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Ziel ist, ein gut lesbares Handbuch zu verdffentlichen, in dem alle Geschlechter abgebildet sind.
Dies geschieht durch Nennung des generischen Maskulinums, durch die Verwendung zweier
Formen (,,Medizinerinnen und Mediziner"”) oder iiber die Nutzung genderneutraler Formulie-
rungen (,,Fachpersonen”). Selbstverstandlich sind immer alle Geschlechtergruppen gemeint,
ohne jede Einschrankung.
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Vorwort

Liebe Leserinnen und Leser,

wenn Sie diese Broschiire in der Hand halten, liegt bei Ihnen oder einer nahestehenden
Person 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 fort-
laufenden Veranderungen des Lebensalltages einhergeht. Das betrifft Sie als erkrankte
Person besonders, aber auch die Menschen in lhrer unmittelbaren Umgebung.

Im DGM-Handbuch ,,ALS — mit der Krankheit leben lernen” greifen wir Themen auf, die im
Alltag mit der Erkrankung relevant sind. Ziel ist, Ihnen Informationen aus zuverldssigen
Quellen gebiindelt zur Verfligung zu stellen. Die ALS-Erkrankung kann sehr unterschiedlich
verlaufen. Nicht alles in diesem Buch Beschriebene trifft bei jeder an ALS erkrankten Person
ein und auch nicht in einer bestimmten Reihenfolge und Geschwindigkeit. Wir empfehlen
Ihnen, das vorliegende Buch als Sammlung zu betrachten und bei Bedarf das jeweils fiir Sie
wichtige Kapitel zu Rate zu ziehen.

Die hier vorliegende 10. Auflage des ALS-Handbuches wurde durch das Fachberatungs-
team der Bundesgeschaftsstelle der DGM vollstandig liberarbeitet und aktualisiert.
Sie finden im Folgenden umfassende Informationen zur medizinischen Versorgung und
Therapie, zu Kommunikation, Ernahrung, Beatmung, Pflege, Vorsorge, zu lhren Rechten
und Leistungen im Sozial- und Gesundheitssystem, aber auch zur Bewaltigung der Er-
krankung und zum Erhalt von Selbstandigkeit und Mobilitat.

) Weitere Informationen finden Sie jeweils am Ende eines Abschnitts. Sie weisen auf
Informationen und Flyer der DGM hin, die Sie im Online-Shop auf www.dgm.org oder
bei der Bundesgeschdftsstelle erhalten konnen. Aulerdem finden Sie hier empfehlens-
werte Internetseiten, Organisationen, Ansprechpartner und Fachliteratur. Mitglieder
der DGM konnen im internen Bereich unserer Website auf den ,,DGM-Infodienst*
zugreifen und erhalten dort eine Fiille sozialrechtlicher Informationen und Tipps zu
den wichtigsten Beratungsthemen. Einzelne dieser Fachtexte erhalten alle Ratsuchen-
den von uns passend zu ihren jeweiligen Anliegen in der Beratung, Hinweise finden
Sie ebenfalls bei den weiteren Informationen am Ende eines Abschnitts.

Ganz besonders mochten wir an dieser Stelle allen externen Autorinnen und Autoren danken,
die mit ihrem Fachwissen und ihren Erfahrungen maBgeblich zum Gelingen dieses Ratgebers
beigetragen haben. Das Handbuch ist Ausdruck der guten Zusammenarbeit zwischen Selbst-
hilfe und Wissenschaft, zwischen der DGM als Selbsthilfeorganisation und den Expertinnen
und Experten des MND-NET Deutschland, der Neuromuskuldren Zentren und spezialisierten
Fachkliniken zur Rehabilitation sowie des DGM-Arbeitskreises ,,Physiotherapie, Logopadie
und Ergotherapie”. Dariiber freuen wir uns und daran arbeiten wir weiter.

Haben Sie noch Fragen?

Gerne konnen Sie sich an unsere Sozial- und Hilfsmittelberatung, an die ALS-Gruppe in der
DGM oder unsere regionalen ALS-Gesprachskreise und ehrenamtlichen 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.

DGM-Informationen

Im DGM-Flyer ,Wissenswertes: Amyotrophe
Lateralsklerose (ALS)” finden Sie medizinische
Informationen zur Amyotrophen Lateralsklerose,
Hinweise zur Diagnostik und der familiaren Form
der ALS. Im DGM-Flyer ,,Praxis-Info: Genetische
Testung bei ALS - eine Entscheidungshilfe” sind
Fragen und Antworten formuliert, die lhnen bei
der Entscheidung helfen kdnnen, ob Sie sich auf
eine genetische Anlage fiir ALS testen lassen
mochten.

Es bedarf Zeit, um sich in diese neue Situation einzufin-
den. Dies gilt auch fiir lhre Familie und Ihr Umfeld. Am
Anfang stehen oft Wut und Verzweiflung oder grof3e
Traurigkeit. Jeder Mensch sucht in dieser Situation
seinen eigenen Weg um mit den Herausforderungen
umzugehen.

Viele Menschen mit einer schwerwiegenden Erkran-
kung 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 fir
Tag mit den Anforderungen umzugehen, die durch die
Erkrankung auf sie zukommen.

Die ALS-Erkrankung hat Einfluss auf familiare Be-
ziehungen. Die Krankheit kann bei allen Beteiligten
ungeahnte Krafte wecken. Sie kann aber auch Gefiihle
hervorrufen, mit denen es schwer ist umzugehen. Die
DGM will Thnen und lhrer Familie dabei helfen, Mut zu
fassen und mit der ALS-Erkrankung zu leben. Mehr
liber unsere Hilfs- und Unterstiitzungsangebote finden
Sie im letzten Kapitel dieses Handbuchs. Im vorliegen-
den Abschnitt wollen wir Ihnen und den Menschen in
Ihrer Umgebung Moglichkeiten zeigen, wie Sie einen
personlichen Weg im Umgang mit dieser Erkrankung
finden kdnnen.

Verdnderungen — was kommt auf mich zu?

Im Leben jedes Menschen, in seinen Beziehungen
zur Familie und Freunden, Kindern und Kollegen
gibt es immer wieder Veranderungen und Phasen
des Ubergangs. Enge Freunde und Verwandte,
auch Kinder, sollten von lhrer ALS-Erkrankung er-
fahren. Nicht zu wissen was passiert, ist fiir die
meisten Menschen schwerer zu ertragen als mit
der Wahrheit umzugehen. Besonders Kinder ent-
wickeln Angste und beunruhigende Phantasien,
wenn jemand krank ist und in ihrer Anwesen-
heit nicht darliber gesprochen wird. Offenheit und
Wissen machen es den Menschen in lhrer Umgebung
leichter, Ihnen zu helfen und Unterstiitzung anzu-
bieten. Scheuen Sie sich nicht, um Hilfe zu bitten. Oft
wissen Menschen nicht, was sie sagen oder wie sie
helfen konnen. Die meisten Menschen, besonders
die direkten Angehdrigen, sind sehr froh, wenn sie
hilfreich sein kdnnen.

Vielen Menschen fallt der Umgang mit einer Erkran-
kung generell schwer. Manche kdnnen in einer so
schwierigen Situation nicht verbindlich und verlass-
lich 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 Krankheitsbewdltigung
der an ALS erkrankten Person

Sie konnen das Leben mit ALS als eine Folge von Funk-
tionsverlusten betrachten. ALS kann daneben aber
auch eine intensive Erfahrung sein, die lhr Leben nicht
nur beeintrachtigt, sondern in mancher Hinsicht auch
bereichert. Viele individuell verschiedene und sehr
personliche Wege sind moglich. ALS kann als Heraus-
forderung und Lebensaufgabe begriffen werden. Eine
aktive Lebensgestaltung ist auch weiterhin moglich.

Vielleicht entscheiden Sie sich, die Beziehungen inner-
halb Ihrer Partnerschaft und Familie oder zu Freunden
zu vertiefen. Vielleicht schlieRen Sie neue Freundschaf-
ten mit Menschen, mit denen Sie Ihre Erfahrungen
teilen konnen, und mit anderen ALS-Betroffenen.



Wabhrscheinlich werden Sie in lhrer Umgebung man-
ches neu entdecken, beachten und schatzen, was Sie
bisher fiir selbstverstandlich hielten. Vielleicht nehmen
Sie sich Zeit zu lesen, Musik zu hdoren, sich mit spiritu-
ellen Fragen auseinander zu setzen ...

Um ein erfiillendes Leben trotz aller Einschrankungen
zu fiihren, kommt es sehr auf lhre innere Haltung
und Vorstellungskraft an. Hoffnung, Glaube, Liebe
und starker Lebenswille machen uns nicht unsterb-
lich. Aber sie stehen fiir unsere Einzigartigkeit als
Menschen und die Chance, unsere Moglichkeiten auch
unter schwierigen Umstanden zu entfalten. Eine Uhr
ist nur eine sehr eingeschrankte und technische Mog-
lichkeit, die Spanne unseres Lebens zu messen. Wich-
tiger als das Ticken der Uhr ist die Art und Weise,
wie wir uns diese Zeit erschlieBen 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 lhrem Leben mit ALS zu machen.
Beschonigen Sie Ihre Lage nicht und seien Sie zugleich
zuversichtlich. Die Krankheit kann sehr unterschiedlich
verlaufen, auch Verldufe lber 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 hilfreich sein. Sie kdnnen lhre Erfahrungen
teilen und Verstandnis finden bei Menschen, die vor
denselben Herausforderungen stehen wie Sie oder von
denen lernen, die bereits ein Stiick weiter sind auf dem
Weg mit der Erkrankung.

Bewadltigungsmaoglichkeiten fiir
Familienangehdérige

Ihre Erkrankung wird bei Ihren Familienangehdrigen
und in lhrem Freundeskreis starke Gefiihle auslosen.
Fir gesunde Menschen ist es bisweilen schwierig,
Menschen mit einer lebensverkiirzenden Erkrankung
zu begegnen. Vielleicht reagieren einige Familienan-
gehorige unerwartet ungeduldig oder gereizt, sind
angespannt durch die Verantwortung und die zusatz-
lichen Aufgaben, die sie iibernehmen miissen. Man-
chen Angehdrigen fallt es schwer mit dieser Situation
zurecht zu kommen.

Suchen Sie das Gesprach. Dies ist der beste Weg,
sich von verwirrenden und belastenden Gefiihlen
zu befreien. Sprechen Sie mit lhrer Familie offen
uber lhre Gefiihle und ermutigen Sie Ihre Angehdori-
gen ebenfalls dazu. Vielleicht ist ein Gesprach im
Freundeskreis, mit Verwandten, lhrem Hausarzt oder
Ihrer Hausarztin hilfreich. Weiterfiihrend konnen Sie
sich Unterstlitzung bei einer psychologischen Bera-
tungsstelle holen oder sich an Psychotherapeutinnen
oder Psychotherapeuten wenden. Ihre Krankenkasse
vermittelt Ihnen zugelassene Therapeutinnen oder
Therapeuten, die Sie auf lhrem Weg begleiten und
unterstitzen.

Zu Beginn der Erkrankung pragen Gefiihle wie Verun-
sicherung, Hoffnung, Unglaube, Verlustangst, Liebe,
Trauer, Verleugnen, Verantwortung, Verschlossenheit
die Beziehungen zueinander. Durchhalten, Traurig-
keit, Schuld, Einsamkeit, Neid und Eifersucht, Arger,
auch Uberforderung kénnen hinzukommen. Die Ge-
fiihle verandern sich im Verlauf immer wieder. Viele
Familien gehen durch diese schwere Zeit in grolRer
gegenseitiger Wertschatzung und Liebe und einem
starken Zusammenhalt.

Meist sind Familienmitglieder in die Pflege mitein-
gebunden. Viele ALS-Erkrankte haben den Wunsch,
so lange wie moglich zu Hause zu bleiben. Dadurch
steigen die Anforderungen an die Angehdrigen. In
dieser Situation ist es besonders wichtig, dass die
Pflegenden ihre eigenen Bediirfnisse nicht aus den
Augen verlieren und so gut es geht fiir Ausgleich sorgen:
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Beziehungen pflegen, Hobbies oder eigenen Interessen
nachgehen und Zeit fiir sich haben sind wichtige
Moglichkeiten, etwas Abstand zu gewinnen, seelisch
im Gleichgewicht zu bleiben und Kraft zu schopfen
fiir den Alltag. Sorgen Sie fiir regelmaRige Pausen
und Entlastungsmaoglichkeiten aus lhrem weiteren
Umfeld und durch professionelle Pflegehilfen.

Bediirfnisse aller beachten

Oft kommt es vor, dass Bediirfnisse von pfle-
genden Angehorigen den Bediirfnissen der ALS-
Erkrankten untergeordnet werden. Die Erkrankung
stellt eine grofRe Belastung dar, sowohl fiir die er-
krankte Person selbst, wie auch fiir die pflegenden
Angehdrigen. Pflege kann auf Dauer nur funktionie-
ren, wenn beide Seiten in den Blick genommen wer-
den. So sollte auch auf das Wohl der Pflegeperson
geachtet werden. Denken Sie daran, dass alle Be-
teiligten in dieser Situaution auf ihre Bediirfnisse
achten sollten. Nicht immer gelingt es im Alltag
aufmerksam dafiir zu sein.

1.2 | Mit Kindern uber die
Erkrankung sprechen

In der Mehrzahl der Falle tritt ALS eher bei dlteren
Menschen auf. In der eigenen Not und Uberforderung
kann leicht libersehen werden, dass auch Kinder
erfahren miissen, auf welche Weise Sie, als ihre ge-
liebten Eltern oder GroReltern, von der Erkrankung
betroffen sind. Die Erkrankung wirkt sich auf die
ganze Familie aus. Familienangehdrige sollten sich
Zeit nehmen, sich mit den Auswirkungen der Erkran-
kung auf die Kinder zu befassen. Hierfiir konnen Sie
sich professionelle Unterstiitzung 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 duBern und zeigen ihre Gefiihle auf an-
deren Ebenen. Sie konnen verandertes Verhalten
zeigen, drucken ihre Geflihle haufig im Spielen
oder Malen aus. Auch alteren Kindern fallt es oft
schwer, uber ihre Gefiihle zu sprechen. Nicht alle
Jugendlichen haben Freundinnen und Freunde oder
Bezugspersonen, mit denen sie lber so ernste Situ-
ationen sprechen kdnnen. Sorgen und Belastungen
konnen sich bei Kindern jeden Alters in Veranderung
der Emotionen und des Verhaltens sowie in kor-
perlichen Symptomen zeigen. Kinder scheuen sich
oft, Fragen zu stellen, wenn sie die Aufgeregtheit
der Erwachsenen erleben. Gleichzeitig verfiigen sie
meist nicht liber 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 spliren genau, wenn etwas
nicht stimmt und sind dann beunruhigt.

Bei Krankheit und tiefgreifenden Veranderungen in
der Familie ist es wichtig, Kindern und Jugendlichen
alles nach und nach so gut wie moglich zu erklaren.
Kinder neigen dazu, sich fiir die Traurigkeit zu Hause
verantwortlich oder gar schuldig zu fiihlen. Daher
sollten Kinder wissen, dass sie Fragen stellen diir-
fen. Falls Sie sich als Eltern nicht dazu in der Lage
fuhlen, sollten Sie dafiir sorgen, dass das Kind eine
Person aus dem Verwandten- oder Freundeskreis
der Familie oder eine arztliche oder therapeutische



Fachperson als Ansprechpartner hat, nicht nur fir
ein Gesprach uber 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 er-
krankten Person passieren wird. Diese Fragen sollten
ehrlich und zugleich so positiv wie moglich beantwortet
werden.

Kinder machen sich Sorgen um die erkrankte Person
in der Familie und trauern anders als Erwachsene. Sie
leben stark im Moment und stellen in dieser Situation
fiir Erwachsene oft liberraschende Fragen. Diese be-
treffen vielleicht ihren Alltag: Miissen sie umziehen,
wer wird fiir sie sorgen, von welchen Freundinnen oder
Freunden und von welchen Gewohnheiten miissen
sie sich trennen oder steht ein Schulwechsel an? lhre
Angst vor solchen Verdanderungen kann so grof3 sein,
dass sie sich nicht trauen, dariiber zu sprechen. Sie
sollten lhren Kindern maglichst viel Sicherheit geben
und ihnen jegliche geplante Veranderung fiir ihren
Alltag friihzeitig mitteilen. Auch sehr kleine Kinder
spiren die Veranderung, konnen aber sachliche Erkla-
rungen noch nicht verstehen. Liebe, Aufmerksamkeit
und korperliche Zuwendung geben ihnen in der dieser
Situation Geborgenheit.

Was Kindern hilft

 Kinder brauchen besondere Zuwendung und Auf-
merksamkeit, wenn ein Elternteil an ALS erkrankt
ist. Das kann auch bedeuten, dass Sie die GroBeltern,
andere Familienmitglieder oder gute Freundinnen
oder Freunde um Hilfe bitten.

* Kinder sollten wissen, dass Veranderungen im Er-
scheinungsbild nicht bedeuten, dass sich die Gefiihle
der erkrankten Person ihnen gegentiiber geandert ha-
ben. Schiitzen Sie Kinder gegebenenfalls 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 SpaR haben diirfen.

* Ermutigen Sie die Kinder immer wieder, ihre Gefiihle
auszudriicken.

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

* Angemessenheit: Die angebotenen Informatio-
nen sollten altersgemaR sein, so dass die Kinder
sie verstehen konnen. Machen Sie sich den Ent-
wicklungsstand des Kindes klar, zu friihe 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. bedeutet die Frage eines klei-
nen Kindes, ob es dem gerade gestiirzten Vater gut
gehe wahrscheinlich nur: ,,Ist er verletzt? Braucht er
Hilfe?").

e Kleine Portionen: Informationen kénnen von Kindern
am besten dosiert aufgenommen werden. Sie zeigen
uns, und wenn wir aufmerksam zuhdren merken wir
es auch, wenn sie genug gehort haben und kehren
zu einem spateren Zeitpunkt zu ihren Fragen zurlick.
Es ist nicht notwendig, die ,ganze Wahrheit” auf
einmal zu er6ffnen.

¢ Ruhige Gesprachsatmosphare: Sorgen Sie dafiir, dass
Sie in Ruhe und ungestort mit Kindern sprechen
konnen. Bereiten Sie sich auf das Gesprach vor.

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

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

www.als-schweiz.ch/angebote/kinder

Wie gehen andere Kinder und Jugendliche damit
um, dass Angehdorige oder Verwandte von ALS
betroffen sind? Wie finden sie sich in ihrer Rolle
als sogenannte ,,Young Carers” zurecht? Der Comic
Kinder sprechen liber ALS: Sich normal, traurig
und anders fiihlen” vermittelt einen Einblick in die
Geschichten von Kindern und Jugendlichen, deren
Angehdrige ALS haben.

www.globalneuroycare.org
,Luki and the lights” ist ein Film ohne Sprache nur
mit Musik. Es wird die Geschichte eines Roboters

erzahlt, der eines Tages ALS diagnostiziert bekommt.

Der Film soll unterstiitzen mit Kindern und Jugend-
lichen ins Gesprach zu kommen. Zudem gibt es

weitere Materialen, die meisten in englischer Sprache.

www.pausentaste.de

ist ein Angebot des Bundesfamilien ministeriums
fur Kinder und Jugendliche, die sich um ihre Fami-
lien kiimmern, zum Beispiel, weil ein Elternteil eine
schwere Krankheit hat. Denn wer anderen hilft,
braucht manchmal selber Hilfe.

www.nummergegenkummer.de
Onlineberatung fiir Kinder und Jugendliche,
Kinder- und Jugendtelefon T 116 111,
Elterntelefon T 0800 111 0 550.
Kostenlos, anonym, vertraulich.
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1.3 | Partnerschaft

Das Eintreten einer chronischen Erkrankung bedeu-
tet einen nicht erwarteten Einschnitt in die person-
liche Lebensrealitat. lhre Partnerin oder Ihr Partner
ist ebenso Teil dieser Veranderung, wie Sie selbst.
Die Anforderungen, die die Erkrankung an Sie stellt,
nehmen unmittelbaren Einfluss auf die Partnerschaft.
Gleichzeitig ist die Partnerschaft eine der wichtigsten
Ressourcen in der Krankheitsbewaltigung.

Die Rollenverteilung innerhalb der Familie verandert
sich unter Umstanden und erfordert nicht nur eine
Anpassung des Alltages, sondern auch eine Neuorien-
tierung der eigenen Rollendefinition auf beiden Seiten.
Dieser Prozess fordert Ihren Einsatz, bietet aber auch
die Moglichkeit sich wieder neu zu entdecken oder
ganz neue Ressourcen zu erschliefen.

Meist ist die Sorge um den jeweils anderen grof3 und
die Versuchung den Partner oder die Partnerin zu scho-
nen auch. Es ist hilfreich, wenn Sie offen miteinander
sprechen. Seien Sie sich dabei bewusst, dass die jeweils
andere Person ebenfalls einen Trauerprozess durch-
lauft und die Auseinandersetzung mit unangenehmen
Themen unterschiedlich schwerfallen kann. Dennoch
konnen Sie nur tragfahige, gemeinsame Entscheidun-
gen treffen, wenn Sie wissen, was die Partnerin oder
der Partner sich wiinscht und wie es ihr oder ihm geht.
Entsteht eine langanhaltende korperliche oder psy-
chische Uberforderung, schadet das beiden.

Wenn die Organisation des Alltages keinen Raum mehr
flir Zweisamkeit lasst, laufen Sie Gefahr sich aus den
Augen zu verlieren und nur noch die Erkrankung zu
sehen. Informieren Sie sich liber Entlastungsmoglich-
keiten und ermutigen Sie lhre Partnerin oder lhren
Partner, Aufgaben abzugeben und sich Freirdume zu
schaffen. Viele Paare berichten zu einem intensiveren
Zusammenleben gefunden zu haben und genieflen
Ihre Partnerschaft bewusster als vor der Erkrankung.
Die Sexualitat kann voriibergehend oder dauerhaft
in den Hintergrund geraten, muss dies aber nicht.
Offenheit ist auch hier ein grofRer Vorteil. Durch die
korperlichen Verdanderungen und die Prasenz von
therapeutischen und pflegerischen Fachkraften ver-
andern sich Privatsphare und die eigene Kdrperwahr-



nehmung. Auch der Partner oder die Partnerin muss
lernen damit umzugehen. Wenn Sie weiterhin den
Wunsch nach einem erfiillten Sexualleben haben, steht
dem aus gesundheitlicher Sicht nichts im Wege. Treten
Probleme auf, die Sie als Paar nicht selbst [6sen kon-
nen, gibt es beratende Unterstlitzung, unter anderen
bei Beratungsstellen von Pro Familia.

Weitere Informationen
www.profamilia.de

1.4 | Kognitive Veranderungen

Vor Beginn oder im Verlauf der ALS-Erkrankung kann
es bei einem Teil der Patienten zu organisch bedingten
kognitiven Veranderungen sowie Veranderungen des
Verhaltens kommen. Als kognitive Funktionen werden
in der Psychologie das menschliche Denken, die Wahr-
nehmung, das Fiihlen, das Urteilen, das Wollen und
das Handeln bezeichnet. Aktuellen Studien zufolge
werden bei etwa fiinfzig Prozent der ALS-Erkrankten
kognitive Einschrankungen festgestellt. Sie betreffen
am haufigsten die Fahigkeit zur Problemldsung, in-
klusive der Wortfindung, oder den Antrieb zu Handeln.
Bei der Halfte dieser eingeschrankten Patientinnen
und Patienten zeigen sich die Auffdlligkeiten jedoch
nur in einzelnen Testverfahren (beispielsweise beim
Aufsagen von Wortern mit einem bestimmten An-
fangsbuchstaben wurden in Studien innerhalb von
zwei Minuten zwei Worter weniger als im Durchschnitt
genannt) und diese fallen meist im Alltag nicht auf.
Bei der anderen Halfte der Patientinnen und Patienten
sind die Veranderungen etwas weitreichender und
umfassen verschiedene kognitive Funktionen. Nur
ein sehr kleiner Prozentsatz (etwa 5%) zeigen so
starke Einschrankungen (vor allem des Verhaltens),
dass die Diagnose einer Frontotemporalen Demenz
(FTD) gestellt werden muss. Bei diesen treten die
Veranderungen deutlich hervor und der Alltag der
ALS-betroffenen Person und der Familien ist meist
stark belastet. Ursachlich fiir die Entstehung dieses
Verlusts der kognitiven Fahigkeit ist der Riickgang
von Nervenzellen im Frontal- und Temporalhirn, dort
werden u.a. das Losen von bestimmten Aufgaben, die
Emotionen und das Sozialverhalten kontrolliert.

Symptome

e Bisherige Gewohnheiten werden nicht verfolgt und
der Antrieb und die Motivation, Tatigkeiten zu voll-
enden, fehlen (beispielsweise werden Hobbies ver-
nachldssigt, stattdessen sitzt die betroffene Person
apathisch vor dem Fernseher).

e Das Mitgefiihl und/oder das Interesse an sozialen
Kontakten nehmen ab, bis hin zum vélligen Desinte-
resse und der Taktlosigkeit gegeniiber Mitmenschen.
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was kommt auf mich zu,
was ist zu tun?

e Krankheitseinsicht und Therapiemotivation kénnen

fehlen. Das wird z.B. sichtbar, wenn sinnvolle und
lindernde Therapien abgelehnt werden.

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

Gefahrensituationen durch die zunehmenden korper-
lichen Veranderungen werden fehleingeschatzt (z.B.
Treppensteigen trotz erheblich erhohtem Sturzrisiko).

Wichtig

Die Auswirkungen sind unterschiedlich stark aus-
gepragt und es missen nicht alle benannten Ein-
schrankungen bei jedem auftreten. Oft sind es aber
vor allem die Anderungen des Verhaltens, die direkte
Auswirkungen auf den Alltag der Familie haben.

Eine moglichst friihe Abkldrung ist aus
verschiedenen Griinden sinnvoll

* Angehorige erfahren eine hohe emotionale Belas-

tung. Eine Erklarung fiir die Veranderungen zu er-
halten, kann gegenseitige Entlastung bringen.

* Wichtige Entscheidungen kdnnen friihzeitig getroffen

und delegiert werden und es kann Verstandnis bei
AulRenstehenden geschaffen werden.

¢ Genannte Symptome konnten auch durch andere Er-

krankungen hervorgerufen werden (z. B. Depression),
die eventuell behandelt werden kénnen und sollten
(z. B. durch Antidepressiva).

Wie kdnnen ALS-bedingte, kognitive
Veranderungen diagnostiziert werden?

Mit dem Edinburgh Cognitive and Behavioural
ALS Screen (ECAS; Abrahams et al. 2013; deutsche
Version Lulé et al., 2015) steht ein Standard-Scree-
ning-Verfahren zur neuropsychologischen Unter-
suchung von Patienten mit ALS zur Verfiigung.
Bitte wenden Sie sich zur Diagnostik an lhre ALS-
Ambulanz in einem Neuromuskuldren Zentrum

Prof. Dr. rer. nat. Dorothée Lulé, PhD
Fachbereich Neuropsychologie

Neurologische Klinik der Universitdts-
und Rehabilitationskliniken Ulm (RKU)

Weitere Informationen
Online Lexikon fiir Psychologie
und Padagogik:
https://lexikon.stangl.eu

Edinburgh Cognitive and
Behavioural LS Screen:
www.ecas.network



1.5 | Hilfen bei der Auseinander-
setzung mit der Erkrankung

Menschen, die von einer ALS betroffen sind, miissen
im Krankheitsverlauf zunehmende Beschwerden und
Einschrankungen in Kauf nehmen. Es kommt zu Ver-
anderungen im Arbeitsleben, in sozialen Aktivitaten,
in der Auslibung von Hobbys oder Sport. Betroffen
von den Veranderungen und Belastungen ist auch ihr
unmittelbares Umfeld.

Mit einer schwerwiegenden Diagnose und dem Wissen
um das Voranschreiten der Erkrankung zu leben, l6st
vielfaltige 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 Geschwindig-
keit mit den gegebenen Herausforderungen umgeht. In
Extremsituationen des Lebens, kann es passieren, dass
die gewohnte Kraft einer perspektivliosen Mudigkeit
weicht und Sie vielleicht den Mut und die Zuversicht
verlieren. Solche Belastungen miissen Sie nicht alleine
aushalten und bewaltigen. Vielleicht mochten Sie man-
che Themen oder Fragen aber lieber mit einer Person
besprechen, die nicht Teil Ihres alltaglichen Lebens ist.

In diesem Fall kann es sinnvoll sein, professionelle
Unterstiitzung und Entlastung in Anspruch zu neh-
men. Vielleicht ist Ihnen dieser Gedanke fremd? Haufig
haben Menschen die Erwartung an sich selbst, auch
solche Situationen alleine meistern zu mussen. In einer
guten professionellen Unterstiitzung finden Sie Ent-
lastung, merken, wo lhre eigenen Starken liegen und
entwickeln neue Umgangsstrategien und andere Sicht-
weisen auf das Leben.

Psychotherapie

Psychotherapie bedeutet wortlich libersetzt ,,Behand-
lung der Seele” beziehungsweise ,,Behandlung von
seelischen Problemen”. Sie bietet beispielsweise Hilfe
bei Angsten oder Depressionen, aber auch Hilfen
bei auBergewdhnlichen Belastungen, wie einer ALS-
Erkrankung. Um hier eine Unterstiitzung zu bekommen,
konnen Sie eine Psychotherapeutin oder einen Psycho-
therapeuten aufsuchen. Es gibt psychologische und
arztliche Psychotherapeuten. Letztere diirfen Ihnen
Medikamente verschreiben.

In der Psychotherapie wird mit psychotherapeutischen
Gesprdchen, Entspannungsverfahren oder kogniti-
ven Methoden gearbeitet. Dadurch konnen Sie lhre
Denk- und Handlungsweisen liberpriifen und neue
Strategien im Umgang mit der Erkrankung entwickeln.

Die verschiedenen psychotherapeutischen Verfahren
unterscheiden sich sowohl hinsichtlich ihres Verstand-
nisses der Entstehung von psychischen Krankheiten,
als auch in ihrem Therapiekonzept und der thera-
peutischen Haltung. Die gesetzlichen Krankenkassen
libernehmen derzeit vier psychotherapeutische Ver-
fahren: Verhaltenstherapie, Analytische Psychothe-
rapie, tiefenpsychologisch fundierte Psychotherapie
und systemische Therapie.

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

Wie finde ich eine passende Therapeutin oder einen
passenden Therapeuten?

Die Adressen der in Ihrer Nahe niedergelassenen Ver-
tragspsychotherapeuten bekommen Sie von lhrer
regionalen Kassendrztlichen Vereinigung, von lhrer
Krankenkasse oder von der Psychotherapeutenkam-
mer. Dort erfahren Sie auch, welche Praxis freie Kapa-
zitaten hat.

Erstgesprache (probatorische Sitzung) dienen der
Diagnostik, der Indikation sowie der Beziehungskla-
rung zwischen Patientin oder Patient und Therapeutin
oder Therapeut. Erstgesprache konnen bei Bedarf mit
mehreren Therapeutinnen oder Therapeuten gefiihrt
werden. Fiihren Sie vor jeder avisierten Beratung oder
Therapie ein solches kostenloses Vorgesprach, um
einen personlichen Eindruck zu gewinnen. Lassen Sie
sich die Inhalte und Vorgehensweisen erklaren.

Beratung

Der Begriff ,,Beratung” ist nicht geschiitzt. Grund-
satzlich kann sich jeder von jedem bei Problemen und
personlichen Schwierigkeiten beraten lassen. Psycho-
therapie ist explizit ausgewiesen als Heilbehandlung
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und wird daher von der Krankenkasse bezahlt. Pro-
fessionelle Beratung muss in der Regel selbst bezahlt
werden, wenn sie nicht ausdriicklich kostenfrei an-
geboten wird.

