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Vorwort

Wenn Sie diese Broschiire in der Hand halten, liegt
bei Ihnen oder einem Angehorigen der Verdacht
auf ALS oder auf eine Motoneuronerkrankung vor.
Moglicherweise haben Sie bereits einen langen
Diagnosemarathon hinter sich.

Die Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) ist eine
voranschreitende Erkrankung, die mit fortlaufen-
den Verdnderungen des Lebensalltages einhergeht.
Das betrifft Sie als erkrankte Person besonders,
aber auch die Menschen in Ihrer unmittelbaren
Umgebung.

Im DGM-Handbuch ,,ALS - mit der Krankheit le-
ben lernen® greifen wir Themen auf, die im Alltag
mit der Erkrankung relevant sind. Ziel ist, Ihnen
Informationen aus zuverldssigen Quellen gebiin-
delt zur Verfiigung zu stellen. Die ALS-Erkrankung
kann sehr unterschiedlich verlaufen. Nicht alles in
diesem Buch beschriebene trifft bei jedem ein und
auch nicht in einer bestimmten Reihenfolge und
Geschwindigkeit. Wir empfehlen Thnen, das vor-
liegende Buch als Sammlung zu betrachten und
bei Bedarf das jeweils fiir Sie wichtige Kapitel zu
Rate zu ziehen.

Die hier vorliegende 9. Auflage des ALS-Hand-
buches wurde durch das Fachberatungsteam

der Bundesgeschaftsstelle der DGM vollstandig
iiberarbeitet, aktualisiert und in vielen Teilen auch
komplett neu erstellt. Sie finden im Folgenden
umfassende Informationen zur medizinischen
Versorgung und Therapie, zu Kommunikation,
Erndhrung, Beatmung, Pflege, Vorsorge, zu Ihren
Rechten und Leistungen im Sozial- und Gesund-
heitssystem, aber auch zur Bewaltigung der Er-
krankung und zum Erhalt von Selbstandigkeit und
Mobilitat.

Weiterfiihrende Informationen finden Sie jeweils
am Ende eines Abschnitts. Sie weisen auf Bro-
schiiren und Informationen der DGM hin, die Sie
im Online-Shop auf der DGM auf www.dgm.org
oder bei der Bundesgeschdftsstelle erhalten kon-
nen. Auflerdem finden Sie hier weitere empfeh-
lenswerte Homepages, Organisationen, Ansprech-
partner und Fachliteratur. Mitglieder der DGM
konnen im internen Bereich unserer Website auf
den Infodienst zugreifen und erhalten dort eine
Fiille sozialrechtlicher Informationen rund um das
Thema Muskelerkrankung.

Aus Griinden der besseren Lesbarkeit wird im
gesamten Ratgeber ausschlieflich die mannliche
oder weibliche Form verwendet. Personen jegli-
chen Geschlechts sind jedoch stets gleichermafien
gemeint.

Ganz besonders mochten wir an dieser Stelle
allen externen Autorinnen und Autoren danken,
die mit ihrem Fachwissen und ihren Erfahrungen
mafigeblich zum Gelingen dieses Buches beige-
tragen haben. Dieses Handbuch ist Ausdruck der
guten Zusammenarbeit zwischen Selbsthilfe und
Wissenschaft, zwischen der DGM als Selbsthilfe-
organisation und den Experten des MND-NET
Deutschland, der Neuromuskuldren Zentren und
spezialisierten Fachkliniken zur Rehabilitation so-
wie des Arbeitskreises ,,Physiotherapie, Logopddie
und Ergotherapie. Dartiber freuen wir uns und
daran arbeiten wir weiter.

Haben Sie noch Fragen?
Gerne konnen Sie sich an unsere Sozial- und Hilfs-

mittelberatung oder unsere regionalen ehrenamt-
lichen Kontaktpersonen wenden.

Thr DGM-Team



1 Diagnose ALS — Was kommt auf mich zu, was ist zu tun?

1.1 Der Herausforderung begegnen

Im Falle einer ALS-Diagnose kommen unerwartet
und plotzlich existentielle Fragen auf Sie zu. Es
bedarf Zeit, um sich in diese neue Situation ein-
zufinden. Dies gilt auch fiir Thre Familie und Thr
Umfeld. Am Anfang stehen fast immer Wut und
Verzweiflung oder grofie Traurigkeit. Jeder Mensch
sucht in dieser Situation seinen eigenen Weg um
mit den Herausforderungen umzugehen.

Viele Menschen mit einer schwerwiegenden Er-
krankung versuchen eine Zeit lang, die Bedrohung
durch die Krankheit mit Hilfe einer positiven
Lebenshaltung von sich fern zu halten. Zugleich
wissen sie, dass sie ernsthaft krank sind und

dies eines Tages akzeptieren miissen. Manche
Menschen entscheiden sich gegen die Krankheit
anzukampfen. Andere versuchen Tag fiir Tag mit
den Anforderungen umzugehen, die durch die Er-
krankung auf sie zukommen.

Die ALS-Erkrankung hat Einfluss auf familidre
Beziehungen. Die Krankheit kann bei allen Be-
teiligten ungeahnte Krdfte wecken. Sie kann aber
auch Gefiihle hervorrufen, mit denen es schwer
ist umzugehen. Die DGM will Thnen und Ihrer
Familie dabei helfen, Mut zu fassen und mit der
ALS-Erkrankung zu leben. Mehr iiber unsere
Hilfs- und Unterstiitzungsangebote finden Sie im
letzten Kapitel dieses Handbuchs. Im vorliegenden
Abschnitt wollen wir Thnen und den Menschen

in Ihrer Umgebung Moglichkeiten zeigen, wie Sie
einen personlichen Weg im Umgang mit dieser Er-
krankung finden konnen.

Veranderungen -
was kommt auf mich zu?

Im Leben jedes Menschen, in seinen Bezie-
hungen zur Familie und Freunden, Kindern
und Kollegen gibt es immer wieder Verdn-
derungen und Phasen des Ubergangs. Enge
Freunde und Verwandte, auch Kinder, sollten
von Threr ALS-Erkrankung erfahren. Nicht zu
wissen was passiert, ist fiir die meisten Men-
schen schwerer zu ertragen als mit der Wahr-
heit umzugehen. Besonders Kinder entwickeln
Angste und beunruhigende Phantasien, wenn
jemand krank ist und in ihrer Anwesenheit

nicht dariiber gesprochen wird. Offenheit

und Wissen machen es den Menschen in

Ihrer Umgebung leichter, IThnen zu helfen und
Unterstiitzung anzubieten. Scheuen Sie sich
nicht, um Hilfe zu bitten. Oft wissen Men-
schen nicht, was sie sagen oder wie sie helfen
konnen. Die meisten Menschen, besonders die
direkten Angehorigen, sind sehr froh, wenn
sie hilfreich sein konnen.

Vielen Menschen fdllt der Umgang mit einer
Erkrankung generell schwer. Manche kon-

nen in einer so schwierigen Situation nicht
verbindlich und verldsslich helfen. Es kommt
vor, dass Beziehungen diesem Druck nicht
standhalten. Die meisten Menschen allerdings
werden versuchen, Ihnen zu helfen und Sie zu
unterstiitzen.

Strategien fiir die Krankheitsbewaltigung
des ALS-Erkrankten

Sie konnen das Leben mit ALS als eine Folge von
Funktionsverlusten betrachten. ALS kann dane-
ben aber auch eine intensive Erfahrung sein, die
Ihr Leben nicht nur beeintrachtigt, sondern in
mancher Hinsicht auch bereichert. Viele indivi-
duell verschiedene und sehr personliche Wege
sind moglich. ALS kann als Herausforderung und
Lebensaufgabe begriffen werden. Eine aktive Le-
bensgestaltung ist auch weiterhin maglich.

Vielleicht entscheiden Sie sich, die Beziehungen
innerhalb Threr Partnerschaft und Familie oder zu
Freunden zu vertiefen. Vielleicht schliefien Sie
neue Freundschaften mit Menschen, mit denen Sie
Ihre Erfahrungen teilen konnen, und mit anderen
ALS-Betroffenen. Vielleicht lernen Sie Neues iiber
Computer und wie man sich im Internet mit ande-
ren verstandigen kann. Wahrscheinlich werden Sie
in Threr Umgebung manches neu entdecken, be-
achten und schatzen, was Sie bisher fiir selbstver-
standlich hielten. Vielleicht nehmen Sie sich Zeit
zu lesen, Musik zu horen, sich mit spirituellen
Fragen auseinander zu setzen...

Um ein befriedigendes Leben trotz aller Einschran-
kungen zu fithren, kommt es sehr auf Ihre innere



Haltung und Vorstellungskraft an. Hoffnung,
Glaube, Liebe und starker Lebenswille machen uns
nicht unsterblich. Aber sie stehen fiir unsere Ein-
zigartigkeit als Menschen und die Chance, unsere
Moglichkeiten auch unter schwierigen Umstdnden
zu entfalten. Eine Uhr ist nur eine sehr einge-
schrankte und technische Moglichkeit, die Spanne
unseres Lebens zu messen. Wichtiger als das
Ticken der Uhr ist die Art und Weise, wie wir uns
diese Zeit erschliefen und ihr Sinn und Bedeutung
geben: Wir konnen unserem Leben nicht mehr
Tage, aber unseren Tagen mehr Leben geben.

Die Krankheit ALS anzunehmen bedeutet nicht
sich aufzugeben. Akzeptanz ist der erste Schritt
auf dem Weg, das Beste aus Threm Leben mit ALS
zu machen. Beschonigen Sie Thre Lage nicht und
seien Sie zugleich zuversichtlich. Die Krankheit
kann sehr unterschiedlich verlaufen, auch Ver-
ldufe iiber lange Jahre kommen vor. International
vernetzt schreitet die neurologische Forschung
deutlich voran. Das gibt uns Hoffnung, auch wenn
im Moment noch niemand sagen kann, wann ein
Durchbruch erreicht werden wird.

Die richtige Balance zwischen Hoffnung und
Realismus zu finden ist keine leichte Aufgabe.
Sozialberatung, Psychotherapie, Beratung durch
Gleichbetroffene oder Erfahrungsaustausch in
einer Selbsthilfegruppe konnen dabei sehr hilf-
reich sein. Sie konnen Thre Erfahrungen teilen und
Verstandnis finden bei Menschen, die vor densel-
ben Herausforderungen stehen wie Sie oder von
denen lernen, die bereits ein Stiick weiter sind auf
dem Weg mit der Erkrankung.

Bewaltigungsmoglichkeiten
fiir Familienangehorige

TIhre Erkrankung wird bei Thren Familienangehori-
gen und Thren Freunden starke Gefiihle ausldsen.
Fiir gesunde Menschen ist es bisweilen schwierig,
Menschen mit einer lebensverkiirzenden Erkran-
kung zu begegnen. Vielleicht reagieren einige
Familienangehorige unerwartet ungeduldig oder
gereizt, sind angespannt durch die Verantwortung
und die zusdtzlichen Aufgaben, die sie iiber-
nehmen miissen. Manchen Angehorigen fallt es
schwer mit dieser Situation zurecht zu kommen.

Suchen Sie das Gesprdch. Dies ist der beste Weg,
sich von verwirrenden und belastenden Gefiih-
len zu befreien. Sprechen Sie mit Ihrer Familie
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offen iiber Ihre Gefiihle und ermutigen Sie Ihre
Angehorigen ebenfalls dazu. Vielleicht ist ein Ge-
sprach mit einem Freund, einem Verwandten oder
Threm Hausarzt hilfreich. Weiterfiihrend kénnen
Sie sich Unterstiitzung bei einer psychologischen
Beratungsstelle holen oder sich an einen Psycho-
therapeuten wenden. Thre Krankenkasse vermittelt
Ihnen zugelassene Therapeuten, die Sie auf lhrem
Weg begleiten und unterstiitzen.

Zu Beginn der Erkrankung prdgen Gefiihle wie
Verunsicherung, Hoffnung, Unglaube, Verlust-
angst, Liebe, Trauer, Verleugnen, Verantwortung,
Verschlossenheit die Beziehungen zueinander.
Durchhalten, Traurigkeit, Schuld, Einsamkeit, Neid
und Eifersucht, Arger, auch Uberforderung kénnen
hinzukommen. Die Gefiihle verandern sich im
Verlauf immer wieder. Viele Familien gehen durch
diese schwere Zeit in grofier gegenseitiger Wert-
schdtzung und Liebe und einem starken Zusam-
menhalt.

Meist sind Familienmitglieder in die Pflege mit-
eingebunden. Viele ALS-Erkrankte haben den
Wunsch, so lange wie moglich zu Hause zu blei-
ben. Dadurch steigen die Anforderungen an die
Angehorigen. In dieser Situation ist es besonders
wichtig, dass die Pflegenden ihre eigenen Bediirf-
nisse nicht aus den Augen verlieren und so gut es
geht fiir Ausgleich sorgen: Beziehungen pflegen,
Hobbies oder eigenen Interessen nachgehen und
Zeit fir sich haben sind wichtige Moglichkeiten,
etwas Abstand zu gewinnen, seelisch im Gleich-
gewicht zu bleiben und Kraft zu schopfen fiir den
Alltag. Sorgen Sie fiir regelmadfiige Pausen und
Entlastungsmoglichkeiten aus Threm weiteren Um-
feld und durch professionelle Pflegehilfen.

Oft kommt es vor, dass Bediirfnisse von
pflegenden Angehorigen den Bediirfnissen der
ALS-Erkrankten untergeordnet werden. Die
Erkrankung stellt eine grofe Belastung dar,
sowohl fiir den Kranken selbst, wie auch fiir
die pflegenden Angehorigen. Pflege kann auf
Dauer nur funktionieren, wenn beide Seiten
in den Blick genommen werden. So sollte
auch auf das Wohl der Pflegeperson geachtet
werden. Denken Sie daran, dass auch jeder
Angehorige in dieser Situation auf seine Be-
diirfnisse achten sollte. Nicht immer gelingt es
im Alltag aufmerksam dafiir zu sein.



1.2 Mit Kindern tiber die Erkrankung sprechen

In der Mehrzahl der Falle tritt ALS eher bei dlteren
Menschen auf. In der eigenen Not und Uberfor-
derung kann leicht tibersehen werden, dass auch
Kinder erfahren miissen, auf welche Weise Sie,

als ihre geliebten Eltern oder Grofieltern, von der
Erkrankung betroffen sind. Die Erkrankung wirkt
sich auf die ganze Familie aus. Familienangehorige
sollten sich Zeit nehmen, sich mit den Auswirkun-
gen der Erkrankung auf die Kinder zu befassen.
Hierfiir konnen Sie sich professionelle Unterstiit-
zung holen.

Sowohl Erwachsene, als auch Kinder sind in be-
unruhigenden Situationen Gefiihlen wie Arger,
Hilflosigkeit, Angst, Hoffnung und Verzweiflung
ausgesetzt. Kleine Kinder konnen sich noch nicht
sprachlich duflern und agieren so ihre Gefiihle
auf anderen Ebenen aus. Sie konnen verdndertes
Verhalten zeigen, driicken ihre Gefiihle haufig im
Spielen oder Malen aus. Auch dlteren Kindern
fdllt es oft schwer, {iber ihre Gefiihle zu sprechen.
Nicht alle Jugendlichen haben Freunde oder Be-
zugspersonen, mit denen sie iiber so ernste Situa-
tionen sprechen konnen. Sorgen und Belastungen
zeigen sich bei Kindern jeden Alters in Verande-
rung der Emotionen und des Verhaltens sowie in
korperlichen Symptomen. Kinder scheuen sich oft,
Fragen zu stellen, wenn sie die Aufgeregtheit der
Erwachsenen erleben. Gleichzeitig verfligen sie
meist nicht iiber andere Wege, Informationen und
Antworten zu finden. Die meisten Menschen ha-
ben das Bediirfnis, Kinder vor schweren Themen
zu schiitzen. Nicht dariiber zu sprechen, macht es
aber nicht einfacher. Kinder spiiren genau, wenn
etwas nicht stimmt und sind dann beunruhigt.

Bei Krankheit und tiefgreifenden Veranderungen
in der Familie ist es wichtig, Kindern und Jugend-
lichen alles nach und nach so gut wie maglich zu
erkldren. Kinder neigen dazu, sich fiir die Traurig-
keit zu Hause verantwortlich oder gar schuldig
zu fiithlen. Daher sollten Kinder wissen, dass sie
Fragen stellen diirfen. Falls Sie sich als Eltern
nicht dazu in der Lage fiihlen, sollten Sie dafiir
sorgen, dass das Kind einen Verwandten, Freund,
Arzt oder Therapeuten als Ansprechpartner hat,
nicht nur fir ein Gesprach iiber die Erkrankung,
sondern fiir alle Fragen oder Sorgen, die Ihr Kind
bewegen.

Es kann sein, dass ein Kind genau wissen will,
um was fiir eine Krankheit es sich handelt, ob es
selbst auch diese Krankheit bekommen kann und
was mit der erkrankten Person passieren wird.
Diese Fragen sollten ehrlich und so positiv wie
moglich beantwortet werden.

Kinder machen sich Sorgen um die erkrankte Per-
son in der Familie und trauern anders als Erwach-
sene. Sie leben stark im Moment und stellen in
dieser Situation fiir Erwachsene oft {iberraschende
Fragen. Diese betreffen vielleicht ihren Alltag:
Miissen sie umziehen, wer wird flir sie sorgen,
von welchen Freunden und Gewohnheiten miissen
sie sich trennen oder steht ein Schulwechsel an?
Ihre Angst vor solchen Verdanderungen kann so
grof} sein, dass sie sich nicht trauen, dartiiber zu
sprechen. Sie sollten IThren Kindern moglichst

viel Sicherheit geben und ihnen jegliche geplante
Verdnderung fiir ihren Alltag friihzeitig mitteilen.
Auch sehr kleine Kinder spiiren die Veranderung,
konnen aber sachliche Erklarungen noch nicht
verstehen. Liebe, Aufmerksamkeit und korperliche
Zuwendung geben ihnen in der aktuellen Situation
Geborgenheit.

Was Kindern hilft...

e Kinder brauchen besondere Zuwendung und
Aufmerksamkeit, wenn ein Elternteil an ALS er-
krankt ist. Das kann auch bedeuten, dass Sie die
Grofieltern, andere Familienmitglieder oder gute
Freunde um Hilfe bitten.

e Kinder sollten wissen, dass Verdnderungen im
Erscheinungsbild nicht bedeuten, dass sich die
Gefiihle der erkrankten Person ihnen gegeniiber
gedndert haben. Schiitzen Sie Kinder gegebenen-
falls vor starken emotionalen Schwankungen der
erkrankten Person.

e Gestatten Sie auch den Kindern Auszeiten. So
wie die Erwachsenen in der Pflege, brauchen
auch sie Pausen, in denen sie unbeschwert Spafd
haben diirfen.

e Ermutigen Sie die Kinder immer wieder, ihre Ge-
fithle auszudrticken.



¢ Aufrichtigkeit: Weichen Sie Fragen nicht aus und
sprechen Sie offen und ehrlich mit den Kindern.
Kindern spiiren sofort, wenn Eltern ihnen nicht
die Wahrheit sagen und konnten das Vertrauen
verlieren.

¢ Angemessenheit: Die angebotenen Informatio-
nen sollten altersgemadf? sein, so dass die Kinder
sie verstehen konnen. Machen Sie sich den
Entwicklungsstand des Kindes Klar, zu frithe
abstrakte Informationen verwirren Kinder. Bevor
Sie mit der Beantwortung einer Frage loslegen,
nehmen Sie sich etwas Zeit herauszufinden,
worum es genau in der Frage geht (z. B. be-
deutet die Frage eines kleinen Kindes, ob es dem
gerade gestiirzten Vater gut gehe wahrscheinlich
nur: ,Ist er verletzt? Braucht er Hilfe?*).

e Kleine Portionen: Informationen kdnnen von
Kindern am besten dosiert aufgenommen wer-
den. Sie zeigen uns, und wenn wir aufmerksam
zuhoren merken wir es auch, wenn sie genug
gehort haben und kehren zu einem spateren

1.3 Partnerschaft

Das Eintreten einer chronischen Erkrankung be-
deutet einen nicht erwarteten Einschnitt in die
personliche Lebensrealitdt. Thr Partner ist ebenso
Teil dieser Verdnderung, wie Sie selbst. Die An-
forderungen, die die Erkrankung an Sie stellt, neh-
men unmittelbaren Einfluss auf die Partnerschaft.
Gleichzeitig ist die Partnerschaft eine der wichtigs-
ten Ressourcen in der Krankheitsbewaltigung.

Die Rollenverteilung innerhalb der Familie veran-
dert sich unter Umstdnden und erfordert nicht nur
eine Anpassung des Alltages, sondern auch eine
Neuorientierung der eigenen Rollendefinition auf
beiden Seiten. Dieser Prozess fordert Ihren Ein-
satz, bietet aber auch die Moglichkeit sich wieder
neu zu entdecken oder ganz neue Ressourcen zu
erschliefien.

Meist ist die Sorge um den jeweils anderen grof3
und die Versuchung den Partner zu schonen auch.
Es ist hilfreich, wenn Sie offen miteinander spre-
chen. Seien Sie sich dabei bewusst, dass Ihr Part-
ner ebenfalls einen Trauerprozess durchlauft und
die Auseinandersetzung mit unangenehmen The-

8

Zeitpunkt zu ihren Fragen zuriick. Es ist nicht
notwendig, die ,,ganze Wahrheit“ auf einmal zu
eroffnen.

¢ Ruhige Gesprdchsatmosphdre: Sorgen Sie dafiir,
dass Sie in Ruhe und ungestort mit Kindern
sprechen kdnnen. Bereiten Sie sich auf das Ge-
sprach vor.

e Einige wichtige Haltungen und Einstellungen,
die Sie Ihren Kindern vermitteln sollten sind
Akzeptanz und Respekt fiir das erkrankte
Familienmitglied. Vermitteln Sie Hoffnung und
Zuversicht. Niemand tragt Schuld fiir die Er-
krankung. ALS ist keine Strafe. Die Erkrankung
darf verwirren und beunruhigen und ist schwer
zu verstehen.

Was auch passiert, versuchen Sie lhre
Kinder mit einzubeziehen und ihnen
Sicherheit zu geben!

men unterschiedlich schwer fallen kann. Dennoch
konnen Sie nur tragfahige, gemeinsame Entschei-
dungen treffen, wenn Sie wissen, was der Partner
sich wiinscht und wie es ihm geht. Entsteht eine
langanhaltende korperliche oder psychische Uber-
forderung, schadet das beiden Partnern.

Wenn die Organisation des Alltages keinen Raum
mehr fiir Zweisamkeit 1dsst, laufen Sie Gefahr

sich aus den Augen zu verlieren und nur noch die
Erkrankung zu sehen. Informieren Sie sich iiber
Entlastungsmoglichkeiten und ermutigen Sie Ihren
Partner, Aufgaben abzugeben und sich Freirdu-
me zu schaffen. Viele Paare berichten zu einem
intensiveren Zusammenleben gefunden zu haben
und geniefien Thre Partnerschaft bewusster als vor
der Erkrankung.

Die Sexualitdt kann voriibergehend oder dauerhaft
in den Hintergrund geraten, muss dies aber nicht.
Offenheit mit dem Partner ist auch hier ein grofier
Vorteil. Durch die korperlichen Verdnderungen
und die Prdsenz von Therapeuten und Pflegekraf-
ten verdndern sich Privatsphare und die eigene



Korperwahrnehmung. Auch der Partner muss
damit umgehen lernen. Wenn Sie weiterhin den
Wunsch nach einem erfiillten Sexualleben haben,
steht dem aus gesundheitlicher Sicht nichts im
Wege. Treten Probleme auf, die Sie oder Ihr Part-
ner nicht selbst 16sen konnen, gibt es beratende

1.4 Kognitive Verdanderungen

PD Dr. rer. nat. Dorothée Lulé, PhD
Fachbereich Neuropsychologie
Neurologische Klinik der Universitdts- und
Rehabilitationskliniken Ulm (RKU)

Vor Beginn oder im Verlauf der ALS-Erkrankung
kann es bei einem Teil der Patienten zu organisch
bedingten kognitiven Verdnderungen sowie Ver-
dnderungen des Verhaltens kommen. Aktuellen
Studien zufolge wurden bei etwa der Halfte der
Studienteilnehmer leichte kognitive Einschran-
kungen festgestellt. Dabei wurden in einzelnen
Untersuchungen Veranderungen nachgewiesen

(z. B. beim Aufsagen von Wortern mit einem
bestimmten Anfangsbuchstaben), die aber im
Alltag nicht zwingend auffielen. Bei ca. 30 % der
Studienteilnehmer waren die Veranderungen weit-
reichender und umfassten verschiedene kognitive
Funktionen. Als kognitive Funktionen werden

in der Psychologie das menschliche Denken, die
Wahrnehmung, das Fiihlen, das Urteilen, das Wol-
len und das Handeln bezeichnet. (Online-Lexikon:
siehe Weiterfithrende Informationen)

Nur ein sehr Kkleiner Prozentsatz (etwa 5 %)
entwickelt im Verlauf der Erkrankung das Voll-
bild einer Frontotemporalen Demenz, bei der die
Verdnderungen, vor allem die des Verhaltens,
deutlich hervortreten und den Alltag des ALS-Be-
troffenen und der Familien stark belasten konnen.
Ursdchlich fiir die Entstehung ist der Riickgang
von Nervenzellen im Frontal- und Temporalhirn,
dort werden u. a. das Losen von bestimmten Auf-
gaben, die Emotionen und das Sozialverhalten
kontrolliert.

Unterstiitzung, u. a. bei Beratungsstellen von Pro
Familia e. V.

Weiterfiihrende Informationen
www.profamilia.de (> Beratungsstellen)

Symptome:

e Krankheitseinsicht und Therapiemotivation
konnen fehlen. Das wird z. B. sichtbar, wenn
sinnvolle und lindernde Therapien abgelehnt
werden.

Die Fahigkeit, die alltdglichen Aufgaben und An-
forderungen nach ihrer Wichtigkeit einzuordnen
(zu hierarchisieren), ist eingeschrankt, z. B. wer-
den wichtige Termine nicht wahrgenommen und
dringend anstehende Arbeiten nicht erledigt.

Gefahrensituationen durch die zunehmenden
korperlichen Veranderungen werden fehlein-
geschatzt (z. B. Treppensteigen trotz erheblich
erhohtem Sturzrisiko).

e Bisherige Gewohnheiten werden nicht verfolgt
und der Antrieb und die Motivation, Tdtigkei-
ten zu vollenden, fehlen (z. B. werden Hobbies
vernachldssigt, stattdessen sitzt der Betroffene
apathisch vor dem Fernseher).

Das Mitgefiihl und / oder das Interesse an sozia-
len Kontakten nehmen ab, bis hin zum vélligen
Desinteresse und der Taktlosigkeit gegeniiber
Mitmenschen.

Wichtig:

Die Auswirkungen sind unterschiedlich stark
ausgeprdgt und es miissen nicht alle benann-
ten Einschrankungen bei jedem auftreten, oft
sind es aber vor allem die Anderungen des
Verhaltens und weniger die der Kognition,
die direkte Auswirkungen auf den Alltag der
Familie haben.



Eine moglichst frithe Abklarung ist aus
verschiedenen Griinden sinnvoll:

e Angehorige erfahren eine hohe emotionale
Belastung. Eine Erkldrung fiir die Verdnderun-
gen zu erhalten, kann gegenseitige Entlastung
bringen.

e Wichtige Entscheidungen konnen friihzeitig
getroffen und delegiert werden und es kann
Verstdndnis bei Auflenstehenden geschaffen
werden.

e Genannte Symptome konnten auch durch andere
Erkrankungen hervorgerufen werden (z. B.
Depression), die eventuell behandelt werden
konnen und sollten (z. B. durch Antidepressiva).

Wie kénnen ALS-bedingte, kognitive
Veranderungen diagnostiziert werden?

Mit dem Edinburgh Cognitive and Behaviou-
ral ALS Screen (ECAS; Abrahams et al. 2013)
steht ein Standard-Screening-Verfahren zur
neuropsychologischen Untersuchung von Pa-
tienten mit ALS zur Verfligung. Bitte wenden
Sie sich zur Diagnostik an Thre ALS-Ambulanz
in einem Neuromuskuldren Zentrum.

Weiterfiihrende Informationen

e http://lexikon.stangl.eu (© Online Lexikon fiir
Psychologie und Pddagogik)

e www.ecas.network (Standard-Screening-Verfah-
ren)

1.5 Hilfen bei der Auseinandersetzung mit der Erkrankung

Menschen, die von einer ALS betroffen sind,
miissen im Krankheitsverlauf zunehmende Be-
schwerden und Einschrankungen in Kauf nehmen.
Es kommt zu Verdnderungen im Arbeitsleben, in
sozialen Aktivitdten, in der Ausiibung von Hobbys
oder Sport. Betroffen von den Verdnderungen und
Belastungen ist auch ihr unmittelbares Umfeld.

Mit einer schwerwiegenden Diagnose und dem
Wissen um das Voranschreiten der Erkrankung

zu leben, 16st vielféltige Gefiihle aus. Trauer,

Wut, Angst und auch Verzweiflung gehoren dazu.
Manchmal kommt es zu Konflikten, weil auch
innerhalb einer Partnerschaft oder Familie jeder
auf seine Weise und in seiner Geschwindigkeit
mit den gegebenen Herausforderungen umgeht. In
Extremsituationen des Lebens, kann es passieren,
dass die gewohnte Kraft einer perspektivlosen Mii-
digkeit weicht und Sie vielleicht den Mut und die
Zuversicht verlieren. Solche Belastungen miissen
Sie nicht alleine aushalten und bewaltigen. Viel-
leicht mochten Sie manche Themen oder Fragen
aber lieber mit einer Person besprechen, die nicht
Teil Thres alltaglichen Lebens ist.

In diesem Fall kann es sinnvoll sein, professionel-
le Unterstiitzung und Entlastung in Anspruch zu
nehmen. Vielleicht ist Thnen dieser Gedanke fremd?
Haufig haben Menschen die Erwartung an sich
selbst, auch solche Situationen alleine meistern zu
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miissen. In einer guten professionellen Unterstiit-
zung finden Sie Entlastung, merken, wo Ihre eige-
nen Stdrken liegen und entwickeln neue Umgangs-
strategien und andere Sichtweisen auf das Leben.

Psychotherapie

Psychotherapie bedeutet wortlich {ibersetzt ,,Be-
handlung der Seele“ beziehungsweise ,,Behand-
lung von seelischen Problemen*. Sie bietet z. B.
Hilfe bei Angsten, Depressionen, Zwingen, aber
auch Hilfen bei auflergewdhnlichen Belastungen,
wie einer ALS-Erkrankung. Um hier eine Unter-
stiitzung zu bekommen, konnen Sie einen Psycho-
therapeuten aufsuchen. Es gibt psychologische
und drztliche Psychotherapeuten. Letztere diirfen
Ihnen Medikamente verschreiben.

In der Psychotherapie wird mit psychotherapeuti-
schen Gesprdchen, Entspannungsverfahren oder
kognitiven Methoden gearbeitet. Dadurch konnen
Sie Ihre Denk- und Handlungsweisen beleuchten
und neue Strategien im Umgang mit der Erkran-
kung entwickeln.

Die verschiedenen psychotherapeutischen Verfah-
ren unterscheiden sich sowohl hinsichtlich ihres
Verstandnisses der Entstehung von psychischen
Krankheiten, als auch in ihrem Therapiekonzept
und der Haltung des Psychotherapeuten. Die



gesetzlichen Krankenkassen ibernehmen derzeit
drei psychotherapeutische Verfahren: Verhaltens-
therapie, Analytische Psychotherapie und tiefen-
psychologisch fundierte Psychotherapie.

In akuten Krisenfdllen konnen Sie sich an psychia-
trische Ambulanzen wenden.

Wie finde ich einen
passenden Therapeuten?

Die Adressen der in Ihrer Nahe niedergelassenen
Vertragspsychotherapeuten bekommen Sie von
Threr regionalen Kassendrztlichen Vereinigung,
von Threr Krankenkasse oder von der Psychothera-
peutenkammer. Dort erfahren Sie, welche Thera-
peuten freie Kapazitdten haben.

Erstgesprdche (probatorische Sitzung) dienen

der Diagnostik, der Indikation sowie der Bezie-
hungsklarung zwischen Patient und Therapeut.
Erstgesprdche konnen bei Bedarf mit mehreren
Therapeuten gefiihrt werden. Fiihren Sie vor jeder
avisierten Beratung oder Therapie ein kostenloses
Vorgesprach mit dem Therapeuten, um einen per-
sonlichen Eindruck zu gewinnen. Lassen Sie sich
die Inhalte und Vorgehensweisen erkldren.

Beratung

Der Begriff , Beratung” ist nicht geschiitzt. Grund-
sdtzlich kann sich jeder von jedem bei Problemen
und personlichen Schwierigkeiten beraten lassen.
Psychotherapie ist explizit ausgewiesen als Heilbe-
handlung und wird daher von der Krankenkasse
bezahlt. Professionelle Beratung muss in der Regel
selbst bezahlt werden, wenn sie nicht ausdriick-
lich kostenfrei angeboten wird.

Wir vom Fachberatungsteam der DGM informieren
Sie zu verschiedenen Themen, die Ihre Erkran-
kung betreffen. Wir geben Ihnen psychosoziale
Hilfestellungen und beraten Sie zu Thren Rechten
und Leistungsanspriichen aus dem Sozialrecht,
wie z. B. Rehabilitation, Pflege und Schwerbehin-
dertenausweis sowie zur Heilmittelversorgung.
Unser Team informiert Sie iiber medizinisch-thera-
peutische Behandlungsmaoglichkeiten und aktuelle
Entwicklungen in der Forschung. In der Hilfsmit-
telberatung erhalten Sie Informationen iiber Hilfs-
mittel, zum Thema barrierefreies Bauen und auch
zu behindertengerechten PKWs. Hierbei werden
auch mogliche Kostentrager und der Versorgungs-
ablauf besprochen.

Die regionalen ALS-Gesprdchskreise ermdglichen
Ihnen einen intensiven Austausch iiber den Um-
gang mit der Erkrankung. Und sie finden in der
DGM bundesweit ehrenamtliche Kontaktpersonen
mit dem Schwerpunkt ALS, die Sie anrufen oder
anschreiben konnen.

Paar- und Familienberatung oder -therapie

Paar- und Familienberatung oder -therapie kann
helfen, die familidren Beziehungen und den Zu-
sammenhalt zu starken. Diese Verfahren werden
von niedergelassenen Paar- und Familienthera-
peuten in Privatpraxen angeboten und miissen
selbst bezahlt werden. Psychologische Beratungs-
stellen fiir Ehe-, Familien- und Lebensfragen in
unterschiedlicher Tragerschaft bieten gegen einen
Unkostenbeitrag ebenfalls qualifizierte psychologi-
sche Beratung und Kurzzeittherapien fiir Einzel-
ne, Paare und Familien sowie themenbezogene
Gruppen und Kurse an.

Seelsorge, spirituelle und andere Angebote

Die ALS-Erkrankung kann Thr Bewusstsein fiir
Religiositdt und Spiritualitdt scharfen. Existen-
tielle Bediirfnisse und Fragen nach dem Sinn des
Lebens, Hoffnung, Glaube, Zugehorigkeit und
andere spirituelle Themen konnen sehr wichtig
werden. Vielleicht suchen Sie Kraft in der Aus-
iibung Ihres Glaubens und Unterstiitzung durch
einen Seelsorger oder in Ihrer Glaubensgemein-
schaft. Vielleicht finden Sie auch Ansprechpartner
und Begleitung in esoterisch-spirituell gepragten,
naturheilkundlichen oder alternativmedizinischen
Angeboten. Diese Angebote konnen sehr hilfreich
sein. Sie sollen keinesfalls die Standardtherapie
ersetzen, konnen jedoch erganzend wahrgenom-
men werden. Finden Sie heraus, wer / was IThnen
gut tut und iiberpriifen Sie fiir sich selbst, welche
Hoffnungen Sie in eine Behandlung setzen bevor
Sie investieren.

Es gibt Ansdtze, die eine Heilung versprechen.
Bitte seien Sie dann besonders hellhorig und
vorsichtig, denn dies kann nicht den Tatsachen
entsprechen. Besonders skeptisch sollte auch der
Ansatz der Aktivierung von Selbstheilungskrdften
im Zusammenhang mit ALS betrachtet werden.
Hierbei konnen zusatzlich grofier Druck aufge-
baut und schwere Schuldgefiihle hervorgerufen
werden, wenn die Krankheit voranschreitet und es
eben nicht gelingt, diese Krafte zu aktivieren.
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Hilfen bei akuter seelischer Not

Rund um die Uhr unmittelbare Hilfe bei akuter
seelischer Not bietet die Telefonseelsorge. Am
anderen Ende der Leitung treffen Sie auf geschulte
ehren- oder hauptamtlich Beratende. Der Kontakt
iiber die kostenlose Rufnummer der Telefonseel-
sorge wird anonymisiert. Falls Sie lieber schriftli-
chen Kontakt aufnehmen mochten, geht dies auch
iiber die Chat- bzw. E-Mailberatung. Die deutsche
Telefonseelsorge ist in kirchlicher Tragerschaft,
berdt aber unabhdngig von Konfession, politischer
Zugehorigkeit oder ideologischen Vorstellungen.
Die Beratenden haben unterschiedlichste beruf-
liche und personliche Hintergriinde und Schwer-
punkte. Achten Sie auch hier jederzeit darauf,

ob die Person und das Gesprdch Ihnen gut tun.
Langfristig empfiehlt sich die Anbindung an eine
Psychotherapeutin oder einen Psychotherapeuten,
um eine vertraute Person zu haben, die Sie im Ver-
arbeitungsprozess stetig begleiten kann.

Fiir Kinder gibt es spezielle Angebote. Betroffe-
ne Kinder und Jugendliche erhalten Hilfe und
Rat beim kostenlosen Kinder- und Jugendtelefon
(Nummer gegen Kummer). Auch online kénnen
sich Betroffene Rat und Hilfe holen.

Weitere Informationen:

® DGM Infodienst: Psychologische Hilfen, Bera-
tung und Seelsorge

e www.dptv.de (Deutsche Psychotherapeuten Ver-
einigung)

e www.psychotherapiesuche.de

e www.telefonseelsorge.de (Tel. kostenfrei: 0800 /
1110111 oder 1110222)

o www.nummergegenkummer.de (Kinder- und Ju-
gendtelefon, anonym und kostenlos 116111 oder
0800 / 1110333)

e www.pausentaste.de (Angebot fiir Kinder und
Jugendliche, die sich um ihre Familien kiim-
mern)

1.6. Rechte und Leistungen im Sozial- und Gesundheitssystem

In diesem Abschnitt wollen wir Ihnen konkrete
Schritte aufzeigen, die Ihnen helfen sollen, Vor-
bereitungen fiir Thr Privat- und Berufsleben mit
der ALS-Erkrankung zu treffen. Hier werden nur
einige wenige Bereiche unseres Sozial- und Ge-
sundheitssystems angesprochen, die nach unse-
rer Erfahrung fiir Menschen die mit ALS leben
regelmdfiig von Belang sind. Wir wollen Sie dabei

unterstiitzen die wichtigsten Themen im Blick
zu haben und Ihnen eine erste Orientierungshilfe
geben. Einige der in der Checkliste genannten
Punkte werden in den folgenden Kapiteln dieser
Broschiire ausfiihrlich behandelt. Fiir weitere
Fragen steht Thnen unser Beratungsteam zur Ver-
fligung.
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Zuzahlungen und Fahrtkosten
in der gesetzlichen Kranken-
versicherung

Befreiung von Zuzahlungen —
»Chronikerregelung”

Fiir alle Versicherten gilt bei den Zuzahlungen eine
Belastungsgrenze von zwei Prozent ihrer jahrlichen
Bruttoeinnahmen. Fiir chronisch kranke Patienten
gilt eine niedrigere Obergrenze von einem Prozent.
Die Definition ,,chronisch krank“ setzt voraus, dass
Sie sich in drztlicher Dauerbehandlung befinden
und mindestens einmal pro Quartal zum Arzt
gehen. Zusatzlich muss entweder ein Grad der
Behinderung (GdB) von mindestens 60 vorliegen,
Pflegegrad III oder die Einschdtzung des Arztes,
dass ohne kontinuierliche medizinische Versorgung
eine lebensbedrohliche Verschlimmerung, vermin-
derte Lebenserwartung oder dauerhafte Beein-
trachtigung der Lebensqualitdt zu erwarten ist.

Kosteniibernahme von Fahrten
zur ambulanten Behandlung

Unter bestimmten Voraussetzungen konnen
Fahrten zur ambulanten Behandlung verordnet
und genehmigt werden. Fiir alle Fahrten besteht
die gesetzliche Zuzahlungspflicht in Héhe von

10% der Kosten je Fahrt (mindestens 5,- Euro und
hochstens 10,- Euro). Geleistete Zuzahlungen zu
verordneten und genehmigten Fahrten sind auf die
Belastungsgrenze anrechenbar.

Wichtig ist, dass Sie sich friihzeitig um die arzt-
liche Verordnung und die Genehmigung der Kran-
kenkasse kiimmern. Der Arzt macht Angaben zur
vorliegenden zwingenden medizinischen Notwen-
digkeit der Fahrt, zur erforderlichen Ausstattung
des Transportmittels und eventuell zur erforder-
lichen Betreuung.

Wenn Sie in Ihrer Mobilitdt so eingeschrankt
sind, dass in Threm Schwerbehindertenausweis
das Merkzeichen ,aG* (auflergewohnlich geh-
behindert) oder ,H*“ (hilflos) vermerkt ist oder
wenn Pflegegrad III vorliegt, konnen die Fahrten
genehmigt werden. In Ausnahmefdllen kann Thr
Arzt auch bei vergleichbarer Beeintrachtigung der
Mobilitat eine Fahrtkosteniibernahme verordnen.
Fahrten zu anderen ambulanten Therapien, wie z.
B. Logopddie sind keine Kassenleistung.

Der Schwerbehindertenausweis

ALS-Erkrankte sollten frithzeitig einen Schwer-
behindertenausweis beantragen. Warum das so
wichtig ist, erfahren Sie im Folgenden.
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Wozu dient der Ausweis?

Der Ausweis des Versorgungsamtes dient zum
Nachweis der Schwerbehinderteneigenschaft, des
Grades der Behinderung (GdB) gegeniiber:

e dem Arbeitgeber

e dem Arbeitsamt

® dem Integrationsamt

e oder dem Finanzamt

Mithilfe des Ausweises konnen die zustehenden
Rechte nach dem SGB IX (Sozialgesetzbuch, neun-
tes Buch) geltend gemacht werden. U. a. ist dies
das Recht auf:

¢ bevorzugte Einstellung

¢ Kiindigungsschutz

¢ berufliche Férderung

e Zusatzurlaub

® begleitende Hilfe im Arbeitsleben

¢ Nachteilsausgleiche

Wer gilt als schwerbehinderter Mensch?

Als schwerbehindert gelten Menschen mit einem
Grad der Behinderung von mindestens 50.
Menschen sind nach §2 Abs. 1 SGB IX behindert,
wenn:

,...ihre korperliche Funktion, geistige Fahigkeit
oder seelische Gesundheit mit hoher Wahrschein-
lichkeit langer als sechs Monate von dem fiir das
Lebensalter typischen Zustand abweichen und da-
her ihre Teilhabe am Leben in der Gesellschaft be-
eintrdchtigt ist. Sie sind von Behinderung bedroht,
wenn die Beeintrachtigung zu erwarten ist.

Die Auswirkungen auf die Teilhabe am Leben in
der Gesellschaft als Grad der Behinderung werden
in Zehnerschritten bewertet. Gesundheitsstorun-
gen, die einen GdB von unter 10 bedingen, gelten
nicht als Behinderung.

Gut zu wissen:

Der Grad der Behinderung ist unabhangig
vom ausgeiibten oder angestrebten Beruf zu
beurteilen.

Der GdB erlaubt keine Riickschliisse in Bezug
auf die berufliche Leistungsfdhigkeit oder die
ggf. vorliegende Pflegebediirftigkeit.

Der anerkannte GdB hat somit keinerlei Ein-
fluss auf andere Verfahrensabldufe wie die An-
erkennung einer Erwerbsminderungsrente oder
die Eingruppierung in die Pflegeversicherung.
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Liegen mehrere Beeintrachtigungen der Teil-
habe am Leben in der Gesellschaft vor, wird der
Gesamt-GdB nach den wechselseitigen Auswir-
kungen der Beeintrachtigungen in ihrer Gesamt-
heit bewertet. Einzelne GdB- Werte diirfen nicht
addiert werden. Falls bei Thnen zusatzlich andere
Erkrankungen vorliegen (z. B. Bluthochdruck,
Diabetes etc.), sollten Sie diese unbedingt mit in
den Antrag aufnehmen.

Eine Feststellung durch das Versorgungsamt wird
nur dann getroffen, wenn insgesamt ein GdB

von wenigstens 20 vorliegt. Ein Ausweis wird ab
einem GdB von 50 ausgestellt. Ab einem GdB von
30 konnen Sie bei der Arbeitsagentur eine Gleich-
stellung beantragen.

Was enthélt der Ausweis?

Der Ausweis enthdlt u. a. das Datum, an dem der
Antrag beim Versorgungsamt eingegangen ist. Von
diesem Datum an gilt die Schwerbehinderteneigen-
schaft im Regelfall als nachgewiesen. Der Grad der
festgestellten Behinderung wird mit einer Zahl, die
beanspruchbaren Nachteilsausgleiche werden als
sog. Merkzeichen im Ausweis angegeben.

Das Antragsverfahren

Der Antrag ist beim zustdndigen Versorgungsamt
mit dem dafiir vorgesehenen Formblatt zu stellen.
Sie konnen beim zustdndigen Amt um Zusendung
des Antrages bitten oder diesen online iiber die
Internetseite des entsprechenden Versorgungsam-
tes herunterladen. Kliniken und Hausarztpraxen
haben haufig Exemplare vorratig.

Nicht die Diagnose ist ausschlaggebend fiir die
Anerkennung des Grades der Behinderung, viel-
mehr werden die tatsdchlichen Einschrankungen
berticksichtigt, die aus der Erkrankung resultieren.
Diese konnen Sie in Threm Antrag beschreiben.
Sollte der Platz im Antragsformular begrenzt sein,
konnen Sie zusdtzliche Bldtter beilegen. Eine eige-
ne detaillierte schriftliche Stellungnahme {iber den
Verlauf der Erkrankung und die daraus resultieren-
den regelmafiig wiederkehrenden (und sporadisch
auftretenden) Beeintrdchtigungen ist wesentlicher
Bestandteil des Antrages.



Hinweis:

Teilen Sie besondere Umstdnde (z. B. eine
Kiindigung), die nach der Antragstellung ein-
treten, unverziiglich mit. In diesem Fall kann
die Bearbeitung des Antrages vorgezogen
werden.

Die Entscheidung wird unter Einbezug der Arztbe-
funde aufgrund der Aktenlage getroffen. Sprechen
Sie die Antragstellung mit dem behandelnden Arzt
ab, damit aus dem drztlichen Attest hervorgeht,
dass die Voraussetzungen fiir evtl. angestrebte
Merkzeichen erfiillt sind.

Wenn dem Sachbearbeiter des Versorgungsamtes
die medizinischen Unterlagen fiir eine Entschei-
dung nicht ausreichen, werden haufig die auf dem
Antrag genannten Arzte telefonisch befragt. Die
betroffene Person kann auch zu einer drztlichen
Untersuchung eingeladen oder zu einer schriftli-
chen Anhorung aufgefordert werden.

Tipp

Legen Sie vorhandene Arztbefunde in Kopie
bei. Das kann eine erhebliche Zeitersparnis
bei der Bearbeitung bringen, da die Befunde
nicht erst bei den entsprechenden Arzten an-
gefordert werden miissen. Auch unregelmafiig
auftauchende Beschwerden (Schmerzen, Stiir-
ze, Schwdchephasen,...) sollten hier genannt
werden.

Die DGM hadlt eine Stellungnahme zur Fest-
setzung des Grades der Behinderung bei ALS
bereit, die Sie dem Antrag beilegen konnen.
Sie finden diese im Anhang am Ende dieses
Handbuchs.

Wir empfehlen Thnen aufierdem die DGM-Falt-
blatter ,,Amyotrophe Lateralsklerose“ und
,Anforderungen an die Versorgung bei ALS

- Informationen fiir Kostentrager und Behor-
den“ beizulegen.

Nachteilsausgleiche

Je nach Grad der Behinderung und eingetragenen
Merkzeichen (MZ) gewdhrt der Gesetzgeber finan-
zielle und steuerliche Vorteile, die die behinde-
rungsbedingte Benachteiligung und Zusatzbelas-
tung ausgleichen sollen. Dazu gehoren steuerliche
Freibetrage, ErmiRigung oder Ubernahme von
KFZ-Steuern oder Fahrtkosten fiir 6ffentliche Ver-
kehrsmittel, ermdfiigten oder kostenlosen Eintritt
fiir kulturelle Veranstaltungen etc.

Was versteht man unter Gleichstellung?

Personen mit einem Grad der Behinderung von

weniger als 50, aber mindestens 30, konnen auf

Antrag von der Agentur fiir Arbeit schwerbehin-

derten Menschen gleichgestellt werden, wenn sie

infolge ihrer Behinderung ohne die Gleichstellung

einen geeigneten Arbeitsplatz nicht erlangen oder

behalten konnen (§ 73 SGB IX).

Mit einer Gleichstellung erlangt man den gleichen

»Status“ wie schwerbehinderte Menschen im Hin-

blick auf:

¢ den besonderen Kiindigungsschutz

® besondere Einstellungs-/ Beschaftigungsanreize
fiir Arbeitgeber durch Lohnkostenzuschiisse

e Beriicksichtigung bei der Beschaftigungspflicht

e Hilfen zur Arbeitsplatzausstattung

e Betreuung durch spezielle Fachdienste

jedoch nicht fiir den Zusatzurlaub, die unentgelt-

liche Beforderung und die besondere Altersrente.

Die Gleichstellung mit einer schwerbehinderten
Person berechtigt nicht zum Erhalt eines Schwer-
behindertenausweises.

Offenbarung der Schwerbehinderung

Grundsatzlich muss ein Arbeitnehmer seine
Schwerbehinderteneigenschaft nicht angeben,
aufler, wenn der schwerbehinderte Arbeitnehmer
erkennen muss, dass er aufgrund seiner Behinde-
rung, die von ihm geforderte Arbeit nicht erbrin-
gen kann oder die Behinderung eine Einschran-
kung der Leistungsfahigkeit mit sich bringt, die fiir
den vorgesehenen Arbeitsplatz von ausschlagge-
bender Bedeutung ist.

Achtung:

In einem mindestens seit sechs Monaten be-
stehenden Arbeitsverhdltnis, sowie im Vorfeld
einer Kiindigung hat der Arbeitgeber das
Recht, nach einer Schwerbehinderung zu fra-
gen, um sich rechtstreu verhalten zu konnen.
Die Frage muss wahrheitsgemaf} beantwortet
werden.

Widerspruch

Wenn der GdB zu niedrig eingestuft wurde oder
ein Merkzeichen hdtte zuerkannt werden miissen,
konnen Sie innerhalb von einem Monat nach Er-
halt des Bescheides Widerspruch einlegen.
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Bei Verschlimmerung der Erkrankung

Wenn die Erkrankung fortschreitet und die Beein-
trachtigungen zunehmen, konnen Sie jederzeit
einen , Verschlimmerungsantrag“ oder auch ,,Neu-
feststellungsantrag“ stellen. Es gibt keine Frist bis
zur ndchsten Antragstellung. MafRgeblich sind nur
die fortschreitenden Einschrankungen.

Was ist zu tun, wenn die Giiltigkeit des
Ausweises ablauft?

Sie sollten rechtzeitig vor Ablauf der Giiltigkeit
eine Verlangerung beantragen.

Beruf / Rehabilitation / Rente

Anpassung des Arbeitsplatzes

Viele Arbeitnehmer, aber auch Arbeitgeber suchen
zuerst nach Losungen, wie der Arbeitsplatz mog-
lichst lange erhalten werden kann. Méglich sind
folgende MafRnahmen:

e Anpassung des Arbeitsplatzes an die Einschran-
kungen

e Verlagerung des Arbeitsplatzes ins Homeoffice

e Arbeitsplatzwechsel innerhalb des Betriebes

e Unterstiitzung durch Arbeitsassistenz

Zustdndig ist hier sowohl fiir den Arbeitgeber als
auch fiir den Arbeitnehmer das Integrationsamt.
Beratung und Unterstiitzung finden Sie bei den
dort angegliederten Integrationsfachdiensten.

