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Physio-
therapie

bei neuromuskularen
Erkrankungen

Bei neuromuskuldren Erkrankungen handelt es sich
in den meisten Fdllen um genetisch bedingte oder
ursdchlich noch nicht gekldrte chronische Prozesse,
die zu einer fortschreitenden Muskelschwdche und
zu dauerhaften, ebenfalls fortschreitenden, Bewe-
gungsbeeintrdchtigungen und Funktionsverlusten
fiihren.

Wenn auch eine ursdchliche Therapie bei den meis-
ten neuromuskuldren Erkrankungen noch nicht zur
Verfiigung steht, so stellt die Physiotherapie eine
wesentliche symptomatische Behandlungsmaglich-
keit dar.

Behandlungsziele

Ziel aller MaBnahmen ist es, Aktivitat und Teilhabe am
Leben zu ermoglichen. Durch angepasste physiothera-
peutische Behandlungskonzepte sollen die Folgen der
Erkrankung und die Auswirkungen der Muskelschwa-
che so gering wie moglich gehalten werden, um die
Lebensqualitat der Patienten und ihre Selbststandig-
keit im Alltag zu erhalten oder zu verbessern.

Schwerpunkte der
physiotherapeutischen
Behandlung sind

* Erhaltung bzw. dosierte Aktivierung der
vorhandenen funktionsfahigen Muskulatur

e Stabilisierung der Kérperhaltung durch
Funktionsverbesserung der Rumpfmuskulatur

e Verbesserung der Korperwahrnehmung zur
Forderung optimierter Funktionen

* Verbesserung der Leistungsfahigkeit des
Herz-Kreislauf-Systems

* Behandlung von Muskel- und Gewebesteifig-
keit und damit verbundenen Funktionsein-
schrankungen

e Zulassen von Kompensationsstrategien, um die
Selbstandigkeit im Alltag zu erhalten

e Verbesserung der Lungenbelliftung, Unterstiit-
zung des Hustenmechanismus und der Sekret-
mobilisation

* Vermittlung von erleichternden Atemtechniken

* moglichst friihzeitige Mobilisation nach
Erkrankungen, Verletzungen oder Operationen

e Versorgung mit Hilfsmitteln und Schulung in ihrem
Gebrauch (Abstimmung mit der Ergotherapie)

 Anleitung der Betroffenen und ihrer Bezugs-
personen in Lagerungs- und Transfertechniken

Diese Ziele gelten sowohl fiir die Behandlung von
Kindern als auch von Erwachsenen. Auch nach ortho-
padischen Eingriffen (z.B. operativen Stabilisierungen
der Wirbelsdule) ist die differenzierte physiothera-
peutische Nachbehandlung unabdingbar.



Behandlungsprinzipien

Die physiotherapeutische Behandlung soll die Patien-
ten bei der Bewaltigung des Alltags unterstiitzen.
Dies erfordert einen funktionsorientierten Behand-
lungsansatz mit wechselnden Schwerpunkten
hinsichtlich unterschiedlicher Muskelgruppen. Die
Behandelnden kdnnen Elemente verschiedener ihnen
vertrauter Therapiekonzepte anwenden. Schwerpunk-
te und Grenzen richten sich nach einem spezifischen,
NME-orientierten Funktions- und Kraftbefund. Bei der
Behandlung muss stets die individuelle Belastungs-
grenze der neuromuskular erkrankten Person beachtet
werden. Es diirfen keine Uberlastungs- und Dekompen-
sationszeichen auftreten. Die aktuelle Studienlage
belegt die Wirksamkeit individuell angepasster Ubungs-
programme.

Bei neuromuskularen Erkrankungen arbeitet die
betroffene Muskulatur an ihrer Leistungsgrenze. Das
trifft auch auf die noch gesunden Muskeln zu. Die
Behandlung zielt demnach auf die harmonische Inte-
gration kranker und noch gesunder Funktionsanteile.
Die zunehmende Kraftminderung hat ihre Ursache in
der fortschreitenden Schadigung von Nerven- und/
oder Muskelstrukturen. Zeichen einer empfundenen
Uberlastung geschwichter Muskulatur kénnen sein:
Muskelkrampfe, Muskelschmerzen, Erschopfungszu-
stande, Schwachegefiihl nach der Behandlung, Kurz-
atmigkeit. Eine nicht angemessene Ubungsdosis kann
zu Mikrotraumen der Muskulatur fiihren (Hinweis:
Muskelkater) und im Extremfall die Muskelschwache
verstarken. Ein intensives Krafttraining ist deshalb
grundsatzlich nicht zu empfehlen.