In der hauptamtlichen Sozial- und Hilfsmittelbera-
tung der DGM beraten wir Sie zu den vielfdltigen
Fragen, die sich lhnen im Zusammenhang mit lhrer
Erkrankung stellen. Dies kénnen zum Beispiel Fragen
zur Bewaltigung der Erkrankung, zur Durchsetzung
sozialrechtlicher Anspriiche, zu Moglichkeiten der
Rehabilitation, zu Hilfsmitteln und zur Unterstiitzung
im Alltag sein. Bei einem Aufenthalt in den beiden
barrierefreien und beispielhaft barrierefrei ausge-
statteten Probewohnungen der DGM in Freiburg kon-
nen Sie verschiedene Hilfsmittel sowie bauliche und
technische Speziallosungen ausprobieren und sich
personlich beraten lassen. Die ALS-Gruppe in der DGM
maochte mit Informationen und speziellen Angeboten
die schwierige Lebenssituation von Menschen mit ALS
und ihren Angehdrigen in Deutschland erleichtern.
Regionale ALS-Gesprdchskreise ermoglichen lhnen
einen intensiven Austausch liber den Umgang mit
der Erkrankung. Bundesweit finden Sie ehrenamt-
liche Kontaktpersonen der DGM, die Sie anrufen oder
anschreiben kénnen.

Paar- und Familienberatung

Paar- und Familienberatung kann helfen, die familia-
ren Beziehungen und den Zusammenhalt zu starken.
Psychologische Beratungsstellen fiir Ehe-, Familien-
und Lebensfragen in unterschiedlicher Tragerschaft
bieten gegen einen Unkostenbeitrag qualifizierte
psychologische Beratung und Kurzzeittherapien fur
Einzelne, Paare und Familien sowie themenbezogene
Gruppen und Kurse an.

Beratung und Hilfen fiir Kinder, Jugendliche
und ihre Eltern

Das Internetportal ,,Pausentaste” ist ein Angebot des
Bundesfamilienministeriums fiir Kinder und Jugend-
liche, die sich um ihre Familien kiimmern, zum Beispiel,
weil ein Elternteil eine schwere Krankheit hat. Denn

wer anderen hilft, braucht manchmal selber Hilfe.
Pausentaste mochte ein Raum sein, in dem sich betrof-
fene Kinder und Jugendliche aufgehoben und verstan-
den fiihlen. Und in dem sie Unterstiitzungsangebote
finden, die ihnen die Hilfe bieten, die sie brauchen.
Mit allen Fragen konnen Kinder und Jugendliche sich
an die Beraterinnen und Berater der ,,Nummer gegen
Kummer” wenden. Die Beratung ist kostenlos, anonym
und vertraulich.

In einem eigenen Bereich auf ,,Pausentaste” finden
Eltern und andere Erwachsene aus dem personlichen
Umfeld ebenfalls Informationen, Unterstiitzungsange-
bote und praktische Tipps. Mit ihren Anliegen, Fragen
und Sorgen, wenn ihnen alles zu viel wird oder sie
einfach nur mal reden wollen, konnen sie sich an das
Elterntelefon der Nummer gegen Kummer wenden.
Die Beratenden sind fiir die besondere Situation von
pflegenden Kindern und Jugendlichen sensibilisiert.
Gemeinsam mit den Ratsuchenden lberlegen sie, wie
die Situation erleichtert werden kann — kostenlos,
anonym, vertraulich und auf Augenhdhe.

Seelsorge, spirituelle und andere Angebote

Die ALS-Erkrankung kann lhr Bewusstsein fiir Religio-
sitdt und Spiritualitat scharfen. Existentielle Bediirf-
nisse und Fragen nach dem Sinn des Lebens, Hoffnung,
Glaube, Zugehdrigkeit und andere spirituelle Themen
konnen sehr wichtig werden. Vielleicht suchen Sie
Kraft in der Ausiibung lhres Glaubens und Unterstiit-
zung durch ein Seelsorgeteam, in lhrer Glaubensge-
meinschaft oder bei anderen spirituellen Angeboten.

Seien Sie vorsichtig, wenn ein Ansatz die Aktivierung
von Selbstheilungskraften bei ALS verfolgt. Hier kann
zusatzlich groBer Druck entstehen. Schwere Schuldge-
fiihle konnen hervorgerufen werden, wenn die Krank-
heit voranschreitet und es eben nicht gelingt, dies aus
eigener Kraft zu verhindern.



Hilfen bei akuter seelischer Not

Rund um die Uhr unmittelbare Hilfe bei akuter see-
lischer Not bietet die Telefonseelsorge. Am anderen
Ende der Leitung treffen Sie auf geschulte ehren- oder
hauptamtlich Beratende. Der Kontakt liber die kosten-
lose Rufnummer der Telefonseelsorge wird anonymi-
siert. Falls Sie lieber schriftlichen Kontakt aufnehmen
mochten, geht dies auch uber die Chat- oder E-Mail-
Beratung. Die deutsche Telefonseelsorge ist in kirch-
licher Tragerschaft, berat aber unabhangig von
Konfession, politischer Zugehorigkeit oder ideologi-
schen Vorstellungen. Die Beratenden haben unter-
schiedlichste berufliche und personliche Hintergriinde
und Schwerpunkte. Achten Sie auch hier jederzeit
darauf, ob die Person und das Gesprach lhnen gut-
tun. Langfristig empfiehlt sich die Anbindung an eine
Psychotherapeutin oder einen Psychotherapeuten, um
eine vertraute Person zu haben, die Sie im Verarbei-
tungsprozess stetig begleiten kann.

Weitere Informationen

DGM Infodienst fiir Mitglieder
Psychologische Hilfen, Beratung und Seelsorge

www.dptv.de
Deutsche Psychotherapeuten Vereinigung

www.psychotherapiesuche.de

www.telefonseelsorge.de
T08001110111 oder 08001110222
(kostenlos, anonym, vertraulich)

www.nummergegenkummer.de
Onlineberatung fiir Kinder und Jugendliche,
Kinder- und Jugendtelefon T 116 111,
Elterntelefon T0800 111 0 550
(kostenlos, anonym, vertraulich)

www.pausentaste.de
Angebot fiir Kinder und Jugendliche
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1.6.|Rechte und Leistungen im
Sozial- und Gesundheitssystem

In diesem Abschnitt wollen wir Ihnen konkrete Schritte
aufzeigen, die Ihnen helfen sollen, Vorbereitungen fiir
Ihr Privat- und Berufsleben mit der ALS-Erkrankung zu
treffen. Hier werden nur einige wenige Bereiche unseres
Sozial- und Gesundheitssystems angesprochen, die nach
unserer Erfahrung fiir Menschen, die mit ALS leben,
regelmafig von Belang sind. Wir wollen Sie dabei unter-
stutzen die wichtigsten Themen im Blick zu haben und
Ihnen eine erste Orientierungshilfe geben. Einige der in
der Checkliste genannten Punkte werden in den folgen-
den Kapiteln dieser Broschiire ausfiihrlich behandelt.
Fur weitere Fragen steht Ihnen unser Beratungsteam
zur Verfligung.
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Checkliste

Gesetzliche Krankenversicherung

Antrag auf Befreiung von Zuzahlungen uiber einem Eigen-

anteil von 1% des Bruttoeinkommens —,, Chronikerregelung”

Fahrtkostenerstattung zur ambulanten Behandlung
Medizinische Rehabilitation

Heilmittel (Physiotherapie / Logopadie / Ergotherapie)
Hilfsmittel

Hausliche Krankenpflege / Behandlungspflege /
AuBerklinische Intensivpflege

Medikamente
Ambulante arztliche Behandlung
Stationare Krankenhausbehandlung

Schwerbehindertenausweis

Antrag beim Versorgungsamt stellen, Formular im
Internet oder beim Versorgungsamt, Passfoto beifligen

Antrag mit den behandelnden Arzten und Arztinnen
durchsprechen und Gutachten beifiigen

Beruf / Rehabilitation / Rente

Eventuell Arbeitsplatz umgestalten und anpassen

Schwerbehindertenvertretung und Integrationsamt
einschalten

Lohnfortzahlung /Krankengeld

Medizinische Rehabilitation zum Erhalt
der Arbeitsfahigkeit

Rente wegen (teilweiser) Erwerbsminderung beantragen

Pflegeversicherung

Antrag auf Pflegeleistungen bei der Pflegekasse stellen

Vorbereitung auf den Besuch des Medizinischen Dienstes
der Krankenkassen (MDK) anhand eines Onlinepflege-
gradrechners

Begutachtung durch den MDK

Bescheid der Pflegekasse — bei Bedarf Widerspruch
gegen die Einstufung mit Begriindung

Weitere Leistungen: Pflegeerleichternde Hilfsmittel,
Zuschuss zu UmbaumalRnahmen, Pflegekurse,
Verhinderungspflege, Kurzzeitpflege, zusatzliche
Betreuungs- und Entlastungsleistungen, soziale
Sicherung und Steuererleichterungen fiir pflegende
Angehdorige



Zuzahlungen und Fahrtkosten in der
gesetzlichen Krankenversicherung

Befreiung von Zuzahlungen - ,,Chronikerregelung”
Fir alle Versicherten gilt bei den Zuzahlungen eine
Belastungsgrenze von 2% ihrer jahrlichen Brutto-
einnahmen. Fiir chronisch kranke Personen gilt eine
niedrigere Obergrenze von einem Prozent. Die Defini-
tion ,,chronisch krank’ setzt voraus, dass Sie sich in
arztlicher Dauerbehandlung befinden und mindestens
einmal pro Quartal zum Arzt oder zur Arztin gehen.
Zusatzlich muss entweder ein Grad der Behinderung
(GdB) von mindestens 60 vorliegen, ein Pflegegrad
von mindestens 3 oder die drztliche Einschatzung,
dass ohne kontinuierliche medizinische Versorgung
eine lebensbedrohliche Verschlimmerung, vermin-
derte Lebenserwartung oder dauerhafte Beeintrach-
tigung der Lebensqualitat zu erwarten ist. Um eine
chronische Erkrankung nachzuweisen, ist es hilfreich,
sich dies arztlich mit dem Formular "Muster 55 —
Bescheinigung einer schwerwiegenden chronischen
Erkrankung" bestatigen zu lassen.

Kosteniibernahme von Fahrten zur ambulanten
Behandlung

Unter bestimmten Voraussetzungen konnen Fahrten
zur ambulanten Behandlung verordnet und geneh-
migt werden. Fiir alle Fahrten besteht die gesetzliche
Zuzahlungspflicht in Hohe von 10% der Kosten je Fahrt
(mindestens 5 Euro und hochstens 10 Euro). Geleis-
tete Zuzahlungen zu verordneten und genehmigten
Fahrten sind auf die Belastungsgrenze anrechenbar.
Krankenfahrten zu ambulanten Behandlungen gelten
als genehmigt fiir Versicherte, die einen Schwerbehin-
dertenausweis mit dem Merkzeichen ,,aG"” (auBer-
gewdhnlich gehbehindert), ,,BI” (Blindheit) oder ,,H"
(hilflos) haben, die in der Pflegeversicherung in Pflege-
grad 4 oder 5 eingestuft sind, oder bei Menschen in
Pflegegrad 3 mit einer festgestellten dauerhaften Be-
eintrachtigung der Mobilitat.

Wichtig ist, dass Sie sich friihzeitig um die arztliche
Verordnung und die Genehmigung der Krankenkasse
kiimmern. Der Arzt oder die Arztin macht Angaben
zur vorliegenden zwingenden medizinischen Not-

wendigkeit der Fahrt, zur erforderlichen Ausstattung
des Transportmittels und eventuell zur erforderlichen
Betreuung.

Der Schwerbehindertenausweis

ALS-Erkrankte sollten friihzeitig einen Schwerbehin-
dertenausweis beantragen. Warum das so wichtig ist,
erfahren Sie im Folgenden.

Wozu dient der Ausweis?

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

e dem Arbeitgeber

e dem Arbeitsamt
e dem Integrationsamt

e oder dem Finanzamt

Mithilfe des Ausweises konnen die zustehenden Rech-
te nach dem SGB IX (Sozialgesetzbuch, neuntes Buch)
geltend gemacht werden. Unter anderem ist dies das
Recht auf:

¢ bevorzugte Einstellung

e Kiindigungsschutz

e berufliche Forderung

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 mit Behinderung sind Menschen, die kor-
perliche, geistige oder seelische Beeintrachtigungen
haben, die mit hoher Wahrscheinlichkeit langer als
sechs Monate von dem fiir das Lebensalter typischen
Zustand abweichen und die in Wechselwirkung mit
einstellungs- und umweltbedingten Barrieren ihre
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Teilhabe am Leben in der Gesellschaft beeintrachtigen
(& 2 Abs. 1 SGB IX). Menschen sind von Behinderung
bedroht, wenn eine Beeintrachtigung zu erwarten ist.

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

Gut zu wissen

Der Grad der Behinderung ist unabhangig vom aus-
gelibten oder angestrebten Beruf zu beurteilen. Der
GdB erlaubt keine Riickschliisse in Bezug auf die be-
rufliche Leistungsfahigkeit oder die gegebenenfalls
vorliegende Pflegebediirftigkeit. Der anerkannte GdB
hat somit keinerlei Einfluss auf andere Verfahrens-
abldufe wie die Anerkennung einer Erwerbsminde-
rungsrente oder die Eingruppierung in die Pflege-
versicherung.

Liegen mehrere Beeintrachtigungen der Teilhabe am
Leben in der Gesellschaft vor, wird der Gesamt-GdB
nach den wechselseitigen Auswirkungen der Beein-
trachtigungen in ihrer Gesamtheit bewertet. Einzelne
GdB-Werte diirfen nicht addiert werden. Falls bei Ihnen
zusatzlich andere Erkrankungen vorliegen (beispiels-
weise Bluthochdruck oder Diabetes), sollten Sie diese
unbedingt mit in den Antrag aufnehmen.

Eine Feststellung durch das Versorgungsamt wird nur
dann getroffen, wenn insgesamt ein GdB von wenigs-
tens 20 vorliegt. Ein Ausweis wird ab einem GdB von
50 ausgestellt. Ab einem GdB von 30 konnen Sie bei
der Arbeitsagentur eine Gleichstellung beantragen.

Was enthalt der Ausweis?

Der Ausweis enthdlt das Datum, an dem der Antrag
beim Versorgungsamt eingegangen ist. Von diesem
Datum an gilt die Schwerbehinderteneigenschaft im
Regelfall als nachgewiesen. Der Grad der festgestellten
Behinderung wird mit einer Zahl angegeben. Weitere
gesundheitliche Merkmale werden als sogenannte
Merkzeichen (MZ) im Ausweis vermerkt und sind mit

dem Rechtsanspruch auf bestimmte Nachteilsaus-
gleiche verbunden.

Das Antragsverfahren

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

Nicht die Diagnose ist ausschlaggebend fiir die Aner-
kennung des Grades der Behinderung, vielmehr werden
die tatsachlichen Einschrankungen beriicksichtigt, die
aus der Erkrankung resultieren. Diese kdnnen Sie in
Ihrem Antrag beschreiben. Sollte der Platz im Antrags-
formular begrenzt sein, kdnnen Sie zusatzliche Blat-
ter beilegen. Eine eigene detaillierte schriftliche Stel-
lungnahme liber den Verlauf der Erkrankung und die
daraus resultierenden regelmaBig wiederkehrenden
(und sporadisch auftretenden) Beeintrachtigungen
ist wesentlicher Bestandteil des Antrages.

Hinweis

Teilen Sie besondere Umstande (beispielsweise eine
Kiindigung), die nach der Antragstellung eintreten,
unverziglich mit. In diesem Fall kann die Bearbei-
tung des Antrages vorgezogen werden.

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

Wenn den Sachbearbeitenden des Versorgungsamtes
die medizinischen Unterlagen fiir eine Entscheidung
nicht ausreichen, werden haufig die auf dem Antrag
genannten Arzte und Arztinnen telefonisch befragt.
Die betroffene Person kann auch zu einer drztlichen
Untersuchung eingeladen oder zu einer schriftlichen
Anhdrung aufgefordert werden.



Tipp

Legen Sie vorhandene Arztbefunde in Kopie bei.
Das kann eine erhebliche Zeitersparnis bei der Be-
arbeitung bringen, da die Befunde nicht erst bei
den entsprechenden Arzten oder Arztinnen ange-
fordert werden miissen. Auch unregelmafig auf-
tauchende Beschwerden (Schmerzen, Stiirze, Schwa-
chephasen, ...) sollten hier genannt werden.

Die DGM halt eine Stellungnahme zur Festsetzung
des Grades der Behinderung bei ALS bereit, die Sie
dem Antrag beilegen kénnen. Sie finden diese im
Anhang am Ende dieses Handbuchs.

Wir empfehlen lhnen aulRerdem die DGM-Flyer
+Wissenswertes: Amyotrophe Lateralsklerose” und
,Praxis-Info: Versorgung bei ALS — Informationen
fiir Kostentrager und Behorden” beizulegen.

Nachteilsausgleiche

Je nach Grad der Behinderung und eingetragenen
Merkzeichen (MZ) gewahrt der Gesetzgeber finan-
zielle, steuerliche und andere Erleichterungen, die
die behinderungsbedingte Benachteiligung und Zu-
satzbelastung ausgleichen sollen. Dazu gehoren bei-
spielsweise steuerliche Freibetrage, Ermaligung oder
Ubernahme von KFZ-Steuern oder Fahrtkosten fiir
offentliche Verkehrsmittel, ermaRigten oder kosten-
losen Eintritt fur kulturelle Veranstaltungen.

Was versteht man unter Gleichstellung?

Personen mit einem Grad der Behinderung von weni-
ger als 50, aber mindestens 30, konnen auf Antrag
von der Agentur fiir Arbeit schwerbehinderten Men-
schen gleichgestellt werden, wenn sie infolge ihrer
Behinderung ohne die Gleichstellung einen geeigneten
Arbeitsplatz nicht erlangen oder behalten konnen
(§2 Abs.3i.V.m.§ 151 Abs. 2 u. 3 SGB IX).

Damit sind folgende Auswirkungen verbunden:
 der besondere Kiindigungsschutz

¢ besondere Einstellungs-/ Beschaftigungsanreize fiir
Arbeitgeber durch Lohnkostenzuschiisse

e Beriicksichtigung bei der Beschaftigungspflicht

e Hilfen zur Arbeitsplatzausstattung
e Betreuung durch spezielle Fachdienste

Die Gleichstellung mit einer schwerbehinderten Person
berechtigt nicht zum Erhalt eines Schwerbehinder-
tenausweises. Sie fuhrt nicht zu Zusatzurlaub, un-
entgeltlicher Beforderung oder zu einer besonderen
Altersrente.

Offenbarung der Schwerbehinderung

Grundsatzlich miissen Arbeitnehmende ihre Schwer-
behinderteneigenschaft nicht angeben, auer wenn
die betroffene Person erkennen muss, dass sie auf-
grund ihrer Behinderung, die von ihr geforderte Arbeit
nicht erbringen kann oder die Behinderung eine Ein-
schrankung der Leistungsfahigkeit mit sich bringt,
die fiir den vorgesehenen Arbeitsplatz von ausschlag-
gebender Bedeutung ist.

Achtung

In einem mindestens seit sechs Monaten bestehen-
den Arbeitsverhaltnis sowie im Vorfeld einer Kiin-
digung hat der Arbeitgeber das Recht, nach einer
Schwerbehinderung zu fragen, um sich rechtstreu
verhalten zu kdnnen. Die Frage muss wahrheits-
gemal beantwortet werden.

Widerspruch

Wenn der GdB zu niedrig eingestuft wurde oder ein
Merkzeichen hatte zuerkannt werden miissen, kénnen
Sie innerhalb eines Monats nach Erhalt des Bescheides
Widerspruch einlegen.

Bei Verschlimmerung der Erkrankung

Wenn die Erkrankung fortschreitet und die Beein-
trachtigungen zunehmen, kdénnen Sie jederzeit
einen ,Verschlimmerungsantrag" oder auch , Neu-
feststellungsantrag'stellen. Es gibt keine Frist bis
zur nachsten Antragstellung. MaBgeblich sind nur
die fortschreitenden Einschrankungen.
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Was ist zu tun, wenn die Giiltigkeit des
Ausweises ablauft?

Sie sollten rechtzeitig vor Ablauf der Giiltigkeit eine
Verlangerung beantragen. In der Regel wird der Aus-
weis zundchst fur langstens finf Jahre ausgestellt,
kann aber verldngert werden oder bei einer voraus-
sichtlich lebenslangen Behinderung auch unbefristet
ausgestellt werden.

Beruf /Rehabilitation /Rente

Anpassung des Arbeitsplatzes

Viele Arbeitnehmende, aber auch Arbeitgebende
suchen zuerst nach Losungen, wie der Arbeitsplatz
moglichst lange erhalten werden kann. Méglich sind
folgende MaRnahmen:

¢ Anpassung des Arbeitsplatzes an die Einschrankungen
* Verlagerung des Arbeitsplatzes ins Homeoffice

e Arbeitsplatzwechsel innerhalb des Betriebes

e Unterstitzung durch Arbeitsassistenz

Zustandig ist hier sowohl fiir die Arbeitgebenden als
auch fiir die Arbeitnehmenden das Integrationsamt.
Beratung und Unterstiitzung finden Sie bei den dort
angegliederten Integrationsfachdiensten.

Krankengeld

Wenn Sie innerhalb eines Angestelltenverhaltnisses
krankgeschrieben sind, haben Sie zunachst Anspruch
auf sechs Wochen Entgeltfortzahlung durch lhren
Arbeitgeber. Nach Ablauf dieser Zeit, erhalten Sie als
gesetzlich versicherte Person Krankengeld von lhrer
Krankenkasse. Privat Versicherte haben in der Regel
eine Krankentagegeldversicherung.

Das Krankengeld betragt

e 70% des Arbeitsentgelts (Bruttoentgelt),
e maximal aber 90% des Nettoarbeitsentgelts
Bei hohen Einkommen gibt es einen Tageshdchstbe-

trag (Deckelung). Bei der Berechnung werden auch die
Einmalzahlungen in den 12 Monaten vor der Arbeits-

unfahigkeit beriicksichtigt. Der Anspruch besteht fiir
maximal 78 Wochen in drei Kalenderjahren.

Aufforderung der Krankenkasse zur Beantragung
einer stationdren Reha-MafBnahme

Im Laufe des Krankengeldbezuges kann es sein, dass
die Krankenkasse Sie auffordert, eine stationare MaR-
nahme der medizinischen Rehabilitation zu beantragen.
Kostentrager ist die Rentenversicherung, solange Sie
noch nicht berentet sind.

In diesem Fall setzt die Kasse lhnen eine Frist von zehn
Wochen, innerhalb derer der Antrag gestellt werden
muss. Die Krankenkasse darf so vorgehen, wenn
ein arztliches Gutachten vorliegt, aus welchem eine
Gefahrdung oder Minderung der Erwerbsfahigkeit
hervorgeht. In der Regel handelt es sich um MdK-
Gutachten. Versicherte miissen dieser Aufforderung
nachkommen, anderenfalls entfallt der Krankengeld-
anspruch und es kann Auswirkungen auf die Mitglied-
schaft in der Krankenkasse haben.

Hinweis

Ein Antrag auf eine MalRnahme der stationdren
medizinischen Rehabilitation kann ab dem Datum
der Antragstellung riickwirkend in einen Renten-
antrag umgewandelt werden. Das passiert dann,
wenn sich aus der MaBnahme eine negative Erwerbs-
prognose ergibt, was bei ALS hadufig der Fall ist.

In diesem Fall waren Sie riickwirkend berentet. Haufig
ist das Krankengeld hoher als der Rentenanspruch. Es
entstehen lhnen keine Nachteile, wenn der Antrag erst
kurz vor Ende der zehnwdchigen Frist eingeht.

Erhalt oder Wiederherstellung der Erwerbsfahigkeit:
Rehabilitation vor Rente

Der Rentenversicherungstrager priift zunachst, ob die
Erwerbsfahigkeit durch MalRnahmen erhalten oder
wiederhergestellt werden kann. Es gilt der Grundsatz
~Rehabilitation vor Rente”.



Von einer MalRnahme der stationaren 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. Be-
denken Sie aber, dass in einer Reha-MalRnahme mehr
stattfinden kann als die bloRBe Einschatzung lhrer Er-
werbsprognose.

Rente wegen Erwerbsminderung

Hinweis

Bitte beachten Sie, dass die Bearbeitungsdauer
eines Antrags auf Rente wegen Erwerbsminderung
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 Behandlungsmethoden bereits aus-
geschopft sind und medizinisch keine Maglichkeit mehr
besteht, das Leistungsvermogen wiederherzustellen.

e Teilweise erwerbsgemindert sind Personen, die we-
gen Krankheit oder Behinderung fiir unbestimmte
Zeit nichtin der Lage sind, unter den lblichen Bedin-
gungen des allgemeinen Arbeitsmarktes mindestens
sechs Stunden taglich erwerbstatig zu sein.

* Voll erwerbsgemindert sind Personen, die wegen
Krankheit oder Behinderung fiir unbestimmte Zeit
nicht in der Lage sind, unter den ublichen Bedingun-
gen des Arbeitsmarktes mindestens drei Stunden
taglich erwerbstatig zu sein.

Bei einer teilweisen Erwerbsminderung wird davon
ausgegangen, dass Sie in Teilzeit erwerbstatig sind.
Sollten Sie arbeitslos sein, weil es keine entsprechende
Stelle gibt, kann dies zu einer vollen Rente wegen Er-
werbsminderung fiihren, da lhnen der Arbeitsmarkt
verschlossen ist.

Wenn Sie vor dem 02.01.1961 geboren sind, genielBen
Sie den sogenannten Berufsschutz. Das bedeutet, es
wird nicht beurteilt, in welchem Stundenumfang Sie
auf dem ersten Arbeitsmarkt arbeiten konnen, sondern
wie viele Stunden taglich Sie in Ihrem Beruf arbeiten
konnen.

Anspruchsvoraussetzungen

Anspruch auf eine Rente wegen Erwerbsminderung

besteht, wenn neben den medizinischen Anforderun-

gen auch die versicherungsrechtlichen Anforderungen
erfiillt sind:

e In den letzten fiinf Jahren vor Eintritt der Erwerbs-
minderung missen mindestens drei Jahre mit
Pflichtbeitragen fiir eine versicherte Beschaftigung
oder Tatigkeit vorliegen (besondere versicherungs-
rechtliche Voraussetzung).

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

Unter bestimmten Voraussetzungen kann die Warte-
zeit auch vorzeitig erfiillt sein.

Nahtlosigkeitsregelung

Durch die unterschiedlichen Zustandigkeiten von
Kranken-, Renten- und Arbeitslosenversicherung kann
beim Ubergang in eine Erwerbsminderungsrente eine
Sicherungsliicke entstehen. Die Nahtlosigkeitsrege-
lung soll Arbeitnehmende davor schiitzen. Eine Son-
derform des Arbeitslosengeldes wird bezahlt, wenn
die antragstellende Person den Anspruch auf Kranken-
geld ausgeschopft hat, bevor die Rentenversicherung
uber eine Rente wegen voller Erwerbsminderung ent-
schieden hat. Der Anspruch auf Arbeitslosengeld bei
Minderung der Leistungsfahigkeit ist in § 145 SGB Il
geregelt.

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

Sollte die dauerhafte und volle Rente wegen Erwerbs-
minderung nicht ausreichen um den Grundbedarf
Ihres Lebensunterhaltes weiterhin zu bestreiten, be-
steht die Moglichkeit zusatzlich zur Rente Leistungen
der Grundsicherung zu beantragen. Diesen Antrag
stellen Sie bei der Rentenversicherung unter Offen-
legung lhres Einkommens und Vermogens. Wichtig:
Pflegegeld wird nicht als Einkommen beriicksichtigt.
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Weitere Informationen
DGM-Flyer
e Wissenswertes: Amyotrophe Lateralsklerose (ALS)

e Praxis-Info: Versorgung bei Amyotropher
Lateralsklerose (ALS)

DGM-Infodienst fiir Mitglieder mit den Themen
e Krankentransport zur stationaren
und ambulanten Behandlung

* Allgemeine Informationen zum
Schwerbehindertenausweis

* Nachteilsausgleiche im
Schwerbehindertenrecht

* Argumente fiir den Erhalt des Merkzeichens aG
bei neuromuskuldren Erkrankungen

e Parkerleichterungen fiir schwerbehinderte
Menschen

e Offenbarung der Schwerbehinderung
und Auskunftspflicht

e Integrationsfachdienste

e Medizinische Rehabilitation: Antrag und
Widerspruch

* Rente wegen Erwerbsminderung

www.deutsche-rentenversicherung.de
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1.7 | Entscheidungen und Vorsorge

Auch wenn das Krankheitstempo bei den einzelnen
ALS-Patienten sehr unterschiedlich sein kann, schrei-
tet die ALS-Erkrankung doch hdufig schnell voran.
Entscheidungen miissen getroffen werden und Fragen
hinsichtlich Vorsorge und Betreuung tun sich auf.
Klren Sie Behandlungsoptionen mit Ihren Arzten und
lassen Sie sich beraten. Die Entscheidungen kdnnen
auch schmerzlich sein, die Auseinandersetzung mit
ihnen erfordert Kraft. Ihre Familie und Freunde konnen
dabei eine groRBe Unterstiitzung sein. Wichtig ist, dass
Sie auf sich horen und lhren Weg so gestalten, wie
Sie es mochten. Manchmal das Gefiihl zu haben iiber-
fordert zu sein oder seine Vorstellungen noch einmal
komplett zu liberdenken, gehort dazu.

Lebensentscheidungen brauchen Raum. Sie werden
von jedem Menschen ganz individuell im eigenen
Tempo getroffen und konnen sich auch verandern. Es
erleichtert die Situation fur Sie selbst und Ihr Umfeld,
wenn Sie sich mit lhren Wiinschen auseinanderset-
zen und sie moglichst klar formulieren. In der letzten
Phase des Lebens wiinschen sich die meisten Men-
schen vor allem Schmerzfreiheit und Geborgenheit.
Der GroBteil der Menschen wiinscht sich zudem, zu
Hause sterben zu kdnnen.

Vorsorge durch Vollmacht, Betreuungs-
verfiigung, Patientenverfligung

Wir empfehlen lhnen nach Moglichkeit friihzeitig fest-
zulegen, wer in einem Notfall berechtigt sein soll, in
lhrem Sinn zu entscheiden. Denn selbst engste An-
gehorige bediirfen einer ausdriicklichen rechtlichen
Handlungsbefugnis, wenn es darum geht, die Inter-
essen einer betroffenen Person zu vertreten, zum
Beispiel in drztliche MaBnahmen einzuwilligen oder
sie abzulehnen. Nur Ehegatten und Partner eingetra-
gener Lebensgemeinschaften diirfen sich gegenseitig
und nur in Themen der Gesundheitssorge vertreten,
wenn der andere keine Entscheidungen mehr treffen
kann (Ehegatten Notvertretungsrecht, §1358 BGB —
Biirgerliches Gesetzbuch). Ein Arzt oder eine Arztin
muss bestatigen, dass die Voraussetzungen fiir das



Vertretungsrecht vorliegen. Es kann nicht auf andere
Familienmitglieder (zum Beispiel erwachsene Kinder)
lbertragen werden. Ist die Partnerin oder der Partner
langer als sechs Monate einwilligungsunfahig, muss
das Betreuungsgericht einen Betreuer bestellen. Eine
Vorsorgevollmacht bleibt rechtswirksam, so dass in
diesem Fall das gesetzlich geregelte automatische
Vertretungsrecht nicht zum Tragen kommt.

Drei Moglichkeiten der personlichen Vorsorge gibt es:
die Vorsorgevollmacht, die Betreuungsverfiigung und
die Patientenverfligung. In jedem Fall ist die schrift-
liche Abfassung notig. Diese muss jedoch auBer der
Unterschrift nicht handschriftlich sein. Sie konnen da-
fiir geeignete Vordruckmuster nutzen. Mit den folgen-
den Hinweisen wollen wir Sie in das Thema einfiihren.