Krankengeld

Wenn Sie innerhalb eines Angestelltenverhalt-
nisses krankgeschrieben sind, haben Sie zunachst
Anspruch auf sechs Wochen Entgeltfortzahlung
durch Thren Arbeitgeber. Nach Ablauf dieser Zeit,
erhalten Sie als gesetzlich Versicherter Krankengeld
von Threr Krankenkasse. Privat Versicherte haben
in der Regel eine Krankentagegeldversicherung.

Das Krankengeld betragt
® 70 % des Arbeitsentgelts (sog. Bruttoentgelt),
* maximal aber 90 % des Nettoarbeitsentgelts

Bei hohen Einkommen gibt es einen Tageshochst-
betrag (Deckelung). Bei der Berechnung werden
auch die Einmalzahlungen in den 12 Monaten
vor der Arbeitsunfdhigkeit beriicksichtigt. Der
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Anspruch besteht fiir maximal 78 Wochen in drei
Kalenderjahren.

Aufforderung der Krankenkasse zur Bean-
tragung einer stationaren Reha-MaBnahme

Im Laufe des Krankengeldbezuges kann es sein,
dass die Krankenkasse Sie auffordert, eine statio-
ndre MafRnahme der medizinischen Rehabilitation
zu beantragen. Kostentrdger ist die Rentenversi-
cherung, solange Sie noch nicht berentet sind.

In diesem Fall setzt die Kasse Thnen eine Frist von
10 Wochen, innerhalb derer der Antrag gestellt
werden muss. Die Krankenkasse darf so vorge-
hen, wenn ein drztliches Gutachten vorliegt, aus
welchem eine Gefdhrdung oder Minderung der
Erwerbsfahigkeit hervorgeht. In der Regel handelt
es sich um MdK-Gutachten. Versicherte miissen
dieser Aufforderung nachkommen, anderenfalls
entfallt der Krankengeldanspruch und es kann
Auswirkungen auf die Mitgliedschaft in der Kran-
kenkasse haben.

Hinweis:

Ein Antrag auf eine MafRnahme der stationa-
ren medizinischen Rehabilitation kann ab dem
Datum der Antragstellung riickwirkend in
einen Rentenantrag umgewandelt werden. Das
passiert dann, wenn sich aus der MaRnahme
eine negative Erwerbsprognose ergibt, was bei
ALS hdufig der Fall ist.

In diesem Fall waren Sie riickwirkend berentet.
Hdéufig ist das Krankengeld hoher als der Renten-
anspruch. Es entstehen Thnen keine Nachteile,
wenn der Antrag erst kurz vor Ende der 10-wdchi-
gen Frist eingeht.

Erhalt oder Wiederherstellung der Er-
werbsfahigkeit: Rehabilitation vor Rente

Der Rentenversicherungstrager priift zundchst, ob
die Erwerbsfdhigkeit durch Mafnahmen erhal-
ten oder wiederhergestellt werden kann. Es gilt
der Grundsatz ,,Rehabilitation vor Rente®. Von
einer Maffnahme der stationdren Rehabilitation
kann abgesehen werden, wenn anhand arztlicher
Unterlagen nachgewiesen werden kann, dass eine
negative Rehabilitationsprognose besteht. Dies ist
bei einer ALS-Erkrankung in der Regel moglich.
Bedenken Sie aber, dass in einer Reha-Mafinahme
mebhr stattfinden kann als die blofle Einschdtzung
Threr Erwerbsprognose.



Rente wegen Erwerbsminderung

Hinweis:

Bitte beachten Sie, dass die Bearbeitungsdauer
eines Antrags auf Rente wegen Erwerbsminde-
rung bis zu einem halben Jahr betragen kann.

Die Rente wegen Erwerbsminderung wird in der
Regel befristet genehmigt. Eine unbefristete Rente
kommt in Betracht, wenn alle Behandlungsme-
thoden bereits ausgeschopft sind und medizinisch
keine Moglichkeit mehr besteht, das Leistungsver-
mogen wiederherzustellen.

e Teilweise erwerbsgemindert sind Personen, die
wegen Krankheit oder Behinderung fiir unbe-
stimmte Zeit nicht in der Lage sind, unter den
tiblichen Bedingungen des allgemeinen Arbeits-
marktes mindestens sechs Stunden tdglich er-
werbstatig zu sein.

¢ Voll erwerbsgemindert sind Personen, die wegen
Krankheit oder Behinderung fiir unbestimmte
Zeit nicht in der Lage sind, unter den tiblichen
Bedingungen des Arbeitsmarktes mindestens
drei Stunden tdglich erwerbstdtig zu sein.

Bei einer teilweisen Erwerbsminderung wird da-
von ausgegangen, dass Sie in Teilzeit erwerbstdtig
sind. Sollten Sie arbeitslos sein, weil es keine ent-
sprechende Stelle gibt, kann dies zu einer vollen
Rente wegen Erwerbsminderung fiihren, da Ihnen
der Arbeitsmarkt verschlossen ist.

Wenn Sie vor dem 02.01.1961 geboren sind, ge-
nieflen Sie den sogenannten Berufsschutz. D. h.,
es wird nicht beurteilt in welchem Stundenumfang
Sie auf dem ersten Arbeitsmarkt arbeiten konnen,
sondern wie viele Stunden taglich Sie in Threm Be-
ruf arbeiten konnen.

Anspruchsvoraussetzungen

Anspruch auf eine Rente wegen Erwerbsminde-
rung besteht, wenn neben den medizinischen
Anforderungen auch die versicherungsrechtlichen
Anforderungen erfiillt sind.

Das ist der Fall wenn:

e In den letzten fiinf Jahren vor Eintritt der Er-
werbsminderung miissen mindestens drei Jahre
mit Pflichtbeitrdgen fiir eine versicherte Be-
schdftigung oder Tatigkeit vorliegen (besondere
versicherungsrechtliche Voraussetzung).

e Sie miissen mindestens fiinf Jahre versichert
sein (sogenannte Wartezeit).

Unter bestimmten Voraussetzungen kann die War-

tezeit auch vorzeitig erfiillt sein.

Nahtlosigkeitsregelung

Wird nicht innerhalb der 78 Wochen, in denen
der Anspruch auf Krankengeld besteht tiber Ihren
Rentenantrag entschieden, besteht eine Regelung
zur finanziellen Uberbriickung dieser Phase. Das
gilt auch dann, wenn formal noch ein Arbeitsver-
haltnis besteht, eine Ausiibung aber nicht mehr
moglich ist. Bis die Zustandigkeit zwischen Ren-
tenversicherung und Agentur fiir Arbeit geklart ist,
haben Sie Anspruch auf Arbeitslosengeld I.

Was ist, wenn die Rente nicht ausreicht,
um den Lebensunterhalt zu sichern?

Sollte die dauerhafte und volle Rente wegen
Erwerbsminderung nicht ausreichen um den
Grundbedarf Ihres Lebensunterhaltes weiterhin zu
bestreiten, besteht die Moglichkeit zusatzlich zur
Rente Leistungen der Grundsicherung zu beantra-
gen. Diesen Antrag stellen Sie bei der Rentenver-
sicherung unter Offenlegung Thres Einkommens
und Vermogens. Wichtig: Pflegegeld wird nicht als
Einkommen berticksichtigt.

Weiterfiihrende Informationen
e DGM-Faltblatter:
- Amyotrophe Lateralsklerose
- Anforderungen an die Versorgung bei ALS -
Informationen fiir Kostentrdger und Behorden
® DGM Infodienst:
- Krankentransport zur stationdren und
ambulanten Behandlung
- Allgemeine Informationen zum Schwerbehin-
dertenausweis
- Nachteilsausgleiche im Schwerbehinderten-
recht
- Argumente fiir den Erhalt des Merkzeichens
aG bei neuromuskuldren Erkrankungen
- Parkerleichterungen fiir schwerbehinderte
Menschen
- Offenbarung der Schwerbehinderung und Aus-
kunftspflicht
- Integrationsfachdienste
- Rente wegen Erwerbsminderung
o www.deutsche-rentenversicherung.de
e www.reha-servicestellen.de
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1.7 Entscheidungen und Vorsorge

Haufig schreitet die ALS-Erkrankung schnell vor-
an. Fragen tun sich auf und Entscheidungen mdis-
sen getroffen werden. Kldren Sie Behandlungsopti-
onen mit Thren Arzten und lassen Sie sich beraten.
Die Entscheidungen konnen auch schmerzlich
sein, die Auseinandersetzung mit ihnen erfordert
Kraft. Thre Familie und Freunde konnen dabei eine
grofie Unterstiitzung sein. Wichtig ist, dass Sie auf
sich horen und Thren Weg so gestalten, wie Sie es
mochten. Manchmal das Gefiihl zu haben iiberfor-
dert zu sein oder seine Vorstellungen noch einmal
komplett zu tiberdenken, gehort dazu.

Lebensentscheidungen brauchen Raum. Sie
werden von jedem Menschen ganz individuell im
eigenen Tempo getroffen und konnen sich auch
verdandern. Es erleichtert die Situation fiir Sie
selbst und Thr Umfeld, wenn Sie sich mit Ihren
Wiinschen auseinandersetzen und sie mdglichst
klar formulieren. In der letzten Phase des Lebens
wiinschen sich die meisten Menschen vor allem
Schmerzfreiheit und Geborgenheit. Der Grofiteil
der Menschen wiinscht sich zu Hause versterben
zu konnen.

Vorsorge durch Vollmacht, Betreuungs-
verfligung, Patientenverfiigung

Wir empfehlen Thnen nach Mdglichkeit frithzeitig
festzulegen, wer in einem Notfall berechtigt sein
soll, in Threm Sinn zu entscheiden. Denn selbst
engste Angehdrige bediirfen einer ausdriicklichen
rechtlichen Handlungsbefugnis, wenn es darum
geht, die Interessen eines Betroffenen zu vertreten,
z. B. in drztliche Maffnahmen einzuwilligen oder
sie abzulehnen.

Drei Moglichkeiten der personlichen Vorsorge gibt
es: die Vorsorgevollmacht, die Betreuungsverfi-
gung und die Patientenverfiigung. In jedem Fall

ist die schriftliche Abfassung notig. Diese muss
jedoch aufier der Unterschrift nicht handschriftlich
sein. Sie konnen dafiir geeignete Vordruckmuster
nutzen. Mit den folgenden Hinweisen wollen wir
Sie in das Thema einfiihren.

Die Vorsorgevollmacht

Mit der Vorsorgevollmacht (§§ 164 ff Biirgerliches
Gesetzbuch (BGB) und §§ 662 ff BGB) konnen Sie
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einer anderen Person die Wahrnehmung einzelner
oder aller Angelegenheiten fiir den Fall iibertra-
gen, dass Sie die Fahigkeit selbst zu entscheiden
einbiifien. Bevollmdchtigte konnen dann handeln,
ohne dass es weiterer Maffnahmen bedarf. Das
Gericht wird nur eingeschaltet, wenn es zur Kont-
rolle der Bevollmachtigten erforderlich ist, eine ge-
richtlich angeordnete Betreuung kann vermieden
werden. Die Vorsorgevollmacht ermoglicht so ein
hohes Maf? an Eigenverantwortlichkeit.

Hinweis:

Im Unterschied zur Patientenverfiigung regelt
die Vorsorgevollmacht nicht, was im Notfall
zu tun ist, sondern wer medizinische oder
andere Anordnungen treffen soll.

Bitte beachten Sie:

¢ Die genaue Bezeichnung der Bereiche, wie zum
Beispiel Gesundheit, Vertretung bei Behorden,
Verwaltung der Finanzen, ist wichtig. Eine Ge-
neralvollmacht ist nicht ausreichend.

e Sie konnen auch zwei Personen bevollmach-
tigen, die entweder gemeinsam handeln oder
verschiedene Aufgabenbereiche wahrnehmen
(,,Vier-Augen-Prinzip“).

e Wenn Sie grofieres Vermogen besitzen oder sehr
differenzierte Handlungsanweisungen geben
wollen, sollten Sie den Rat eines Rechtanwaltes
oder Notars einholen. Eine notarielle Beurkun-
dung ist erforderlich, wenn die Vollmacht auch
zum Erwerb oder zur Verduferung von Grund-
stiicken oder zur Darlehensaufnahme berechti-
gen soll.

e Bewahren Sie die Vollmacht an einem gut zugang-
lichen Ort auf. Das Original muss im Ernstfall fiir
den Bevollmachtigten schnell verfiigbar sein.

Die Betreuungsverfiigung

Eine Betreuungsverfiigung (§ 1896 BGB, § 1897
BGB) ist sinnvoll, wenn Sie niemanden haben,
dem Sie eine Vorsorgevollmacht anvertrauen wol-
len oder konnen.

Mit der Betreuungsverfiigung unterbreiten Sie
dem zustdandigen Vormundschaftsgericht einen
Vorschlag fiir die Auswahl des Betreuers. Genau-
so konnen Sie bestimmen, wer auf keinen Fall als
Betreuer in Frage kommt. Mdglich sind auch in-
haltliche Vorgaben fiir den Betreuer, etwa welche



Wiinsche und Gewohnheiten respektiert werden
sollen oder ob Sie im Pflegefall eine Betreuung zu
Hause oder im Pflegeheim wiinschen. Sie ist somit
eine Moglichkeit der personlichen und selbst-
bestimmten Vorsorge fiir den Fall, dass Sie selbst
nicht mehr in der Lage sind, Thre eigenen Angele-
genheiten zu erledigen.

Hinweis:

Anders als bei der Vorsorgevollmacht ist es
bei einer Betreuungsverfiigung nicht nétig,
dass bei ihrer Abfassung Geschaftsfahigkeit
gegeben ist. Die in der Betreuungsverfiigung
geduflerten Wiinsche sind fiir das Gericht
grundsdtzlich auch dann zu beachten, wenn
sie von einem Geschdaftsunfdhigen gedufiert
wurden.

Bitte beachten Sie:

e Fiir den Betreuer ist es sehr hilfreich, wenn er
Thre personlichen Vorstellungen beziiglich Threr
gewlinschten Lebensgestaltung kennt. Wenn
Sie sich dazu duflern und Thre Wiinsche for-
mulieren, konnen Sie auf die Ausgestaltung der
Betreuung Einfluss nehmen.

® Der Betreuer hat Anspruch auf Beratung und
Unterstiitzung durch die Betreuungsstelle.

¢ Die Betreuungsverfiigung kann in einigen Bun-
desldandern kostenfrei beim Vormundschaftsge-
richt oder Amtsgericht hinterlegt werden.

Die Patientenverfiigung

In der Patientenverfiigung (§ 1901a BGB) legen Sie
grundsatzlich fest, was Sie an drztlichen Maf3-
nahmen zulassen oder ablehnen wollen, wenn

sie nicht mehr in der Lage sind, selbst zu ent-
scheiden. Sie konnen sich duffern zu Einleitung,
Umfang und Beendigung arztlicher Mafinahmen.
Sie bestimmen, unter welchen Voraussetzungen
lebenserhaltende oder lebensverlingernde Maf3-
nahmen vorgenommen oder unterbleiben bzw.
abgebrochen werden sollen.

Der in einer Patientenverfiigung zum Ausdruck

kommende Wille ist unmittelbar bindend, wenn

e der Verfasser Festlegungen gerade fiir diejenige
Lebens- und Behandlungssituation getroffen hat,
die nun zu entscheiden ist;

e der Wille nicht auf ein Verhalten gerichtet ist,
das einem gesetzlichen Verbot unterliegt (Totung
auf Verlangen);

e der Wille in der Behandlungssituation noch
aktuell ist und keine Anhaltspunkte dafiir be-
stehen, dass die Patientenverfiigung durch dufie-
ren Druck oder aufgrund eines Irrtums zustande
gekommen ist.

Hinweis:
Niemand ist verpflichtet, eine Patientenverfii-
gung zu erstellen!

,Jedem Menschen, der eine Patientenverfiigung
erstellen mochte, sollte bewusst sein, dass vor
Niederlegung eigener Behandlungswiinsche ein
Prozess der personlichen Auseinandersetzung

mit Fragen steht, die sich im Zusammenhang mit
Krankheit, Leiden und Tod stellen. Diese Aus-
einandersetzung ist notwendig, um sich bewusst
zu werden, dass eine Patientenverfiigung als
Ausdruck des Selbstbestimmungsrechts auch die
Selbstverantwortung fiir die Folgen bei der Um-
setzung der Patientenverfligung umfasst.

Werden in der Patientenverfiigung Festlegungen
zum Ob und Wie drztlicher Behandlung getroffen,
sollte bedacht werden, dass in bestimmten Grenz-
situationen des Lebens Voraussagen tiiber das
Ergebnis medizinischer Mafnahmen und maogliche
Folgeschdden im Einzelfall kaum moglich sind.
Festlegungen fiir oder gegen eine Behandlung
schlieffen daher auch Selbstverantwortung fiir die
Folgen ein.“ (Quelle: Bundesministerium der Jus-
tiz, Formulierungshilfe Patientenverfiigung, www.
bmj.bund.de/, April 2011)

Uber den Regelungsumfang sollten Sie sich also
griindlich Gedanken machen und dies gegebenen-
falls mit einer Arztin oder einem Arzt erértern.
Besprechen Sie Thre Verfiigung mit Ihrer Familie
oder Thnen nahestehenden Personen - bei ihnen
werden Arzte nachfragen.

Wir empfehlen lhnen:

Keine Patientenverfiigung ohne Vorsorgevoll-
macht oder Betreuungsverfiigung — damit ge-
sichert ist, dass jemand Ihre Interessen vertritt!

Bitte beachten Sie:

e F{ir eine Patientenverfligung ist es erforderlich,
dass die Willensbekundung von einem einwilli-
gungsfdhigen Volljdhrigen verfasst wurde und in
schriftlicher Form vorliegt. Dazu muss sie von
Ihnen eigenhdndig durch Namensunterschrift
oder durch ein notariell beglaubigtes Handzei-
chen unterzeichnet sein.
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e Sie kann jederzeit formlos - auch miindlich -
widerrufen werden.

e Falls Sie keine Patientenverfiigung abfassen
wollen: Miindliche Auferungen sind nicht
wirkungslos. Sie miissen bei der Feststellung
des mutma#Rlichen Patientenwillens beachtet
werden.

e Die Patientenverfiigung enthadlt eine Entschei-
dung iiber die Einwilligung oder Nichteinwil-
ligung in eine bestimmte, zum Zeitpunkt der
Festlegung noch nicht unmittelbar bevorstehen-
de drztliche Maftnahme. Sie sollten moglichst
genau die Situationen benennen, fiir die diese
Verfiigung gilt.

e Nicht zwingend vorgeschrieben fiir eine wirk-
same Patientenverfiigung ist eine drztliche Be-
ratung. Da aber evtl. schwierige Entscheidungen
zu treffen sind und die Patientenverfiigung sich
moglichst genau auf die konkrete Krankheits-
situation beziehen sollte, empfiehlt es sich, mit
einem Arzt {iber den Krankheitsverlauf, mog-
liche Komplikationen und Behandlungsoptionen
zu sprechen. Bei der Formulierung sollten mog-
lichst medizinische Diagnosen und Prognosen
verwendet werden, da diese die Grundlage arzt-
licher Entscheidungsfindung darstellen. Ein Arzt
kann Threr Verfiigung nur folgen, wenn er Thren
Willen daraus klar erkennen kann.

e Nicht zwingend vorgeschrieben fiir eine wirk-
same Patientenverfiigung sind dariiber hinaus
rechtsanwaltliche Beratung, notarielle Beurkun-
dung und laufende Aktualisierung.

¢ Ergdnzende personliche Angaben sind fiir nicht

voraussehbare Situationen hilfreich, damit Ihre

Wertvorstellungen, Ihre religiose Anschauung,

Ihre Einstellung zum Leben und Sterben deutlich

werden.

Arzte und Gerichte benétigen das Original.

Weisen Sie mit einem Kartchen in der Briefta-

sche darauf hin, wo es verwahrt ist. Vor allem

fiir Alleinstehende ist es sinnvoll, die Verfiigung
zentral registrieren zu lassen.

Hinweis:

Zum 1. September 2009 trat das Dritte Gesetz
zur Anderung des Betreuungsrechts in Kraft

(§ 1901a BGB). , Alte“ Patientenverfiigungen,
die vor Inkrafttreten der gesetzlichen Regelung
(schriftlich) verfasst wurden, bleiben grund-
sdtzlich auch nach der neuen Rechtslage wirk-
sam. Sie konnen entsprechende Vordrucke
bedenkenlos weiterverwenden.
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Der Notfallplan

Sinnvoll ist bei einer schweren Erkrankung die
Ergdnzung der Patientenverfiigung durch einen
Notfallplan, der sich auf konkrete Behandlungs-
situationen beim Auftreten lebensbedrohlicher
Komplikationen bezieht.

Als Patient sollten Sie iiber mogliche Komplikatio-
nen aufgeklart sein und dazu spezifisch Thren Be-
handlungswunsch angeben. Das kann nicht ohne
den behandelnden Arzt oder sonstige kompetente
Gesprdchspartner, z. B. eine palliative Fachpflege-
kraft, geschehen. Diese Gesprachspartner sollten
auch in der Patientenverfiigung genannt werden.
Soweit die gewiinschte Behandlung lebensbedroh-
licher Komplikationen medikamentds erfolgen
soll, miissen diese Medikamente bei Ihnen als
Patient zu Hause vorrdtig sein und entsprechend
verschrieben werden. Alle Beteiligten sollten iiber
bereitliegende Notfallmedikamente informiert sein.
Ehepartner sollen vom betreuenden Arzt in Zu-
sammenarbeit mit Palliativfachpflegekraften {iber
den korrekten Einsatz der Medikamente informiert
werden.

Hinweis:

Eine Liste aller Ansprechpersonen mit Telefon-
nummern und evtl. Zeiten der Erreichbarkeit
muss fir alle sichtbar und greifbar sein.

Archivierung von Patientenverfiigungen
und Vollmachten

® Das Zentrale Vorsorgeregister der Bundes-
notarkammer (www.vorsorgeregister.de)
registriert lediglich, dass eine Patientenver-
fligung existiert und stellt diese Information
Gerichten zur Verfiigung. Um die Aufbewahrung
des Dokuments muss sich der Verfasser selbst
kiimmern. Die Registrierung ist nur gemeinsam
mit einer Vorsorgevollmacht moglich.

¢ Die Deutsche Stiftung Patientenschutz
(www.stiftung-patientenschutz.de)
bietet Mitgliedern neben Beratung auch die kos-
tenlose Archivierung ihrer Patientenverfiigungen
und Vorsorgevollmachten im Bundeszentralregis-
ter Willenserkldarung an. Die Dokumente konnen
als Original oder Kopie hinterlegt werden. Ist die
Patientenverfiigung nicht mit einer Vorsorgevoll-
macht verkniipft, sollte das Original archiviert



werden. Zugriff haben die in der Verfiigung ge-
nannten Personen, Einrichtungen und Vormund-
schaftsgerichte.

Das Deutsche Rote Kreuz
(www.zentralarchiv.info)

archiviert in Mainz Patientenverfiigungen, Vor-
sorge- und Betreuungsvollmachten im Original.
Der Patient erhdlt eine Ausweiskarte im Scheck-
kartenformat, anhand derer Arzte und Richter
im Notfall sofort sehen konnen, welche Art von
Verfiigung vorliegt. Rund um die Uhr konnen die
Dokumente dann mithilfe der Karte im Zentral-
archiv angefordert werden. Dafiir fallen einmalig
Gebiihren an. Aktualisierungen sind kostenlos.

Die Deutsche Verfiigungszentrale AG
www.verfuegungsdatenbank.de)

archiviert gegen Gebiihr Vorsorgedokumente im
Original und hinterlegt sie in einer Onlinedaten-
bank. Gerichte und Krankenhduser haben Zu-
griff auf die Dokumente. Der Verfasser bekommt
einen Notfallausweis. Das Paket enthalt auf3er-
dem die Speicherung einer Betreuungsverfiigung
oder Vorsorgevollmacht sowie einer Organspen-
de- und Trauerverfiigung. Aktualisierungen sind
kostenlos.

Tipps zur Aufbewahrung

von Vorsorgedokumenten

Vorsorgedokumente sind nur hilfreich, wenn

sie im Bedarfsfall auch gefunden werden,

deshalb:

e Legen Sie Ihre Dokumente in einem Doku-
mentenordner ab.

® Bewahren Sie diesen Ordner frei zugang-
lich auf, also nicht in einer verschlossenen
Schublade oder einem Tresor.

e Teilen Sie Thren Bevollmdachtigten, Wunsch-
betreuern und eventuell weiteren engen
Vertrauenspersonen mit, wo die Unterlagen
zu finden sind.

e Hindigen Sie Thren Bevollmdchtigten Origi-
nale der Vollmachten aus. Zu diesem Zweck
konnen Sie Kopien erneut unterschreiben
und an die Bevollmdchtigten weitergeben.

e Lassen Sie Ihre Dokumente registrieren.

Weiterfiihrende Informationen:
e Gian Domenico Borasio. Uber das Sterben. Was
wir wissen. Was wir tun konnen. Wie wir uns
darauf einstellen. 2013
Gian Domenico Borasio. Selbst bestimmt ster-
ben. Was es bedeutet. Was uns daran hindert.
Wie wir es erreichen konnen. 2014
Thomas Klie / Johann-Christoph Student. Die
Patientenverfiigung: So gibt sie IThnen Sicherheit.
2011
* www.justiz.bayern.de: Vorsorge fiir Unfall,
Krankheit und Alter. Bayrisches Staatsminis-
terium der Justiz und fiir Verbraucherschutz.
(Vorsorgevollmacht, Betreuungsverfiigung und
Patientenverfiigung), im Buchhandel und als
kostenloser Download
e www.bmjv.de: Bundesministerium der Justiz
und fiir Verbraucherschutz, Textbausteine fiir
personliche Patientenverfiigung, Vorsorgevoll-
macht, Betreuungsverfligung
e Zentrale Vorsorgeregister
- www.vorsorgeregister.de
(Bundesnotarkammer)
- www.stiftung-patientenschutz.de
- www.zentralarchiv.info
(Deutsches Rotes Kreuz)
- www.verfuegungsdatenbank.de
(Deutsche Verfiigungszentrale AG)
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2 Medizinische Versorgung und Therapie

2.1 Palliative Care bei ALS: Von der Diagnose bis zur Trauerbegleitung

Palliative Care (= palliative Versorgung) ist ein
ganzheitliches Konzept zur Verbesserung der Le-
bensqualitdt von Patienten und ihnen nahestehen-
den Menschen, die mit einer lebensbedrohlichen
Erkrankung konfrontiert sind. Im Fokus steht die
Linderung von Leiden, neben der physischen Si-
tuation werden auch psychosoziale und spirituelle
Aspekte beachtet. Die individuellen Moglichkeiten
und Ressourcen der Betroffenen und ihrer Fami-
lien werden beriicksichtigt und aktiv unterstiitzt,
die Behandlung und Versorgung wird entspre-
chend ihrer Beurteilung und ihres Verstindnisses
von Lebensqualitdt und Wiirde gestaltet.

Fiir die Amyotrophe Lateralsklerose eignet sich
dieser Ansatz ab Diagnosestellung. Trotz weltwei-
ter Forschungsanstrengungen konnen die derzeit
verfiigbaren Behandlungsmafinahmen zwar den
Verlauf beeinflussen und eine madfige Verlange-
rung der Lebenserwartung bewirken, die Erkran-
kung ist jedoch noch nicht heilbar. Gleichwohl
gibt es sehr viel, was zur Behandlung der Sympto-
me und fiir die Lebensqualitdt von Patienten und
ihren Familien getan werden kann. Palliative Care
ist daher der zentrale Ansatz zur medizinischen
Versorgung bei ALS - von Anfang an und nicht erst
in einem fortgeschrittenen Krankheitsstadium.

MaRnahmen der Palliative Care bei ALS

e Achtsame Aufklarung

e Vorbereitung und Begleitung von Entschei-
dungen

e Beratung zu Vorsorge und Patientenverfii-
gung

® Medikamentdse Behandlung von Sympto-
men

e Nahrungsanpassung bis hin zur enteralen
Erndhrung tiber PEG

e Atemunterstiitzende Mafinahmen bis hin
zur Beatmung

e Physiotherapie, Ergotherapie, Logopddie

e Hilfsmittelversorgung (Mobilitat, Alltag,
Kommunikation)

e Wohnungsanpassung / barrierefreier Umbau

e Stationdre medizinische Rehabilitation in
einer neurologischen Fachklinik

¢ Pflege und Assistenz

e Beratung zu Rechten und Leistungen im
Sozial- und Gesundheitssystem

e Psychosoziale Betreuung
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e Spirituelle Betreuung

e Palliativmedizinische Versorgung am Le-
bensende

® Bei Bedarf: Trauerbegleitung

Im Palliative Care Konzept vorgesehen und bei
ALS erforderlich ist die multiprofessionelle Betreu-
ung im Team.

Die allgemeine Palliativversorgung

wird in erster Linie durch Haus- und Facharzte,
Therapeuten, Pflegedienste, Seelsorger, Sozialar-
beiter, Psychologen und ambulante Hospizdienste
erbracht, auch stationdre Pflegeeinrichtungen und
allgemeine Krankenhduser gehoren dazu.

Die spezialisierte Palliativversorgung

wird durch die spezialisierte ambulante Pallia-
tivversorgung (SAPV), Palliativstationen oder
Hospize gewdhrleistet. Bei vielen ALS-kranken
Menschen ist frither oder spater eine spezialisierte
Pflege und Behandlung noétig.

SAPV soll Patienten mit einem besonders aufwan-
digen Betreuungsbedarf durch Beratung, (Teil-)
Versorgung oder Koordination der notwendigen
Hilfen ermoglichen, weiter zu Hause versorgt zu
werden.

Palliativstationen an Krankenhdusern sind Akut-
stationen fiir schwerkranke Menschen, die sich in
einer Krise befinden. Hier sollen im multiprofes-
sionellen Team krankheitsbedingte Beschwerden
behandelt und die Betroffenen moglichst soweit
stabilisiert werden, dass sie anschliefend zu Hau-
se weiterbehandelt werden konnen.

Wenn die Versorgung am Lebensende zu Hause
nicht moglich ist, kommt eine Unterbringung in
einem stationdren Hospiz in Frage.

Palliative Care vertritt eine lebensbejahende Hal-
tung und erkennt Sterben als normalen Prozess
des Lebens an. Sie beabsichtigt weder die Be-
schleunigung noch die Verzogerung des Todes. Sie
bietet Unterstiitzung, um schwerkranken Men-
schen zu helfen, ihr Leben so aktiv wie moglich
bis zum Tod zu gestalten. Ebenso wird Angehori-
gen Unterstiitzung wahrend der Erkrankung des
Patienten und in der Trauerzeit angeboten.



Weiterfithrende Informationen:

e DGM-Information: Anforderungen an die Ver-
sorgung bei ALS

e DGM-Infodienst: Hospiz und Palliative Versor-
gung

e www.dhpv.de (Deutscher Hospiz- und Pallia-
tiv-Verband e.V.)

2.2 Das Behandlungsteam

Erster Ansprechpartner im Krankheitsfall ist in der
Regel der Hausarzt. Nattirlich sind Hausarzte in
der Regel keine ALS-Experten, aber sie sind die
wichtige Schnittstelle aller beteiligten Fachrichtun-
gen. Zur Diagnostik und fachdrztlichen Behand-
lung sollte der Hausarzt Sie an einen Neurologen
weiterleiten. Zur Sicherung der Diagnose werden
Sie dann idealerweise an ein neuromuskuldres
Zentrum {iberwiesen.

e www.dgpalliativmedizin.de: Deutsche Gesell-
schaft fiir Palliativmedizin e.V. (DGP)

e Anneser, Borasio, Johnston, Oliver, Winkler
(Hrsg.). Palliative Care bei Amyotropher Lateral-
sklerose. Von der Diagnose bis zur Trauerbeglei-
tung. 2018 Verlag Kohlhammer

Neuromuskuldre Zentren
und ALS-Ambulanzen

Die Neuromuskuldren Zentren im Auftrag der
Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. bil-
den ein flachendeckendes Netz iiber Deutschland.
Die Verteilung der Neuromuskuldren Zentren ist so
gewadhlt, dass eine wohnortnahe, qualifizierte Dia-
gnostik und Therapie von Patienten mit neuromus-
kuldren Erkrankungen sichergestellt werden kann.
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Neuromuskuldre Zentren sind iiberwiegend an
Universitdtskliniken angeschlossen, haben lang-
jahrige Erfahrung in der Behandlung von ALS
und sind in der Forschung tdtig. An allen Zentren
konnen ALS / Motoneuronerkrankungen diagnos-
tiziert und behandelt werden. Bei vielen Fragestel-
lungen konnen Sie vom hohen Erfahrungsschatz
dieser Kliniken profitieren.

In den Zentren bieten Neurologen mit Erfahrung
auf dem Gebiet der neuromuskuldren Erkrankun-
gen ambulante Muskelsprechstunden an, an eini-
gen Standorten gibt es spezielle ALS-Sprechstun-
den. In interdisziplindrer Zusammenarbeit werden
Kardiologen, Pneumologen, Orthopaden, Rheuma-
tologen, Neuropsychologen, Erndhrungsberater,
Physiotherapeuten, Logopdden, Ergotherapeuten
und Sozialarbeiter in die Behandlung einbezogen.

Ublicherweise haben Sie eine Uberweisung durch
Thren niedergelassenen Neurologen erhalten und
bekommen einen Termin in der Ambulanz. Manch-
mal kann auch ein kurzer stationdrer Aufenthalt
erforderlich sein. Die Verlaufsbeobachtung ist bei
der ALS ein wesentliches Diagnosekriterium. Wur-
den andere Erkrankungen ausgeschlossen, erhalten
Sie in der Regel alle drei bis sechs Monate Termine
zur Verlaufskontrolle und Therapieanpassung.

Eine aktuelle Liste mit den Kontaktdaten der
Neuromuskuldren Zentren erhalten Sie in der Bun-
desgeschaftsstelle oder als Download auf unserer
Homepage.

Uber die Diagnostik und die rein medizinische Be-
treuung hinaus sind weitere Fachpersonen wesent-
lich, um Thr Leben so zu gestalten, dass Sie trotz
der zunehmenden Einschrankungen gut zurecht-
kommen konnen.

Physiotherapie

Suchen Sie sich eine Physiotherapeutin, die Er-
fahrung mit ALS hat und auch Hausbesuchen
gegeniiber nicht abgeneigt ist.

Die DGM bietet mehrmals jahrlich Fortbildungen
fiir Physiotherapeutinnen an. Die teilnehmenden
Praxen werden in einer Liste erfasst, die Sie bei
uns anfordern konnen. Nehmen Sie auch gerne
Kontakt zu unseren regionalen Kontaktpersonen
und regionalen Gesprachskreisen auf. Oft kommt
von dort ein entscheidender Hinweis. Diese Vorge-
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hensweise empfiehlt sich bei Bedarf auch fiir die
Suche nach einem Facharzt.

Ergotherapie

Ergotherapie hilft Thre Fahigkeiten und Ihre
Selbststandigkeit moglichst lange zu erhalten. Die
Behandlung erfolgt meist sehr alltagsnah, um die
Handlungsfdhigkeit nicht nur in der therapeu-
tischen Situation, sondern im realen tdglichen
Leben zu verbessern.

Logopddie

Wenn Sie Einschrankungen beim Sprechen oder
Schlucken feststellen, sollten Sie eine Logopddin
hinzuziehen. Neben den therapeutischen Maf3-
nahmen erhalten Sie in einer logopddischen
Behandlung auch Informationen und Beratung zu
geeigneten Kommunikationshilfsmitteln.

Hilfsmittelberatung

Individuell und rechtzeitig angepasste Hilfsmittel
ermdglichen Thnen solange wie moglich selbstbe-
stimmt und selbststandig Ihren Alltag zu gestalten
und am familidren und o6ffentlichen Leben teilzu-
haben. Beratung und Anpassung von Hilfsmitteln
kann im Rahmen der Physiotherapie, Ergotherapie
und Logopddie erfolgen oder auch im Rahmen
einer Mafinahme der stationdren Rehabilitation.
Beratung zu geeigneten Hilfsmitteln sowie zur
Beantragung und Kosteniibernahme erhalten Sie
auch im Hilfsmittelzentrum der Bundesgeschafts-
stelle der DGM.

Erndahrungsberatung

Es ist wichtig der Gefahr von Mangelerndahrung
und Gewichtsverlust moglichst frith entgegenzu-
wirken. Die Erndhrungsberaterin sollte moglichst
an ein Neuromuskuldres Zentrum angeschlossen
sein oder Erfahrung mit den Besonderheiten der
Erndhrung bei ALS haben.

Sozialberatung

Sozialberatende unterstiitzen Sie bei psychosozia-
len Fragestellungen und informieren Sie zu allen
Leistungen im Sozialrecht. Kontaktieren Sie gerne
das professionelle Beratungsteam in der Bundes-
geschdftsstelle der DGM.



Psychotherapie

Bei psychischen Belastungen, die durch eine
ALS-Erkrankung entstehen, kann Thnen eine Psy-
chotherapeutin oder ein Psychotherapeut Entlas-
tung geben und Sie bei der Krankheitsverarbeitung
unterstiitzen.

Pflege und Versorgung
Mitarbeitende der ambulanten bzw. stationdren

Pflege oder einer Hospizgruppe konnen ebenfalls
Teil Thres Behandlungsteams sein.

Diese verschiedenen Fachrichtungen bilden zu-
sammen das Behandlungsteam der ambulanten
Versorgung. Eine optimale Betreuung und Koordi-
nation der Mafinahmen gelingt am besten, wenn
untereinander ein Austausch stattfindet.

2.3 Aktueller Stand der Therapie der Amyotrophen Lateralsklerose

Prof. Dr. med. Katja Kollewe,

Fachdrztin fiir Neurologie

Prof. Dr. med. Susanne Petri,

Fachdrztin fiir Neurologie

Neurologische Klinik und Poliklinik

der Medizinischen Hochschule Hannover (MHH)

Die medikamentdse Therapie der Amyotrophen
Lateralsklerose (ALS) ldsst sich in zwei Bereiche
gliedern: die neuroprotektive und die symptomati-
sche Therapie.

Neuroprotektive Therapie

Bisher ist in Europa nur die glutamathemmende
Substanz Riluzol zur ursdchlichen (kausalen)
Therapie der ALS zugelassen.

Positive Effekte von Riluzol bei einer tdglichen
Einnahme von 100 mg in zwei Einzeldosen von 50
mg {iber einen Zeitraum von 18 Monaten auf den
Verlauf der Erkrankung und die Lebenserwartung
wurde in placebokontrollierten, doppelblinden
Studien nachgewiesen.

Eine retrospektive Auswertung zeigte, dass der
Effekt des Medikaments am grofiten ist, wenn es
frithzeitig im Krankheitsverlauf eingesetzt wird.
Die hdufigsten Nebenwirkungen sind Midigkeit,
Ubelkeit und Erhéhungen der Werte in Leberfunk-
tionstests, weshalb in den ersten Behandlungs-
monaten regelmafig die Leberwerte kontrolliert
werden miissen.

Die Vertraglichkeit des Medikamentes muss
im Einzelfall betrachtet werden. Es gibt weni-
ge Patienten, die aufgrund starker Nebenwir-
kungen die Behandlung nicht weiter fortfiih-
ren mochten.

Die Mehrzahl der Patienten kommt sehr gut
damit zurecht. Wichtig ist, dass Sie fach-
lich gut beraten worden sind und auf dieser
Grundlage eine individuelle Entscheidung
treffen konnen.

Im Mai 2017 wurde das Medikament Edaravone
unter dem Handelsnamen Radicava in den USA
zugelassen, seit 2015 ist die Substanz unter dem
Namen Radicut in Japan und Siidkorea im Einsatz.
Edaravone wurde von der Europdischen Arznei-
mittelbehdrde (EMA) bisher noch nicht zugelas-
sen. Trotz fehlender Zulassung von Edaravone in
Deutschland ist das Medikament grundsdtzlich
(tiber internationale Apotheken) verfiigbar.

Edaravone ist jedoch nicht fiir jede ALS-Patientin
oder jeden ALS-Patienten geeignet, da es gemaf
der aktuellen Studienlage nur bei einer Untergrup-
pe von ALS-Patienten wirkt, die bestimmte klini-
sche Merkmale aufweisen und da es bisher nur als
intravenose Infusion verabreicht werden kann.

Die Beratung iiber und ggf. Entscheidung zur
Behandlung mit Edaravone sollte daher von auf
die Behandlung von ALS-Patienten spezialisier-
ten Fachdrzten fiir Neurologie getroffen werden
(www.als-charite.de/edaravone-bei-der-als-update).
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Aus neuen Erkenntnissen der Grundlagenfor-
schung tiber die Entstehung der ALS leiten sich
neue Behandlungsansatze ab, die derzeit zum Teil
bereits in klinischen Studien untersucht werden.

Therapieempfehlungen

Patienten mit ALS sollten moglichst friih

2x taglich 50 mg Riluzol als Dauertherapie
einnehmen. Retrospektive Analysen haben
gezeigt, dass die Patienten so langer in den
fritheren Stadien der Erkrankung verbleiben.
In Japan und den USA ist mittlerweile ein
weiteres Medikament mit neuroprotektiver
Wirkung bei ALS zugelassen, fiir das aller-
dings eine Wirkung nur in einer bestimmten
Untergruppe von Patienten belegt werden
konnte.

Umso mehr hat die symptomatische Therapie
einen hohen Stellenwert fiir die Besserung der
Lebensqualitat der Patienten.

Symptomatische Therapie

Ziel der symptomatischen Therapie der ALS ist
es, krankheitsbedingte Beschwerden zu lindern
und die Lebensqualitdt zu erhalten, hierfiir ist die
Behandlung in einer interdisziplindren Spezialam-
bulanz sinnvoll.

Neben der bedarfsgerechten medikamentdsen The-
rapie kann hier auch die ausreichende Versorgung
mit Heil- und Hilfsmitteln, Sozialberatung und die
rechtzeitige Einleitung von Mafinahmen wie der
perkutanen endoskopischen Gastrostomie (PEG)
oder nicht-invasiven Heimbeatmung gewdhrleistet
werden.

Symptomatische Therapie
des Speichelflusses (Sialorrhoe)

Die Sialorrhoe resultiert aus der Schluckstorung
und nicht aus einer Uberproduktion von Speichel
(Pseudosialorrhoe). Sie erhoht das Risiko von
Atemwegsinfekten bis hin zu Lungenentziindun-
gen, kann aber gut behandelt werden.

Die Sialorrhoe wird von vielen Betroffenen als

grof3e Belastung beschrieben, da es im Alltag mit-
unter zu Stigmatisierungen kommen kann.
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Der Einsatz von Amitriptylin ist weit verbreitet, da
es eine sehr gute anticholinerge Wirkung hat.
Eine Dosierung von 25 - 50 mg 2 - 3 x tdglich ist
meist ausreichend.

In einer Studie zeigte sich eine signifikante Reduk-
tion der Speichelproduktion unter Atropin-Tropfen.
Fiir ALS-Patienten wird auf empirischer Datenlage
eine Dosierung von 0,25 - 0,75 mg Atropin-Tropfen
sublingual 3 x tdglich empfohlen.

Scopolamin kann als Pflaster appliziert werden.
Bei Patienten mit sehr starkem Speichelfluss kon-
nen bis zu 2 Pflaster alle 3 Tage notwendig sein.

Eine moderne Alternative ist Botulinumtoxin: In
Studien an ALS-Patienten zeigte sich eine Re-
duktion des Speichelflusses durch Injektion von
Botulinumtoxin Typ A in die Speicheldriisen. Der
Effekt stellt sich nach wenigen Tagen ein. Erneute
Injektionen werden nach 3 - 4 Monaten notwendig.

Eine weitere Alternative ist eine Bestrahlung der
Speicheldriisen. Drei Studien an ALS-Patienten
haben zufriedenstellende Resultate der Behand-
lung der Sialorrhoe mit externer Bestrahlung der
Ohrspeicheldriise (Parotis) und der Speicheldriisen
unterhalb des Kiefers (submandibuldre Speichel-
driisen) erbracht. Eine Einzelbehandlung der
Ohrspeicheldriisen mit 7 - 8 Gy ist eine einfache,
schnelle, sichere und kostengiinstige Prozedur.

Therapieempfehlungen

1. Die Sialorrhoe bei ALS-Patienten kann mit
Scopolamin transdermal (iiber die Haut-
oberfliche) behandelt werden. Als Alter-
nativen stehen gleichwertig Atropin-Tropfen
oder Amitriptylin zur Verfiigung.

2. Botulinumtoxin-Injektionen konnen in die
Speicheldriisen verabreicht werden.

3. Eine Bestrahlung der Speicheldriisen kann
versucht werden, wenn die pharmakologi-
sche Behandlung keine Erfolge erzielt.

Bronchiale Sekretion

Bei Patienten mit respiratorischer Insuffizienz (sie-
he Kapitel ,,Atmung®) kann es sehr schwierig sein,
die Atemwege von zdhem Schleim zu befreien.
Tragbare Absauggerdte sind geeignet, die oberen
Luftwege zu reinigen und iiberschiissigen Schleim
abzusaugen.



Medikamente wie Guaifenesin oder N-Acetylcys-
tein, Betarezeptorantagonisten (Metoprolol oder
Propranolol) und/oder ein anticholinerger Bron-
chodilatator wie Ipratropium und/oder Theophyl-
lin konnen zur Schleimverfliissigung und -l6sung
eingesetzt werden, allerdings liegen bisher keine
kontrollierten Studien bei ALS-Patienten vor.

Auch ausreichende Fliissigkeitszufuhr ist in die-
sem Zusammenhang wichtig.

Mechanische Hustenausloseapparate (Insuff-
lator-Exsufflator/ Cough assist) werden bei
ALS-Patienten in unkontrollierten Studien als sehr
effektiv beschrieben.

Therapieempfehlungen

1. Der Patient und die Betreuer sollten in der
Technik von assistierter Hustenauslosung
unterrichtet werden.

2. Ein tragbares Absauggerdt und ein Luftbe-
feuchter sollten angeboten werden.

3. Schleimlosende Medikamente wie N-Acetyl-
cystein, 200 - 400 mg 3 x tdglich, konnen
angewendet werden.

4. Wenn diese Maffnahmen unzureichend
sind, kann ein Vernebler mit Salzlosung
oder die Bronchien erweiternden Medika-
menten in Kombination verwendet werden.

S. Der Gebrauch eines mechanischen Insuffla-
tors/ Exsufflators kann sehr hilfreich sein.

Pseudobulbidre emotionale Labilitat

Pseudobulbdre Zeichen wie Zwangsweinen,
Zwangslachen oder Zwangsgdhnen konnen ein er-
hebliches soziales Problem darstellen. Die Affekt-
labilitat tritt bei ca. 50 % der ALS-Patienten auf.
Wenn auch nach Aufkldrung von Patienten und
Angehorigen iiber diese Phanomen eine medika-
mentdse Therapie gewiinscht wird, kommen in
erster Linie Antidepressiva (Amitriptylin, selektive
Serotoninwiederaufnahmehemmer wie Citalo-
pram) in Frage.

Eine randomisierte kontrollierte Studie mit einer
Kombination von Dextrometorphan und Chinidin
hat gezeigt, dass diese Kombination eine Verbes-
serung der Affektlabilitdt und der Lebensqualitat
erbringt, bei allerdings hoher Nebenwirkungsrate.
Auch Dopamin (L-Dopa) und Lithium wurden
bei anderen neurologischen Erkrankungen mit

pseudobulbdren Zeichen mit guten Resultaten ge-
testet. Es scheint keinen Vorteil in der Behandlung
fiir ein bestimmtes Medikament zu geben, daher
sollte die Medikation unter dem Aspekt der Ver-
traglichkeit und Sicherheit verordnet werden.

Therapieempfehlungen

1. Der Patient und seine Angehorigen sollten
iiber das Wesen der pseudobulbédren emo-
tionalen Labilitdt informiert werden.

2. Wenn der inaddquate emotionale Ausdruck
den Patienten belastet, sollte eine Behand-
lung erfolgen. Es konnen Amitriptylin,
Fluvoxamin oder Citalopram eingesetzt
werden.

3. Eine Kombination aus Dextrometorphan
und Chinidin hat sich in einer Klasse I
A-Studie als effektiv erwiesen, es fehlen
aber breitere Erfahrungen.

Krampfe

Krampfe konnen ein frithes und belastendes Sym-
ptom der ALS sein, bilden sich aber haufig im Ver-
lauf der Krankheit zuriick. In zwei placebo-kont-
rollierten und doppelblinden Studien bei Patienten
mit Krdimpfen ohne ALS konnte ein positiver
Effekt der Behandlung mit Chininsulfat festgestellt
werden, nicht jedoch bei Behandlung mit Vitamin
E. Eine neue Alternative stellt das Medikament
Mexiletin (urspriinglich zur Therapie von Herz-
rhythmusstorungen entwickelt, aktuell nur iiber
die internationale Apotheke verfiigbar) dar, das in
einer in 2016 veroffentlichten Phase II-Studie in
einer Dosis von 300 mg/d gute Wirkung auf Hau-
figkeit und Intensitdt der Muskelkrdmpfe bei guter
Vertrdglichkeit zeigte, bei hoheren Dosen kam es
allerdings zu Nebenwirkungen.

Erfahrungsgemaf} konnen auch Massage, Physio-
therapie, Hydrotherapie, Magnesium, Carbama-
zepin, Diazepam oder Phenytoin Muskelkrampfe
abmildern, wobei evidenz-basierte Studien dazu
ausstehen.

Therapieempfehlungen

1. Krampfe sollten mit Chinin (-sulfat) behan-
delt werden.

2. Physiotherapie und/ oder Hydrotherapie
konnen hilfreich sein.
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Spastik

Spastik kann die Bewegungsmoglichkeiten ein-
schranken und schmerzhaft sein. Physikalische
Therapie/ Physiotherapie ist hilfreich. Dies konnte
in einer Klasse II B-Studie gezeigt werden. Andere
Anwendungen wie Hydrotherapie, Warme, Kailte,
elektrische Stimulation und in seltenen Fallen eine
chirurgische Intervention konnen therapeutisch
genutzt werden, obwohl keine kontrollierten Stu-
dien bei ALS-Patienten existieren.

Die orale Gabe von Baclofen (bis zu 80 mg/
Tag) kann ebenso wie die Gabe von Baclofen ins
Nervenwasser (intrathekal) effektiv sein in der
Spastiktherapie bei ALS-Patienten.

Die intrathekale Baclofen-Gabe war in kleinen
Vergleichsuntersuchungen effektiver als die orale
Medikation und erbrachte eine deutliche Verbesse-
rung der Lebensqualitdt der Patienten.

Bei einer Primdren Lateralsklerose (PLS) kann
auch eine Muskeltonuserhohung im Sinne eines
Rigors (gesteigerte Spannung der Skelettmuskula-
tur) auftreten, die auf eine Medikation mit L-Dopa
anspricht. Andere Medikamente sind bisher nicht
systematisch bei ALS-Kranken untersucht worden.
Intramuskuldre Injektionen von Botulinumtoxin
oder auch die Gabe von Delta-9-Tetrahydrocana-
binol und Cannabidiol aus Cannabis sativa (z. B.
Sativex-Spray zur Anwendung in der Mundhohle)
kann schmerzhafte Spastik und Muskelkrdmpfe
lindern.

Therapieempfehlungen

1. Bei ausgeprdgter Spastik wird regelmaflige
Physiotherapie empfohlen.

2. Hydrotherapie mit Ubungen in gewirmten
Pools (32 - 34°) und Kryo-(Kalte)therapie
konnen hilfreich sein.

3. Antispastika wie Baclofen und Tizanidin
konnen verwendet werden.

4. Wenn die Spastik mit oraler Medikation
nicht ausreichend behandelt ist, kann der
Einsatz von intrathekalem Baclofen hilf-
reich sein.

