbetreuende sehr wichtig. Sich keine Pausen zu génnen,
beeintrachtigt Ihre Gesundheit und die Ihrer Angehdrigen,
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die von lhnen abhingig sind. Nehmen Sie sich lhre Pausen
von Anfang an!

Achten Sie darauf, Zeiten fiir sich einzupla-
nen, in denen Sie sich etwas Gutes tun!

Ohne Pausen und regelmaBige Mahlzeiten fiihlen Sie sich
bald tiberlastet oder gar depressiv. Wenn lhre Nachtruhe
stdndig unterbrochen wird, sollten Sie jemanden suchen,
der die Betreuung in der Nacht libernimmt.

Bewegung hilft bei Verspannungen, fordert die Schlaf-
qualitdt, macht den Kopf frei und sorgt fiir Energiezufuhr.
Versuchen Sie, Bewegung in Ihren Tagesablauf mit einzu-
binden, etwa in Form eines tiglichen Spazierganges oder
einer Stunde im Schwimmbad, auch in Form von Deh-
nungsiibungen wahrend des Fernsehens. Entspannungs-
libungen sorgen fiir Stressabbau. Es gibt eine Fiille un-
terschiedlicher Techniken, je nach Vorlieben. Sprechen Sie
mit Ihrem Hausarzt Giber lhre Situation, insbesondere liber
die Belastung, der Sie ausgesetzt sind.
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Machen Sie einen Notfallplan

Gesetzt den Fall, Sie kdnnen die Pflege Ihres Angehdrigen
vortibergehend nicht libernehmen - wegen eines Unfalls
oder einer Erkrankung. Was passiert dann? Ein Notfallplan
beruhigt Sie und sichert die Versorgung und das Wohler-
gehen des zu Pflegenden - er sollte immer zur Verfligung
stehen. Eine geeignete Person zu finden, die Sie in der
Pflege entlastet oder vorlibergehend ersetzt, kostet Zeit
und Organisation. Verbringen Sie anfangs Zeit mit lhrer
Vertretung, um eine gute, vertrauensvolle Beziehung auf-
zubauen. Verfassen Sie schriftliche Aufzeichnungen (iber
die Pflegetatigkeiten. Angaben Uber die Medikamenten-
einnahme, eine spezielle Didt oder andere wichtige Infor-
mationen erleichtern die Ubernahme der Betreuung und
reduzieren Stress auf beiden Seiten. Wichtige Arzt- und
Therapietermine sollten deutlich im Kalender eingetragen
sein.

Sprechen Sie mit Ihrer Familie und dem zu
Pflegenden friihzeitig iiber den Notfallplan!

Tragen Sie eine Notiz mit sich, um bei einem Notfall da-
rauf aufmerksam zu machen, dass Sie pflegender Ange-
horiger sind. Diese sollte die Nummer einer Kontaktper-
son, eine eventuelle Krankheit oder Beeintrachtigung und
andere wichtige Informationen beinhalten. Tragen Sie ein
Mobiltelefon mit sich, speichern Sie alle wichtigen Tele-
fonnummern.

Sollten Sie fiir langere Zeit in der Betreuung ausfallen,
missen Sie Hilfe in Anspruch nehmen. Sprechen Sie mit
Familienmitgliedern und Freunden iber einen eventuellen
Pflegeurlaub oder informieren Sie sich lber die Dienstleis-
tungen professioneller Betreuungsdienste.
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Verlust und Trauer

Als pflegender Angehdriger kommt man mit hoher Wahr-
scheinlichkeit mit Geflihlen von Verlust und Trauer in
Berlihrung. Trauer ist eine natiirliche Reaktion und eine
Emotion wie Angst oder Freude. Trauer kann nicht nur
durch den Tod ausgeldst werden, sondern generell durch
groBe Einschnitte oder Verluste im Leben. Verluste sind
nicht immer offensichtlich, trotzdem fiir den Betroffenen
sehr belastend. Pflegende Angehorige haben mit Verlusten
zu kdmpfen, die viele ihrer Lebensbereiche beeinflussen:

P Verlust der Moglichkeit, unabhingig tber sich und
seine Zeit bestimmen zu konnen