Die Vorsorgevollmacht

Mit der Vorsorgevollmacht (§§ 164 ff. Biirgerliches
Gesetzbuch (BGB) und §§662 ff. BGB) kdnnen Sie
einer anderen Person die Wahrnehmung einzelner
oder aller Angelegenheiten fiir den Fall libertragen,
dass Sie die Fahigkeit selbst zu entscheiden einbiiRen.
Bevollmachtigte konnen dann handeln, ohne dass es
weiterer MaBnahmen bedarf. Das Gericht wird nur
eingeschaltet, wenn es zur Kontrolle der Bevollmach-
tigten erforderlich ist. Eine gerichtlich angeordnete
Betreuung kann vermieden werden. Die Vorsorge-
vollmacht ermdglicht so ein hohes MaR an Eigenver-
antwortlichkeit.

Hinweis

Im Unterschied zur Patientenverfligung regelt die
Vorsorgevollmacht nicht, was im Notfall zu tun ist,
sondern wer medizinische oder andere Anord-
nungen treffen soll.

Bitte beachten Sie

* Die genaue Bezeichnung der Bereiche, wie zum Bei-
spiel Gesundheit, Vertretung bei Behorden, Verwal-
tung der Finanzen, ist wichtig. Eine Generalvollmacht
ist nicht ausreichend.

e Sie konnen auch zwei Personen bevollmachtigen,
die entweder gemeinsam handeln oder verschiede-
ne Aufgabenbereiche wahrnehmen (, Vier-Augen-
Prinzip”).

e Wenn Sie grofReres Vermogen besitzen oder sehr
differenzierte Handlungsanweisungen geben wol-
len, sollten Sie den Rat eines Rechtsanwalts oder
Notars einholen. Eine notarielle Beurkundung ist
erforderlich, wenn die Vollmacht auch zum Erwerb
oder zur VerduBerung von Grundstiicken oder zur
Darlehensaufnahme berechtigen soll.

* 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 Betreuungsverfligung (§§ 1814 ff. BGB) ist sinn-
voll, wenn Sie niemanden haben, dem Sie eine Vorsor-
gevollmacht anvertrauen wollen oder kdnnen.

Mit der Betreuungsverfiigung unterbreiten Sie dem
zustandigen Betreuungsgericht einen Vorschlag fiir
die Auswahl der betreuenden Person. Genauso kdnnen
Sie bestimmen, wer auf keinen Fall in Frage kommt.
Méglich sind auch inhaltliche Vorgaben fiir die be-
treuende Person, etwa welche Wiinsche und Gewohn-
heiten respektiert werden sollen oder ob Sie im Pflege-
fall eine Betreuung zu Hause oder im Pflegeheim wiin-
schen. Sie ist somit eine Moglichkeit der personlichen
und selbstbestimmten Vorsorge fiir den Fall, dass Sie
selbst nicht mehr in der Lage sind, Ihre eigenen An-
gelegenheiten zu erledigen.
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Hinweis

Anders als bei der Vorsorgevollmacht ist es bei einer
Betreuungsverfiigung nicht notig, dass bei ihrer
Abfassung Geschaftsfahigkeit gegeben ist. Die in
der Betreuungsverfligung geduBerten Wiinsche
sind fir das Gericht grundsatzlich auch dann zu
beachten, wenn sie von einem Geschaftsunfahigen
geduBert wurden.

Bitte beachten Sie

e Fiir die Betreuerin oder den Betreuer ist es sehr hilf-
reich, wenn sie oder er Ihre personlichen Vorstellun-
gen bezliglich lhrer gewlinschten Lebensgestaltung
kennt. Wenn Sie sich dazu duRern und Ihre Wiinsche
formulieren, kdnnen Sie auf die Ausgestaltung der
Betreuung Einfluss nehmen.

¢ Die Betreuerin oder der Betreuer hat Anspruch auf Be-
ratung und Unterstiitzung durch die Betreuungsstelle.

¢ Die Betreuungsverfligung kann in einigen Bundes-
landern kostenfrei beim Vormundschaftsgericht oder
Amtsgericht hinterlegt werden.

Die Patientenverfiigung

In der Patientenverfiigung (§ 1827 BGB) legen Sie
grundsatzlich fest, was Sie an arztlichen MaBnahmen
zulassen oder ablehnen wollen, wenn sie nicht mehr
in der Lage sind, selbst zu entscheiden. Sie kdnnen
sich auBern zu Einleitung, Umfang und Beendigung
arztlicher MaBBnahmen. Sie bestimmen, unter welchen
Voraussetzungen lebenserhaltende oder lebensver-
langernde MaBnahmen vorgenommen, unterbleiben
oder abgebrochen werden sollen.

Der in einer Patientenverfligung zum Ausdruck kom-
mende Wille ist unmittelbar bindend, wenn keine
Anhaltspunkte dafiir bestehen, dass die Patienten-
verfligung durch dauBeren Druck oder aufgrund eines
Irrtums zustande gekommen ist.

Hinweis
Niemand ist verpflichtet, eine Patientenverfiigung
zu erstellen.

Eine Patientenverfiigung erfordert eine personliche
Auseinandersetzung mit Themen wie Krankheit, Lei-
den und Tod, um sich der eigenen Wiinsche und deren
Folgen bewusst zu werden.

Sie ist Ausdruck des Selbstbestimmungsrechts und be-
deutet zugleich Verantwortung fiir die Konsequenzen
der festgelegten Entscheidungen.

Da der Ausgang medizinischer MaRnahmen in Grenz-
situationen oft schwer vorhersehbar ist, tragen Fest-
legungen fiir oder gegen Behandlungen immer auch
ein Risiko, das man selbst mittragt.

Uber den Regelungsumfang sollten Sie sich also
griundlich Gedanken machen und dies gegebenen-
falls mit einer Arztin oder einem Arzt erdrtern. Be-
sprechen Sie lhre Verfligung mit Ihrer Familie oder
Ihnen nahestehenden Personen — bei ihnen werden
Arzte nachfragen.

Empfehlung

Keine Patientenverfligung ohne Vorsorgevollmacht
oder Betreuungsverfligung — damit gesichert ist,
dass jemand lhre Interessen vertritt!

Bitte beachten Sie

e Fiir eine Patientenverfiigung ist es erforderlich, dass
die Willensbekundung von einer einwilligungsfahigen
volljahrigen Person verfasst wurde und in schriftlicher
Form vorliegt. Dazu muss sie von lhnen eigenhandig
durch Namensunterschrift oder durch ein notariell
beglaubigtes Handzeichen unterzeichnet sein.

e Sie kann jederzeit formlos — auch miindlich — wider-
rufen werden.

e Falls Sie keine Patientenverfiigung abfassen wol-
len: Miindliche AuBerungen sind nicht wirkungslos.
Sie miissen bei der Feststellung des mutmaRlichen
Patientenwillens beachtet werden.

 Die Patientenverfligung enthalt eine Entscheidung
Uber die Einwilligung oder Nichteinwilligung in eine
bestimmte, zum Zeitpunkt der Festlegung noch nicht
unmittelbar bevorstehende arztliche MaBnahme. Sie



sollten moglichst genau die Situationen benennen,
fiir die diese Verfligung gilt.

* Nicht zwingend vorgeschrieben fiir eine wirksame
Patientenverfiigung ist eine arztliche Beratung. Da
aber evtl. schwierige Entscheidungen zu treffen sind
und die Patientenverfiigung sich moglichst genau
auf die konkrete Krankheitssituation beziehen soll-
te, empfiehlt es sich, mit einer Arztin oder einem
Arzt iber den Krankheitsverlauf, mégliche Komplika-
tionen und Behandlungsoptionen zu sprechen. Bei
der Formulierung sollten moglichst medizinische
Diagnosen und Prognosen verwendet werden, da
diese die Grundlage drztlicher Entscheidungsfindung
darstellen. Eine Arztin oder ein Arzt kann lhrer Ver-
fiigung nur folgen, wenn sie oder er lhren Willen
daraus klar erkennen kann.

* Nicht zwingend vorgeschrieben fiir eine wirksame
Patientenverfligung sind dariiber hinaus rechts-
anwaltliche Beratung, notarielle Beurkundung und
laufende Aktualisierung.

» Erganzende personliche Angaben sind fiir nicht vor-
aussehbare Situationen hilfreich, damit Ihre Wertvor-
stellungen, lhre religiose Anschauung, Ihre Einstellung
zum Leben und Sterben deutlich werden.

e Arztinnen oder Arzte und Gerichte bendtigen das
Original. Weisen Sie mit einem Kartchen in der Brief-
tasche darauf hin, wo es verwahrt ist. Vor allem fiir
Alleinstehende ist es sinnvoll, die Verfiigung zentral
registrieren zu lassen.

Der Notfallplan

Sinnvoll ist bei einer schweren Erkrankung die Ergan-
zung der Patientenverfligung durch einen Notfallplan,
der sich auf konkrete Behandlungssituationen beim
Auftreten lebensbedrohlicher Komplikationen bezieht.

Als Patientin oder Patient sollten Sie liber mogliche
Komplikationen aufgeklart sein und dazu spezifisch
Ihren Behandlungswunsch angeben. Das kann nicht
ohne die behandelnden Arztinnen, Arzte oder sonstige
kompetente Gesprachspartner, z. B. eine palliative Fach-

pflegekraft, geschehen. Diese Gesprachspartner sollten
auch in der Patientenverfiigung genannt werden.

Soweit die gewiinschte Behandlung lebensbedroh-
licher Komplikationen medikamentds erfolgen soll,
miissen diese Medikamente bei lhnen zu Hause vor-
ratig sein und entsprechend verschrieben werden. Alle
Beteiligten sollten liber bereitliegende Notfallmedika-
mente informiert sein. Ehepartner sollen von betreu-
enden Arztinnen oder Arzten in Zusammenarbeit mit
Palliativfachpflegekraften liber den korrekten Einsatz
der Medikamente informiert werden.

Hinweis

Eine Liste aller Ansprechpersonen mit Telefonnum-
mern und Zeiten der Erreichbarkeit muss fiir alle
sichtbar und greifbar sein.

Archivierung von Patientenverfligungen
und Vollmachten

Das Zentrale Vorsorgeregister der Bundesnotar-
kammer (www.vorsorgeregister.de)

registriert lediglich, dass eine Patientenverfiigung
existiert und stellt diese Information Gerichten zur
Verfligung. Um die Aufbewahrung des Dokuments
muss sich die Verfasserin oder der Verfasser selbst
kiimmern. Die Registrierung ist nur gemeinsam mit
einer Vorsorgevollmacht maglich.

Die Deutsche Stiftung Patientenschutz
(www.stiftung-patientenschutz.de)

bietet Mitgliedern neben Beratung auch die kostenlose
Archivierung ihrer Patientenverfligungen und Vor-
sorgevollmachten im Bundeszentralregister Willens-
erklarung an. Die Dokumente konnen als Original oder
Kopie hinterlegt werden. Ist die Patientenverfligung
nicht mit einer Vorsorgevollmacht verkniipft, sollte
das Original archiviert werden. Zugriff haben die in
der Verfligung genannten Personen, Einrichtungen
und Vormundschaftsgerichte.
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was kommt auf mich zu,
was ist zu tun?

Das Deutsche Rote Kreuz

(www.zentralarchiv.info)

archiviert in Mainz Patientenverfligungen, Vorsorge- und
Betreuungsvollmachten im Original. Die verfliigende
Person erhalt eine Ausweiskarte im Scheckkartenformat, an-
hand derer Arzte und Richter im Notfall sofort sehen kdnnen,
welche Art von Verfiigung vorliegt. Rund um die Uhr konnen
die Dokumente dann mithilfe der Karte im Zentralarchiv an-
gefordert werden. Dafiir fallen einmalig Gebiihren an. Aktu-
alisierungen sind kostenlos.

Die Deutsche Verfiigungszentrale AG
(www.vorsorgedatenbank.de)

archiviert gegen Geblihr Vorsorgedokumente im Original und
hinterlegt sie in einer Onlinedatenbank. Gerichte und Kran-
kenhduser haben Zugriff auf die Dokumente. Die Verfasserin
oder der Verfasser bekommt einen Notfallausweis. Das Paket
enthdlt auBerdem die Speicherung einer Betreuungsverfii-
gung oder Vorsorgevollmacht sowie einer Organspende- und
Trauerverfiigung. Aktualisierungen sind kostenlos.

Tipps zur Aufbewahrung von Vorsorgedokumenten
Vorsorgedokumente sind nur hilfreich, wenn sie im Bedarfsfall
auch gefunden werden, deshalb:
* Legen Sie lhre Dokumente in einem Dokumenten-

ordner ab.

e Bewahren Sie diesen Ordner frei zuganglich auf, also
nicht in einer verschlossenen Schublade oder einem
Tresor.

e Teilen Sie Ihren Bevollmachtigten, Wunschbetreuenden
und eventuell weiteren engen Vertrauenspersonen mit,
wo die Unterlagen zu finden sind.

e Handigen Sie Ihren Bevollmachtigten Originale der
Vollmachten aus. Zu diesem Zweck kdnnen Sie Kopien
erneut unterschreiben und an die Bevollmachtigten
weitergeben.

e Lassen Sie Ihre Dokumente registrieren.

Weitere Informationen

Patientenverfiigung & Vorsorgevollmacht

Eine Information und Muster der Ambulanz fiir ALS
und andere Motoneuronerkrankungen an der Charité
Berlin finden Sie im Anhang in diesem Handbuch.

Gian Domenico Borasio
Uber das Sterben. Was wir wissen. Was wir tun
konnen. Wie wir uns darauf einstellen. (2013)

Gian Domenico Borasio

Selbst bestimmt sterben. Was es bedeutet.
Was uns daran hindert. Wie wir es erreichen
konnen. (2014)

www.justiz.bayern.de

Vorsorge fiir Unfall, Krankheit und Alter.
Bayrisches Staatsministerium der Justiz und

flir Verbraucherschutz. (Vorsorgevollmacht,
Betreuungsverfiigung und Patientenverfiigung),
im Buchhandel und als kostenloser Download

www.bmjv.de

Bundesministerium der Justiz und fiir Verbraucher-
schutz, Textbausteine fiir personliche Patientenver-
fligung, Vorsorgevollmacht, Betreuungsverfiigung

www.ratgeber-verbraucherzentrale.de
Verschiedene Rechtsratgber der Verbraucherzentrale

Zentrale Vorsorgeregister

www.vorsorgeregister.de
Bundesnotarkammer

www.stiftung-patientenschutz.de

www.zentralarchiv.info
Deutsches Rotes Kreuz

www.vorsorgedatenbank.de
Deutsche Verfiigungszentrale AG



2 | Medizinische Versorgung

und Therapie

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

Palliative Care (= palliative Versorgung) ist ein ganz-
heitliches Konzept zur Verbesserung der Lebensquali-
tat von Patientinnen, Patienten und ihnen naheste-
henden Menschen, die mit einer lebensbedrohlichen
Erkrankung konfrontiert sind. Im Fokus steht die Lin-
derung von Leiden, neben der physischen Situation
werden auch psychosoziale und spirituelle Aspekte
beachtet. Die individuellen Moglichkeiten und Res-
sourcen der Betroffenen und ihrer Familien werden
beriicksichtigt und aktiv unterstiitzt, die Behandlung
und Versorgung wird entsprechend ihrer Beurteilung
und ihres Verstandnisses von Lebensqualitat und
Wiirde gestaltet.

Fir die Amyotrophe Lateralsklerose eignet sich die-
ser Ansatz ab Diagnosestellung. Trotz weltweiter
Forschungsanstrengungen kdnnen die derzeit ver-
fiigbaren BehandlungsmaBnahmen zwar den Ver-
lauf beeinflussen und eine maRige Verlangerung der
Lebenserwartung bewirken, die Erkrankung ist jedoch
noch nicht heilbar. Gleichwohl gibt es sehr viel, was zur
Behandlung der Symptome und fiir die Lebensquali-
tat von Menschen mit ALS 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.

MafBnahmen der Palliative Care bei ALS

Achtsame Aufklarung

Vorbereitung und Begleitung von
Entscheidungen

Beratung zu Vorsorge und Patientenverfligung
Medikamentdse Behandlung von Symptomen

Nahrungsanpassung bis hin zur enteralen
Erndhrung lber PEG

Atemunterstiitzende Manahmen bis hin
zur Beatmung

Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie

Hilfsmittelversorgung (Mobilitat, Alltag,
Kommunikation)

Wohnungsanpassung / barrierefreier Umbau

Stationare medizinische Rehabilita-
tion in einer neurologischen Fachklinik

Pflege und Assistenz

Beratung zu Rechten und Leistunge
im Sozial- und Gesundheitssystem

Psychosoziale Betreuung
Spirituelle Betreuung

Palliativmedizinische Versorgung am
Lebensende

Bei Bedarf: Trauerbegleitung

Im Palliative Care Konzept vorgesehen und bei ALS
erforderlich ist die multiprofessionelle Betreuung im

Team.

Die allgemeine Palliativversorgung

wird in erster Linie durch Haus- und Facharztinnen
und -drzte, Fachkrafte der Physiotherapie, Logopadie,
Ergotherapie und Sozialen Arbeit, Pflegedienste, Seel-
sorgeteams, Psychologinnen und Psychologen sowie
ambulante Hospizdienste erbracht, auch stationare
Pflegeeinrichtungen und allgemeine Krankenhduser
gehoren dazu.
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Die spezialisierte Palliativversorgung

wird durch die spezialisierte ambulante Palliativ-
versorgung (SAPV), Palliativstationen oder Hospize
gewahrleistet. Bei vielen Menschen die mit ALS leben
ist friiher oder spater eine spezialisierte Pflege und
Behandlung notig.

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

Palliativstationen an Krankenhdusern sind Akutstatio-
nen fiir schwerkranke Menschen, die sich in einer Krise
befinden. Hier sollen im multiprofessionellen Team
krankheitsbedingte Beschwerden behandelt und die
Betroffenen moglichst soweit stabilisiert werden, dass
sie anschlieBend zu Hause weiterbehandelt werden
konnen.

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

Palliative Care vertritt eine lebensbejahende Haltung
und erkennt Sterben als normalen Prozess des Lebens
an. Sie beabsichtigt weder die Beschleunigung noch
die Verzogerung des Todes. Sie bietet Unterstiitzung,
um schwerkranken Menschen zu helfen, ihr Leben so
aktiv wie moglich bis zum Tod zu gestalten. Ebenso
wird Angehdorigen Unterstiitzung wahrend der Erkran-
kung des Patienten und in der Trauerzeit angeboten.

Weitere Informationen

DGM-Flyer

Praxis-Info: Versorgung bei ALS, Informationen &
Hinweise fiir Mitarbeitende von Kostetragern und
Behorden

DGM-Infodienst fiir Mitglieder
Palliative Versorgung

www.dhpv.de
Deutscher Hospiz- und Palliativ-Verband e. V.

www.dgpalliativmedizin.de
Deutsche Gesellschaft fiir Palliativmedizin e.V. (DGP)

S2K-Leitlinie "Palliativmedizinische Versorgung
neurologischer Erkrankungen"

herausgegeben von der Deutschen Gesellschaft fiir
Neurologie e.V. (DGN)unter Beteiligung weiterer
Fachschaften und Organisationen. Download:
www.awmf.org (> Leitlinien > Leitlineinsuche)

Palliative Care bei Amyotropher Lateralsklerose.
Von der Diagnose bis zur Trauerbegleitung.
Anneser, Borasio, Johnston, Oliver, Winkler (Hrsg.)
2018 Verlag Kohlhammer



2.2 | Das Behandlungsteam

Erster Ansprechpartner im Krankheitsfall sind in der
Regel die Hausarztin oder der Hausarzt. Natiirlich sind
diese in der Regel keine ALS-Experten, aber sie sind die
wichtige Schnittstelle aller beteiligten Fachrichtungen.
Diagnostik und facharztliche Behandlung sollten durch
eine Neurologin oder einen Neurologen erfolgen. Zur
Sicherung der Diagnose werden Sie dann idealerweise
an ein neuromuskuldres Zentrum liberwiesen.

Neuromuskulare Zentren und
ALS-Ambulanzen

Die Neuromuskuldren Zentren (NMZ) im Auftrag der
Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke bilden ein
flachendeckendes Netz liber Deutschland. Die Vertei-
lung der Neuromuskuldren Zentren ist so gewahlt, dass
eine wohnortnahe, qualifizierte Diagnostik und Thera-
pie von Menschen mit neuromuskularen Erkrankungen
sichergestellt werden kann.

NMZ sind lberwiegend an Universitatskliniken an-
geschlossen, haben langjahrige Erfahrung in der Be-
handlung von ALS und sind in der Forschung tatig.
An allen NMZ kdnnen ALS / Motoneuronerkrankungen
diagnostiziert und behandelt werden. Bei vielen Frage-
stellungen konnen Sie vom hohen Erfahrungsschatz
dieser Kliniken profitieren. Im Forschungsverbund des
MND-Net www.mnd-net.de haben sich wissenschaft-
liche und klinische Zentren zur Behandlung von Men-
schen mit ALS und anderen Motoneuronerkrankungen
im deutschsprachigen Raum zusammengeschlossen.

In allen NMZ bieten Neurologinnen und Neurologen
mit Erfahrung auf dem Gebiet der neuromuskuldren
Erkrankungen ambulante Muskelsprechstunden an,
an einigen Standorten gibt es spezielle ALS-Sprech-
stunden oder ALS-Zentren. In interdisziplinarer Zu-
sammenarbeit werden Fachdrztinnen und -arzte der
Kardiologie, Pneumologie, Orthopadie, Rheumatologie
und Fachpersonen der Neuropsychologie, Ernahrungs-
beratung, Physiotherapie, Logopadie, Ergotherapie und
Sozialer Arbeit in die Behandlung einbezogen.

Homburg/Saar

@ Standorte der Muskelzentren

Ublicherweise haben Sie eine Uberweisung durch lhren
niedergelassenen Neurologen oder lhre Neurologin er-
halten und bekommen einen Termin in der Ambulanz.
Manchmal kann auch ein kurzer stationarer Aufent-
halt erforderlich sein. Die Verlaufsbeobachtung ist bei
der ALS ein wesentliches Diagnosekriterium. Wurden
andere Erkrankungen ausgeschlossen, erhalten Sie in
der Regel alle drei bis sechs Monate Termine zur Ver-
laufskontrolle und Therapieanpassung.

Kontaktdaten der Neuromuskuldren Zentren finden
Sie liber die Ansprechpersonensuche auf unserer Web-
site www.dgm.org. Ein Adressverzeichnis der Neuro-
muskuldaren Zentren kénnen Sie auf der Website im
Shop kostenlos herunterladen und dort oder bei der
Geschaftsstelle bestellen.

Uber die Diagnostik und die rein medizinische Betreu-
ung hinaus sind weitere Fachpersonen wesentlich, um
Ihr Leben so zu gestalten, dass Sie trotz der zunehmen-
den Einschrankungen gut zurechtkommen konnen.

Physiotherapie

Suchen Sie sich eine Physiotherapeutin oder einen Phy-
siotherapeuten, die Erfahrung mit ALS haben und auch
Hausbesuchen gegeniiber nicht abgeneigt sind.

Die DGM bietet mehrmals jahrlich Fortbildungen fiir
Fachkrafte der Physiotherapie an, die Termine finden
Sie auf der Website www.dgm.org. Die teilnehmenden
Praxen werden in einer Liste erfasst, die Sie bei uns
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anfordern konnen. Nehmen Sie auch gerne Kontakt zu
unseren regionalen Kontaktpersonen und regionalen
Gesprachskreisen auf. Oft kommt von dort ein ent-
scheidender Hinweis. Diese Vorgehensweise empfiehlt
sich bei Bedarf auch fiir die Suche nach einer Facharz-
tin oder einem Facharzt.

Ergotherapie

Ergotherapie hilft, Ihre Fahigkeiten und lhre Selbstan-
digkeit moglichst lange zu erhalten. Die Behandlung
erfolgt meist sehr alltagsnah, um die Handlungs-
fahigkeit nicht nur in der therapeutischen Situation,
sondern im realen taglichen Leben zu verbessern.

Logopadie

Wenn Sie Einschrankungen beim Sprechen oder
Schlucken feststellen, sollten Sie eine Logopadin oder
einen Logopdden hinzuziehen.

Hilfsmittelberatung

Individuell und rechtzeitig angepasste Hilfsmittel er-
moglichen lhnen solange wie moglich selbstbestimmt
und selbststandig lhren Alltag zu gestalten und am
familidren und 6ffentlichen Leben teilzuhaben. Bera-
tung und Anpassung von Hilfsmitteln kannim Rahmen
der Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie er-
folgen oder auch im Rahmen einer MaBnahme der
stationdren Rehabilitation. Beratung zu geeigneten
Hilfsmitteln sowie zur Beantragung und Kostentiiber-
nahme erhalten Sie auch in der Hilfsmittelberatung
der Bundesgeschéftsstelle der DGM (Beratungstelefon
07665 9447 50).

Erndhrungsberatung

Es ist wichtig, der Gefahr von Mangelernahrung und
Gewichtsverlust moglichst friih entgegenzuwirken.
Die Ernahrungsberaterin oder der Ernahrungsberater
sollten moglichst an ein Neuromuskulares Zentrum
angeschlossen sein oder Erfahrung mit den Besonder-
heiten der Ernahrung bei ALS haben.

Sozialberatung

Sozialberatende unterstiitzen Sie bei psychosozialen
Fragestellungen und informieren Sie zu allen Leistun-
gen im Sozialrecht. Kontaktieren Sie gerne das profes-
sionelle Beratungsteam in der Bundesgeschaftsstelle
der DGM (Beratungstelefon 07665 9447 30).

Psychotherapie

Bei psychischen Belastungen, die durch eine ALS-
Erkrankung entstehen, kann lhnen eine Psychothe-
rapeutin oder ein Psychotherapeut Entlastung geben
und Sie bei der Krankheitsverarbeitung unterstiitzen.

Pflege und Versorgung

Mitarbeitende der ambulanten bzw. stationaren Pflege
oder einer Hospizgruppe konnen ebenfalls Teil lhres
Behandlungsteams sein.

Diese verschiedenen Fachrichtungen bilden zusam-
men das Behandlungsteam der ambulanten Versor-
gung. Eine optimale Betreuung und Koordination der
MaRBnahmen gelingen am besten, wenn untereinander
ein Austausch stattfindet.



2.3 | Medikamentose Therapie der ALS

Die medikamentose Therapie der Amyotrophen Late-
ralsklerose (ALS) lasst sich in zwei Bereiche gliedern:
die neuroprotektive und die symptomatische Therapie.

Neuroprotektive Therapie

Bisher ist in Europa nur die glutamathemmende Subs-
tanz Riluzol zur ursachlichen (kausalen) Therapie der
ALS zugelassen.

Positive Effekte von Riluzol bei einer taglichen Ein-
nahme von 100 mg in zwei Einzeldosen von 50 mg
Uber einen Zeitraum von 18 Monaten auf den Verlauf
der Erkrankung und die Lebenserwartung wurde in
placebokontrollierten, doppelblinden Studien nach-
gewiesen.

Eine retrospektive Auswertung zeigte, dass der Effekt
des Medikaments am groften ist, wenn es friihzeitig
im Krankheitsverlauf eingesetzt wird. Die haufigs-
ten Nebenwirkungen sind Miidigkeit, Ubelkeit und Er-
hohungen der Werte in Leberfunktionstests, weshalb
in den ersten Behandlungsmonaten regelmaRig die
Leberwerte kontrolliert werden miissen. Fiir Patientin-
nen und Patienten mit Schluckstdrungen steht Riluzol
mittlerweile auch in fliissiger Form und als Schmelz-
film zur Verfiigung.

Hinweis

Die Vertraglichkeit des Medikamentes muss im
Einzelfall betrachtet werden. Es gibt wenige Pa-
tienten, die aufgrund starker Nebenwirkungen die
Behandlung nicht weiter fortflihren méchten.

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

Im Mai 2017 wurde das intravenos verabreichte Medi-
kament Edaravone unter dem Handelsnamen Radica-
va in den USA zugelassen, seit 2015 ist die Substanz
unter dem Namen Radicut in Japan und Siidkorea im

Einsatz. Nachdem eine Phase 3-Studie mit einem oral
einzunehmenden Edaravone-Praparat keinen Effekt
auf das Fortschreiten der Erkrankung zeigte, wird es
in Europa nicht zu einer Zulassung kommen.

Im September 2022 wurde in den USA das Medikament
AMX0035 (Relyvrio) zur Therapie der ALS zugelassen.
Es handelt sich um ein Kombinationspraparat aus
Natriumphenylbutyrat und Taurursodiol, das in einer
Phase-2-Studie (CENTAUR) eine gute Vertraglichkeit
und positive Auswirkungen auf den Krankheitsverlauf
hatte. Nach Bekanntwerden der negativen Ergebnisse
der Phase-3-Studie (Phoenix-Studie; NCT05021536)
wurde das Medikament vom Markt genommen.

Fir ALS-Patientinnen und ALS-Patienten mit einer
Mutation im Superoxiddismutase 1 (SOD1)-Gen steht
das Antisense-Oligonukleotid (ASO) Tofersen, das in
regelmaligen Abstanden per Lumbalpunktion intra-
thekal appliziert wird, zur Verfiigung, ASO-basierte
Therapien fiir weitere mit familidarer ALS assoziierte
Mutationen befinden sich in der klinischen Entwicklung.

Aus neuen Erkenntnissen der Grundlagenforschung
liber die Entstehung der ALS leiten sich neue Be-
handlungsansdtze auch fiir die sporadische ALS ohne
Mutationsnachweis ab, die derzeit zum Teil bereits in
klinischen Studien untersucht werden.

Therapieempfehlungen

Patienten mit ALS sollten moglichst friih 2 -mal tag-
lich 50 mg Riluzol als Dauertherapie einnehmen.
Retrospektive Analysen haben gezeigt, dass die
Patienten so langer in den friiheren Stadien der Er-
krankung verbleiben.

Weitere zundchst erfolgversprechende Medikamen-
te (Edaravone und AMX0035) haben in groReren
Phase 3-Studien keine Effekte gezeigt, so dass es
nicht zu einer Zulassung in Europa kommen wird.
Umso mehr hat die symptomatische Therapie einen
hohen Stellenwert fiir die Besserung der Lebens-
qualitat der Patienten.
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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 interdisziplinaren Spezialambulanz sinnvoll.

Neben der bedarfsgerechten medikamentdsen Therapie
kann hier auch die ausreichende Versorgung mit Heil-
und Hilfsmitteln, Sozialberatung und die rechtzeitige
Einleitung von MaBnahmen wie der perkutanen endo-
skopischen Gastrostomie (PEG) oder nicht-invasiven
Heimbeatmung gewahrleistet werden.

Symptomatische Therapie des Speichelflusses
(Sialorrhoe)

Die Sialorrhoe resultiert aus der Schluckstorung und
nicht aus einer Uberproduktion von Speichel (Pseudo-
sialorrhoe). Sie erhdht das Risiko von Atemwegsin-
fekten bis hin zu Lungenentziindungen, kann aber
gut behandelt werden. Die Sialorrhoe wird von vielen
Betroffenen als grof3e Belastung beschrieben, da es im
Alltag mitunter zu Stigmatisierungen kommen kann.

Medikamentdse Behandlungsmaglichkeiten sind
* Pirenzepin (50 mg; bis zu 3 x taglich)
e Ipratropiumbromid-Mundspray 0,25 %
(bis 20 Hiibe pro Tag),
e Scopolamin transdermales Pflaster (alle 1-3 Tage)
e Amitriptylin (beginnend mit niedriger Dosis
(10-25 mg abends), ggf. steigerbar auf
25-50 mg bis zu 3 x taglich)

e Atropintropfen 1% sublingual, 1-2
Tropfen bis zu 3 x taglich

Eine Alternative ist Botulinumtoxin: In Studien an ALS-
Patienten zeigte sich eine Reduktion des Speichelflus-
ses durch Injektion von Incobotulinumtoxin Typ A in
die Speicheldrisen.