Die Physiotherapie versteht sich als Teil eines Gesamt-
konzepts, in der Ergotherapie und Logopadie (Behand-
lung von Sprech-, Sprach- und Schluckstdrungen) ebenso
von groBer Bedeutung sind. Zu den Ansatzen und
Schwerpunkten der Logopadie und Ergotherapie ver-
weisen wir auf weiteres Informationsmaterial der DGM.

Alle Behandlungsansatze miissen sowohl Befund-, als
auch Alltags- und Patienten-orientiert sein und sich
stets an der Diagnose und der funktionellen Beein-
trachtigung orientieren sowie den moglichen Verlauf
der Erkrankung berlicksichtigen.

BehandlungsmaBnahmen
Schmerzlinderung / Verbesserung
der Korperwahrnehmung

Erschopfungszustdnde und daraus folgende Schmerzen
lassen sich mit unterschiedlichen, ganzheitlich orien-
tierten Entspannungstechniken und Methoden, die auf
eine Sensibilisierung der Kérperwahrnehmung (Bild 2)
zielen, behandeln (Bild 1). Zur Linderung von iiberlas-
tungsbedingten Schmerzen eigen sich Haltungsunter-
stlitzung, manuelle Therapie und dosierte, aktive,
Iosende MalRnahmen.
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Uberlastete oder steife FiiBe profitieren
von manuellerLockerung, das Balance-
gefiihl bessert sich dadurch.




Erhalt der Funktionsfdhigkeit
der vorhandenen Muskulatur

Um dieses Ziel zu erreichen, sind zwei Gesichtspunkte
zu beachten: die Pflege liberbeanspruchter Musku-
latur und die Aktivierung wenig beanspruchter Mus-
keln. Der Muskelpflege dienen alle MaRnahmen, die
den Stoffwechsel liberlasteter Muskeln normalisieren,
z.B. weiche Massagetechniken, Lymphdrainage und
Warmeanwendungen, vorsichtige Gelenkmobilisation,
regelmaBiges Umlagern (auch im Elektrorollstuhl)
oder der Einsatz eines Bewegungstrainers, sowie pas-
siv oder assistiv durchgefiihrte, weite Bewegungen
(Bild 3). Die Aktivierung wenig benutzter Muskel-
gruppen (Bild 4) soll in jedem Fall unter alltagsorien-
tierten Gesichtspunkten erfolgen. Die behandelnde
Person muss das individuelle Leistungspotential des
Patienten oder der Patientin beriicksichtigen. Die
Behandlung sollte eher dynamisch und abwechslungs-
reich erfolgen, um einseitige Uberforderungen zu
vermeiden. Dies kann durch eine gezielte Auswabhl
der Ausgangstellungen, aber auch durch die Abnahme
der Korperschwere, z.B. im Schlingentisch erreicht
werden. Empfehlenswert ist die Therapie im warmen
Wasser. Schwimmen regt auch die Atmung an. Die
Abnahme der Eigenschwere ermdglicht den neuro-
muskular erkrankten Menschen die aktive Bewegung
und wird als besonders angenehm empfunden.

Wann immer moglich, bevorzugen wir eine abgesi-
cherte Behandlung auRerhalb des Rollstuhls.
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Atemtherapie

Zu den moglichen Folgen einer neuromuskuldren
Erkrankung gehort eine Schwache der Atemmusku-
latur, die je nachdem, welche Muskelgruppen durch
die Erkrankung betroffen sind, in unterschiedlichem
AusmaRB und in unterschiedlichen Erkrankungssta-
dien auftreten kann. Ein friihzeitiges und angepass-
tes Training der Atemmuskulatur (Bild 6) kann eine
ventilatorische Insuffzienz (Atemmuskelschwache)
verzogern. Im fortgeschrittenen Stadium der Erkran-
kung zielt die Physiotherapie auf die Verbesserung
der Lungenbeliiftung, die Erhaltung der Beweglich-
keit des Brustkorbs (Bild 7) sowie die Mobilisation
von Sekreten durch geeignete MaRnahmen (Unter-
stiitzung der Ausatmung, Vibrationsweste) kombiniert
mit der Vermittlung von Techniken zur Unterstiitzung
des Hustens. Bei Bedarf konnen im Verlauf auch Hus-
ten unterstiitzende Gerate (In-/Exsuffator, Husten-
assistent) eingesetzt werden. Bei einer zunehmenden
Schwache der Atemmuskulatur wird zudem eine zeit-
weilige Entlastung der Atemmuskulatur durch eine
nicht invasive Masken-Beatmung erforderlich.