Hinweis: Cannabisbliiten und -extrakte konnen
seit 2017 vom Arzt verordnet werden. Dabei wurde
vom Gesetzgeber bewusst darauf verzichtet einzelne
Indikationen festzulegen. Die Moglichkeit der Ver-
ordnung besteht, wenn ,eine allgemein anerkann-
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te, dem medizinischen Standard entsprechende
Leistung im Einzelfall nicht zur Verfiigung steht”
oder wenn diese Leistung ,,im Einzelfall nach der
begriindeten Einschdtzung des behandelnden Ver-
tragsarztes unter Abwdgung der zu erwartenden
Nebenwirkungen und unter Berlicksichtigung des
Krankheitszustandes der oder des Versicherten
nicht zur Anwendung kommen kann*

Als etablierte Indikationen fiir Cannabis-basierte
Medikamente gelten chronische — insbesondere
neuropathische — Schmerzen, Spastik, Appetitlosig-
keit, Ubelkeit und Erbrechen sowie Schlafstérun-
gen und Angste (...). (Dt. Arzteblatt 2017, siehe
Quellen)

Depression, Angst und Schlaflosigkeit

Depressionen wie auch Schlafstérungen sowie
auch Angste und Panikattacken konnen in allen
Stadien der Erkrankung auftreten, sind jedoch bei
der ALS seltener als bei anderen schweren neuro-
logischen Krankheiten.

Hdaufig eingesetzte Antidepressiva sind Amit-
riptylin, Escitalopram, Sertralin, Fluoxetin und
Paroxetin. Amitriptylin hat einen guten Effekt bei
niedrigen Behandlungskosten. Zur Behandlung der
Schlaflosigkeit bei ALS-Kranken werden Amit-
riptylin und Zolpidem am haufigsten eingesetzt.
Es existieren keine systematischen Studien zur
Behandlung der Angstsymptomatik, empfohlen
werden kann die orale Gabe von Diazepam oder
Lorazepam, wobei hier darauf geachtet werden
muss, dass diese Medikamente die Atmung ver-
schlechtern konnen, oder auch der Einsatz von
Serotonin-Wiederaufnahmehemmern (SSRI).

Therapieempfehlungen

1. Depressionen bei ALS-Patienten sollten mit
addquaten Antidepressiva behandelt wer-
den, z. B. mit Amitriptylin oder einem SSRI
(Serotonin-Wiederaufnahmehemmer).

2. Einschlafstorungen sollten mit Amitriptylin
oder einem addquaten Schlafmittel be-
handelt werden (z. B. Zolpidem, Zopiclon,
Diphenhydramin).

3. Angstzustande sollten mit Benzodiazepinen
wie Diazepam-Tabletten oder -Supposito-
rien, oder mit Lorazepam (z. B. lyophilisier-
te Tabletten) behandelt werden.



Schmerzen

Schmerzen treten bei ALS v. a. in fortgeschrit-
tenen Krankheitsstadien hdufig auf. Bei einigen
familidren ALS-Syndromen gehdrt auch ein
neuropathischer Schmerz zum Krankheitsbild.

Die Behandlung ist unspezifisch und sollte den
internationalen Standards der Schmerzbehandlung
der WHO folgen. Die Therapie sollte mit einfachen
Analgetika wie Paracetamol begonnen werden,
gefolgt von schwachen Opioiden wie Tramadol.
Als ndchster Schritt konnen stdarkere Opioide wie
Morphin, ggf. auch subkutan oder in Pflaster-
form, eingesetzt werden. Ein liberaler Gebrauch
von Opioiden ist vertretbar, wenn nicht-steroidale
Antiphlogistika (Entziindungshemmer) nicht mehr
ausreichend wirksam sind, mit dem weiteren
Vorteil, gleichzeitig einen positiven Einfluss auf
Luftnot sowie Angstsymptomatik zu haben. Ein
Nachteil ist jedoch die mogliche Obstipation (Ver-
stopfung).

Therapieempfehlungen

Schmerzen bei ALS-Patienten sollten nach den
internationalen Leitlinien zur Schmerzbehand-
lung erfolgen.

2.4 ALS-Forschung

Dr. med. Angela Rosenbohm,

Fachdrztin fiir Neurologie

Prof. Dr. med. Jochen Weishaupt,
Facharzt fiir Neurologie

Neurologische Klinik der Universitdts- und
Rehabilitationskliniken Ulm (RKU)

Beim Vorliegen einer seltenen Erkrankung werden
Patienten hdufig angesprochen, sich an einem For-
schungsprojekt zu beteiligen oder an einer Studie
teilzunehmen. Da es sich um seltene Erkrankun-
gen handelt, ist die Forschung darauf angewiesen,
dass Patienten sich bereit erklaren, an Patienten-
studien teilzunehmen.

Neben Studien, die darauf abzielen, ein neues
Medikament hinsichtlich Wirksamkeit, Vertrdglich-
keit oder Lebensverlangerung zu testen, werden
auch epidemiologische Studien durchgefiihrt, die
mehr tber das Auftreten, die Haufigkeit in der

Thromboseprophylaxe

Bei zunehmenden Lahmungen der Beine besteht
ein erhohtes Thromboserisiko. Zur Vorbeugung
sollten je nach Ausmaf der Ladhmungen Phy-
siotherapie, Stiitzstriimpfe und eventuell auch
niedermolekulare Heparine (Thrombosespritzen)
eingesetzt werden.

Weiterfithrende Informationen / Quellen:

e Management of Neuromuscular Diseases, Letter
Nr. 33 ,, Aktueller Stand der Therapie der ALS®,
liberarbeitet im Juni 2010 entsprechend der
aktuellen Leitlinien der European Federation
of Neurological Societies (EFNS task force on
Management of Amyotrophic Lateral Sclerosis.
Revised-Guidelines for diagnosing and clinical
care of patients and relatives. An evidence-based
review with Good Practice Points. Andersen et
al. 2010).

e Dt. Arzteblatt 2017; 114(8): A-352 / B-306 /
C-300, Miiller-Vahl, Kirsten; Grotenhermen,
Franjo)

Bevolkerung oder iiber Risikofaktoren erforschen
mochten. Bei diesen Studien werden haufig Daten
mittels eines ausfiihrlichen Fragebogens erhoben,
zusammen mit den klinischen Daten der jeweili-
gen Erkrankung.

Wenn Sie gefragt werden, ob Sie an einer Studie
teilnehmen mochten, sind diese Forschungsaktivi-
taten immer vorher durch die zustandige Ethik-
kommission genehmigt worden. Alle Papiere, d. h.
die Einwilligungserklarung, Patienteninformations-
broschiire und die erhobenen Daten oder gespen-
deten Korpermaterialien wie Blut, Haut, Haare
oder Nervenwasser sind von der Ethikkommission
genehmigt worden. Lassen Sie sich genau erkla-
ren, um was es in der angebotenen Studie geht,
lesen Sie die mitgegebenen Informationen sorgfal-
tig durch und treffen Sie dann Ihre Entscheidung.
Nachfragen oder Zusatzinformationen konnen Sie
jederzeit vom zustandigen Arzt einfordern.
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Einem Patienten entsteht keinesfalls ein Nachteil,
falls er an einer Studie, auf die ihn sein Arzt hin-
weist, nicht teilnehmen mochte.

Es ist sehr unterschiedlich, wie viele Termine in
einer bestimmten Studie vom Patienten wahr-
genommen werden miissen, zum Teil sind dies
Besuche im Studienzentrum, zum Teil telefonische
Nachfragen oder auch Besuche zu Hause zum
Blutabnehmen oder Erfassen neuer Informationen
in einem Fragebogen.

In Deutschland existieren kaum Daten tiber die
Epidemiologie der ALS und erst seit einigen Jahren
wurden sogenannte Patienten-Register gegriindet,
um mehr iiber die Haufigkeit, das Auftreten der
Symptome oder auch Ursachen dieser Erkrankung
zu lernen.

ALS-FTLD Register Schwaben

Mit dem ALS-Register Schwaben entstand das
erste epidemiologisch basierte Register fiir die ALS
in Deutschland. Patienten mit der Diagnose ALS
werden in dieses Register gemeldet und seit Okto-
ber 2010 eingeschlossen. Inzwischen sind iiber 40
neurologische Kliniken und Praxen vernetzt. Es ist
sehr wichtig, moglichst viele Patienten aus einer
definierten Studienregion zu erfassen, um mog-
lichst verldssliche Daten iiber die Erkrankung in
Deutschland zu erhalten.

Im ALS-Register Schwaben wird eine sehr hohe
Rate an Patienten erfasst, d. h. die Vollstandigkeit
ist im internationalen Vergleich an der Spitze mit
einer Erfassungsrate von 82 %. In Europa wird die
Zahl der neuerkrankten ALS-Patienten auf 2 bis 3
Neuerkrankungen pro 100 000 Einwohner ge-
schdtzt, was durch die Daten in Schwaben mit 2,4
- 2,6 pro 100 000 Einwohner bestatigt wird.

Die Frontotemporale Lobdrdegeneration (FTD)
umfasst fortschreitende neurodegenerative Er-
krankungen, die den Frontal- und Temporallappen
des Gehirns betreffen. Die FTD fiihrt zu Person-
lichkeitsveranderungen, Sprachschwierigkeiten
und Verhaltensauffalligkeiten. Es handelt sich um
die zweithdufigste Demenzerkrankung der unter
65-Jahrigen.

Es gibt eindeutige Hinweise auf einen Zusam-
menhang zwischen ALS und FTD, so erkranken
FTD-Patienten gehduft an ALS und umgekehrt.
Eine FTD bei ALS-Patienten wirkt sich negativ
auf die Prognose aus. Zudem wird eine FTD bei
ALS-Patienten aufgrund motorischer Einschran-
kungen und Sprechstérungen haufig erst spat
erkannt. Daher erfasst das ALS-FTLD-Register
Schwaben seit 2014 auch FTD-Falle im Studien-
gebiet. Hierzu werden durch eine Befragung von
Angehorigen Symptome und der zeitliche Zusam-
menhang zum Auftreten einer ALS erforscht.

Die genaue epidemiologische Untersuchung der
ALS-Erkrankung geht, wenn der Patient einver-
standen ist, auch mit der Gewinnung und dem
Einfrieren von Korpermaterialien einher, also z. B.
Blut oder Nervenwasser. Diese sogenannten Bio-
materialien von Patienten (und gesunden Perso-
nen) sind fiir die Laborforschung tiber die Ursa-
chen der ALS und der FTD dufierst wichtig. Dabei
werden die genauen molekularen Verdnderungen,
welche diese beiden Krankheiten auslosen, unter-
sucht, und Ergebnisse aus Reagenzglasexperimen-
ten an menschlichem Korpermaterial iiberpriift.
Dies wiederum stellt die Grundlage fiir die zukiinf-
tige Entwicklung von neuen Therapiemdglichkei-
ten dar, weshalb der Beitrag von ALS-Patienten zu
diesen Biomaterialsammlungen so wertvoll ist.

MND-NET - Deutsches Netzwerk fiir ALS/Motoneuronerkrankungen

ist ein Forschungsverbund von ALS-Zentren in Deutschland, um grundlagen-, wissenschaftliche und
klinische Forschung bei ALS und anderen Motoneuronerkrankungen voranzubringen. Das MND-NET
(www.mnd-als.de) wird durch das ALS-Zentrum der Universitat Ulm geleitet und koordiniert (Prof.

Dr. Albert C. Ludolph).
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2.5 Interdisziplindre Heilmittelbehandlung der ALS:
Physiotherapie, Logopadie und Ergotherapie

DGM-Arbeitskreis Physiotherapie, Logopddie und
Ergotherapie

Primdr zielt die Heilmittelbehandlung darauf,

die Auswirkungen und Folgen der Erkrankung
therapeutisch so zu gestalten, dass die Selbstdn-
digkeit ALS-Betroffener im Alltag unterstiitzt sowie
individuelle Lebensqualitdt und Wiirde bis zuletzt
ermoglicht werden.

Um vorhandene Fahigkeiten auf einem maglichst
stabilen Niveau zu erhalten, ist die regelmafiige
Durchfiihrung ambulanter Therapien erforderlich.
Dariiber hinaus sollte ebenfalls in regelmafigen
Abstdnden eine stationdre Rehabilitation erfolgen.

Je nachdem, welche motorischen Nervenzellen
durch die ALS-Erkrankung geschddigt sind, kon-
nen spastische Bewegungskomponenten vorliegen,
es kann aber auch das Bild einer schlaffen Lah-
mung vorherrschen. All diese Symptome konnen
in einzelnen Korperregionen unterschiedlich
ausgeprdagt sein. Es kommt vor, dass Betroffene
noch gehfdhig sind, ihre Schulter- und Oberarm-
muskulatur jedoch eine fast vollstindige Lahmung
zeigen. Andere Formen sind von aufsteigenden
Lahmungen der Muskulatur, beginnend an den
unteren Extremitdten bis hin zu Rumpf, oberen
Extremitdten, Hals und Kopf, gekennzeichnet.

Die bulbdre Form der ALS beginnt hingegen mit
Schluck- und Sprechstérungen. Die sensorischen
und vegetativen Funktionen bleiben in der Regel
intakt.

Die Komplexitdt und Vielschichtigkeit des indi-
viduellen Krankheitsverlaufs erfordert von den
Therapeuten ein breites Spektrum an Fachwissen
sowie eine fundierte Auseinandersetzung mit den
Krankheitsprozessen der ALS.
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Die DGM bietet regelmafiig Fortbildungen fiir
Therapeuten an. Fortbildungstermine und
Adressen geschulter Therapeuten konnen Sie
bei der DGM anfordern. Dariiber hinaus kon-
nen Sie sich regional bei den ehrenamtlichen
Kontaktpersonen nach personlichen Empfeh-
lungen fiir Therapeuten erkundigen.

Von grofler Bedeutung ist die Schulung der Kor-
perwahrnehmung. Sie versetzt die Betroffenen

in die Lage eigene Leistungsreserven, aber auch
Grenzen zu erkennen und die vorhandene Muskel-
kraft im Alltag effektiv und zielgerichtet einzu-
setzen. Anders als bei anderen neurologischen
Erkrankungen sollte die Anwendung von Kompen-
sationsbewegungen (z. B. beim Gehen, Hantieren
oder Sprechen) durchaus zugelassen werden.

Sie sind oftmals die einzige Alternative fiir den
Betroffenen, um den Alltag so lange wie moglich
selbstbestimmt gestalten zu konnen.

Auch empfiehlt es sich, die Angehdorigen aktiv in
die Therapie miteinzubeziehen und entsprechend
anzuleiten. Durch fachgerechtes Vorgehen konnen
sie die Therapie unterstiitzen und lernen sich
selbst vor Uberlastung schiitzen.

Uberlastung vermeiden!

Der zunehmende Kraftverlust hat seine
Ursache nicht in einem Mangel an Bewegung
und Training, sondern im Verlust der nervalen
Strukturen, die den Muskel aktivieren und
steuern. Muskelschmerzen, Erschopfungszu-
stande, Schwdachegefiihl, ausgepragte Mus-
kelkrdmpfe sowie anhaltende Kurzatmigkeit
konnen auf eine Uberlastung wahrend der
Therapie deuten.

Da nachkommende Einschrankungen schwer
vorausgesehen werden konnen, ist eine kritische
Uberpriifung der gewihlten Therapieinhalte regel-
mafdig erforderlich. Die therapeutischen Ziele

und Behandlungsmethoden orientieren sich am
konkreten Befund und aktuellen Stadium der Er-
krankung sowie an der individuellen Situation des
Patienten. Die Inhalte der Therapie werden sich
entsprechend dem individuellen Krankheitsverlauf
immer wieder verandern.
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Kooperation zwischen den Therapeuten
der verschiedenen Fachrichtungen

Physiotherapie, Logopddie und Ergotherapie sind
Bestandteil der multiprofessionellen palliativen
Versorgung der ALS. Die Methoden und Techniken
der verschiedenen therapeutischen Fachrichtun-
gen greifen eng ineinander, sie kdnnen und sollen
einander ergdnzen. Dies kann gelingen, wenn die
Therapeuten voneinander wissen und ihre Vorge-
hensweisen und Maffnahmen miteinander abstim-
men. Wenn ein gut kooperierendes interdiszipli-
ndres Team mit dem Patienten arbeitet, profitieren
alle davon. Im therapeutischen Alltag ist dies nicht
immer einfach umzusetzen. Eine Patientenmappe
kann bei der Koordination der Mafinahmen helfen.

Interdisziplinare Heilmittelbehandlung
der ALS

Austausch aller an der Behandlung beteiligten
Fachkrafte, hinsichtlich der Therapieziele und
Behandlungsschwerpunkte in den verschie-
denen Therapiebereichen, sollte als integraler
Bestandteil der Heilmittelbehandlung im
Rahmen der palliativen Versorgung der ALS
angesehen werden. Aktive fachiibergreifende
Zusammenarbeit bildet die Grundlage fiir eine
qualitativ effektive Therapie.

Physiotherapie

Physiotherapie soll die Bereiche Bewegungserle-
ben, Handlungskompetenz im Alltag, und Wahr-
nehmung fordern.

Da die betroffene Muskulatur bei ALS oft an ihrer
Leistungsgrenze arbeitet, ist von einem Kraft-
training in der Regel abzuraten. Die Belastungs-
dosierung ist bei jeder Behandlung gemeinsam
mit dem Patienten neu festzulegen. Der Therapeut
sollte stets darauf achten, dass die Kraftreser-

ven der Muskulatur nicht wahrend der Therapie
verbraucht werden, sondern dem Patienten zur
Bewdltigung seines Alltages zur Verfiigung stehen.
Jeder Therapeut soll die Behandlungsmethoden
anwenden, die er am besten beherrscht und mit
denen er die Therapieziele am effektivsten errei-
chen kann und die dem Patienten am angenehms-
ten sind.



Der Einsatz von verschiedenen therapeutischen
Techniken fiir die Muskulatur zur Schmerzlinde-
rung, zur Entspannung, zur Stimulation der At-
mung sowie eine entsprechende Hilfsmittelversor-
gung kann dem Patienten die Moglichkeit geben,
seinen Alltag so lange wie moglich selbstbestimmt
zu gestalten. Mit der Zunahme der Muskelschwa-
che im Verlauf der Erkrankung verlagern sich die
Schwerpunkte der physiotherapeutischen Be-
handlung von einem zundchst aktiven Ansatz auf
den Einsatz von unterstiitzenden sowie passiven
Therapiemafinahmen.

Die nachfolgend aufgefiihrten Therapieinhalte

konnen entsprechend der realisierbaren Zielset-

zungen der Behandlung variieren:

e Aktivierung nicht betroffener Muskulatur

e Schulung der Kérperwahrnehmung

e Optimierung von Bewegungsabldufen, insbeson-
dere bzgl. Muskelkraft und Koordination

e Zulassen von Kompensationsstrategien

® Tonus-Regulation spastischer Muskulatur

e Pflege iiberbeanspruchter Muskulatur mittels
Warmeanwendungen, Massagen, sanften Deh-
nungen

e entstauende Mafinahmen, z. B. Lymphdrainage

e Kontrakturprophylaxe (Vorbeugung von Verstei-
fungen der Gelenke)

e Mafinahmen zur Schmerzlinderung

e Hilfsmittelversorgung (Bedarf priifen, Handha-
bung iiben)

e Forderung der Motivation des Patienten

® Anleitung von Angehorigen

e Atemphysiotherapie: Pneumonie-Prophylaxe
(Vorbeugung von Infekten der Lunge), dosierte
Atemtherapie, Sekret-Management (mehr dazu
finden Sie im Kapitel ,,Atmung und Beatmung®)

Logopadie
Bei der ALS sind die Stimme, das Sprechen und

das Schlucken oft mitbetroffen. Mit Beginn einer
Sprech- und Schluckstérung sollten gezielt logo-

pddische Mafinahmen eingesetzt werden. Die
Auswahl von geeigneten Kommunikationshilfen
sowie die Anleitung der Angehdrigen gehoren
ebenfalls zum Aufgabengebiet der Logopdden.
Mehr dazu finden Sie im Kapitel ,,Kommunikation
und Sprechen*®.

Behandlung der Sprechstérung
(Dysarthrie / Dysarthrophonie)

Kennzeichen:

e verwaschene und verlangsamte Artikulation

e Auslassung von Lauten, die artikulatorisch
schwer zu bilden sind

e gepresster Stimmklang

® nasaler Beiklang

e prosodische Auffilligkeiten z. B. monotone
Sprechweise

e Storungen des Atem-Sprechrhythmus

Vorsicht

Hdufig nehmen die Patienten lediglich die
Schwierigkeit des Sprechens wahr - meistens
sind aber gleichzeitig bereits mehr oder we-
niger diskrete Auffdlligkeiten des Schluckens
vorhanden!

Therapieziele:

e Verbesserung bzw. Stabilisierung der Kommuni-
kationsmoglichkeiten des Patienten

e Information und Erprobung technischer Hilfs-
mittel

e Erarbeitung von Kommunikationsstrategien fiir
den Alltag des Patienten

® Angehorigenberatung

Therapieinhalte:

e Optimierung der Korperhaltung beim Sprechen
im Rahmen der Moglichkeiten des Patienten - in
Zusammenarbeit mit der Physio- und Ergothe-
rapie

e Atemtherapie - in Zusammenarbeit mit der
Physiotherapie

o Alltagsrelevante Ubungen zur Erhaltung der am
Sprechen beteiligten Muskulatur

e Stimmiibungen: funktionelle Stimmreserven
nutzen

¢ Aufrechterhaltung der Kommunikation unter
Einbeziehung von handschriftlichen Medien so-
wie entsprechenden Hilfsmitteln, von einfachen
Alphabet- und Schrifttafeln bis zu elektronischen
Kommunikationssystemen mit individuell an-
gepassten Steuerungen.
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Atemunterstiitzend kénnen Ubungen wie z. B.
Riechen an Duftdlen, Flankenschere, Vibration,
Wahrnehmen von Atemrdumen usw. eingesetzt
werden. Phonationsiibungen wie z. B. Summen,
Brummen und Seufzen wirken sich entspannend
auf die Kehlkopfmuskulatur aus.

Behandlung der Schluckstérung
(Dysphagie)

Kennzeichen:

e Schwdche der Zunge

e Faszikulieren (unwillkiirliche Zuckungen) der
Zunge

¢ Atrophie der Zungenmuskulatur

e Klofgefiihl im Hals

e Speichelfluss aus dem Mund

e Verschleimung

e Schwacher / fehlender Mundschluss

¢ Vermeidung bestimmter Nahrungsmittel

e Hinweise auf deutliche Verlangerung der Mahl-
zeiten

¢ Essen kann im Mund nicht gesammelt und
transportiert werden

¢ gurgelnder Stimmklang

® Husten durch Verschlucken

e mafliger Hustenstof}, keine oder geringe Reini-
gungswirkung

e Fliissigkeitsmangel

e Gewichtsverlust, Mangelernahrung

Vorsicht

Durch die Veranderung der am Schlucken
beteiligten Muskulatur kann es zu Problemen
bei der Nahrungs- und Fliissigkeitsaufnahme
kommen. Durch Verschlucken kann es zu Lun-
genentziindungen (Aspirationspneumonien)
kommen. Bei diesen Patienten kann die Anlage
einer Magensonde (PEG) wertvolle Unterstiit-
zung bieten. Dabei sind der richtige Zeitpunkt
der Anlage und die ethischen Aspekte mit
dem Arzt zu besprechen. Nach Anlage einer
PEG sollte die logopddische Therapie fortge-
setzt werden, um z. B. die Mundpflege und /
oder die orale Erndhrung zu begleiten (Ge-
schmackserleben). Das Speichellaufen kann
auch medikamentts behandelt werden.

Therapieziele:

e sichere Nahrungs- und Fliissigkeitsaufnahme
e Abschlucken des Speichels

e Aktivierung des Mundinnenraumes

e Atmung (Hustenstof)
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Therapieinhalte:

¢ genaue Diagnostik durch Essenbeobachtung,
eine klinische oder apparative Schluckuntersu-
chung

¢ Optimierung der Korperhaltung

e Ubungen zur Erhaltung der am Schlucken be-
teiligten Muskulatur

e Atemiibungen zur Unterstiitzung eines effekti-
ven Hustenstofles

¢ Tonusregulierung des Gesichtsbereiches

* Mundinnenraumstimulation

e aktivierende Mundpflege

e Mundhygiene zur Aspirationsprophylaxe unter
Berticksichtigung der Schluckstorung

e Auswahl an geeigneten Koststufen

¢ Informationen iiber Kost- und Fliissigkeitsstufen

* Angehorigenberatung und Anleitung

Mit Hilfe einer Schluckuntersuchung werden die
Fahigkeiten und Schwierigkeiten wahrend des
Schluckens sichtbar. Gemeinsam mit dem Betroffe-
nen werden sichere Moglichkeiten des Essens und
Trinkens aufgezeigt. Bei der Auswahl der Ubungen
darf es nicht zu einer Ubermiidung des Patienten
kommen. Ubungen sollten aus diesem Grund nicht
direkt vor den Mahlzeiten durchgefiihrt werden.
Mundmotorische Ubungen diirfen nur moderat, d.
h. unter der Leistungsgrenze des Patienten durch-
gefiihrt werden! Empfehlenswert sind Elemente
aus der facio-oralen-Tract-Therapie (F.O.T.T.) und
den Castillo Morales Therapiekonzepten. Eissti-
mulation im Mundinnenraum regt die Schluckbe-
reitschaft an. Im Gesichtsbereich konnen Warme,
Massage sowie kurze Eisstimulationen, je nach
Zielsetzung, gute Impulse setzen. Eine Mund-
bodenmassage kann die Schluckreflextriggerung
unterstiitzen. Wahrend dieser Mafinahmen steigt
die Schluckfrequenz deutlich. Auch hier muss im-
mer genau beobachtet werden, ob der motorische
Ablauf sicher erfolgt. Eine brodelige Stimme ist
ein eindeutiger Hinweis darauf, dass nicht mehr
sicher abgeschluckt wird.



Der Schwerpunkt der logopddischen Arbeit liegt
im adaptiven (Hilfsmittel, Andicken von Fliissig-
keit, geeignete Nahrungsmittel) und im restituie-
renden Bereich (Hinauszogern der Funktionsver-
luste).

Kompensatorische Mafnahmen wie beispielsweise
eine spezielle Kopf- oder Korperhaltung, die das
Schlucken erleichtert, konnen individuell einge-
setzt werden.

Ergotherapie

Ergotherapie tragt ebenso wie Physiotherapie und
Logopddie dazu bei, Fahigkeiten mdglichst lange
zu erhalten. Entsprechend der Ubersetzung des
griechischen Wortes ,ergon“ (Tun, Werk) stellt die
Ergotherapie den Handlungsaspekt in den Mittel-
punkt ihrer Maffnahmen. Ganz alltagsnah soll die
Handlungsfdhigkeit im taglichen Leben, in Beruf
und Freizeit verbessert werden. Dazu gehort auch
die Versorgung und Anpassung geeigneter Hilfs-
mittel. Mehr zum Thema Hilfsmittel finden Sie

in den Kapiteln ,,Selbststandigkeit und Mobilitdt”
und ,,Pflege und Versorgung*.

Im Rahmen der Ergotherapie konnen:

¢ die Umgebung (z. B. Wohnung, Arbeitsplatz) an
die Bedingungen der Betroffenen angepasst

und / oder

¢ dem Betroffenen Strategien vermittelt werden,
wie er mit seinen Beeintrachtigungen Hand-
lungskompetenzen erlangen und in seinen
Lebensbereichen zurechtkommen kann.

Die Ziele werden gemeinsam mit dem Betroffenen
und ggf. mit seiner Familie festgelegt. Auch die
Angehorigen sollten im Rahmen ergotherapeuti-
scher Maffnahmen beraten und angeleitet werden.
Entlastung erfahren sie durch Anregungen zum Er-
halt von Selbstdndigkeit des Betroffenen innerhalb
seiner krankheitsbedingt eingeschrankten Mog-
lichkeiten und zur Optimierung von alltdglichen
Abldufen im hduslichen Umfeld.

Ein Behandlungsplan kann folgende Maffnahmen
enthalten:

Funktionelle Therapie:

e Erarbeiten 6konomischer Bewegungsabldufe

e Funktionstraining der oberen Extremitdten

e Erlernen von kompensatorischen Fertigkeiten (z.
B. Einliben des Gebrauchs der linken statt der
rechten Hand, Erlernen von Ersatzfunktionen
durch Einsatz von Hilfsmitteln)

e Anleitung zum Umgang mit individuellen Be-
lastungsgrenzen

Training der Aktivitdten des tdglichen Lebens

(ADL):

® An- und Auskleiden

e Nahrungsaufnahme

e Korperpflege

e Lagerung und Transfers

e Rollstuhltraining in der Wohnung und im 6ffent-
lichen Leben

® Anleitung der Angehorigen in Bezug auf Hilfe-
stellung

Versorgung mit technischen Hilfsmitteln:

¢ Hilfsmittelberatung, Erprobung und Anpassung

® Anleitung bei der Anwendung von Hilfsmitteln

e Beratung zu Mafinahmen und Verdnderungen im
hauslichen und beruflichen Umfeld

® PKW-Anpassung

Allgemein:

e kontinuierliche Begleitung beim Fortschreiten
der Erkrankung

e Forderung von Kreativitdt und Motivation

e Unterstiitzung der Teilhabe am Leben in der Ge-
meinschaft

Weiterfithrende Informationen

® DGM-Infodienst:

Verordnung von Heilmitteln (z. B. Physiothera-

pie) bei neuromuskuldren Erkrankungen

Ausgewdhlte Fachbilicher zu Neuromuskuldren

Erkrankungen

DGM-Informationen:

- Physiotherapie fiir Patienten mit ALS

- Ergotherapie fiir Patienten mit neuromuskuld-
ren Erkrankungen

- Logopadie fiir Patienten mit neuromuskuldren
Erkrankungen
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2.6 Stationare medizinische Rehabilitation

Dr. med. Carsten Schréter, Facharzt fiir Neurologie
Abteilung Neurologie, Klinik Hoher MeifSner,
Bad Sooden-Allendorf

,Leistungen zur medizinischen Rehabilitation“
werden oft kurz als ,Reha“ bezeichnet. Man
unterscheidet ambulante, teilstationdre und
vollstationdre Rehabilitation. Wegen der Selten-
heit neuromuskuldrer Erkrankungen haben sich
einzelne Reha-Kliniken auf die Behandlung dieser
Krankheitsgruppe und damit auch der amyotro-
phen Lateralsklerose spezialisiert. Das therapeu-
tische Vorgehen in der tiblichen neurologischen
Rehabilitation, z. B. bei Schlaganfall-Patienten,
unterscheidet sich sehr von dem bei der amyotro-
phen Lateralsklerose. Da ambulante Rehakliniken
nur einen umschriebenen Einzugsbereich auf-
weisen, behandeln sie typischerweise vorwiegend
Patienten mit den hdufig vorkommenden neuro-
logischen Erkrankungen, wie eben z. B. Schlagan-
fall-Erkrankungen oder Multiple Sklerose.

Die Rehabilitation neuromuskuldrer Erkrankungen
sollte deshalb in einer der spezialisierten statio-
ndren Einrichtungen erfolgen. Die DGM hilt eine
Liste geeigneter Einrichtungen vor.

Der Antrag fiir eine solche stationdre Mafnah-

me erfolgt unterstiitzt durch den Hausarzt oder
betreuenden Neurologen an den zustindigen Kos-
tentrdger. Die gesetzliche Krankenversicherung ge-
wdahrt Leistungen mit dem Ziel, Behinderung oder
Pflegebediirftigkeit abzuwenden, zu beseitigen, zu
mindern, auszugleichen, ihre Verschlimmerung zu
verhiiten oder ihre Folgen zu mildern. Fiir Berufs-
tdtige ist der Kostentrdger in der Regel die Renten-
versicherung. Wichtig ist bei der Antragstellung,
dass der Arzt bei der Beantragung detailliert
begriindet, warum ambulante Mafinahmen nicht
ausreichen und welche Ziele mit der stationdren
Mafinahme erreicht werden sollen, weshalb also
ein Aufenthalt in einer Rehaklinik sinnvoll ist.
Besonders wichtig sind dabei die Schilderung der
Folgen der Erkrankung fiir den Alltag und realisti-
sche Ziele. Die ambulanten Moglichkeiten sollten
in der Regel ausgeschopft sein. Haufig sind sie
auch wegen der geringen speziellen Kenntnisse
der ambulant tdtigen Therapeuten mit dem selte-
nen Krankheitsbild nicht ausreichend.
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Mit dem Begriff der Rehabilitation wird meist das
Ziel der durchgreifenden Riickbildung der Funk-
tionsstorungen verbunden, zum Beispiel nach
einem Schlaganfall oder nach einem Schub einer
Multiplen Sklerose. Eine solche durchgreifende
Besserung ist in der Rehabilitation bei Patienten
mit der amyotrophen Lateralsklerose nicht zu
erwarten. Die Ziele der Behandlung der amyo-
trophen Lateralsklerose allgemein und damit auch
speziell der Rehabilitation bestehen im Erhalt oder
der Verbesserung der Lebensqualitdt, im Erhalten
oder Erleichtern der Alltagsbewadltigung und der
Teilhabe am sozialen Leben in Familie, Freundes-
kreis, Verein und ggfs. Beruf. Es kann aber auch je
nach individuellem Verlauf der Erkrankung darum
gehen, Funktionen zu bessern, zu stabilisieren
oder zu erhalten, auch um den Verlauf positiv zu
beeinflussen. Je langsamer der Krankheitsverlauf
der Erkrankung ist, umso mehr kann auch eine
Besserung von Funktionen erreicht werden. Weiter
kann es ein Ziel sein, Einschrankungen im Alltag
durch Hilfsmittel zu kompensieren. Wichtig sind
in der Rehabilitation auch das Kldren der Art und
des Ausmafies der sinnvollen korperlichen Be-
lastung und das Erlernen eines jeweiligen Eigen-
iibungsprogramms mit in der Behandlung dieser
Erkrankung erfahrenen Therapeuten. Wie Arbeiten
von Drory und Mitarbeitern (The value of musc-
le exercise in patients with amyotrophic lateral
sclerosis. J Neurol Sci. 2001;191:133-7) und von
Dal Bello-Haas und Mitarbeitern (A randomized
controlled trial of resistance exercise in individuals
with ALS. Neurology 2007; 68:2003-2007) zeigen,
kann ein angepasstes Bewegungsprogramm zu
einem giinstigeren Verlauf der Erkrankung bei-
tragen.

In einer Rehabilitationsklinik erfolgen je nach
Symptomatik und abgestimmt mit dem Rehabili-
tanden sowie dem interdisziplindren Behandlungs-
team typischerweise Physiotherapie, Ergotherapie
und Logopddie sowie psychologische Behandlun-
gen.

Besonders wichtige Funktionen, die im Verlauf
einer amyotrophen Lateralsklerose regelmafiig
behandelt werden miissen, umfassen die Mobilitdt
und Alltagsbewaltigung, das Sprechen und Schlu-
cken, die Atmung und die Sekretmobilisation. Das
Behandlungsprogramm wird individuell zusam-
mengestellt. Es richtet sich nach dem Verlauf der



Erkrankung, der Schwere der Krankheitssympto-
me, dem Schwerpunkt der Symptomatik, der All-
tagsrelevanz der verschiedenen Symptome und so
weiter. Generell soll eine muskuldre Erschopfung
vermieden werden. Ein intensives Training ist in
der Regel nicht moglich, ein dosiertes und ange-
passtes Bewegungsprogramm ist aber sinnvoll.

Ganz besonders schwer fdllt es vielen Patienten,
ein Hilfsmittel, wie z. B. einen Rollstuhl, anzuneh-
men. Im Rahmen der stationdren Rehabilitation
haben Patienten die Moglichkeit, verschiedene
Hilfsmittel zur Erleichterung der Alltagsbewalti-
gung kennen zu lernen, z. B. bei Einschrankungen
der Gehfdhigkeit einen Rollstuhl mit Elektroantrieb
oder bei Sprechstorungen Kommunikationshilfen.
Das praktische Ausprobieren kann die Angst vor
den als besonders stigmatisierend wahrgenomme-
nen Hilfsmitteln nehmen. Auch muss gemeinsam
mit den Therapeuten gekldrt werden, welches
Hilfsmittel speziell fiir den weiteren Verlauf sinn-
voll und zielfiihrend ist. Gerade in Anbetracht des
Krankheitsverlaufs ist eine rechtzeitige Informa-
tion und Verordnung von Hilfsmitteln bedeutsam.

Ebenfalls gehort der Umgang mit der Erkrankung
zu den wichtigen Gesichtspunkten, z. B. durch
psychologisch geleitete Gesprachsgruppen. Der
Austausch unter gleich Betroffenen kann hilfreich
sein, er ist in spezialisierten Reha-Kliniken oder

in den Gesprdchskreisen der DGM mdglich. Die
Partner der Erkrankten leiden ebenfalls unter der
Krankheit, oft mit dem Gefiihl, nicht helfen zu
konnen. Bei der Versorgung des erkrankten Part-
ners konnen sie iiberlastet sein, so dass nach Mdog-
lichkeiten der Entlastung gesucht werden muss. Je
nach Interesse des Patienten und des Angehorigen
konnen auch Einzelgesprdache mit dem Angehori-
gen oder gemeinsame Gesprache mit Patient und
Angehorigen durchgefiihrt werden. Bei Bedarf
kann der Partner in vielen Kliniken mit aufgenom-
men werden. Nach unserer Erfahrung ist es sogar
glinstig, wenn der Partner zur psychischen Unter-

stlitzung den Patienten begleitet. Andererseits
kann auch die voriibergehende Entlastung der
Angehorigen durch eine Rehabilitationsmaftnahme
des Patienten hilfreich sein.

Vielerorts ist eine enge ambulante Betreuung des
Patienten durch einen mit der Erkrankung vertrau-
ten Arzt oder Therapeuten nicht maoglich. Fragen
des Betroffenen bleiben dadurch offen. Unter
stationdren Bedingungen in einer spezialisierten
Klinik hat der Patient die Moglichkeit, mit seinem
Arzt und den Therapeuten iiber die Erkrankung,
deren Verlauf und Behandlung sowie damit ver-
bundene Probleme zu sprechen.

Neben den Therapien kommen in einer Rehabi-
litationsklinik auch sozialmedizinische Aspekte
zur Sprache. Gilt es zum Beispiel den Arbeitsplatz
zu erhalten, kann das Beantragen einer an die
Behinderung angepassten Arbeitsplatzeinrichtung
wichtige Unterstiitzung bringen. Ergotherapeuten
und Mitarbeiter des Klinik-Sozialdienstes konnen
bei diesen Problemen beraten und unterstiitzen.
Sie wissen, welche Kostentrager hierfiir anzu-
fragen sind. Information und Beratung kann auch
in Fragen zu Schwerbehindertenausweis, (Teil-)
Erwerbsminderungsrente oder Pflegeversicherung
gegeben werden.

Weiterfiihrende Informationen
e DGM-Liste: Kliniken fiir die stationdre medi-
zinische Rehabilitation bei neuromuskuldren
Erkrankungen
e DGM-Information: Medizinische Rehabilitation
e DGM-Infodienst:
- Medizinische Rehabilitation: Antrag und Wi-
derspruch
- Umstellungsantrag: Die Reha ist bewilligt,
jedoch fiir die ,,falsche Klinik“
- DGM-Stellungnahme: Stationdre Medizinische
Rehabilitation bei ALS (im Anhang dieser
Broschiire)
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2.7 Alternative und komplementare Therapieansatze

Weltweit praktizieren unterschiedlich qualifizier-
te Fachpersonen verschiedene Therapieansatze.
Wirksam im wissenschaftlichen Sinn ist eine
Therapie, wenn der Erfolg nicht nur bei verein-
zelten Menschen eintritt, sondern das Ergebnis
iiberpriifbar und wiederholbar ist. Hierfiir gelten
internationale Standards auf der Grundlage natur-
wissenschaftlicher Erkenntnisse.

Alternativmedizin und Komplementdrmedizin
sind Sammelbezeichnungen fiir unterschiedliche
Behandlungsmethoden und diagnostische Konzep-
te, die nicht zur gangigen (konventionellen oder
westlichen) Medizin zdhlen. Sie sind im Allgemei-
nen nicht wissenschaftlich dokumentiert und /
oder nicht als sicher und wirksam fiir die Behand-
lung der ALS anerkannt. Einige Ansdtze verstehen
sich als Erganzung (komplementdr = erganzend)
zu den wissenschaftlich begriindeten Behand-
lungsmethoden, die im Medizin- und Psycholo-
giestudium gelehrt werden. Derzeit gibt es dafiir
keine allgemein anerkannte Definition. Fiir diese
Verfahren gibt es auch kein allgemein anerkanntes
Einteilungsschema. Sie griinden auf unterschied-
lichen theoretischen Ansdtzen, die ihre jeweiligen
Wirkmechanismen erkldren. Diese Erklarungs-
modelle stehen teilweise im Widerspruch zur
modernen wissenschaftlich fundierten Auffassung
von Anatomie, Biochemie oder Physik.

Die zunehmende Nutzung des Internets und die
schnelle Kommunikation in den sozialen Netzwer-
ken begiinstigt die Verbreitung und Vermarktung
der alternativen Behandlungsmethoden. Immer
wieder wurden und werden Behandlungen publi-
ziert, die angeblich Verbesserungen der Symptome
und / oder eine Verzogerung des Krankheitsver-
laufs bewirken kénnen, so z. B. Schlangengifte,
Ziegenserum und vieles mehr.

ALS-Betroffene waren schon immer an alternati-
ven Behandlungen interessiert. Wenn Sie die Diag-
nose einer schweren fortschreitenden Erkrankung
erhalten und erfahren, dass es nach Stand der
konventionellen Medizin keine Heilung gibt, dann
liegt es nahe, nach Hoffnung versprechenden Al-
ternativen zu suchen. Eine alternative Behandlung
kann durchaus von dauerhaftem Nutzen sein,
auch wenn die Behandlungsmethode nicht den
strengen wissenschaftlichen Standards entspricht.
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Selbstverstandlich entscheiden Sie, wie Sie be-
handelt werden mdchten. Wir empfehlen Thnen al-
lerdings dringend, die Fragen rund um eine solche
Behandlung auf jeden Fall mit Threm Arzt und mit
Ihrer Familie zu besprechen.

Die International Alliance of ALS/MND Associati-
ons als weltweiter Zusammenschluss von ALS-Pa-
tientenorganisationen, in der auch die DGM aktiv
vertreten ist, empfiehlt Thnen folgende Fragen
sorgfdltig abzuwdgen, um fundiert entscheiden zu
konnen:

Welche Erwartungen werden mit der Be-
handlung geweckt?

Oft wird behauptet, die Behandlung kénne das
Fortschreiten der Krankheit stoppen oder eine Um-
kehrung / Verbesserung der Symptome bewirken.
Uberpriifen Sie, wer diese Behauptungen aufstellt
und wie diese Behauptung belegt wird. Erfolgver-
sprechende Behandlungsmethoden und Ergebnisse
klinischer Studien werden in wissenschaftlich
anerkannten Zeitschriften verdffentlicht. Wird
eine positive Wirksamkeit fiir Menschen mit ALS /
MND dargestellt, so sollte dokumentiert sein, wie
lange dieser Effekt andauert. Der ,,Placebo*-Ef-
fekt, ein wissenschaftlich anerkanntes Phianomen,
tritt auf, wenn Menschen positive Wirkungen nur
deshalb erfahren, weil sie glauben, dass sie eine
aussichtsreiche Behandlung erhalten. Sieht auch
Ihr Arzt einen Gewinn durch die angestrebte Be-
handlungsmethode? Wodurch erfahren Patienten
von der Behandlung: Durch die Massenmedien,

z. B. Zeitungen, Zeitschriften, das Internet usw.?
Sichere und wirksame Behandlungsmethoden wer-
den durch Facharzte sowie die ALS / MND-Ver-
einigungen gefordert und empfohlen.

Wer bietet die Behandlung an?

Bietet eine anerkannte Einrichtung (Klinik) die
Behandlung an? Wird die Behandlung nur von
einer oder von mehreren Institutionen angeboten?
Warum wird eine Behandlung beispielsweise nur
von einer Institution angeboten? Miissen Sie fiir
die Behandlung in ein anderes Land reisen, und
wenn ja, warum kann sie nicht zu Hause durch-
gefiihrt werden? Welche Risiken entstehen durch
die Behandlung? Gibt es Nebenwirkungen und wie
lange dauern sie an? Wer hat die Behandlung als



sicher und wirksam nachgewiesen und aufgrund
welcher Standards? Bedenken Sie, dass mit der
Behandlung finanzielle Risiken verbunden sein
konnen, insbesondere wenn sie im Ausland durch-
gefiihrt werden muss.

Gibt es eine Follow-up-Uberwachung nach
der Behandlung?

Follow-up-Monitoring ist nicht nur fiir Sie, son-
dern fiir alle Menschen mit ALS / MND extrem
wichtig. Fir Sie ist es wichtig zu wissen, dass Sie
iiberwacht werden, so dass die Behandler nach-
teiligen Effekten sofort bei Auftreten begegnen
konnen. Menschen mit ALS / MND sollten sicher
sein, dass Behandlungen erfolgreich und verldss-
lich sind.

Weiterfiihrende Informationen

e [nternational Alliance of ALS / MND Associa-
tions (www.alsmndalliance.org). Mehr als 50
nationale ALS-Patientenorganisationen und In-
teressenvertreter von iiber 40 Landern weltweit
haben sich unter dem Dach der International
Alliance of ALS/MND Associations zusammen-
geschlossen. Die oben genannten Empfehlungen
zu alternativen Therapien sind auf den Internet-
seiten der Alliance verdffentlicht.

e ALS-Untangled (www.alsuntangled.com) sor-
tiert und stellt Informationen {iber alternative
Behandlungsmethoden fiir ALS-Betroffene zur
Verfiigung. Fiir die Begutachtung der Behand-
lungsansatze werden wissenschaftliche Stan-
dards angewendet, der mogliche Nutzen und
die Risiken werden benannt (Open Reviews).
Die Beteiligung erfolgt {iber soziale Medien wie
Twitter. Personliche Erfahrungen von Therapie-
optionen konnen auf der Plattform geteilt und
von Wissenschaftlern auf ihre Wirksamkeit ge-
priift werden.

Patients like me (www.patientslikeme.com) bie-
tet Betroffenen die Moglichkeit des Erfahrungs-
austauschs zu verschiedensten Erkrankungen
und deren Therapiemoglichkeiten. Wirkung und
Nebenwirkungen gdngiger Medikamente konnen
zu jeder Erkrankung eingesehen und durch per-
sonliche Erfahrungen erganzt werden

Tipp

Viele Informationen im Internet stehen in
englischer Sprache zur Verfligung. Nutzen Sie
bei Bedarf Ubersetzungshilfen, z. B. Google
Translate: https://translate.google.de

39



3 Selbststandigkeit und Mobilitat

3.1 Hilfsmittel

Wenn die Muskelkraft nachldsst, werden alltag-
liche Verrichtungen allmdhlich schwieriger oder
sind vielleicht - ohne Hilfe - gar nicht mehr aus-
flihrbar. Ankleiden, Kimmen, das Tiirschloss off-
nen, mit der Hand schreiben - diese Funktionen
fallen schwer, wenn die Feinmotorik der Hande
beeintrachtigt ist. Schwachen in Fuf3- und Bein-
muskulatur treten deutlich in Erscheinung, wenn
das Aufstehen, das Treppensteigen und das Gehen
langerer Wegstrecken miihsamer werden.

Selbstdndigkeit und Mobilitdt werden von den
meisten Menschen als wesentliche Faktoren der
personlichen Zufriedenheit und Lebensqualitdt an-
gesehen. Um die Selbstversorgung und die Mobili-
tdt im Alltag trotz fortschreitender Muskelschwache
und Muskelschwund zu erhalten und ein maglichst
aktives und selbstbestimmtes Leben fiihren zu kon-
nen, sind erfolgreich ausgewdhlte und angepasste
Hilfsmittel von unschadtzbarem Wert.

Was sind Hilfsmittel —
wann werden sie benotigt?

Hilfsmittel sind technische Produkte, die von
Menschen mit Behinderung oder Erkrankung ge-
nutzt werden, um Funktionseinschrankungen oder
-verluste im Alltag auszugleichen und / oder the-
rapeutische Ziele zu erreichen. Sie vermitteln bei
der richtigen Anwendung mehr Unabhangigkeit,
Selbststandigkeit und Sicherheit - je nach Situati-
on - im privaten, im gesellschaftlichen oder / und
im beruflichen Leben. Hilfsmittel gleichen nicht
nur Bewegungseinschrankungen aus, sondern sie
unterstiitzen Sie und aktivieren Ihre vorhandene
Eigenbeweglichkeit und Muskelkraft. Zudem wer-
den Pflegende durch den Einsatz von zweckmafi-
gen (Pflege-) Hilfsmitteln wirksam entlastet.

Verschiedene Faktoren spielen beim Einsatz von

Hilfsmitteln eine Rolle:

e Thre personliche Situation, Ihre individuellen
Bediirfnisse

e der Verlauf Ihrer Erkrankung

e Thre Akzeptanz und Bereitschaft sich dem The-
ma , Hilfsmittel fiir den Alltag” zu 6ffnen

Welche Hilfsmittel gibt es?

Es gibt eine Vielzahl von Hilfsmitteln, die unter-
schiedlichen Zielsetzungen dienen. Exemplarisch
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sind nachfolgend zentrale Bereiche zusammen-
gestellt. Die im Text aufgefiihrten Produkte sind
Beispiele ohne Anspruch auf Vollstindigkeit.
Beachten Sie dabei: Nicht jedes Hilfsmittel ist fiir
jeden geeignet und notwendig. Der Einsatz orien-
tiert sich an Ihrem individuellen Bedarf und Ihrer
personlichen Lebenssituation.

Fortbewegung:
e Gehstiitzen, Rollator
e Manueller Rollstuhl, Multifunktionaler Rollstuhl

e Elektro-Rollstuhl ggf. mit Zusatzfunktionen wie
z. B. Hub-, Steh- und Liegefunktion, Hand-, Fufi-,
Kinn-, Augensteuerung.

Therapeutische Hilfen:

® Bewegungsgerdte: Bewegungstrainer fiir Arme
und / oder Beine

e Orthesen wirken stiitzend und stabilisierend bei
geschwdchter Muskulatur und Gelenken, z. B.
Fuforthese bei einer FuRheberschwache.

Transfer- und Aufrichthilfen:
e Rutschbretter, Gleitmatten, Drehscheiben, Trans-
fergiirtel, Hebelifter

Alltag und Wohnen:

e Sitz- und Aufstehhilfen

e elektrisch mehrfachverstellbarer Bettrahmen
bzw. Bett ggf. mit Zusatzausstattung



e PC-Arbeitsplatz: spezielle Unterarmauflagen,
Spezialtastaturen, Eingabehilfen

e Personen-Notrufsysteme wie Funkfinger, leicht
auszulosende Spezialruftaster wie Funk-Notruf-
kissen

e Umfeldsteuerungen ermoglichen die Bedienung
von z. B. Fernseher, Telefon, Licht, Fenster,
Tiren, Heizung, Computer iiber leichtgangige
Taster und Sensoren, per Sprachbefehl oder iiber
die Sondersteuerung Ihres elektrischen Roll-
stuhls.

Korperpflege:

e Toilettensitzerhohung, WC mit Dusch-Fohnfunk-
tion, WC-Lift mit Stiitz- und Haltegriffe

® Duschhocker, -klappsitz, -stuhl, Dusch-Toiletten-
stuhl fahrbar

® Badewannensitz, Badewannenlifter ggf. mit
Drehscheibe

e Griffverdickungen z. B. fiir Zahnbirste, Griffhal-
terungen fiir elektrische Zahnbiirste

e Griffverlangerungen z. B. fiir Kamm, Schwamm,
Biirste

An- und Ausziehhilfen:

e Knopf- und Reifiverschlusshilfen

e Strumpfanziehhilfen fiir Socken oder Kompres-
sionsstriimpfe

e Greifzange ,,Helfende Hand*

e elastische Schniirsenkel, Klettverschliisse fiir die
Schuhe

Ess- und Trinkhilfen:
e Griffverdickungen, Besteckhalter, Tellerranderho-
hungen, Spezialbecher und-tassen

® armunterstiitzende bewegliche Produkte
e Trinkhalme mit Riickfluss-Stopp

Hilfsmittel zur Kommunikation:
Beachten Sie hierzu u. a. das Kapitel ,,Unterstiitzte
Kommunikation“
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Wie finde ich das fiir mich
passende Hilfsmittel?

Personliche Bedarfsermittlung - folgende Fragen

sollten Sie sich stellen:

e Welche Aktivitdten fallen mir im Alltag schwer?

e Werden diese von mir selbst oder mit Hilfe von
anderen Personen gelost?

e Was will ich erreichen? Kommen hierfiir Hilfs-
mittel in Frage?