Verzicht auf berufliches Weiterkommen
Einschnitte in die finanzielle Sicherheit

nicht genug Zeit mehr fiir Freunde und Familie

vVvyvyy

Verlust der Qualitdt in der Beziehung zur pflege-
bediirftigen Person

v

Geflihle der Wertlosigkeit und der Leere, wenn der zu
Pflegende trotz aller Bemiihungen in eine Einrichtung
wechseln muss

Diese Verluste kdnnen die Selbstachtung, das Selbstwert-
geflihl sowie Hoffnungen und Trdume fir die Zukunft be-
eintrachtigen. Jeder geht mit Trauer unterschiedlich um.
Nicht selten sind Kérper und Psyche gleichermaB3en davon
betroffen.
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4. Wer kann helfen?

Entlastungsleistungen der Pflegeversicherung

Lassen Sie die Entlastungsleistungen der Pflegekasse nicht
verfallen und nutzen Sie die dadurch ,erkaufte" Zeit zur
eigenen Entlastung. Mittels der sogenannten ,Verhinde-
rungspflege” kénnen stundenweise Betreuungsangebote
bezahlt werden. So gibt es im Rahmen des am 01.01.2015
in Kraft tretenden ,Pflegestarkungsgesetz” 1.612 € fir
Kosten einer notwendigen Ersatzpflege von bis zu sechs
Wochen. Dieser Anspruch verfallt jeweils am Jahresende.

Pflegeberatung und Pflegestiitzpunkte

Seit 2009 besteht das Recht auf eine kostenfreie unab-
héngige Pflegeberatung. Die Einrichtung von Pflegestiitz-
punkten liegt jedoch im Verantwortungsbereich der Bun-
desldnder und ist dort jeweils unterschiedlich organisiert.
Eine bundesweite Datenbanksuche der Pflegestiitzpunkte
unter www.psp.zqp.de bietet die Stiftung ,Zentrum fir
Qualitat in der Pflege” an.

Dariiber hinaus wird Pflegeberatung auch von den
Pflege- und Sozialdiensten sowie den Wohlfahrtsverban-
den vor Ort angeboten. AuBerdem kdénnen Sie sich an Ihre
Pflegekasse oder die drtlichen Sozialberatungsstellen lhrer
Gemeinde, Stadt oder Ihres Landkreises wenden.

Pflegeberatung der privaten Krankenversicherungen
Die privaten Krankenversicherungen bieten fiir ihre Ver-
sicherten lber die COMPASS Private Pflegeberatung eine
neutrale Pflegeberatung an.
www.compass-pflegeberatung.de

Kostenloses Beratungstelefon: 0800/101 8800

Auf Wunsch vermitteln die Mitarbeiterinnen und Mitar-
beiter eine Pflegeberatung vor Ort. Die aufsuchende Pfle-
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geberatung reicht von einem einmaligen Gespréch bis hin
zu einer umfassenden Begleitung.

Selbsthilfe- und Angehorigengruppen
Gesprachskreise flir pflegende Angehdrige werden u. a.
angeboten von konfessionellen Tragern, Pflegekassen,
Behindertenverbanden, Volkshochschulen, sozialpadiatri-
schen Zentren, Ortsgruppen von Behinderten- und Betrof-
fenenverbanden, Pflegediensten, niedergelassenen Arzten
und Therapeuten, Kliniken und Reha-Einrichtungen. Meis-
tens haben Pflegeberatungsstellen in den Stddten und
Kreisstadten entsprechende Listen zusammengestellt.
Viele dieser Angebote werden in die Datenbank der
.NAKOS - Nationale Kontakt- und Informationsstelle zur
Anregung und Unterstlitzung von Selbsthilfegruppen”
aufgenommen. NAKOS bietet ein telefonisches Beratungs-
angebot und auf ihrer Internetseite eine Onlinesuche nach
regionalen Unterstlitzungsangeboten sowie allgemeine
Infomaterialien zur Selbsthilfe.
Tel.: 030/3101 8960, im Internet: www.nakos.de.