Durch Haltungsdnderung
unterstiitzte Atemmuskulatur
arbeitet beschwerdefreier.

Férderung der Ausatmung

und Brustkorbelastizitdt,

um die Zwerchfellatmung -
zu erleichtern.
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Erste Hinweise auf eine Atemmuskelschwache
konnen sein:

¢ regelmaBige morgendliche Kopfschmerzen,

¢ vermehrte Tagesmudigkeit,

¢ rasches Nachlassen der korperlichen Belastbarkeit,
» Konzentrationsstérungen.

Wenn die Atemmuskulatur mit betroffen ist, muss
die Atemfunktion regelmaRig tiberwacht werden. Die
Diagnostik einer Atemstorung und weitere Betreuung
sollte durch spezialisierte Arzte der Neuromuskuldren
Zentren oder in speziellen Beatmungszentren erfolgen.
Adressen konnen bei der DGM erfragt werden.

Zu den Auswirkungen einer Schwache der Atemmus-
kulatur zdhlen Storungen der Lungenbeliiftung, An-
sammlung von Sekret durch mangelnde korperliche
Bewegung und verminderten HustenstoR sowie eine
zunehmende Steifigkeit des Brustkorbs aufgrund
flacherer Atmung. Auch eine Verkriimmung oder
Versteifung der Wirbelsaule kann die Atemfunktion
beeintrachtigten.

Hilfsmittelversorgung

Hilfsmittel sollen grundsatzlich im Zusammenwirken
von Patienten und Angehaorigen mit dem behandeln-
den Arzte- und Therapeutenteam ausgewihlt, in Zu-
sammenarbeit mit einem Rehabilitationstechniker
angepasst und in der hduslichen Umgebung erprobt
werden (Bild 8).
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Individuell gute
Rollstuhlversorgung
ermoglicht im Ideal-
fall ermiidungsfreies
Sitzen.

Der Aufenthalt in einer Rehaklinik ist ebenfalls eine
sehr gute Gelegenheit fiir Beratung, Ausprobieren in
geschiitztem Rahmen, Auswahl und Anpassung von
Hilfsmitteln. Erfolgreich ausgewadhlte und angepasste
Hilfsmittel sind fiir Patienten mit neuromuskuldren
Erkrankungen von unschatzbarem Wert fiir die Be-
waltigung ihres Alltags. Haufig werden sehr spezielle
Hilfsmittel und Ausstattungen bendtigt. Daher ist es
empfehlenswert, sich bereits vor der Antragstellung
unverbindlich liber geeignete Modelle zu informieren
und beraten zu lassen, z.B. im Rahmen der Ergothe-
rapie oder durch regionale Beratungsstellen, Sanitats-
hauser und auf Messen. Auch Erfahrungsaustausch
mit anderen Betroffenen kann dabei hilfreich sein.

Das Ausprobieren der Hilfsmittel in der hauslichen Um-
gebung zeigt eventuelle Schwierigkeiten und Grenzen
bei der Benutzung auf. Gleichzeitig erleichtert es die
Entscheidung, welche Modelle besonders geeignet und
sinnvoll sind. Die meisten Hersteller bieten unverbindli-
che Vorfiihrungen der Hilfsmittel vor Ort an. Betroffene
und Fachleute konnen direkt mit den Firmen Kontakt
aufnehmen.
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Fir den Antrag bei der Krankenkasse wird neben der
notwendigen drztlichen Verordnung eine facharztliche
Stellungnahme empfohlen. Anhand der personlichen
Schilderung der neuromuskular erkrankten Person
sollten die behandelnden Arztinnen und Arzte auf die
Beeintrachtigungen hinweisen und die medizinische
Notwendigkeit des Hilfsmittels zum Ausgleich dieser
Beeintrachtigungen plausibel begriinden. Giinstig ist
ebenfalls eine erganzende Stellungnahme durch die
Therapeutin oder den Therapeuten oder durch eine
Rehabilitationseinrichtung. Die Versorgung sollte auf-
grund der Progredienz der meisten neuromuskularen
Erkrankungen moglichst zeitnah und vorausschauend
erfolgen.

Ausfiihrliche Informationen und fachkundige Beratung
zur Auswahl geeigneter Hilfsmittel sowie zur Kosten-
tibernahme und zum Antragsverfahren bietet die Hilfs-
mittelberatung der DGM.

Wie erhdlt man Physiotherapie?