Diverse Hilfen kdnnen Ihren Alltag erleichtern.
Lernen Sie das jeweilige Hilfsmittel durch geschul-
tes Fachpersonal (Sanitdtshausfachhandel, Physio-
oder Ergotherapeuten, Logopdden) kennen. Um
eine optimale und nachhaltige Hilfsmittelversor-
gung zu erzielen, ist eine enge Zusammenarbeit
von lhnen, Thren Angehdrigen, Arzten, Therapeu-
ten, Pflegefachkraften und spezialisierten Reha-Be-
ratern sehr zu empfehlen.

Verschaffen Sie sich einen Uberblick, holen Sie
Informationen z. B. iiber das Online-Portal www.
rehadat-hilfsmittel.de ein und tauschen Sie sich
mit anderen Betroffenen im Rahmen von Selbst-
hilfetreffen aus.
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Beratung und praktische Erprobung von
Hilfsmitteln — wer kann mich dabei unter-
stiitzen?

Welches Hilfsmittel fiir Sie geeignet ist, zeigt sich
erst bei der Erprobung und im Vergleich mit dhn-
lichen Produkten. Probieren Sie es am besten zu
Hause aus, insbesondere, wenn es sich um gro-
fRere technische Produkte handelt (z. B. Rollstuhl,
Lifter, Treppensteighilfen). Beratung vor Ort und
Anleitung zum Gebrauch sollten Sie von Threm
Leistungserbringer (Reha-Berater des Herstellers
oder Sanitdtshauses) erhalten. Beziehen Sie be-
handelnde Therapeuten und / oder Pflegefachkraf-
te bei der Erprobung ein.

Bei mir steht eine komplexe Hilfsmittel-
versorgung an — wie gehe ich vor?

Wir empfehlen Thnen, die Zusammenarbeit

eines multiprofessionellen und interdisziplindr
agierenden Teams zu nutzen. Neuromuskuldre
Zentren (NMZ) oder Kliniken fiir die stationdre
medizinische Rehabilitation bei neuromuskuldren
Erkrankungen konnen Sie in Ihrem Anliegen un-
terstiitzen und gemeinsam mit Ihnen ein Hilfsmit-
telversorgungskonzept abstimmen. Dabei ist das
Maf} des Notwendigen ebenso zu beachten, wie
eine anpassungsfahige / nachhaltige Versorgung.
Die Ergebnisse sollten schriftlich festgehalten, Er-
probungen (ggf. mit Fotos) dokumentiert werden.

Verlauf der Versorgung

1. Beratung

> Bedarfsermitt-
lung / Behinde-
rungsausgleich
> Wohn- und
Pflegesituation

> Finanzierung /
Kostentrager

2. Erprobung

> mehrere
Produkte

> Individuelle
Anpassungs-
moglichkeit

> Umfang

Service / Dienst-
leistung

3. Versorgung

> Verordnung
mit arztlicher
Stellungnahme

> Kostenvor-
anschlag

> Personliche
Stellungnahme




Wer libernimmt die Kosten?

Abhdngig von der jeweiligen Zielsetzung Ihrer
Hilfsmittelversorgung kommt nach § 6 SGB IX
((Sozialgesetzbuch, neuntes Buch - Rehabilitation
und Teilhabe behinderter Menschen) einer der
folgenden Leistungstrager fiir die Kosteniibernah-
me in Frage.

e Ziel: Vorbeugung einer drohenden Behinde-
rung oder Behinderungsausgleich

(d. h. Krankenbehandlung, Medizinische Rehabi-

litation)

Leistungstrdger: Krankenversicherung

GKV (gesetzliche Krankenkasse): § 33 SGB V

(Sozialgesetzbuch, fiinftes Buch - gesetzliche

Krankenversicherung) i.V. mit § 31 SGB IX

PKV (private Krankenkasse): abhdngig von der

individuellen Vertragsregelung!

e Ziel: Verbesserung der Pflegesituation

(d. h. Erleichterung der Pflege, Linderung von
Beschwerden, Sicherung oder Forderung einer
selbststandigen Lebensfiihrung)
Leistungstrager:

Vorrangig zu priifen: Gesetzliche Krankenver-
sicherung - hier muss der Antrag zuerst gestellt
werden!

Ggf. nachrangig zustandig: Die gesetzliche oder
private Pflegeversicherung (§ 40 SGB XI).

Hinweis

Hilfsmittel der GKV dienen immer dem Be-
hinderungsausgleich und / oder der Therapie.
Pflegehilfsmittel dienen dazu, die Pflegesitu-
ation zu verbessern. Dennoch ist zuerst die
Zustandigkeit der Krankenkasse zu priifen. Es
gilt der Grundsatz: Rehabilitation vor Pflege!

e Ziel: Teilhabe am Arbeitsleben
Leistungstrdger: Gesetzliche Rentenversicherung,
Bundesagentur fiir Arbeit, Integrationsamt

e Ziel: Teilhabe am Leben in der Gemeinschaft
Leistungstrdger: Sozialhilfe (nachrangig!) D. h.
Zundchst miissen evtl. bestehende Anspriiche
gegeniiber den o. g. vorrangigen Kostentrdgern
gepriift und ausgeschlossen werden. Auféerdem
stehen die Leistungen unter dem Vorbehalt des
zumutbaren Einsatzes von Einkommen und Ver-
mogen.

Was muss ich bei der
Antragstellung beachten?

¢ Hilfsmittel werden grundsitzlich nur auf An-
trag des Versicherten erbracht!
Bei allen Rehabilitationstragern, die Hilfsmittel
zum Behinderungsausgleich im Rahmen der medi-
zinischen Rehabilitation, Teilhabe am Arbeitsleben
oder am Leben in der Gemeinschaft leisten, ist ein
Antrag erforderlich.
Bei den privaten Krankenversicherungen (PKV) ist
eine Antragstellung nicht vorgesehen. Hier wird
nach dem ,,Kostenerstattungsprinzip“ gehandelt,
das eine finanzielle Riickerstattung von verauslag-
ten Kosten vorsieht. Erkundigen Sie sich vor der
Anschaffung eines Hilfsmittels nach den Vertrags-
bedingungen Ihrer PKV.

Hinweis

Der Antrag muss vor der Anschaffung bei
dem Leistungstrager eingereicht werden -
sonst besteht keine Leistungspflicht!
Ausnahme PKV: Beachten Sie bitte Ihre indivi-
duellen Vertragsvereinbarungen!

e Wir empfehlen:

Stellen Sie den Antrag schriftlich!
Der Antrag kann formlos gestellt werden, dennoch
sollten Sie die Schriftform bevorzugen, in denen
die Inhalte klar und prazise (nachweisbar) formu-
liert werden. Sie konnen auch einen Dritten, etwa
einen Reha-Berater beauftragen. Es bedarf dazu
nicht zwingend einer Unterschrift oder einer Ein-
verstandniserklarung. Allerdings muss Ihr Wunsch
als Auftraggeber deutlich und ggf. schriftlich nach-
gewiesen werden (§13 SGB X - Sozialgesetzbuch,
zehntes Buch - Sozialverwaltungsverfahren).

e Eine drztliche Verordnung

mit Stellungnahme ist empfehlenswert!
Ein arztliches Rezept ist nur bei einer neuen
Diagnose oder Therapieentscheidung erforderlich.
Dennoch empfehlen wir Thnen, moglichst jedem
Antrag eine drztliche Verordnung mit Stellungnah-
me beizufiigen. Sie sollte nach einem eingehenden
interdisziplindren Beratungsprozess erfolgen.
Neben dem Behinderungsausgleich erzielen Hilfs-
mittel oft auch eine therapeutische oder prophy-
laktische Wirkung.
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Hinweis

Achten Sie darauf, dass der Arzt das Rezept
und die Stellungnahme sorgfaltig mit prazisen
Angaben zur Diagnose, medizinischen Not-
wendigkeit, Bezeichnung des Hilfsmittels (ggf.
mit Hilfsmittel-Nummer), Anzahl sowie zum
Einsatzbereich erstellt.

¢ Individuelle Versorgungen erfordern individu-
elle Begriindungen!
Bei komplexen Versorgungen sollte der Antrag auf
jeden Fall gut (medizinisch) begriindet werden.
Legen Sie den Kostenvoranschlag des Hilfsmittel-
anbieters incl. Protokoll und - soweit vorhanden
- Foto- oder Videodokumentation der person-
lichen Beratung bei. Glinstig ist auch, ein person-
liches Schreiben hinzuzufiigen. Schildern Sie den
Kostentrdgern darin Thre Erkrankung, die damit
einhergehende Beeintrachtigung sowie die Not-
wendigkeit des verordneten Hilfsmittels in Ihrer
Situation. Nennen Sie verbliebene Aktivitdten,
ebenso wie Funktionsbeeintrachtigungen. Falls er-
forderlich, beschreiben Sie in diesem Kontext auch
TIhre hausliche Wohnsituation.

Bitte beachten Sie:

e Alle Unterlagen sollten vollstindig und zeitgleich
Threm Leistungstrager vorgelegt werden.

e Vergessen Sie nicht, vorher von allen Dokumen-
ten eine Kopie fiir Thre personlichen Unterlagen
anfertigen zu lassen. So behalten Sie die Uber-
sicht und die Argumentation / der Nachweis
wird fiir Sie einfacher, falls ein anderes Hilfsmit-
tel als das gewiinschte geliefert wird oder wichti-
ges Zubehor fehlt.

¢ Sobald der Antrag dem Leistungstrager vorliegt,
beginnt das Genehmigungsverfahren.

¢ Da die GKV sehr hdufig der zustandige Kosten-
trdger ist, mochten wir Sie auf die Genehmi-
gungsfrist der GKV hinweisen: Nach Eingang
des Antrags muss lhre Kasse spatestens nach
3 Wochen bzw. bei Einschaltung des Medizini-
schen Dienstes der Krankenversicherung (MDK)
insgesamt nach 5 Wochen eine Entscheidung
treffen. Die Einschaltung eines MDK-Gutachters
ist Ihnen als Antragsteller schriftlich mitzutei-
len, ansonsten gilt die Fristverldngerung auf 5
Wochen nicht (Patientenrechtegesetz § 13 Abs.
3a, SGB V). Informieren Sie Thre GKV, dass eine
zeitnahe Versorgung fiir Sie sehr wichtig ist.
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e Stimmt der Kostentrager nach Priifung Threm
Antrag zu, erhalten Sie als Versicherter von ihm
in der Regel eine Mitteilung iiber den Abschluss
des Verfahrens, meist auch mit Angabe, , wer-
was-wann* liefert.

e Falls der Leistungstrager trotz ausfiihrlicher
Begriindung die Kosteniibernahme fiir ein be-
antragtes Hilfsmittel ablehnt, sollten Sie sich
fachlichen Rat holen, um mehr iiber Ihre Wider-
spruchs- und Begriindungsmoglichkeiten zu
erfahren.

Vertragsregelungen und wirtschaftliche
Aufzahlungen (gilt nicht fiir PKV)

e In der Regel konnen nur Leistungserbringer
gewadhlt werden, mit denen Thre Kasse einen Ver-
sorgungsvertrag geschlossen hat. Nur in Ausnah-
meféllen konnen Sie sich in Absprache auch fiir
einen anderen Leistungserbringer entscheiden.

e Werden Sie von dem aktuellen Vertragspartner
Thres Leistungstragers (z. B. Ihrer GKV) mit un-
zureichenden Hilfsmitteln versorgt, so sollten Sie
dies Threr Kasse (schriftlich) darlegen und der
Versorgung widersprechen.

Tipp

Handeln Sie friihzeitig! Eine friithzeitige und
vorausschauende Planung ist fiir die An-
schaffung von Hilfsmitteln geboten. Denn es
braucht Zeit fiir die Erprobung und Anpas-
sung, um ein geeignetes Produkt zu finden,
das langfristig benutzt und mit geringen
Mafinahmen an den Verlauf Threr Erkrankung
angepasst werden kann. Bei grofien und teu-
ren Hilfsmitteln (z. B. Elektrorollstuhl) ist zu
beriicksichtigen, dass nach Beantragung der
Kosteniibernahme noch mehrere Wochen bis
zur Entscheidung und Auslieferung vergehen
konnen. Zogern Sie deshalb die Anschaf-
fung von Hilfsmitteln nicht zu lange hinaus.
Warten Sie nicht, bis Stiirze auftreten oder Sie
nicht mehr aktiv sein kénnen.

Wer hilft weiter — tragerunabhéngig und
trageriibergreifend?

Trageriibergreifende Ansprechpartner sind die Ge-
meinsamen Servicestellen der Rehabilitationstra-
ger www.reha-servicestellen.de, die unabhangig,
umfassend, orts- und zeitnah Ihren Hilfebedarf
aufnehmen und Sie bei der Antragstellung und
Weiterleitung unterstiitzen.



Da standardisierte Hilfsmittel von Menschen mit
Neuromuskuldren Erkrankungen hdufig nicht
genutzt werden konnen, empfehlen wir Thnen,
sich vor der Antragstellung zundchst unverbind-
lich an einer der folgenden Stellen {iber geeignete
Hilfsmittel und die richtige Vorgehensweise bei der
Beantragung informieren und beraten zu lassen:

® Regionale DGM-Selbsthilfegruppen und ALS-Ge-
sprachskreise: Erfahrungsaustausch im Rah-
men der Selbsthilfe, Tipps und Hinweise durch
Kontaktpersonen und andere muskelkranke
Menschen.
e Neuromuskuldre Zentren: Beratung und Verord-
nung von Hilfsmitteln im Rahmen der Muskel-
sprechstunden.
Rehakliniken mit Expertise bei Neuromuskula-
ren Erkrankungen: Beratung und Anpassung von
Hilfsmitteln im Rahmen eines stationdren Auf-
enthaltes zur medizinischen Rehabilitation.
Hilfsmittelberatungszentrum der DGM in Frei-
burg: telefonische und E-Mail-Beratung, person-
liche Beratung im Rahmen eines Aufenthaltes in
einer der beiden Probewohnungen.

3.2 Wohnen

Wohnraumanpassung

Durch die mit der ALS-Erkrankung verbundenen
Bewegungseinschrankungen ist es fast immer no-
tig, die hausliche Umgebung anzupassen. Setzen
Sie sich moglichst friihzeitig mit Ihrer aktuellen
Wohnsituation auseinander. Uberpriifen Sie Ihre
Wohnung auf Barrierefreiheit.

® Miissen Sie zum Verlassen der Wohnung oder
innerhalb dieser Treppen iberwinden?

e Sind die Tlrrahmen breit genug um auch mit
einem Rollstuhl hindurch zu kommen?

e Wie ist das Badezimmer ausgestattet? Bietet es
Raum fiir Hilfsmittel wie Handldufe und Lifter?
Konnten evtl. vorhandene Mdngel durch Umbau-
mafinahmen behoben werden?

Weiterfithrende Informationen

e www.rehadat.de: Da die Angebote fiir die Hilfs-
mittelversorgung sehr umfang- und facettenreich
sind, mdchten wir an dieser Stelle explizit auf
das Portal REHADAT - Hilfsmittel hinweisen.
Dort finden Sie neben den Informationen iiber
Hilfsmittel auch Praxisbeispiele, Literatur, For-
schung, Recht, Adressen u.v.m. unter:

e www.nullbarriere.de/hilfsmittelversorgung
e www.reha-servicestellen.de: Gemeinsamen
Servicestellen der Rehabilitationstrager

Ziel einer Umbaumafinahme ist immer, das Leben
im hduslichen Bereich zu ermoglichen. Manch-
mal kann jedoch ein Umzug in eine barrierefreie
Wohnung, evtl. auch in eine betreute Wohnsitua-
tion die passendere Alternative sein. Vorausschau-
ende friihzeitige Planung hilft Lebensqualitdt und
Sicherheit zu erhalten und Angst abzubauen.

Wie kann ich meine Wohnsituation selbst
verbessern?

e Ohne grofien Aufwand lassen sich Stolperfallen,
z. B. durch Teppiche und Vorleger beseitigen.

e Sorgen Sie fiir ausreichende Beleuchtung in allen
Rdumen, auch im Flur.

e Handldufe auf beiden Seiten der Treppen

e flache und rutschfeste Matten an der Wohnungs-
tir
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e alltdglich genutzte Gegenstdnde in Greifhdhe in
den Schranken und auf Ablagen platzieren

e Schranktiiren und Schubladen sollten sich leicht
offnen lassen (Angebote im Baumarkt vorhan-
den).

e Umstellen von Mdbeln, um mehr Bewegungsfla-
che zu schaffen. Im Eingangsbereich sollte z. B.
eine Bewegungsflache von 1,50 m x 1,50 m oder
1,40 m x 1,70 m vorhanden sein.

In welchen Wohnbereichen sind haufig
UmbaumafBnahmen notig?

e Zugang zum Haus / zur Wohnung

e Tiirbreiten im Aufien- und Innenbereich
e Tiirschwellen und die Bewegungsflichen
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e Badezimmer

e Uberwindung von Treppen

Wer kann mich bei der Planung
von MafBRnahmen unterstiitzen?

Regionale Wohnberatungsstellen bieten Beratung
zur Finanzierung und unterstiitzen bei der kon-
kreten Planung und Umsetzung von Mafinahmen.
Wohnberatungsstellen in Threr Ndhe finden Sie
unter: www.wohnungsanpassung-bag.de/

Von den Erfahrungen anderer lernen: Nutzen
Sie die Moglichkeiten der Selbsthilfe in der DGM.
Lernen Sie von den praktischen Erfahrungen an-
derer und tauschen Sie sich mit Gleichbetroffenen
aus.

Barrierefreies Probewohnen: Die DGM hat in
Freiburg-Waltershofen ein einzigartiges Konzept
realisiert. Bei einem Aufenthalt in einer der beiden
behinderten- und rollstuhlgerecht ausgestatteten
Appartements konnen Sie verschiedene Hilfsmit-
tel und bauliche Mafinahmen nicht nur ansehen
sondern unter Alltagsbedingungen erproben. Im
angeschlossenen Beratungszentrum bieten wir
Ihnen personliche Beratung rund um die Themen
,Hilfsmittelversorgung” und , barrierefreies Woh-
nen“ an.



Welche Rechte muss ich bei
einem Umbau beachten?

Die rechtlichen Grundlagen des barrierefreien
Bauens sind im Wesentlichen Sache der Lander.
Mehr Infos unter: www.wegweiser-barrierefreiheit.
de/wohnungsbau/wohnungsbau.html

Als Eigentlimer konnen Sie die Baumafinahmen
jederzeit vornehmen lassen, als Mieter bedarf es
der Absprache mit dem Hauseigentiimer. Sie ha-
ben als Mieter aufgrund Ihrer korperlichen Behin-
derung grundsdatzlich Anspruch auf Zustimmung
zu baulichen Verdanderungen, die eine behinder-
tengerechte Nutzung der Wohnung ermoglichen
(8§ 554a BGB, sog. Barrierefreiheit). Sprechen

Sie die Finanzierung dabei gerne an. Auch der
Vermieter profitiert davon, wenn sein Mietobjekt
barrierefrei umgebaut wird. Er ist aber nicht ver-
pflichtet sich an den Kosten zu beteiligen. Tatsdch-
lich kann er sogar darauf bestehen, dass die vor-
genommenen Mafinahmen bei Auszug riickgdngig
gemacht werden.

Bei Eigentiimergemeinschaften gibt es im Gesetz
leider keine feste Regelung zur Barrierefreiheit.
Allgemein gilt, dass Umbauten ,,beschlossen

oder verlangt werden kénnen®, wenn alle aus

der Eigentumsgemeinschaft zustimmen. (Urteil
des Bundesgerichtshofes vom 13.01.2017 - V ZR
96/16: Ein Treppenlift oder eine Rollstuhlrampe
fiir einen gehbehinderten Bewohner muss von den
Miteigentiimern in der Regel geduldet werden.)

Wo erhalte ich Hilfen zur Finanzierung,
Zuschiisse oder Darlehen?

Hilfen kénnen gemaf} §4 SGB IX (neuntes Sozial-
gesetzbuch) gewdhrt werden, wenn Sie als Mieter/
Haushaltsangehoriger ein berechtigtes Interesse an
der baulichen Anderung haben, weil Sie aufgrund
der korperlichen Behinderungen erheblich in Ihrer
Bewegungsfreiheit, Selbststdndigkeit und somit an
der Teilhabe am gesellschaftlichen Leben einge-
schrankt sind (z. B. Verlassen der Wohnung nicht
mehr moglich).

Folgende Kostentrdger kommen fiir eine Forderung

in Frage:

e Berufliche Rehabilitation / Teilhabe am Arbeits-
leben: Rentenversicherung, Bundesagentur fiir
Arbeit und Integrationsamt

e Pflegeversicherung: ,Zuschuss fiir Maffnahmen
zur Verbesserung des individuellen Wohnumfel-
des*”

e Trager der Sozialhilfe

Der Vollstandigkeit halber seien hier noch die

Gesetzliche Unfallversicherung und das Bundes-

versorgungsgesetz genannt, im Falle einer ALS-Er-

krankung spielen sie meist keine Rolle.

Weitere Fordermdglichkeiten:

e Staatliche Forderung fiir behinderungsbedingte
Umbaumafinahmen (Wohnungsbauforderung)
der Bundeslander. Ansprechpartner sind Woh-
nungsdmter und Baubehodrden des jeweiligen
Bundeslandes.

® Bundesweite Forderprogramme der Kreditanstalt
fiir Wiederaufbau (KfW)

e Steuerermafiigung nach dem Einkommensteuer-
gesetz

e Stiftungen

Hinweis

Fordermittel miissen grundsatzlich vor Beginn
der Mafsnahme beantragt und anerkannt
werden. Mit den Bauarbeiten kdnnen Sie erst
starten, wenn die schriftliche Bewilligung
vorliegt!

Wo finde ich eine barrierefreie Wohnung?

Barrierefreie Wohnungen sind insbesondere in
Ballungsgebieten nicht leicht zu finden, es ist
aber auch nicht aussichtslos. Im Hinblick auf den
demographischen Wandel riisten Kommunen und
Genossenschaften zunehmend nach.

Bau- und Wohnungsgenossenschaften haben

in der Regel auch barrierefreie Wohnungen im
Bestand. Die Vergabe wird hdufig tiber die Dauer
der Mitgliedschaft geregelt. Es lohnt sich aber das
Gesprdch zu suchen und die personliche Situation
zu schildern.

In manchen Stddten gibt es zentrale Wohnungs-
vermittlungsstellen {iber die Stadtverwaltung, die
Sie unter den Suchbegriffen ,,Amt fiir Wohnraum-
versorgung“, ,Amt fiir Wohnungswesen“ oder ,,So-
ziales Wohnen“ finden konnen. Es handelt sich um
stddtisch gefoérderten Wohnraum, fiir den hdufig
ein Wohnberechtigungsschein erforderlich ist.
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Der Wohnberechtigungsschein kann beim
zustandigen Wohnungsamt beantragt werden.
Anspruchsberechtigt sind Personen, die dauerhaft
in Deutschland leben und eine bestimmte Einkom-
mensgrenze nicht tiberschreiten.

Die Wohnungen werden anhand der sozialen
Dringlichkeit vergeben. Diese kann auch durch
Krankheit begriindet sein. Im Wohnberechtigungs-
schein wird eine Dringlichkeitsstufe vermerkt.

Die Einkommensgrenzen legt das jeweilige Bun-
desland fest (§§ 20 - 24 WoFGG). Beriicksichtigt
wird das gesamte Familieneinkommen, Kinder-
und Pflegegeld werden jedoch nicht als Einkom-
men gewertet.

Die Stadte und Gemeinden konnen dariiber hinaus
entscheiden, ob eine Mindestaufenthaltsdauer re-
levant filir die Vergabe ist. In manchen Stadten ist
man erst antragsberechtigt, wenn man zwei oder
mehr Jahre dort gelebt hat.

3.3 Rund ums Auto

Autofahren bedeutet mobil sein - es schafft Mog-
lichkeiten, am sozialen Leben teilzuhaben. Aufier-
dem ist ein Auto haufig die Voraussetzung, um im
Berufsleben aktiv zu sein und den Arbeitsplatz zu
erreichen. Besonders hilfreich und niitzlich ist ein
Auto, wenn die Kraft vermindert, die Beweglich-
keit reduziert und das Uberwinden von Strecken
erschwert ist. Andererseits konnen die als Folge
Threr Erkrankung auftretenden Beeintrachtigungen
das sichere Fiihren eines Autos erschweren und
gefdhrden.

Fiir die Vorsorge sind Sie in erster Linie selbst
verantwortlich. Aber auch Ihr behandelnder Arzt
muss Sie informieren, wenn Ihre Eignung ein Kfz
zu fithren beeintrdchtigt ist. In der Praxis ist das
Thema fiir beide Seiten schwierig und wird des-
halb oft vermieden. Sie sollten sich auf jeden Fall
absichern und kldren, ob Ihr Haftpflichtversiche-
rungsschutz als Fahrzeuglenker weiterhin gegeben
ist.
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Die Antragstellung muss personlich oder mittels
eines Vormundes erfolgen. Informationen erhalten
Sie bei Ihrem zustandigen Wohnungsamt oder im
Internet (www.wohnberechtigungsschein.net).

Weiterfithrende Informationen
® DGM-Infodienst:
- Umbaufinanzierung
- Umbaumafinahmen im Mietrecht
- Umbaumafnahmen: Finanzielle Férderung der
Pflegekasse
- Individuelle Hilfe durch Stiftungen (Informa-
tion und Liste)

e www.online-wohn-beratung.de

e www.nullbarriere.de

e www.rehadat-hilfsmittel.de (Bauen, Wohnen)

e www.wohnungsanpassung-bag.de/ (Wohnbera-
tungsstellen in Threr Ndhe)

o www.wegweiser-barrierefreiheit.de/wohnungs-
bau/wohnungsbau.html (rechtliche Grundlagen
barrierefreien Bauens fiir jedes Bundesland)

e www.wohnberechtigungsschein.net

Wie kann ich abkldren, ob meine
Fahreignung weiterhin gegeben ist?

e Sprechen Sie Ihren behandelnden Neurologen
an. Dieser wird Ihnen ggf. zu einer verkehrsme-
dizinischen Begutachtung raten. Eine medizi-
nisch-psychologische Untersuchung (MPU) ist
nur bei Stérungen von Geddchtnis, Konzentra-
tion, Aufmerksamkeit oder Reaktionsvermdgen
erforderlich.

e Die verkehrsmedizinische Begutachtung wird
durch einen Facharzt mit der Zusatzqualifikation
(Zertifikat) ,,Verkehrsmedizin“ durchgefiihrt. Ad-
ressen konnen Sie bei der Landesadrztekammer
Ihres Bundeslandes erfragen. Auch Fahrlehrer
von Behindertenfahrschulen oder Fahrzeug-
umrister in Threr Region konnen Thnen bei der
Suche und Koordination des weiteren Vorgehens
behilflich sein, diese finden Sie z. B. unter www.
autoanpassung.de.



e Wenn das verkehrsmedizinische Gutachten zu
dem Schluss kommt, dass zusdtzliche Hilfsmittel
zur Kompensation der Bewegungseinschrankun-
gen oder bestimmte Auflagen zu erfiillen sind,
miissen diese durch das Gutachten eines tech-
nischen Sachverstindigen (z. B. von TUV oder
DEKRA) gekldrt und ndher bestimmt werden.
Nach einer Probefahrt konnen Auflagen und
Beschrankungen als notwendig beschrieben
werden. Auflagen richten sich an den Fahrer

(z. B. sich in bestimmten zeitlichen Abstanden
drztlichen Nachuntersuchungen zu unterziehen,
eine Brille zu tragen etc.). Beschrankungen
betreffen das Fahrzeug selbst, d. h. bestimmte
Fahrzeugarten oder Fahrzeuge mit bestimmten
Einrichtungen / Umriistungen (automatische
Kraftiibertragung, Handgas-Betdtigung, Stand-
heizung, Bedienelemente ohne Loslassen der
Lenkung usw.).

Nach der baulichen Anpassung Ihres Fahrzeugs
konnen Sie Thre Fahreignung durch eine erneute
Fahrprobe nachweisen. Auch hier konnen Fahr-
lehrer von Behindertenfahrschulen unterstiitzen.
Das komplette verkehrsmedizinische Gutachten
konnen Sie bei der Fahrerlaubnisbehorde einrei-
chen. Die Auflagen und Beschrankungen werden
dann in Thren Fiihrerschein eingetragen. Damit
sind Sie auf der sicheren Seite. Eine Pflicht zur
Selbstanzeige bei der Fahrerlaubnisbehorde be-
steht aber nicht.

Im Auto mitfahren

Um das Ein- und Aussteigen aus dem Auto zu
erleichtern, kann ein Drehkissen oder eine Gleit-
matte auf dem Autositz eine Unterstiitzung bieten.
Auch ein mobiler Haltegriff, der in den u-formigen
Verriegelungsbiigel der Autotiir eingehakt wird,
kann eine Ein- oder Ausstiegshilfe sein.

Der Transfer in und aus dem Auto konnte auch ein
Thema in Threr physio- oder ergotherapeutischen
Behandlung sein. Ihr Physio- oder Ergotherapeut
kann Thnen bzw. Thren helfenden Angehori-

gen evtl. Tipps zu kraftsparenden und sicheren
Transfertechniken geben. Auch der Einsatz eines
Rutschbrettes zum seitlichen Umsetzen von einem
Rollstuhl auf den Autositz kann eine grofie Hilfe
sein.

Behinderungsgerechtes Fahrzeug /
Ausstattung

Das Angebot an technischen Hilfen und Fahrzeug-

modellen ist grof3. Das Spektrum reicht von ver-
schiedenen Hilfen zum Ein- und Aussteigen
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iiber Verlademdglichkeiten fiir (Elektro)-Rollstiihle

bis hin zu Einrichtungen und Anpassung der Be-
dienelemente fiir einen Selbstfahrer.

Eine erste Orientierung finden Sie unter www.
rehadat-hilfsmittel.de (> Mobilitdt > Fahrzeuge
und Fahrzeuganpassungen).
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Viele Tipps finden Sie im , Informationsportal fiir
Menschen mit Behinderung, die Auto fahren:
www.autoanpassung.de. Dort konnen Sie auch
nach Umriistbetrieben suchen. Nehmen Sie mit
einem Fahrzeugumriister Kontakt auf und lassen
Sie sich fiir Thre individuelle Situation beraten!

Finanzierung

Zusatzausstattungen und Umbauten konnen sehr
teuer sein. Finanzielle Unterstiitzung ist vor allem
fiir berufstatige Menschen vorgesehen - als Kraft-
fahrzeughilfe zur Teilhabe behinderter Menschen
am Arbeitsleben. In der Regel kommen die gesetz-
lichen Krankenkassen als Kostentrager nicht in
Frage!

Unter bestimmten Voraussetzungen konnen auch
berentete oder erwerbsunfahige Menschen iiber
die sogenannten Hilfen zur Mobilitdt Leistungen
fiir ein Kraftfahrzeug erhalten.

Dies ist der Fall wenn offentliche Verkehrsmittel
wegen der Behinderung nicht zumutbar sind, der
Antragsteller das Auto selbst, bzw. der Partner das
Auto fahren kann und andere Leistungen, wie z.
B. durch einen Fahrdienst nicht zumutbar oder
unwirtschaftlich sind. Der Umfang der Leistungen
orientiert sich an der Kraftfahrzeughilfe.

Evtl. konnen Kosten fiir die behinderungsgerechte
Ausstattung Thres PKW bei der Einkommenssteuer
beriicksichtigt werden - lassen Sie sich auch hier-
zu beraten!

Behindertengerechte Gebrauchtfahrzeuge

Der Markt an behindertengerecht umgeriisteten
Gebrauchtfahrzeugen wachst, fragen Sie bei Um-
rlistbetrieben nach.

Angebote von Privatpersonen finden Sie u. a. in
der DGM-Mitgliederzeitung ,,Muskelreport®, im
DGM-Forum ,,Kleinanzeigen“ (www.dgm.org >
Aktiv werden > Foren & Chat > Kleinanzeigenfo-
rum) oder iiber Hilfsmittelborsen im Internet (eine
Liste von Hilfsmittelborsen finden Sie im Linkver-
zeichnis auf www.familienratgeber.de).

Rabatte

Firmenrabattliste: sollten Sie keinen Kostentrager
fiir anfallende Kosten haben, so bieten manche



Umriistfirmen DGM-Mitgliedern Rabatte an. Die
Firmenrabattliste senden wir Ihnen auf Nachfrage
gerne zu.

Neuwagenkauf: fiir Autofahrer mit Behinderung
gewadhren einige KFZ-Hersteller Vergiinstigungen,
weitere Informationen dazu z. B. beim Bund be-
hinderter Auto-Besitzer e.V.: www.bbab.de

Stiftungen

Wenn kein Anspruch auf Kraftfahrzeughilfe oder
auf Hilfen zur Mobilitdt gegeniiber einem Kosten-
trager besteht, kann eine Einzelférderung durch
private Stiftungen in Frage kommen. Eine Infor-
mation mit Hinweisen zur Stiftungssuche incl.
Adressliste konnen Sie in der DGM-Bundesge-
schaftsstelle anfordern.

3.4 Unterwegs / Reisen

Ob alleine, in der Gruppe, mit Familie oder Freun-
den - mit einer ALS-Erkrankung ist es weiterhin
moglich - unterwegs zu sein. Im folgenden Text
finden Sie einige praktische Hilfen.

Parkerleichterungen

Der (blaue) EU-einheitliche Parkausweis

Der EU-einheitliche Parkausweis wird von der ort-
lich zustdndigen Straftenverkehrsbehorde heraus-
gegeben.

e Auf Antrag erhalten ihn u. a. schwerbehinderte
Menschen mit dem Merkzeichen aG.

e Wenn Sie als Ausweisinhaber aufgrund Threr
Einschrankung selbst kein Fahrzeug fiihren kon-
nen, diirfen Sie den Parkausweis nutzen, wenn
Sie Beifahrer des parkenden Fahrzeugs sind.

Weiterfithrende Informationen

e DGM-Infodienst: Rund ums Auto

® DGM-Liste: Individuelle Hilfe durch Stiftungen

® DGM-Muskelreport: Kleinanzeigen

e www.dgm-forum.org/ (Kleinanzeigen-Markt)

® www.autoanpassung.de

e www.rehadat-hilfsmittel.de (> Mobilitat >
Fahrzeuge und Fahrzeuganpassungen)

e www.mobil-mit-behinderung.de (Verein zur
Unterstiitzung behinderter Menschen zum Errei-
chen und Erhalt der individuellen Mobilitat)

e www.bbab.de (Bund behinderter Auto-Besitzer
e.V. kiimmert sich bundesweit um Belange be-
hinderter Menschen in Bezug auf das Kfz-We-
sen, u. a. Behindertenrabatt beim Neuwagen-
kauf)

e www.familienratgeber.de (> Liste von Hilfsmit-
telborsen im Linkverzeichnis)

Hinweise

Der Parkausweis wird mit einem Bild des In-
habers versehen, die personlichen Angaben
stehen jedoch nur auf der Riickseite. Er muss
gut sichtbar im Auto ausgelegt werden.

Fir die Nutzung des Parkplatzes geniigt es
nicht, das Fahrzeug im Interesse des schwer-
behinderten Menschen (z. B.: Besorgungsfahrt
in Abwesenheit des behinderten Fahrzeug-
eigentiimers) einzusetzen, es muss eine Fahrt
sein, die der Beforderung des behinderten
Menschen dient.

Welche Vorteile bietet der
EU-Parkausweis in Deutschland?

Nur mit diesem Ausweis diirfen Sie auf Behin-
dertenparkpldtzen (mit Zusatzschild , Rollstuhl-
fahrersymbol®“) parken. Auflerdem kdnnen weitere
Parkprivilegien eingerdumt werden, z. B. Parken
im eingeschrankten Halteverbot oder in Fufigan-
gerzonen wahrend der Ladezeit, gebiihrenfreies
Parken an Parkscheinautomaten.

Der (orangefarbene) Parkausweis

Diesen Ausweis konnen schwerbehinderte Men-
schen erhalten, die bestimmte Voraussetzungen
erfiillen, z. B. mit Merkzeichen G und B und
einem GdB (Grad der Behinderung) von
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wenigstens 70 allein flir Funktionsstérungen an
den unteren Gliedmafien (und der Lendenwirbel-
sdule, soweit sich diese auf das Gehvermdogen aus-
wirken) und gleichzeitig einem GdB von wenigs-
tens 50 fiir Funktionsstorungen des Herzens oder
der Atmungsorgane.

Hinweis
Der Ausweis gilt bundesweit. Er berechtigt
nicht zum Parken auf Behindertenparkpldtzen!

Welche Vorteile bietet der
orangefarbene Parkausweis?

Hier einige Beispiele:

e Parken bis zu drei Stunden an Stellen mit ein-
geschranktem Haltverbot.

¢ In Fufigdngerzonen, in denen das Be- oder
Entladen fiir bestimmte Zeiten freigegeben ist,
wahrend der Ladezeiten parken.

e Parken auf Parkplatzen fiir Bewohner bis zu 3
Stunden, etc.

Besondere Parkerleichterungen
der Bundeslander

Parkerleichterungen gelten nach der Strafienver-
kehrsordnung (StVO) nur fiir Inhaber blauer Park-
ausweise. Personen ohne Merkzeichen aG erhalten
keinen blauen Parkausweis, auch wenn sie in ihrer
Mobilitdt deutlich eingeschrdnkt sind. Sonderrege-
lungen geben den Bundesldandern die Moglichkeit,
fiir bestimmte Antragsteller Ausnahmen zu geneh-
migen. Informationen werden von den Behorden/
Behindertenbeauftragten des jeweiligen Bundes-
landes angeboten.

Personlicher Parkplatz

Behinderte Personen, die selbst ein Fahrzeug fiih-
ren (Voraussetzung) und iiber keine Garage oder
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entsprechend gesicherten Stellplatz in der Ndhe
ihrer Wohnung oder Arbeitsplatzes verfiigen, kon-
nen eine personliche Parkmdglichkeit beantragen.

Adressen barrierefreier Toiletten

Viele Behindertentoiletten sind {iber Apps auffind-
bar (z. B. www.handicapx.com/app oder
www.wheelmap.org).

Der Euro-Toilettenschliissel

Der ,,Club Behinderter und ih-
rer Freunde in Darmstadt und
Umgebung e.V.“ (CBF) ver-
treibt fiir Deutschland und fiir
das europdische Ausland den
sog. Euro-Toilettenschliissel.
Der Schliissel passt an Auto-
bahntoiletten und an Toiletten
vieler Stddte in Deutschland,
Osterreich, der Schweiz und
bereits in einigen weiteren
europdischen Landern.
Den Schliissel erhalten behinderte Menschen, die
auf behindertengerechte Toiletten angewiesen
sind, d. h. mit einem GdB von mindestens 70 und
dem Merkzeichen G (auch aG, B, H oder Bl).

Bestellung Euro-Toilettenschliissel:

CBF Darmstadt e.V.

info@cbf-darmstadt.de

www.cbf-da.de

oder

BSK (Bundesverband Selbsthilfe
Korperbehinderter e. V.)

info@bsk-ev.org
www.bsk-ev.org/google-advertisement/verkauf

Fahrdienste

Wenn Sie kein eigenes Auto haben, so konnen
Sie Fahrdienste in der ndheren Umgebung in
Anspruch nehmen, die von den Kommunen und
freien Wohlfahrtsverbdnden angeboten werden.
Erkundigen Sie sich nach kostenfreien Fahrten als
Leistungen der Stadt oder Gemeinde.

Krankentransport
Fahrtkosten zur drztlichen Behandlung oder The-

rapie werden unter bestimmten Voraussetzungen
von den gesetzlichen Krankenkassen (GKV)



iibernommen (siehe , Krankentransportrichtlinie
des Gemeinsamen Bundesausschusses®, im Inter-
net zu finden).

Fahrten im OPNV

Sie konnen unentgeltlich im Offentlichen Nahver-
kehr (OPNV) fahren, wenn in IThrem Schwerbehin-
dertenausweis die Merkzeichen G, aG, H, Gl oder
Bl eingetragen sind. Betroffene mit dem Merkzei-
chen G, aG, Gl miissen zusdtzlich ein Beiblatt mit
einer Wertmarke zum Schwerbehindertenausweis
erwerben, die pro Jahr 60 Euro kostet. Fernver-
kehrsziige der DB sind fiir die kostenfreie Nutzung
ausgeschlossen.

Wenn Sie auf Begleitung angewiesen sind (Merk-
zeichen B) fahrt Ihre Begleitperson immer kos-
tenlos mit. Ebenfalls diirfen Hilfsmittel, z. B. ein
Rollstuhl, mitgenommen werden.

Fernverkehr

Auch in Fernziigen der DB kann eine Begleitper-
son kostenlos mitfahren, wenn Sie auf Begleitung
angewiesen sind (Merkzeichen B). Die Sitzplatzre-
servierung ist fiir Menschen mit den Merkzeichen
B kostenlos. Betroffene mit einem Grad der Be-
hinderung von 70 erhalten die BahnCard 50 zum
halben Preis.

Wer bei einer Bahnreise auf Unterstiitzung an-
gewiesen ist, sollte dies beim Mobilitatsservice
der Deutschen Bahn unter Telefonnummer: 0180
6512512 oder msz@deutschebahn.com anmelden.

Reisen

Unter www.reisen-fuer-alle.de konnen Sie nach
barrierefreien Angeboten in Deutschland suchen.
Im Internet finden Sie verschiedenste Reiseanbie-
ter mit Angeboten fiir Menschen mit Handicap /
Pflegebedarf - auch Fliige und Fernreisen sind mit
entsprechender Vorbereitung mdglich. Erfahrungs-
berichte von ALS-Betroffenen zu verschiedensten
Fernreisen konnen Sie z. B. bei ALS-mobil e.V.
(www.als-mobil.de) einholen.

Weiterfiihrende Informationen

® DGM-Infodienst
- Parkerleichterungen fiir schwerbehinderte

Menschen

- Tank-Assistenz an deutschen Tankstellen
- Der Euro-Toilettenschliissel
- Reisen flir Menschen mit Behinderungen
- Flugreisen

e Krankentransport zur stationdren und ambulan-
ten Behandlung

e www.handicapx.com/app (

e www.wheelmap.org

e www.cbf-da.de (Euro-Toilettenschliissel)

°* www.bsk-ev.org/google-advertisement/verkauf/
(Euro-Toilettenschliissel)

* www.g-ba.de (Gemeinsamer Bundeszuschuss)

e www.bahn.de/p/view/service/barrierefrei/
barrierefreies_reisen_handicap.shtml (Mobilitats-
zentrale der Deutschen Bahn)

e www.als-mobil.de (Erfahrungsberichte ALS-Be-
troffener zu Fernreisen)
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4 Kommunikation und Sprechen

4.1 ,Im Gesprach bleiben...“ = Kommunikation und Sprechen bei ALS

Ingrid Wellinger, Logopddin
Abteilung Neurologie, Klinik Hoher Meifsner,
Bad Sooden-Allendorf

»Der Verlust der Sprache
war fiir uns das Schlimmste!“

Diese Aussage hort man nicht selten sowohl von
Patienten als auch deren Angehorigen. Neben all
den Einschrankungen, die die Erkrankung ALS mit
sich bringt, ist die Beeintrachtigung der Fahig-
keit, seine Gedanken, Wiinsche und Bediirfnisse
addquat auszudriicken, also auf gewohnte Weise
mit der Familie, Freunden und dem weiteren so-
zialen Umfeld zu kommunizieren, eine besonders
schwerwiegende Folge der Erkrankung. Wahrend
die zunehmenden Beeintrdchtigungen der Mo-
bilitat hdufig bereits ein Abschiednehmen von
beruflichen und privaten Aktivitdten bedeuten,

so ist mit der Storung der Sprache das elementare
Bediirfnis nach Austausch mit anderen Menschen,
der Ubermittlung eigener Wiinsche, Gedanken und
Gefiihle betroffen.

Patienten, denen ein verstandliches Sprechen
schwerfallt, halten sich oft aus Gesprdchen her-
aus, nehmen nicht mehr aktiv Kontakt auf und
ziehen sich auf diese Weise immer mehr aus dem
sozialen Leben zuriick.

Nahe Angehorigen sind als wichtigste Gesprachs-
partner ebenfalls von der zunehmenden Kommu-
nikationseinschrankung ihres Partners betroffen.
Als Zuhorer sind sie in einer neuen Rolle, die von
ihnen ein verandertes Kommunikationsverhalten,
viel Geduld, Aufmerksamkeit und Zuwendung
erfordert. ALS bedeutet also auch in diesem Be-
reich fiir beide Seiten zunachst eine zusatzliche
Belastung und Anstrengung.

In meiner langjdhrigen klinischen Erfahrung mit
ALS-Patienten und deren Angehdrigen erlebe ich
jedoch erstaunlicherweise immer wieder, wie gut
die Verstandigung zwischen den Partnern funktio-
niert, selbst wenn die Sprechfdhigkeit des Betrof-
fenen stark eingeschrankt ist. Wenn Angehorige in
der Therapie mit dabei sind, zeigt sich oft ein gut
eingespieltes Team, das im Alltag bereits viele hilf-
reiche Strategien einsetzt, um noch vorhandene
Ressourcen zu nutzen.
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Die Antwort eines Angehdrigen auf meine Frage
nach der Verstandigung im Alltag , wir verstehen
uns auch ohne Sprache” driickt sehr gut aus, dass
Kommunikation viel mehr ist als gesprochene
Sprache, dass sie auch und vor allem gelebte Be-
ziehung, gemeinsames Erleben, Austausch und
Teilhabe am sozialen Leben bedeutet und somit
wesentlich zur Lebensqualitat beitragt.

Welche Veranderungen der Sprache
konnen bei der Erkrankung ALS auftreten?

Zundchst sollen typische Veranderungen der Spra-
che benannt werden, wobei die Symptomatik vor
allem in der ersten Zeit der Erkrankung eine grofie
Bandbreite zeigt, abhdngig von der Auspragung
peripherer und zentraler Anteile der Schadigung.
Ist das Sprechen und das Schlucken bereits zu
Beginn der Erkrankung betroffen, spricht man von
der bulbdren Form der ALS.

Die Sprechstorung (Fachbegriff: Dysarthrie oder
Dysarthrophonie) kann zundchst sehr diskret sein,
so dass nur der Patient und vertraute Personen
eine Verdnderung feststellen wie z. B. ein leichtes
,Lispeln®“, wenn die Zischlaute wie ,,s“ und ,,z“,
die eine prazise Koordination der vorderen Zunge
erfordern, gestort sind.

Die zunehmende Schwache der Muskulatur zeigt
sich vor allem bei langerem Sprechen. Dies ist ein
Hinweis auf die Ermiidung der Sprechmuskulatur.
Wadhrend der Betroffene zuvor lange Gesprache fiih-
ren konnte, muss er sich nun nach einiger Zeit ver-
starkt auf die Sprechbewegungen konzentrieren, um
die gewohnte Artikulationsscharfe beizubehalten.

Schwierig wird im weiteren Verlauf die Bildung
von sogenannten Plosivlauten (p, t, k), die einen
vermehrten Spannungsaufbau und ein rasches
Losen an Lippen (p), Vorderzunge (t) oder Gau-
mensegel und Hinterzunge (k) verlangen. Das gilt
auch fiir schnelle Wechsel der Artikulationszonen
oder der beteiligten Muskulatur, wie sie bei Kon-
sonantenverbindungen erforderlich sind, z. B. bei

«

Lstr, LK1« pfl“, ,spr

Die eingeschrankte Rundung der Lippen und ver-
minderte Kieferbeweglichkeit duflern sich in einem
verdnderten Klangbild der Vokale, oft klingt das



Sprechen klofig (wie Richtung Rachen gerutscht)
und nasal.

Manchmal kann die Aussprache zundchst noch
sehr gut sein, aber die Stimme klingt verandert,
heiser und rau wie bei einer Erkdltung oder ist lei-
se, behaucht und kraftlos, so dass lautes Sprechen
oder Rufen nicht mehr moglich ist. Die Tonlage
kann hoher oder tiefer sein, das Singen geht nicht
mehr, vor allem die hoheren Tone.

Wie hier deutlich wird, konnen die Symptome sehr
unterschiedlich sein und zentrale Anteile wie ein
erhohter Tonus mit Verspannungen oder der Mus-
kelabbau mit Atrophiezeichen wie z. B. Furchungen
und unwillkiirliche Zuckungen der Zunge (Fibrilla-
tionen) im Vordergrund stehen. Allgemein kommt
es durch die Muskelschwache zur Verlangsamung
von Bewegungen der Sprechmuskulatur. Auch bei
noch guter Verstandlichkeit konnen so Spontanei-
tat und Schlagfertigkeit im Gesprdch bereits leiden.
Ein weiterer wesentlicher Einflussfaktor auf das
Sprechen ist die nachlassende Atemfunktion, so
dass die Betroffenen viel haufiger gerduschvoll Luft
holen miissen und das Sprechen dadurch ange-
strengt und abgehackt klingen kann. Die Auswir-
kungen der Symptome in den genannten Bereichen
Atmung, Artikulation und Stimme verstdrken sich
gegenseitig und erfordern eine hohe Konzentration
auf den Sprechvorgang, so dass ein flexibles, spon-
tanes Reagieren im Gesprdch erschwert ist.

Strategien zur Erleichterung
der Kommunikation zwischen Betroffenen
und Angehorigen

Verstdndlicherweise versuchen die meisten Patien-
ten, sich so lange wie moglich miindlich auszu-
driicken - trotz oft erheblicher Sprechanstrengung
und verwaschener Aussprache. Auferungen miis-
sen vom Betroffenen immer haufiger wiederholt
werden, bis sie vom Gesprdchspartner verstanden
werden. Dies kann zu einer erheblichen Uber-
lastung der Muskulatur fithren und aufierdem fiir
beide Seiten eine zunehmende Belastung der Be-
ziehung bedeuten. Unmut und Frustration konnen
die Folge sein.

Dabher sollte frithzeitig auch iiber alternati-

ve Kommunikationsformen (Sprachcomputer,
Sprach-Apps fiir mobile Endgerdte wie Handy oder
Tabletcomputer) nachgedacht werden, die dem
Betroffenen helfen, sich weiterhin mitzuteilen und

zugleich die strapazierte Muskulatur zu entlasten
(siehe Kapitel: Unterstiitzte Kommunikation).

Im Folgenden werden Empfehlungen genannt,
die eine gelingende Kommunikation unterstiitzen
konnen. So naheliegend diese Hinweise erschei-
nen, so werden sie doch oft missachtet, sei es
aus Zeitgriinden oder falsch verstandener Hilfs-
bereitschaft und Fiirsorge. So wird z. B. das gut
gemeinte Vervollstindigen von Auferungen von
Betroffenen oft nicht gewtiinscht. Auch berichten
viele Patienten, dass sie sich in geselligen Runden
zuriickhalten, da sie annehmen, nicht genug Zeit
fiir ihre Beitrdge zu haben bzw. sich nicht schnell
genug zu Wort melden konnen.

Diese Beispiele verdeutlichen, wie wichtig es ist,
im familidren Umfeld und Freundeskreis gemein-
sam zu kldren, welche Hilfestellungen erwiinscht
und praktikabel sind, um die Akzeptanz beider
Seiten zu gewadhrleisten und die Beziehung nicht
unnotig zu belasten.

Bei den folgenden Tipps geht es mehr um die Op-
timierung der Rahmenbedingungen eines Gespra-
ches, also vor allem um die formale Seite. Dass
die Krise der schweren Erkrankung des Partners
sich auch auf die Gesprdchsinhalte, die psychische
Verfassung und Gestimmtheit, das Rollenverstand-
nis, allgemein auf die Beziehung zwischen den
Partnern auswirkt, versteht sich von selbst. Stehen
Trauer, Depression, negative Gedanken im Vorder-
grund, sollte professionelle Hilfe in Anspruch ge-
nommen werden. Eine begleitende Psychotherapie
kann hilfreich sein, um ein neues Gleichgewicht
zu finden (siehe Kapitel , Hilfen bei der Auseinan-
dersetzung mit der Erkrankung®).