Der Effekt stellt sich nach wenigen Tagen ein. Erneute
Injektionen werden nach 3 bis 4 Monaten notwendig.

Eine weitere Alternative ist eine Bestrahlung der
Speicheldriisen. Drei Studien an ALS-Patienten haben
zufriedenstellende Resultate der Behandlung der Sialor-
rhoe mit externer Bestrahlung der Ohrspeicheldriise
(Parotis) und der Speicheldriisen unterhalb des Kiefers
(submandibulare Speicheldriisen) erbracht. Eine Einze-
behandlung der Ohrspeicheldriisen mit 7-8 Gy ist
eine einfache, schnelle, sichere und kostengiinstige
Prozedur.

Therapieempfehlungen

1. Die Sialorrhoe bei ALS-Patienten kann medika-
mentds mit Amitriptylin, Pirenzepin, Ipratrop-
iumbromid-Mundspray, Scopolamin transder-
mal oder Atropintropfen sublingual behandelt
werden.

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

3. Eine Bestrahlung der Speicheldriisen kann
versucht werden, wenn die pharmakologische

Behandlung keine Erfolge erzielt.

Bronchiale Sekretion

Bei Patientinnen und Patienten mit respiratorischer
Insuffizienz (siehe Kapitel ,Atmung”) kann es sehr
schwierig sein, die Atemwege von zahem Schleim
zu befreien. Tragbare Absauggeradte sind geeignet,
die oberen Luftwege zu reinigen und iiberschiissigen
Schleim abzusaugen.

Medikamente wie Guaifenesin oder N-Acetylcystein
zur Schleimverflussigung und -I6sung sowie anti-
cholinerge Bronchodilatatoren wie Ipratropiumbro-
mid, Beta-Sympathomimetika und/oder Theophyllin
zur Erweiterung der Atemwege konnen eingesetzt
werden. Allerdings liegen bisher keine kontrollierten
Studien bei ALS-Patienten vor. Auch ausreichende Flis-
sigkeitszufuhr ist in diesem Zusammenhang wichtig.
Mechanische Hustenausloseapparate (Insufflator-



Exsufflator /Cough assist) werden bei ALS-Patienten in
unkontrollierten Studien als sehr effektiv beschrieben.

Therapieempfehlungen

1. Die Patientin/der Patient und die Betreuenden
sollten in der Technik von assistierter Husten-
auslosung unterrichtet werden.

2. Ein tragbares Absauggerat und ein Luft-
befeuchter sollten angeboten werden.

3. Schleimlosende Medikamente wie N-Acetyl-
cystein, 200400 mg 3 x taglich, konnen an-
gewendet werden.

4. Wenn diese MalRnahmen unzureichend sind,
kann ein Vernebler mit Salzlésung oder die
Bronchien erweiternden Medikamenten in
Kombination verwendet werden.

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

Pseudobulbdre emotionale Labilitat

Pseudobulbare Zeichen wie Zwangsweinen, Zwangs-
lachen oder Zwangsgahnen konnen ein erhebliches
soziales Problem darstellen. Die Affektlabilitat tritt
bei ca. 50% der ALS-Patienten auf. Wenn auch nach
Aufklarung von Patientinnen oder Patienten und ihren
Angehdorigen lber diese Phanomen eine medikamen-
tose Therapie gewlinscht wird, kommen in erster Linie
Antidepressiva (Amitriptylin, selektive Serotonin-
wiederaufnahmehemmer wie Citalopram) in Frage.

Eine randomisierte kontrollierte Studie mit einer
Kombination von Dextrometorphan und Chinidin hat
gezeigt, dass diese Kombination eine Verbesserung
der Affektlabilitat und der Lebensqualitat erbringt,
bei allerdings hoher Nebenwirkungsrate. Es scheint
keinen Vorteil in der Behandlung fiir ein bestimmtes
Medikament zu geben, daher sollte die Medikation
unter dem Aspekt der Vertraglichkeit und Sicherheit
verordnet werden.

Therapieempfehlungen

1. Die Patientin oder der Patient und ihre An-
gehorigen sollten uiber das Wesen der pseu-
dobulbaren emotionalen Labilitat informiert
werden.

2. Wenn der inaddquate emotionale Ausdruck
die Patientin oder den Patienten belastet,
sollte eine Behandlung erfolgen. Es konnen
Amitriptylin oder selektive Serotoninwieder-
aufnahmehemmer wie Citalopram (jeweils
off-label) eingesetzt werden.

3. Eine Kombination aus Dextrometorphan und
Chinidin hat sich in einer Klasse | A-Studie als
effektiv erwiesen und kann (off-label) ein-
gesetzt werden

Krampfe

Krampfe konnen ein frilhes und belastendes Symptom
der ALS sein, bilden sich aber hdufig im Verlauf der
Krankheit zurlick. In zwei placebo-kontrollierten und
doppelblinden Studien bei Patientinnen und Patienten
mit Krampfen ohne ALS konnte ein positiver Effekt der
Behandlung mit Chininsulfat festgestellt werden, nicht
jedoch bei Behandlung mit Vitamin E. Eine neue Alter-
native stellt das Medikament Mexiletin (urspriinglich
zur Therapie von Herzrhythmusstorungen entwickelt,
aktuell nur tber die internationale Apotheke verfiig-
bar) dar, das in einer in 2016 verdffentlichten Phase
II-Studie in einer Dosis von 300 mg/d gute Wirkung
auf Haufigkeit und Intensitat der Muskelkrampfe bei
guter Vertraglichkeit zeigte, bei hoheren Dosen kam
es allerdings zu Nebenwirkungen. Eine weitere Alter-
native ist Ranozalin.

Erfahrungsgemaf konnen auch Massage, Physiothera-
pie, Hydrotherapie, Magnesium, Carbamazepin, Diaze-
pam oder Phenytoin Muskelkrampfe abmildern, wobei
evidenz-basierte Studien dazu ausstehen.
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Therapieempfehlungen

1. Krampfe sollten mit Magnesium, Chininsulfat,
Mexiletin, Ranozalin behandelt werden, bei
Wirkungslosigkeit konnen Cannabinoide eine
Alternative sein

2. Physiotherapie und /oder Hydrotherapie kon-
nen hilfreich sein.

Spastik

Spastik kann die Bewegungsmoglichkeiten einschran-
ken und schmerzhaft sein. Physikalische Therapie/
Physiotherapie ist hilfreich. Dies konnte in einer Klasse
I B-Studie gezeigt werden. Andere Anwendungen wie
Hydrotherapie, Warme, Kalte, elektrische Stimulation
und in seltenen Fallen eine chirurgische Intervention
konnen therapeutisch genutzt werden, obwohl keine
kontrollierten Studien 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-Patientinnen und -Patienten.

Die intrathekale Baclofen-Gabe war in kleinen Ver-
gleichsuntersuchungen effektiver als die orale Medi-
kation und erbrachte eine deutliche Verbesserung der
Lebensqualitat der Patienten.

Bei einer Primdren Lateralsklerose (PLS) kann auch
eine Muskeltonuserhohung im Sinne eines Rigors (ge-
steigerte Spannung der Skelettmuskulatur) auftreten,
die auf eine Medikation mit L-Dopa anspricht. Andere
Medikamente sind bisher nicht systematisch bei ALS-
Kranken untersucht worden. Intramuskuladre Injek-
tionen von Botulinumtoxin oder auch die Gabe von
Delta-9-Tetrahydrocanabinol und Cannabidiol aus Canna-
bis sativa (z. B. Sativex-Spray zur Anwendung in der
Mundhdhle) kann schmerzhafte Spastik und Muskel-
krampfe lindern.

Therapieempfehlungen

1. Bei ausgeprdgter Spastik wird regelmafige
Physiotherapie empfohlen, gerdtegestiitzte
Physiotherapie mit einem Bewegungsgerat
kann hilfreich sein

2. Hydrotherapie mit Ubungen in gewdrmten
Pools (32 - 34°) und Kryo-(Kélte)therapie kon-
nen hilfreich sein.

3. Antispastika, insbesondere Baclofen oder auch
Tizanidin kénnen verwendet werden.

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

5. Delta-9-Tetrahydrocannabinol und Cannabidiol
konnen bei schmerzhafter Spastik eingesetzt
werden

Cannabisbliiten und -extrakte konnen vom Arzt ver-
ordnet werden. Vom Gesetzgeber wurde bewusst
darauf verzichtet einzelne Indikationen festzulegen.
Die Moglichkeit der Verordnung besteht, wenn ,eine
allgemein anerkannte, dem medizinischen Standard
entsprechende Leistung im Einzelfall nicht zur Verfii-
gung steht” oder wenn diese Leistung ,,im Einzelfall
nach der begriindeten Einschatzung des behandeln-
den Vertragsarztes unter Abwagung der zu erwar-
tenden 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, Appetitlosigkeit, Ubelkeit und
Erbrechen sowie Schlafstérungen und Angste (...).
(Dt. Arzteblatt 2017)



Depression, Angst und Schlaflosigkeit

Depressionen wie auch Schlafstorungen sowie auch
Angste und Panikattacken kénnen in allen Stadien der
Erkrankung auftreten, sind jedoch bei der ALS seltener
als bei anderen schweren neurologischen Krankheiten.
Je nach Schweregrad der Erkrankung sollten psycho-
therapeutische und/oder pharmakologische Behand-
lungen erwogen werden.

Haufig eingesetzte Antidepressiva sind Amitrip-
tylin, Escitalopram, Sertralin, Fluoxetin und Paroxetin.
Amitriptylin hat einen guten Effekt bei niedrigen Be-
handlungskosten. Zur Behandlung der Schlaflosigkeit
bei ALS-Kranken werden Amitriptylin und Zolpidem
am haufigsten eingesetzt. Es existieren keine systema-
tischen 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 verschlech-
tern konnen, oder auch der Einsatz von Serotonin-
Wiederaufnahmehemmern (SSRI).

Therapieempfehlungen

1. Depressionen bei ALS-Patienten sollten mit
adaquaten Antidepressiva behandelt werden,
z.B. mit Amitriptylin oder einem SSRI (Sero-
tonin-Wiederaufnahmehemmer).

2. Einschlafstorungen sollten mit Amitriptylin
oder kurzfristig mit einem addaquaten Schlaf-
mittel behandelt werden (z.B. Zolpidem,
Zopiclon, Diphenhydramin).

3. Akute Angstzustande sollten mit Benzodiaze-
pinen wie Diazepam-Tabletten oder -Supposi-
torien, oder mit Lorazepam (z.B. lyophilisierte
Tabletten) behandelt werden.

Schmerzen

Schmerzen treten bei ALS vor allem in fortgeschrittenen
Krankheitsstadien haufig auf. Bei einigen familiaren
ALS-Syndromen gehort auch ein neuropathischer
Schmerz zum Krankheitsbild. Die Behandlung ist un-
spezifisch und sollte den internationalen Standards
der Schmerzbehandlung der WHO folgen. Die Therapie
sollte mit einfachen Analgetika wie Paracetamol be-

gonnen werden, gefolgt von schwachen Opioiden wie
Tramadol. Als nachster Schritt konnen starkere Opioide
wie Morphin, ggf. auch subkutan oder in Pflasterform,
eingesetzt werden. Ein liberaler Gebrauch von Opioiden
ist vertretbar, wenn nicht-steroidale Antiphlogistika
(Entziindungshemmer) nicht mehr ausreichend wirk-
sam sind, mit dem weiteren Vorteil, gleichzeitig einen
positiven Einfluss auf Luftnot sowie Angstsympto-
matik zu haben. Ein Nachteil ist jedoch die mogliche
Obstipation (Verstopfung).

Therapieempfehlungen

Schmerzen bei ALS-Patientinnen und Patienten soll-
ten nach den internationalen Leitlinie zur Schmerz-
behandlung erfolgen.

Thromboseprophylaxe

Bei zunehmenden Lahmungen der Beine besteht ein
erhdhtes Thromboserisiko. Zur Vorbeugung sollten je
nach AusmaR der Lahmungen Physiotherapie, Stiitz-
strimpfe und eventuell auch niedermolekulare He-
parine (Thrombosespritzen) eingesetzt werden. Bei
Kontraindikationen kann als Alternative der off-label
Einsatz von Direkten Oralen Antikoagulanzien (DOAK)
in reduzierter Dosierung erwogen werden.

Prof. Dr. med. Susanne Petri,
Fachdrztin fiir Neurologie

Neurologische Klinik und Poliklinik der
Medizinischen Hochschule Hannover (MHH)
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2.4 | ALS-Forschung

Beim Vorliegen einer seltenen Erkrankung werden
Patientinnen und Patienten haufig angesprochen,
sich an einem Forschungsprojekt zu beteiligen oder
an einer Studie teilzunehmen. Da es sich um seltene
Erkrankungen handelt, ist die Forschung darauf ange-
wiesen, dass erkrankte Personen sich bereit erklaren,
an Patientenstudien teilzunehmen.

Neben Studien, die darauf abzielen, ein neues Medika-
ment hinsichtlich Wirksamkeit, Vertraglichkeit oder
Lebensverlangerung zu testen, werden auch epide-
miologische Studien durchgefiihrt, die mehr liber das
Auftreten, die Haufigkeit in der Bevolkerung oder tiber
Risikofaktoren erforschen mochten. Bei diesen Stu-
dien werden haufig Daten mittels eines ausfiihrlichen
Fragebogens erhoben, zusammen mit den klinischen
Daten der jeweiligen Erkrankung.

Wenn Sie gefragt werden, ob Sie an einer Studie teil-
nehmen maochten, sind diese Forschungsaktivitaten
immer vorher durch die zustandige Ethikkommission
genehmigt worden. Alle Papiere, d.h. die Einwilli-
gungserkldarung, Patienteninformationsbroschiire
und die erhobenen Daten oder gespendeten Korper-
materialien wie Blut, Haut, Haare oder Nervenwasser
sind von der Ethikkommission genehmigt worden.
Lassen Sie sich genau erklaren, um was es in der an-
gebotenen Studie geht, lesen Sie die mitgegebenen
Informationen sorgfaltig durch und treffen Sie dann
Ihre Entscheidung. Nachfragen oder Zusatzinformatio-
nen konnen Sie jederzeit von der zustindigen Arztin
oder dem zustandigen Arzt einfordern. Patientinnen
oder Patienten entsteht keinesfalls ein Nachteil, falls
sie an einer Studie, auf die sie ihr Arzt hinweist, nicht
teilnehmen mochten.

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

In Deutschland existieren kaum Daten Uber die Epide-
miologie der ALS und erst seit einigen Jahren wurden

sogenannte Patienten-Register gegriindet, um mehr
Uber 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 Oktober 2010
eingeschlossen. Inzwischen sind liber 40 neurologi-
sche Kliniken und Praxen vernetzt. Es ist sehr wichtig,
moglichst viele Patienten aus einer definierten Stu-
dienregion zu erfassen, um moglichst verlassliche
Daten liber 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 Er-
fassungsrate von 82 %. In Europa wird die Zahl der
neuerkrankten ALS-Patienten auf 2 bis 3 Neuerkran-
kungen pro 100 000 Einwohner geschatzt, was durch
die Daten in Schwaben bestatigt wird.

Die Frontotemporale Lobdrdegeneration (FTD) um-
fasst fortschreitende neurodegenerative Erkrankungen,
die den Frontal- und Temporallappen des Gehirns
betreffen. Die FTD fiihrt zu Persdnlichkeitsverande-
rungen, Sprachschwierigkeiten und Verhaltensauf-
falligkeiten. Es handelt sich um die zweithaufigste
Demenzerkrankung der unter 70-Jahrigen.

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



Die genaue epidemiologische Untersuchung der ALS-
Erkrankung geht, wenn der Patient einverstanden ist,
auch mit der Gewinnung und dem Einfrieren von Kor-
permaterialien einher, also z.B. Blut oder Nervenwas-
ser. Diese sogenannten Biomaterialien von Patienten
(und gesunden Personen) sind fiir die Laborforschung
tber die Ursachen der ALS und der FTD duBerst wich-
tig. Dabei werden die genauen molekularen Verdnde-
rungen, welche diese beiden Krankheiten ausldsen,
untersucht, und Ergebnisse aus Reagenzglasexperi-
menten an menschlichem Korpermaterial liberpriift.
Dies wiederum stellt die Grundlage fiir die zukiinf-
tige Entwicklung von neuen Therapiemdglichkeiten
dar, weshalb der Beitrag von ALS-Patienten zu diesen
Biomaterialsammlungen so wertvoll ist. In diesem
Zusammenhang ist es beispielsweise gelungen, einen
neuen Biomarker fiir die ALS, die sogenannten Neuro-
filamente zu charakterisieren und auch zu verstehen,
wie dieser sich im Alter bei ALS-Patienten und bei
Gesunden verandert.

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

Die International Alliance of ALS / MND
Associations (www.als-mnd.org)

und ihr wissenschaftlicher Beirat stellen auf ihrer
Website Informationen bereit zur internationalen
Forschung, zugelassenen Medikamenten, laufen-
den und nicht mehr laufenden Medikamenten-
studien. AuRerdem finden Sie dort Webinare und
verschiedene Formate fiir Patientenbeteiligung und
Austausch zwischen Betroffenen und Forschenden
sowie Informationen zum International Symposium.

International Symposium on ALS /MND
(symposium.mndassociation.org)

Das International Symposium ist die groRRte
wissenschaftliche Tagung zur ALS. Experten aus
der ganzen Welt prasentieren und diskutieren
jahrlich Anfang Dezember ihre neuesten Erkennt-
nisse. Mit der Verleihung von Preisen werden
Wissenschaftler fiir international herausragende
Forschung ausgezeichnet. Der Kongress gliedert
sich in einen wissenschaftlichen Teil mit Vortragen
zur Grundlagenforschung aus dem Feld der Moto-
neuronerkrankungen, einen klinischen Teil, der sich
mit dem Management der ALS und der Patienten-
versorgung befasst und das Allied Professionals
Forum, in dem Forschung der Gesundheitsberufe
unter anderem zu Pflege und Therapien vorgestellt
wird. In begleitenden Sitzungen aullerhalb des
Vortragsprogramms nutzen wichtige internatio-
nale Arbeitsgruppen (unter anderen WFN, ENCALS,
NEALS, WALS) die Gelegenheit fiir intensiven
Austausch zur Weiterentwicklung der Forschung.
Wissenschaftler des deutschen MND-NET sind
regelmafig vor Ort und aktiv in den Kongress ein-
gebunden durch Sitzungsleitung, Vortrage, Poster
und in den internationalen Arbeitsgruppen.

Prof. Dr. med. Angela Rosenbohm,
Fachdrztin fiir Neurologie

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

Neurologische Klinik der Universitdts-
und Rehabilitationskliniken Ulm (RKU)
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2.5 | Interdisziplinare Heilmittel-
behandlung der ALS:
Physiotherapie, Logopadie
und Ergotherapie

Primar zielt die Heilmittelbehandlung darauf, die Aus-
wirkungen und Folgen der Erkrankung therapeutisch
so zu gestalten, dass Teilhabe und Selbstandigkeit
im Alltag unterstiitzt sowie individuelle Lebensquali-
tat bis zuletzt ermoglicht werden. Um vorhandene
Fahigkeiten auf einem moglichst stabilen Niveau zu
erhalten, ist die regelmaRige Durchfiihrung ambu-
lanter Therapien erforderlich. Darliber hinaus sollte
ebenfalls in regelmaligen Abstanden eine stationare
Rehabilitation erfolgen.

Wie erhalte ich eine Heilmittelbehandlung?

Fir die Behandlung ist eine Heilmittelverordnung
durch einen Haus- oder Facharzt erforderlich. Die
Behandlung kann unter bestimmten Voraussetzun-
gen auch im Rahmen eines Hausbesuchs erfolgen.
Hinweise zur Verordnung der notwendigen Thera-
pien durch die behandelnden Arztinnen und Arzte
und Flyer zu den verschiedenen Therapien erhalten
Sie bei der DGM.

Je nachdem, welche motorischen Nervenzellen durch
die ALS-Erkrankung geschadigt sind, konnen spasti-
sche Bewegungskomponenten vorliegen, es kann aber
auch das Bild einer schlaffen Lahmung vorherrschen.
All diese Symptome kdnnen in einzelnen Korper-
regionen unterschiedlich ausgepragt sein. Es kommt
vor, dass Betroffene noch gehfahig sind, ihre Schulter-
und Oberarmmuskulatur jedoch eine fast vollstdandige
Lahmung zeigen. Andere Formen sind von aufstei-
genden Lahmungen der Muskulatur, beginnend an
den unteren Extremitaten bis hin zu Rumpf, oberen
Extremitaten, Hals und Kopf, gekennzeichnet. Die bul-
bare Form der ALS beginnt hingegen mit Schluck- und
Sprechstorungen. Die sensorischen und vegetativen
Funktionen bleiben in der Regel intakt.

Die Komplexitat und Vielschichtigkeit des individuel-
len Krankheitsverlaufs erfordert von Therapeutinnen
und Therapeuten ein breites Spektrum an Fachwissen
sowie eine fundierte Auseinandersetzung mit den
Krankheitsprozessen der ALS.

Wo finde ich qualifizierte Therapeuten?

Wir empfehlen Therapeutinnen oder Therapeuten
aufzusuchen, die auf dem Gebiet der Neuromus-
kuldaren Erkrankungen erfahren und qualifiziert
sind. Die DGM bietet regelmaRig Fortbildungen
an. Fortbildungstermine und Adressen geschulter
Therapeutinnen und Therapeuten finden Sie auf
der Website www.dgm.org und konnen Sie bei der
DGM anfordern. Darliber hinaus kdnnen Sie sich
regional bei den ehrenamtlichen Kontaktpersonen
nach personlichen Empfehlungen erkundigen.

Von groRer Bedeutung ist bei allen Therapien die Schu-
lung der Kérperwahrnehmung. Sie versetzt die Betrof-
fenen in die Lage, eigene Leistungsreserven, aber auch
Grenzen zu erkennen und die vorhandene Muskelkraft
im Alltag effektiv und zielgerichtet einzusetzen. An-
ders als bei anderen neurologischen Erkrankungen
sollten Kompensationsbewegungen (beispielsweise
beim Gehen, Hantieren oder Sprechen) durchaus zu-
gelassen werden. Sie sind oftmals die einzige Moglich-
keit, den Alltag so lange wie moglich selbstbestimmt
gestalten zu kdnnen.

Auch die Angehorigen sollten beraten und angeleitet
werden. Sie werden durch MaBnahmen zur Optimie-
rung von alltaglichen Abldufen im haduslichen Um-
feld entlastet und erhalten Anregungen, die dazu
beitragen, dass die betroffene Person entsprechend
ihrer Moglichkeiten selbststandig sein kann. Durch
fachgerechtes Vorgehen kdnnen sie lernen, sich selbst
vor Uberlastung schiitzen. Die Einbeziehung von Fami-
lienmitgliedern als Co-Therapeuten soll mit Blick auf
deren personliche Belastung nur mit Vorsicht erwogen
werden.

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,
Erschopfungszustande, Schwachegefiihl, ausge-
pragte Muskelkrampfe sowie anhaltende Kurzat-
migkeit kénnen auf eine Uberlastung wihrend der
Therapie deuten.




Da nachkommende Einschrankungen schwer vor-
ausgesehen werden kénnen, ist eine kritische Uber-
prifung der gewahlten Therapieinhalte regelmaRig
erforderlich. Die therapeutischen Ziele und Behand-
lungsmethoden orientieren sich am konkreten Befund
und aktuellen Stadium der Erkrankung sowie an der
individuellen Situation des Patienten. Die Inhalte der
Therapie werden sich entsprechend dem individuellen
Krankheitsverlauf immer wieder verandern.

Kooperation zwischen den Therapeuten

der verschiedenen Fachrichtungen

Physiotherapie, Logopadie und Ergotherapie sind Be-
standteil der multiprofessionellen palliativen Ver-
sorgung der ALS. Die Methoden und Techniken der
verschiedenen therapeutischen Fachrichtungen grei-
fen eng ineinander, sie kdnnen und sollen einander
erganzen. Dies kann gelingen, wenn Therapeutinnen
und Therapeuten voneinander wissen und ihre Vor-
gehensweisen und Mallnahmen miteinander abstim-
men. Wenn ein gut kooperierendes interdisziplinares
Team mit der Patientin oder dem Patienten arbeitet,
profitieren alle davon. Im therapeutischen Alltag ist
dies nicht immer einfach umzusetzen. Eine Patienten-
mappe kann bei der Koordination der MaBnahmen
helfen.

Interdisziplindre Heilmittelbehandlung der ALS

Austausch aller an der Behandlung beteiligten
Fachkrafte, hinsichtlich der Therapieziele und Be-
handlungsschwerpunkte in den verschiedenen
Therapiebereichen, sollte als integraler Bestand-
teil der Heilmittelbehandlung im Rahmen der pal-
liativen Versorgung der ALS angesehen werden.
Aktive fachlibergreifende Zusammenarbeit bildet
die Grundlage fiir eine qualitativ effektive Therapie.

Physiotherapie

Physiotherapie soll die Bereiche Bewegungserleben,
Handlungskompetenz im Alltag und Wahrnehmung
fordern.

Da die betroffene Muskulatur bei ALS oft an ihrer
Leistungsgrenze arbeitet, ist von einem Krafttraining
in der Regel abzuraten. Die Belastungsdosierung ist
bei jeder Behandlung gemeinsam mit der Patientin
oder dem Patienten neu festzulegen. Therapeutinnen
und Therapeuten sollten stets darauf achten, dass
die Kraftreserven der Muskulatur nicht wahrend der
Therapie verbraucht werden, sondern der Patientin
oder dem Patienten zur Bewaltigung ihres Alltages
zur Verfiigung stehen. Sie sollen die Behandlungsme-
thoden anwenden, die sie am besten beherrschen, mit
denen sie die Therapieziele am effektivsten erreichen
konnen und die der Patientin oder dem Patienten am
angenehmsten sind.

Der Einsatz von verschiedenen therapeutischen Tech-
niken fiir die Muskulatur zur Schmerzlinderung, zur
Entspannung, zur Stimulation der Atmung sowie eine
entsprechende Hilfsmittelversorgung kann der Patien-
tin oder dem Patienten die Moglichkeit geben, ihren
Alltag so lange wie moglich selbstbestimmt zu ge-
stalten. Mit der Zunahme der Muskelschwdache im Ver-
lauf der Erkrankung verlagern sich die Schwerpunkte
der physiotherapeutischen Behandlung von einem
zundchst aktiven Ansatz auf den Einsatz von unter-
stlitzenden sowie passiven TherapiemaBnahmen.
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Folgende Therapieinhalte konnen entsprechend der
individuellen Zielsetzungen der Behandlung variieren:

Aktivierung nicht betroffener Muskulatur
Schulung der Korperwahrnehmung

Optimierung von Bewegungsabldufen,
insbesondere bzgl. Muskelkraft und Koordination

Zulassen von Kompensationsstrategien
Tonus-Regulation spastischer Muskulatur

Pflege liberbeanspruchter Muskulatur
mittels Warmeanwendungen, Massagen,
sanften Dehnungen

entstauende MaBnahmen, z.B. Lymphdrainage

Kontrakturprophylaxe (Vorbeugung von
Versteifungen der Gelenke)

MaBnahmen zur Schmerzlinderung

Hilfsmittelversorgung
(Bedarf priifen, Handhabung tiben)

Forderung der Motivation des Patienten
Anleitung von Angehdrigen

Atemphysiotherapie: Pneumonie-Prophylaxe
(Vorbeugung von Infekten der Lunge),
dosierte Atemtherapie, Sekret-Management

Logopadie

Die Handlungsfelder der Logopadie sind Diagnostik,
Therapie und Beratung in den Bereichen: Stimme,
Sprechen, Sprache, Schlucken und Atmung. Wortfin-
dungsstorungen, haufiges Verschlucken, eine ver-
waschene Sprechweise, Probleme mit der Atmung
beim Sprechen sind Beispiele fiir logopadische Arbeits-
bereiche. Logopadinnen und Logopaden arbeiten bei-
spielsweise in Kliniken, Reha-Einrichtungen oder am-
bulanten Praxen. (siehe Abbildung 1)

Essen und Trinken und zu kommunizieren sind we-
sentliche Bestandteile unseres Lebens. Sie bestimmen
mafgeblich unsere Lebensqualitat. Im Verlauf der ALS
kommt es oft zu Funktionsverlusten, die das Schlu-
cken, das Sprechen und/oder die Stimmgebung beein-
trachtigen. Die Behandlungsziele in diesen Bereichen
richten sich nach den Bedirfnissen der Betroffenen
und orientieren sich an dem individuellen Alltag. Sie
werden gemeinsam festgelegt und immer wieder im
Krankheitsverlauf auf ihre Relevanz tiberpriift. Fiir den

Logopadie bei
neuromuskuldren
Erkrankungen

Sicheres Essen Kommunikation

und Trinken

Korperhaltung Atmung
und Lagerung

* Speichel- * Sprechen
mangement « Sprache

* Sichere Mundpflege « Stimmgebung

* Sichere Medika- o Hilfsmittel
menteneinnahme

e Hilfsmittel

* Kostanpassung

Abbildung 1

als optimale als Basis- und
Voraussetzung Vitalfunktion
flir eine gelingende
Kommunikation
und sicheres Essen
und Trinken




Bereich ,,Essen und Trinken” ist die Sicherheit neben ~ Kommunikation und Sprechen

dem Genuss ein wichtiger Aspekt. Fiir den Bereich  Logopadische Therapie und Hilfsmittelversorgung zur
,Kommunikation” steht die Sicherung dieser auf allen  Aufrechterhaltung der Kommunikationsfahigkeit und
moglichen Ebenen zu jedem Zeitpunkt der Erkrankung ~ Vermeidung sozialen Riickzugs und Isolation durch

im Vordergrund. * spezielle Sprechtechniken

. - L . L e angepasste Sprech- und Atemubungen
Die Palliative Logopadie ist ein Spezialgebiet innerhalb

der Logopadie. Die Therapie orientiert sich am indivi-
duellen Krankheitsverlauf und den jeweiligen Sympto- ¢ Kommunikationsgerdte mit Augensteuerung
men der betroffenen Person. Hierbei handelt sich nicht e Schriftsprachbasierte Kommunikationsgerite
primdr um ein Wiederherstellen von Fahigkeiten auf (bei vorhandener Handfunktion)

der funktionalen Ebene, sondern um die konsequente
Beachtung des individuell zu bewdltigenden Alltags
und der Erfordernisse fiir Menschen mit lebenslimi-
tierenden Erkrankungen und deren Umfeld. Zentral
sind die Bedlirfnisse der Menschen, die mit ALS leben,
hinsichtlich der oben genannten logopadischen Hand-
lungsfelder. (siehe Abbildung 2)

e Stimmiibungen

e Kommunikationstafeln und -blicher der DGM

e Schriftsprachbasierte Kommunikationsapps
fiir das Smartphone oder Tablet.

