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Bei neuromuskularen Erkrankungen handelt es sich
in den meisten Fallen um genetisch bedingte oder
ursachlich noch nicht geklarte chronische Prozesse,
die zu einer fortschreitenden Muskelschwache

und zu dauerhaften, ebenfalls fortschreitenden,
Bewegungsbeeintrachtigungen und Funktions-
verlusten fiihren. Bei den meisten neuromuskularen
Erkrankungen sind je nach Symptomatik und Verlauf
konsequente Physiotherapie, Ergotherapie und
Logopadie sowie RehabilitationsmafRnahmen sinnvoll
und notwendig.

Die Handlungsfelder der Logopadie sind Diagnostik,
Therapie und Beratung in den Bereichen: Stimme,
Sprechen, Sprache, Schlucken und Atmung.
Wortfindungsstérungen, haufiges Verschlucken, eine
verwaschene Sprechweise, Probleme mit der Atmung
beim Sprechen sind Beispiele fiir logopadische Arbeits-
bereiche. Logopadinnen und Logopaden arbeiten
beispielsweise in Kliniken, Reha-Einrichtungen oder
ambulanten Praxen. Eine drztliche Heilmittelverord-
nung ist die Grundlage fiir eine logopadische Therapie.
Bitte informieren Sie schon bei lhrer Anmeldung in
einer Praxis Uber lhre Grunderkrankung, damit Sie
entsprechend versorgt werden.



Schwerpunkte der logopddischen
Behandlung bei neuromuskuldren
Erkrankungen

 Speichelmanagement
Sicheres ¢ Sichere Mundpflege
Essen und * Sichere Medikamenteneinnahme
Trinken o Hilfsmittel
¢ Kostanpassung

* Sprechen

* Sprache

¢ Stimmgebung
e Hilfsmittel

Kommunikation

Logopaddie bei
neuromuskularen

Erkrankungen e ... als optimale

Vorraussetzung
fiir eine gelingende
Kommunikation
und ein sicheres
Essen und Trinken

Haltung
und
Lagerung

e ... als Basis- und
Vitalfunktion

Anamnese & Diagnostik in der
logopddischen Praxis

Zum Ersttermin bringen Sie bitte alle Befunde mit.

In einem ausfiihrlichen Anamnesegesprach werden

alle wichtigen Informationen gesammelt. In der
logopadischen Diagnostik wird das Essen und Trinken
mit Hilfe eines Screeningverfahrens untersucht. Auch
werden die sprechmotorischen Kompetenzen, die
Stimmgebung und die Atemfunktion erfasst. Dies
geschieht mit logopadischen Testmaterialien. Ein
Essensprotokoll, das liber die Dauer einiger Tage gefiihrt
wird, gibt Auskunft liber die Qualitat und Quantitat der
Mahlzeiten.



Logopddische Therapie

Auf der Grundlage der ausfiihrlichen Diagnostik wird
der Behandlungsplan gemeinsam besprochen. Erste
Interventionen konnen zum Beispiel sein:

* Die Sicherung der Ernahrung: das kann z.B. durch
die Umstellung auf eine andere Koststufe geschehen
oder durch den Einsatz von Hilfsmitteln

* Die Sicherung der Kommunikation: Kommunikation
ist nicht nur Sprechen — eventuell kann Schreiben
schon eine Option sein, je nach Verstandlichkeit des
Sprechens im Alltag

Der weitere Verlauf der Therapie orientiert sich an den
Zielen, die sich aus der Progredienz der Erkrankung
ergeben.

Angehorigenberatung

Die Beratung des fiir Betroffene wichtigen Umfelds ist
ein wesentliches Element der logopadischen Therapie.
Gemeinsam muss herausgefunden werden, welche
Unterstiitzung, welche Informationen notwendig sind,
um logopadische Empfehlungen und MaBnahmen auch
im Alltag umzusetzen. Das geht von der Zubereitung
von besonderen Koststufen bis hin zu einer sicheren
Mundpflege.

Behandlungsziele

Essen und Trinken und zu kommunizieren sind
wesentliche Bestandteile unseres Lebens. Sie
bestimmen maRgeblich unsere Lebensqualitat. Im
Verlauf einer neuromuskuldren Erkrankung kann es zu
Funktionsverlusten kommen, die das Schlucken, das
Sprechen und/oder die Stimmgebung beeintrachtigen.



Die Behandlungsziele in diesen Bereichen richten

sich nach den Bediirfnissen der Betroffenen und
orientieren sich an dem individuellen Alltag. Sie
werden gemeinsam festgelegt und immer wieder im
Krankheitsverlauf auf ihre Relevanz liberpriift. Fiir den
Bereich ,,Essen und Trinken” ist die Sicherheit neben
dem Genuss ein wichtiger Aspekt. Fiir den Bereich
,Kommunikation” steht die Sicherung dieser auf allen
moglichen Ebenen zu jedem Zeitpunkt der Erkrankung
im Vordergrund.