Ehrenamtliche Helferinnen und Helfer

Das ,Netzwerk pflegeBegleitung” unterstiitzt pflegende
Angehdrige an 97 Standorten im gesamten Bundesge-
biet mit Gber 2.000 freiwilligen Pflegebegleiterinnen und
-begleitern. Informationen Uber die Ziele und Struktu-
ren des Netzwerks finden Sie im Internet unter:
www.pflegebegleiter.de.

Die Zusammenstellung der Hilfsangebote wurde der Broschiire ,Entlas-
tung fiir die Seele - Ein Ratgeber fiir pflegende Angehdrige” der Bun-
desarbeitsgemeinschaft der Senioren-Organisationen e.V. (BAGSO), Bonn
entnommen.
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Mitgliedsantrag

Q Ja, ich mochte die Arbeit der Deutschen Leberhilfe
e. V. unterstiitzen, und zwar als
(Zutreffendes bitte ankreuzen)
O ordentliches Mitglied mit einem jahrlichen
Mitgliedsbeitrag von 40,00 Euro*.
O ordentliches Mitglied mit einem jahrlichen Mit-
gliedsbeitrag in selbst gewahlter Hohe von
(mind. 40,00 Euro).
Die Mitgliedschaft verldngert sich jeweils um ein weiteres
Jahr, wenn nicht spatestens einen Monat vor Ablauf des
Kalenderjahres (30.11.) die schriftliche Kiindigung erfolgt.

O Gleichzeitig ermiachtige ich die Deutsche Leberhilfe
e.V. widerruflich, den Betrag von folgendem Konto
abzubuchen:

IBAN:
BIC:

Absender

Name, Vorname™*:

StraBe, Hausnr.*:
Postleitzahl, Ort*™:

Telefon™:

Fax:
E-Mail:

Geburtsdatum:

Erkrankung:

Datum, Unterschrift*™:

Bitte schicken Sie den ausgefiillten Mitgliedsantrag an
unsere Postadresse (siehe Riickseite).

*Hinweis: Bei Versandadressen im Ausland gelten unterschiedliche
Preise fiir die Mitgliedschaft: 47,- Euro/Jahr im européischen Ausland
und 53,- Euro/Jahr im auBereuropdischen Ausland

*Pflichtfelder
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In eigener Sache

Die Deutsche Leberhilfe e.V. ist ein gemeinniitziger Verein
und finanziert sich tGber Spenden und Mitgliedsbeitriage.
Mit Spenden oder Ihrer Mitgliedschaft helfen Sie uns, un-
sere Beratung auch weiterhin anzubieten und auszubauen.
Mitglieder erhalten zum Jahresbeitrag von 40,- EUR vier-
mal im Jahr unsere Patientenzeitschrift ,Lebenszeichen -
Das Lebermagazin® Zudem konnen Mitglieder ohne Zu-
satzkosten unsere Sonderhefte und Broschiiren anfordern.
Bei Fragen zu Lebererkrankungen und ihrer Behandlung
konnen Mitglieder regelmaBig unsere telefonische Be-
ratung in Anspruch nehmen. Fiir komplexe medizinische
Fragen steht den Mitgliedern der Deutschen Leberhilfe
e.V. auch unser medizinischer Beirat zur Verfligung.

lhr Team der Deutschen Leberhilfe e.V.

cc... Deutsche Leberhilfe e. V.
Spendenkonto:
IBAN: DE95265522860000124800
2, BIC: NOLADE21MEL

o
* ant

Die Deutsche Leberhilfe e.V. ist Griindungsstifter der
Deutschen Leberstiftung: www.deutsche-leberstiftung.de
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Wenn Sie zu Lebererkrankungen weitere Fragen
haben, in lhrer Ndhe einen Leberspezialisten oder
eine Selbsthilfegruppe suchen, konnen Sie sich
gerne an uns wenden. Wir bieten auch fiir Nicht-
Mitglieder eine unverbindliche Erstberatung an:

Deutsche Leberhilfe e.V.
Krieler Str. 100

50935 Kdln

Tel.: 0221/28 29980

Fax: 0221/2829981

E-Mail: info@leberhilfe.org
Internet: www.leberhilfe.org

Diese Broschiire wird herausgegeben
von der Leberhilfe Projekt gUG
mit freundlicher Unterstiitzung der
Firma Norgine GmbH.