Palliative Logopadie —
ein Spezialgebiet der Logopadie

Die Progredienz
der Erkrankung erfordert Beriicksichtigung
eine standige Anpassung « der jeweils aktuellen

und ggf. Korrektur der Tagesform,
therapeutischen MaBnahmen

Individuelle Anpassung
der TherapiemalBnahmen

* RegelmaRBiges Feedback

des Patienten einholen der Wiinsche und

Bediirfnisse des
Patienten und
dessen Umfeld

e und Interventionen
entsprechend anpassen

Elementarer Bestand

Stets moderater
Kraftaufwand

wahrend er direkten
Therapie, um Ermudung

der Muskulatur zu
vermeiden, welche den
Krankheitsverlauf negativ
beeinflussen kann

"Weniger ist mehr"

* (Uber-)Anstrengung
vermeiden

 haufige Erholungs-
pausen in der
Therapie einbauen

der Logopadietherapie:

¢ passive MaBnahmen,

e Beratung und
Anpassung an
die vorhandenen
Fahigkeiten

Abbildung 2
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Abbildung 3:
Logopddie: Trinkhilfen
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Essen und Trinken

Logopadische Therapie und Hilfsmittelversorgung zur
Sicherung der Nahrungsaufnahme und Nahrungsop-
timierung sowie Vermeidung von Lungenentziindun-
gen (Aspirationspneumonien), Mangelversorgung
mit Fliissigkeit und Mangelerndhrung (Dehydration /
Malnutrition) durch

¢ Erlernen von Kompensationstechniken wie spezielle

Kopf- und Korperhaltung

* spezielle Ubungen
e Kostanpassung

e Geeignete Ess- und Trinkhilfen (spezielle Becher,
Strohhalm mit Riickflussstopp, Besteck mit verdick-
ten Griffen)

e Andickmittel fiir Fliissigkeiten
* Hochkalorische Zusatznahrung
(siehe Abbildung 3)

Atmung und Sekretmanagement
Logopadische Therapie und Hilfsmittelversorgung zur

 Unterstiitzung der Atemmuskulatur und einer ange-
passten Sprechatmung durch Atemiibungen ange-
passt an die individuellen Ressourcen

e Vermeidung von Unterbeatmung und Lungenent-
zlindungen durch Entlastung der Atemmuskulatur
(Atemiibungen, Beatmungsgerate)

* Messung des HustenstolRes und Bewertung der
Effektivitat

e Unterstiitzung des HustenstoRBes, Mobilisation des
Bronchialsekretes und Erleichterung des Abhustens
(z.B.Inhalator, Absauggerat, Hustenassistent, Ambu-
Beutel)

Ergotherapie

Die ergotherapeutische Behandlung soll ein selbst-
bestimmtes Leben mit der chronischen Erkrankung
fordern, die Handlungsfahigkeit nicht nur in der the-
rapeutischen Situation, sondern im realen taglichen
Leben verbessern und Aktivitaten in Alltag, Beruf und
Freizeit ermoglichen. Angehorige werden durch be-
stimmte MalRnahmen entlastet. Die Behandlungsziele
orientieren sich individuell am konkreten Alltag und
an den Lebensbereichen der an ALS erkrankten Person.
Sie werden gemeinsam mit der betroffenen Person und
moglichst unter Einbezug der Angehdrigen festgelegt.

Mit Hilfe der Ergotherapie kann die hdusliche Umge-
bung oder der Arbeitsplatz individuell angepasst und
der an ALS erkrankten Person Strategien vermittelt
werden, wie sie mit ihren Beeintrachtigungen Hand-
lungskompetenzen erlangen und im Alltag in ihren
verschiedenen Lebensbereichen zurechtkommen kann.

Zu Beginn der Behandlung wird auf Basis einer Be-
funderhebung ein Behandlungsplan erstellt. Darin
wird gemeinsam festgelegt, welche Beeintrachtigung
behandelt und welche Fertigkeiten vordringlich er-
arbeitet werden sollen. Er kann folgende MaBnahmen
enthalten:



Ergotherapie Ergotherapie: Schreibprobe mit Stiftverdickung

Funktionelle Therapie

e Erarbeiten 6konomischer Bewegungsablaufe

* Funktionstraining der oberen Extremitaten

e Erlernen von kompensatorischen Fertigkeiten (z.B.
Einuben des Gebrauchs der linken statt der rechten

Hand, Erlernen von Ersatzfunktionen durch Einsatz
von Hilfsmitteln)

* Anleitung zum Umgang mit individuellen Belastungs-
grenzen

Ergotherapie: kleine Hilfsmittel

ADL-Training

(Training der Aktivitaten des taglichen Lebens)

e An-und Auskleiden

e Nahrungsaufnahme

e Korperpflege

e Lagerung und Transfers

* Rollstuhltraining in der Wohnung und im
offentlichen Leben

* Anleitung der Angehdrigen in Bezug auf
Hilfestellung

Versorgung mit technischen Hilfsmitteln
Weitere Informationen
DGM-Infodienst fiir Mitglieder
Verordnung von Heilmitteln
(z.B. Physiotherapie) bei
neuromuskuldren Erkrankungen
* PKW-Anpassung Ausgewahlte Fachbiicher zu
Neuromuskuldren Erkrankungen

e Hilfsmittelberatung, Erprobung und Anpassung
* Anleitung bei der Anwendung von Hilfsmitteln

* Beratung zu MalBnahmen und Veranderungen im
hauslichen und beruflichen Umfeld

allgemein DGM-Flyer

e kontinuierliche Begleitung beim Fortschreiten * Praxis-Info: Physiotherapie bei ALS
der Erkrankung e Praxis-Info: Ergotherapie bei

* Forderung von Kreativitdt und Motivation neuromuskuldren Erkrankungen

* Unterstiitzung der Teilhabe am Leben in der * Praxis-Info: Logopddie bei
Gemeinschaft neuromuskuldren Erkrankungen

DGM-Arbeitskreis Physiotherapie,
Logopddie und Ergotherapie
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2.6 | Stationare medizinische
Rehabilitation

,Leistungen zur medizinischen Rehabilitation” werden
oft kurz als ,,Reha’” bezeichnet. Man unterscheidet
ambulante, teilstationare und vollstationare Rehabi-
litation. Wegen der Seltenheit neuromuskularer Er-
krankungen haben sich einzelne Reha-Kliniken auf
die Behandlung dieser Krankheitsgruppe und damit
auch der amyotrophen Lateralsklerose spezialisiert.
Das therapeutische Vorgehen in der liblichen neurolo-
gischen Rehabilitation, beispielsweise beim Schlaganfall,
unterscheidet sich sehr von dem bei der amyotro-
phen Lateralsklerose. Da ambulante Rehakliniken nur
einen umschriebenen Einzugsbereich aufweisen, be-
handeln sie typischerweise vorwiegend Patientinnen
und Patienten mit den haufig vorkommenden neuro-
logischen Erkrankungen, wie eben beispielsweise
Schlaganfall oder Multiple Sklerose. Die Rehabilitation
neuromuskuldrer Erkrankungen sollte deshalb in einer
der spezialisierten stationaren Einrichtungen erfolgen.
Die DGM halt eine Liste geeigneter Einrichtungen vor.

Die neurologische Rehabilitation wird nach der Schwere
der Beeintrachtigung der Patienten in so genannte
Phasen eingeteilt. Die Abgrenzung erfolgt durch den
Barthel-Index und Friihreha-Barthel. Patienten in der
Phase D sind im Wesentlichen selbstandig (Barthel-In-
dex plus Frilhreha-Barthel mindestens 70 Punkte), in
der Phase C bendtigen sie viel pflegerische Unterstiit-
zung (mindestens 30 Punkte). In der Phase B ist der
pflegerische Bedarf sehr hoch (unter 30 Punkte). Auf
neuromuskulare Erkrankungen spezialisierte Kliniken
verfligen meist liber Bereiche der Phasen C und D. In
Kliniken, die liber einen Bereich der Phase B verfiigen,
werden meist Patienten mit z.B. Schlaganfallen oder
Schadel-Hirn-Verletzungen behandelt, spezielle Er-
fahrungen im Bereich der neuromuskuldren Erkran-
kungen sind hier meist begrenzt.

Der Antrag fiir eine stationdre Reha-MaBnahme an
den zustdndigen Kostentrager erfolgt unterstiitzt
durch den Hausarzt oder Neurologen. Die gesetzliche
Krankenversicherung gewahrt Leistungen mit dem
Ziel, Behinderung oder Pflegebediirftigkeit abzuwen-
den, zu beseitigen, zu mindern, auszugleichen, ihre
Verschlimmerung zu verhiiten oder ihre Folgen zu
mildern. Fiir Berufstatige ist der Kostentrager in der

Regel die Rentenversicherung. Wichtig ist bei der An-
tragstellung, dass arztlich detailliert begriindet wird,
warum ambulante MaBnahmen nicht ausreichen und
welche Ziele mit der stationaren MaRnahme erreicht
werden sollen, weshalb also ein Aufenthalt in einer
Rehaklinik erforderlich ist. Besonders wichtig sind
dabei die Schilderung der Folgen der Erkrankung fiir
den Alltag und realistische Ziele. Die ambulanten Mog-
lichkeiten sollten ausgeschopft sein. Sie reichen aber
haufig nicht aus, auch wegen mangelnder spezieller
Kenntnisse und Behandlungserfahrungen der ambu-
lant tatigen Therapeutinnen und Therapeuten mit
dem seltenen Krankheitsbild.

Mit dem Begriff der Rehabilitation wird meist das Ziel
der durchgreifenden Riickbildung der Funktionssto-
rungen verbunden, zum Beispiel nach einem Schlag-
anfall oder nach einem Schub einer Multiplen Sklero-
se. Eine solche durchgreifende Besserung ist in der
Rehabilitation bei Patienten mit der amyotrophen
Lateralsklerose nicht zu erwarten. Die Ziele der Be-
handlung der amyotrophen Lateralsklerose allgemein
und damit auch speziell in der Rehabilitation bestehen
im Erhalt oder der Verbesserung der Lebensqualitat,
der Alltagsbewaltigung und der Teilhabe am sozialen
Leben in Familie, Freundeskreis, Verein und gege-
benenfalls Beruf. Je nach individuellem Verlauf und
Schwere der Erkrankung geht es darum, Funktionen
zu stabilisieren, zu erhalten, oder auch bei langsamem
Verlauf der Erkrankung zu verbessern. Ziel soll damit
auch sein, den Verlauf positiv zu beeinflussen. Weiter
sollen durch Hilfsmittel Einschrankungen im Alltag
kompensiert werden.

In der Rehabilitation sollen auch Art und sinnvolles
Ausmal der korperlichen Belastung geklart und ein
individuelles Eigenlibungsprogramm mit in der Be-
handlung dieser Erkrankung erfahrenen Therapeutin-
nen und Therapeuten erarbeitet werden.

Wie Studien von Drory und Mitarbeitern (2001), von
Bello-Haas und Mitarbeitern (2007) sowie von Ferri
und Mitarbeitern (2019) zeigen, kann ein angepasstes
Ubungsprogramm zu einem giinstigeren Verlauf der
Erkrankung beitragen. In einer Ubersicht beschrieben



Paganoni und Mitarbeiter (2015), dass die patienten-
zentrierte, multidisziplinare Behandlung erhebliche
Auswirkungen auf das Leben von Menschen mit ALS
hat und schatzen sie als aktuellen Versorgungsstan-
dard fiir diese Patientengruppe ein.

Studien im Maus-Modell der ALS und teils auch kleine
Studien mit ALS-Erkrankten zeigen bei moderatem
Kraft- oder Ausdauertraining teilweise leichte Besse-
rungen (Fenili et al, 2024). In einer kleinen, aber inte-
ressanten Pilotstudie (Jawdat und Mitarbeiter, 2024)
mit sieben Patienten mit einer ALS im Friihstadium
wurde beispielsweise die Wirkung eines hauslichen
Trainingsprogrammes auf Patienten mit amyotropher
Lateralsklerose (ALS) untersucht. Drei Monate lang
erfolgte ein hdusliches Krafttraining mit Fokus auf die
Kniestrecker-Muskulatur. Die Muskelkraft, der funktio-
nelle Zustand der Patienten sowie die ALS Functional
Rating Scale Revised (ALSFRS-R) blieben stabil. Eine
so genannte Transkriptomanalyse der trainierten
Muskeln ergab aber eine Besserung der Aktivitat von
Genen, die bei ALS vermindert sind. Ob das relevant
ist fuir den Verlauf der Erkrankung, miissen weitere
Untersuchungen mit einer grofReren Patientengruppe
und lber einen langeren Zeitraum zeigen.

In einer Rehabilitationsklinik erfolgen je nach Sympto-
matik und abgestimmt mit den Rehabilitanden sowie
dem interdisziplinaren Behandlungsteam typischer-
weise Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie
sowie psychologische Behandlungen. Besonders wich-
tige Funktionen, die im Verlauf einer amyotrophen
Lateralsklerose regelmaRig behandelt werden miis-
sen, umfassen die Mobilitat und Alltagsbewaltigung,
das Sprechen und Schlucken, die Atmung und die
Sekretmobilisation. Das Behandlungsprogramm wird
individuell zusammengestellt. Es richtet sich nach dem
Verlauf der Erkrankung, der Schwere der Krankheits-
symptome, dem Schwerpunkt der Symptomatik, der
Alltagsrelevanz 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 angepasstes
Bewegungsprogramm ist aber sinnvoll.

Ganz besonders schwer fallt es vielen Patientinnen
und Patienten, Hilfsmittel wie z.B. einen Rollstuhl,
anzunehmen. Im Rahmen der stationaren Rehabili-
tation haben Patienten die Moglichkeit, verschiedene
Hilfsmittel zur Erleichterung der Alltagsbewaltigung
kennen zu lernen, bei Einschrankungen der Gehfahig-
keit beispielsweise einen Rollstuhl mit Elektroantrieb
oder bei Sprechstorungen Kommunikationshilfen. Das
praktische Ausprobieren kann die Angst vor den als
besonders stigmatisierend wahrgenommenen Hilfs-
mitteln nehmen. Auch muss gemeinsam mit Thera-
peutinnen und Therapeuten geklart werden, welches
Hilfsmittel speziell fiir den weiteren Verlauf zielfiih-
rend ist. Gerade in Anbetracht des Krankheitsverlaufs
sind die rechtzeitige Information und Verordnung von
Hilfsmitteln bedeutsam.

Ebenfalls gehort der Umgang mit der Erkrankung zu
den wichtigen Gesichtspunkten, beispielsweise durch
psychologisch geleitete Gesprachsgruppen. Der Aus-
tausch unter Gleichbetroffenen ist in spezialisierten
Reha-Kliniken oder in den Gesprachskreisen der DGM
maoglich. Die Partnerinnen und Partner der Erkrank-
ten leiden ebenfalls unter der Krankheit, oft mit dem
Gefiihl, nicht helfen zu kénnen. Bei der Versorgung
des erkrankten Partners konnen sie liberlastet sein,
so dass nach Moglichkeiten der Entlastung gesucht
werden muss. Auch Einzelgesprache mit der erkrank-
ten Person, ggfs. auch mit Partner /Partnerin kdnnen
erfolgen. Nach unserer Erfahrung kann es giinstig sein,
wenn die Partnerin oder der Partner zur psychischen
Unterstiitzung die erkrankte Person in die Rehabilita-
tion begleitet. Andererseits kann die Rehabilitations-
maflnahme auch fiir eine voriibergehende Entlastung
der Angehdrigen hilfreich sein.

Vielerorts ist eine enge ambulante Betreuung der ALS-
kranken Person durch mit der Erkrankung vertraute
Arzte oder Therapeuten nicht méglich. Fragen der
Betroffenen bleiben dadurch offen. Unter stationa-
ren Bedingungen in einer spezialisierten Klinik haben
sie die Moglichkeit, mit ihren Arzten /Arztinnen und
Therapeuten /Therapeutinnen Uber die Erkrankung,
deren Verlauf und Behandlung sowie damit verbun-
dene Probleme zu sprechen.
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Neben den Therapien kommen in einer Rehabili-
tationsklinik auch sozialmedizinische Aspekte zur
Sprache. Gilt es zum Beispiel, den Arbeitsplatz zu er-
halten, kann das Beantragen einer an die Behinderung
angepassten Arbeitsplatzeinrichtung Unterstlitzung
bringen. Ergotherapeutinnen oder Ergotherapeuten
und Mitarbeitende des Klinik-Sozialdienstes kdnnen
bei diesen Problemen beraten und unterstiitzen. Sie
wissen, welche Kostentrager hierfiir anzufragen sind.
Information und Beratung kann auch in Fragen zu
Schwerbehindertenausweis, Rente wegen Erwerbs-
minderung oder Fragen zu Pflege und Pflegeversiche-
rung gegeben werden.

Dr. med. Carsten Schroter,
Facharzt fiir Neurologie, Gottingen

Ehemaliger Chefarzt der Neurologischen
Abteilung der Klinik Hoher Meif3ner,
Bad Sooden-Allendorf

Weitere Informationen

DGM-Liste

Kliniken fiir die stationare medizinische
Rehabilitation bei neuromuskularen
Erkrankungen

DGM-Flyer
Praxis-Info: Medizinische Rehabilitation

DGM-Infodienst fiir Mitglieder
e Medizinische Rehabilitation: Antrag
und Widerspruch

e Umstellungsantrag
Die Reha ist bewilligt, jedoch fiir die
falsche Klinik”

DGM-Stellungnahme
Stationare Medizinische Rehabilitation
bei ALS (im Anhang dieser Broschiire)



2.7 | Alternative und komplementare
Therapieansatze

Weltweit praktizieren unterschiedlich qualifizierte
Fachpersonen verschiedene Therapieansatze. Wirksam
im wissenschaftlichen Sinn ist eine Therapie, wenn der
Erfolg nicht nur bei vereinzelten Menschen eintritt,
sondern das Ergebnis liberpriifbar und wiederholbar
ist. Hierfiir gelten internationale Standards auf der
Grundlage naturwissenschaftlicher Erkenntnisse.

Alternativmedizin und Komplementarmedizin sind
Sammelbezeichnungen fiir unterschiedliche Behand-
lungsmethoden und diagnostische Konzepte, die nicht
zur konventionellen Medizin zahlen. Sie sind im All-
gemeinen nicht wissenschaftlich dokumentiert oder
nicht als sicher und wirksam fiir die Behandlung der
ALS anerkannt. Einige Ansdtze verstehen sich als Er-
gdanzung zu den wissenschaftlich begriindeten Be-
handlungsmethoden, 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 Einteilungs-
schema. Sie griinden auf unterschiedlichen theoreti-
schen Ansatzen, die ihre jeweiligen Wirkmechanismen
erklaren. Diese Erklarungsmodelle stehen teilweise im
Widerspruch zur modernen wissenschaftlich fundier-
ten Auffassung von Anatomie, Biochemie oder Physik.

Das Internet und die schnelle Kommunikation in den
sozialen Netzwerken begiinstigen die Verbreitung und
Vermarktung der alternativen Behandlungsmethoden.
Immer wieder wurden und werden Behandlungen pu-
bliziert, die angeblich Verbesserungen der Symptome,
eine Verzdgerung des Krankheitsverlaufs oder gar
Heilung bewirken kdnnen, beispielsweise Schlangen-
gifte, Ziegenserum und vieles mehr.

ALS-Betroffene waren schon immer an alternativen
Behandlungen interessiert. Wenn Sie die Diagnose
einer schweren fortschreitenden Erkrankung erhalten
und erfahren, dass es nach Stand der konventionellen
Medizin keine Heilung gibt, dann liegt es nahe, nach
Hoffnung versprechenden Alternativen zu suchen.
Eine alternative Behandlung kann durchaus von
dauerhaftem Nutzen sein, auch wenn die Behand-
lungsmethode nicht den strengen wissenschaftlichen
Standards entspricht.

Selbstverstandlich entscheiden Sie, wie Sie behandelt
werden mochten. Wir empfehlen Ihnen allerdings, die
Fragen rund um eine solche Behandlung auf jeden Fall
mit lhrer Arztin oder Ihrem Arzt und mit Ihrer Familie
zu besprechen.

Es kann schwierig sein, den Unterschied zwischen
wahren und falschen Informationen iliber ALS-
Behandlungen zu bestimmen. Die International
Alliance of ALS / MND Associations als weltweiter Zu-
sammenschluss von ALS-Patientenorganisationen, in
der auch die DGM aktiv vertreten ist, empfiehlt lhnen
folgende Fragen sorgfaltig abzuwagen, um fundiert
entscheiden zu konnen:

Welche Erwartungen werden

mit der Behandlung geweckt?

Oft wird behauptet, die Behandlung konne das Fort-
schreiten der Krankheit stoppen oder eine Verbesserung
der Symptome bewirken. Uberpriifen Sie, wer diese
Behauptungen aufstellt und wie diese Behauptung
belegt wird. Erfolgversprechende Behandlungsme-
thoden und Ergebnisse klinischer Studien werden in
wissenschaftlich anerkannten Zeitschriften veroffent-
licht. Wird eine positive Wirksamkeit fiir Menschen mit
ALS /MND dargestellt, so sollte dokumentiert sein, wie
lange dieser Effekt andauert. Der ,,Placebo”-Effekt,
ein wissenschaftlich anerkanntes Phanomen, tritt
auf, wenn Menschen positive Wirkungen nur deshalb
erfahren, weil sie glauben, dass sie eine aussichts-
reiche Behandlung erhalten. Sieht auch lhr Arzt einen
Gewinn durch die angestrebte Behandlungsmethode?
Wodurch erfahren Patienten von der Behandlung:
Durch die Massenmedien wie Zeitungen, Zeitschriften,
das Internet? Sichere und wirksame Behandlungsme-
thoden werden durch Facharzte sowie die ALS / MND-
Vereinigungen gefordert und empfohlen.

Wer bietet die Behandlung an?

Bietet eine anerkannte Einrichtung oder Klinik die
Behandlung an? Wird die Behandlung nur von einer
oder von mehreren Institutionen angeboten? Warum
wird eine Behandlung beispielsweise nur von einer
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und Therapie

Institution angeboten? Miissen Sie fiir die Behandlung
in ein anderes Land reisen, und wenn ja, warum kann
sie nicht zu Hause durchgefiihrt werden? Welche Risi-
ken entstehen durch die Behandlung? Gibt es Neben-
wirkungen 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, sondern fiir
alle Menschen mit ALS / MND extrem wichtig. Fiir Sie
ist es wichtig zu wissen, dass Sie liberwacht werden,
so dass die behandelnden Fachpersonen nachteili-
gen Effekten sofort bei Auftreten begegnen kdnnen.
Menschen mit ALS / MND sollten sicher sein, dass Be-
handlungen erfolgreich und verldsslich sind.

Weitere Informationen

International Alliance of ALS / MND Associations
(www.alsmndalliance.org). Weltweit haben sich zahl-
reiche nationale ALS-Patientenorganisationen unter
dem Dach der International Alliance of ALS/MND Asso-
ciations zusammengeschlossen. Die oben genannten
Empfehlungen zu alternativen Therapien sind auf den
Internetseiten der Alliance veroffentlicht.

ALS-Untangled

(www.alsuntangled.com)

sortiert und stellt Informationen uber alternative Be-
handlungsmethoden fiir ALS-Betroffene zur Verfii-
gung. Fiir die Begutachtung der Behandlungsansatze
werden wissenschaftliche Standards angewendet,
der mogliche Nutzen und die Risiken werden benannt
(Open Reviews). Die Beteiligung erfolgt liber soziale
Medien. Personliche Erfahrungen von Therapieoptio-
nen konnen auf der Plattform geteilt und von Wissen-
schaftlern auf ihre Wirksamkeit gepriift werden.

Patients like me

(www.patientslikeme.com) bietet Betroffenen die
Moglichkeit des Erfahrungsaustauschs zu verschie-
densten Erkrankungen und deren Therapiemdglich-
keiten. Wirkung und Nebenwirkungen gangiger Medi-
kamente konnen zu jeder Erkrankung eingesehen und
durch personliche Erfahrungen erganzt werden

Tipp

Viele Informationen im Internet stehen in englischer
Sprache zur Verfiigung. Nutzen Sie bei Bedarf Uber-
setzungshilfen, beispielsweise Google Translate:
https://translate.google.de/



3 | Selbstandigkeit
und Mobilitat

3.1| Hilfsmittel

Selbstandigkeit und Mobilitat sind fiir die meisten
Menschen ein wesentlicher Faktor fiir die person-
liche Zufriedenheit und Lebensqualitat. Um diese im
Alltag trotz fortschreitender Muskelschwache zu er-
halten und ein moglichst aktives und selbstbestimm-
tes Leben fiihren zu kénnen, konnen bedarfsgerecht
ausgewahlte und individuell angepasste Hilfsmittel
unschatzbar wertvoll sein.

Was sind Hilfsmittel — wann werden sie bendtigt?

Hilfsmittel sind technische Produkte, die geeignet sind,
krankheits- oder behinderungsbedingte Funktionsein-
schrankungen oder -verluste im Alltag auszugleichen,
einer drohenden Behinderung vorzubeugen oder the-
rapeutische Ziele zu erreichen. Sie kdnnen maRgeblich
dazu beitragen, Selbstandigkeit, Selbstbestimmung
und Teilhabe im privaten wie im beruflichen Leben zu
gewabhrleisten oder zu verbessern. Zudem werden Pfle-
gende durch den Einsatz von zweckmaBigen (Pflege-)
Hilfsmitteln wirksam entlastet.

Verschiedene Faktoren spielen beim Einsatz
von Hilfsmitteln eine Rolle

e |hre personliche Situation und lhre individuellen
Bediirfnisse,

e der Verlauf Ihrer Erkrankung sowie

¢ |hre Akzeptanz und Bereitschaft, sich dem Thema
Hilfsmittel zu 6ffnen.

Welche Hilfsmittel gibt es?

Es gibt eine Vielzahl von Produkten, die den unter-
schiedlichsten Zielsetzungen dienen. Exemplarisch
sind nachfolgend einige Hilfsmittel fiir zentrale
Lebensbereiche aufgefiihrt (ohne Anspruch auf Voll-
standigkeit). Bitte beachten Sie dabei: Nicht jedes
Hilfsmittel ist fiir jede Person geeignet und notwendig.
Der Einsatz orientiert sich an Ihrem individuellen
Bedarf und lhrer personlichen Lebenssituation.

Abbildung 1:
Leichtgewichtrollator

Fortbewegung
 Gehstocke, (Leichtgewicht-)Rollator (siehe Abbildung 1)

e Leichter manueller Rollstuhl, der aus eigener Kraft
angetrieben werden kann, ggf. mit elektrischem
Zusatzantrieb (siehe Abbildung 2)

e Elektro-Rollstuhl, ggf. mit Zusatzfunktionen wie Hub-,
Steh- und Liegefunktion, elektronisch verstellbaren
FuBstiitzen, Sondersteuerung (Hand-, FuB-, Kinn-,
Augen- oder Begleitsteuerung) (siehe Abbildung 3)

¢ Multifunktionsrollstuhl

Therapeutische Hilfen

e Therapeutische Bewegungsgerate fiir Arme und /
oder Beine

e Orthesen zum Stiitzen und Stabilisieren der Gelenke
bei geschwiachter Muskulatur (z.B. FuBorthese bei
einer FuBheberschwache, Halsorthese bei ,,Dropped
Head"” Syndrom).

Abbildung 2:

Leichtgewichtrolistuhl

Abbildung 3:
Elektrorollstuhl mit Sitzlift
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Transfer- und Aufrichthilfen

Rutschbretter, Gleitmatten, Drehscheiben,
Transfergiirtel, Hebelifter (siehe Abbildung 4)

Alltag und Wohnen
e Sitz- und Aufstehhilfen

e elektrisch verstellbarer Betteinlegerahmen bzw.
Pflegebett, ggf. mit Zusatzausstattung

Abbildung 4: (siehe Abbildung 5)
Mobiler Lifter

e PC-Steuerung: spezielle Unterarmauflagen, Eingabe-
hilfen und alternative Moglichkeiten, den PC zu be-
dienen, wie leichtgangige Taster, Augensteuerung
oder Sprache.

* Funkbasiertes Personenrufsystem, Hausnotrufgerat
(an eine Zentrale angeschlossen)

e Umfeldsteuerungen oder Smarthome-Anwendungen
zur Bedienung von TV-Gerat, Telefon, Licht, Fenster,
Turen, Heizung, per Sprachbefehl, liber Smart-
phone oder Tablet, liber die Sondersteuerung lhres
elektrischen Rollstuhls oder per Augensteuerung.
(siehe Abbildung 6)

Korperpflege

Abbildung 5: « Toilettensitzerhdhung (ggf. mit Haltegriffen),

Pflegebett hochgestellt WC-Aufsatz mit Dusch-Hygiene-Funktion,
elektrische Toilettenaufstehhilfe

e fahrbarer (Dusch-)Toilettenstuhl

¢ Mobile, klappbare oder festinstallierte Haltegriffe,
Duschhocker, Duschklappsitz,

¢ Badewannensitz, Badewannenlifter
(ggf. mit Drehscheibe)

¢ Griffverdickungen z.B. fiir Zahnbiirste,
Griffhalterungen fiir elektrische Zahnbiirste
(siehe Abbildung 7)

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

Abbildung 6:
Umfeldsteuerung

Abbildung 7:
Zahnbiirstenhalterung
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An- und Ausziehhilfen

Knopf- und Reilverschlusshilfen

Strumpfanziehhilfen fiir Socken oder
Kompressionsstriimpfe

Greifzange ,,Helfende Hand"”
elastische oder Einhand-Schniirsenkel

Ess- und Trinkhilfen
(siehe Abbildung 8)

Griffverdickungen, Leichtbesteck, leichtes Geschirr,
Tellerranderhohungen, Spezialbecher und -tassen
(siehe Abbildung 9)

Trinkhalme (ggf. mit Riickfluss-Stopp)

Mechanische oder elektronische Armunterstiitzungs-
systeme (siehe Abbildung 10)

Hilfsmittel zur Kommunikation

Beachten Sie hierzu u.a. das Kapitel ,,Unterstiitzte
Kommunikation”

Hinweis

Es gibt viele meist kleine ,, Alltagshelfer”, die Sie in
Ihrer Selbstandigkeit unterstiitzen, die aber von
den Kostentragern als ,allgemeine Gebrauchs-
gegenstande des taglichen Lebens” eingeordnet
und infolge dessen grundsatzlich nicht libernom-
men werden. Hierzu konnen zum Beispiel prak-
tische Kiichen- und Greifhilfen wie Dosen- und
Schraubverschluss-Offner, manuelle Schreibhilfen
oder handelsiibliche Ruhesessel zahlen. Erkun-
digen Sie sich vor einer Antragstellung, ob eine
Aussicht auf Kosteniibernahme besteht.

Abbildung 8:
Flaschenhalter

Abbildung 9:
Trinkbecher

Abbildung 10:
Essplatz mit Hilfen
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Wie finde ich das fiir mich passende
Hilfsmittel?

Folgende Fragen sollten Sie sich im Rahmen
der personlichen Bedarfsermittlung stellen

* Welche Aktivitaten fallen mir im Alltag schwer?

e Werden diese von mir selbst oder mit Hilfe von an-
deren Personen durchgefiihrt?

e Was will ich erreichen? Kommen hierfiir Hilfsmittel
in Frage?

Verschaffen Sie sich einen Uberblick, holen Sie In-
formationen ein und tauschen Sie sich mit anderen
Betroffenen im Rahmen von Selbsthilfetreffen aus.
(siehe Abbildung 11)

Beratung und praktische Erprobung
von Hilfsmitteln

Welches Hilfsmittel fiir Sie geeignet ist, zeigt sich erst
bei der Erprobung und im Vergleich mit ahnlichen
Produkten. Probieren Sie in Frage kommende Hilfs-
mittel am besten zu Hause aus, insbesondere, wenn
es sich um gréRere technische Produkte handelt (z.B.
Rollstuhl, Lifter, Treppensteighilfen). Beratung vor Ort
und Anleitung zum Gebrauch sollten Sie von Ihrem
Leistungserbringer (Reha-Berater des Herstellers oder
Sanitatshauses) erhalten. Beziehen Sie behandelnde
Therapeuten und / oder Pflegefachkrafte bei der Er-
probung ein.

Bitte beachten Sie

Versicherte konnen in der Regel nur Leistungser-
bringer (z.B. Sanitatshauser) nutzen, die mit dem
jeweiligen Leistungstrager (z.B. Krankenkasse)
einen Vertrag abgeschlossen haben. Nur in Aus-
nahmefadllen — wenn ein berechtigtes Interesse
besteht — konnen Betroffene einen anderen Hilfs-
mittelanbieter wahlen. Eine individuelle Begriin-

dung ist dann erforderlich!