Behandlungsprinzipien

Die Palliative Logopadie ist ein Spezialgebiet innerhalb
der Logopadie. Die Therapie orientiert sich am indivi-
duellen Krankheitsverlauf und den jeweiligen Symp-
tomen der betroffenen Person. Hierbei handelt sich
nicht primar um ein Wiederherstellen von Fahigkeiten
auf der funktionalen Ebene, sondern um die konse-
quente Beachtung des individuell zu bewadltigenden
Alltags und der Erfordernisse fiir Menschen mit
lebenslimitierenden Erkrankungen und deren Umfeld.
Zentral sind die Beddirfnisse der Menschen mit
neuromuskularen Erkrankungen hinsichtlich der
logopddischen Handlungsfelder ,,Essen & Trinken”,
+Kommunikation”, ,,Atmung” und ,,Mundpflege.”

Palliative Logopadie beinhaltet sowohl praventive wie
auch rehabilitative Anteile. Die Gewichtung ist abhangig
von der jeweiligen Phase des Krankheitsverlaufes und
der damit verbundenen Zielsetzung der Therapie.

e Partizipation: die Behandlungsziele werden
gemeinsam festgelegt

e Berlicksichtigung des individuellen Krankheitsverlaufs:
Taktgeber der Behandlung ist die Progredienz



¢ Die individuellen Alltagsanforderungen stehen
im Fokus

e Kritischer Methodeneinsatz:
Die logopadischen Methoden, die die Kraftigung
relevanter Strukturen zum Ziel haben und sich
nur an der Funktion orientieren, sind hier nicht
zielflihrend und konnen Betroffene auch gefahrden.

e Die S1 Leitlinie ,Motoneuron Erkrankungen”
(www.awmf.org), die S2k Leitlinie
Palliativmedizinische Versorgung neurologischer
Erkrankungen” (www.awmf.org) sowie die

¢ Aktuelle Studienlage bilden die Basis der
logopadischen Therapie

Beriicksichtigung
der jeweils aktuellen
Tagesform, der Wiinsche
und Bediirfnisse des
Patienten und dessen
Umfeld

Die Progredienz der Elementarer Bestandteil
Erkrankung erfordert der Logopddietherapie
eine standige Anpassung sind passive MaBnahmen,
und ggf. Korrektur Beratung und Anpassung

der therapeutischen an die vorhandenen
MaBnahmen Fahigkeiten

“Weniger ist mehr” —
RegelmaRiges Feedback (Uber-)Anstrengung
vom Patienten einholen vermeiden, haufige
und die Intervention Erholungspausen in der
entsprechend anpassen direkten Therapie
einbauen

Stets moderaten
Kraftaufwand wahrend
der direkten Therapie, um
Ermiidung der Muskulatur
zu vermeiden, welche den
Krankheitsverlauf negativ
beinflussen kann




Therapie und Hilfsmittelversorgung
Atmung und Sekretmanagement

Ziele: Unterstiitzung der Atemmuskulatur und
des Sekretmanagements zur Vermeidung von
Hypoventilationen und Pneumonien sowie
Unterstlitzung einer angepassten Sprechatmung

* Atemiibungen angepasst an die individuellen
Ressourcen

e Zur Entlastung der Atemmuskulatur — z.B.
nichtinvasive (ndchtliche) Beatmungsgerate

e Zur Messung des Hustenstof3es und Bewertung der
Effektivitat — z.B. Peak Cough Flow

e Zur Unterstlitzung des HustenstoRes —
z.B.CoughAssist, Ambu-Beutel

e Zur Mobilisation des Bronchialsekretes und zur
Erleichterung des Abhustens / Sekretolyse Hilfsmittel
- z.B. Pariboy-Inhalator, Capella Choice, Rc Cornet,
Absauggerat, Lax Vox

Therapie und Hilfsmittelversorgung
Essen & Trinken

Ziele: Sicherung der Nahrungsaufnahme und Nahrungs-
optimierung sowie Vermeidung von Aspirations-
pneumonien und Dehydration/ Malnutrition

¢ angepasste Kompensationstechniken —
z.B. spezielle Kopfhaltung

* spezielle Ubungen

e Kostanpassung

¢ Geeignete Ess- und Trinkhilfen — z.B.
Nasenkerbenbecher, Strohhalm mit Riickflussstopp,
Besteck mit verdickten Griffen, Sippa-Becher
(verordnungsfahig)

e Andickmittel flir Fliissigkeiten

¢ Hochkalorische Zusatznahrung — z.B. Fresubin,
Fortimel, Trinknahrung von HIPP, Maltodextrin