Fir die Behandlung ist eine Heilmittelverordnung
durch einen Haus- oder Facharzt erforderlich. Mit die-
ser Verordnung kann eine Praxis fiir Physiotherapie
nach Wahl aufgesucht werden. Die Behandlung kann
unter bestimmten Voraussetzungen auch im Rahmen
eines Hausbesuchs erfolgen. Es ist sinnvoll, Thera-
peuten aufzusuchen, die auf dem Gebiet der Neuro-
muskuldren Erkrankungen erfahren und qualifiziert
sind. Die DGM bietet entsprechende Fortbildungen an,
die von den Mitgliedern des Arbeitskreises geleitet
werden.

Detaillierte Informationen zur Verordnung von Physio-
therapie bei neuromuskuldren Erkrankungen, Fortbil-
dungstermine und Adressen geschulter Therapeutin-
nen und Therapeuten kdnnen bei der DGM angefordert
werden.

Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V.
Glaubiger-ldentNr.: DE10ZZZ00000041596
Bank fiir Sozialwirtschaft Karlsruhe

IBAN: DE38 6602 0500 0007 7722 00

O Ich spende einmalig der DGM einen Betrag von Euro.

O Ich erkldre meinen Beitritt als Mitglied zur DGM als:
QO Betroffene(r) / OAngehérige(r) / OFérderer
(Mindestbeitrag: 50 Euro pro Jahr)
(O 16-25 Jshrige(r) mit “Junge-Leute-Bonus”
(reduzierter Mitgliedsbeitrag: 25 Euro)
O Kérperschaft: Unternehmen oder Verein
(Mindestbeitrag: 200 Euro pro Jahr)

Name, Vorname Geburtsdatum

StraBe, Hausnummer

PLZ, Wohnort / Firmensitz

Telefon E-Mail

Kurzdiagnose (fiir Beratungszwecke)

O Ich beantrage zusatzlich eine Partnermitgliedschaft:
(30 Euro jahrlich)

Name, Vorname Geburtsdatum

E-Mail

O Ich beantrage/genehmige zu meiner Mitgliedschaft die
Kindermitgliedschaft (bis 16. Geburtstag kostenfrei) fiir:

Name Kind 1 Geburtsdatum

ggf. Kurzdiagnose Unterschrift Kind, ab 7. Lebensjahr

Name Kind 2 Geburtsdatum

ggf. Kurzdiagnose

O Ich habe weitere Kinder

Unterschrift Kind, ab 7. Lebensjahr

O Zum Mitgliedsbeitrag mochte ich gerne einen jahrlichen
Zusatzbeitrag von Euro leisten.

Ich bezahle per O Lastschrift” / OUberweisung

*Sie helfen uns, Verwaltungskosten zu sparen, wenn Sie den Lastschrifteinzug wahlen.

IBAN

Datum, Unterschrift Antragsteller/in und ggf. Partner/in

SEPA-Lastschriftmandat: Ich ermachtige die DGM, Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die von der DGM auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzulgsen. HINWEIS: Ich kann inner-

halb von acht Wochen, beginnend mit dem Belastungsdatum, die Erstattung des belasteten Betrages verlangen. Es gelten die mit meinem Kreditinstitut vereinbarten Bedingungen. HINWEIS ZUM DATENSCHUTZ: lhre Daten werden gespeichert. Sie

Ja, ich will die DGM
unterstiitzen!

werden ausschlieBlich fiir satzungsgemaBe Zwecke verwendet und nicht an Dritte weitergegeben. Der Nutzung Ihrer Daten kdnnen Sie jederzeit per E-Mail widersprechen. Mehr zum Datenschutz finden Sie unter www.dgm.org/datenschutzerklaerung.
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Die Deutsche Gesellschaft

fiir Muskelkranke e.V. (DGM)

ist mit liber 9500 Mitgliedern die groBte und
dlteste Selbsthilfeorganisation fiir Menschen mit
neuromuskuldren Erkrankungen in Deutschland.

lhre Anliegen:

* Forschung fordern

« Aufklirung der Offentlichkeit iiber die
neuromuskuldren Erkrankungen

¢ Betroffene und Angehorige informieren und
beraten

¢ gesundheits- und sozialpolitische Interessen
von Menschen mit neuromuskuladren
Erkrankungen vertreten

* Selbstbestimmung und Teilhabe fordern,
Inklusion verwirklichen

¢ Gesundheitskompetenz und Selbsthilfe
unterstiitzen.

Die DGM ist durch regionale, ehrenamtlich gefiihrte
Landesverbdnde flachendeckend aufgestellt. AuBer-
dem vertreten die krankheitsspezifisch arbeitenden
liberregionalen Diagnosegruppen gezielt die Selbst-
hilfe bei einzelnen Muskelerkrankungen. Sitz der
Bundesgeschaftsstelle ist Freiburg im Breisgau.
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