Hilfsmittelversorgung durch die
gesetzliche Krankenversicherung (GKV):
Vertragsregelungen und wirtschaftliche
Aufzahlungen

Der Leistungserbringer ist verpflichtet, Sie zu Pro-
dukten der Standardversorgung zu beraten, bei der
Sie keine wirtschaftliche Aufzahlung leisten missen.
Falls in lhrem Einzelfall eine Standardversorgung nicht
ausreichend und die Versorgung mit einem hoher-
wertigen Hilfsmittel notwendig ist, legen Sie dem
Leitungserbringer und lhrer GKV die Griinde dafiir
nachvollziehbar dar.

Die Rechtsprechung des Bundessozialgerichtes (BSG)
weist ausdricklich darauf hin, dass stets die kon-
kreten Umstande im Einzelfall sorgfadltig ermittelt
und berlicksichtigt werden miissen. Wenden Sie sich
(schriftlich) an Ihre GKV, wenn der versorgende Leis-
tungserbringer fiir ein in lhrem Einzelfall notwendiges
Hilfsmittel eine Aufzahlung verlangt.

¢ Bedarfsermittlung /
Behinderungsausgleich

® Wohn- und Pflege-
situation

* Umfang /Service/
Dienstleistung

¢ Finanzierung/
Kostentrager

* mehrere Produkte

¢ Individuelle
Anpassungsmoglichkeit

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

Wir empfehlen lhnen, die Kompetenz eines multi-
professionellen und interdisziplindar zusammen-
arbeitenden Teams zu nutzen. Neuromuskulare
Zentren (NMZ) oder Rehakliniken kdnnen Sie in
lhrem Anliegen unterstiitzen und gemeinsam mit
lhnen ein Konzept fiir Ihre Hilfsmittelversorgung
abstimmen. Dabei ist das Mal} des Notwendigen
ebenso zu beachten, wie eine anpassungsfahige
und nachhaltige Versorgung. Die Ergebnisse soll-
ten schriftlich festgehalten, Erprobungen mit Fo-
tos oder Videoaufnahmen dokumentiert werden.
(siehe Abbildung 12)

Wer lUibernimmt die Kosten?

Welcher Kostentrager fiir die Kostenilibernahme lhres
Hilfsmittels in Frage kommt, hangt u. a. von der je-
weiligen Zielsetzung der Hilfsmittelversorgung ab. In
der Regel gelten folgende Zustandigkeiten:

Ziel: Krankenbehandlung
¢ GKV (Gesetzliche Krankenkasse): § 33 SGB V

e PKV (Private Krankenkasse): richtet sich nach indi-
viduellen Vertragsregelungen.

® Verordnung mit
arztlicher Stellungnahme

¢ Kostenvoranschlag

® Personliche
Stellungnahme

Abbildung 12: Ablauf der Hilfsmittelversorgung
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Ziel: Medizinische Rehabilitation

e Krankenbehandlung, Vorbeugung
einer drohenden Behinderung oder

* Behinderungsausgleich zur Erfiillung von

Grundbediirfnissen des taglichen Lebens:

e GKV (Gesetzliche Krankenkassen):
§33 SGB V in Verbindung mit §47 SGB IX

e PKV (Private Krankenkasse):

unterliegt individuellen Vertragsregelungen!
 Trager der Eingliederungshilfe: § 109 Abs. 2 SGB IX

Tipp fiir Privat Versicherte

Trager der Eingliederungshilfe stellen.

Ziel: Verbesserung der Pflegesituation (§40 SGB XI)

Erleichterung der Pflege, Linderung von Beschwerden,
Sicherung oder Forderung einer selbststandigeren

Lebensfiihrung:
e GKV (vorrangig zu priifen)

* Gesetzliche /Private Pflegeversicherung

Hinweis

gilt der Grundsatz: Reha vor Pflege!

Ziel: Teilhabe am Arbeitsleben (§ 49 SGB IX) U4

e Gesetzliche Rentenversicherung
¢ Bundesagentur fiir Arbeit
e Integrationsamt /Inklusionsamt

Ziel: Soziale Teilhabe
Ortlicher Trager der Eingliederungshilfe

(8§ 76ff SGB IX in Verbindung mit § 84 SGB IX)
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Wenn die Leistungen, die lhre Private Kranken-
versicherung erbringt, hinter den Leistungen der
GKV zuriickbleiben, konnen Sie einen Antrag auf
Kosteniibernahme der Differenz beim ortlichen

Hilfsmittel der GKV dienen immer dem Behinde-
rungsausgleich und/oder der Therapie. Pflegehilfs-
mittel dienen dazu, die Pflegesituation zu verbes-
sern. Dennoch ist immer zuerst die Zustandigkeit
der Krankenkasse zu priifen v.a. bei ,,grof3en Hilfs-
mitteln” (wie z.B. Multifunktionsrollstuhl, Bett). Es

Hinweis

Leistungen der Eingliederungshilfe erfolgen nach-
rangig, evtl. bestehende Anspriiche gegeniiber
den vorrangigen Kostentragern miissen gepriift
und ausgeschlossen werden. Einkommen und
Vermogen, das die Freigrenzen libersteigt, muss
eingesetzt werden. Das Vermogen des Partners
wird nicht angerechnet.

Was muss ich bei der Antragstellung
beachten?

Hilfsmittel werden grundsatzlich nur auf Antrag
des Versicherten erbracht

Bei allen Rehabilitationstragern, die Hilfsmittel im
Rahmen der medizinischen Rehabilitation, zur Teilhabe
am Arbeitsleben oder zur selbstbestimmen Lebens-
flihrung zur Verfligung stellen, ist ein Antrag erfor-
derlich. Dies kann zwar formlos geschehen, dennoch
sollten Sie die Schriftform bevorzugen, in denen die
Inhalte klar und prazise (nachweisbar) formuliert wer-
den. Sie konnen auch einen Dritten, etwa einen Reha-
Berater (nachweislich) beauftragen (§ 13 SGB X).

Wichtig

Der Antrag muss vor der Anschaffung bei
demLeistungstrager eingereicht werden —
sonst besteht keine Leistungspflicht!

In der Privaten Krankenversicherung (PKV)

gelten individuelle Vertragsvereinbarungen

Bei den Privaten Krankenversicherungen (PKV) ist
die Leistungspflicht in lhrem individuellen Vertrag
geregelt. Hier wird in der Regel nach dem ,,Kosten-
erstattungsprinzip” gehandelt, das eine finanzielle
Riickerstattung von verauslagten Kosten vorsieht.
Eine Antragstellung ist formal nicht vorgesehen. Es ist
jedoch ratsam, sich vor der Anschaffung eines Hilfs-
mittels genau uber die Vertragsbedingungen Ihres
PKV-Tarifs zu informieren. Von Ihrer PKV erhalten Sie
auch ein Hilfsmittelverzeichnis, in dem Sie nachschau-



en konnen, welche Hilfsmittel von lhrer Versicherung
tibernommen werden. Fragen Sie nach, ob lhre PKV
mit bestimmten Sanitatshausern einen Vertrag zur
Versorgung mit Hilfsmitteln hat oder ob Sie sich an
einen Hilfsmittelanbieter lhrer Wahl wenden kdnnen.

Eine drztliche Verordnung mit Stellungnahme
ist empfehlenswert

In der Regel sollte jedem Antrag eine arztliche Verord-
nung inkl. Stellungnahme beigefiigt werden. Neben
dem Behinderungsausgleich erzielen Hilfsmittel oft
auch therapeutische oder prophylaktische Wirkung.
Eine fachliche Stellungnahme zum Versorgungsbedarf,
beispielsweise auch durch lhre Therapeutinnen oder
Therapeuten, starkt lhren personlichen Antrag.

Hinweis

Achten Sie darauf, dass der Arzt oder die Arztin
das Rezept und die Stellungnahme sorgfaltig mit
prazisen Angaben zur Diagnose, medizinischer Not-
wendigkeit, Bezeichnung des Hilfsmittels (ggf. mit
der entsprechenden Hilfsmittel-Nummer) erstellt
und sie mit Hinweisen auf Ihre Gesamtsituation,
den Bedarf und Zweck der spezifischen Hilfsmittel-
versorgung erganzt.

Individuelle Versorgungen erfordern individuelle
Begriindungen

Der Antrag steuert den Verlauf des Verwaltungs-
verfahrens. Stellen Sie daher einen nachvollziehbar
begriindeten, auf lhre personliche Einzelfall-Situation
bezogenen Antrag. Meiden Sie Pauschal-Aussagen.

Ihr Antrag sollte Angaben zu Ihrer Person (Name, An-
schrift, Angaben zur Behinderung, Krankheit, ggf. Pflege-
grad), zu lhrer derzeitigen Versorgung, evtl. auch zu
Ihrer Arbeits- und Wohnsituation (,,Ist-Zustand”)
enthalten.

Schildern Sie dem Kostentrager die Notwendigkeit
und ZweckmaRigkeit der beantragten Hilfsmittel-
versorgung in lhrem Einzelfall und erlautern Sie die
Versorgungsziele, die damit erreicht werden sollen.

Nehmen Sie Bezug auf die beigefiigte arztliche Ver-
ordnung und die fachlichen Stellungnahmen. Er-

lautern Sie die vorausgegangene Beratung und Er-
probung verschiedener Hilfsmittel und die fachliche
Unterstitzung im Versorgungsprozess, beispiels-
weise durch Therapeutinnen oder Therapeuten,
Pflegekrafte oder den Integrationsfachdienst.

¢ Verweisen Sie auf den Kostenvoranschlag des Leis-

tungserbringers. Ihr Hilfsmittelanbieter, Fachhandler
oder Sanitatshaus erstellt nach einer Erprobung einen
Kostenvoranschlag und sendet diesen, gemeinsam
mit einem Erprobungsbericht (ggf. samt Foto- oder
Videodokumentation), der drztlichen Verordnung
und ggf. lhrem personlichen Anschreiben an den
Leistungstrager.

e Bitten Sie den Leistungstrager bei der Antrags-
tellung um einen schriftlichen Bescheid.

Tipp

Vergessen Sie nicht, von allen Dokumenten eine Ko-
pie fiir Ihre personlichen Unterlagen anzufertigen.
So behalten Sie die Ubersicht iiber den Versor-
gungsprozess und die Absprachen, beispielsweise
falls ein anderes Hilfsmittel als das gewiinschte
geliefert wird oder wichtiges Zubehor fehlt.

Das Genehmigungsverfahren

Sobald der Antrag dem Leistungstrager vorliegt,
beginnt das Genehmigungsverfahren.

Folgende Fristen gelten:

e Nach Eingang des Antrags muss die GKV (oder ggf.
ein anderer zustandiger Rehatrager) spatestens
nach zwei Monaten eine Entscheidung treffen.

e Bei Pflegehilfsmitteln mit alleiniger Zustandigkeit
der Pflegekasse betragt die Frist nur 3 Wochen,
bzw. 5 Wochen, wenn der Medizinische Dienst
(MD) eingeschaltet wird. Die Beauftragung eines
MD-Gutachtens ist Ihnen schriftlich mitzuteilen.
Informieren Sie Ihre Krankenkasse, dass eine zeit-
nahe Versorgung fiir Sie sehr wichtig ist.

e Stimmt der Kostentrager nach Priifung lhrem Antrag
zu, erhalten Sie als versicherte Person in der Regel
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eine Mitteilung Uber den Abschluss des Verfahrens,
meist auch mit Angabe, ,,wer-was-wann” liefert.

Die Krankenkasse kann einen Antrag auch nur teil-
weise beflirworten oder ihn ganz ablehnen. Lassen
Sie sich einen ablehnenden (Teil-)Bescheid grund-
satzlich schriftlich begriinden. Informieren Sie sich
tber Ihre Widerspruchs- und Begriindungsmaoglich-
keiten und lassen Sie sich beraten (s.u.).

Tipp

Handeln Sie friihzeitig! Eine rechtzeitige und vor-
ausschauende Planung ist fiir die Anschaffung von
Hilfsmitteln dringend ratsam. Denn es braucht Zeit
flir die Erprobung und Anpassung, um ein geeigne-
tes Produkt zu finden, das langfristig benutzt und
mit moglichst wenig Aufwand an den Verlauf Ihrer
Erkrankung angepasst werden kann. Bei groBen
und teuren Hilfsmitteln (z.B. Elektrorollstuhl) ist zu
berticksichtigen, dass nach Beantragung der Kosten-
libernahme mehrere Wochen bis zur Entscheidung
und Auslieferung vergehen kénnen. Zégern Sie des-
halb die Anschaffung von Hilfsmitteln moglichst
nicht zu lange hinaus.

Beratung und Unterstiitzung

Da Standard-Hilfsmittel von Menschen mit Neuromus-
kuldren Erkrankungen haufig nicht genutzt werden
konnen, empfehlen wir Ihnen, sich vor der Antragstel-
lung zunachst unverbindlich bei einer der folgenden
Stellen lber geeignete Hilfsmittel und die richtige
Vorgehensweise bei der Beantragung zu informieren
und beraten zu lassen.

Neuromuskuldre Zentren, Rehakliniken, haupt-
und ehrenamtliche Ansprechpersonen der DGM
finden Sie auf der DGM-Website www.dgm.org

Regionale DGM-Selbsthilfegruppen und ALS-
Gesprachskreise: Wertvoller Erfahrungsaustausch
zur Hilfsmittelversorgung.

Neuromuskulare Zentren: Beratung und Verord-
nung von Hilfsmitteln im Rahmen der Muskelsprech-
stunden.

Rehakliniken mit Expertise bei Neuromuskuldren
Erkrankungen: Beratung und Anpassung von Hilfs-
mitteln im Rahmen eines stationaren Aufenthaltes
zur medizinischen Rehabilitation.

Hilfsmittelberatung der DGM in Freiburg: Beratungs-
telefon 07665 9447 50, beratung@dgm.org

Ergdanzende Unabhadngige Teilhabeberatung (EUTB):
www.teilhabeberatung.de. Die vom Bundesminis-
terium fiir Arbeit und Soziales finanzierten Stellen
beraten bundesweit und unentgeltlich zu Fragen der

Rehabilitation und Teilhabe.

Ansprechstellen fiir Rehabilitation und Teilhabe der
einzelnen Sozialleistungstrager finden Sie unter:
www.ansprechstellen.de

Weitere Informationen
DGM Infodienst fiir Mitglieder mit den Themen

Hilfsmittel: Auswahl und Antragstellung
Hilfsmittel: Ablehnung und Widerspruch

Hilfsmittelversorgung durch die gesetzliche
Krankenversicherung (GKV)

Hilfsmittel von der Privaten Krankenversicherung
(PKV)

Hilfsmittel fiir den Beruf
Hilfsmittelversorgung durch die Pflegekasse

Hilfsmittelversorgung im Rahmen der Eingliede-
rungshilfe

Behinderungsgerecht ausgestattete Fahrrader
Wann ist eine Kosteniibernahme durch die
gesetzliche Krankenversicherung(GKV) moglich?

www.rehadat-hilfsmittel.de

bietet neben einem , Hilfsmittelfinder” detaillierte
Informationen liber Hilfsmittel sowie Praxisbeispiele,
Literatur, Forschung, Recht und Adressen.

www.online-wohn-beratung.de
> Hilfsmittel fiir die hdusliche Pflege >Hilfsmittel
finden

www.nullbarriere.de > Hilfsmittelversorgung

Die Compass-Pflegeberatung bietet kostenfreie und un-
abhangige Pflege- und Hilfsmittelberatung fiir Privat-
versicherte, auch im Rahmen von Hausbesuchen:

T 0800101 88 00, www.compass-pflegeberatung.de



Abbildung 1:
Wohnzimmer DGM-
Probewohnung

3.2| Wohnen

Welche Fragen zur Wohnraumanpassung
sollte ich klaren?

Ein wichtiges Ziel der Wohnungsanpassung ist, lhren
Alltag zu erleichtern. Betrachten Sie friihzeitig die
aktuelle Wohnsituation. Gibt es Barrieren, die sich im
Zusammenhang mit der ALS-Erkrankung lhre Sicher-
heit und Selbstandigkeit beeintrachtigen konnen?
Es ist hilfreich, hierbei auch langerfristige Bedarfe zu
berticksichtigen.

Stellen Sie sich beispielsweise folgende Fragen:

e |Ist der Zugang zu lhrem Zuhause barrierefrei? Miissen
Sieinnerhalb Ihres Wohnraums Treppen liberwinden?

¢ Wie sind Badezimmer und Toilette ausgestaltet? Gibt
es in den Raumen ausreichende Bewegungsflachen?

¢ Sind die Tiirrahmen von Bad, Schlafzimmer etc. breit
genug, um auch mit einem Rollstuhl hindurch zu
kommen? Wie sind die Tiirschwellen beschaffen?

Es gibt zahlreiche Moglichkeiten der Anpassung oder
Umgestaltung einer Wohnsituation. In manchen Fallen
kann ein Umzug in eine barrierefreie Wohnung die
beste Losung sein. Vorausschauendes Planen hilft, die
Lebensqualitit zu erhalten und Angste abzubauen.
(siehe Abbildung 1)

Wie kann ich meine Wohnsituation
selbst verbessern?

* Beseitigen Sie Stolperfallen, z. B. durch Teppiche oder
Kabel.

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

e Konnten Sie durch Umstellen von Mdbeln Alltags-
hindernisse reduzieren?

e Wiirde das Anbringen von Haltegriffen oder Sitz-
erhohungen lhre Sicherheit erhohen?

e Konnte der Einsatz von Hilfsmitteln Ihre Alltags-
ablaufe unterstiitzen?

i S

Abbildung 2:

Plattformlifter-Treppengeldnder

Abbildung 3:
Bad DGM-Probewohnung

In welchen Wohnbereichen sind haufig
UmbaumaRnahmen notig?

e Zugang zum Haus, zur Wohnung oder zum Balkon
 Uberwindung von Treppen (siehe Abbilung 2)
¢ Badezimmer und Toilette (siehe Abbilung 3)

Wer kann mich bei der Planung
von MaBnahmen unterstiitzen?

Regionale Wohnberatungsstellen

bieten Beratung zur Finanzierung und unterstiitzen bei
der konkreten Planung und Umsetzung von Mafnah-
men. In der Regel wird ein Erstgesprach bei lhnen Zu-
hause angeboten. Wohnberatungsstellen in Ihrer Nahe
finden Sie unter: www.wohnungsanpassung-bag.de
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Abbildung 4:
Gebdude in Freiburg mit zwei
Probewohnungen im 1. Stock

Von den Erfahrungen anderer lernen

Nutzen Sie die Moglichkeiten des Selbsthilfenetzwer-
kes in der DGM. Profitieren Sie von den praktischen
Erfahrungen anderer und tauschen Sie sich mit Gleich-
betroffenen aus.

Barrierefreies Wohnen testen

Die DGM bietet mit den Probewohnungen in Freiburg
im Breisgau ein besonderes Konzept an: zwei Apart-
ments sind auf die besonderen Bediirfnisse von Men-
schen mit Muskelerkrankung eingerichtet. Bei einem
Aufenthalt in einer der beiden behinderten- und roll-
stuhlgerecht ausgestatteten Apartments konnen Sie
verschiedene Hilfsmittel und bauliche MalRnahmen
unter Alltagsbedingungen erproben. Als Ubernach-
tungsgast konnen Sie personliche Beratung rund um
die Themen ,Hilfsmittelversorgung” und , barriere-
freies Wohnen" erhalten. (siehe Abbilung 4)

Welche Rechte gelten bei UmbaumaRnah-
men im Mietrecht und bei Wohneigentum?

Mieter und Wohnungseigentiimer mit korperlichen
Behinderungen haben grundsatzlich Anspruch auf
Zustimmung zu baulichen Veranderungen, die eine
behindertengerechte Nutzung der Wohnung ermog-
lichen (§ 554a BGB, § 20 WEG). Sie kdnnen gegentiber
Ihrem Vermieter bzw. der Eigentiimergemeinschaft er-
forderliche Ein- und Umbauten fiir barrierefreies Woh-
nen geltend machen. Die Zustimmung des Vermie-
ters bzw. die Abstimmung mit Miteigentiimern sind
im Vorfeld der MaBnahmen erforderlich. Die Kosten,
ggf. auch fir den zukiinftigen Riickbau, tragen Sie
als Mieter (gegebenenfalls mit Beteiligung des Ver-
mieters) oder als einzelner Wohnungseigentiimer. Sie
konnen hierfiir eine Kosteniibernahme durch Dritte
(Fordermittel, Zuschiisse) beantragen.

Finanzierungsmoglichkeiten
fur Umbaumafnahmen

Wenn eine Wohnung aufgrund einer Erkrankung oder
Behinderung eines Bewohners umgebaut wird, kann
dies mit hohen Kosten verbunden sein. Fiir eine For-
derung kommen je nach individuellen Lebensumstan-
den verschiedene Kostentrager infrage. Fordermittel
miissen grundsatzlich vor Beginn der MaBnahme be-
antragt und zuerkannt werden.

Rentenversicherung, Bundesagentur fiir Arbeit
und Integrationsamt: Berufliche Rehabilitation/
Teilhabe am Arbeitsleben

Berufstatige Menschen mit Behinderungen, haben
Anspruch auf Kosteniibernahme fiir die behinderten-
gerechte Gestaltung ihrer Wohnung gegeniiber dem
jeweils zustandigen Rehabilitationstrager, wenn durch
diese Umgestaltung die Teilhabe am Arbeitsleben er-
moglicht wird (§ 49 SGB IX).

Pflegekasse: ,,MaBnahme zur Verbesserung des
individuellen Wohnumfeldes”

Wenn Sie Leistungen nach dem Pflegeversicherungs-
gesetz erhalten, kann die Pflegekasse einen Zuschuss
flir MaBnahmen gewahren, die hausliche Pflege er-
moglichen oder erleichtern oder die eine moglichst
selbstandige Lebensfiihrung der versicherten Person
wieder herstellen.

Bitte beachten Sie

Die Bewilligung des Zuschusses schlieBt nicht den
gleichzeitigen Anspruch auf Hilfsmittel (Haltegriffe,
Toilettensitzerhohungen etc.) durch die gesetzliche
Krankenversicherung (§33 SGB V) oder durch die
Pflegeversicherung (§40 SGB XI) aus. Beantragen
Sie diese ggf. gesondert!




Eingliederungshilfe fiir Menschen mit
Behinderungen: ,,Leistungen fiir Wohnraum”
als Teil der Sozialen Teilhabe

Eingliederungshilfe erhalt, wer die erforderliche Leis-
tung nicht auf andere Weise decken kann oder von
anderen Sozialleistungstragern (z.B. der Gesetzlichen
Krankenversicherung) erhdlt. Mit der Antragstellung
sind die Einkommens- und Vermogensverhaltnisse
offen zu legen. Nutzen Sie die bundesweit flachen-
deckend eingerichtete ,,Erganzende unabhdngige
Teilhabeberatung” (EUTB®). Informationen, Online-
beratung und Beratungsstellen in Ihrer Nahe finden
Sie unter www.teilhabeberatung.de.

Weitere Fordermdglichkeiten

¢ Wohnungsbaufdrderung durch die Wohnungsamter
in den Baubehorden der Bundeslander

e Forderprogramme der Kreditanstalt fiir Wiederauf-
bau (KfW) auf Bundes- und Ldnderebene

e Steuerermdfigung nach dem Einkommensteuer-
gesetz

* Riester-Rente (nach vorheriger Genehmigung und
unter Hinzuziehung eines Sachverstandigen)

e Stiftungen

e Hilfe zur Pflege” als Leistung der Sozialhilfe
(§ 64e SGB XIlI)

Wo finde ich eine barrierefreie Wohnung?

Bau- und Wohnungsgenossenschaften

haben oft auch barrierefreie Wohnungen im Bestand.
Die Vergabe wird haufig im Rahmen einer Mitglied-
schaft geregelt, es lohnt sich das Gesprach zu suchen
und die personliche Situation zu schildern.

Kommunale Wohnungsvermittlung

In manchen Stadten gibt es zentrale Wohnungsver-
mittlungsstellen liber die Stadtverwaltung, die Sie

unter den Suchbegriffen ,,Amt fiir Wohnraumver-
sorgung”, ,,Amt flir Wohnungswesen" oder ,,Soziales
Wohnen" finden konnen.

Wohnberechtigungsschein

Fiir stadtisch geforderten Wohnraum ist haufig ein
Wohnberechtigungsschein erforderlich. Dieser kann
personlich oder mittels eines Vormundes beim zu-
standigen Wohnungsamt beantragt werden. An-
spruchsberechtigt sind Personen, die dauerhaft in
Deutschland leben und eine bestimmte Einkommens-
grenze nicht uiberschreiten.

Die Einkommensgrenzen legt das jeweilige Bundes-
land fest (§§ 20-24 WoFG). Berlicksichtigt wird das
gesamte Familieneinkommen, Kinder- und Pflege-
geld werden jedoch nicht als Einkommen gewertet.
Die Wohnungen werden anhand der sozialen Dring-
lichkeit vergeben. Diese kann auch durch Krankheit
begriindet sein. Die Stadte und Gemeinden konnen
dartiber hinaus entscheiden, ob eine Mindestauf-
enthaltsdauer relevant fiir die Vergabe ist. In man-
chen Stadten ist man erst antragsberechtigt, wenn
man zwei oder mehr Jahre dort gelebt hat. Weitere
Informationen erhalten Sie bei lhrem zustandigen
Wohnungsamt oder im Internet unter: www.wohn-
berechtigungsschein.net.

Weitere Informationen

DGM-Infodienst fiir Mitglieder mit den

Themen
e Umbaufinanzierung
¢ Umbaurecht

e Individuelle Hilfe durch Stiftungen

www.online-wohn-beratung.de

www.nullbarriere.de

(> Pflegeversicherung > Zuschuss und >

Finanzierung)

www.rehadat-hilfsmittel.de
(> Bauen & Wohnen)
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3.3| Rund ums Auto

Autofahren bedeutet mobil sein, es schafft Moglich-
keiten, am sozialen Leben teilzuhaben. Ein Auto ist
haufig die Voraussetzung, im Berufsleben aktiv zu sein
und den Arbeitsplatz zu erreichen. Besonders hilfreich
und nitzlich ist ein Auto, wenn die Kraft durch eine
neuromuskuldre Erkrankung vermindert, die Beweg-
lichkeit reduziert und das Uberwinden von Strecken
erschwert ist.

Das Auto selbst fahren

Beeintrachtigungen, die als Folge einer Erkrankung
auftreten, konnen das sichere Fiihren eines Autos
erschweren und gefahrden. Fiir die Vorsorge sind Sie
in erster Linie selbst verantwortlich. Aber auch Ihr be-
handelnder Arzt oder lhre Arztin muss Sie informieren,
wenn lhre Eignung ein Kfz zu flihren beeintrachtigt ist.
In der Praxis ist das Thema fiir beide Seiten schwierig
und wird deshalb oft vermieden. Sie sollten sich also
aktiv vergewissern.

Bitte beachten Sie

Kommt es zu einem Unfall, drohen lhnen bei feh-
lender Fahreignung der Verlust des Versicherungs-
schutzes, sowie evtl. ein Regress-Anspruch des Ver-
sicherers und sogar strafrechtliche Konsequenzen!

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

Sprechen Sie lhren behandelnden Neurologen oder
Ihre Neurologin an. Diese werden lhnen ggf. zu einer
verkehrsmedizinischen Begutachtung raten. Eine me-
dizinisch-psychologische Untersuchung (MPU) ist nur
bei Storungen von Gedachtnis, Konzentration, Auf-
merksamkeit oder Reaktionsvermogen erforderlich.

Die verkehrsmedizinische Begutachtung wird durch
einen Facharzt oder eine Facharztin mit der Zusatz-
qualifikation (Zertifikat) , Verkehrsmedizin" durchge-
fuhrt. Adressen konnen Sie bei der Landesarztekam-
mer Ihres Bundeslandes erfragen. Auch Fahrlehrende
von Behindertenfahrschulen oder Fahrzeugumriister

in Ihrer Region konnen lhnen bei der Suche und Koor-
dination des weiteren Vorgehens behilflich sein. Diese
helfen insbesondere, wenn eine praktische Fahrprobe
im Begutachtungsprozess empfohlen wurde.

Wenn das verkehrsmedizinische Gutachten zu dem
Schluss kommt, dass zusatzliche Hilfsmittel zur Kom-
pensation der Bewegungseinschrankungen erforder-
lich oder bestimmte Auflagen zu erfiillen sind, miissen
diese durch das Gutachten eines technischen Sach-
verstindigen (z.B. von TUV oder DEKRA) geklirt und
naher bestimmt werden.

Neben und nach einer praktischen Fahrprobe kon-
nen Auflagen und Beschrankungen als notwendig
beschrieben werden. Auflagen richten sich an die
fahrende Person (z.B. sich in bestimmten zeitlichen
Abstanden arztlichen Nachuntersuchungen zu unter-
ziehen, eine bestimmte Geschwindigkeitsobergrenze
einzuhalten, eine Brille zu tragen etc.). Beschrankun-
gen betreffen das Fahrzeug selbst, d.h. bestimmte
Fahrzeugarten oder Fahrzeuge mit bestimmten Ein-
richtungen / Umriistungen (automatische Kraftiiber-
tragung, Handgas-Betatigung, Standheizung, Bedien-
elemente ohne Loslassen der Lenkung usw.).

Nach der baulichen Anpassung Ihres Fahrzeugs miis-
sen Sie lhre Fahreignung durch eine erneute Fahrprobe
nachweisen. Auch hier konnen Fahrlehrende von Be-
hindertenfahrschulen unterstiitzen.

Das komplette verkehrsmedizinische Gutachten kon-
nen Sie bei der Fahrerlaubnisbehorde einreichen, falls
diese das gefordert hat. Die Auflagen und Beschran-
kungen werden dann in lhren Fiihrerschein eingetra-
gen. Damit sind Sie auf der sicheren Seite. Eine Pflicht
zur Selbstanzeige bei der Fahrerlaubnisbehdrde be-
steht aber nicht.



Im Auto mitfahren

Um das Ein- und Aussteigen aus dem Auto zu erleich-
tern, kann ein Drehkissen oder eine Gleitmatte auf dem
Autositz eine Unterstiitzung bieten. Auch ein mobiler
Haltegriff, der in den u-formigen Verriegelungsbiigel
der Autotiir eingehakt wird, kann eine Hilfe sein. (Sie-
he Abbildung 1)

Zum seitlichen Umsetzen von einem Rollstuhl auf den
Autositz kann ein Rutschbrett eingesetzt werden.

Der Transfer in und aus dem Auto kdnnte auch ein
Thema in Ihrer physio- oder ergotherapeutischen Be- [ — i
handlung sein. Ihre Therapeutin oder lhr Therapeut Abbildung 2: Transferbrett Abbildung 3: Drehsitz
konnen Ihnen und lhren helfenden Angehdrigen Tipps
zu kraftsparenden und sicheren Transfertechniken
geben.

Behinderungsgerechtes Fahrzeug

Ausstattung

Das Angebot an technischen Hilfen und Fahrzeugmo-
dellen ist grof. Das Spektrum reicht von verschiedenen
Hilfen zum Ein- und Aussteigen (siehe Abbildungen 2
bis 4) iber Mitnahmemoglichkeiten fiir (Elektro)-Roll-
stiihle (siehe Abbildungen 5 bis 7) bis hin zu Einrich-
tungen und Anpassung der Bedienelemente fiir eine
selbstfahrende Person.

Eine erste Orientierung finden Sie unter www.rehadat-
hilfsmittel.de (> Produkte > Mobilitdt & Orientierung >
Fahrzeuge und Fahrzeuganpassungen).