Therapie und Hilfsmittelversorgung
Kommunikation

Ziele: Aufrechterhaltung der Kommunikationsfahigkeit
und Vermeidung sozialen Riickzugs und Isolation

e spezielle Sprechtechniken

* angepasste Sprech- und Atemiibungen

e Stimmibungen

* Kommunikationsgerate mit Augensteuerung

e Schriftsprachbasierte Kommunikationsgerate
(bei vorhandener Handfunktion)

* Kommunikationstafeln und -biicher der DGM

e Schriftsprachbasierte Kommunikationsapps fiir das
Smartphone oder Tablet — z.B. der Sprachassistent,
Talk free, text to speech

Interdisziplindre Zusammenarbeit

Die interdisziplindre Zusammenarbeit bereichert und
intensiviert die Therapie fiir alle Beteiligten. Fiir die
logopadischen Bereiche sind dies besonders die Physio-
und Ergotherapie und auch die Erndhrungsmedizin
und -beratung. Ausfiihrliche Schluck- und
Stimmuntersuchungen finden in der Phoniatrie (einem
Spezialgebiet der HNO) statt. Fiir den Kinderbereich
sind die medizinischen Disziplinen der Zahnheilkunde
und der Kieferorthopddie wichtig, wenn es um die
Themen ,,Zdhne, Kieferwachstum, Kauen” geht.
Spezialisierte Hilfsmittelanbieter sind notwendig,

um geeignete Hilfsmittel zu finden und anzupassen.
Die Zusammenarbeit mit der Pflege ist besonders

bei der Versorgung mit einer PEG (Magensonde), bei
Trachealkaniilen zielfiihrend. Der regelmafige Kontakt
zur DGM unterstutzt und starkt die therapeutische
Kompetenz, denn hier finden sich die neuesten
Informationen zu den einzelnen Krankheitsbildern.



Logopddie

Ergotherapie

Physiotherapie

Phoniatrie

Erndhrungsmedizin, -beratung

Neurologie

Zahnmedizin, Kieferorthopadie (Kinderbereich)

Hilfsmittelanbieter

DGM

— I

Pflege

Weiterfiihrende Informationen:

Podcast ,,Iss Nix" Folge 44

Barthel, M. & C. Winterholler (2022).
Palliative Care: Palliative Logopddie

dbl Informationsflyer ,,Palliative Logopadie”
www.dbl-ev.de
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Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V.

Ja, ich will die DGM

Glsubiger-IdentNr.: DE10ZZZ00000041596 unterstiitzen!

SozialBank
IBAN: DE84 3702 0500 0007 7722 00

O Ich spende einmalig der DGM einen Betrag von Euro.

O Ich erkldre meinen Beitritt als Mitglied zur DGM als:

O Betroffene(r) / OAngehérige(r) / OForderer
(Mindestbeitrag: 50 Euro pro Jahr)

O 16-25 Jahrige(r) mit “Junge-Leute-Bonus”
(reduzierter Mitgliedsbeitrag: 25 Euro)

QO Korperschaft: 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 Unterschrift Kind, ab 7. Lebensjahr

O Ich habe weitere Kinder

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 erméchtige die DGM, Zahlungen von meinem Konto mittels Lastschrift einzuziehen. Zugleich weise ich mein Kreditinstitut an, die von der DGM auf mein Konto gezogenen Lastschriften einzuldsen. 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: Ihre Daten werden gespeichert. Sie
werden ausschlieBlich fiir satzungsgemafRe Zwecke verwendet und nicht an Dritte weitergegeben. Der Nutzung Ihrer Daten konnen 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 rund 10.000 Mitgliedern die groBte und
alteste Selbsthilfeorganisation fiir Menschen mit
neuromuskuldren Erkrankungen in Deutschland.

lhre Anliegen:

* Forschung fordern

» Betroffene und Angehorige informieren
und beraten

¢ gesundheitspolitische Interessen vertreten

* Selbstbestimmung und Teilhabe verwirklichen

¢ Gesundheitskompetenz und Selbsthilfe
unterstiitzen.

Die DGM ist durch regionale, ehrenamtlich gefiihrte
Landesverbande flachendeckend aufgestellt.
AuBerdem vertreten die krankheitsspezifisch
arbeitenden iiberregionalen Diagnosegruppen gezielt
die Selbsthilfe bei einzelnen Muskelerkrankungen.
Sitz der Bundesgeschaftsstelle ist Freiburg im
Breisgau.

Ypem

Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.

Im Moos 4 - 79112 Freiburg

T076659447-0 - F07665 9447-20
info@dgm.org - www.dgm.org