Was kénnen Angehorige bzw.
Freunde tun, um dem Erkrankten
das Gesprach zu erleichtern?

e Nehmen Sie sich Zeit fiir das Gesprdach und sor-
gen Sie fiir eine entspannte Atmosphdre. Wenn
Sie eigentlich gerade etwas anderes machen
wollen, bedeutet das oft Stress, wodurch die
Sprechfdhigkeit des Partners zusdtzlich leiden
kann. Vereinbaren Sie ggf. einen spateren Zeit-
punkt fiir das Gesprdch, falls das Thema/Anlie-
gen Aufschub duldet.

e Thre volle Aufmerksamkeit, viel Geduld und
Blickkontakt spielen eine zentrale Rolle fiir eine
gelingende Kommunikation.
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Anstrengende Kopfbewegungen sind nicht er-
forderlich, wenn Sie einander gegeniiber sitzen.
Durch Beobachtung der Lippenbewegungen und
des Gesichtsausdrucks kdnnen Sie das Gesagte
sowie auch Stimmung und Gefiihle Ihres Ge-
sprachspartners leichter verstehen.

e Sorgen Sie dafiir, dass Ihr Angehoriger eine mog-
lichst aufrechte Sitzhaltung einnimmt, da diese
bereits zu einer Erleichterung beim Sprechen
fithren kann. Eine gute Korperaufrichtung fiihrt
nicht nur zu einer verbesserten Korperspannung,
die flir die Sprechbewegungen genutzt werden
kann, sondern vor allem auch zu einer leichte-
ren Atmung, die wiederum entscheidend fiir das
Sprechen ist. Passende Hilfsmittel konnen die
Aufrichtung unterstiitzen (z. B. Kissen, die im
Riicken positioniert werden oder ein minimal
aufgeblasener weicher Ball, der sich optimal
anpassen ldsst). Tipps erhalten Sie von Ihren
behandelnden Therapeuten.

e Wenn Ihr Partner einverstanden ist, konnen Sie
ihn an hilfreiche Techniken aus der logopdadi-
schen Therapie erinnern:

Das kann z. B. die Aufforderung sein, vor
Sprechbeginn auszuatmen bzw. auf Atempausen
zu achten oder zwischendurch Speichel abzu-
schlucken oder storende Sekretansammlungen
im Rachenraum abzuhusten. Bei trockenem
Mund konnen Sie ihn zum Trinken auffordern.
Auch die Durchfithrung kurzfristig wirksamer
Mafinahmen, z. B. die Stimulation mit Eis im
Mundbereich kann helfen, fiir einige Zeit das
Sprechen weniger anstrengend und horbar deut-
licher machen. Aufgrund der schnelleren Ermiid-
barkeit der Muskulatur kann es auch sinnvoll
sein, vor dem Gesprdch Lockerungsmafinahmen
im Gesicht oder Mundraum durchzufiihren (z.
B. Gesichtsmassagen mit einem Massagegerat,
Dehnung der Zungen- und Wangenmuskulatur).

Hinweis

Entscheidend ist die vorherige Klarung der Wiin-
sche und Bediirfnisse Ihres Angehdrigen, um zu
vermeiden, dass er oder sie sich bevormundet
oder wie in einer Therapiesituation fiihlt!

¢ Bei weitgehend unverstandlicher Sprache ist es
wichtig, passende Hilfsmittel zur Unterstiitzung
der Kommunikation parat zu haben. Bei er-
haltener Schreibfdhigkeit konnen das Stift und
Papier sein bis hin zur jeweiligen elektronischen
Kommunikationshilfe.

e Bei einfachen Sachverhalten, die mit dem
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Partner zu kldren sind, sollten Fragen so gestellt
werden, dass Thr Angehdriger mit ,,Ja“ oder
,Nein“ antworten bzw. mit dem vereinbarten
Zeichen fiir Ja oder Nein reagieren kann.

Was hilft Betroffenen, sich verstandlich
mitzuteilen?

¢ Bei Terminen aufier Haus ohne Angehorige kann
ein Ausweis (siehe Kapitel Unterstiitzte Kommu-
nikation) niitzlich sein, der die Gesprdchspartner
iiber die Sprechstorung informiert und dadurch
hilft, Missverstdndnisse oder unangenehme
Reaktionen zu vermeiden (Fehleinschdtzung als
Betrunkener oder als jemand, der auch Probleme
mit dem Verstehen hat).

¢ Glinstige Rahmenbedingungen wie bequeme,
moglichst aufrechte Sitzhaltung, ruhige, Umge-
bung etc. gelten natiirlich fiir beide Seiten.

e Versuchen Sie, Ihre Kraftressourcen zu schonen,
indem Sie kurze Satze bilden, bei starker Anstren-
gung evtl. auch nur Stichworte nennen. Ist das
Thema klar, kann der Gesprdchspartner vieles er-
schliefRen. Bei sprechtechnisch besonders schwie-
rigen Wortern, kann es hilfreich sein, ein einfa-
cher zu sprechendes Synonym zu verwenden.

e Wenn Sie ein neues Thema ansprechen wollen,

weisen Sie darauf hin (ggf. durch vorher gemein-

sam vereinbarte Zeichen, Gesten)

Setzen Sie gezielt Atempausen ein und machen

Sie den Gesprachspartner aufmerksam, wenn Sie

eine Pause brauchen.

e Gesprdche mit fremden Personen und in gro-

fleren Runden fallen besonders schwer. Bei

Teilnahme vorher kldren, mit welchen Zeichen

Sie auf Thren Gesprachswunsch hinweisen und

Beteiligte iiber die Situation aufkldren, damit

Ihnen genug Zeit und Raum gegeben wird.

Schliefilich mochte ich noch auf die vielfaltigen

Moglichkeiten der Kommunikation und sozialen

Teilhabe im Zeitalter von Facebook und Co. hin-

weisen. Im Internet und in den sozialen Netz-

werken konnen Sie sich weitgehend unbehindert
bewegen, Entfernungen virtuell iiberwinden,

Informationen einholen, Kontakte selbstbestimmt

und unabhdngig von Mobilitdt oder Sprechver-

mogen pflegen, Erfahrungen mit anderen aus-
tauschen und sich damit neue selbstbestimmte

Handlungsfelder erschliefien. Beispielsweise ldsst

sich eine E-Mail, selbst bei nicht ausreichender

Handfunktion, {iber eine Augensteuerung ver-

schicken. Mehr dazu finden Sie im folgenden

Abschnitt zur ,,Unterstiitzten Kommunikation®.



4.2 Unterstiitzte Kommunikation

Die Fahigkeit sich mitzuteilen ist eine der wich-
tigsten Voraussetzungen fiir ein selbstbestimmtes
Leben. Soziale Beziehungen, Selbstwertgefiihl,
Selbststandigkeit und gesellschaftliche Akzeptanz
hdngen in hohem Mafe davon ab, ob Wiinsche und
Bediirfnisse differenziert zum Ausdruck gebracht
werden und ob die Kommunikationspartner diese
richtig verstehen und darauf reagieren konnen.

Bei einer Einschrankung der sprachlichen Kom-
munikation ist es wichtig, sich rechtzeitig tiber
verschiedene Unterstiitzungs- und Kompensations-
moglichkeiten zu informieren. Greifen Sie dieses
Thema friihzeitig im Rahmen Threr logopddischen
Behandlung auf. Falls auch eine Unterstiitzung in
der Umfeldkontrolle bendtigt wird, so empfiehlt es
sich, den Physio- und Ergotherapeuten sowie den
Reha-Fachhandel mit einzubeziehen.

Im Folgenden erhalten Sie eine Ubersicht und
Beispiele verschiedener Kommunikationshilfen,
Hinweise zur Auswahl der individuell passenden
Kommunikationshilfe, zur Kosteniibernahme, zum
Versorgungsablauf, zur Umfeldsteuerung, iber
technische Weiterentwicklungen sowie weiterfiih-
rende Informationen und Internetadressen.

Praxistipp

Fiihren Sie eine kleine Karte mit sich, die den
Hinweis enthdlt, dass bei Ihnen zwar das
Sprechen eingeschrankt, Horen und Verstehen
aber gdnzlich unbeeintrdchtigt sind. Dieses
Kkleine Hilfsmittel ist leicht herzustellen und
kann Barrieren in der zwischenmenschlichen
Begegnung deutlich reduzieren.

Hilfsmittel zur Kommunikation

Bei Beeintrachtigung oder Verlust der Lautsprache
konnen sowohl korpereigene Kommunikations-
formen (wie z. B. Gestik, Mimik, Laute, Blickbewe-
gungen usw.) als auch externe Kommunikations-
hilfen eingesetzt werden.

Welche externen Kommunikationshilfen gibt es?

e Kommunikationstafeln oder -biicher als nicht-
technische Mittel

e Auch handelsiibliche Smartphones, Tablets etc.
konnen durch eine Sprachausgabe in gewissem
Umfang als Kommunikationshilfe verwendet
werden.

e Spezielle elektronische Kommunikationssysteme,
die mit einer digitalen (natiirlichen) oder / und
einer synthetischen Sprachausgabe ausgestattet
sein konnen. Diese werden von unterschiedli-
chen Hilfsmittelfirmen aus dem Bereich ,elekt-
ronische Hilfsmittel / Unterstiitzte Kommunika-
tion“ angeboten.

Welche Kommunikationshilfe angewandt werden
kann, hangt vom personlichen Bedarf und von den
Gesamtumstdnden des Einzelfalls ab. Wichtig ist,
dass die Hilfsmittelversorgung vorausschauend er-
folgt, damit die Kommunikation auch bei Verdnde-
rungen der motorischen Fdhigkeiten gesichert ist.

Praxistipp

Ist das Schreiben moglich, so kann ein ,elekt-
ronisches Notizbuch“ eine wertvolle Hilfe sein.
Falls das Halten eines Stiftes erschwert ist,
konnen Griffverdickungen eingesetzt werden.

Beispiele nicht-technischer
Kommunikationshilfen

Buchstabentafeln:
Die Buchstaben konnen verschieden angeordnet
sein: z. B. nach dem Alphabet

NCOTXT>
><OrGOm
OGSESI=ITO
cCxXnNZ—0
D<—-H0em

oder nach der Gebrauchshdufigkeit

auch eine , Tastatur(= Qwertz)-Anordnung* ist
moglich.
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Werden die Buchstaben durch Zeigen ausgewdhlt,
so kann das zeitgleiche laute Mitlesen des Kommu-
nikationspartners hilfreich sein.

Ist ein direktes Zeigen auf die Buchstaben nicht
moglich, kann der Kommunikationspartner diese
abfragen und auf eine Bestdtigung durch ein fest-
gelegtes Zeichen warten (= Partner-Scanning).
Eine Anordnung der Buchstaben in Blocke

A BC GHTI

J KL

b 2| O
oz H
Ol H

STUYV
W Z Y Z

oder Zeilen / Spalten kann das Partner-Scanning
erleichtern.

Kommunikationstafeln, -ordner:

Diese bestehen in der Regel aus mehreren (lami-
nierten) Papierbdgen, die mit Begriffen, kurzen
Aussagen oder auch Symbolen versehen sind. Die
personliche Kommunikationstafel wird auf die
Bediirfnisse des Benutzers abgestimmt und kann
nach Bedarf leicht verdndert und erweitert werden.
Bei einem groflen Vokabular ist es empfehlenswert,
mehrere Tafeln oder ein Kommunikationsbuch
anzulegen. Dartiiber hinaus kann es sinnvoll sein,
themenspezifische Tafeln fiir bestimmte Alltagssi-
tuationen anzufertigen (z. B. Pflege, Arztbesuche).

Pflege
waschen putzen eincremen rasieren schminken
5 " Klistier / kammen /
Hénde Nase Deo / Parfiim Zipfchen biirsten
Haare Ohren Licht an / aus Verdauung massieren
Gesicht Zahne absaugen Schmerzen kratzen
" " Speichel B N
Spiegel Brille abtupfen zu warm ich friere
wc Nagelpflege FuBpflege 2zu Kalt Buchstabentafel
jetzt spater eine Pause bitte fertig b'!:z,:ﬁ':ﬂ‘f'e

Falls kein selbstdndiges Hantieren moglich ist,
kann der Kommunikationspartner durch Abfrage
der Begriffe das Thema herausfinden (s. 0.).

Personalisierter Fragenkatalog:
Bei wechselnden Kommunikationspartnern kann
ein spezieller Fragenkatalog fiir alle Beteiligten
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hilfreich sein. Dieser kann z. B. im Rahmen eines
Krankenhausaufenthaltes fiir alle sichtbar am
Krankenbett angebracht werden.

Fragenkatalog — Kérper

Gibt es einen akuten Bedarf? > bei Antwort: ,ja“: > weiter abfragen:
Absaugen?

Maske undicht?

Kopf/Riicken schnell hdher?

Urinflasche?
* Kommunikationstafel?
Soll ich etwas tun? >ja
An lhnen? >(ja)
An Ihrem Kérper insgesamt? >bei ,ja“ > abfragen:
* umlagern?
® nach rechts drehen?
* nach links drehen?
* nach oben ziehen?
Am Kopf insgesamt? > bei ,ja“ > abfragen:
* nach links drehen
* nach rechts drehen
e tiefer lagern
* hoher lagern
An den Haaren?
An den Augen?
An den Ohren?
..weitere Aufzahlung von Bereichen entlang des Kérpers.
Beim Anfertigen des Fragenkatalogs ist es wichtig, die individuellen Bediirfnisse zu beriicksichtigen!

Hinweise:

Voraussetzung fiir den Einsatz bei allen o. g.
Hilfsmitteln ist, dass klare Zeichen fiir ,,JJa“ /
,Nein“ und auch fiir ,,nochmal“ definiert sind
(z. B. Augenbewegung nach rechts = ,ja“ /
links = ,nein“ / oben = ,nochmal®).

Wichtig ist das konsequente und vorherseh-
bare Vorgehen beim Abfragen, ein paralleles
Mitnotieren der ausgewahlten Themen oder
Buchstaben kann hilfreich sein.

Beim personalisierten Fragenkatalog werden
die verschiedenen Bereiche in der festgelegten
Reihenfolge abgefragt. Auch eine situationsun-
abhdngige Frage, die ein weiteres Kommunika-
tionsthema er6ffnen kann, sollte als Punkt zur
Verfiigung stehen, z. B. ,,anderes Thema“ und
/ oder ,Buchstabentafel®.

Nichttechnische Kommunikationshilfsmittel wer-
den von verschiedenen Herstellern angeboten. Sie
konnen auch selbst hergestellt und einfach variiert
werden. Werden Tafeln verwendet, so ist es giins-
tig, diese zu laminieren.

Nicht-technische Kommunikationshilfen -
pro und contra:

Vorteile: Sie sind preiswert. Sie funktionieren ohne
Strom und konnen an Orten eingesetzt werden,

an denen die Nutzung technischer Hilfsmittel er-
schwert ist (z. B. im Badezimmer) oder bei Ausfall
des elektronischen Kommunikationsgerates.



Begrenzungen: Einfache Bediirfnisse konnen ge-
duflert werden, eine umfangreiche Kommunikation
ist dagegen deutlich erschwert. Die Handhabung
setzt die absolute Aufmerksamkeit und die un-
mittelbare Anwesenheit eines Kommunikations-
partners voraus.

Elektronische Kommunikationshilfen

Bei Beeintrdchtigung des Sprechens ist der Einsatz
verschiedener schriftsprachbasierter Kommunika-
tionsgerdte mit Sprachausgabe moglich. Im Rah-
men des Versorgungsprozesses sind verschiedene
Gesichtspunkte zu beriicksichtigen, hadufig gestellte
Fragen konnen sein:

e Kann die Kostentibernahme fiir die Kommunika-
tionshilfe bei einem Kostentrager beantragt wer-
den oder ist ein anderer Versorgungsweg notig?

e Welche Bedienung einer Kommunikationshilfe
ist moglich? Ist eine direkte Touch-Ansteuerung
ausfiihrbar oder z. B. eine Eingabe {iber eine
(Spezial)-Tastatur besser geeignet?

e Konnten andere Ansteuerungsmoglichkeiten
(Taster, Kopfsteuerung, Augensteuerung etc.) bei
Bedarf adaptiert werden?

e Werden auch weitere Funktionen, bspw. An-
steuerung des Umfelds (wie z. B. Bedienung von
Lichtschaltern, Tiiren, Rollldden etc.), bendtigt?

e Kann die Kommunikationshilfe {iberall mitge-
nommen werden (als Fuf3ganger / Rollstuhlfah-
rer)?

Dies sind nur Beispielfragen, ohne Anspruch

auf Vollstdndigkeit. Um fiir den Einzelfall eine
bestmogliche Versorgung zu erreichen, ist eine
Kommunikations-Beratung in Zusammenarbeit mit
den Logopdden und ggf. weiteren medizinischen
Fachbereichen (z. B. Ergotherapie, Physiotherapie)
sehr zu empfehlen.

Kostengiinstige
elektronische Moglichkeiten

e Fiir Nutzer von Smartphones bietet der sich
standig weiterentwickelnde Markt der Kommu-
nikationstechnologie innovative Entwicklungen
an, wie z. B. Apps zur Sprachausgabe (,,text-to-
speech-Apps“).

e Ein Stylus (Eingabestift) als alternative Eingabe-
hilfe kann die Bedienung erleichtern. Mdglichkei-
ten zur Bedienung des Smartphone-Displays {iber
den Computer konnen eine Hilfe sein.

e Handelsiibliche iPads / Tablets / Notebooks /

Computer konnen mit schriftsprachbasierter
Kommunikationssoftware als Kommunikations-
hilfe eingesetzt werden.

Diese kdnnen mit textbasierten Kommunika-
tions-Apps und Ansteuerungshilfen ausgestattet
werden.

e Im Internet finden Sie bei ,kommhelp e.V.
Forderung kommunikativer Moglichkeiten Be-
hinderter” (www.kommhelp.de > Hilfsmittel)
Informationen zu kostenlosen / kostengiinstigen
Losungen. Neben dem Themenbereich , Spre-
chen® sind dort auch Hinweise zu Themen wie
,Schreiben (Tastaturersatz)“ oder ,,Mausersatz
incl. Kopfsteuerung / Augensteuerung®, ,,Apps“
oder ,,Symbole zur Kommunikation“ aufgefiihrt.

Komplexe Kommunikationsgerate
mit Sprachausgabe

Von Hilfsmittelfirmen aus dem Bereich , elektro-
nische Hilfsmittel / Unterstiitzte Kommunikation“
werden kompakte Kommunikationsgerdte angebo-
ten, die iiber eine Sprachausgabe verfiigen. Worte,
Sdtze und Aussagen werden {iber eine Tastatur,

iiber Touchscreen oder iiber angepasste Eingabe-
hilfen (z. B. tiber die Augen) eingegeben. Haufig
verwendete Aussagen konnen abgespeichert und
abgerufen werden, eine Anderung der gespeicher-
ten Aussagen ist jederzeit moglich. Dariiber hinaus
konnen E-Mails und Mitteilungen verfasst und
empfangen werden. Die Sprachausgabe ermoglicht
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dem Nutzer, selbststdndig zu telefonieren und sich
auch aus der Entfernung bemerkbar zu machen.
Mit den meisten Gerdten ist auch eine Internetnut-
zung moglich.
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Umfeldsteuerung

Bei Schwierigkeiten in der Bedienung z. B. von
Lichtschaltern, Fernseher, Fenster, Pflegebett-Hand-
bedienung, Tiroffner ist ggf. eine Versorgung mit
Hilfsmitteln zur Umfeldkontrolle moglich. Steht
eine Begutachtung des MDK z. B. hinsichtlich

der Pflegebediirftigkeit an, so schildern Sie dem
Gutachter auch diese Problematik. Da die Kranken-
kasse eine Kosteniibernahme von Hilfsmitteln nur
nach Priifung des konkreten Einzelfalls gewdhrt,
ist es giinstig, wenn der MDK-Gutachter {iber diese
Einschrdnkungen Ihrer Selbstdndigkeit informiert
ist.

Auf dem freien Markt werden unterschiedliche
universelle Systeme zur Umgebungssteuerung
angeboten, die z. B. mit Spracheingabe oder iiber



Taster zu bedienen sind und eine Ansteuerung von
elektrischen Gerdten ermdglichen. Auch Spezial-
firmen aus dem Bereich AAL (Ambient Assisted Li-
ving) konnen Sie mit Hilfsmitteln zur Umfeldkon-
trolle versorgen, hierzu sollten Sie eine Beratung
bei IThnen zu Hause einplanen.

Eine Kombination von Kommunikationshilfsmittel
und Umfeldsteuerung ist beispielsweise moglich.
Verwenden Sie einen Elektrorollstuhl, so ware
eine Erweiterung des Rollstuhls mit einer Umfeld-
steuerung auch eine Option. Fragen Sie bei der
Rollstuhl-Firma nach einer Fachberatung, falls
moglich, so bitten Sie Ihren Physiotherapeuten /
Ergotherapeuten hinzu.

Technische Weiterentwicklungen

Durch Technik und Forschung erweitert sich das
Angebot an Hilfen kontinuierlich, hier zwei Bei-
spiele:

Spezialbrille: Mit Hilfe einer virtuellen Tastatur
auf den Brillengldsern und Analyse der Augen-
bewegungen des Brillentrdgers konnen Worte und
Sitze geschrieben werden. Uber die eingebauten
Lautsprecher ist eine Sprachausgabe des Geschrie-
benen moglich. Aulerdem ist die Nutzung des
Internets, auch zum Telefonieren, gegeben.

EMG unterstiitzte Technologie:

kabellose Sensoren werden auf der Haut platziert.
Uber diese werden bioelektrische Signale der
darunterliegenden Muskulatur abgeleitet und z. B.
Computer oder Mobilfunkgerdte angesteuert.

Brain Computer Interface (BCI): Uber ,,Ge-
hirn-Computer-Schnittstellen“ (BCI) versucht man
die Bedienung z. B. einer Kommunikationshilfe
moglich zu machen, wenn keine andere Ansteue-
rung, z. B. iiber Augen-Bewegungen, maglich ist.
Die Vorstellung, beispielsweise eine Hand oder
einen Fuf zu bewegen, fiihrt zur Aktivierung be-
stimmter Areale im Gehirn. Die Hirnaktivitdaten
werden abgeleitet, iiber einen Computer verarbei-
tet und konnen z. B. eingesetzt werden, um eine
Kommunikationsoberfliche anzusteuern.

Im Bereich der BCI wird viel geforscht und weiter-
entwickelt, erste Versorgungen mit BCI-Technologie
als Kommunikationshilfsmittel sind erfolgt.

Wie finde ich die
passende Kommunikationshilfe?

Beratung rund um das Thema Kommunikationshil-
fen erfragen Sie bitte zundchst bei den behandeln-
den Logopdden.

Eine firmenunabhdngige Beratung wird an spezia-
lisierten Beratungsstellen flir Unterstiitzte Kom-
munikation angeboten. Auf der Internetseite der
Gesellschaft fiir Unterstiitzte Kommunikation e.V.
www.gesellschaft-uk.de (> Service > Umbkreis-
suche) finden Sie Beratungsstellen, Therapeuten
und Hilfsmittelanbieter in Ihrer Ndhe. Nehmen Sie
Kontakt mit einer Stelle auf, schildern Sie Ihren
Bedarf und fragen Sie nach einer personlichen Be-
ratungsmoglichkeit.

Firmen, die sich auf den Bereich elektronische
Kommunikationshilfsmittel spezialisiert haben,
bieten ebenfalls Beratung und Erprobung an, aller-
dings nur zum eigenen Produktangebot.

Eine Vorinformation zur moglichen Hilfsmittelver-
sorgung finden Sie im REHADAT-Hilfsmittelpor-
tal: www.rehadat-hilfsmittel.de (> Information,
Kommunikation).

Hinweis

Im Idealfall sind Anbieter, Therapeuten und
andere unabhdngige Berater gemeinsam an
Ihrer Versorgung beteiligt.

Wer tibernimmt die Kosten
fur Kommunikationshilfen?

Kommunikationshilfen fallen in den Leistungs-
bereich der Gesetzlichen Krankenversicherung
(GKV). In welchem Umfang eine private Kranken-
versicherung verpflichtet ist, die Kosten fiir ein
Hilfsmittel zu iibernehmen, hdngt vom individuel-
len Vertrag ab.

Handelsiibliche Smartphones / Tablets / Note-
books und Zubehor gelten als Gegenstdnde des
tdglichen Lebens. Hierzu kann man bei einer
gesetzlichen Krankenversicherung die Kosteniiber-
nahme fiir die , behindertengerechte“ Erweiterung
mit entsprechender Software und / oder Ansteue-
rungshilfen beantragen. Die Kosten fiir das Gerat
selbst miissen vom Versicherten oder von anderen
moglichen Kostentrdgern iibernommen werden.
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Bei Berufstdtigen kann ein elektronisches Kommu-
nikationshilfsmittel ggf. als Hilfe zur Arbeitsplatz-

ausstattung bei der Bundesagentur fiir Arbeit oder
dem Rentenversicherungstrager beantragt werden.
Erkundigen Sie sich beim Behindertenbeauftragten
Thres Betriebs bzw. beim zustdndigen Kostentrager
nach dem Versorgungsweg.

Im Einzelfall kann das Sozialamt im Rahmen

der Eingliederungshilfe die Kosten ibernehmen

- nachrangig, wenn kein anderer Kostentrager
zustandig ist. Dartiber hinaus besteht die Moglich-
keit, Stiftungsgelder zu beantragen.

Wie gehe ich bei der Beantragung vor?

Voraussetzungen fiir die Kosteniibernahme zu Las-
ten der Gesetzlichen Krankenversicherung (GKV):

e Eine (sorgfdltig und nachvollziehbar begriinde-
te) drztliche Verordnung. Diese sollte erst nach
einem eingehenden interdisziplindren Beratungs-
prozess erfolgen. Neben der Verordnung Ihres
Arztes (mit genauer Bezeichnung des Gerates
samt Zubehor) ist ein zusatzliches arztliches
Schreiben empfehlenswert, das die medizinische
Notwendigkeit des Hilfsmittels im Rahmen Ihrer
Erkrankung darlegt.

e Ein Kostenvoranschlag des Hilfsmittelanbieters
(inkl. Beratungsprotokoll und - soweit vor-
handen - Foto- oder Videodokumentation der
personlichen Beratung).

Es ist giinstig, ein personliches Schreiben hinzuzu-
fiigen. Schildern Sie den Kostentrdgern darin Ihre
Erkrankung, die damit einhergehende Beeintrach-
tigung sowie die Notwendigkeit des verordneten
Hilfsmittels in Ihrer Situation.

Als weitere Ergdnzung kann eine fachliche Stel-
lungnahme der UK-Beratungsstelle oder Thres
behandelnden Therapeuten (z. B. Logopddie) hilf-
reich sein.
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Hinweis

Fertigen Sie vor Einreichung Kopien der Unter-
lagen an. Achten Sie auf die Einhaltung der ge-
setzlich vorgeschriebenen Bearbeitungsfristen
durch die Krankenkasse und bestehen Sie ggf.
auf Thre Patientenrechte. Lehnt die Kranken-
kasse die Kosteniibernahme des Hilfsmittels
rechtswidrig ab, sollten Sie gegen diesen Be-
scheid Widerspruch einlegen.

Wird Thr Hilfsmittel von der Kasse genehmigt,
so werden Sie benachrichtigt, welche Firma
Sie mit dem beantragten Kommunikationshilfs-
mittel versorgen wird. Im Rahmen der Aus-
lieferung des Gerdtes erhalten Sie auch eine
fachliche Einweisung in den Gebrauch des
Hilfsmittels. Falls moglich, sollten an diesem
Termin neben Thren Angehorigen auch Ihre
Therapeuten (Logopddie, Ergotherapie, Physio-
therapie etc.) in die Handhabung des Gerates
mit eingewiesen werden.

Weiterfiihrende Informationen

e DGM-Information: Kommunikationstafeln fiir
Menschen mit Sprechstorungen

e www.rehadat-hilfsmittel.de (Hilfsmittelportal)

e www.rehadat-recht.de (> Hilfsmittelgruppen /
Hilfsmittelbereiche > Information, Kommunika-
tion)

e www.gesellschaft-uk.de (Gesellschaft fiir Unter-
stlitzte Kommunikation e.V. > Service > Um-
kreissuche: Beratungsstellen, Therapeuten und
Hilfsmittelanbieter in Ihrer Ndhe)

e www.kommbhelp.de (Forderung kommunikativer
Moglichkeiten Behinderter: Tel.: 030/32602572)

e www.meine-eigene-stimme.de (Stimmauf-
zeichnungen des (kiinftigen) Anwenders vor
Stimmverlust. Kontakt: Dr. Eduardo Mendel, Tel:
0441/72261, mendel@uni-oldenburg.de)



5 Ernahrung und Schlucken

5.1 Erndahrung und Nahrungsanpassung

Prof. Dr. med. Thomas Meyer, Facharzt fiir Neurologie
Dr. med. Merle Barbara Keck, Fachdrztin fiir
Neurologie, Psychiatrie und Psychotherapie
Gabriele Frisch, Erndhrungsberaterin

Ambulanz fiir ALS und andere Motoneuronener-
krankungen, Charité - Universitdtsmedizin Berlin

Ernahrungsbezogenen Symptome
bei der ALS

Ein unerwiinschter Gewichtsverlust betrifft mehr
als 50% aller Menschen mit ALS. Der Gewichts-
verlust ist bedeutsam, da eine Unter- und Mangel-
erndhrung mit einer reduzierten Lebensqualitat
sowie mit einer Lebenszeitverkiirzung verbunden
sein kann. Bei der ALS kann der unerwiinschte
Gewichtsverlust in der Folge einer Schluckstorung
(Dysphagie) und damit verbundener Mangeler-
ndhrung (Malnutrition) entstehen. Unabhdngig
von einer Schluckstérung und Nahrungsentzug
kann ein erheblicher Gewichtsverlust durch einen
erhohten Ruheumsatz und eine katabole (muskel-
abbauende) Stoffwechsellage entstehen. Die Ursa-
chen eines unerwiinschten Gewichtsverlustes bei
Patienten mit Dysphagie und ohne Schluckstorung
sind unterschiedlich, so dass eine Differenzierung
beider Symptomkonstellationen sinnvoll ist. Beim
Gewichtsverlust sind zwei Schweregrade zu unter-
scheiden: Bei der ,Abmagerung“ (Inanition) liegt
eine Reduktion des Korpergewichtes unter 80% des
Normalgewichts vor und ist mit einer umkehrbaren
Verminderung des Fettgewebes und der Skelettmus-
kulatur verbunden. Die , sehr starke Abmagerung”

(Kachexie) ist durch einen Body-Mafs-Index (Be-
rechnung siehe unten) von unter 18 kg/m? definiert
und mit einem Abbau von Muskulatur sowie von
Fettdepots verbunden. Die Kachexie ist nicht um-
kehrbar und sollte durch eine effektive Erndhrungs-
versorgung verhindert werden.

Ernahrungsbezogene Symptome
durch Schluckstorung

Bei 30 - 40 % aller Menschen mit ALS beginnt die
Erkrankung mit einem ,,Bulbarsyndrom*®. Dar-
unter ist die Betroffenheit der Zungen-, Schlund-,
Gesichts- und Kehlkopfmuskulatur zu verstehen,
die gemeinsam aus dem Bulbdrhirn (der unte-

ren Funktionseinheit des Hirnstamms) versorgt
werden. Typischerweise beginnt das Bulbarsyn-
drom mit einer Sprechstorung (Dysarthrie), nach
wenigen Wochen bis Monaten nach Beginn der
Sprechstorung folgt eine langsam-fortschreitende
Schluckstorung. Fiir Schluckstérungen verwen-
det man auch hdufig den Begriff der Dysphagie.
Er steht fiir ,,Storung des Schluckvorgangs® und
leitet sich von ,,dys“ (= Storung) und , phagein®
(= Essen) ab. Im Ausnahmefall kann auch eine
Schluckstorung ganz am Beginn der Erkrankung
stehen. Auch bei Betroffenen mit einem Extremi-
tdtenbeginn der ALS kann es im Krankheitsverlauf
zu einem Bulbdrsyndrom und einer damit verbun-
denen Dysphagie kommen.

Etwa 70 % aller Menschen mit ALS erfahren
eine Schluckstérung im ALS-Krankheitsverlauf.
Die ALS-bedingte Dysphagie beginnt meist mit

Abb. 1: Hdufigkeit einer Schluckstorung im Verlauf der ALS. Auswertung von Symptomen der Schlucksto-
rung bei Menschen mit ALS in der ALS-Ambulanz der Charité.
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einer geringgradigen Schluckstorung, die durch
eine leichte Schwache (Parese) oder eine geringe
Steifigkeit (Spastik) der Zungen- und Schlundmus-
kulatur begriindet ist. In dieser Phase beschreiben
die Betroffenen eine Einschrankung der Nahrungs-
platzierung im Mund oder diskrete Verdnderungen
im Schluckvorgang. So kann auch ein leichteres
Verschlucken bei Fliissigkeiten (Getranke) oder bei
sehr trockenen und lockeren Nahrungsbestandteilen
(Kriimel) entstehen.

Bei einem weiteren Fortschreiten der ALS kann das
Zerkleinern der Nahrung im Mund durch eine Pa-
rese oder Spastik der Kaumuskulatur eingeschrankt
werden (mittelgradige Schluckstérung). Auch der
Nahrungstransport im Mund, Schlund und der
Speiserohre wird erschwert. So kann es zu Nah-
rungsresten im Mund und Schlund kommen, die als
Fremdkorpergefiihl erlebt werden. Weiterhin kommt
es zu einer Einschrankung der Schluckreflexe sowie
von Offnungsbewegungen der Speiserchre.

Bei einer weiteren Krankheitsprogression entstehen
motorische Einschrankungen der Kehlkopffunktion,
so dass Nahrungsbestandteile (z. B. bei einer Fehl-
funktion des Kehldeckels) in die Luftrohre (anstelle
der Speiserohre) gelangen konnen (Aspiration). Das
Eintreten von Speichel und Nahrungsbestandteilen
in die oberen Atemwege ist mit einem erhohten
Risiko einer Pneumonie (Lungenentziindung) ver-
bunden. Eine hochgradige Dysphagie liegt dann
vor, wenn eine schwere oder vollstandige Lahmung
der Kau- und Schluckmuskulatur besteht. In dieser
Situation ist das Herunterschlucken von Nahrung
erschwert oder nicht moglich.

Insgesamt kommt es in der Mehrheit der Betrof-
fenen zu einem langsamen Fortschreiten einer
Dysphagie, die mit einer diskreten Schluckstorung
beginnt und zu einer hochgradigen Einschrankung
der Schluckstorung bis zu einem vollstandigen Ver-
lust der Schluckfunktion (Aphagie) fitlhren kann.

Erndahrungsbezogene Symptome
ohne Schluckstorung

Bei einem Teil der Betroffenen kommt es zu einem
unerwiinschten Gewichtsverlust vor Beginn der
motorischen Symptome oder im friithen Verlauf der
ALS. Dieser Gewichtsverlust (der 20 bis 30 kg be-
tragen kann) ist weder durch eine Dysphagie noch
durch den Verlust der Muskelmasse hinreichend er-
kldrt. Bei dieser Patientengruppe liegt eine ALS-as-
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soziierte Stoffwechselstorung vor, die mit einem
erhohten Energiebedarf (gesteigerter Ruheumsatz)
verbunden ist. Dieser ALS-bedingte Gewichtsver-
lust hat Parallelen zu anderen ,.konsumierenden®
Erkrankungen (z. B. Krebserkrankungen), die zu
einem Aufzehren von Fettreserven und der Muskel-
masse des Korpers fiihren (,, Wasting“-Syndrom).

Bei anderen ALS-Patienten kann der Gewichtsver-
lust in Folge bestimmter ALS-Symptome entstehen
(,sekunddres Wasting-Syndrom*). So erleidet ein
Teil der Betroffenen bereits im frithen Krankheits-
verlauf eine Schwache der Rumpf- und Zwerch-
fellmuskulatur (axiale ALS), die mit einer Atem-
schwdche sowie mit einer erhGhten Atemarbeit
und gesteigertem Energiebedarf verbunden ist.
Patienten mit einer axialen ALS erfahren hiufig
einen Gewichtsverlust, der in Verbindung mit der
Atemanstrengung steht.

Die negative Energiebilanz kann verstarkt werden,
wenn (neben dem erhohten Bedarf) die Nahrungs-
aufnahme reduziert ist. Charakteristisch ist ein
Appetitverlust, der durch sehr unterschiedliche
Ursachen entstehen kann (Belastungssituation, de-
pressives Syndrom, Obstipation). Die motorische
Betroffenheit der Arme kann ebenfalls (durch die
Einschrankung von Bestecknutzung, Nahrungs-
vorbereitung und Essbewegungen) zu einer ver-
minderten Nahrungsaufnahme beitragen.

Auswirkungen ernahrungsbezogener
Symptome

Die ALS-bedingte Dysphagie und Kachexie haben
Auswirkungen auf die Mahlzeiten, den Erndh-
rungszustand und das Sozialleben, die nachfol-
gend dargestellt werden.

Auswirkungen auf die Mahlzeiten:

Bei einer beginnenden Dysphagie ist anfanglich
das Schlucken von Fliissigkeiten anfdllig und er-
schwert. So ist das ,,Verschlucken® beim Trinken
ein typisches Frithsymptom der Dysphagie. In der
Folge wird das Schlucken anderer spezifischer
Nahrungsbestandteile erschwert (trockene und
kleinteilige Nahrungsbestandteile bilden Nahrungs-
reste entlang des Schluckaktes; grobe Nahrungsbe-
standteile werden durch Parese der Kaumuskulatur
unzureichend zerkleinert). Die Schwierigkeiten in
der Platzierung, dem Transport oder der Zerklei-
nerung von Nahrungsbestandteilen (Fliissigkeiten;
besonders kleine oder grobe Nahrungsbestand-



teile) fiilhren zur Notwendigkeit einer verdnderten
Nahrungskonsistenz bei einer beginnenden Dys-
phagie. Bei einer weiteren Progression der Dys-
phagie kommt es zu einer Transportstorung aller
Nahrungskomponenten, die sich mit verzogerten
Mahlzeiten darstellt. So kann sich die Mahlzeiten-
dauer (im Vergleich zur fritheren Essgeschwindig-
keit) verdoppeln oder dariiber hinaus verzogern.

Auswirkungen auf den Erndhrungszustand:
Durch die Kau- und Schluckstérung kann die Zer-
kleinerung und Aufbereitung der Nahrung und
damit die Verwertbarkeit der zugefiihrten Nahrung
eingeschrankt sein. Die Schluckstdrung kann einen
verdnderten Speichelfluss (in Relation zur Nahrung)
produzieren, der ebenfalls eine Auswirkung auf den
Verdauungsprozess (der bereits im Mund beginnt)
ausiibt. Der entscheidende Faktor fiir einen un-
erwiinschten Gewichtsverlust durch Dysphagie ist
die veranderte Nahrungszusammensetzung und die
Reduktion der aufgenommenen Nahrungsmenge
(die volle Mahlzeit kann durch die mechanische
Schluckstorung nicht mehr aufgenommen werden).
Bei einer fehlenden oder unzureichenden Ernah-
rungsversorgung kann eine negative Nahrungsbilanz
(die aufgenommene Nahrungsenergie ist wesentlich
geringer als der korperliche Verbrauch) bis hin zu
einer Kachexie (schwere Abmagerung) entstehen.

Auswirkungen auf das Sozialleben:

Die erhohte Kau-, Schluck- oder Atemanstrengung
fiihrt bei einem Teil der Betroffenen zu einer ver-
minderten Genussfahigkeit der Mahlzeiten. Hinzu
kommt das mogliche Erleben einer Stigmatisierung
durch iiberschiissigen Speichelfluss (Sialorrhoe)
sowie durch den verdnderten Kau- und Schluck-
vorgang, der auch nach aufien hin sichtbar werden
kann. So kann eine Riickzugstendenz bei Mahl-
zeiten entstehen. Das Essen in der Offentlichkeit
oder in grofieren Gesellschaften wird vermieden.
Die Behandlungsoptionen der Erndhrungsversor-
gung (Dysphagieprodukte, erganzende Trinknah-
rung und Erhalt von reduzierten Mahlzeiten trotz
PEG-Erndhrung) dienen dem Erhalt der Genuss-
fahigkeit, der Teilnahme an Mahlzeiten und der da-
mit verbundenen sozialen Teilhabe (siehe unten).

Prognostische Bedeutung
von Dysphagie und Kachexie

Eine Gewichtsabnahme hat eine ungiinstige prog-
nostische Bedeutung bei der ALS und sollte durch
eine optimale Erndhrungsversorgung vermieden

oder wirksam behandelt werden. Die prognosti-
sche Bedeutung geht auf die Ergebnisse verschie-
dener Kklinischer Studien zuriick. In einer grofien
Beobachtungsstudie bei ALS-Patienten konnte
gezeigt werden, dass Patienten mit einer Erh6hung
der Blutfette (Cholesterin und Triglyzeride) zu ei-
ner verbesserten Prognose im Vergleich zu ALS-Pa-
tienten mit normalen Blutfetten aufwiesen. Andere
Untersuchungen haben nachgewiesen, dass eine
Gewichtsabnahme unter einen Body-Mafs-Index
von 18,5 kg/m? zu einer mehrfach gesteigerten
Sterblichkeit innerhalb der folgenden 6 Monate
fithrt. Der negative Effekt des Gewichtsverlustes
bestand auch dann, wenn die Atmung der unter-
gewichtigen ALS-Patienten intakt war. Offensicht-
lich ist die Gewichtsabnahme ein unabhdngiger
Prognosefaktor im Krankheitsverlauf der ALS.

Bisher ist noch nicht im Detail bekannt, auf wel-
chem Mechanismus der Gewichtsverlust zu einer
Prognoseverschlechterung fiihrt. Denkbar sind
eine Schwachung des Immunsystems und eine
damit verbundene Infektanfalligkeit in Folge der
negativen Energiebilanz. Nicht auszuschliefien ist,
dass ein Nahrungs- und Energiedefizit auch eine
unmittelbare Auswirkung auf die Widerstandsfa-
higkeit der Motoneuronen ausiiben kann. Zusatz-
lich ist bekannt, dass eine Gewichtsabnahme von
mehr als 10 % des Ausgangsgewichtes (das vor
Krankheitsbeginn bestand) mit einer erhéhten
30-Tage-Sterblichkeit nach Anlage einer PEG ver-
bunden ist. Moglicherweise fiihrt der Gewichts-
verlust zu einer korperlichen Schwachung, die
eine Erholung von den operativen Belastungen der
PEG-Anlage (und moglicherweise anderer Opera-
tionen) erschwert. Die genauen Zusammenhdnge
zwischen Gewichtsverlust und Prognoseverminde-
rung sind auch hier nicht bekannt.

Sicher ist jedoch, dass die Vermeidung eines
Gewichtsverlustes fiir die Gesamtprognose und
die Verbesserung von Operationsfahigkeit (z.

B. einer PEG-Anlage) bedeutsam ist. Durch die
klinischen und wissenschaftlichen Hinweise, dass
ein hoheres Korpergewicht den Krankheitsverlauf
positiv beeinflusst, ist es sinnvoll, dem Erhalt des
eigenen Korpergewichts und der Vermeidung von
Gewichtsabnahme eine besondere Bedeutung zu
geben. Dabei bestehen im Krankheitsverlauf sehr
verschiedene und individuelle Handlungsmoglich-
keiten, die nachfolgend dargestellt werden.
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Behandlung ernahrungsbezogener
Symptome

Die Auswirkungen der Dysphagie werden - in
Abhangigkeit vom Schweregrad und den individu-
ellen Bedarfen - mit einer Anpassung der Lebens-
mittelauswahl, der Nahrungszubereitung und
Essgewohnheiten behandelt. Weitere individuelle
Versorgungsoptionen bestehen in einer ergan-
zenden Trinknahrung oder einer Sondennahrung
iiber eine perkutane endoskopische Gastrostomie
(PEG).

Abb. 2: Versorgungsoptionen bei einer ALS-beding-
ten Schluckstorung.

Anpassung der Lebensmittelauswahl
bei Schluckstérung

Bei einer beginnenden und fortschreitenden
Schluckstorung besteht die Moglichkeit, alleine
durch die Auswahl der Lebensmittel bestimmte
Erleichterungen beim Schlucken zu erreichen
und Schwierigkeiten, die sich durch den Verzehr
bestimmter Lebensmittel ergeben konnen, abzu-
wenden. Besondere Schwierigkeiten (bereits in
der fiihren Phase der Dysphagie) konnen beim
Schlucken von Getrdnken und diinnfliissigen
Speisen (z. B. von Wasser, Saft, Suppe) entstehen.
Problematisch konnen auch Lebensmittel sein,
die besonders trocken (z. B. Brot) oder kriimelig
sind (Geback, Niisse, Kndckebrot etc.). Fiir die
genannten Lebensmittel liegen keine allgemeinen
,Gesetzmafigkeiten“ vor. Es ist fiir jeden Patien-
ten empfehlenswert (ggf. zusammen mit einem
Logopdden), die Eignung einzelner Hilfsmittel zu
probieren und die individuelle Vertraglichkeit zu
ermitteln. Die nachfolgenden Empfehlungen sind
als generelle Trends zu verstehen, die von einer
Vielzahl von Betroffenen bestdtigt wird. Insgesamt
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haben sich die folgenden Empfehlungen in der
Auswahl von Lebensmitteln bewdhrt:

e Faserige Lebensmittel (z. B. Rhabarber und Spar-
gel) sollten vermieden werden

e Stark sdurehaltige Getranke (z. B. rote Frucht-
sdfte) und Speisen (z. B. saure Gurken) sollten
vermieden werden

e Stark kohlensaurehaltige Getrdnke (Brausen und
kohlensdurehaltiges Mineralwasser) sollten ver-
mieden werden

e Stark gewiirzte und scharfe Speisen sollten ver-
mieden werden, da die Gewlirze die Speichel-
produktion anregen und eine eventuell bestehen-
de Sialorrhoe verstarken konnen

e Der Austausch von Fleisch zu Fisch ist empfeh-
lenswert, da Fisch eine geeignete Konsistenz bei
einer Schluckstorung aufweist

¢ Hartkdse sollte zu Frischkdse ausgetauscht
werden, da Frischkdse eine geeignete Konsistenz
aufweist

e Reis oder Nudeln sollten durch Kartoffeln oder
Kartoffelpiiree aufgrund der giinstigen Konsis-
tenz ausgetauscht werden

e Krdauter und Gewiirzstaub sind zu vermeiden, da
sie an sich zu einer Reizung der oberen Atemwe-
ge und zu einem Verschlucken fiihren kénnen

e Klebrige Kost (z. B. durch Wei3brot) sollten ver-
mieden werden

Die individuelle Vertrdglichkeit bestimmter Nah-
rungsbestandteile (und die damit verbundene
Vermeidungsempfehlung) hdngt von der konkreten
Betroffenheit ab. So kann die Vertraglichkeit von
trockenen und kriimeligen Lebensmitteln oder

die Entstehung einer Klebrigkeit von Nahrungs-
bestandteilen mafigeblich davon bestimmt sein, ob
ein Mangel oder (hiufiger) Uberschuss von Spei-
chel vorliegt. Ein Uberschuss an Speichel (Sialorr-
hoe) ist sehr hdufig mit einer Dysphagie assoziiert.

Anpassung der Nahrungszubereitung
bei Dysphagie

Bereits bei der Zubereitung sollten , komplizierte*
Nahrungsbestandteile, wie Obstschalen, Wurst-
haut, Brotrinde usw. entfernt werden. In Abhédngig-
keit von den individuellen Kaufdhigkeiten sollte
Obst, Gemiise, Brot usw. bereits vor der Mahlzeit
kleingeschnitten, gerieben, geraspelt oder piiriert
werden. Das Ausmaf} der Nahrungsanpassung soll-
te im Krankheitsverlauf und der fortschreitenden
Schluckstorung an die Intensitdt der Erkrankung



angepasst werden. Bei einer geringen Schluck-
storung ist alleine durch die Vermeidung von
,Problemkost“ (Vermeidung von Kornern, Krusten,
Fasern und Gréten usw.) und die Nutzung {iberwie-
gend weicher Kost die Dysphagie kompensierbar.

Bei einer mittelschweren Schluckstérung (Probleme
beim Kauen und miihevolles Herunterschlucken;
Hédngenbleiben von Nahrung im Rachen; Verschlu-
cken bei fester Kost; Verschlucken beim Trinken)
sollte die Konsistenz der Nahrung in Form einer
dickbreiigen Kost (leicht angedickte Suppen; Pud-
ding, Quark, Joghurt, Eis, Friichtebrei) oder sehr
weicher Kost aufweisen (Brot ohne Rinde, Streich-
wurst; Streichkdse; Marmelade oder Stiicke; sehr
weiche Kartoffeln; Klofie, Gemiise in Sofde; piirier-
tes Fleisch, piirierter Fisch; Leberkdse, Wiirstchen
ohne Haut). Bei der mittelgradigen Schluckstorung
sind hochkalorische Erganzungsnahrungen (,, Trink-
nahrung®) als Erganzung zu der vorbeschriebenen
adaptierten Nahrung sinnvoll und drztlich verord-
nungsfahig.

Bei einer hochgradigen Schluckstorung (Unfahig-
keit zu Kauen und erschwertes Herunterschlucken;
wiederholtes und schweres Verschlucken bei der
Mehrheit der Speisen und Getrdnke) ist eine weite-
re Anpassung der Kost vorzunehmen. Zu empfeh-
len sind eine passierte Kost (sowie Getrdnke, die
die Konsistenz eines diinnen glatten Breis aufwei-
sen sollten (leicht angedickte Suppen, Friichtebreis,
stark angedickte Getrdnke einschlief}lich Andickung
von Wasser, Tee, Kaffee und Apfelsaft). Kartoffeln,
Nudeln und Teigwaren sowie Gemiise, Hiilsen-
friichte sollten piiriert werden. In dieser Phase der
Schluckstorung ist eine ergdnzende hochkalorische
Nahrung angezeigt, da erfahrungsgemaf die erfor-
derliche Nahrungsmenge, die fiir eine ausgewogene
Erndhrungs- und Kalorienbilanz erforderlich ist,
nicht mehr erreicht werden kann.

Bei einer hochgradigen Schluckstorung oder einem
Verlust der Schluckfahigkeit (Aphagie) ist eine er-
gdnzende oder ausschliefliche Erndhrung iiber eine
perkutane endoskopische Gastrostomie (PEG) eine
wichtige und etablierte Behandlungsoption, die in
einem separaten Kapitel beschrieben wird.

Anpassung der Nahrungsaufnahme
bei Dysphagie

Zusdtzlich zur Auswahl und Zubereitung der
Lebensmittel kann eine Veranderung der Art und

Weise des Essens notwendig und hilfreich sein.
Fiir die Mahlzeit sollte ein optimales Umfeld
geschaffen werden. Dabei konnen die folgenden
Anpassungen und Mafinahmen hilfreich sein:

e Fiir die Mahlzeit sollte ausreichend Zeit eingeplant
werden, da die Schluckstérung zu einer Verldnge-
rung der Mahlzeitendauer fiihren kann. Zur Ver-
besserung der Konzentration auf den Schluckakt
an sich kann die Vermeidung von Ablenkungen
(z. B. Fernseher, Radio und Gesprache) sinnvoll
sein.

e Die geeignete Korperhaltung ist ein entscheiden-

der Faktor fiir einen effizienten Schluckvorgang.

So sollte die Mahlzeit in einer geraden und auf-

rechten Position am Tisch eingenommen werden.

Bei einer Schwache der Rumpfmuskulatur ist

eine Riickenunterstiitzung oder Anlehnung des

Rumpfes an eine Riickenlehne sinnvoll. Die Arme

sollten leicht angewinkelt und die Schultern nach

vorne gezogen sein.

Ein Essen und Trinken im Liegen sollte vermieden

werden.

Der Kopf sollte leicht nach vorne gebeugt sein,
damit die notwendigen Kehlkopfbewegungen
wdhrend des Schluckaktes erleichtert erfolgen
konnen.

Bei Lahmungen der Hande sollten spezielle Trink-
becher, Strohhalme, Griffverdickungen individuell
bereitgestellt und angepasst werden.

Auf dem Teller sollten lediglich kleine Portionen
aufgetragen werden. Die Speisemengen sollten an-
gemessen sein; ggf. ist anstelle eines Essloffels ein

Teelbffel zu nutzen.

Feste und weiche Kost sollte ausreichend lange
gekaut und eingespeichelt werden. Erst bei einem
subjektiven Eindruck, dass die Nahrung im Mund
ausreichend zerkleinert und gleitfahig ist, sollte
der Schluckprozess eingeleitet werden (nicht ,,zu
frith“ schlucken).