Uber www.rehadat-kfz-anpassung.de kénnen Sie nach
Umristbetrieben suchen. Nehmen Sie mit einem Fahr-
zeugumrister Kontakt auf und lassen Sie sich fiir Ihre
individuelle Situation beraten!

. 51
[ SBitie 2m Abstand halten

Abbildung 6: Heckeinstieg Abbildung 7: Seitenlift
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Finanzierung
Hinweis
Zusatzausstattungen und Umbauten kdnnen 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 gesetzlichen

Krankenkassen als Kostentrager nicht in Frage!

Unter bestimmten Voraussetzungen konnen auch be-
rentete oder erwerbsunfahige Menschen im Rahmen
der Sozialen Teilhabe Leistungen zur Mobilitat tiber
den Trager der Eingliederungshilfe erhalten. Diese
umfassen Leistungen zur Beforderung (z. B. Beforde-
rungsdienst) und Leistungen fiir ein Kraftfahrzeug.

Ein Kfz-Antrag wird eingehend gepriift, Beispielfra-
gen im Priifungsprozess sind: Warum ist die Nutzung
offentlicher Verkehrsmittel wegen der Behinderung
nicht zumutbar? Kann die antragstellende Person das
Auto selbst bzw. eine andere Person an ihrer Stelle das
Auto fiihren? Sind andere Leistungen, z.B. durch einen
Fahrdienst nicht zumutbar oder unwirtschaftlich? Fur
welche Ziele der sozialen Teilhabe ist die standige
Nutzung eines Kraftfahrzeuges notig?

Wichtig

Leistungen der Eingliederungshilfe sind nachran-
gig! Eingliederungshilfe erhalt, wer die erforderliche
Leistung nicht auf andere Weise decken kann oder
sie nicht von anderen Rehabilitationstragern erhalt.
Als Antragstellende miissen Sie Ihre finanziellen
Verhadltnisse offenlegen, wobei es Freigrenzen fur
Einkommen und Vermogen gibt!

Nutzen Sie die bundesweit flachendeckend ein-
gerichtete ,,Erganzende unabhangige Teilhabe-
beratung (EUTB®)". Beratungsstellen in lhrer Ndhe

finden Sie bei www.teilhabeberatung.de

Auf www.rehadat-kfz-anpassung.de finden Sie unter
,Forderung & Tipps” vielfaltige Auskiinfte zu finanzi-
ellen Zuschiissen, Wissenswertes zu Steuererleichte-
rungen, Fahrzeugrabatten und Versicherungsfragen.
Der Unterpunkt ,,Barrierefrei unterwegs” bietet Ihnen

Hinweise zum Tanken und zu barrierefreien Toiletten,
aber auch zum Parken, zu Umweltzonen und Miet-
fahrzeugen.

Nutzen Sie den Erfahrungsaustausch im Rahmen der
Selbsthilfe oder wenden Sie sich an die DGM-Hilfs-
mittelberatung (Beratungstelefon 07665 9447 50,
beratung@dgm.org).

Gebrauchte behinderungsgerechte
Ausstattungselemente und Fahrzeuge

Sie konnen behinderungsgerechte Gebrauchtfahrzeu-
ge liber das Internet suchen oder bei Umriistbetrieben
nachfragen. In der DGM-Mitgliederzeitung ,,Muskel-
report” sind immer wieder Angebote von Privatper-
sonen zu finden.

Stiftungen und Mietfahrzeuge

Wenn kein Anspruch auf Kraftfahrzeughilfe oder auf
Leistungen zur Mobilitat gegeniiber einem Kostentrager
besteht, kann eine Einzelforderung durch private Stif-
tungen in Frage kommen. Informationen konnen Sie
bei der DGM-Bundesgeschaftsstelle anfordern.

Weitere Informationen

DGM-Infodienst fiir Mitglieder mit den Themen

e Auto-Finanzierung
e Autofahren
e Individuelle Hilfe durch Stiftungen

Der Bund behinderter Auto-Besitzer e. V.

(www.bbab.de, T 06826 5782) kiimmert sich bundesweit
um die Belange von Menschen mit Behinderung in Bezug
auf das Auto, Beratung und vielfaltige Informationen.

Mobil mit Behinderung e. V.
(www.mobil-mit-behinderung.de, T07271 9085000)
ist ein Verein zur Unterstlitzung von Menschen mit Be-
hinderung zum Erreichen und Erhalt der individuellen
Mobilitat.



3.2| Unterwegs /Reisen

0b alleine, in der Gruppe, mit Familie oder Freunden,
mit einer ALS-Erkrankung ist es weiterhin moglich,
unterwegs zu sein. Im folgenden Text finden Sie hier-
zu einige praktische Hilfen, Tipps und alltagstaugliche
Erleichterungen.

Parkerleichterungen

Der (blaue) EU-einheitliche Parkausweis

Der EU-einheitliche Parkausweis wird von der ort-
lich zustandigen StraBenverkehrsbehorde heraus-
gegeben. Der Ausweis erlaubt das Parken auf speziell
gekennzeichneten Behindertenparkplatzen und ist in
allen EU-Mitgliedsstaaten giiltig.

Auf Antrag erhalten ihn schwerbehinderte Menschen
mit dem Merkzeichen aG oder dem Merkzeichen BI
(blind) sowie Menschen mit vergleichbarer Behinde-
rung. Wenn Sie als Ausweisinhaber aufgrund lhrer
Einschrankung selbst kein Fahrzeug fiihren konnen,
diirfen Sie den Parkausweis nutzen, wenn Sie Beifahrer
des parkenden Fahrzeugs sind.

Hinweise

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

Fur die Nutzung des Parkplatzes genuigt es nicht,
das Fahrzeug im Interesse der schwerbehinderten
Person, zum Beispiel fiir eine Besorgungsfahrt in
Abwesenheit des behinderten Fahrzeugeigenti-
mers einzusetzen, es muss eine Fahrt sein, die der
Beforderung des Menschen mit Behinderung dient.

Nur mit diesem Ausweis diirfen Sie auf Behindertenpark-
platzen (mit Zusatzschild ,,Rollstuhlfahrersymbol*)
parken. AuBerdem kdnnen weitere Parkprivilegien
eingeraumt werden, zum Beispiel Parken im ein-
geschrankten Halteverbot oder in FuRgangerzonen
wahrend der Ladezeit, gebiihrenfreies Parken an Park-
scheinautomaten oder Uberschreitung von Héchst-
parkzeiten.

Abbildung 2:

Abbildung 1: Orangefarbener Parkausweis

EU-einheitlicher Parkausweis

Der (orangefarbene) Parkausweis

Diesen Ausweis konnen schwerbehinderte Menschen
erhalten, die bestimmte Voraussetzungen erfiillen,
zum Beispiel mit Merkzeichen G und B und einem GdB
(Grad der Behinderung) von wenigstens 70 allein fiir
Funktionsstorungen an den unteren GliedmaRen (und
der Lendenwirbelsaule, soweit sich diese auf das Geh-
vermdégen auswirken) und gleichzeitig einem GdB von
wenigstens 50 fiir Funktionsstorungen des Herzens
oder der Atmungsorgane.

Hinweis
Der orangefarbene Parkausweis gilt bundesweit. Er
berechtigt nicht zum Parken auf Behindertenpark-
platzen!

Welche Vorteile bietet der orangefarbene Parkaus-

weis? Hier einige Beispiele:

e Parken bis zu drei Stunden an Stellen mit einge-
schranktem Haltverbot.

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

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

Besondere Parkerleichterungen der Bundeslander

Parkerleichterungen gelten nach der StraBenverkehrs-
ordnung (StV0) nur fiir Inhaber blauer Parkausweise.
Personen ohne Merkzeichen aG erhalten keinen blauen
Parkausweis, auch wenn sie in ihrer Mobilitat deut-
lich eingeschrankt sind. Sonderregelungen geben den
Bundeslandern die Moglichkeit, fiir bestimmte Antrag-
stellende Ausnahmen zu genehmigen. Informationen
werden von den Behorden oder Behindertenbeauf-
tragten des jeweiligen Bundeslandes angeboten.

Personlicher Parkplatz

Behinderte Personen, die selbst ein Fahrzeug fiihren
(Voraussetzung) und Uiber keine Garage oder einen
entsprechend gesicherten Stellplatz in der Nahe ihrer
Wohnung oder Arbeitsplatzes verfiigen, konnen eine
personliche Parkmoglichkeit beantragen.
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Barrierefreie Toiletten

Adressen barrierefreier Toiletten finden

Viele Behindertentoiletten sind liber Apps auffindbar,
beispielweise bei www.handicapx.com,
www.wheelmap.org, www.toiletten-fuer-alle.de

Der Euro-Toilettenschliissel

Der Euro-Toilettenschliissel ermaoglicht in Deutschland
und weiteren europdischen Landern selbstandig und
kostenlos Zugang zu behindertengerechten sanitaren
Anlagen und Einrichtungen, zum Beispiel auf Auto-
bahn- und Bahnhofstoiletten, 6ffentlichen Toiletten
in FuRgangerzonen, Museen und Behdrden.

Den Schliissel erhalten ausschlieB3lich Menschen, die
auf behindertengerechte Toiletten angewiesen sind.
Voraussetzung ist der Schwerbehindertenausweis
mit den Merkzeichen aG, B, H oder Bl oder einem Grad
der Behinderung (GdB) von mindestens 70 und dem
Merkzeichen G. Menschen mit Morbus Crohn, Colitis
ulcerosa, Multipler Sklerose, chronischer Blasen- oder
Darmerkrankung, Stomatrager sowie Rollstuhlfahrer
erhalten den Schliissel bei Vorlage eines drztlichen
Nachweises.

Bestellung Euro-Toilettenschliissel:

Club Behinderter und ihrer Freunde in

Darmstadt und Umgebung e.V. (CBF)
PallaswiesenstraBe 123 a, 64293 Darmstadt,

T 06151 8122-0, www.cbf-da.de/euroschluessel.html
oder

Bundesverband Selbsthilfe

Korperbehinderter (BSK) e.V.

Altkrautheimer StraBe 20, 74238 Krautheim

T 06294 4281-70, https://shop.bsk-ev.org

Fahrdienste

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

Krankentransport

Fahrtkosten zur arztlichen Behandlung oder Thera-
pie werden unter bestimmten Voraussetzungen von
den gesetzlichen Krankenkassen (GKV) libernommen.
Hierfiir ist eine drztliche Verordnung notwendig. (Siehe
.Krankentransportrichtlinie des Gemeinsamen Bun-
desausschusses”, im Internet zu finden).

Fahrten im OPNV

Sie kénnen unentgeltlich im Offentlichen Nahverkehr
(OPNV) fahren, wenn in Ihrem Schwerbehindertenaus-
weis die Merkzeichen G, aG, H, Gl oder Bl eingetragen
sind. Betroffene mit dem Merkzeichen G, aG, Gl miis-
sen zusatzlich ein Beiblatt mit einer Wertmarke zum
Schwerbehindertenausweis erwerben, die pro Jahr
60 Euro kostet. Fernverkehrsziige der DB sind fiir die
kostenfreie Nutzung ausgeschlossen.

Wenn Sie auf Begleitung angewiesen sind (Merk-
zeichen B) fahrt Ihre Begleitperson immer kostenlos
mit. Ebenfalls diirfen Hilfsmittel, zum Beispiel ein Roll-
stuhl, mitgenommen werden.

Abbildung 3:
Euro-Toilettenschliissel



Fernverkehr

Auch in Fernziigen der DB kann eine Begleitperson
kostenlos mitfahren, wenn Sie auf Begleitung ange-
wiesen sind (Merkzeichen B). Die Sitzplatzreservie-
rung ist flir Menschen mit den Merkzeichen B kosten-
los. Betroffene mit einem Grad der Behinderung von
70 erhalten die BahnCard 50 zum halben Preis. Wer
bei einer Bahnreise auf Unterstiitzung angewiesen ist,
sollte dies beim Mobilitatsservice der Deutschen Bahn
anmelden. www.bahn.de

Reisen

Unter www.reisen-fuer-alle.de konnen Sie nach barrie-
refreien Angeboten in Deutschland suchen. Im Internet
finden Sie verschiedenste Reiseanbieter mit Angeboten
flir Menschen mit Handicap oder Pflegebedarf — auch
Fliige und Fernreisen sind mit entsprechender Vor-
bereitung moglich.

Weitere Informationen

DGM-Infodienst flir Mitglieder mit den Themen
e Parkerleichterungen fiir schwer-
behinderte Menschen

* Der Euro-Toilettenschliissel
* Reisen fiir Menschen mit Behinderungen
e Flugreisen

e Krankentransport zur stationaren
und ambulanten Behandlung
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und Sprechen

4.1,,Im Gesprach bleiben ..."” -
Kommunikation und Sprechen
bei ALS

,Der Verlust der Sprache war
flir uns das Schlimmste!”

Diese Aussage hort man nicht selten sowohl von Pa-
tientinnen und Patienten als auch deren Angehdrigen.
Neben all den Einschrankungen, die die Erkrankung
ALS mit sich bringt, ist die Beeintrachtigung der Fahig-
keit, seine Gedanken, Wiinsche und Bediirfnisse ad-
dquat auszudriicken, also auf gewohnte Weise mit der
Familie, Freunden und dem weiteren sozialen Umfeld
zu kommunizieren, eine besonders schwerwiegende
Folge der Erkrankung. Wahrend die zunehmenden
Beeintrachtigungen der Mobilitat haufig bereits ein
Abschiednehmen von beruflichen und privaten Akti-
vitaten bedeuten, so ist mit der Storung der Sprache
das elementare Bediirfnis nach Austausch mit ande-
ren Menschen, der Ubermittlung eigener Wiinsche,
Gedanken und Gefiihle betroffen.

Personen, denen ein verstandliches Sprechen schwer-
fallt, halten sich oft aus Gesprachen heraus, nehmen
nicht mehr aktiv Kontakt auf und ziehen sich auf diese
Weise immer mehr aus dem sozialen Leben zuriick.

Nahe Angehdrige sind als wichtigste Gesprachspartner
ebenfalls von der zunehmenden Kommunikationsein-
schrankung der an ALS erkrankten Person betroffen.
Als Zuhorende sind sie in einer neuen Rolle, die von
ihnen ein verandertes Kommunikationsverhalten, viel
Geduld, Aufmerksamkeit und Zuwendung erfordert.
ALS bedeutet also auch in diesem Bereich fiir beide
Seiten zunachst eine zusatzliche Belastung und An-
strengung.

In meiner langjahrigen klinischen Erfahrung mit an ALS
erkrankten Menschen und deren Angehdrigen erlebe
ich jedoch erstaunlicherweise immer wieder, wie gut die
Verstandigung zwischen den Partnern funktionieren
kann, selbst wenn die Sprechfahigkeit der betroffenen
Person stark eingeschrankt ist. Wenn Angehorige in
der Therapie mit dabei sind, zeigt sich oft ein gut ein-
gespieltes Team, das im Alltag bereits viele hilfreiche
Strategien einsetzt, um noch vorhandene Ressourcen
zu nutzen.

Die Antwort eines Angehorigen auf meine Frage nach
der Verstandigung im Alltag ,wir verstehen uns auch
ohne Sprache” driickt sehr gut aus, dass Kommunika-
tion viel mehr ist als gesprochene Sprache, dass sie auch
und vor allem gelebte Beziehung, gemeinsames Erle-
ben, Austausch und Teilhabe am sozialen Leben bedeu-
tet und somit wesentlich zur Lebensqualitat beitragt.

Welche Veranderungen der Sprache konnen bei
der Erkrankung ALS auftreten?

Zunachst sollen typische Veranderungen der Sprache
benannt werden, wobei die Symptomatik vor allemin
der ersten Zeit der Erkrankung eine grof3e Bandbreite
zeigt, abhangig 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 bulbaren Form der ALS.

Die Sprechstorung (Fachbegriff: Dysarthrie oder Dys-
arthrophonie) kann zunachst sehr diskret sein, so
dass nur die an ALS erkrankte Person und vertraute
Menschen eine Verdanderung 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 Ermidung der Sprechmuskulatur. Wahrend
die erkrankte Person zuvor lange Gesprdche fiihren
konnte, muss sie sich nun nach einiger Zeit verstarkt
auf die Sprechbewegungen konzentrieren, um die ge-
wohnte Artikulationsscharfe beizubehalten.

Schwierig wird im weiteren Verlauf die Bildung von so-
genannten Plosivlauten (p, t, k), die einen vermehrten
Spannungsaufbau und ein rasches Losen an Lippen
(p), Vorderzunge (t) oder Gaumensegel und Hinter-
zunge (k) verlangen. Das gilt auch fiir schnelle Wech-
sel der Artikulationszonen oder der beteiligten Musku-
latur, wie sie bei Konsonantenverbindungen erforder-
lich sind, z.B. bei ,,str”, ,kI", ,,pfl", ,,spr".



Die eingeschrankte Rundung der Lippen und vermin-
derte Kieferbeweglichkeit duBern sich in einem ver-
anderten Klangbild der Vokale, oft klingt das Sprechen
kloRig (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 Erkaltung oder ist leise, 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 hohe-
ren Tone.

Wie hier deutlich wird, kdnnen die Symptome sehr
unterschiedlich sein und zentrale Anteile wie ein er-
hohter Tonus mit Verspannungen oder der Muskel-
abbau mit Atrophiezeichen wie z.B. Furchungen und
unwillkiirliche Zuckungen der Zunge (Fibrillationen)
im Vordergrund stehen. Allgemein kommt es durch
die Muskelschwache zur Verlangsamung von Bewe-
gungen der Sprechmuskulatur. Auch bei noch guter
Verstandlichkeit konnen so Spontaneitat und Schlag-
fertigkeit im Gesprdch bereits leiden. Ein weiterer
wesentlicher Einflussfaktor auf das Sprechen ist die
nachlassende Atemfunktion, so dass die Betroffenen
viel hdufiger gerduschvoll Luft holen miissen und das
Sprechen dadurch angestrengt und abgehackt klingen
kann. Die Auswirkungen der Symptome in den ge-
nannten Bereichen Atmung, Artikulation und Stimme
verstarken sich gegenseitig und erfordern eine hohe
Konzentration auf den Sprechvorgang, so dass ein fle-
xibles, spontanes Reagieren im Gesprach erschwert ist.

Strategien zur Erleichterung der Kommunika-
tion zwischen Betroffenen und Angeharigen

Verstandlicherweise versuchen die meisten Patientin-
nen und Patienten, sich so lange wie moglich miindlich
auszudriicken — trotz oft erheblicher Sprechanstren-
gung und verwaschener Aussprache. AuBerungen
miissen von Betroffenen immer haufiger wiederholt
werden, bis sie vom Gegeniiber verstanden werden.
Dies kann zu einer erheblichen Uberlastung der Mus-

kulatur flihren und auBerdem fiir beide Seiten eine
zunehmende Belastung der Beziehung bedeuten. Un-
mut und Frustration konnen die Folge sein.

In der logopadischen Therapie werden Sprechtech-
niken zur Steigerung der Verstandlichkeit durch einen
moglichst effizienten Einsatz der aktuell vorhandenen
artikulatorischen Ressourcen gelernt, beispielswei-
se durch bewusste Betonung oder Pausensetzung.
Daneben sollte friihzeitig in der logopadischen Be-
handlung liber alternative Kommunikationsformen
(Sprachcomputer, Sprach-Apps fiir mobile Endgerate
wie Handy oder Tablet) nachgedacht werden, die der
betroffenen Person 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 kénnen. So
naheliegend diese Hinweise erscheinen, so werden
sie doch oft missachtet, sei es aus Zeitgriinden oder
falsch verstandener Hilfsbereitschaft und Firsorge.
So wird z.B. das gut gemeinte Vervollstandigen von
AuRerungen von Betroffenen oft nicht gewiinscht.
Auch berichten viele Patientinnen und Patienten, dass
sie sich in geselligen Runden zurtickhalten, da sie an-
nehmen, nicht genug Zeit fiir ihre Beitrage zu haben
bzw. sich nicht schnell genug zu Wort melden konnen.

Diese Beispiele verdeutlichen, wie wichtig es ist, im
familiaren Umfeld und Freundeskreis gemeinsam zu
klaren, welche Hilfestellungen erwiinscht und prak-
tikabel sind, um die Akzeptanz beider Seiten zu ge-
wahrleisten und die Beziehung nicht unnotig zu be-
lasten.

Bei den folgenden Tipps geht es mehr um die Opti-
mierung der Rahmenbedingungen eines Gespraches,
also vor allem um die formale Seite. Dass die Krise der
schweren Erkrankung des Partners sich auch auf die
Gesprachsinhalte, die psychische Verfassung und Ge-
stimmtheit, das Rollenverstandnis, allgemein auf die
Beziehung zwischen den Partnern auswirkt, versteht
sich von selbst. Stehen Trauer, Depression, negative
Gedanken im Vordergrund, sollte professionelle Hilfe
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in Anspruch genommen werden. Eine begleitende Psy-
chotherapie kann hilfreich sein, um ein neues Gleich-
gewicht zu finden (siehe Kapitel , Hilfen bei der Aus-
einandersetzung mit der Erkrankung”).

Was konnen Angehdrige zur Erleichterung

des Gesprachs beitragen?

Nehmen Sie sich Zeit fiir das Gesprach und sorgen Sie
fur eine entspannte Atmosphadre. Wenn Sie eigentlich
gerade etwas anderes machen wollen, bedeutet das
oft Stress, wodurch die Sprechfahigkeit des Partners
zusatzlich leiden kann. Vereinbaren Sie bei Bedarf
einen spateren Zeitpunkt fiir das Gesprach, falls das
Anliegen Aufschub duldet.

lhre volle Aufmerksamkeit, viel Geduld und Blick-
kontakt spielen eine zentrale Rolle fiir eine gelingende
Kommunikation. Anstrengende Kopfbewegungen sind
nicht erforderlich, wenn Sie einander gegentibersitzen.
Durch Beobachtung der Lippenbewegungen und des
Gesichtsausdrucks konnen Sie das Gesagte sowie auch
Stimmung und Gefiihle Ihres Gesprachspartners oder
lhrer Gesprachspartnerin leichter verstehen.

Sorgen Sie dafiir, dass die betroffene Person eine
moglichst aufrechte Sitzhaltung einnimmt. Dies kann
bereits zu einer Erleichterung beim Sprechen fiihren.
Eine gute Korperaufrichtung fiihrt nicht nur zu einer
verbesserten Korperspannung, die fur die Sprechbe-
wegungen genutzt werden kann, sondern vor allem
auch zu einer leichteren Atmung, die wiederum ent-
scheidend 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
lasst). Tipps erhalten Sie von lhren Therapeutinnen
oder Therapeuten.

Wenn die betroffenen Person einverstanden ist,

konnen Sie sie an hilfreiche Techniken aus der logo-

padischen Therapie erinnern:

» Das kann z. B. die Aufforderung sein, vor Sprechbeginn
auszuatmen bzw. auf Atempausen zu achten oder

zwischendurch Speichel abzuschlucken oder storende
Sekretansammlungen im Rachenraum abzuhusten.

¢ Beitrockenem Mund kdnnen Sie sie zum Trinken auf-
fordern.

¢ Auch die Durchfiihrung kurzfristig wirksamer MaR3-
nahmen, z. B. die Stimulation mit Eis im Mundbereich
kann helfen, fiir einige Zeit das Sprechen weniger
anstrengend und horbar deutlicher machen.

¢ Aufgrund der schnelleren Ermiidbarkeit der Musku-
latur kann es auch sinnvoll sein, vor dem Gesprach
LockerungsmaBnahmen im Gesicht oder Mundraum
durchzufiihren (z.B. Gesichtsmassagen mit einem
Massagegerat, Dehnung der Zungen- und Wangen-
muskulatur).

Wichtig

Bitte klaren Sie Wiinsche und Bediirfnisse der be-
troffenen Person, um zu vermeiden, dass er oder
sie sich bevormundet oder wie in einer Therapie-
situation fiihlt!

Bei weitgehend unverstandlicher Sprache ist es wich-
tig, passende Hilfsmittel zur Unterstiitzung der Kom-
munikation parat zu haben. Bei erhaltener Schreib-
fahigkeit konnen das Stift und Papier sein bis hin zur
jeweiligen elektronischen Kommunikationshilfe.

Bei einfachen Sachverhalten, die mit dem Partner zu
klaren sind, sollten Fragen so gestellt werden, dass Ihr
Angehoriger mit,,Ja” oder ,Nein” antworten bzw. mit
dem vereinbarten Zeichen fiir Ja oder Nein reagieren
kann.

Was hilft Betroffenen, sich verstandlich mitzuteilen?

Bei Terminen aufler Haus ohne Angehdrige kann ein
Ausweis (siehe Kapitel Unterstiitzte Kommunikation,
Seite 70) niitzlich sein, der die Gesprachspartner liber
die Sprechstorung informiert und dadurch hilft, Miss-
verstandnisse oder unangenehme Reaktionen zu ver-
meiden (Fehleinschdtzung als Betrunkener oder als
jemand, der auch Probleme mit dem Verstehen hat).



Ginstige Rahmenbedingungen wie eine bequeme,
moglichst aufrechte Sitzhaltung, ruhige, Umgebung
etc. gelten natdirlich fiir beide Seiten.

Versuchen Sie, lhre Kraftressourcen zu schonen, indem
Sie kurze Satze bilden, bei starker Anstrengung viel-
leicht nur Stichworte nennen. Ist das Thema klar, kann
das Gegenltiber vieles erschlieBen. Bei sprechtechnisch
besonders schwierigen Wortern, kann es hilfreich sein,
ein einfacher zu sprechendes Synonym zu verwenden.

Wenn Sie ein neues Thema ansprechen wollen, weisen
Sie darauf hin (ggf. durch vorher gemeinsam verein-
barte Zeichen, Gesten)

Setzen Sie gezielt Atempausen ein und machen Sie lhr
Gegeniiber darauf aufmerksam, wenn Sie eine Pause
brauchen.

Gesprache mit fremden Personen und in groBeren
Runden fallen besonders schwer. Bei Teilnahme vorher
klaren, mit welchen Zeichen Sie auf lhren Gesprachs-
wunsch hinweisen und Beteiligte liber die Situation
aufklaren, damit Ihnen genug Zeit und Raum gegeben
wird.

SchlieBlich mdchte ich noch auf die vielfaltigen Mog-
lichkeiten der Kommunikation und sozialen Teilha-
be in der digitalen Welt hinweisen. Im Internet und
in den sozialen Netzwerken kdnnen Sie sich weit-
gehend unbehindert bewegen, Entfernungen virtu-
ell Gberwinden, Informationen einholen, Kontakte
selbstbestimmt und unabhangig von Mobilitat oder
Sprechvermogen pflegen, Erfahrungen mit anderen
austauschen und sich damit neue selbstbestimmte
Handlungsfelder erschlieBen. Beispielsweise ldsst sich
eine E-Mail, selbst bei nicht ausreichender Handfunk-
tion, liber eine Augensteuerung verschicken. Mehr
dazu finden Sie im folgenden Abschnitt zur ,Unter-
stlitzten Kommunikation”, Seite 70.

Ingrid Wellinger und Jasmin Mungard,
Logopddinnen

Ehemals Abteilung Neurologie,
Klinik Hoher Meil3ner,
Bad Sooden-Allendorf

69



4 | Kommunikation
und Sprechen

70

4.2 unterstitzte Kommunikation

Die Fahigkeit sich mitzuteilen ist eine der wichtigsten
Voraussetzungen fiir ein selbstbestimmtes Leben. Im
Folgenden zeigen wir lhnen unterschiedliche Kommu-
nikationshilfen, geben Hinweise zum Versorgungs-
ablauf sowie zu Umfeldsteuerung und Personenruf.

Kommunikationspass

Bei eingeschrankter sprachlicher Kommunikation
konnten Sie eine Karte mit sich fiihren, die den
Hinweis enthalt, dass bei Ihnen zwar das Sprechen
eingeschrankt, Horen und Verstehen aber ganzlich
unbeeintrachtigt sind. Dieses kleine Hilfsmittel kann
Barrieren in der zwischenmenschlichen Begegnung
deutlich reduzieren. Die DGM bietet solche Kommu-
nikationspasse im Scheckkarten-Format an. (Siehe

Abbildung 1)

Hilfsmittel zur Kommunikation

Um die Anstrengung des Sprechens zu reduzieren, bei-
spielsweise bei Gesprachen mit mehreren Menschen
oder bei lauten Hintergrundgerauschen, kann ein
mobiler Sprach- / Stimmverstarker hilfreich sein.

Ist das Schreiben maoglich, kann eine elektronische
Schreibtafel eine wertvolle Hilfe sein. Falls das Halten
eines Stiftes erschwert ist, konnen Griffverdickungen
eingesetzt werden.

Bei Beeintrachtigung oder Verlust der Lautsprache
kdnnen korpereigene Kommunikationsformen (wie
Gestik, Mimik, Laute, Blickbewegungen, vereinbarte
korpersprachliche Zeichen fiir Ja und Nein) und weite-
re externe Kommunikationshilfen eingesetzt werden.
Als nichttechnische Mittel kommen beispielsweise
Alphabet-Tafel, Kommunikationstafel oder Kommu-
nikationsbiicher in Frage. Ein Smartphone / Tablet
kann durch die Sprachausgabe als Kommunikations-
hilfe verwendet werden. Hilfsmittelfirmen aus dem

Hala
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Abbildung 1:
Kommunikationspass

Abbildung 2: Zeigen auf der
Buchstabentafel

Bereich ,,elektronische Kommunikationshilfen /Unter-
stiitzte Kommunikation” bieten die Beratung und
Versorgung mit elektronischen Kommunikationsge-
raten an.

Welche Kommunikationshilfe fiir wen und in welcher
Situation geeignet ist hangt von vielen Faktoren ab.
Empfehlenswert ist ein multimodales Kommunika-
tionssystem, das heil3t eine Kombination aus korper-
eigenen, nicht-technischen und elektronischen Hilfen.
Wichtig ist, dass eine Versorgung mit elektronischen
Kommunikationshilfen vorausschauend erfolgt, damit
die Kommunikation auch bei Veranderungen der mo-
torischen Fahigkeiten gesichert ist.

Nicht-technische Kommunikationshilfen
(Beispiele)

Alphabet-Tafel

Bei einer undeutlichen Aussprache kann der Einsatz
einer Buchstabentafel helfen. Um das Verstehen zu
erleichtern wird auf die Anfangsbuchstaben von
wichtigen Wortern / Schliisselwdrtern gezeigt. (Siehe
Abbildung 2)

Die Buchstaben konnen auf der Tafel verschieden an-
geordnet sein, z.B. alphabetisch, (siehe Abbildung 3)
nach der Gebrauchshaufigkeit oder in einer Tastatur-
(QWERTZ)-Anordnung.

Wird die Kommunikation nur liber das Zeigen auf die
Buchstaben durchgefiihrt, ist das zeitgleiche laute
Mitlesen des Kommunikationspartners hilfreich. Das
Zeigen kann mit dem Finger, aber auch mit Hilfe eines
sicheren Laserpointers, durch einen Kopfstab oder in
anderer Form erfolgen.
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Abbildung 3:
ABC-Alphabettafel

Ist das Zeigen nicht moglich, kann der Kommunika-
tionspartner die Buchstaben abfragen und auf eine
Bestatigung durch ein festgelegtes Zeichen warten
(= Partner-Scanning). Eine Anordnung der Buchsta-
ben in Zeilen/Spalten/Blocke kann dies erleichtern.
Die Auswahl der Felder kann auch liber Blickscanning
erfolgen. (Siehe Abbildung 4)

Erweiterte Alphabet-Tafel

Diese kann neben dem Alphabet auch Felder mit haufig
verwendeten Waortern, Satzbausteinen, Themen-
startern und andere wichtige Elemente fiir die Kom-
munikation des Benutzers enthalten, auch Symbole
oder Fotos konnen in diese personliche Kommunika-
tionstafel integriert werden.

