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DGM-Stellungnahme:
Zur Situation muskelkranker Menschen

Bei einer neuromuskuldren Erkrankung handelt es sich in der Regel um einen genetisch bedingten oder
ursachlich noch nicht ndher geklarten chronischen Prozess, der zu einer fortschreitenden Muskelschwa-
che und Bewegungsbeeintrachtigung fihrt und haufig von Schmerzen begleitet ist. Herz-Kreislauf- und
Atem-Funktionsstérungen kénnen auftreten. Es besteht eine betrachtliche Variationsbreite beziglich
des sich ausbildenden Schweregrades der jeweiligen Erkrankung.

Bei fast allen neuromuskuldren Erkrankungen ist eine ursachliche Therapie bis heute nicht moglich. Die
Betroffenen sind auf symptomatische Behandlung durch Physio- und Ergotherapie, Logopadie sowie auf
Hilfsmittel und medizintechnische MaRnahmen angewiesen. Ziel aller MaBnahmen ist es, die Folgen
einer Muskelschwache so gering wie moglich zu halten beziehungsweise sie in einem bestimmten Aus-
mal zu verbessern und so die Selbstandigkeit des Patienten so lang als méglich zu erhalten. Die gezielte
symptomatische Behandlung und technisch unterstiitzende MalRnahmen sind fiir die Versorgung mus-
kelkranker Menschen unentbehrlich.

Der Aktionsradius von Patienten mit neuromuskuldren Erkrankungen wird zunehmend durch die Erkran-
kung selbst, wie auch durch die stindige alltigliche Uberforderung der noch intakten und der sich zu-
rickbildenden Muskeln eingeschrankt. Diese Einschrankung oder (Muskel-) Schwéache kann sich fortlau-
fend oder schubweise ereignen. Es wechseln sich Phasen ab, in denen ein muskelkranker Mensch seine
verbleibende Muskelkraft einsetzen kann, er aber anschlieRend aufgrund nur minimaler Uberbelastung
einer eintretenden Muskelschwéache oder Léhmungserscheinung ausgeliefert ist.

Um den Erkrankungszustandes eines muskelkranken Menschen einschatzen zu kénnen, ist immer mehr
als eine Momentaufnahme notwendig. Belastungsschwankungen tiber den Tag und die Nacht hinweg,
missen in eine Beurteilung einbezogen werden. Tagesformbedingt nimmt die Kraft in der Regel im Ver-
lauf des Tages ab.

Eine frihzeitig einsetzende symptomatische Behandlung ist neben einer individuell angepassten pfle-
gerischen und personlichen Assistenz insofern unerlasslich. Nur so kann die Selbstandigkeit behinder-
ter oder von Behinderung bedrohter muskelkranker Menschen erhalten, verbessert, (wieder-) herge-
stellt und ihre Teilhabe am Gemeinschaftsleben weitgehend ermdéglicht werden.
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