Nach dem Schlucken noch 1 - 2 x nachschlucken.
Vor dem ndchsten Schlucken sollte eine Stimm-
probe gemacht werden (,,a-a-h“ oder ,,0-0-h*).
Wahrend des Kauens und Schluckens sollte nicht
gesprochen werden. Wahrend des Schluckens soll-
te der Korper nicht zuriickgelehnt werden.

Ernahrungsbedarf und
Erndhrungsprodukte

Bei einer ALS-bedingten Dysphagie ist insbesonde-
re das Schlucken von Fliissigkeiten und Getranken
problematisch. Aufgrund der grundsétzlichen
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Bedeutung der Fliissigkeitsaufnahme kann das
Trinken von Fliissigkeiten nicht grundsatzlich ver-
mieden werden.

Eine Mdglichkeit, die Fliissigkeitsaufnahme zu
erleichtern und das Verschlucken an Getranken
zu verhindern, besteht in der Nutzung von An-
dickungsmitteln (Dysphagie-Produkten). So wer-
den von verschiedenen Herstellern geschmacks-
neutrale Andickungsmittel angeboten, die fiir das
Andicken von Getrdnken geeignet sind. Durch ein
individuelles Mischverhaltnis zwischen der Fliis-
sigkeit (z. B. Tee, Kaffee, Sdften usw.) und dem
Andickungsmittel (Ausgangsprodukt als Pulver)
kann durch ein entsprechendes Mischverhadltnis
die optimale Konsistenz probiert und ausgewdahlt
werden. Die Andickungsmittel sind fiir kalte als
auch warme Fliissigkeiten geeignet.

Das Ziel jeglicher Erndhrungsversorgung besteht
darin, eine negative Energiebilanz zu verhindern
und ein ausreichendes Kalorien- und Nahrungs-
angebot herzustellen. Der Energiebedarf eines
Erwachsenen betrdgt 30 kcal pro Normalgewicht
eines Menschen. Die Berechnung des Normal-
gewichtes folgt nach einer einfachen Formel:
Korpergrofie in cm minus 100. So betragt z. B.

das Normalgewicht eines Menschen, der eine
Korpergrofie von 170 cm aufweist, 70 kg (Berech-
nung: 170 cm Korpergrofie minus 100 = 70 kg).
In diesem Fall ergibt sich folgender Energiebedarf
pro Tag: 30 kcal x 70 kg = 2100 kcal. Eine analoge
Rechnung kann fiir jeden Patienten angestellt
werden. Die Berechnung des Energiebedarfs ist die
Aufgabe von Erndhrungstherapeuten, die bei der
Versorgung von Menschen mit ALS in jedem Fall
einbezogen werden sollten.

Abb. 3: Faktoren einer negativen Energiebilanz bei der ALS.

Das Aussehen der Nahrung wird nicht verandert.
Bereits nach wenigen Minuten ist die gewiinschte
Konsistenz erreicht. Eine Verzogerung der Nah-

rungsaufnahme durch das Bereitstellen von ange-
dickten Fliissigkeiten ist daher nicht zu erwarten.

Der unerwiinschte Gewichtsverlust mit den Folgen
der starken Abmagerung (Kachexie) entsteht
durch eine negative Energiebilanz. Das Nahrungs-
angebot (bedingt durch Schluckstérung, Appetit-
verlust und andere Faktoren) ist geringer als der
tatsdchliche Energiebedarf (negative Energie-
bilanz). Die Energiebilanz kann noch weiter ver-
schlechtert werden, wenn besonders hohe Ener-
giebedarfe (z. B. durch eine erhohte Atemarbeit)
oder einen erhohten Ruheumsatz (Steigerung des
Stoffwechsels bei der ALS) vorliegt.
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Erndhrungstherapeuten verfiigen auch iiber die
hinreichenden Erfahrungen und medizinischen
Berechnungsmethoden, um den Kaloriengehalt der
tatsdchlich zugefiihrten Nahrung zu ermitteln und
den ggf. ungedeckten Energiebedarf zu ermitteln.

Neben der Berechnung des Energiebedarfs sind
das tatsachlich vorhandene Korpergewicht und

die Entwicklung des Korpergewichts von entschei-
dender Bedeutung. Dabei wird das Korpergewicht
(ermittelt auf einer Waage) mit der Kérpergrofie
des Patienten in Relation gesetzt. Das Verhaltnis
zwischen Korpergewicht und Korpergrofle wird im
sog. Body-Mafi-Index (BMI) ermittelt. Der BMI be-
rechnet sich als Korpergewicht in kg/(Korpergrofse
in Meter)2. Fiir eine Person mit einer Korpergrofie
von 1,7 m und einem Gewicht von 80 kg berechnet



sich der BMI wie folgt: 80 kg / (1,7)2 =24,7 kg/
m2. Ein BMI unter 18,5 kg /m? gilt als Unterge-
wicht und als behandlungsbediirftig. Eine Unter-
schreitung dieses Grenzwertes sollte vermieden
oder korrigiert werden. Unabhdngig vom absoluten
Wert des BMI sollte auch die relative Abnahme des
BMI beachtet werden. Die Abnahme des BMI im
Vergleich zum Ausgangsgewicht um mehr als 10 %
sollte zu einer gezielten Erndhrungsberatung und
einer Einschdtzung des Energiebedarfs fiihren.

Bei einer negativen Energiebilanz, einer Unter-
schreitung des BMI unter den Grenzbereich oder
einer stetigen Abnahme des BMI ist der Einsatz
von hochkalorischer Trinknahrung (1,5 kcal/ml
oder 2 kcal/ml) indiziert. Dabei stehen die folgen-
den Produktgruppen durch verschiedene Anbieter
zur Verfiigung:

e Hochkalorische Trinknahrung mit Ballaststoffen

e Hochkalorische Trinknahrung ohne Ballaststoffe

e Hochkalorische Trinknahrung mit Andickungs-
mittel

e Hochkalorische Nahrung als Cremespeisen und
Puddings

¢ Energiereiche Suppen

Trinknahrung kann von einem Arzt (Hausarzt,
Facharzt, spezialdrztliche Versorgung in Ambulan-
zen) rezeptiert und zu Lasten der Krankenversiche-
rung verordnet werden. Die Arzte sind bei der Ver-
ordnung von Trinknahrung und Sondennahrung im
Gegensatz zu vielen Medikamenten nicht budge-
tiert. In Deutschland sind verschiedene Netzwerke
entwickelt, die sich auf die Erndhrungsversorgung

einschlieflich der qualifizierten Erndhrungs-
behandlung von Menschen mit ALS spezialisiert
haben. Bereits im frithen Krankheitsverlauf ist bei
Vorliegen einer Dysphagie oder eines unerwiinsch-
ten Gewichtsverlustes (auch wenn er von geringem
Ausmaf? ist) die Kontaktaufnahme mit einer geeig-
neten Erndhrungstherapeutin empfehlenswert.

Bei der Zufuhr von Trinknahrung ist darauf zu
achten, dass sie zundchst langsam und vorzugs-
weise liber den Tag verteilt zu sich genommen
wird. Das gilt auch fiir die reguldre Nahrung, die in
kleineren Portionen und mehreren Zwischenmahl-
zeiten eingenommen werden sollte. Ein zu rascher
Verzehr von Trinknahrung kann zu Unvertrdglich-
keiten einschlieRlich Aufstofen (Reflux), Ubel-
keit und Vollegefiihl fiihren. Bei einer korrekten
Anwendung von Trinknahrung ist von einer sehr
guten Vertrdglichkeit der Erndhrungsprodukte
auszugehen. Aufgrund der Vielzahl von verfiig-
baren Ernahrungsprodukten von unterschiedlichen
Herstellern gelingt zumeist die Anpassung an eine
gut vertragliche hochkalorische Trinknahrung.

Bei einer Zunahme der Dysphagie kann selbst

die Aufnahme von Trinknahrung eingeschrankt,
unzureichend oder sogar unmoglich werden. In
diesem Fall ist die Erndhrung iiber eine perkuta-
ne endoskopische Gastrostomie (PEG) moglich.
Bereits bei einer unerwiinschten Gewichtsabnah-
me, mit Reduzierung des BMI und einer negativen
Erndhrungsbilanz trotz Trinknahrung, ist bei einer
hochgradigen Schluckstérung die friihzeitige Ent-
scheidung fiir eine PEG zu stellen.

5.2 Schluckprobleme und Schlucktherapie

Wenn der Bissen im Hals stecken bleibt oder das Essen nicht mehr schmeckt...

Cordula Winterholler, Linguistin (M. A.)
und Logopddin, Bamberg

Essen und Trinken gehoren zum alltaglichen
Leben, sie dienen uns nicht nur zum Lebens-
erhalt, sie bereiten uns Freude und Genuss. Wir
missen uns keine Gedanken darum machen, wie
das Schlucken funktioniert. Es geschieht so auto-
matisch und selbstverstandlich wie das Atmen
oder Sprechen. Umso schlimmer ist es, wenn das
Schlucken nicht mehr so einfach wie gewohnt
funktioniert.

Sie sind vielleicht verunsichert, weil das Essen
von fester Nahrung gut funktioniert, aber das
Trinken von Fliissigkeit nicht. Oder dass das Jo-
ghurt so einfach ,rutscht®, aber das Brot , hdngen
bleibt*“ Schlucken ist ein komplizierter Vorgang.

Essen und Trinken —
so funktioniert das Schlucken

Mund und Rachenraum sind fiir unterschiedliche
Funktionen verantwortlich: Atmen, Sprechen und
Schlucken. In Sekundenschnelle kann von einer
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Funktion auf die andere umgeschaltet werden.

Im Wachzustand schlucken wir ungefdhr 1-mal
pro Minute. Bei Mahlzeiten ist die Haufigkeit des
Schluckens abhdngig von der Beschaffenheit der
Nahrung und den individuellen Essgewohnheiten.
Im Tiefschlaf ldsst die Speichelproduktion nach
und somit auch die Schluckfrequenz. Der ,nor-
male” Schluckvorgang besteht aus einer Folge von
exakt aufeinander abgestimmten Mechanismen.
Diese bewirken, dass Speichel, Nahrung und Fliis-
sigkeit vom Mund in den Magen befordert werden.
Dieser komplexe Vorgang wird iiber ca. 50 Muskel-
paare und 6 Hirnnerven realisiert. Die physiolo-
gischen Mechanismen passen sich in fein abge-
stimmter Koordination dem jeweiligen Schluckgut
an. So bendtigen wir z. B. fiir das Essen eines
Schweinebratens mehr Muskelkraft, Zeit zum
Kauen als fiir das Trinken von Limonade. Bei
Flussigkeiten ist eine gute und schnelle Koordina-
tion der Muskeln im Mund- und Rachenbereich
notig, damit die Fliissigkeit in die ,richtige” Rohre
gelangt, ndamlich in die Speiserdhre.

Der Vorgang des Schluckens ist kein Einzelvor-
gang, sondern wird in 5 Phasen unterteilt.

1. ,Das Auge isst mit“..

Die Nahrung muss zundchst erfasst werden, was
uns iiber das Sehen und Riechen moglich ist. Im
Idealfall lduft uns dabei schon das Wasser im
Mund zusammen, die Speichelproduktion wird
angeregt. Wir stellen uns innerlich auf das Essen
ein und richten auch die dufieren Begebenheiten
danach aus. Unsere Korperhaltung dndert sich,
wir sind aufgerichtet, unsere Aufmerksamkeit gilt
dem Essen. Wird die Hand zum Mund gefiihrt,
wird die Kiefer6ffnung schon vorbereitet - das
Essen kann in den Mund kommen. In dieser Phase
werden entscheidende Voreinstellungen getroffen,
die den Schluckvorgang spater positiv oder auch
negativ beeinflussen.

2. ,,Gut gekaut, ist halb verdaut” - die Kauphase
In dieser Phase geht es um die Zerkleinerung der
Nahrung. Die Dauer dieser Phase ist individuell
verschieden und abhdngig von den personlichen
Essgewohnheiten und der Nahrungskonsistenz.
Um die Nahrung im Mund zu behalten, sind die
Lippen geschlossen. Die Zunge bewegt die Nah-
rung im Mundinnenraum, die Wangen besitzen
abwechselnd eine gewisse Spannung, damit die
Nahrung nicht ,,abrutscht”. Die Nahrung wird
zerkleinert und mit Speichel durchmischt. Das
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Gaumensegel ist gesenkt, damit die Nahrung nicht
vorzeitig in den Rachenraum abgleitet. Am Ende
dieser Phase wird der Speisebrei zu einem Bolus
geformt und in der Zungenschiissel platziert.

3. ,,Mit vollem Munde spricht man nicht“ -
die Transportphase

Nun muss der Bolus Richtung Rachen befordert
werden. Hierzu legt sich die Zungenspitze hinter
die oberen Schneidezdhne und die Zunge trans-
portiert mit Hilfe von Wellenbewegungen die
Nahrung nach hinten. Die Phase dauert ca. eine
Sekunde und endet mit der Schluckreflexauslo-
sung. Noch konnten wir die Nahrung willentlich
ausspucken, doch wenn die vorderen Gaumen-
bogen passiert wurden, setzt sich eine Reflexkette
in Gang.

4. ,Nichts geht mehr...” -

die Pharyngeale Phase (Rachenphase)

Die Schluckreflexauslosung leitet diese Phase ein.
Der Bolus kommt in den Rachenraum. Nun muss
der Nasenraum verschlossen werden, dazu hebt
sich das Gaumensegel. Wir kdnnen jetzt nichts
mehr willentlich steuern. Wichtig in dieser Phase
ist, die Atemwege zu schiitzen. Deshalb stoppt
die Atmung kurz und schiitzt so die Atemwege
vor Eindringen der Nahrung. Dazu senkt sich der
Kehldeckel, die Stimmlippen sind geschlossen und
noch andere Hilfsmuskeln verschliefien die Atem-
wege. Nun ist auch Platz fiir die Nahrung, damit
sie den Weg in die Speiserohre findet. Diese Phase
dauert weniger als eine Sekunde.

5. ,,Hoffentlich st6f3t nichts sauer auf” —
Osophageale Phase (Speiserohrenphase)

Der Bolus trifft in der Speiserohre ein. Mit Hilfe
einer peristaltischen Kontraktionswelle wird die
Nahrung durch die Speiseréhre zum Magen be-
fordert. Dieser primdren Welle folgt eine Reini-
gungswelle, die die zurlickgebliebenen Nahrungs-
reste abtransportiert. Diese Phase dauert 8 bis 20
Sekunden.

Ursachen von Schluckstorungen

Schluckstorungen kommen bei einer Vielzahl von
Erkrankungen vor. Sie konnen als isolierte Symp-
tomatik oder kombiniert mit anderen Funktions-
beeintrachtigungen auftreten. Schluckstérungen
konnen akut auftreten oder sich schleichend
entwickeln.



Die Hauptursachen sind:

e neurogene Schluckstdrungen im Rahmen von z.
B. Schddelhirntraumata, Schlaganfall, Morbus
Parkinson, Amyotrophe Lateralsklerose, Cho-
rea Huntington, Multiple Sklerose, Myasthenia
gravis, Polymyositis, mitochondriale Myopat-
hien, okulopharyngeale Muskeldystrophie,
Lambert-Eaton-Syndrom, Dystrophia myotonica
Curschmann-Steinert-Batten, spinobulbdre Mus-
kelatrophie Typ Kennedy und andere.

e Strukturelle Verdnderungen der ausfithrenden
Endorgane und benachbarter Bereiche, z. B.
nach chirurgischer, radiologischer oder chemo-
therapeutischer Tumorbehandlung.

e medikamentdse Ursachen, z. B. Nebenwirkun-
gen von Psychopharmaka.

Erste Anzeichen von Schluckstorungen

Das heftige und hdufige Verschlucken ist mit
Sicherheit das auffalligste Anzeichen, dass das
Schlucken Probleme bereitet. Solange der Husten-
stofy kraftig ist und das verschluckte Nahrungsgut
hochgehustet werden kann, ist dies keine gefahr-
liche Situation, aber eine unangenehme. Lasst die
Hustenkraft allerdings nach, wird es zunehmend
schwieriger, die Atemwege ,,sauber” zu halten.
Schwierigkeiten zeigen sich aber auch schon,
wenn die Nahrung nicht mehr ausreichend zer-
kleinert werden kann oder die Kaukraft fiir eine
ganze Mabhlzeit nicht ausreicht. Auch Probleme,
die Nahrung aus dem Mund in den Rachen zu
befordern, konnen das Essen und Trinken sehr
erschweren. Kommt Nahrung oder Fliissigkeit aus
der Nase, so ist auch hier Vorsicht geboten.

Ein , Klof8“ oder Fremdkdrpergefiihl im Hals-
bereich zeigt an, dass die Nahrung noch nicht
vollstandig abgeschluckt wurde. Klingt die Stimme
nach dem Schlucken belegt oder brodelig, so kann
das bedeuten, dass das Schluckgut auf den Stimm-
lippen liegt. Auch dies ist ein Anzeichen fiir einen
falschen Weg der Nahrung. Kommt die Nahrung
unverdaut wieder zuriick und muss hochgewtirgt
werden, ist sie vor dem Eintritt in die Speise-
roéhre gestoppt worden. Ein saurer Riickfluss der
Nahrung, der sogenannte Reflux, zeigt, dass die
Speiserdhre nicht richtig funktioniert. All diese
unterschiedlichen Arten von Schluckproblemen
konnen, gerade wenn sie gehduft auftreten, An-
zeichen einer ernstzunehmenden Schluckstorung
sein. Eine umfassende Diagnostik sollte dann
schnellstmoglich in die Wege geleitet werden.

Erste Anzeichen einer
beginnenden Schluckstérung

Die ersten Anzeichen einer beginnenden Schluck-
problematik sind ganz unterschiedlich:

® Gewichtsverlust: meistens gekoppelt mit einer
groflen Anstrengung beim Essen; auch im Zusam-
menhang mit einer Angst vor dem Verschlucken,
weil das Abhusten nicht gelingt und die Atemnot
sehr bedrohlich ist.

Mahlzeit dauert lange und ist mithsam: die Zun-
ge verliert langsam an Kraft und kann das Essen
im Mund nicht mehr gut hin und her transportie-
ren; die Kaumuskulatur ermidet.

Essen, Trinken kommt durch die Nase: Das Gau-
mensegel schliefst nicht mehr richtig, ist kraftlos.
¢ Das Essen ,,geht nicht mehr aus dem Mund“,
bleibt in den Wangentaschen hdngen: die Zunge
schafft den Transport nicht mehr, auch die Wan-
genmuskulatur ermiidet.

Die Stimme klingt belegt oder brodelig: Spei-
chel, Essen oder Fliissigkeit liegen auf den Stimm-
lippen, da der muskuldre Ablauf gestort ist und
die entsprechenden Schutzmechanismen nicht
oder zu spdt einsetzen.

Tipp

Wenn sich solche Anzeichen bemerkbar
machen, sollte dies mit dem behandelnden
Arzt besprochen werden. Es gibt verschie-
dene Moglichkeiten, eine Schluckstérung zu
diagnostizieren. Welche Moglichkeit speziell
fiir Sie in Frage kommt, entscheidet der Arzt
je nach Fragestellung.

Welche diagnostischen Moglichkeiten
stehen zur Verfiigung?

Die endoskopische Untersuchung (FEES)

Die Untersuchung wird meistens von einem
Phoniater, Neurologen oder ein Logopdden (in
der Klinik) durchgefiihrt. Hierbei wird ein kleiner
Schlauch durch ein Nasenloch bis in den Rachen-/
Halsraum gefiihrt. Am Ende des Schlauches be-
findet sich eine kleine Kamera, mit der man alle
wichtigen anatomischen Strukturen einsehen
kann. Sie bekommen mit Lebensmittelfarbe an-
gefdrbtes Wasser zu trinken. Anhand der Kamera
kann der Weg der Fliissigkeit verfolgt werden
und man kann erkennen, an welcher Stelle es

zu Schwierigkeiten kommt. Danach erfolgt eine
Schluckkontrolle mit Gotterspeise, anschliefsend
eventuell noch mit Keks.
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Diese Untersuchung ist nicht schmerzhaft, viel-
leicht driickt zu Beginn der Schlauch ein bisschen
und macht ein ungewohntes Gefiihl. Die endo-
skopische Untersuchung zeigt sehr gut, wo die
Probleme beim Schlucken liegen, sie gibt auch die
Moglichkeit, die Nahrung sicher fiir Sie einzustel-
len und die Therapieziele fiir eine Schlucktherapie
zu formulieren.

Die radiologische Untersuchung

Diese Untersuchung wird von einem Radiologen
durchgefiihrt. Sie bekommen Fliissigkeit, Brei oder
festere Kost zu trinken bzw. zu essen, die mit Kon-
trastmittel angereichert sind. Wahrend des Trin-
kens / Essens wird dann ein Rontgenfilm gemacht.
Auf diesem Film sieht man den ganzen Schluckab-
lauf sehr deutlich, auch ldsst sich gut abschatzen,
wie viel von dem Trinken / Essen in die Lunge
kommt. Wie bei der endoskopischen Untersuchung
lasst sich anhand der Bilder eine Schlucktherapie
planen, die Kost einstellen oder die Entscheidung
fiir das Legen einer PEG diskutieren.

Die logopddische Schluckuntersuchung

Der Logopdde verschafft sich erst einmal ein Bild
der einzelnen Funktionen im Kopf / Hals / Ge-
sichts- und Mundbereich. Aufierdem wird gezielt
nach den Schwierigkeiten bei der Nahrungsauf-
nahme und des Speichelschluckens gefragt. Er
beobachtet detailliert das Essen und Trinken und
stellt einen Behandlungs- und Kostplan auf.

Wie kann mich eine logopddische Therapie
unterstiitzen?

Die Therapieinhalte sind individuell verschieden
und bediirfen einer exakten Anpassung am jewei-
ligen Krankheitsstadium. Im Verlauf dndern sich
die Therapieziele und die Therapieangebote.

Die Kosteinstellung: Anhand der Untersuchungs-
ergebnisse wird gemeinsam beraten, welche Nah-
rungsmittel geeignet sind. Auch wird iiberpriift, ob
die Fliissigkeitsbilanz noch stimmt. Das Andicken
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von Fliissigkeit kann hilfreich sein. Spezielle
Hilfsmittel konnen das Essen und Trinken noch
unterstiitzen.

Die Ubungen: Ubungen in der Schlucktherapie
diirfen nie ermiiden! Sie sollen das Schlucken er-
leichtern. Kraftiibungen haben in der Therapie mit
ALS Patienten nichts zu suchen. Wenn Sie nach
einer Schlucktherapie erschopft sind, so bespre-
chen Sie das mit Threm Therapeuten.
Haltungsanderungen: Manchmal kann schon
eine kleine Anderung der Kopfhaltung, eine auf-
rechte Schragstellung im Liegen das Schlucken
erleichtern. Hdufig finden Sie das als Betroffener
selbst heraus, wann und wie Ihnen das Essen und
Trinken besser gelingt. Fiir den Therapeuten sind
das wichtige Informationen, um die Therapie noch
effektiver zu gestalten.

Atemiibungen: Dies ist schon in der Physiothe-
rapie ein wichtiger Schwerpunkt, der sich aber

in der Schlucktherapie wiederfindet und sich

im idealen Fall auch erganzt. An der Atmung zu
arbeiten hat das Ziel, den Hustenstof} noch so
lange wie moglich kraftig zu halten.

Hinweis

Essen und Trinken findet in der Gemeinschaft
statt. Deshalb ist die Beratung der Angehorigen,
gerade was die Speisezubereitung, die geeignete
Koststufe, den Einsatz von Hilfsmitteln betrifft,
ein notwendiger Therapiebaustein. Wenn Sie
alle gut informiert sind, dann lassen sich Essen
und Trinken gemeinsam sicher gestalten.

Tipps fiir den Alltag

z. B. Der Nasenkerbenbecher

Der Nasenkerbenbecher hat einen Ausschnitt,
damit die Nase hereinpasst. Das hat den Vorteil,
dass der Kopf beim Trinken unten bleiben kann
und man schluckweise abtrinken kann. Ein Glas
mit einem groflen Durchmesser hat einen dhnli-
chen Effekt.



z. B. Das Andicken von Fliissigkeit

Um die Fliissigkeitsbilanz zu sichern und wenn
die breiige Kost noch gut zu schlucken geht, kon-
nen Sie sich ihre Lieblingssdfte so dick wie einen
Kompott andicken. Den kann man l6ffeln, er zdhlt
aber trotzdem zur Fliissigkeitsbilanz. Andickungs-
mittel sind auch als Fertigprodukte erhaltlich.

z. B. Der Warmeteller

Wenn die Mahlzeiten langer dauern, kiihlt das
Essen aus. Damit wird es hdufig auch unansehnlich
und es schmeckt auch nicht mehr so gut. Ein War-
meteller halt die Mahlzeit bis zum Ende gut warm.

z. B. Das Auge isst mit —

auch piirierte Kost kann gut aussehen

Wenn das Essen nur noch aus Breiklecksen
besteht, mag man gar nicht mehr gerne essen.
Auch hier ist es wichtig, die Beilagen getrennt auf

5.3 Erndhrung liber eine PEG-Sonde

Dr. med. Johannes Dorst, Facharzt fiir Neurologie
Neurologische Klinik der Universitdts- und Rehabi-
litationskliniken Ulm (RKU)

Durch die fortschreitende Schwdache der Schluck-
muskulatur kann es im Verlauf der Erkrankung

zu einer fortschreitenden Schluckstérung kom-
men, welche die normale Nahrungsaufnahme
zunehmend erschwert und verhindern kann, dass
ALS-Patienten eine ausreichende Kalorienmen-

ge zufiihren konnen. Dies ist bei ALS besonders
wichtig, da eine Gewichtsstabilisierung bekannter-
mafien dazu beitrdgt, dass die Krankheit weniger
rasch voranschreitet.

Dartiber hinaus kann die Schluckstérung dazu
fiihren, dass Speisereste in die Lunge gelangen

den Teller zu tun. Auch ist es wichtig, piiriertes
Essen etwas anzudicken, so verhindert man, dass
Fliissigkeit austritt, die ja eventuell auch wieder
gefdhrlich sein kann. Auch gibt es Formchen, die
man mit piirierter Kost fiillen kann, sodass man
auf dem Teller wieder erkennt, was das Fleisch,
Gemise, etc. sein soll.

Weiterfiihrende Informationen

® Borasio, Hund-Wissner, Husemeyer (Hrsg.),
Erndhrung bei Schluckstérungen - Eine Samm-
lung von Rezepten, die das Schlucken erleich-
tern. Verlag W. Kohlhammer; Stuttgart 2011, 8.
iiberarbeitete u. erweiterte Auflage 2016, ISBN:
978-3170293588

e Markus Biedermann, Sandra Furer-Fawer, Her-
bert Thill, Smoothfood. 5 Sterne fiir die Heim-
kiiche Lambertus-Verlag, Auflage 2010, ISBN
978-3784119755

und so die Entstehung einer Lungenentziindung
begiinstigen (Aspiration). Eine Lungenentziindung
kann aufgrund des geschwdchten Allgemeinzu-
stands der Patienten im schlimmsten Fall lebens-
bedrohlich sein. Aus diesen Griinden kann es im
Falle einer Schluckstorung empfehlenswert sein,
eine Magensonde anzulegen, man spricht hierbei
auch von einer ,enteralen Ernahrung” oder ,,per-
kutanen endoskopischen Gastrostomie“ (Abkiir-
zung ,,PEG*).

Enterale Ernahrung

Enteral bedeutet, dass die Erndhrung unter Um-
gehung des Schluckaktes direkt iiber den Magen-
Darm-Trakt erfolgt. Das erfordert den Einsatz von
so genannten Erndhrungssonden, iiber die
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Fliissigkeiten bzw. fliissige oder diinnbreiige Nah-
rung und auch Medikamente verabreicht werden
konnen. Hierbei stehen verschiedene Erndhrungs-
sonden und Erndhrungsnahrungen sowie verschie-
dene Infusions- und Pumpensysteme zur Ver-
fiigung. Kurzfristig, d. h. maximal iiber 14 Tage,
kann die Nahrungs- und Fliissigkeitszufuhr iiber
einen kleinen Schlauch erfolgen, der durch die
Nase gelegt wird. Auf die Dauer ist dies jedoch un-
angenehm und erschwert zudem auch die Sprech-
und Schlucktherapie durch den Logopaden.

Wegen ihrer technisch einfachen und sicheren An-
lagemoglichkeit und der hohen Akzeptanz durch
die Patienten hat sich deshalb die Anlage einer
PEG-Sonde (Bild 1) bewdahrt und ist mittlerweile
die Methode der Wahl fiir die mittel- und lang-
fristige Erndhrung von ALS-Patienten mit einer
Schluckstorung.

Entgegen landldufiger Meinungen kann auch bei
bestehender PEG-Sonde weiterhin Nahrung iiber
den Mund aufgenommen werden, so dass die Le-
bensqualitdt durch Geschmackserlebnisse erhalten
bleibt. Allerdings sollte das Schlucken von Speisen
aus o. g. Griinden auf kleine Mengen beschrankt
bleiben.

Ablauf der PEG-Anlage

Die Anlage einer PEG ist technisch einfach und
sehr komplikationsarm. Sie erfolgt per Magenspie-
gelung, wobei unter oOrtlicher Betdubung ein klei-
ner Schlauch durch die Bauchwand in den Magen
gelegt wird, tiber den dann die Erndhrung erfolgen
kann (Bild 2). Die Prozedur dauert durchschnitt-
lich 15 Minuten. Normalerweise ist fiir diese Maf3-
nahme keine Vollnarkose notwendig.

Nach Einfiihren des Gerétes fiir die Magenspiege-
lung (Endoskop) iiber den Mund, die Speiserohre
und den Magen wird dieser durch Einblasen von
Luft entfaltet. Ist das Licht des Endoskops dann
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von auflen auf der Bauchhaut zu sehen, wird an
dieser Stelle eine ortliche Betdubung mit einem
Lokalanasthetikum, welches das Schmerz- und
Beriihrungsempfinden fiir eine gewisse Zeit aus-
schaltet, durchgefiihrt. Anschliefend wird iiber
eine etwas dickere Nadel ein langer Faden in den
Magen vorgeschoben. Dieser Faden wird mit einer
kleinen Zange gefasst und durch Zuriickziehen des
Endoskops aus dem Mund herausgefiihrt. An das
Fadenende wird nun die Erndhrungssonde befestigt
und durch Zug am anderen Fadenende iiber Mund,
Speiserdhre und Magen durch die Bauchdecke
herausgezogen. Eine kleine Riickhaltescheibe am
inneren Ende im Magen sowie eine Gegenplatte
auf der Bauchhaut verhindern das Herausrutschen
der Erndhrungssonde. Die Erndhrung iiber die Son-
de kann in der Regel nach einem Tag beginnen.

Bei entsprechender Pflege kann die Sonde iiber
viele Jahre benutzt werden. Wird der Wunsch
nach Entfernung geduflert, kann sie wieder her-
ausgezogen werden. Der Stichkanal wachst dann
von selbst wieder zu.

Mogliche Komplikationen

Jeder Eingriff und jede Untersuchungsmethode
bringt die Gefahr von Komplikationen mit sich.
Das ist bei endoskopischen Untersuchungen sehr
selten, jedoch nicht vollig ausgeschlossen.

So kann es nach Anlage der Erndhrungssonde zu
einer Entzlindung im Bereich der Einstichstelle
oder des Bauchfells kommen. Um die Bildung
einer solchen Entziindung zu erkennen, wird in
der Regel empfohlen, dass die Patienten nach der
PEG-Anlage noch einige Tage stationdr beobachtet
werden und Laborkontrollen erhalten. Im Falle
ansteigender Entziindungswerte kann dann friith-
zeitig eine antibiotische Therapie erfolgen, womit
sich die Entzlindung in der Regel gut beherrschen



lasst. Im schlimmsten Fall kann eine Entzlindung
des Bauchfells aber auch lebensbedrohlich sein.
Um die Gefahr einer Entziindung von vornherein
zu senken, erfolgt in den meisten Kliniken bereits
vor dem Eingriff eine prophylaktische einmalige
Gabe eines Antibiotikums.

Manchmal kommt es nach der PEG-Anlage zu
Schmerzen in der Magengegend, die normaler-
weise nach einigen Tagen abklingen und durch
Schmerzmedikamente gut beherrschbar sind. Re-
lativ haufig kommt es in der Anfangszeit zu Stuhl-
unregelmafigkeiten und Vollegefiihl. Sollten diese
Probleme auch im Verlauf noch anhalten, konnen
haufig ein Wechsel oder eine langsamere Laufrate
der Sondennahrung Besserung verschaffen.

Insbesondere Patienten mit eingeschrankter Atem-
funktion kénnen manchmal nach einer PEG-An-
lage zunehmende Probleme beim Atmen bekom-
men. Deshalb ist es in solchen Fallen wichtig, dass
noch vor der PEG-Anlage eine Heimbeatmungs-
therapie angepasst wird, die in einem separaten
Kapitel beschrieben ist. Bei Patienten, die standig
auf Heimbeatmungstherapie angewiesen sind

und bei denen friiher eine PEG-Anlage nur unter
Vollnarkose und Beatmung iiber einen Schlauch in
der Luftréhre mit entsprechend héherer Kompli-
kationsrate moglich war, kann inzwischen dank
spezieller Maskensysteme die PEG-Anlage haufig
unter laufender Heimbeatmung, wie oben be-
schrieben, unter Lokalandsthesie erfolgen.

Sondenpflege

Nach der Anlage einer Erndhrungssonde sollte
vorsichtig nach einem zuvor individuell erstellten
Erndhrungsplan und nach Schulung des Patienten
und seiner Angehorigen ein Kostaufbau erfol-
gen, d. h. die zugefiihrte Kalorienmenge {iber

die PEG wird im Verlauf der ersten Tage langsam
gesteigert. Wie bereits zuvor erldutert, sollte bei
ALS-Patienten grundsatzlich eine hochkalorische
Ernahrung erfolgen. Dies gilt auch fiir die Ernadh-
rung liber eine PEG, weshalb in der Regel eine
Tageskalorienmenge von mindestens 1500 kcal
angestrebt wird.

Die Sonde sollte regelmdfig auf ihre Festigkeit und
auf Entzlindungen an der Einstichstelle tiber-priift
werden. Wichtig ist, dass die verschriebenen Me-
dikamente auf ihre Sondengédngigkeit iber-priift
werden (Riluzol ist sondengangig). Verklebungen

der Sonden sollten vermieden werden, da sonst
eine erneute Magenspiegelung notwendig wird.
Die Einstichstelle sollte taglich desinfiziert und
verbunden werden.

Wann ist der richtige Zeitpunkt
der Sondenanlage?

Studien haben gezeigt, dass die Erndhrungssonde
fiir die meisten Patienten keine Belastung dar-
stellt, sondern die Lebensqualitdt hdufig sogar
positiv beeinflusst. Die Mobilitat und tagliche
Aktivitdten werden durch die PEG nicht beein-
trachtigt.

Da eine Verschlechterung des Allgemeinzustandes
und der Atemfunktion mit einer hoheren Kom-
plikationsrate verbunden ist, wird im Falle einer
Schluckstorung eine moglichst friihzeitige Anlage
empfohlen. Spatestens dann, wenn aufgrund der
Schluckstorung die Konsistenz der Nahrung ver-
dndert werden muss, das Gewicht nicht mehr kon-
stant gehalten werden kann oder es zu haufigem
Verschlucken kommt, ist die PEG-Anlage ange-
zeigt. Eine sogenannte endoskopische Schluckun-
tersuchung kann bei der Beurteilung des Aspira-
tionsrisikos und damit zur Entscheidung tiber den
Zeitpunkt einer PEG-Anlage hilfreich sein. Hierbei
wird der Schluckvorgang iiber eine kleine Kamera,
welche per Schlauch {iber die Nase vorgeschoben
wird, beobachtet.

Empfehlungen:

1. Bei jedem Arzt-Patienten-Kontakt sollte die
Schluckfunktion und die Verdnderung des
Korpergewichts erhoben werden.

2. Bei beginnender Schluckstérung, spatestens
aber bei nicht stabilisierbarer fortschrei-
tender Gewichtsabnahme, Anderung der
Nahrungskonsistenz oder regelmafiigem
Verschlucken, sollte eine PEG-Anlage er-
wogen werden.

3. Nach vorsichtigem Kostaufbau sollte lang-
fristig eine hochkalorische Erndhrung tiber
die PEG erfolgen.

4. Insbesondere in den ersten Tagen nach der
PEG-Anlage sollten die PEG-Einstichstelle
und die Laborwerte auf Entzlindungszei-
chen iiberpriift werden.
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6 Atmung und Beatmung

6.1 Atemstorungen

Unser Atemsystem besteht aus zwei Anteilen -
dem gasaustauschenden System (Lunge) und dem
ventilierenden System (Atempumpe). Im Krank-
heitsverlauf der ALS kommt es regelmdfRig zu
einer Schwache der Atemmuskulatur, die zu einer
Atemfunktionsstorung (respiratorische Insuffi-
zienz) fiihrt. Die Atmung wird flacher (Hypo-
ventilation), die Atempumpe verfiigt nicht mehr
liber ausreichend Kraft - um einerseits geniigend
Sauerstoff einzuatmen, andererseits ausreichend
Kohlendioxid (CO2) auszuatmen.

Wann kommt es zu einer Atemstorung?

Die Schwdache der Atemmuskulatur kann in unter-
schiedlichen Phasen der Erkrankung eintreten,
bei 60% der ALS-Patienten erst nach dem Verlust
der Gehfahigkeit, bei 10-20% der ALS-Patienten
jedoch bereits sehr friih im Erkrankungsverlauf.
Bei etwa 10% der ALS-Patienten besteht bereits
bei oder sogar vor Diagnosestellung eine zur
Ateminsuffizienz und Beatmungspflicht fiihrende
Atemmuskelschwdche. Ndchtliche, schlafbezoge-
ne Atemstorungen kommen unabhéngig von der
Vitalkapazitdt ebenfalls haufig vor.

Wie entsteht die Atemstorung?

Die wesentlichen Muskeln fiir die Atmung sind das
Zwerchfell, die Zwischenrippenmuskeln, die Bauch-
muskeln sowie die Muskulatur des Schultergtirtels
und des Halses (Atemhilfsmuskulatur). Die Ruheat-
mung wird vor allem vom Zwerchfell geleistet. Fiir
jede verstarkte Atemtadtigkeit werden die anderen
Muskelgruppen gebraucht (z.B. beim Husten).

Neben den durch die Muskelschwdche beding-

ten Atemstorungen kénnen auch schlafbezogene
Atemstorungen vorhanden sein, selbst wenn am
Tag die Lungenfunktion noch voéllig ausreichend
ist. Schlafbezogene Atemstorungen gehen mit
ndchtlichen Atempausen einher, die zu einem
Abfall der Sauerstoffsdttigung im Blut filhren und
durch wiederholende kurze Aufweckreaktionen
eine erhebliche Storung der Schlafqualitdt bedin-
gen. Ein erholsamer Schlaf ist nicht mehr gewdhr-
leistet, selbst wenn formal ausreichend lange
geschlafen wird. Langfristig fiihren schlafbezogene
Atemstorungen aufierdem nicht selten zu einer Be-
lastung der rechten Herzkammer.
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Welche Folgen hat die Atemstérung?

Zu den Auswirkungen einer Schwache der Atem-
muskulatur zdhlen Storungen der Lungenbeliif-
tung, Ansammlung von Sekret durch mangelnde
korperliche Bewegung und verminderten Husten-
stofy sowie eine zunehmende Steifigkeit des Brust-
korbs aufgrund flacherer Atmung. Chronische
,Unterbeatmung” fiihrt zu Schleimansammlungen
mit Verlegung der kleinen Atemwege (Mikroate-
lektasen) in der Lunge. Die mangelhafte, mecha-
nische Beliiftung der Lunge bringt eine erhohte
Gefahr fiir Infektionen der Atemwege und der
Lunge mit sich, die wiederum die Atemfunktion
sekunddr beeintrachtigen konnen.

Schluckstorungen konnen zusatzlich zu einer
vorhandenen Atemstorung, aber auch unabhangig
davon auftreten und zu einer erhohten Gefahr des
Verschluckens (Aspiration) fithren. Bei Zusam-
mentreffen von Schluckstorung und gemindertem
Hustenstof} besteht die Gefahr eines akuten Er-
stickungsnotfalls durch Verschlucken.

Wie zeigt sich die Atemstorung?

Bemerkbar macht sich die Atemmuskelschwache
zuerst im Schlaf, der Sauerstoffgehalt im Blut
nimmt ab, der Kohlendioxidgehalt steigt an. Der
Korper schiitzt sich vor den Folgen der Unter-
beatmung durch Verhinderung des Tiefschlafes:
Betroffene wachen hiufig auf, schlafen unruhig
und sind morgens schlecht ausgeschlafen. Bei
der klinisch-neurologischen Untersuchung sind
eine flachere, schnellere Atmung, der Einsatz der
Atemhilfsmuskulatur am Hals und die so genannte
paradoxe Atmung mit Einziehung des Bauches
wdhrend der Einatmung zu beobachten.

Lange bevor Sie Atemnot empfinden, konnen

folgende unspezifische Symptome auf eine

Unterbeatmung hindeuten:

e Unruhiger Nachtschlaf

e Morgendliche Kopfschmerzen

e Tagesmiidigkeit / Einschlafneigung am Tage

e Angstzustdnde und depressive Verstimmungen

e Vermehrte Infekte

® Appetitmangel und Gewichtsabnahme

e Mangelnde Leistungsfahigkeit und Konzent-
rationsstorungen



Wann und wie
wird die Atemstorung erkannt?

Alle Verdnderungen konnen friithzeitig gemessen
werden, so dass eine Therapieentscheidung fast
immer rechtzeitig getroffen werden kann. Den-
noch wird die Atemschwadche nicht selten spat
erkannt, wenn schon deutliche Beschwerden
vorliegen, oftmals erst dann, wenn eine intensiv-
medizinische Behandlung notwendig geworden
ist. Um Atemstorungen rechtzeitig zu erkennen
und eine Therapie einzuleiten, sollten bereits vor
Auftreten der Symptome in regelmafiigen Zeit-
abstdnden Untersuchungen durchgefiihrt werden.
Wesentlich sind die Lungenfunktionspriifung, die
Blutgasanalyse und die kontinuierliche Messung
des Sauerstoff- und Kohlendioxidgehaltes im Blut
(nédchtliches Monitoring).

Wie wird die Atemstorung behandelt?

¢ Atemphysiotherapie kann die Uberforderung der
Atemmuskulatur senken und die geschwdch-
te Muskulatur stimulieren. Die Schulung der
Atemwahrnehmung, die Sekret-Mobilisation, die
Vermittlung von Hustenunterstiitzung und ggfs.
die Mobilisierung des Brustkorbes sind geeignete
Mafinahmen.

e Auflerklinische Beatmung (Heimbeatmung):
Eine erhebliche Schwache der Atemmuskulatur
kann durch maschinelle Langzeitbeatmung in
hduslicher Umgebung oder in einer Pflegeein-
richtung behandelt werden.

6.2 Atemphysiotherapie

Steven Taubner, Respiratory Therapist (DGP),
Train the Trainer NASA COBRA,
Dozent fiir aufSerklinische Beatmung BaWiG, Essen

Atemphysiotherapie kann die Uberforderung der
Atemmuskulatur senken und die geschwdchte
Muskulatur stimulieren. Wichtig sind dabei die
Schulung der Atemwahrnehmung, die Sekret-Mo-
bilisation, die Vermittlung von Hustenunterstiit-
zung und ggfs. die Mobilisierung des Brustkorbes

Die Schwerpunkte der Atemphysiotherapie miis-
sen entsprechend des individuellen Atembefundes
festgelegt werden. Zu beurteilen sind die Tho-

Bitte beachten Sie

Die Atemstorung bei ALS ist keine Erkrankung
der Lunge sondern eine Storung der Atem-
muskelfunktion. Diese Unterscheidung ist
wesentlich fiir die Behandlung. Wahrend bei
einer Storung des Gasaustausches in der Lun-
ge die Gabe von Sauerstoff ausreichend ist,
muss bei einer respiratorischen Insuffizienz
eine Beatmungstherapie begonnen werden.
Eine reine Sauerstoffbehandlung kann zur
Intoxikation fiihren und langfristig lebensbe-
drohlich werden.

Die Diagnostik und weitere Betreuung sollte
durch spezialisierte Arzte in den Neuromus-
kuldren Zentren oder in speziellen Beat-
mungszentren erfolgen. Geeignete Adressen
konnen Sie bei der Bundesgeschdftsstelle der
DGM erfragen.

(Dieses Kapitel wurde zusammengestellt aus Ab-
schnitten der DGM-Information ,,Atemstdrungen
und hdusliche Beatmung“ von Prof. Dr. med. Wolf-
ram Windisch (Stand 08/2016) sowie Textbeitrigen
von PD Dr. med. Martin Winterholler und Steven
Taubner.)

rax-Beweglichkeit, die Kraft der Atemmuskulatur,
der Atemweg, die Atemrichtung sowie Frequenz,
Rhythmus und Symmetrie. Zu beachten ist, dass
ein Zuviel an Training eine Verschlechterung der
Funktion nach sich ziehen kann.

Nach Bedarf kommen unterschiedliche physiothe-
rapeutische Mafinahmen zur Anwendung. Atem-
iibungen (z. B. Atmen gegen Widerstand, Gdhnen,
langsames Ausatmen), passive Dehnungen, die
Vermittlung atemerleichternder Korperhaltungen
im Alltag und die Erhaltung der Beweglichkeit des
Brustkorbs mittels Brustkorb- und Rippenmobilisa-
tionen wirken atemunterstiitzend.
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Sekretmobilisation durch passive Mafinahmen
(z. B. Klopfungen, Vibrationen) und die Vermitt-
lung effektiver Hustentechniken sind ebenfalls
Inhalte der Atemtherapie.

Sie werden bei Bedarf ergdanzt durch maschinelle
Sekretabsaugung und apparative Hustenunterstiit-
zung.

Management der Sekrete

Storungen im Bereich der Ausatemmuskulatur
fiihren zu einer Abschwachung der Hustenkapazi-
tdt. Kann nicht mehr ausreichend Sekret abgehus-
tet werden, erhoht sich die Gefahr eines bronchia-
len Infektes durch die Ansiedlung von Bakterien.
Zudem steigt die Gefahr der Aspiration (Eindrin-
gen von Fliissigkeiten oder festen Bestandteilen in
die Atemwege). Es ist demnach sehr wichtig, die
Fdhigkeit des effektiven Hustens zu unterstiitzen.
Die verbliebene Hustenkapazitdt wird durch die
Messung des Hustenstofles (Peak Cough Flow) ge-
messen. Ist die Restkraft zu gering, kann ein sog.
»Mechanical Insufflator/Exsufflator” (Cough-As-
sist) verordnet werden.

Schleiml6sung (Sekretolyse):

Zundchst muss das Sekret, das in den Bronchien
haftet mobilisiert werden (Sekretolyse). Hilfreich
sind hierbei

e Vibrationsmassagen

e Inhalation mit hypertoner Kochsalzlgsung

e Einsatz von Hilfsmitteln (Flutter)

e Schleiml6sende Medikamente

Unterstiitzung der Hustenfunktion
(Sekretexpektoration):

Nach der Sekretolyse (Schleimlésung) muss eine
Hilfestellung zum Abhusten (Sekretexpektora-
tion) der gelosten Sekrete erfolgen, hierbei gibt es
eine Vielzahl an Moglichkeiten wie Air Stacking
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(Luft-Stapeln), manuell assistiertes Husten und
mechanisch unterstiitztes Husten.

e Air stacking (Luft-Stapeln)

wird in der Regel mit einem Handbeatmungsbeu-
tel mittels Mundstiick oder einer Maske durchge-
fiihrt. Dabei werden mehrere Atemhiibe hinterei-
nander appliziert, ohne dass der Patient ausatmet.
Diese in der Lunge gesammelte Luftmenge erzeugt
in der wie oben beschriebene Expirationsphase
einen hoheren Spitzenfluss. Vor allem bei Patien-
ten, die eine eingeschrankte Einatemkapazitat
haben, tiberaus sinnvoll.

Reicht dieses Manover alleine nicht aus, kann der
Hustenfluss manuell gesteigert werden, indem
nach dem Luftstapeln zu Beginn der Ausatmung
mit der flachen Hand Druck auf den Oberbauch
ausgetibt wird.

Vorsicht

Lassen Sie sich dieses Mandver von einer
Fachkraft (Atemtherapeut oder Physiothera-
peut) zeigen, die es zu Beginn vollstandig
durchfiihren sollte. Ohne Ubung und eine ge-
schulte Koordination, kann es zu Verletzungen
kommen.

e Mechanisch unterstiitztes Husten

Sollten diese Mafdinahmen nicht ausreichen, kann
einigen Patienten mit einem Cough-Assist (Gerat
zur mechanischen Hustenunterstiitzung), geholfen
werden. Dieser ahmt einen natiirlichen Husten-
stofl nach. Uber eine Mund-Nasen-Maske oder
einem Mundstiick wird ein Uberdruck aufgebaut,
der Luft in die Bronchien driickt. Ist die ausrei-
chende Luftmenge erreicht, wird auf Unterdruck
umgeschaltet und das Sekret aus den Atemwegen
gesogen. Diese Methode ist leider nur bei intakter
Bulbarmuskulatur anwendbar.

Eine andere Mdglichkeit ist die Sekretmobilisation
mittels Hochfrequenz-Brustwand-Kompression
(HFCWC). Hierbei wird dem Betroffenen eine
Weste um den Brustkorb gelegt und mit einem
Generator der Luftimpulse iiber 2 Schlduche
appliziert. Es entsteht ein stetiger Wechsel von
Kompression, Dekompression und Vibration. Ein
,Luftschwingen®, das das Sekret von der Bron-
chialwand 16sen und mobilisieren soll. Das Sekret
kann nach der Anwendung abgehustet werden.
Die Effektivitdt hdngt von der gewdhlten Kompres-
sion und Vibration ab.



Wo finde ich qualifizierte Therapeuten?

Wir empfehlen Thnen Therapeuten aufzusuchen,
die auf dem Gebiet der Neuromuskuldren Erkran-
kungen erfahren und qualifiziert sind. Die DGM
bietet regelmdfig Fortbildungen fiir Therapeuten

an. Fortbildungstermine und Adressen geschulter
Therapeuten konnen Sie in der Bundesgeschafts-
stelle anfordern. Dariiber hinaus konnen Sie sich
regional bei den ehrenamtlichen Kontaktpersonen
nach persdnlichen Empfehlungen fiir Therapeuten
erkundigen.

6.3 AuBerklinische Beatmung (Heimbeatmung)

PD Dr. med. habil. Martin Winterholler,
Facharzt fiir Neurologie, Klinik fiir Neurologie,
Krankenhaus Rummelsberg, Schwarzenbruck

Von auflerklinischer Beatmung spricht man bei
einer voriibergehenden oder dauerhaften Anwen-
dung mechanischer Atemhilfen unter haduslichen
Bedingungen oder in Pflegeeinrichtungen. Die
Beatmung erfolgt mittels der umgebenden Raum-
luft; der zusatzliche Einsatz von Sauerstoff ist nur
in bestimmten Fallen erforderlich. In der Regel
werden heute mechanische Atemhilfen eingesetzt,
sog. Uberdruckbeatmungsgerite, wobei die Beat-
mung nicht-invasiv (z.B. Nasen-, Mundmaske oder
Mundstiick) oder invasiv iiber einen Luftrohren-
schnitt (Tracheostoma) erfolgen kann.

Was soll mit Beatmung erreicht werden?

e die Lebensqualitdt des von ALS Betroffenen zu
verbessern und es ihm zu ermoglichen, sein
Leben weiterhin wach und aktiv zu gestalten

e die Atemfunktion und den korperlichen Allge-
meinzustand zu bessern und eine gewiinschte
Lebensverldngerung herbeizufiihren

e die sekunddren Folgen der Atemschwdche zu
vermindern

Wie wird die Notwendigkeit der Beatmung
durch den Arzt festgestellt?

Die Diagnostik und Indikation zur Beatmung wird
in einer Klinik (Beatmungszentrum) mit entspre-
chenden technischen Moglichkeiten gestellt. Sie
erfolgt in Deutschland anhand von Kriterien, die
im Rahmen einer Leitlinie von der Deutschen Ge-
sellschaft fiir Pneumologie und Beatmungsmedizin
(DGP) e.V. unter Beteiligung anderer betroffener
Fachgesellschaften, insbesondere der Deutschen
Interdisziplindren Gesellschaft fiir Aufierklinische

Beatmung (DIGAB) e.V. veréffentlicht und regel-
maflig revidiert werden.

Neben der subjektiven Symptomatik sind objek-
tive medizinische Befunde zu beriicksichtigen,
wesentlich sind die Lungenfunktionspriifung, die
Blutgasanalyse und die kontinuierliche Messung
des Sauerstoff- und Kohlendioxidgehaltes im Blut
(ndchtliches Monitoring).

¢ Lungenfunktionspriifung (Spirometrie)

Am einfachsten durchzufiihren und nahezu
iberall verfiigbar ist die Lungenfunktionspriifung
(Spirometrie). Dabei werden u.a. die Lungen-
volumina untersucht. Diese konnen durch eine
Muskelschwache reduziert sein. Zusatzlich kann
an spezialisierten Zentren auch die Atemmuskel-
kraft gemessen werden. Ein wichtiger Parameter
ist dabei die Vitalkapazitdt (VC), d.h. wie viel Luft
wahrend des Atemvorganges maximal ein- und
ausgeatmet werden kann. Oft ist sie im Sitzen nur
geringfiigig, im Liegen jedoch stark herabgesetzt.
Sollte die VC < 70% sein, empfiehlt es sich eine
Untersuchung im Schlaflabor (Polysomnografie)
durchfiihren zu lassen, um ndchtliche schlafbezo-
gene Atemstorungen zu erkennen.

® Blutgasanalyse

Mit einer Blutgasanalyse wird untersucht, ob der
Korper ausreichend Sauerstoff aufnehmen kann
und ob ausreichend verbrauchte Luft (Kohlendi-
oxid) abgeatmet werden kann. Blutgasanalysen
sollten am Tag und in der Nacht ermittelt werden,
da sich die Unterbeatmung im Schlaf deutlich
verstdrkt. Der Kohlendioxidgehalt im arteriel-

len Blut (pCO2) betrdgt normalerweise 38 - 42
mmHg, steigt er iiber 45 mmHg an, sollte rasche
stationdre Diagnostik und ggf. Einleitung einer
Maskenbeatmung erfolgen. Gerade bei Patienten
mit Bulbarparalyse ist es wichtig, eine Storung der
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Leitsymptome und Begleitsymptome
des ,,Neuromuskuldren Hypoventila-
tions-Syndroms*“

Beim Vorliegen einer gesicherten neuromusku-
laren Erkrankung und Nachweis von mehr als
zwei Leitsymptomen ist eine klinisch relevan-

Atmung frithzeitig zu erkennen. Bereits bei ersten
Auffilligkeiten der Messergebnisse sollte mit einer
Maskenbeatmung begonnen werden.

¢ Ndchtliche kontinuierliche Messung des
Sauerstoff- und Kohlendioxidgehaltes im Blut

Die Messung erfolgt in der Regel im Kranken-
haus. Ein Anstieg des durch die Haut gemessenen
Kohlendioxid Gehaltes des Kapillarblutes (tcCO2)
iiber 50 mmHg spricht fiir eine Atemmuskel-
schwdche und die Notwendigkeit einer mechani-
schen Atemunterstiitzung. Eine Untersuchung im
Schlaflabor (Polysomnografie) ist nur bei unklaren
Schlafstorungen angezeigt.

te Schwadche der Atemmuskulatur hochwahr-

scheinlich.

e Leitsymptome: Paradoxe Bauchatmung,
Orthopnoe mit Einsatz der Atemhilfsmusku-
latur, verkiirzte Phonationsdauer, Tagesmii-
digkeit, Durchschlafstorung mit nachtlicher
Atemnot, abgeschwdchter Hustenstofs

¢ Begleitsymptome: Morgendlicher Kopf-
schmerz, Abgeschlagenheit, Konzent-
rationsstorungen, Schwindel, Stimm-
veranderungen, Depressionen, Odeme,
Rechtsherzinsuffizienz, Herzrhythmussto-
rungen, Angstzustdande

Arztliches Vorgehen zur Erkennung und Behandlung der Atemstérung bei ALS

Diagnose ALS

’

Kontrolle von Klinik und Lungenfunktion

Unauffallig:
Wiederholung nach 3 — 6 Monaten

v
VK < 70%

Symptome der Hypoventilation*
Weitere Diagnostik:

— Blutgasanalyse (BGA)
— Néchtl. Capnometrie (tcCO,, in Klinik gemessen)

pCO, > 45 mmHg in BGA am Tage
tcCO, Nachts > 50 mmHG

v

Unauffallig:
Wiederholung nach 3 — 6 Monaten

Aufklarung Gber Beatmungsmoglichkeiten und

-formen und alternative Palliativtherapie

Ablehnung der Beatmung:

v

Patientenverflgung

Stationare Aufnahme in Beatmungszentrum**:
evtl. Polysomnographie, pulmol. Abklarung Beginn
Maskenbeatmung (NIV)

Uberpriifung der Entscheidung nach 3 Monaten

Erfolg NIV: NIV nicht effektiv

oder nicht toleriert

Y

Tracheotomie nach Aufklarung Uber gesamten
Erkrankungsverlauf und Prognose

Kontrolle nach
3, 6, 12 Monaten

Palliativtherapie

[VK = Vitalkapazitat; EI = Entsattigungsindex (Sauerstoffentsdttigungen > 4% unter mittlere Sauerstoff-
sdttigung wahrend der Nacht); , mittl SaO2“ = mittlere, transkutan gemessene Sauerstoffsattigung wah-

rend der Nacht; *mindestens 1 Leitsymptom oder 2 Begleitsymptome; **pneumologische oder neurologi-

sche Klinik mit Kompetenz in der NIV von Patienten mit neuromuskuldren Erkrankungen].
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Die Indikation zur ndchtlichen Beatmung wird
heute haufig grofiziigig gestellt: Sobald sich bei
ndchtlichen Messungen Phasen einer schlaf-
bezogenen Flachatmung (REM-Schlaf-assoziierte
Hypoventilation) bzw. Weckreaktionen (Arousals)
nachweisen lassen und diese zu Tagesmiidig-
keit, Atemnot oder Kopfschmerz fiihren, kann die
ndchtliche NIV zur Besserung der Wachheit und
Leistungsfahigkeit am Tage, in vielen Fallen auch
der Lebensqualitdt beitragen. Steht der Patient
einer Beatmung prinzipiell positiv gegeniiber oder
hat er noch keine Entscheidung gefallt, sollten At-
mung und Lungenfunktion entsprechend dem im
Schaubild vorgegebenen Schema in 3-monatigen
Abstdnden beurteilt werden. Anderweitig beheb-
bare Ursachen einer Atmungsstorung (z.B. Herz-
schwdche, nasale oder bronchiale Enge) miissen
addquat behandelt sein. Bei rasch progredientem
Verlauf oder bulbdrer ALS sollte frithzeitig mit
einer Maskenbeatmung (= nicht-invasive Ventila-
tion = NIV) begonnen werden.

Bei der Indikationsstellung durch den Arzt sollten
(nach ausfiihrlicher Aufklarung) auch der Wille
und die Personlichkeit des Patienten, sein allge-
meiner Gesundheitszustand, der soziale Hinter-
grund und das Vorhandensein einer geeigneten
pflegerischen und technischen Infrastruktur be-
riicksichtigt werden.

Welche Effekte sind durch eine nicht-inva-
sive Maskenbeatmung zu erwarten?

Es liegen zahlreiche Untersuchungen zur An-

wendung der NIV bei der ALS vor. Die Ergebnisse

dieser Untersuchungen lassen sich so zusammen-
fassen:

e Die NIV hilft beim Nachweis einer schlafbezoge-
nen Atemstorung in vielen Fallen die Schlafqua-
litdt zu verbessern

® Konzentrationsfahigkeit und Tagesmiidigkeit
bessern sich

¢ Belastbarkeit, Leistungsfdhigkeit und Atemsitua-
tion am Tage bessern sich

e Schwere Infekte treten seltener auf, die Atem-
muskulatur kann sich nachts erholen

e die nichtinvasive Beatmung kann bei ALS-Be-
troffenen ohne Lahmung der Schlundmusku-
latur (Bulbarparalyse) das Uberleben deutlich
verldngern

® bei ALS-Patienten mit Bulbdrparalyse sind positi-
ve Effekte nur zu erreichen, wenn sehr frith mit
der Beatmung begonnen wird.

Wann kommt eine invasive Beatmung liber
ein Tracheostoma in Frage?

Eine Beatmung iiber Tracheostoma ist bei der
ALS {iber viele Jahre moglich. Wir beobachteten
bei tracheotomierten Patienten, dass spdtestens
nach 1-2 Jahren eine Lahmung der gesamten
Willkiirmuskulatur - bis auf die Augenmuskeln
und die sie umschlieftende Muskulatur - eintrat.
Bei 10-30% der Patienten geht nach mehr als 3
Jahren Beatmung auch die Fahigkeit zu zwinkern
verloren. Immer wieder kommt es zu unerwarte-
ten Todesfdllen, wohl aufgrund einer autonomen
Dysregulation. Die Lebensqualitdt wird von den
Patienten in dieser Situation sehr unterschied-
lich beurteilt. Soweit die Pflege durch Angehorige
erfolgt, ist deren Belastung in der Regel enorm,
hdufig sind bei ihnen sekunddre korperliche und
psychische Reaktionen zu beobachten.

Indikation fiir eine NIV oder
fiir eine invasive Beatmung

Nicht-invasive Beatmung (NIV)

e Deutliche CO2-Erhohung (Hypercapnie)
wahrend des Tages mit Symptomatik einer
Atemfunktionsstorung (z.B. morgendlicher
Kopfschmerz, Durchschlafstorung, Tagesmii-
digkeit, Alptrdume) oder

e signifikanter nachtlicher Sauerstoffmangel
(Phasen der Unterbeatmung mehr als 5% der
Schlafzeit)

e ndchtlicher Anstieg des tcCO, iiber 50 mmHg.

Invasive Beatmung

Der Patient erfiillt die Voraussetzungen fiir eine

NIV und Folgendes liegt vor

e inaddquater Hustenstof trotz des Einsatzes
mechanischer Hustenhilfen

e Schluckstorung (Dysphagie) mit wiederholten
Pneumonien

e Ineffizienz der NIV

e Beatmungsnotwendigkeit von mehr als 16
Stunden / Tag (relative Indikation, einige
Patienten tolerieren eine nichtinvasive Dauer-
beatmung)

Aufklarung durch den Arzt und Entschei-
dungen zur Beatmung (Patientenverfiigung)

Voraussetzung fiir die Entscheidung zur aufier-
klinischen Beatmung ist eine umfassende Informa-
tion der ALS-kranken Person und ihrer pflegenden
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Angehorigen iiber Art und Verlauf der Erkran-
kung, die Konsequenzen einer Beatmung und die
Organisation und Finanzierung der notwendigen
Beatmungspflege. Das aufkldarende Gesprach muss
deutlich machen, dass die Progredienz der Erkran-
kung durch die Beatmung zwar nicht aufgehalten
wird, sich aber bei fortgeschrittener Atemschwa-
che das Allgemeinbefinden deutlich verbessern
bzw. stabilisieren kann. Eine frithzeitige Aufkla-
rung, spdtestens beim Auftreten erster subjektiver
Symptome, verhindert Entscheidungszwange in
Notfdllen und ermdglicht eine solide Entscheidung
fiir die aufRerklinische Beatmung.

Eine Patientenverfiigung sollte den Beatmungs-
wunsch bzw. die Ablehnung einer Beatmung oder
Beatmungsform beinhalten. Dabei geht es um Ent-
scheidungen zu folgende Behandlungsoptionen:

e Option 1: Maximaltherapie: Beim Nachweis der
CVI und einer entsprechenden subjektiven Sym-
ptomatik sollte frithzeitig zundchst mit der NIV
begonnen werden. Wenn beim akuten Auftreten
einer Atmungsinsuffizienz die NIV ineffektiv ist,
wiinscht der Patient eine invasive Beatmung.
Gelingt die Respiratorentwohnung nicht mit
Maskenbeatmung, will der Patient die invasive
Beatmung iiber eine Tracheotomie fortsetzen.

e Option 2: Zwar ist NIV zur Therapie der At-
mungsinsuffizienz erwiinscht; eine Intubation
bzw. Tracheotomie wird jedoch vom Patienten
abgelehnt.

e Option 3: Palliativtherapie und Ablehnung jeder
Form der Beatmung.

Weiterfiihrende Informationen

e Einen Film (DVD) zur Beatmung bei ALS kon-
nen Sie bei der DGM bestellen

e 52k - Leitlinie , Nichtinvasive und invasive
Beatmung als Therapie der chronischen respira-
torischen Insuffizienz“, herausgegeben von der
Deutschen Gesellschaft fiir Pneumologie und
Beatmungsmedizin e.V., Download: www.awmf.
org (> Leitlinien > Leitliniensuche)

e Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft fiir
Aufderklinische Beatmung (DIGAB) e.V. (http://
www.heimbeatmung.de/index.html) Die DIGAB
unterstiitzt die Forschung und fiihrt jahrlich
einen interdisziplindren Kongress zu Themen
der hduslichen Beatmung durch. Sie bietet Fort-
bildungen fiir Arzte, medizinisches Personal und
Pflegefachkrdfte an.

6.4 Finanzierung der Pflege bei Heimbeatmung

Bei den Kosten fiir die Pflege langzeitbeatmeter
Menschen unterscheidet man zwischen Leistun-
gen der sozialen Pflegeversicherung und Leistun-
gen der gesetzlichen Krankenversicherung.

Bei der hduslichen Krankenpflege (HKP) nach § 37
SGB V (gesetzliche Krankenversicherung) wird ein
Patient zu Hause von Pflegefachkriften versorgt.
Dies kann neben der medizinischen Versorgung
auch die Korperpflege, Erndhrung, Mobilitdt und
die hauswirtschaftliche Versorgung umfassen. Die
HKP ist eine Leistung der Krankenkasse. Sie darf
nicht mit der , hduslichen Pflege” der Pflegever-
sicherung (SGB XI) verwechselt werden, iiber die
Grundpflege (Korperhygiene, Erndhrung, Mobilitat
und Unterstiitzung im Alltag) finanziert wird.
Vorrangiges Ziel der HKP ist die Sicherung der me-
dizinischen Behandlungsmaffnahmen im gewohn-
ten sozialen Umfeld. Der verordnende Arzt (der
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Klinikarzt vor der Entlassung aus dem Kranken-
haus, der Hausarzt, wenn der Betroffene zu Hause
ist) sollte auf dem Formular ,,Verordnung hausli-
cher Krankenpflege* klar benennen:

e drztliche Behandlungsziele
¢ notwendige Behandlungsmafinahmen
e Konsequenzen im Falle einer Unterlassung

Bei der Verordnung werden alle medizinisch-pfle-
gerisch notwendigen Mafinahmen (Behandlungs-
pflege) benannt, die den Einsatz qualifizierten
Pflegepersonals erfordern, soweit nicht pflegende
Angehorige in diese Tdtigkeiten eingearbeitet wer-
den konnen. Beispiele hierfiir sind Uberwachung
der Vitalfunktionen, Einstellung und Wartung der
Gerdte, Absaugen, Wundversorgung, Medikamen-
tengabe, usw.



Bei Privatversicherten sind die Geld- und Sach-
leistungen fiir die hdusliche Krankenpflege mit
den Leistungen der gesetzlichen Krankenkassen
vergleichbar. Der Anspruch auf hausliche Kran-
kenpflege gilt sowohl in der eigenen Wohnung als
in allen anderen Wohnformen, zum Beispiel in
Wohngemeinschaften.

24-Stunden-Intensivpflege

Bei der Finanzierung ist ausschlaggebend ob eine
Pflegefachkraft stindig anwesend sein muss. Men-
schen, die invasiv beatmet werden, haben einen
Anspruch auf eine 24-stiindige Intensivpflege. Das
meint eine standig anwesende, angeleitete Pflege-
person, die bei Bedarf unmittelbar eine notwendi-
ge Tatigkeit (z. B. Absaugen, Wiederanschlieflen
des Schlauchsystems) aufnehmen kann.

Wenn Sie aufgrund der mit der ALS-Erkrankung
verbundenen Muskelschwadche das Beatmungs-
gerdt nicht selbstdndig bedienen kénnen oder sich
bei Komplikationen (z. B. Ausfall des Beatmungs-
gerdtes, Stromausfall, Verrutschen der Atemmaske,
usw.) nicht hinreichend selbst helfen konnen, soll-
ten Sie ebenfalls den Anspruch auf 24-Stunden-In-
tensivpflege geltend machen. Der Bedarf liegt vor,
wenn der Pflegeaufwand deutlich erhdht und die

Notwendigkeit einer Hustenassistenz oder des
Absaugens gegeben ist. Das einfache An- und Ab-
legen einer Beatmungsmaske ist kein Bestandteil
der Behandlungspflege, sondern wird (vergleich-
bar mit dem Be- und Entkleiden) der Grundpflege
zugeordnet.

Wiahrend der 24-Stunden-Intensivpflege fallen
neben der Behandlungspflege auch grundpflegeri-
sche Leistungen an. Die Finanzierung der reinen
Grundpflegezeiten wird zu je 50 Prozent von der
Krankenkasse und der Pflegeversicherung getra-
gen.

Weitere Informationen:

e DGM-Information: Assistenz und Pflege

e Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft fiir
Aufderklinische Beatmung (DIGAB),
www.digab.de

e HKP-Richtlinie: Gemeinsamer Bundesausschuss
(G-BA), www.g-ba.de

e Verstandliche Informationen zur Finanzierung
der Beatmungspflege finden Sie auch auf den
Internetseiten des bundesweiten Intensivpflege-
dienstes ,,Gesellschaft fiir medizinische Inten-
sivpflege (GIP)“: www.gip-intensivpflege.de
(> Intensivpflege fiir Erwachsene > Finanzierung
aufRerklinischer Intensivpflege)

6.5 Luftrohrenschnitt (Tracheotomie) und Umgang mit Notfallsituationen

Dr. med. Martin Grofs, Facharzt fiir Neurologie
Klinik fiir Neurologische Intensivmedizin und
Friihrehabilitation, Evangelisches Krankenhaus
Oldenburg

Ob man die Durchfiihrung eines Luftrohren-
schnitts wiinscht, ist eine der am schwierigsten
zu beantwortenden Fragen im Erkrankungsverlauf
der ALS. Einerseits stellt der Luftrohrenschnitt
einen besonders schwerwiegenden Eingriff in

die Unversehrtheit des Korpers dar und zieht ein
erhebliches MaR an Pflege- und Uberwachungsbe-
darf nach sich. Andererseits kann das Vorhanden-
sein eines Luftréhrenschnitts die Uberlebenszeit
deutlich verldngern und bei Problemen mit einer
bereits bestehenden Maskenbeatmung das Wohl-
befinden verbessern.

Hinzu kommt, dass sowohl der Kenntnisstand be-
ziiglich der Auswirkungen des Luftrohrenschnitts
als auch die personliche Haltung gegeniiber der
Methode bei beratenden Arzten duferst unter-
schiedlich sind. Auflerdem sind viele drztliche
Behandlungsempfehlungen nicht durch wissen-
schaftliche Untersuchungen abgesichert.

Es ist also sehr hilfreich, iiber ein Grundlagen-
wissen liber den Luftrohrenschnitt zu verfiigen,
um mit den beratenden Arzten gemeinsam eine
fundierte Entscheidung treffen zu konnen.

Was ist ein Luftrohrenschnitt?

Beim Luftrohrenschnitt wird unterhalb des Kehl-
kopfes eine kiinstliche Verbindung von der Vorder-
seite des Halses zur Luftrohre geschaffen, in die

83



anschlieftend als dauerhafter, stabiler Zugang von
auflen zur Luftréhre und zur Lunge ein geboge-
nes Rohrchen eingelegt wird (Trachealkantile).
Zumeist verfligt die Trachealkaniile iiber einen
aufblasbaren Ballon (Cuff), der die Luftrohre nach
oben gegeniiber dem Kehlkopf und dem dartiber
liegenden Rachenraum abdichtet. Dieses schiitzt
die Luftrohre vor herablaufendem Speichel und
verhindert bei der Beatmung ein Entweichen der
Luft durch Mund oder Nase.

Welche Arten des Luftrohrenschnitts gibt
es und welche ist fiir mich oder meinen
Angehorigen geeignet?

Bei der sogenannten dilatativen Tracheotomie oder
Punktionstracheotomie wird zundchst eine kleine
Offnung geschaffen, welche mit einem speziellen
Instrument aufgedehnt wird. Vorteil der dilatativen
Tracheotomie ist, dass diese von Arzten der Inten-
sivstation sehr schnell angelegt und leicht wieder
riickgdngig gemacht werden kann. Nachteil ist die
hdufig auftretende schnelle Schrumpfung des Luft-
rohrenschnitts beim spdtestens nach vier Wochen
erforderlichen Wechsel der Trachealkaniile. Die
chirurgische oder operative Tracheotomie wird

im Rahmen einer deutlich aufwandigeren Opera-
tion durchgefiihrt und schafft in der Regel stabile
Verhaltnisse im Bereich des Luftrohrenschnitts, so
dass Wechsel der Trachealkaniile durch geschulte
Personen meist einfach und gefahrlos erfolgen
kann.

Da der Luftrohrenschnitt bei der ALS in der Regel
dauerhaft erforderlich, ist in den meisten Fallen
die operative Tracheotomie anzuraten.

Warum wird ein Luftrohrenschnitt
durchgefiihrt?

Ursdchlich ist in erster Linie die Kombination aus
einer Storung der Schluckfunktion mit Sich-Ver-
schlucken an Nahrung und Speichel (Speichel-
aspiration) und einer Hustenschwdache, aufgrund
derer Sekret nicht mehr aus den Bronchien und
der Luftrohre abgehustet werden kann. Der
resultierende Sekretverhalt fiihrt wiederum zu
Atemnot, Lungenentziindungen oder lebensbe-
drohlichen Verlegungen der Atemwege. Wahrend
eine Maskenbeatmung zwar eine Schwache der
Atemmuskulatur ausgleichen kann, ist sie keine
effektive Behandlung der Schluckstdrung und der
Husteninsuffizienz. Wenn auch eine Anpassung
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der Kostform, sogar mit Erndhrung iiber eine
PEG-Sonde und eine intensive Atmungstherapie
inklusive der Verwendung eines Hustenassistenten
liber die Beatmungsmaske den Sekretverhalt nicht
mehr beheben kdnnen, kann der Luftrohrenschnitt
als einzige Mafinahme das Uberleben sichern.

Sollte abgewartet werden, bis der Luftroh-
renschnitt notfallmaRig erfolgen muss?

Grundsatzlich werden der notfallméafiige und der
nicht-notfallmafige (elektive) Luftrohrenschnitt
unterschieden. Eine Notfallsituation kann bei-
spielsweise auftreten, wenn Atemwegsinfektionen
oder medizinische Eingriffe das bereits ge-
schwdchte Atmungssystem des an ALS Erkrankten
zusdtzlich belasten. In diesen Fallen muss oft not-
fallmafdig durch den Arzt ein Beatmungsschlauch
durch den Mund in die Luftrohre eingefiihrt wer-
den. Bei eingetretener Stabilisierung kann dieser
wieder entfernt werden, bei instabiler Atemwegssi-
tuation und entsprechendem Patientenwillen wird
ein Luftrohrenschnitt angelegt. Bedauerlicherweise
erfolgen viele Tracheotomien notfallmaflig, obwohl
dies mit einer erheblichen Gefdhrdung des Lebens
und der Gesundheit verbunden ist.

Empfehlenswert ist die friihzeitige Auseinander-
setzung mit der Frage, ob man einen Luftroh-
renschnitt als Behandlungsmoglichkeit fiir sich
selbst akzeptiert. Hierfiir ist es ratsam, einen Arzt
an einem qualifizierten Behandlungszentrum,
welches iiber Erfahrung in der Maskenbeatmung,
der Schluckdiagnostik und der Behandlung von
ALS-Patienten mit Luftrohrenschnitt verfiigt, als
Ansprechpartner zu wahlen.

Der nicht-notfallmafige (elektive) Luftrohren-
schnitt ist weniger riskant und belastend als der
notfallmdfRige. In beiden Fallen sollte eine Friih-
rehabilitationsmafinahme angeschlossen werden,
wdhrend derer die Hilfsmittelversorgung optimiert
und die hdusliche Versorgung organisiert wird.

Wann sollte der Ubergang von der
Maskenbeatmung zur Beatmung liber den
Luftrohrenschnitt erfolgen?

Bei ausgepragten Ladhmungen der Muskulatur

im Bereich von Mund, Rachen und Kehlkopf mit
resultierender schwerer Storung des Schluckens
und Hustens sowie Sekretverhalt in Luftr6hre und
Bronchialsystem erbringt die Beatmung mit der



Beatmungsmaske in der Regel weder eine Verldn-
gerung des Uberlebens, noch eine Verbesserung
der Lebensqualitat. Ein Luftrohrenschnitt ist dann
in der Regel erforderlich.

Aufierdem kann eine zunehmende Dauer der Mas-
kenbeatmung zu Problemen mit der Toleranz der
Beatmungsmaske fiihren (z. B. Druckstellen), in
solchen Fallen ist ein Luftrohrenschnitt moglicher-
weise angenehmer.

Wie wirkt sich ein Luftréhrenschnitt auf
meine Lebenserwartung aus?

Wissenschaftliche Daten geben Hinweise darauf,
dass mit einer Verldngerung der Lebenserwar-
tung durch einen Luftréhrenschnitt um 1 bis 1,5
Jahre gerechnet werden kann. Jedoch gibt es
auch immer wieder Menschen mit ALS, bei denen
eine weitaus groflere Verlingerung der Lebens-
dauer durch den Luftrohrenschnitt erreicht wird.
Entscheidend fiir eine nachhaltige Lebensver-
langerung durch den Luftréhrenschnitt ist eine
optimale pflegerische und atmungstherapeutische
Versorgung mit optimaler Beatmungseinstellung
und einem effektiven Sekretmanagement. Medi-
kamentose Speichelreduktion, optimale Inhala-
tionstherapie, Einsatz von Trachealkaniilen mit
subglottischer Absaugung und Gebrauch eines
Hustenassistenten sind bei Hustenschwdche un-
bedingt erforderlich.

Wie hoch ist die Lebensqualitat nach
einem Luftréhrenschnitt?

Mittlerweile ist wissenschaftlich erwiesen, dass
auch Menschen mit einem mittelschweren bis
schweren Behinderungsgrad eine gute, ja sogar
ausgezeichnete Lebensqualitdt haben konnen.
Dieses wird als Behinderungsparadox (disability
paradox) bezeichnet. Auch weisen die wenigen
Forschungsarbeiten zur Lebensqualitdt nach Luft-
rohrenschnitt darauf hin, dass die Lebensqualitat
von an ALS-Erkrankten mit und ohne Luftrohren-
schnitt gleich hoch eingeschatzt wird. Da sich
jedoch mutmafilich vorwiegend Menschen, die
ihre Lebensqualitdt ohnehin als hoch einschatzen,
fiir einen Luftrohrenschnitt entscheiden, kann
der Eingriff aufgrund der vorliegenden wissen-
schaftlichen Daten nicht grundsdtzlich empfohlen
werden. Jedoch kann geschlussfolgert werden,
dass eine gute Lebensqualitdt auch nach einem
Luftrohrenschnitt moglich ist.

Die Entscheidung fiir oder gegen einen Luftréh-
renschnitt kann nur ganz individuell erfolgen. Sie
sollte die personliche Lebenszufriedenheit und Le-
benssituation mit allen zur Verfiigung stehenden
Moglichkeiten der Optimierung von Teilhabe, pfle-
gerischer Versorgung und Hilfsmittelausstattung
einerseits, aber auch die aus medizinischer Sicht
zu erwartende Lebenszeitverldngerung anderer-
seits einbeziehen. Da im weiteren Erkrankungsver-
lauf sowohl aufgrund fortschreitender Lihmungen
ein vollstandiger Verlust der Kommunikationsfa-
higkeit eintreten kann, als auch die Lebensqualitat
im weiteren Erkrankungsverlauf deutlich nach-
lassen kann, sollte eine Patientenverfiigung erstellt
werden. Essentiell ist in jedem Fall die Beratung
durch einen beatmungsmedizinisch, palliativme-
dizinisch und in der Unterstiitzen Kommunikation
versierten Arzt.

Leben mit Luftrohrenschnitt

aus der Sicht einer Betroffenen

,,Seit tiber 16 Jahren bin ich an ALS erkrankt.
Nach einem Herz- und Lungen-Stillstand Ende
Oktober 2009, bekam ich einen Luftrohren-
schnitt und werde seitdem beatmet. Ich wollte
eigentlich nicht kiinstlich beatmet werden.
Filir mich war Atmung etwas so Intimes und
Personliches, dass es doch unmdglich von
einer Maschine gesteuert werden konnte. Es
fallt mir erst heute auf, wie dngstlich, fast
panisch, ich damals bei den ersten Anzeichen
von Atemnot reagierte. Um auf die notige
Sauerstoffsattigung zu kommen, musste mein
Korper sich unheimlich anstrengen, was

mir aber nicht mehr auffiel. Trotzdem kam
ein Leben mit kiinstlicher Beatmung, auch
Maskenbeatmung, fiir mich nicht in Frage. Ich
wollte einfach nicht noch einen weiteren Kon-
trollverlust hinnehmen und fast wie ,,Darth
Vader® mit Schlduchen in mich und aus mir
kommend, leben miissen. Heute bin ich un-
endlich dankbar dartiber, beatmet zu werden.
Wie entspannt meine Atmung heute doch

ist. Mein Pflegeteam und ich fiihlen uns viel
sicherer heute. Natiirlich miissen verschiedene
Gegebenheiten eingehalten werden, damit die
Sicherheit der Betroffenen gewdhrleistet ist.
Vor allem die grofite Sorgfalt und das Feinge-
fiihl bei der Pflege sind wichtig.*

Nathalie Scheer-Pfeifer,
Wadertvollt Liewen, Luxemburg
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Ist Sprechen mit Luftrohrenschnitt
und Beatmung moglich?

Bei vielen Erkrankten kommt es nach dem Luft-
rohrenschnitt zu einer deutlichen Verschlechte-
rung der Sprechfdhigkeit. Wenn jedoch durch die
ALS weder die Schluck- noch die Sprechmusku-
latur zu stark betroffen sind, kann die Sprech-
fahigkeit auch unter Beatmung noch iiber einen
langeren Zeitraum erhalten werden. Es muss dann
jedoch eine geeignete Trachealkaniile ausgewahlt
werden und eine sorgfdltige logopddische und
drztliche Einstellung in der Regel im Rahmen einer
spezialisierten Frithrehabilitationsbehandlung
erfolgen.

Was bedeutet ein Luftréhrenschnitt
fiir den Pflegebedarf und die Belastung
der Angehdorigen?

Der Luftrohrenschnitt bedeutet in der Regel, dass
eine durchgingige Uberwachung mit kurzfristiger
Reaktionsbereitschaft durch speziell geschultes
Pflegepersonal erfolgen muss. Die Belastung der
Angehorigen durch eine solche anspruchsvolle
Pflegesituation ist als {iberaus hoch einzuschat-
zen, so dass eine moglichst umfangliche Entlas-
tung durch professionelle Pflegekradfte anzustreben
ist, damit die gemeinsame Zeit als bereichernd
empfunden werden kann. Auch wird hierdurch die
hdufig vorhandene und sich bei manchen Erkrank-
ten bis zum Todeswunsch steigernde Befiirchtung
der Erkrankten gemindert, ihren Angehdrigen nur
noch zur Last zu fallen. Die professionelle Pflege
kann zu Hause im Rahmen einer hauslichen
24-h-Intensivpflege, in einer sogenannten Intensiv-
pflege-Wohngemeinschaft oder einer stationdren
Einrichtung der Phase F (aktivierende Langzeit-
pflege) erfolgen.
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Welche Vorbereitungen sollten getroffen
werden, damit Notfallsituationen schnell
behoben werden kénnen?

Wesentlich sind eine immer in greifbarer Nahe
befindliche und am besten in einer Box oder
Tasche zusammengepackte Notfallausriistung und
eine fundierte Schulung aller pflegenden Perso-
nen im Umgang mit Atmung und Atemweg. Eine
detaillierte Ausfithrung hierzu wiirde den Umfang
dieses Kapitels sprengen, aber im Folgenden sind
wichtige Grundlagen zusammengefasst.

Zur Notfallausriistung gehoren:

® Beatmungsbeutel

e Notfall-Trachealkaniile (empfehlenswert: leicht
einzusetzende Spiralkaniile, auf jeden Fall mit
geringerem Auféendurchmesser als die Stan-
dard-Trachealkaniile des Erkrankten)

® Gleitgel

¢ 10 ml-Spritze

¢ Trachealkaniilen-Halteband

e Trachealspreizer

® Beatmungsmaske in dem Patienten angemesse-
ner Grofle

e sterile Handschuhe

Bausteine der Schulung jeder Pflegeperson, auch

der pflegenden Angehorigen, sollten sein:

e Absaugen durch die Trachealkaniile

e Umgang mit dem Insufflator-Exsufflator (Hus-
tenassistent)

e Wechsel der Trachealkantile

® Beatmung mit dem Beatmungsbeutel

® Beatmungstechnik inklusive Schlauchsystemen,
Beatmungsmasken und MPG-Gerdteeinweisung
auf das Heimbeatmungsgerat

e Kardiopulmonale Reanimation



6.6 Palliative Beatmungsversorgung

Dr. med. Andreas Funke, Facharzt fiir Neurologie
Dr. med. Dagmar Kettemann,

Fachdrztin fiir Neurologie

Prof. Dr. med. Thomas Meyer,

Facharzt fiir Neurologie

Ambulanz fiir ALS und andere
Motoneuronenerkrankungen

Charité - Universitdtsmedizin Berlin

1. Moglichkeiten und Grenzen
der Beatmungsversorgung

Bei der ALS kann durch unterschiedliche Fakto-
ren eine Atemfunktionsstorung entstehen. Der
hdufigste Faktor ist eine Muskelschwiche der
Atemmuskulatur (Zwerchfell, Rippenmuskula-
tur, Bauchmuskeln), die zu einer Atemschwache
(Hypoventilation), einer Verminderung des

Ansammlung von Speichel im Mund-, Rachen-
oder Schlund-Bereich entstehen (Sialorrhoe). Fiir
die Atemfunktionsstérung bestehen verschiedene
Behandlungsoptionen (nicht invasive Beatmungs-
therapie, Hustenassistenz, invasive Beatmung).

Eine Beatmungstherapie kann mit verschiedenen
Belastungen verbunden sein (Verminderung der
Patientenautonomie, Erhohung der pflegerischen
Aufwendungen, Fremdkorpergefiihl durch Atem-
maske, Krankenhausaufenthalt zur Anpassung
von Atemmaske oder Hustenassistenz). Die poten-
tiellen oder tatsdchlichen Belastungen durch eine
Beatmungstherapie werden vom Patienten gegen-
iber den Vorteilen der Beatmung abgewogen. Bei
einem Uberwiegen der Belastungen gegeniiber den
erzielbaren Vorteilen ist der Verzicht auf eine Be-
atmungsversorgung gerechtfertigt und moglich

Abb. 1: Ursachen, Symptome und Behandlungsoptionen von Atmungsfunktionsstérung bei der ALS.

Hustenstofies (Hustenschwdache) und eine Anrei-
cherung von Sekreten in den Bronchien (bron-
chiale Sektretretention) fiihrt. Die Hypoventilation
hat eine Anreicherung von Kohlendioxid im Blut
(,,Kohlendioxid-Retention“) und damit verbundene
Symptome (Schlafstorung, Tagesmiidigkeit, Atem-
anstrengung) zur Folge. Neben der Schwache der
Atemmuskulatur kann eine Schwache der Zungen-
und Schlundmuskulatur ein weiterer Faktor der
ALS-bedingten eine Atemfunktionsstorung sein.
Sie kann durch eine Verengung oder Verlegung

der oberen Atemwege (Erschlaffung oder Steifig-
keit der Zunge und des Schlundes) oder durch

(Zuriickhaltung von Beatmungstherapie). In
diesem Fall konnen Medikamente genutzt werden,
die eine Linderung der Atemanstrengung oder der
Atemwegverengung ermoglichen. Die Abschir-
mung von belastenden Symptomen durch geeigne-
te Medikamente wird als ,,Palliation“ bezeichnet.

2. Palliativversorgung bei Atemschwiéche
oder Verengung der Atemwege

Die ALS-bedingte Atemschwdche (Hypoventila-
tion) oder Verengung der Atemwege (Obstruktion)
kann mit unterschiedlichen Symptomen und
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Beschwerden verbunden sein. Typische Merkmale
der Hypoventilation sind eine Atemanstrengung
(Dyspnoe) sowie eine Abgeschlagenheit, Miidig-
keit bis hin zur Schlafrigkeit. Letzte Symptome
gehen auf die o. g. Kohlendioxid-Anreicherung im
Blut zuriick. Die Atemwegsobstruktion (durch Se-
krete im Rachen, Schlund oder in den Bronchien)
kann als plotzliche und schwerwiegende Ateman-
strengung oder ,,Lufthunger® erlebt werden (Ver-
schlucken am eigenen Speichel; Sekretansamm-
lung im Mund; Schwierigkeiten, Bronchialsekrete
abzuhusten).

Die Symptome der Obstruktion werden oftmals als
belastend erlebt und erfordern eine Behandlung
mit schleimhemmenden oder dimpfenden Me-
dikamenten. Besonders geeignet sind bestimmte
Morphin-Prdparate, die eine Abschirmung (Pallia-
tion) ermoglichen. Morphine und andere palliative
Medikamente konnen mit einem ,, Doppeleffekt*
verbunden sein. Darunter ist zu verstehen, dass
diese Medikamente zu einer Linderung von Symp-
tomen fithren, aber zugleich mit einer Verkiirzung
der verbleibenden Lebensspanne verbunden sein
konnen.

Eine Verkiirzung der Lebenszeit durch palliative
Medikamente ist dann moglich, wenn die Atem-
funktion durch die ALS ohnehin hochgradig
eingeschrankt ist und der beruhigende Effekt des
Medikamentes zu einer weiteren Ddmpfung der
Atemfunktion fiihrt. In der Folge konnen die Medi-
kamente zu einer Schlédfrigkeit (Sedierung) fiihren,
die im Einzelfall auch die korpereigene Kohlendi-
oxid-Anreicherung verstarken und den Sterbepro-
zess beschleunigen,der sich ohne Medikation zu
einem etwas spdteren Zeitpunkt eingestellt hatte.
Vor einer Behandlung mit palliativen Medikamen-
ten (z. B. mit Morphinen und Benzodiazepinen)
sollten die Betroffenen und ihre Angehorigen iiber
den moglichen Doppeleffekt informiert und be-
raten werden.

Insgesamt ist die palliativmedizinische Behand-
lung eine Ergdnzung oder Alternative zur Beat-
mungstherapie, wenn die Moglichkeiten der Be-
atmung ausgeschopft sind oder die Patienten eine
Beatmung nicht beginnen oder fortfithren moch-
ten. Die palliativmedizinische Behandlung sollte
von einem in der Palliativmedizin erfahrenen Arzt
durchgefiihrt werden. Die Behandlung kann meist
in der Hauslichkeit erfolgen. Zumeist ist die Ver-
sorgung auf einer Palliativstation oder in einem
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Hospiz nicht erforderlich. Sie kann jedoch zur
Optimierung der Behandlung und Entlastung von
Angehorigen sinnvoll sein. In der palliativmedizi-
nischen Betreuung ist eine intensive Beratung der
Patienten, Angehdrigen und des Pflegepersonals
zu den Zielen und Moglichkeiten der medikamen-
tosen Behandlung von besonderer Bedeutung. Die
notwendigen Medikamente sollten beim Patienten
vorrdtig sein. Nahe Angehorige und das betreuen-
de Pflegepersonal sollten {iber den zielgerichteten
Einsatz der Medikamente informiert werden.

3. Symptome und Behandlungs-
moglichkeiten

Das Ziel der Palliativversorgung ist eine Linderung
von Beschwerden. Die folgenden Symptome der
ALS-bedingten Atemfunktionsstorung konnen
durch geeignete Medikamente gelindert werden:

3.1. Behandlung von innerlicher Unruhe, Angst
und Atemanstrengung durch Benzodiazepine:
Benzodiazepine sind Substanzen, die neben einer
angstlosenden Wirkung auch eine Beruhigung
(Sedierung) bewirken konnen. Sie stehen unter
anderem als Sublingualtabletten (Ablage unter der
Zunge) zur Verfligung (Lorazepam, z. B. Tavor
expidet®), die iiber eine direkte Aufnahme {iber
die Mundschleimhaut einen raschen Wirkeintritt
zeigen. Sie konnen auch bei einer Stérung des
Schluckens eingesetzt werden.

3.2. Behandlung von Sekretobstruktion durch
sekrethemmende Medikamente: Die Bildung
von iiberschiissigem Speichel (Sialorrhoe) in der
Mundhohle und im Rachen kann durch sekret-
hemmende Medikamente (z. B. Amitriptylin, Sco-
polamin, Pirenzepin, Atropin) versucht werden.
Die Behandlung von bronchialer Sekretbildung ist
schwieriger. Eine mogliche Behandlungsoption ist
die Gabe von Butylscopolamin (durch subkutane
Injektion oder durch eine Infusionstherapie). Bei
starker Sekretbildung kann es auch sinnvoll sein,
ddampfende Morphine einzusetzen, um das belas-
tenden Gefiihl der Sekretverlegung zu iiberdecken
- ohne, dass eine Entfernung des Sekretes moglich
ist (s. u.).

3.3. Behandlung von Atemanstrengung durch
Sauerstoff: Die Gabe von Sauerstoff (iiber eine
»Nasenbrille) kann einen positiven Effekt auf

die Atemanstrengung haben. Mit der Gabe von
Sauerstoff, die tiber eine Sauerstoffflasche auch zu



Hause angeboten werden kann, wird die Sauer-
stoffsdttigung im Blut erhoht, das mogliche Gefiihl
von Lufthunger und Atemanstrengung reduziert
sowie eine Entlastung der Atemfunktion erreicht.
In der Folge kann es (wie bei der Gabe von Mor-
phinen und Benzodiazepinen) zu einem Doppelef-
fekt kommen. Auch durch die Sauerstoffgabe kann
eine Reduktion der Atemfunktion und damit eine
Verminderung der verbleibenden Lebensspanne
entstehen. Dieser lebenszeitverkiirzende Effekt ist
als Bestandteil eines Palliativkonzeptes zu recht-
fertigen, um belastende Symptome abzuwenden.

3.4. Behandlung von Angst, Atemanstrengung
und Sekretobstruktion durch Morphine: Mor-
phine in ihren unterschiedlichen Wirkstarken und
Darreichungsformen (Tablette, Schmelztablette, In-
jektionslosung oder nasales Spray) verfiigen iiber
sehr breite Eigenschaften, die fiir die Linderung
von Atemanstrengung, Unruhe und Angst sowie
die Abschirmung bei Sekretobstruktion geeignet
sind. Morphine bewirken eine Entspannung von
Muskulatur einschliefilich der Atemmuskulatur,
eine Besserung des vendsen Riickstroms (Ent-
lastung eines Blutstaus in den Lungen), eine

psychische Entspannung bis hin zu einer leichten
Euphorisierung und (in Abhdngigkeit von der
Dosierung) zu einer Schlafrigkeit (Sedierung), die
bei schweren Belastungszustdnden erwiinscht sein
kann. Bei Patienten mit einer schweren Schluck-
storung hat sich die Anwendung von Fentanyl als
Nasenspray bewdhrt, da das Medikament (ohne
Tabletteneinnahme, ohne PEG-Gabe oder Subku-
tan-Spritze) auch durch Patienten und Angehorige
mit einem sehr raschen Wirkungseintritt anwend-
bar ist. Im Einzelfall kann die Gabe von Morphi-
nen mit einer Medikamentenpumpe durchgefiihrt
werden. Dabei erfolgt eine Infusion mit einer
diinnen Injektionsnadel in das Unterhautgewebe
(Subkutannadel). Diese Art der Gabe kann auch
zu Hause erfolgen und bietet die Mdglichkeit, die
Medikamentengabe rasch und individuell anzu-
passen.

4. Therapiebegrenzung &
Behandlungsabbruch

Durch eine Beatmungstherapie (mit Maskenbeat-
mung, Hustenassistenz oder invasiver Beatmung)
kann eine Lebensverldngerung und Verbesserung

Abb. 2: Mogliche Symptome und palliative Medikamente zur Symptomlinderung bei einer ALS-bedingten

Atmungsfunktionsstérung.
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der Lebensqualitdt bei einem Teil der Patienten
erreicht werden. Die Belastungen der Beatmungs-
therapie konnen fiir den einzelnen Patienten so
hoch sein, dass bereits auf die Einleitung einer
Beatmungsversorgung verzichtet wird (Therapie-
begrenzung). Eine davon unterschiedliche und
besondere Situation liegt vor, wenn Patienten eine
Beatmungstherapie bereits begonnen haben und
sich im Verlauf der Erkrankung entschliefien, diese
Versorgung abzusetzen (Behandlungsabbruch).
Aus Griinden des Fortschreitens der Erkrankung,
der fehlenden Hoffnung auf Heilung, des Verlustes
der Kommunikation und der Mobilitdt entschlief’t
sich ein Teil der Patienten, die bestehende Be-
atmungstherapie nicht mehr fortzufiihren. Sie ent-
scheiden sich dann fiir eine palliativmedizinische
Behandlung.

Medizinethisch und juristisch ist der Wunsch nach
Beendigung einer Beatmungstherapie und die
Einleitung einer Palliativversorgung moglich und
statthaft. Durch die Nichtbenutzung des Atem-
hilfsmittels tritt wieder der natiirliche Krankheits-
verlauf der ALS ein; das Sterben wird zugelassen.

Die Willensbekundung des Patienten zur Been-
digung der Beatmungstherapie muss konsistent
und nachvollziehbar im direkten Arzt-Patienten-
kontakt dokumentiert und wiederholt werden.
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Bei erloschener Kommunikation des Patienten
finden Entscheidungen zum Abbruch von Be-
atmungstherapie in Abstimmung mit dem Vor-
sorgebevollmdchtigten statt. Das Vorliegen einer
Patientenverfiigung kann bei der drztlichen Ent-
scheidungsfindung zugunsten einer Palliativver-
sorgung von hoher Relevanz sein. Bei der Erstel-
lung einer Patientenverfiigung ist empfehlenswert,
zwischen einer Therapiebegrenzung und einem
Behandlungsabbruch zu unterscheiden.

Die meisten Muster fiir Patientenverfiigungen, die
im Umlauf sind, thematisieren den Verzicht auf
,kiinstliche Erndhrung”, , kiinstliche Beatmung*
und ,, Wiederbelebung® (Therapiebegrenzung).
Fiir Menschen mit ALS (die hdufig mit einer

PEG oder Maskenbeatmung versorgt sind) ist

es dariiber hinaus sinnvoll, dass Kriterien fest-
gelegt werden, bei denen eine bereits bestehende
PEG, Maskenbeatmung oder invasive Beatmung
beendet werden soll (Behandlungsabbruch). So
wurden Patientenverfiigungsmuster entwickelt, die
typische Entscheidungssituationen der Therapie-
begrenzung und des Behandlungsabbruchs bei der
ALS adressieren.

Weiterfithrende Informationen
e www.als-charite.de (u. a. Patientenverfiigung)



7 Pflege und Versorgung

7.1 Pflege und Pflegeversicherung

Wenn das Thema Pflege aufkommt, stellen sich
sowohl fiir Betroffene als auch fiir Angehorige
viele Fragen. Viele Menschen wiinschen sich im
Pflegefall zuhause versorgt zu werden. Nicht im-
mer ist dies gut moglich. Manchmal ist der Umzug
in eine stationdre Pflegeeinrichtung oder Wohnge-
meinschaft die passende Entscheidung. Wichtig ist
es, sich mit den verschiedenen Moglichkeiten und
Unterstiitzungsformen gut auseinanderzusetzen
und beraten zu lassen.

Bedenken Sie, dass Pflege ein andauernder Pro-
zess ist, in dem sich die Anforderungen immer
wieder verdandern, Losungen verhandelt und oft
Kompromisse gefunden werden miissen. Die
Unterstiitzung in der Pflege kann und muss immer
wieder situationsbedingt angepasst werden.

Hilfreiche Fragen

vor Beginn der Planung

e Wer soll, kann (korperlich, psychisch, zeit-
lich) und ist bereit zu pflegen? Mochte ich
und kann ich von meiner Familie, meinem
Partner oder Freunden gepflegt werden oder
mochte ich auf die Unterstiitzung durch
einen Pflegedienst zuriickgreifen?

e Bleibt neben der Pflege noch Raum fiir qua-
litative Familienzeit?

e Wie ist die Pflege finanzierbar?

e Ist die hdusliche Pflege in den gegebenen
Rdumlichkeiten zu bewerkstelligen?

Leistungen der Pflegeversicherung
fiir die pflegebediirftige Person

Thr Ansprechpartner und wichtigster Kostentrager bei
Pflegebediirftigkeit ist Ihre Pflegekasse. Sie ist an Ihre
Krankenkasse angegliedert. Im Folgenden mdchten
wir Thnen einen Uberblick geben, welche Leistungen
Sie von der Pflegeversicherung erhalten konnen.

Welche Voraussetzungen muss ich
erfiillen, um Leistungen der Pflege-
versicherung zu beantragen?

Pflegebediirftig im Sinne des Gesetzes (Sozial-
gesetzbuch, elftes Buch - Soziale Pflegeversiche-
rung, SGB XI) sind Personen, die gesundheitlich
bedingte Beeintrachtigungen der Selbststdndigkeit
und Fahigkeiten aufweisen und deshalb der Hilfe

durch andere bediirfen. Die Pflegebediirftigkeit
muss auf Dauer fiir voraussichtlich mindestens
sechs Monate bestehen und wird in fiinf Pflege-
grade eingeteilt.

Wann ist der richtige Zeitpunkt
einen Antrag zu stellen?

Wenn Sie in einem der folgenden Bereiche in Threr

Selbststandigkeit beeintrdchtigt sind und Unter-

stlitzung bendtigen, sollten Sie Beratung einholen

und einen Antrag zu stellen:

® Mobilitat

e Kognitive und kommunikative Fahigkeiten

e Verhaltensweisen und psychische Problemlagen

e Selbstversorgung

® Bewadltigung von und selbstdndiger Umgang mit
krankheits- oder therapiebedingten Anforderun-
gen und Belastungen

® Gestaltung des Alltagslebens und sozialer Kon-
takte

Sie konnen Ihre Pflegebediirftigkeit im Internet mit

einem Pflegerechner selbst einschatzen. Solche fin-

den Sie unter dem Stichwort ,,Pflegegradrechner*.

Wie stelle ich den Antrag?

Der Antrag kann zundchst formlos telefonisch,
schriftlich oder personlich gestellt werden. An-
tragsteller ist immer die pflegebediirftige Person
selbst. Wenn Familienangehdrige, Nachbarn oder
Freunde dies tibernehmen, muss eine Vollmacht
vorliegen. Erst spdter miissen Sie genauer an-
geben, welche Leistungen Sie nutzen wollen. Die
Formulare bekommen Sie von IThrer Pflegekasse
zugesandt, bei vielen Kassen kann man sie auch
online herunterladen.

Tipps und Hinweise

Sdmtliche Leistungen werden erst ab dem Mo-
nat der Antragstellung bezahlt. Stellen Sie den
Antrag also so frith wie moglich.

Legen Sie, falls vorhanden, drztliche Bescheini-
gungen bei. Diese sollten nicht dlter als ein Jahr
sein und die vorliegende Erkrankung und den
daraus entstehenden Pflegebedarf darstellen.
Informieren Sie in jedem Fall Thren behandeln-
den Arzt tiber den Antrag. Mit dem Antrag
unterschreiben Sie eine Entbindung des Arztes
von der Schweigepflicht.
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Wie wird die Pflegebediirftigkeit
festgestellt?

Binnen 20 Arbeitstagen nach Eingang des Antrags
muss die Pflegekasse einen Termin fiir eine Be-
gutachtung bei IThnen zu Hause ermdglichen, bei
dem die Pflegebediirftigkeit gepriift wird. Dieser
Termin wird schriftlich angekiindigt. Zu gesetzlich
Versicherten kommt in der Regel ein Gutachter
des Medizinischen Dienstes der Krankenkassen
(MDK), zu privat Versicherten ein Gutachter der
Firma Medicproof.

Verkiirzte Begutachtungsfristen gelten,

e wenn sich der Versicherte zum Zeitpunkt der
Antragstellung im Krankenhaus, einer statio-
ndren Rehabilitationseinrichtung oder einem
Hospiz befindet und Hinweise vorliegen, dass
zur Sicherstellung der Weiterversorgung eine
Begutachtung innerhalb der Einrichtung vorge-
nommen werden muss

e oder wenn die pflegende Person dem Arbeit-
geber die Inanspruchnahme von Pflegezeit nach
dem Pflegezeitgesetz angekiindigt hat.

In diesem Fall muss die Begutachtung unverziig-

lich, spatestens innerhalb einer Woche, in der

Einrichtung durchgefiihrt werden.

Der Gutachter muss Sie fragen, ob Sie sein Gut-
achten zugeschickt bekommen wollen. Nehmen
Sie dies auf jeden Fall in Anspruch, damit Sie
nachvollziehen konnen, wie die Einstufung oder
ggf. auch Ablehnung durch die Pflegekasse zu-
stande gekommen ist.

Bitte beachten Sie

Auf Grundlage des Gutachtens entscheidet die
Pflegekasse (nicht der Gutachter!), ob und
welcher Pflegegrad Ihnen zusteht.

Lassen Sie sich beraten und legen Sie Wider-
spruch ein, wenn Sie mit dem Bescheid der
Pflegekasse nicht einverstanden sind.

Wenn sich Thre gesundheitliche Situation
verschlechtert, konnen Sie eine Hoherstufung
beantragen.

Wie werden die Leistungen
der Pflegeversicherung erbracht?

Die Hohe der Leistungen hdngt von dem jeweils
bewilligten Pflegegrad ab.
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Pflegegeld erhalten Sie, wenn Angehdrige oder eh-
renamtlich tdtige Pflegepersonen die Pflege iiber-
nehmen. Voraussetzung ist, dass die , kdrperbe-
zogenen Mafinahmen® (wie Waschen, Anziehen,
Toilettengang) und die ,,pflegerischen Betreuungs-
mafinahmen” (wie Spazierengehen, Aufrecht-
erhalten von sozialen Kontakten, Vorlesen) sowie
die ,Hilfen zur Haushaltsfiihrung“ (dazu gehoéren
Einkaufen, Kochen, Waschewechsel) sichergestellt
sind. Die Pflegekasse zahlt das Pflegegeld mo-
natlich im Voraus direkt an die pflegebediirftige
Person. Uber den Betrag kann diese frei verfiigen.

Entscheiden Sie sich fiir die Pflege durch einen
ambulanten Pflegedienst, rechnet dieser direkt mit
Threr Pflegekasse ab, dafiir beantragen Sie Pflege-
sachleistungen.

Beide Leistungsarten konnen auch miteinander
kombiniert werden.

Leistungen fiir pflegende Angehoérige und
ehrenamtlich titige Pflegepersonen

Als Pflegeperson im Sinne der Pflegeversiche-
rung gilt, wer mindestens 10 Stunden, verteilt auf
mindestens zwei Tage pro Woche in haduslicher
Umgebung pflegt. Pflegepersonen werden iiber die
Pflegekasse renten- und unfallversichert.

Die Leistungen fiir Pflegepersonen sollen dazu
beitragen, die ambulante Pflege im hduslichen
Umfeld zu sichern und aufrecht zu erhalten. Pfle-
gepersonen sollen auf den Pflegealltag vorbereitet,
im Pflegealltag entlastet und im Falle der Verhin-
derung (z. B. durch Krankheit oder Urlaub) vertre-
ten werden. Auch eine voriibergehende stationdre
Unterbringung der pflegebediirftigen Person kann
finanziert werden. Die Leistungen fiir Pflegeper-
sonen konnen kombiniert und individuell auf die
jeweilige Situation angepasst werden.

Verhinderungspflege

Voraussetzung ist, dass die versicherte Person
mindestens in Pflegegrad 2 eingestuft ist und seit
mindestens 6 Monaten in hauslicher Umgebung
von einer privaten Pflegeperson gepflegt wird. Die
Verhinderungspflege kann stunden- oder tagewei-
se in Anspruch genommen werden. Der Grund der
Verhinderung ist nicht ausschlaggebend.



Die Pflegeversicherung gewdhrt Leistungen der
Verhinderungspflege bis zu 6 Wochen im Ka-
lenderjahr. Wenn Sie die Verhinderungspflege
beispielweise in Anspruch nehmen, um in den
Urlaub zu fahren, wird das Pflegegeld fiir die
Dauer der Maftnahme zur Halfte weiter bezahlt.
Die Hdilfte des Anspruches von Leistungen auf
Kurzzeitpflege kann zusatzlich auf die Verhinde-
rungspflege iibertragen werden. Ein formloser An-
trag geniigt, manche Pflegekassen halten hierfiir
Formulare bereit.

Falls es um eine vorhersehbare Verhinderung geht,
ist es sinnvoll, dies im Vorfeld mit der Pflegekasse
abzusprechen. Bei ungeplanten Ereignissen ist
eine Beantragung auch nachtrdglich moglich.

Kurzzeitpflege

Widhrend die Verhinderungspflege in der Regel
ambulant durchgefiihrt wird, deckt die Kurzzeit-
pflege die Kosten fiir eine stationdre Unterbringung
ab. Sie kann beantragt werden, wenn die hausliche
Pflege zeitweise nicht oder noch nicht im erforder-
lichen Umfang sichergestellt werden kann. Es be-
steht ein jahrlicher Anspruch von bis zu 4 Wochen
Kurzzeitpflege in einer vollstationdren Einrichtung,
der mit Mitteln aus der Verhinderungspflege um
weitere 4 Wochen aufgestockt werden kann.

Tages- oder Nachtpflege

Der Anspruch besteht, wenn die hdusliche Pflege
nicht im erforderlichen Umfang sichergestellt
werden kann. Die Pflege kann dann entweder
tagsiiber oder in der Nacht in einer stationdren
Einrichtung erbracht werden.

Der Entlastungsbetrag

Versicherte der Pflegegrade 1 - 5, die zu Hause ge-
pflegt werden, haben Anspruch auf einen monat-
lichen zweckgebundenen Entlastungsbetrag. Der
Anspruch besteht zusdtzlich und unabhdngig vom
Pflegegrad. Eingesetzt werden kann der Betrag fiir
niedrigschwellige Betreuungs- und Entlastungs-
leistungen, zum Beispiel fiir eine Haushaltshilfe.
Die Leistungserbringer benotigen eine Anerken-
nung der zustdndigen Behorde, damit der Betrag
abgerechnet werden kann. Die Leistungen miissen
beantragt und belegt werden. Nicht ausgeschopfte
Betrdge eines Kalenderjahres konnen ins folgende
Kalenderhalbjahr iibertragen werden.

Familienpflegezeit

Zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf konnen
Angehorige Familienpflegezeit in Anspruch neh-
men. Dies bedeutet, dass Beschaftigte sich fiir die
Pflege eines nahen Angehorigen bis zu 24 Monate
teilweise von der Arbeit freistellen lassen konnen.
Dies ist moglich in einem Betrieb ab 25 Mitarbei-
tern.

Pflegeunterstiitzungsgeld

Angehorige, die Zeit fiir die Organisation einer
akut aufgetretenen Pflegesituation bendtigen,
konnen bis zu zehn Arbeitstage von der Arbeit
fernbleiben. Hierfiir erhalten Sie eine Lohnersatz-
leistung.

Pflegezeitgesetz

Fir die Pflege eines nahen Angehorigen haben Be-
schdftigte einen Anspruch, sich fiir maximal sechs
Monate vollstandig von der Arbeit freistellen zu
lassen oder in Teilzeit zu arbeiten.

Pflegekurse

Die Pflegeversicherung bietet pflegenden Ange-
horigen und ehrenamtlichen Pflegepersonen die
Moglichkeit kostenlos an Pflegekursen teilzuneh-
men. Diese werden iiberwiegend von ambulanten
Pflegediensten angeboten und kdnnen auch im
hduslichen Umfeld stattfinden. Bei Interesse in-
formieren Sie sich bitte direkt bei der Pflegekasse
der ALS-erkrankten Person. Die Kurse umfassen
theoretische und praktische Einheiten nach dem
aktuellen Pflegestandard. Hierzu gehdren das
Erlernen wichtiger Handgriffe und Tipps zur Or-
ganisation der Pflege zu Hause, das Einiiben von
Mobilisierungs- und Lagerungstechniken sowie
eine Einfiihrung in Korperhygiene und Wundpro-
phylaxe. Fiir die Teilnahme am Kurs kann auf Ver-
hinderungspflege zuriickgegriffen werden, die Sie
auch stundenweise in Anspruch nehmen konnen.

Tipps fiir die Pflege zu Hause

e Tagesablauf strukturieren und organisieren

® Probezeit vereinbaren, nach einiger Zeit Vor-
gehen iiberpriifen und anpassen

e Gefiihle und Bediirfnisse wahrnehmen und
dufiern

e allen Beteiligten personliche Freirdume zu-
gestehen
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e Auszeiten, regelmdfige Entlastung einpla-
nen

e Reserven schaffen fiir aufierplanmafige
Eventualitaten

e Netzwerke mit Verwandten und Freunden
kniipfen und pflegen

e Kindsthetik-Konzept lernen und anwenden

e Transferhilfen und Hebelifter nutzen

e Hohenverstellbares Pflegebett oder elektro-
nisch verstellbarer Einlegerahmen

e Spezielle Matratze zur Vorbeugung von
Druckgeschwiiren

e Antirutschsocken- und Unterlagen fiir die
aktivierende Lagerung im Bett

e Bettwdsche mit einer glatten Oberfldche

e Aufblasbares Haarwaschbecken fiir die Kor-
perpflege im Bett

e Unterstiitzung der Nahrungsaufnahme
durch leichtes und individuell angepasstes
Besteck

Wer beantwortet Fragen rund um das
Thema Pflege?

In vielen Bundesldndern haben Pflegekassen und
Kommunen sogenannte Pflegestiitzpunkte ein-
gerichtet. Diese unabhdngigen Beratungsstellen
haben den gesetzlichen Auftrag, Sie umfassend zu
allen Moglichkeiten der ambulanten und statio-
ndren Versorgung zu beraten. Die Beratung ist
kostenlos. Sie konnen Pflegeberatung bereits im
Vorfeld der Beantragung von Pflegeleistungen in
Anspruch nehmen. Adressen erhalten Sie bei Threr
Pflegekasse oder bei Ihrer Stadt- oder Gemeinde-
verwaltung. Manchmal sind Pflegestiitzpunkte

an Seniorenbiiros angesiedelt. Freie und kirch-
liche Trager der Wohlfahrt wie Caritas, Diakonie,
Paritatischer Wohlfahrtsverband und AWO bieten
ebenfalls haufig Pflegeberatung an.

Sobald Sie einen Antrag stellen, sind die Pflege-
kassen verpflichtet IThnen eine Pflegeberatung
anzubieten. Dieser Anspruch gilt fiir pflegen-

de Angehorige genauso wie fiir ehrenamtliche
Pflegepersonen. Die Pflegekasse wird Ihnen einen
direkten Kontakt zu einem Pflegeberater fiir ein
Beratungsgesprdch vermitteln. Dieser Kontakt
muss innerhalb von 14 Tagen zustande kommen.
Die Beratung kann bei Ihnen zu Hause stattfinden.
Oder die Pflegekasse stellt Thnen einen Beratungs-
gutschein aus, den Sie bei einer unabhangigen
Beratungsstelle einlosen konnen.
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Fiir Privatversicherte gibt es die private Pflegebe-
ratung ,,compass“. Auch dieses Angebot ist kosten-
los, Hausbesuche sind ebenfalls moglich.

Weitere wichtige Ansprechpartner sind der Haus-
bzw. Facharzt oder die behandelnde Klinik.
Wahrend eines stationdren Aufenthaltes oder einer
Reha-Mafinahme konnen Sie sich an den Klinik-
sozialdienst wenden.

Information und Beratung zu Hilfsmitteln, die

die Pflege erleichtern, erhalten Sie in der Pflege-
beratung, bei Ihren Physio- oder Ergotherapeuten,
Ihrem Sanitdtshaus und auch in der Hilfsmittelbe-
ratung der DGM.

Allgemeine Fragen rund um die Pflege beantwor-
tet das Biirgertelefon des Bundesministeriums fiir
Gesundheit.

Was leistet die Pflegeberatung?

Die Beratung soll vor allem den individuellen
Beratungs- und Hilfebedarf systematisch erfassen.
Dann wird - auf der Grundlage des MDK-Gutach-
tens - ein Versorgungsplan erstellt. Dieser bertick-
sichtigt alle Leistungen der Kranken- und Pflege-
versicherung, die in Anspruch genommen werden
konnen. Die Beratung informiert ebenfalls {iber
Leistungen, die pflegende Angehorige entlasten.
Auf Wunsch kann die Pflegeberatung die regio-
nalen Versorgungs- und Unterstiitzungsangebote
koordinieren.

Nach der Einstufung in die Pflegeversicherung
konnen Pflegebediirftige mit dem Pflegegrad 1
halbjahrlich einen Beratungsbesuch in Anspruch
nehmen, bei Pflegegrad 2 und 3 ist dies verpflich-
tend. Bei Pflegegrad 4 und 5 muss vierteljdhrlich
eine Beratung erfolgen. Diese Beratungsbesuche
werden von zugelassenen Pflegediensten, Pflege-
beratern der Pflegekassen oder unabhangigen
Beratungsstellen durchgefiihrt. Sie sollen Unter-
stlitzung geben und die Qualitat in der Pflege
sicherstellen.

Weiterfiihrende Informationen
e DGM-Information: Assistenz und Pflege

e www.bundesgesundheitsministerium.de (>
Service > Publikationen)



e www.zdp.de: (Zentrum fiir Qualitat in der Pfle-
ge; Datenbank mit bundesweiten Adressen von
Pflegestiitzpunkten und nicht kommerziellen
Beratungsstellen)

® Broschiiren Threr Krankenkasse

e www.verbraucherzentrale.de (Pflegeinformatio-
nen der Verbraucherzentrale)

e www.pflegebegutachtung.de (MDK Begutach-
tung und Pflegegradrechner)

e www.pflegeberatung.de (Information der priva-
ten Krankenkassen)

7.2 Selbstbestimmt leben mit Assistenz

Personliche Assistenz ist jede Form der person-
lichen Hilfe, die Menschen mit kérperlichen
Einschrankungen die Mdglichkeit bietet, ihr Leben
selbstbestimmt zu gestalten.

Assistenten unterstiitzen in allen Bereichen des
Alltages. Dazu gehoren die Korperpflege, die
medizinische Krankenpflege, Alltagsverrichtungen
im Haushalt und Unterstiitzung bei der Freizeit-
gestaltung.

Menschen, die aufgrund von Behinderung oder
chronischer Erkrankung einen Anspruch auf
Teilhabeleistungen haben, konnen fiir die Er-
bringung der Leistungen ein personliches Budget
beantragen. Sie konnen das Budget als Sach- oder
Dienstleistungen beziehen oder sich Dienstleis-
tungen selbst einkaufen. Im Rahmen einer so
genannten Budgetkonferenz wird der jeweilige
Hilfebedarf ermittelt. Die Beantragung eines per-
sonlichen Budgets ist nicht als weitere Leistung zu
verstehen, sondern lediglich eine Umstellung der
Leistungserbringung, um mehr Selbstbestimmung
und Wabhlfreiheit zu garantieren.

Ein personliches Budget kann bei einem einzelnen
Leistungstrdger oder auch als trageriibergreifen-
des personliches Budget, bei dem zwei oder mehr
Leistungstrdger beteiligt sind, beantragt werden.
Dafiir konnen je nach Assistenzbedarf verschie-
dene Kostentrdger in Frage kommen. Den Antrag
konnen Sie bei dem vermutlich grofiten Leis-
tungstrager oder bei einer der sog. gemeinsamen
Reha-Servicestellen stellen. Mogliche Kostentrager
konnen sein: Pflegekasse, Sozialhilfetrager, Kran-
kenkasse, Integrationsamt, Unfallversicherung.

Die personliche Assistenz kann nach dem Arbeit-
gebermodell oder mithilfe einer Assistenz-Genos-
senschaft erfolgen.

Personliche Assistenz
nach dem Arbeitgebermodell

Beim Arbeitgebermodell liegt die Organisation
vollstandig in den Handen des Assistenznehmers.
Die Assistenten sind bei dem Assistenznehmer an-
gestellt. Sie leisten die notwendige Unterstiitzung
fiir den Arbeitgeber, der durch diese Hilfe den
eigenen Tagesablauf in Eigenregie gestaltet.

Bei dieser Form konnen die Assistenten bei einem
Krankenhausaufenthalt auch mitgenommen
werden. Einige Vereine der ,,Selbstbestimmt Le-
ben“- Bewegung bieten einen Buchhaltungs- und
Abrechnungsservice an.

Assistenzvereine- und Genossenschaften

Hier iibernimmt der Trdger die Personalorgani-
sation, die Lohnabrechnung und Finanzverwal-
tung. Damit ist der Verwaltungsaufwand fiir den
Assistenznehmer deutlich geringer. Eine Personal-
auswahl ist nur eingeschrankt moglich, jedoch ist
eine Vertretung, z. B. bei Urlaub oder Krankheits-
ausfall des Assistenten gewdhrleistet.

Weiterfiihrende Informationen
e DGM-Infodienst:

- Personliche Assistenz

- Begleitperson / Assistenzpflege im Kranken-
haus und in stationdren Einrichtungen der
Vorsorge- und Rehabilitation

- Das trageriibergreifende personliche Budget

e Ansprechpartner:

- www.forsea.de (Bundesverband Forum Selbst-
bestimmter Assistenz behinderter Menschen
ForseA e.V.)

- www.nitsa-ev.de (Netzwerk fiir Inklusion, Teilha-
be, Selbstbestimmung und Assistenz NITSA e.V.)

- www.isl-ev.de (Interessengemeinschaft Selbst-
bestimmt Leben ISL e.V.)

- www.reha-servicestellen.de
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8 Selbsthilfe und Unterstiitzung durch die
Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM)

Selbsthilfe und ehrenamtliche Beratung

Mit iiber 8500 Mitgliedern ist die DGM die grofdte
und dlteste Selbsthilfeorganisation fiir Menschen
mit neuromuskuldren Erkrankungen und deren
Angehorige in Deutschland. Bundesweit enga-
gieren sich iiber 300 Kontaktpersonen in den
ehrenamtlich gefiihrten Landesverbdanden und
Diagnosegruppen. Sie beraten Betroffene, leiten
Selbsthilfegruppen und organisieren Fachvortrage,
Informationsveranstaltungen und vieles mehr.
Kontaktpersonen sind meist selbst muskelkrank
oder Angehorige von Betroffenen. Sie kennen die
Sorgen der Ratsuchenden und konnen aus eigener
Erfahrung wertvolle Informationen und Tipps wei-
tergeben. Kontaktpersonen in Ihrer Ndhe finden
Sie auf www.dgm.org beim Landesverband Ihres
Bundeslandes und iiber die bundesweite Kontakt-
personensuche.

Diagnosegruppe ALS

Mit Informationen und speziellen Angeboten zur
ALS mochte die Diagnosegruppe die schwierige
Lebenssituation von Betroffenen und ihren Ange-
horigen erleichtern und die ALS-bezogene Arbeit
der DGM biindeln und weiter ausbauen. Offent-
lichkeitsarbeit, Fundraising, Zusammenarbeit mit
den Experten in den Neuromuskuldren Zentren
und im Deutschen Netzwerk fiir ALS (MND-NET)
und Verbreitung von Forschungsergebnissen sind
weitere Schwerpunkte der Diagnosegruppe. An-
sprechpartner, Ziele, Aktivitdten, aktuelles aus der
Forschung, Veranstaltungshinweise und viele wei-
tere Informationen finden Sie auf dem DGM-We-
bauftritt unter der Diagnosegruppe ALS.

ALS-Gesprachskreise

Die eigenen Erfahrungen mit anderen teilen, sich
iiber die neuesten Informationen austauschen oder
einfach nur Gesprdache mit Menschen fiihren, die
dhnliches erleben oder schon erlebt haben - das
alles ist in den regionalen ALS-Gesprachskreisen
der DGM maoglich. Sie gehoren den Landesverban-
den an und werden zumeist von Ehrenamtlichen
geleitet und koordiniert. Genauso vielfaltig wie
ihre Ideen sind auch ihre Ausrichtungen. Ob das
personliche Gesprach in kleiner Runde, Fachvor-
trdge und Austausch mit Experten oder Gesprache
zwischen Angehorigen, die Gesprachskreise orien-
tieren sich an den Bediirfnissen ihrer Mitglieder
und freuen sich jederzeit iiber neue Teilnehmende.
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Auch iiber die Gruppentreffen hinaus sind die Lei-
terinnen und Leiter der Gesprachskreise ansprech-
bar und bieten individuelle Beratung zu Fragen
rund um das Leben mit der ALS-Erkrankung.

Regionale Ansprechpartner und Termine der
ALS-Gesprdchskreise finden Sie auf der DGM-Web-
site beim jeweiligen Landesverband. Eine bundes-
weite Ubersicht der ALS-Gesprachskreise mit allen
Kontaktdaten konnen Sie in der Geschdftsstelle
anfordern oder auf www.dgm.org im Bereich der
Diagnosegruppe ALS herunterladen.

ALS-Forum

Im ALS-Forum auf der Website der DGM ist ein
offener Austausch von Betroffenen, Angehdrigen
und Interessierten moglich: www.dgm-forum.org

Hauptamtliche Sozial- und Hilfsmittel-
beratung und Probewohnen

Das Fachberatungsteam in Freiburg berdt zu den
vielfaltigen Fragen, die sich muskelkranken Men-
schen und ihren Angehorigen stellen. Anliegen
sind beispielsweise Fragen zur Bewdltigung der
Erkrankung, zur Durchsetzung sozialrechtlicher
Anspriiche, zu Moglichkeiten der Rehabilitation,
zur Hilfsmittelversorgung und zur Unterstiitzung
im Alltag. Bei einem Aufenthalt in den zwei bar-
rierefreien Appartements konnen Sie verschiedene
bauliche und technische Speziallosungen aus-
probieren. Sie konnen sich gerne telefonisch oder
schriftlich an uns wenden. Telefonische Beratungs-
gesprdche finden innerhalb der offenen Sprech-
zeiten statt. Unsere Beratung ist vertraulich und
unabhangig. Alle Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter
unterliegen der gesetzlichen Schweigepflicht.
Ansprechpartner des Beratungsteams, Beratungs-
telefon und Sprechzeiten, Informationen zu den
barrierefreien Appartements und vieles mehr
finden Sie auf www.dgm.org..

Information und Aufklarung

Menschen, die mit ALS oder einer anderen neuro-
muskuldren Erkrankung leben, ihre Angehdrigen
und Fachpersonen erhalten von der DGM eine
breite Auswahl an Merkblattern, Broschiiren und
Infomaterial zu den unterschiedlichen Erkrankun-
gen, zu Behandlungs- und Unterstiitzungsmoglich-
keiten. Diese konnen in der Bundesgeschiftsstelle,
tiber den Bestellschein und {iber den Online-Shop



auf www.dgm.org bezogen werden. Zusatzlich
stehen hier und auf dem DGM-Facebook-Account
aktuelle Informationen zum Download bereit.

Mitglieder konnen im internen Bereich der Web-
site auf den sog. ,,DGM-Infodienst” zugreifen,
eine Sammlung gepriifter Informationen zu ca. 60
hdufig wiederkehrenden Themen aus der sozial-
rechtlichen Beratung der Bundesgeschdftsstelle.
Infodienst-Bldtter werden zudem regelmafiig bei
Anfragen und nach Beratungsgesprachen als
ergdnzende Information zur Fragestellung ver-
schickt. Im vorliegenden ALS-Handbuch wird
jeweils am Ende eines Kapitels unter dem Absatz
,weitere Informationen” auf sie verwiesen.

Informationsveranstaltungen und
Fortbildung fiir Fachpersonen

In Zusammenarbeit mit den Neuromuskuldren
Zentren und ALS-Ambulanzen organisieren viele
ALS-Gesprdchskreise regelmaflig ALS-Fachtage mit
Vortrdgen fiir Betroffene, Angehdérige und Fach-
personen.

Im Rahmen einer Qualifizierungsreihe zur Be-
handlung von Menschen mit neuromuskuldren
Erkrankungen bietet die DGM zusammen mit dem
Deutschen Verband fiir Physiotherapie (ZVK) e.V.
jahrlich mehrere 2-tagige Fortbildungen fiir Phy-
siotherapeuten an. Zusatzlich bietet die DGM ein
Tagesseminar ,interdisziplindre Heilmittelbehand-
lung bei ALS“ flir Physiotherapeuten, Logopdden
und Ergotherapeuten an. Beide Fortbildungsver-
anstaltungen werden mit dem DGM-Arbeitskreis
~Physiotherapie, Logopddie und Ergotherapie“
entwickelt und durchgefiihrt.

Forschungsforderung

Neuromuskuldre Erkrankungen und auch ALS
sind zu selten, als dass ihre Erforschung fiir die
Pharmaindustrie interessant ware. Darum spielt
die Forschungsforderung fiir die DGM eine be-
deutende Rolle: Sie vergibt Forschungsgelder an
ausgesuchte Projekte, verleiht Forschungspreise an
engagierte Wissenschaftler und arbeitet aktiv in
weltweiten neuromuskuldren Netzwerken mit. Die
Forderung insbesondere der ALS-Forschung spielt
dabei eine bedeutende Rolle.

Politische Interessenvertretung

Die DGM setzt sich sowohl regional als auch
bundesweit fiir die Gleichstellung und Inklusion
muskelkranker Menschen ein und stellt sicher,
dass ihre Anliegen in allen relevanten Gremien
vertreten werden. Dazu werden die politischen
Beteiligungsmdglichkeiten der Selbsthilfe in re-
gionalen Gremien und Arbeitskreisen bis hin zur
Bundespolitik intensiv genutzt.

Internationale Vernetzung bei ALS

Die DGM pflegt Kontakte zu befreundeten Organi-
sationen in Europa und weltweit. 1992 wurde die
International Alliance of ALS/MND Associations
gegrlindet, um eine zentrale, internationale Gesell-
schaft zu schaffen fiir ALS-Betroffene und fiir die
Organisationen, die sich fiir die Belange von Men-
schen mit ALS einsetzen. Mehr als 50 nationale
ALS-Patientenorganisationen und Interessenvertre-
ter aus iiber 40 Landern weltweit haben sich unter
dem Dach der International Alliance of ALS/MND
Associations zusammengeschlossen. Als Mitglied
der ersten Stunde hat die DGM diese Entwicklung
von Anfang an unterstiitzt. Die Alliance will die
offentliche Aufmerksamkeit fiir die Erkrankung
starken und die Versorgung von Menschen, die
mit der ALS-Erkrankung leben, weltweit ver-
bessern. Mitgliedsverbande wie die DGM finden
Unterstiitzung im gegenseitigen Austausch von
Informationen, Ideen und Konzepten, in der Zu-
sammenarbeit zur Forschung und der Verbreitung
von Forschungsergebnissen sowie bei Kampagnen
zur Offentlichkeitsarbeit wie beispielsweise dem
internationalen ALS-Tag 21. Juni (ALS Global
Day), der Internetkampagne ,,ALS ohne Grenzen*
(#ALSwithoutborders) und der Plakatkampagne
,ALS March of Faces®. Viele Informationen in
englischer Sprache finden Sie auf der Website der
Alliance: www.alsmndalliance.org.
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‘SSE (/ DG M Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.

DGM-Stellungnahme: Grad der Behinderung bei ALS

Stand: 01/2019 (fa)

Die Amyotrophe Lateralsklerose ist eine gravierende Erkrankung des Nervensystems mit dramatisch
fortschreitender Symptomatik und infauster Prognose.

Betroffen sind sowohl die zentralen als auch die peripheren motorischen Nervenzellen (Motoneuro-
ne). Wenn das periphere Neuron befallen ist, treten Muskelschwéache, Muskelschwund (Atrophie)
und haufig Muskelzucken (Faszikulieren) sowie Muskelkrampfe auf. Der Verlust des zentralen Neu-
rons fihrt zu Muskelsteife (Spastik), Muskelverspannungen und Muskelschwache.

Die ersten Symptome zeigen sich zumeist in der Hand- und FuBmuskulatur. Manchmal ist auch be-
reits im Anfangsstadium die Sprech- und Schluckmuskulatur geschwéacht. Mit dem Fortschreiten der
Erkrankung verstarkt sich die Schwache und erstreckt sich schlieflich auf den gesamten Kérper —
meistens innerhalb von Monaten oder wenigen Jahren. Haufig werden eine hausliche Beatmung und
die Nahrungsaufnahme Uber eine Magensonde (PEG) notwendig. Die sensorischen Funktionen (Be-
rihrung, Schmerz und Temperatur, das Sehen, Riechen und Héren) und die vegetativen Funktionen
von Blase und Mastdarm sind in aller Regel nicht beeintrachtigt, auch die intellektuellen Fahigkeiten
bleiben meistens erhalten.

Wenn die Schwache fortschreitet, bedeutet der Funktionsverlust von Armen und Beinen eine Veran-
derung der Lebensumstdnde. Hausliche Verrichtungen werden miihsamer und kdnnen schlieflich
nicht mehr selbst ausgefiihrt werden. Zunehmende Schwéche in Beinen und FiiBen erschwert zu-
nachst das Gehen, besonders auf unebenem Boden, Giber ldngere Strecken und beim Treppensteigen
und fihrt schlieRlich zur Notwendigkeit eines Rollstuhles. Erschwert wird diese Situation zusatzlich,
wenn die Kommunikation durch eine Schwache der Sprechmuskulatur beeintrachtigt ist und Schluck-
schwierigkeiten die Erndahrung gefahrden.

ALS-Kranke sind regelmaRig auf spezielle Hilfsmittel angewiesen, um die komplexen Beeintrachti-
gungen so gut wie moglich auszugleichen und Selbststandigkeit moglichst lange zu erhalten (Elekt-
rorollstiihle, Kommunikationsgerdte, Beatmungsgerate, spezielle Pflegebetten, Lifter usw.). Sie be-
diirfen rascher und dringender als andere Menschen mit Behinderungen einer umfassenden Unter-
stlitzung und Pflege. Die Krankheitsaktivitat ist sehr hoch, dies betrifft hdufig auch psychische Aus-
wirkungen in Form von reaktiv-depressiven Befindlichkeitsstérungen, die der physischen Lihmung
eine psychische hinzufiigen.

Neuromuskulare Erkrankungen, insbesondere die ALS, sind in den Tabellen zur Einstufung des Gra-
des der Behinderung (GdB) nicht ausreichend bericksichtigt. Mit den Hinweisen auf die Analogie zu
den Ubrigen aufgefiihrten Bewegungseinschrankungen ist die Schwere der Gesamtsymptomatik
nicht zu erfassen. Vor allen Dingen wird der schnellen Progredienz keine Beachtung geschenkt. In der
Praxis tritt i. d. R. bereits wahrend der Bearbeitung des Erstantrags eine Verschlechterung der Er-
krankung ein.

ALS-Kranke sind in den meisten Féllen innerhalb kurzer Zeit in allen Lebensbereichen dem Perso-
nenkreis der absolut Hilflosen zuzuordnen. ALS-Kranke sind nach Ansicht der DGM mindestens mit
einem GdB von 80, in den meisten Fallen jedoch mit einem GdB von 100 und den entsprechenden
Merkzeichen zu beurteilen.

DGM e Im Moos 4 ® 79112 Freiburg ® Tel. 07665/ 9447-0 ® Fax: 07665/ 9447-20 ® info@dgm.org ® www.dgm.org
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‘SSE (/ DG M Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.

DGM-Stellungnahme:
Stationdre Medizinische Rehabilitation bei ALS

Stand: 01/2019 (fa)

Bei der ALS handelt es sich um eine seltene neuromuskuldre Erkrankung, die zu einer fortschreiten-
den Muskelschwache und Bewegungsbeeintrachtigung fiihrt. Da eine effektive kausale Therapie bis
heute nicht moglich ist, sind die Betroffenen auf die symptomatische Behandlung vor allem durch
Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie, Hilfsmittelversorgung, Erndhrungsberatung bei Schlucksto-
rungen und atemunterstiitzende MalRnahmen angewiesen.

Ziel aller MaBnahmen ist, die Folgen der Erkrankung so gering wie moglich zu halten bzw. sie in ei-
nem bestimmten AusmaR zu korrigieren und so Selbstbestimmung, Lebensqualitdt und selbststandi-
ge Lebensfiihrung moglichst lange zu erhalten.

In Anbetracht der geringen Erkrankungshiufigkeit fehlt es niedergelassenen Arzten und Therapeuten
oft an praktischer Erfahrung. Eine enge ambulante Betreuung durch einen mit der Erkrankung ver-
trauten Arzt oder Therapeuten ist vielerorts nicht moglich, viele Fragen der Betroffenen bleiben of-
fen. Auch sind zumeist alle Beteiligten angesichts des dramatischen Krankheitsverlaufes mit der Ko-
ordination der Therapien und der zeitgerechten Vorbereitung notwendiger MalRnahmen tberfor-
dert.

Einige neurologische Fachkliniken verfligen jedoch Gber Mitarbeiter mit langjahrigen Erfahrungen in
der Behandlung ALS-kranker Menschen. Unter stationdren Bedingungen kdnnen Patienten regelma-
Big mit ihrem Arzt Gber den Krankheitsverlauf und die damit verbundenen Probleme sprechen und
ggf. auch vorausschauend kiinftige Behandlungsentscheidungen und MalRnahmen vorbereiten. Die
fir die Behandlung notwendige Alltagsentlastung der ALS-kranken Menschen, die Koordination der
verschiedenen Behandlungen, die Aufstellung eines individuellen Therapieplanes fir die Physiothe-
rapie, Ergotherapie und Logopdadie sowie die Erprobung von Hilfsmitteln kdnnen am besten in einem
interdisziplindaren Behandlungsteam unter stationaren Bedingungen in geeigneten Kliniken erfolgen,
um danach ambulant fortgefihrt zu werden.

Die gezielte physiotherapeutische Behandlung ist unentbehrlicher Teil der gesundheitlichen Versor-
gung von ALS-kranken Menschen. lhr positiver Effekt zeigt sich in der Erhaltung bzw. Kraftigung der
vorhandenen funktionsfahigen und intakten Muskulatur, in der Verbesserung der Bewegungskoordi-
nation, der Verbesserung von Herz-Kreislauf-Funktionen, der Kontrakturprophylaxe, der Linderung
von Schmerzen und Lésung von Verkrampfungen der schwindenden und tberlasteten Muskulatur
und der Erhaltung einer ausreichenden Atemkapazitat und Infekt Prophylaxe. Wichtig sind dabei
auch das Abklaren des AusmafRes der sinnvollen kérperlichen Belastung und das Erlernen eines indi-
viduellen Eigenlbungsprogrammes.

Wahrend eines stationdren Aufenthaltes kann auch eine zeitweise psychotherapeutische Begleitung
von Patienten in Krisen (z.B. nach Stellung der Diagnose und bei den Verschlechterungen im Verlauf
der Krankheit) erfolgen, um die schwierige Anpassung an das Leben mit einer chronischen und le-
bensverkiirzenden Erkrankung zu erleichtern und Kréafte fir die Bewaltigung des Alltags und die kon-
struktive Mitwirkung an der Behandlung zu mobilisieren.

DGM e Im Moos 4 ® 79112 Freiburg ® Tel. 07665/ 9447-0 ® Fax: 07665/ 9447-20 ® info@dgm.org ® www.dgm.org
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Neben den Therapien kénnen sozialmedizinische Aspekte beachtet werden. Mitarbeiter des Klinikso-
zialdienstes kdnnen bei Fragen zum Erhalt des Arbeitsplatzes, zu Schwerbehindertenausweis, Rente
wegen Erwerbsminderung oder Pflegeversicherung wichtige Hilfestellungen geben.

Im Rahmen der Ergotherapie haben Patienten die Mdoglichkeit, verschiedene technische Hilfen zur
Erleichterung der Alltagsbewadltigung kennen zu lernen. Das praktische Ausprobieren in einem ge-
schiitzten Rahmen kann die Angst vor den als besonders stigmatisierend erlebten Hilfsmitteln neh-
men und eine sinnvolle und wirtschaftliche Versorgung gewahrleisten.

Logopadie und Erndhrungsberatung helfen bei der Aufrechterhaltung einer ausreichenden Erndhrung
und Kommunikation durch MaRnahmen zur Kompensation von Schluck- und Sprechstérungen.

Nach Maéglichkeit sollten bei allen MaRnahmen auch die Partner und Angehdrigen einbezogen wer-
den. Bei Personen, die Assistenz oder Hilfe bei der Kérperpflege benétigen, wird im Allgemeinen eine
Begleitperson mit aufgenommen. Unsere Erfahrungen zeigen, dass bei Menschen, die an ALS er-
krankt sind, stationdre RehabilitationsmaBnahmen in ein- bis zweijahrigen Abstanden angezeigt und
erfolgversprechend sind.

Sozialberatung der Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V.

DGM e Im Moos 4 ® 79112 Freiburg ® Tel. 07665/ 9447-0 ® Fax: 07665/ 9447-20 ® info@dgm.org ® www.dgm.org
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Patientenverfiigung
Name, Vorname
geboren am in

Ich bin seit an

erkrankt und treffe nachfolgende Bestimmungen, auch fiir den Fall, dass ich meinen Willen nicht
mehr bilden oder verstandlich duern kann. Uber meine Erkrankung und deren Verlauf bin ich
umfassend informiert.

1. Bestimmungen zur arztlichen Behandlung

1.1 Ernahrungstherapie

L1 Ich wiinsche, wenn die medizinische Notwendigkeit besteht, eine Erndhrungsunter-
stlitzung mittels Erndhrungssonde (Perkutane endoskopische Gastrostomie; PEG).

[l Ich lehne eine Erndhrungstherapie mittels Erndhrungssonde (Perkutane endoskopische
Gastrostomie; PEG) ab.

Ich wiinsche die Einstellung einer schon eingeleiteten Ernahrungstherapie

O

zu einem Zeitpunkt, den ich mir selbst vorbehalte.

O

wenn ich nicht mehr kommunizieren kann.

L] wenn ich nicht mehr kommunizieren kann und neurologische Untersuchungen mittels
EEG eine allgemeine Hirnfunktionsstorung zeigen.

L] wenn im Krankheitsverlauf eine Demenz entsteht.

1.2 Beatmungsversorgung
L1 Ich wiinsche, wenn die medizinische Notwendigkeit besteht, eine Atemhilfe mittels
nicht-invasiver MaBnahmen (Maskenbeatmung oder Hustenassistenz).

L1 Ich lehne eine Atemhilfe mittels nicht-invasiver MaBhahmen (Maskenbeatmung oder
Hustenassistenz) ab.

[1 Ich wiinsche, wenn die medizinische Notwendigkeit besteht, eine Beatmung mittels
invasiver MalBnahmen (Luftrohrenschnitt und Anlage einer Trachealkandile; kiinstliche
Beatmung”).

L1 Ich lehne eine Beatmung mittels invasiver MaBBnahmen (Luftréhrenschnitt und Anlage
einer Trachealkaniile; ,klinstliche Beatmung”) ab.

Ich wiinsche die Einstellung einer schon eingeleiteten Beatmungstherapie
L1 zu einem Zeitpunkt, den ich mir selbst vorbehalte.

wenn ich nicht mehr kommunizieren kann.

O

[l wenn ich nicht mehr kommunizieren kann und neurologische Untersuchungen mittels
EEG eine allgemeine Hirnfunktionsstérung zeigen.

[l wenn im Krankheitsverlauf eine Demenz entsteht.
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1.3 Palliative Medikamentenbehandlung

]

Ich wiinsche, wenn die medizinische Notwendigkeit besteht, die Behandlung mit Medi-
kamenten zur Linderung von belastenden Symptomen (z.B. Atemanstrengung; Schmer-
zen; Angst; Unruhe). Die Moglichkeit einer Bewusstseinsdampfung oder einer Verkiirzung
meiner Lebenszeit durch die Medikamentenbehandlung wird von mir akzeptiert.

2. Bestimmungen zu MaBnahmen der Wiederbelebung

OJ

Ich lehne die Wiederbelebungsmalnahmen grundsatzlich ab

Mit der Durchfiihrung von WiederbelebungsmalBnahmen bin ich einverstanden, wenn
ein Kreislaufstillstand oder Atemversagen im Rahmen medizinischer MaBhahmen uner-
wartet eintritt.

3. Bestimmungen zum Ort des Sterbens

]

O »~ 0O O

Ich mochte, wenn mdglich, zu Hause bzw. in vertrauter Umgebung sterben.
Ich mochte, wenn mdglich, in einem Hospiz sterben.

Ich mochte zum Sterben in ein Krankenhaus aufgenommen werden.

. Bestimmungen zum Beistand

Ich wiinsche Beistand durch folgende Person/en

Ich wiinsche Beistand durch einen Vertreter (m/w) folgender Kirche oder Weltan-
schauungsgemeinschaft

5. Bestimmungen zur Organspende

N

Ich stimme einer Entnahme von Organen nach meinem Tod zu Transplantations-
zwecken zu.

Ich lehne die Entnahme von Organen nach meinem Tod zu Transplantationszwecken ab.

. Bestimmungen zur Gewebespende

[ Ich stimme einer Entnahme von Gewebeproben meines Kérpers nach dem Tod zu. Die

Gewebespende dient der Erforschung von Krankheitsmechanismen und der Entwicklung
zukiinftiger Therapien.

Ich lehne die Entnahme von Gewebeproben meines Korpers nach dem Tod zum Zwecke
der Erforschung von Krankheitsmechanismen und der Entwicklung zuktinftiger
Therapien ab.

7. Vorsorgevollmacht

Ich habe zusatzlich zur Patientenverfiigung eine Vorsorgevollmacht u.a. fiir die Gesund-
heitsangelegenheiten erteilt und den Inhalt dieser Patientenverfligung mit der von mir
bevollmachtigten Person besprochen

Name, Vorname

Telefonnummer
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8. arztliche Aufklarung/Bestatigung der Einwilligungsfahigkeit

Name, Vorname

wurde von mir am

beziiglich der moglichen Folgen dieser Patientenverfiigung aufgeklart. Sie/Er war in vollem
Umfang einwilligungsfahig.

Datum

Stempel/Unterschrift Arzt (m/w)

Hinweis: Die Einwilligungsféhigkeit kann auch durch einen Notar bestatigt werden.

9. SchlufBbemerkungen
"1 mir ist die Mdglichkeit einer Anderung und des Widerrufes der Patientenverfiigung
bekannt

[ ich bin mir des Inhaltes und der Konsequenzen meiner getroffenen Entscheidungen
bewuBt

[] ich habe die Patientenverfligung in eigener Verantwortung und ohne duf3eren Druck
erstellt

O

ich bin im Vollbesitz meiner geistigen Krafte

[ die Patientenverfligung gilt solange, bis ich sie widerrufe

Ort, Datum Unterschrift

10. Ich wiinsche folgende Anderung in meiner Patientenverfiigung:

Ort, Datum Unterschrift

Dieses Muster der Patientenverfligung ist auf die Entscheidungssituationen fiir Menschen mit Amyotropher Lateralsklerose (ALS)
ausgerichtet. Das Dokument wurde von der Ambulanz fiir ALS und andere Motoneuronenerkrankungen an der Charité -
Universitatsmedizin Berlin erarbeitet und bereitgestellt.
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Vorsorgevollmacht

Ich

Name, Vorname

Name, Vorname

geboren am in
Datum Ort

wohnhaftin
StraBe, Hausnummer
PLZ Ort

Telefon

Telefax

E-Mail

bevollmédchtige (meine Vertrauensperson)

Name, Vorname

Name, Vorname der Vertrauensperson

geboren am in
Datum Ort

wohnhaftin
StraBe, Hausnummer
PLZ Ort
Telefon

Telefax

E-Mail

mich in den folgenden, mit ,ja” angekreuzten Angelegenheiten zu vertreten:
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1. Gesundheitssorge
ja nein

Die Vertrauensperson darf in allen Angelegenheiten der Gesundheitssorge entscheiden. Sie ist
insbesondere befugt, in simtliche MaBnahmen zur Untersuchung des Gesundheitszustandes
und zur Durchfiihrung einer Heilbehandlung einzuwilligen, diese abzulehnen oder die Einwilli-
gung in diese MalBnahmen zu widerrufen, auch wenn aufgrund der Vornahme, des Unterlassens
oder des Abbruches dieser MaBnahmen die Gefahr besteht, dass ich sterbe oder einen schweren
oder langer dauernden gesundheitlichen Schaden erleide. Die Gesundheitssorge umfasst auch
die Entscheidung in allen Einzelheiten einer ambulanten oder (teil-)stationaren Pflege. Wenn ich
mich in einer Anstalt, einem Heim oder einer sonstigen Einrichtung aufhalte, ist die Vertrauens-
person befugt, Gber meine Unterbringung mit freiheitsentziehender Wirkung, tber arztliche
Zwangsmalnahmen und iber freiheitsentziehende MaBnahmen zu entscheiden und die dafir
erforderliche Genehmigung des Betreuungsgerichts einzuholen. Freiheitsentziehend sind Maf3-
nahmen, wenn mir durch mechanische Vorrichtungen (etwa Bettgitter), Medikamente oder auf
andere Weise Uber eine ldngeren Zeitraum oder regelmaflig die Freiheit entzogen werden soll.
Die Vertrauensperson darf ferner meine Krankenunterlagen einsehen und deren Herausgabe an
Dritte bewilligen. Alle mich behandelnden Arzte sowie samtliches nichtérztliches Personal ent-
binde ich gegeniliber meiner Vertrauensperson von der Schweigepflicht. Bei der Entscheidung in
samtlichen Angelegenheiten der Gesundheitsvorsorge ist meine Vertrauensperson gehalten und

befugt, meinen in einer Patientenverfiigung festgelegten Willen durchzusetzen.

2. Vermdgenssorge

ja nein
Die Vertrauensperson darf mich in samtlichen vermogensrechtlichen Angelegenheiten vertreten.
Sie ist befugt, mein Vermodgen zu verwalten und hierbei alle Rechtshandlungen und Rechtsge-

schafte im In- und Ausland vorzunehmen, Erklarungen aller Art abzugeben und entgegenzuneh-

men, sowie Antrage zu stellen, abzudandern und zuriickzunehmen.
Insbesondere ist die Vertrauensperson befugt,

- Uiber Vermogensgegenstande jeder Art zu verfiigen

- Zahlungen und Wertgegenstdande anzunehmen

- Verbindlichkeiten einzugehen

- mich im Geschéftsverkehr mit Kreditinstituten zu vertreten und hierbei insbesondere Willens-

erklarungen beziiglich meiner Konten, Depots und Safes abzugeben
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3. Aufenthalts- und Wohnungsangelegenheiten
[1ja [Inein

Die Vertrauensperson ist befugt, meinen Aufenthalt zu bestimmen. Hierbei darf sie Giber meine
freiheitsentziehende Unterbringung entscheiden und die dafiir erforderliche Genehmigung des
Betreuungsgerichts einholen. Die Vertrauensperson ist befugt, die Rechte und Pflichten aus dem
Mietvertrag Giber meine Wohnung einschlie3lich einer Kiindigung wahrzunehmen sowie meinen
Haushalt aufzulosen. Sie ist befugt, einen neuen Wohnungsmietvertrag sowie einen Vertrag liber
die Uberlassung von Wohnraum mit Pflege- oder Betreuungsleistungen abzuschlieBen und zu

kiindigen.

4. Post- und Fernmeldeverkehr
[1ja [Inein

Die Vertrauensperson darf die fiir mich bestimmte Post entgegennehmen und 6ffnen sowie tiber
den Fernmeldeverkehr entscheiden. Sie darf alle hiermit zusammenhdangenden Willenserklarun-

gen abgeben.

5. Vertretung gegeniiber Behérden und vor Gerichten
[1ja [lnein

Die Vertrauensperson ist in den zuvor von mir mit,ja"“ angekreuzten Angelegenheiten befugt,
mich bei Behdrden, Versicherungen, Renten- und Sozialleistungstragern zu vertreten. Sie ist auch
befugt, mich in diesen Angelegenheiten gegeniiber Gerichten zu vertreten sowie Prozesshand-

lungen aller Art vorzunehmen.

Ferner treffe ich folgende Regelungen:

Durch diese Vorsorgevollmacht soll eine vom Gericht angeordnete Betreuung vermieden
werden. Die Vollmacht bleibt daher in Kraft, wenn ich nach ihrer Errichtung geschaftsunfahig
geworden sein sollte. Falls trotz dieser Vollmacht die gerichtliche Bestellung eines Betreuers
erforderlich sein sollte, bitte ich, die oben bezeichnete Vertrauensperson als Betreuer zu bestel-
len. Die Vollmacht ist nur wirksam, solange die bevollmdchtigte Person die Vollmachtsurkunde
besitzt und bei Vornahme eines Rechtsgeschafts die Urkunde im Original vorlegen kann.

Die Vollmacht gilt Gber den Tod hinaus.
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Ypem

= . Deutsche Gesellschaft
Beitrittserklarung fiir Muskelkranke e. V.

(] Ich erklare meinen Beitritt als Mitglied der Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. (DGM).
(J Ich bin Betroffene(r) (JIch bin Angehérige(r) (JIch bin Forderer (] Korperschaft

(Unternehmen/Verein)

Name Vorname Geburtsdatum

StralRe, Hausnummer

PLZ, Wohnort (Firmensitz) Land (wenn nicht D)

Telefon Fax E-Mail

Kurzdiagnose (fir Beratungszwecke)

Jahrlicher Mindestbeitrag fir Mitglieder: Junge-Leute-Bonus

(J 50,- € Betroffene und Angehoérige (J Im Alter von 16 bis einschlieRlich
25 Jahren reduziert sich der

(] 50,- € Forderer Mitgliedsbeitrag auf 25.- €

(J 200,- € Unternehmen / Vereine

Ich bezahle einen Zusatzbeitrag von

(] 15,-€ (] 25,-€ (] 35,-€ J € zum jahrlichen Beitrag.

Ich zeichne eine einmalige Spende von

U B €
Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V.
Ich bezahle per Glauber-ldentNr.: DE102ZZ00000041596
Mandatsreferenz (wird separat mitgeteilt)
U Lastschrift* Bank fiir Sozialwirtschaft Karlsruhe
. ] IBAN: DE38 6602 0500 0007 7722 00
(] Uberweisung BIC: BFSWDE33KRL

SEPA-Lastschriftmandat: Ich ermachtige die Deutsche Gesellschaft fir Muskelkranke e. V. Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen.
Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die von der Deutschen Gesellschaft flir Muskelkranke e. V. auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzuldsen.
Hinweis: Ich kann innerhalb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten Betrages verlangen. Es gelten die mit
meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen.

Hi h
F

is zum Dat tz: Ihre Daten werden gespeichert. Sie werden ausschlieBlich fiir satzungsgeméaRe Zwecke verwendet und nicht an Dritte weitergege-
ben. Der Nutzung |hrer Daten kénnen Sie jederzeit per E-Mail widersprechen. Mehr zum Datenschutz finden Sie unter www.dgm.org/datenschutzerklaerung.

IBAN
Kreditinstitut BIC
Datum Unterschrift

Sie helfen uns, Verwaltungskosten zu sparen, wenn Sie sich fiir den Bankeinzug entscheiden. Damit kommt ein noch hoherer Anteil der Mittel direkt
den Muskelkranken zugute. Danke!

Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V. DGM - Im Moos 4 - 79112 Freiburg
Tel.: 07665 9447-0 - Fax: 07665 9447-20 - E-Mail: info@dgm.org -+ Internet: www.dgm.org
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Riickantwort

Bitte in einem frankierten Fensterumschlag zuriicksenden.

Deutsche Gesellschaft
fir Muskelkranke e.V.
Im Moos 4

79112 Freiburg

110

Absender

Name

Vorname

Strafie

PLZ, Ort

Telefon

Datum  Unterschrift
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Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.

Bundesgeschaftsstelle

Im Moos 4

79112 Freiburg

Telefon 07665/9447-0
Telefax 07665/9447-20
E-Mail info@dgm.org
Internet  www.dgm.org