Kommunikationstafeln/-listen und -biicher

Flir wiederkehrende Anliegen in Pflege und Alltag
empfiehlt es sich, Listen oder Tafeln mit den wichtigs-
ten personlichen Bediirfnissen und Wiinschen zu er-
stellen sowie themenspezifische Tafeln fiir bestimmte
Alltagssituationen anzufertigen (z.B. fiir Arztbesuche
oder Freizeitaktivitaten). Das spart Zeit und Kraft, die
dann fiir die Formulierung dariiber hinaus gehender
Anliegen eingesetzt werden kann.

Mehrere Tafeln konnen zu einem Kommunikations-
buch zusammengefiihrt werden. (Siehe Abbildung 5)

Abbildung 4:
Alphabettafel in Blocken

Abbildung 5:
Kommunikationsbuch

DGM-Mappe ,,Kommunikationshilfen”

Die DGM hat ein Paket nicht-technischer Kommu-

nikationshilfen mit verschiedenen Tafeln, einem

Kommunikationsbuch und einem Kommunikations-

pass in verschiedenen Ausflihrungen erstellt. Darin

enthalten sind:

¢ drei Buchstabentafeln, zwei davon sind auch zur
Abfrage im Partner- oder Blickscanning geeignet

* ein mehrseitiges Kommunikationsbuch in Frage-
baumstruktur

e Kommunikationspass (drei verschiedene Aus-
flihrungen) im Scheckkarten-Format

Die Tafeln sowie die vorgefertigten Seiten des Kom-
munikationsbuches sind laminiert und direkt ein-
satzbereit. Beigefiigte Anleitungen erlautern lhnen
den Gebrauch im Alltag.

Bestellung liber www.dgm.org >Shop >Hilfsmate-
rialien, per info@dgm.org oder T 07665 9447 0
moglich, Kosten flir DGM-Mitglieder 10 Euro, Nicht-

mitglieder 20 Euro.

Personalisierter Fragenkatalog als Liste

Falls ein Hantieren mit Tafel oder Buch nicht maoglich
ist, kbnnen zum Abfragen wichtiger Bedlirfnisse nach
Prioritaten geordnete Listen erstellt werden. Der
sprechende Kommunikationspartner fragt systema-
tisch den personalisierten Fragenkatalog ab. (Siehe
Abbildung 6, nachste Seite)

Eine solche individuelle Liste stellt sicher, dass die per-
sonlichen Bediirfnisse jedes Kommunikationspartners
beriicksichtigt werden, unabhangig von Vorwissen
und Vertrautheit. Auch eine situationsabhangige Fra-
ge, die ein weiteres Kommunikationsthema eréffnen
kann, sollte beim personalisierten Fragenkatalog als
Abfragepunkt zur Verfligung stehen, z.B. ,, anderes
Thema” oder , Alphabettafel”.
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®  Absaugen?

e Maske undicht?

Fragenkatalog — Korper

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

e Kopf/Riicken schnell héher?

e Urinflasche?

e Kommunikationstafel?

Soll ich etwas tun? >ja

An lhnen? >(ja)

An lhrem Korper insgesamt? >bei ,ja“ > abfragen:

e umlagern?

® nach rechts drehen?
® nach links drehen?
® nach oben ziehen?
Am Kopf insgesamt? > bei ,ja“ > abfragen:

® nach links drehen

® nach rechts drehen

o tiefer lagern
e hoher lagern
An den Haaren?
An den Augen?

Abbildung 6: An den Ohren?

Fragenkatalog als Liste

Nicht-technische Kommunikationshilfen

- pro und contra

Vorteile

Sie sind preiswert und konnen einfach ersetzt wer-
den. Sie funktionieren ohne Strom und kénnen an
Orten eingesetzt werden, an denen die Nutzung
technischer Hilfsmittel erschwert ist (z.B. im Bade-
zimmer) oder bei Ausfall des elektronischen Kom-
munikationsgerates. Damit steht lhnen in jeder
Situation eine Hilfestellung zur Kommunikation
zur Verfligung.

Begrenzungen

Einfache Bediirfnisse konnen gedufert werden, eine
umfangreiche Kommunikation ist deutlich erschwert
oder sehr zeitaufwendig. Die Handhabung setzt die
absolute Aufmerksamkeit und die unmittelbare An-
wesenheit eines Kommunikationspartners voraus.

Hinweise

* Voraussetzung fiir das Abfragen bei allen nicht-
technischen Hilfsmitteln ist, dass klare Zeichen
(z.B. liber Augenbewegungen) fiir ,Ja"/, Nein”
(evtl. auch: vielleicht /ich weil nicht, Pause, noch-
mal) definiert sind!

e Um Krdfte zu sparen ist die Bestatigung tber ,,Ja"

meist ausreichend, das verneinen nicht notig.

Wichtig ist das konsequente und vorhersehbare

Vorgehen beim Partnerscanning, ein Mitnotieren

der ausgewahlten Themen oder Buchstaben kann

hilfreich sein.

Eine Kodierung der festgelegten Bereiche und da-

rin enthaltenen Aussagen z.B. durch Farben / Giber

Zahlen kann die Kommunikation beschleunigen.

e Wir empfehlen die Kommunikationstafeln zu
laminieren.

...weitere Aufzahlung von Bereichen entlang des Kérpers.
Beim Anfertigen des Fragenkatalogs ist es wichtig, die individuellen Bediirfnisse zu beriicksichtigen!

Elektronische Kommunikationshilfen

Bei Beeintrachtigung des Sprechens konnen elektro-
nische Kommunikationshilfen mit Sprachausgabe ver-
wendet werden. Auch der Einsatz der eigenen Stimme
fir die Sprachausgabe ist eine Option.

Das Gerdt kann bei Bedarf liber spezifische Formen
der Ansteuerung (z.B. iiber Kopfbewegungen / Augen)
bedient werden. Haufig verwendete Aussagen konnen
abgespeichert, abgerufen und an sich dndernde Be-
diirfnisse angepasst werden.

Durch technischen Fortschritt und Kiinstliche Intelli-
genz (KI) entwickeln sich die Moglichkeiten von elek-
tronischen Hilfen fiir die Kommunikation stetig weiter.
Auch die Anwendung von Gehirn-Computer-Schnitt-
stellen (Brain Computer Interface, BCI) zur Steuerung
u.a. von Kommunikationshilfen wird wissenschaftlich
untersucht. Stand 2025 ist diese noch nicht fiir den all-
taglichen Gebrauch verfligbar. Bei Fragen kdnnen Sie
sich gerne an die DGM-Hilfsmittelberatung wenden:
T 07665 9447 50.

Was sollte bei Ihrer Versorgung mit einer elektroni-
schen Kommunikationshilfe beachtet werden?

Verwenden Sie ein digitales Endgerat mit Sprach-
ausgabe, das hierfiir genutzt werden konnte? Gibt
es Barrieren in der Bedienung des Gerates, die Sie
Uber Veranderungen in der Gerateeinstellung abbauen
konnten? Eine online-Suche kann Ihnen hierzu weitere
Informationen geben. Mit weiteren technischen An-
passungen konnte das Gerat als elektronische Hilfe
im Bereich Kommunikation und Umfeldkontrolle zum
Einsatz kommen.



Konnte die Versorgung mit einer (elektronischen)
Kommunikationshilfe zum Beispiel bei der gesetzli-
chen Krankenkasse oder einem anderen Kostentrager
beantragt werden? Firmen fiir elektronische Hilfs-
mittel / Unterstlitzte Kommunikation bieten die Ver-
sorgung mit entsprechenden Produkten an. Im Ver-
sorgungsprozess ist auch eine personliche Beratung
und Erprobung enthalten.

Das Grundgerat ist mit einer speziellen Kommuni-
kationssoftware und in der Regel mit weiteren Nut-
zungsmoglichkeiten ausgestattet. (Siehe Abbildung 7)

Im Rahmen der Versorgung sollten verschiedene

Gesichtspunkte beriicksichtigt werden wie z.B.:

e Welche Bedienung einer Kommunikationshilfe ist
aktuell moglich?

e Konnten andere Ansteuerungsmoglichkeiten bei
Bedarf adaptiert werden?

e Werden auch Funktionen der Umfeldsteuerung be-
notigt (wie z.B. Bedienung von Licht, Ventilator,
Rollldden, TV etc.)?

e Welche weiteren Wiinsche sollen berlicksichtigt
werden?

¢ Kann die Kommunikationshilfe iiberall mitgenommen
werden (als FuBgangerin /Rollstuhlfahrende)?

Wichtig ist die Kompetenz der beratenden Fach-
person! Nutzen Sie die Vernetzung im Rahmen der
DGM-Selbsthilfe, um erfahrene Anbieter aus diesem
Produktbereich zu finden. Um fiir den Einzelfall eine
bestmogliche Versorgung zu erreichen, ist eine UK-
Beratung in Zusammenarbeit mit den Logopaden
und ggf. weiteren medizinischen Fachbereichen (z.B.
Ergotherapie, Physiotherapie) sehr zu empfehlen.

Tharmesrs? G’ wetwhi® b

Abbildung 7:
Elektronische Kommunikationshilfe

Abbildung 8:

Augensteuerung: Schnelle Kommentare:
sie erhalten und erdffnen viele Teilhabemoglich-
keiten fiir den privaten und beruflichen Bereich.

Elektronische Kommunikationshilfen

- pro und contra

Vorteile

Kommunikationshilfen mit Sprachausgabe ermog-
lichen als groBen Vorteil eine partnerunabhangige
Kommunikation. Es ist z.B. moglich, mit fremden
Personen, kleinen Kindern und Haustieren zu
kommunizieren und sich ohne Unterstiitzung in
Gesprache einzubringen. (Siehe Abbildung 8)

Begrenzungen

In der Regel sind Anpassungen des Gerates notig. Es
ist hilfreich, wenn es im Umfeld der nutzenden Per-
son eine technikaffine Unterstiitzungsperson gibt.

Wie finde ich die passende elektronische
Kommunikationshilfe?

Im REHADAT-Hilfsmittelportal: www.rehadat-hilfs-
mittel.de (> Kommunikation & Information) finden
Sie erste Vorinformationen. Greifen Sie das Thema
friihzeitig im Rahmen lhrer logopadischen Behand-
lung auf damit der Versorgungsprozess fir Ihren
Bedarf passend erfolgend kann.

Uber die Gesellschaft fiir Unterstiitzte Kommuni-
kation e.V. konnen Sie auch nach Beratungsstellen,
Therapeutinnen und Therapeuten sowie Hilfsmittel-
anbietern suchen, bitte beachten Sie die Arbeits-
schwerpunkte / Zielgruppe der einzelnen Angebote:
www.gesellschaft-uk.org/familien/beratung.htmi

Hinweise zu Moglichkeiten der erleichterten Bedie-
nung von Computern sowie zu kostenfreien Anwen-
dungen, Apps und Hilfsprogrammen fiir die Kommu-
nikation gibt es beim Verein ,kommbhelp e.V.":
www.kommbhelp.de, T 030 32602572
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Hilfsmittelberatende von Firmen, die sich auf den Be-
reich elektronische Kommunikationshilfsmittel spezia-
lisiert haben, stehen fiir eine kostenfreie Beratung und
Erprobung ihres Produktangebots zur Verfligung. Sie
konnen sich liber die DGM-Selbsthilfegruppen oder die
DGM-Hilfsmittelberatung nach Anbietern erkundigen.

Wissenswertes zur Kosteniibernahme,
Antragstellung und Auslieferung

Sie finden in Kapitel 3.1 , Hilfsmittel” wichtige Infor-
mationen zu moglichen Kostentragern und zum Ver-
sorgungsweg von (Kommunikations-) Hilfsmitteln,
die DGM-Hilfsmittelberatung steht Ihnen bei Fragen
zur Verfligung.

Hinweis: Auslieferung und Gebrauch eines
elektronischen Kommunikationshilfsmittels
Elektronische Hilfen werden wirklich effektiv, wenn
die vorinstallierten Inhalte und die technischen Ein-
stellungen an die individuellen Bediirfnisse und die
Voraussetzungen des Nutzenden angepasst werden.
Falls Sie das Hilfsmittel Uber eine Firma erhalten,
lassen Sie sich im Rahmen der Gerateauslieferung
eingehend in den Gebrauch einweisen und bei der
Anpassung an lhren personlichen Bedarf unterstiit-
zen. An diesem Termin sollten lhre Angehorigen und
moglichst auch lhre Therapeutinnen und Thera-
peuten (Logopadie, ggf. auch Ergotherapie, Phy-
siotherapie) teilnehmen. Fragen Sie explizit nach
Schulungsmaoglichkeiten (z.B. online-Tutorials der
Hilfsmittelmittelanbieter). Falls sich die Rahmen-
bedingungen verandern, zum Beispiel bei einem
Wechsel des Pflegeteams wird auf Antrag bei der
Krankenkasse auch eine Wiederholungsschulung

finanziert.

Umfeldsteuerung

Funktionen der Umfeldsteuerung ermoglichen die
selbststandige Ausfiihrung von Alltagstatigkeiten
und damit mehr Unabhangigkeit von der Hilfe Dritter.
Hierzu gehoren z.B. das Ein- und Ausschalten von
Licht, die Einstellung des Pflegebetts, das Offnen von
Tiren und Fenstern und die eigenstandige Nutzung
von Fernseher, Radio und Telefon. Verschiedenste uni-
verselle Umgebungssteuerungssysteme sind erhalt-
lich. Sie ermoglichen die Ansteuerung und Bedienung
elektrischer Gerate uber Sprache, Taster oder Augen.
Neben individuellen, niederschwelligen technischen
Losungen zur Umfeldsteuerung konnten Sie auch
Kostentrager wie die gesetzliche Krankenversicherung,
die Pflegekasse oder weitere in Erwdagung ziehen.
Die Versorgung muss beantragt werden, der Bedarf
des Antragstellenden wird in der Regel gepriift. Falls
bei Ihnen eine Begutachtung der Pflegebediirftigkeit
ansteht, sollten Sie den Gutachter des MD auch lber
diese Einschrankungen lhrer Selbstandigkeit infor-
mieren.

Beratungsstellen fiir Unterstiitzte Kommunikation
und Hilfsmittelanbieter konnen Sie bei der Antrag-
stellung unterstiitzen. Falls Sie einen Elektrorollstuhl
nutzen, konnen Sie sich bei lhrer Rollstuhl-Firma nach
einer Fachberatung erkundigen, wenn moglich bitten
Sie lhren Physiotherapeuten / Ergotherapeuten hinzu!
Auch Spezialfirmen aus dem Bereich AAL (Ambient
Assisted Living) konnen Sie mit Hilfsmitteln zur Um-
feldkontrolle versorgen. Planen Sie hierfiir eine Bera-
tung in lhrem Zuhause ein.

Personenruf und Hausnotruf

Einfach und kostengtinstig konnten Sie im hauslichen
Umfeld durch einen Funkgong ein Rufsignal ausldsen.
Falls die Bedienung handelsiiblicher Gerate von Hand
nicht moglich ist, gibt es Rufsysteme mit Sondersteue-
rung. Uber leichtgingige Taster in unterschiedlicher
Form und GroRe, die von Hand, mit dem FuB, Kopf,
etc. bedient werden kdnnen, kann der Ruf ausgelost
werden. Es gibt weitere Spezialsensoren, die zur An-



wendung kommen konnen. Die individuelle Beratung
und Erprobung sind wichtig, um die fiir Sie passende
Art der Ansteuerung herauszufinden.

(Siehe Abbildung 9)

Im hauslichen Umfeld und in kleinen Versorgungsein-
richtungen (z.B. Intensivpflege-WG) wird meist ein
funkbasiertes Personenrufsystem bendtigt und bei
der Pflegekasse beantragt. In Einrichtungen, die tiber
ein zentrales Rufsystem verfiigen (sog. Lichtrufan-
lage, z.B. in Krankenhdusern, Pflegeheimen) werden
von dem jeweiligen Anbieter der Lichtrufanlagen An-
passungen vorgehalten, um die sich in der Regel die
Einrichtung kiimmern muss. Im Einzelfall sind auch
hier Adaptionen mit Sondersteuerung erforderlich und
technisch umsetzbar.

Von Personenrufsystemen zu unterscheiden sind
Hausnotrufsysteme, bei denen im Notfall liber eine
zentrale Stelle Hilfe organisiert wird. Hausnotrufsys-
teme sind (erganzend) sinnvoll, wenn Sie z.B. alleine
wohnen oder stundenweise alleine zu Hause sind und
das Herbeirufen von Hilfe liber ein Telefon nicht sicher
moglich ist. (Siehe Abbildung 10)

Wichtig

Stellen Sie unbedingt sicher, dass Sie jederzeit nach
einer Hilfsperson rufen kdnnen — auch unabhangig
von einer Kommunikationshilfe!

Abbildung 9:
Personenruf

Abbildung 10:
Hausnotruf
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5.1| Ernahrung und
Nahrungsanpassung

Ernahrungsbezogene Symptome bei der ALS

Ein unerwiinschter Gewichtsverlust betrifft mehr als
50 % aller Menschen mit ALS. Der Gewichtsverlust
ist bedeutsam, da eine Unter- und Mangelernahrung
mit einer reduzierten Lebensqualitat sowie mit einer
Lebenszeitverkiirzung verbunden sein kann. Bei der
ALS kann der unerwiinschte Gewichtsverlust in der
Folge einer Schluckstérung (Dysphagie) und damit
verbundener Mangelerndhrung (Malnutrition) ent-
stehen. Unabhangig von einer Schluckstorung und
Nahrungsentzug kann ein erheblicher Gewichtsverlust
durch einen erhohten Ruheumsatz und eine katabole
(muskelabbauende) Stoffwechsellage entstehen. Die
Ursachen eines unerwiinschten Gewichtsverlustes bei
Patientinnen oder Patienten mit oder ohne Schluck-
storung sind unterschiedlich, so dass eine Differen-
zierung beider Symptomkonstellationen sinnvoll ist.
Beim Gewichtsverlust sind zwei Schweregrade zu
unterscheiden: Bei der ,,Abmagerung” (Inanition)
liegt eine Reduktion des Korpergewichtes unter 80 %
des Normalgewichts vor und ist mit einer umkehrba-
ren Verminderung des Fettgewebes und der Skelett-
muskulatur verbunden. Die ,,sehr starke Abmage-
rung” (Kachexie) ist durch einen Body-MaR-Index
(Berechnung siehe unten) von unter 18 kg/m? defi-
niert und mit einem Abbau von Muskulatur sowie von
Fettdepots verbunden. Die Kachexie ist nicht umkehr-
bar und sollte durch eine effektive Ernahrungsversor-
gung verhindert werden.

Erndahrungsbezogene Symptome

durch Schluckstdrung

Bei 30 bis 40 % aller Menschen mit ALS beginnt die
Erkrankung mit einem ,,Bulbdarsyndrom”. Darunter ist
die Betroffenheit der Zungen-, Schlund-, Gesichts- und
Kehlkopfmuskulatur zu verstehen, die gemeinsam
aus dem Bulbarhirn (der unteren Funktionseinheit
des Hirnstamms) versorgt werden. Typischerweise
beginnt das Bulbarsyndrom mit einer Sprechstorung
(Dysarthrie), nach wenigen Wochen bis Monaten nach
Beginn der Sprechstorung folgt eine langsam-fort-
schreitende Schluckstorung. Fiir Schluckstorungen
verwendet man auch haufig den Begriff der Dysphagie.
Er steht fiir ,Storung des Schluckvorgangs” und leitet
sich von ,,dys” (= Stérung) und , phagein” (= Essen)
ab. Im Ausnahmefall kann auch eine Schluckstorung
ganz am Beginn der Erkrankung stehen. Auch bei Be-
troffenen mit einem Beginn der ALS an den Extremi-
taten kann es im Krankheitsverlauf zu einem Bulbar-
syndrom und einer damit verbundenen Dysphagie
kommen. (Siehe Abbildung 1)

Etwa 70 % aller Menschen mit ALS erfahren eine
Schluckstorung im ALS-Krankheitsverlauf. Die ALS-
bedingte Dysphagie beginnt meist mit einer ge-
ringgradigen Schluckstorung, die durch eine leichte
Schwache (Parese) oder eine geringe Steifigkeit (Spas-
tik) der Zungen- und Schlundmuskulatur begriindet
ist. In dieser Phase beschreiben die Betroffenen eine
Einschrankung der Nahrungsplatzierung im Mund

S~
Keine Schluckstorung Vorhandene Schluckstorung
31% (n= 625) 69% (n= 625)
g
Abbildung 1:
ng'glke’;zmj LSSChA”Ck“OZ ung Normales Geringe bis mittelgradige Hochgradige
im Verlauj aer . Auswertung . .
von Symptomen der Schluck- Schluckverhalten Schluckstorung Schluckstorung

storung bei Menschen mit ALS in 42% (n= 851) 27% (n= 350)
der ALS-Ambulanz der Charité. %
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oder diskrete Veranderungen im Schluckvorgang. So
kann auch ein leichteres Verschlucken bei Fliissigkei-
ten (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 Parese oder Spastik
der Kaumuskulatur eingeschrankt werden (mittel-
gradige Schluckstorung). Auch der Nahrungstransport
im Mund, Schlund und der Speiserdohre wird erschwert.
So kann es zu Nahrungsresten im Mund und Schlund
kommen, die als Fremdkadrpergefiihl erlebt werden.
Weiterhin kommt es zu einer Einschrankung der
Schluckreflexe sowie von Offnungsbewegungen der
Speiserohre. Bei einer weiteren Krankheitsprogression
entstehen motorische Einschrankungen der Kehlkopf-
funktion, so dass Nahrungsbestandteile (z.B. bei einer
Fehlfunktion des Kehldeckels) in die Luftrohre (anstelle
der Speiserohre) gelangen kdnnen (Aspiration). Das
Eintreten von Speichel und Nahrungsbestandteilen in
die oberen Atemwege ist mit einem erhéhten Risiko
einer Pneumonie (Lungenentziindung) verbunden.
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
Betroffenen zu einem langsamen Fortschreiten einer
Dysphagie, die mit einer diskreten Schluckstorung
beginnt und zu einer hochgradigen Einschrankung der
Schluckstorung bis zu einem vollstandigen Verlust der
Schluckfunktion (Aphagie) fiihren kann.

Erndhrungsbezogene Symptome
ohne Schluckstorung

Bei einem Teil der Betroffenen kommt es zu einem
unerwiinschten Gewichtsverlust vor Beginn der mo-
torischen Symptome oder im friihen Verlauf der ALS.
Dieser Gewichtsverlust (der 20 bis 30 kg betragen
kann) ist weder durch eine Dysphagie noch durch
den Verlust der Muskelmasse hinreichend erklart.
Bei dieser Patientengruppe liegt eine ALS-assoziierte
Stoffwechselstorung vor, die mit einem erhdhten Ener-
giebedarf (gesteigerter Ruheumsatz) verbunden ist.
Dieser ALS-bedingte Gewichtsverlust hat Parallelen

zu anderen , konsumierenden” Erkrankungen (z.B.
Krebserkrankungen), die zu einem Aufzehren von
Fettreserven und der Muskelmasse des Korpers fiihren
(,Wasting”-Syndrom). Bei anderen ALS-Patien-
ten kann der Gewichtsverlust in Folge bestimmter
ALS-Symptome entstehen (,,sekundares Wasting-
Syndrom”). So erleidet ein Teil der Betroffenen be-
reits im friihen Krankheitsverlauf eine Schwache der
Rumpf- und Zwerchfellmuskulatur (axiale ALS), die mit
einer Atemschwadche sowie mit einer erhohten Atem-
arbeit und gesteigertem Energiebedarf verbunden ist.
Patientinnen und Patienten mit einer axialen ALS er-
fahren haufig einen Gewichtsverlust, der in Verbin-
dung mit der Atemanstrengung steht. Die negative
Energiebilanz kann verstarkt werden, wenn (neben
dem erhohten Bedarf) die Nahrungsaufnahme re-
duziert ist. Charakteristisch ist ein Appetitverlust,
der durch sehr unterschiedliche Ursachen entstehen
kann (Belastungssituation, depressives Syndrom,
Obstipation). Die motorische Betroffenheit der Arme
kann ebenfalls (durch die Einschrdankung von Besteck-
nutzung, Nahrungsvorbereitung und Essbewegungen)
zu einer verminderten Nahrungsaufnahme beitragen.

Auswirkungen erndahrungsbezogener Symptome
Die ALS-bedingte Dysphagie und Kachexie haben
Auswirkungen auf die Mahlzeiten, den Erndhrungs-
zustand und das Sozialleben, die nachfolgend dar-
gestellt werden.

Auswirkungen auf die Mahlzeiten

Bei einer beginnenden Dysphagie ist anfanglich das
Schlucken von Flussigkeiten anfallig und erschwert.
So ist das ,Verschlucken” beim Trinken ein typisches
Friihsymptom der Dysphagie. In der Folge wird das
Schlucken anderer spezifischer Nahrungsbestandteile
erschwert (trockene und kleinteilige Nahrungsbe-
standteile bilden Nahrungsreste entlang des Schluck-
aktes; grobe Nahrungsbestandteile werden durch
Parese der Kaumuskulatur unzureichend zerkleinert).
Die Schwierigkeiten in der Platzierung, dem Trans-
port oder der Zerkleinerung von Nahrungsbestand-
teilen (Fliissigkeiten; besonders kleine oder grobe
Nahrungsbestandteile) fiihren zur Notwendigkeit
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einer veranderten Nahrungskonsistenz bei einer be-
ginnenden Dysphagie. Bei einer weiteren Progression
der Dysphagie kommt es zu einer Transportstorung
aller Nahrungskomponenten, die sich mit verzogerten
Mahlzeiten darstellt. So kann sich die Mahlzeitendauer
(im Vergleich zur friiheren Essgeschwindigkeit) ver-
doppeln oder dariiber hinaus verzogern.

Auswirkungen auf den Ernahrungszustand

Durch die Kau- und Schluckstorung kénnen die Zer-
kleinerung und Aufbereitung der Nahrung und damit
die Verwertbarkeit der zugefiihrten Nahrung einge-
schrankt sein. Die Schluckstorung kann einen ver-
anderten Speichelfluss (in Relation zur Nahrung)
produzieren, der ebenfalls eine Auswirkung auf den
Verdauungsprozess (der bereits im Mund beginnt) aus-
lbt. Der entscheidende Faktor fiir einen unerwiinschten
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 Erndhrungsversorgung kann
eine negative Nahrungsbilanz (die aufgenommene
Nahrungsenergie ist wesentlich geringer als der kor-
perliche 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 vermin-
derten Genussfahigkeit der Mahlzeiten. Hinzu kommt
das mogliche Erleben einer Stigmatisierung durch tiber-
schiissigen Speichelfluss (Sialorrhoe) sowie durch den
veranderten Kau- und Schluckvorgang, der auch nach
auBen hin sichtbar werden kann. So kann eine Riick-
zugstendenz bei Mahlzeiten entstehen. Das Essen in
der Offentlichkeit oder in groBeren Gesellschaften
wird vermieden. Die Behandlungsoptionen der Erndh-
rungsversorgung (Dysphagieprodukte, erganzende
Trinknahrung und Erhalt von reduzierten Mahlzeiten
trotz PEG-Erndhrung) dienen dem Erhalt der Genuss-
fahigkeit, der Teilnahme an Mahlzeiten und der damit
verbundenen sozialen Teilhabe (siehe unten).

Prognostische Bedeutung von Dysphagie
und Kachexie

Eine Gewichtsabnahme hat eine unglinstige prognos-
tische Bedeutung bei der ALS und sollte durch eine
optimale Ernahrungsversorgung vermieden oder wirk-
sam behandelt werden. Die prognostische Bedeutung
geht auf die Ergebnisse verschiedener klinischer Stu-
dien zurlick. In einer groBen Beobachtungsstudie bei
ALS-Patienten konnte gezeigt werden, dass Patien-
ten mit einer Erhdhung der Blutfette (Cholesterin und
Triglyzeride) zu einer verbesserten Prognose im Vergleich
zu ALS-Patienten mit normalen Blutfetten aufwiesen.
Andere Untersuchungen haben nachgewiesen, dass eine
Gewichtsabnahme unter einen Body-MaR-Index von
18,5 kg/m2 zu einer mehrfach gesteigerten Sterblichkeit
innerhalb der folgenden 6 Monate fiihrt. Der negative
Effekt des Gewichtsverlustes bestand auch dann, wenn
die Atmung der untergewichtigen ALS-Patienten intakt
war. Offensichtlich ist die Gewichtsabnahme ein unab-
hangiger Prognosefaktor im Krankheitsverlauf der ALS.

Bisher ist noch nicht im Detail bekannt, auf welchem
Mechanismus der Gewichtsverlust zu einer Prognose-
verschlechterung fiihrt. Denkbar sind eine Schwachung
des Immunsystems und eine damit verbundene Infekt-
anfalligkeit in Folge der negativen Energiebilanz. Nicht
auszuschlieBen ist, dass ein Nahrungs- und Energie-
defizit auch eine unmittelbare Auswirkung auf die Wi-
derstandsfahigkeit der Motoneuronen ausiiben kann.
Zusatzlich ist bekannt, dass eine Gewichtsabnahme
von mehr als 10% des Ausgangsgewichtes (das vor
Krankheitsbeginn bestand) mit einer erhdhten 30-
Tage-Sterblichkeit nach Anlage einer PEG verbunden
ist. Moglicherweise flihrt der Gewichtsverlust zu einer
korperlichen Schwachung, die eine Erholung von den
operativen Belastungen der PEG-Anlage (und mog-
licherweise anderer Operationen) erschwert. Die ge-
nauen Zusammenhange zwischen Gewichtsverlust und
Prognoseverminderung sind auch hier nicht bekannt.

Sicher ist jedoch, dass die Vermeidung eines Gewichts-
verlustes fiir die Gesamtprognose und die Verbesse-
rung von Operationsfahigkeit (z.B. einer PEG-Anlage)
bedeutsam ist. Durch die klinischen und wissenschaft-
lichen Hinweise, dass ein hoheres Korpergewicht den



Abbildung 2:
Versorgungsoptionen
bei einer ALS-bedingten
Schluckstorung

geringgradig

Krankheitsverlauf positiv beeinflusst, ist es sinnvoll,
dem Erhalt des eigenen Korpergewichts und der Ver-
meidung von Gewichtsabnahme eine besondere Bedeu-
tung zu geben. Dabei bestehen im Krankheitsverlauf
sehr verschiedene und individuelle Handlungsmog-
lichkeiten, die nachfolgend dargestellt werden.

Behandlung ernahrungsbezogener Symptome

Die Auswirkungen der Dysphagie werden —in Abhangig-
keit vom Schweregrad und den individuellen Bedarfen
— mit einer Anpassung der Lebensmittelauswahl, der
Nahrungszubereitung und Essgewohnheiten behan-
delt. Weitere individuelle Versorgungsoptionen be-
stehen in einer erganzenden Trinknahrung oder einer
Sondennahrung uber eine perkutane endoskopische
Gastrostomie (PEG). (Siehe Abbildung 2)

Anpassung der Lebensmittelauswahl
bei Schluckstorung

Bei einer beginnenden und fortschreitenden Schluck-
storung besteht die Moglichkeit, alleine durch die
Auswahl der Lebensmittel bestimmte Erleichterungen
beim Schlucken zu erreichen und Schwierigkeiten, die
sich durch den Verzehr bestimmter Lebensmittel erge-
ben konnen, abzuwenden. Besondere Schwierigkeiten
(bereits in der fiihren Phase der Dysphagie) kdnnen
beim Schlucken von Getranken 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, Knadckebrot etc.). Fiir die genannten
Lebensmittel liegen keine allgemeinen ,,Gesetzma-
Bigkeiten” vor. Es ist fiir jede Patientin und jeden
Patienten empfehlenswert (ggf. zusammen mit einer
Logopadin oder einem Logopdden), die Eignung ein-
zelner Hilfsmittel zu probieren und die individuelle

Anpassung: Auwahl der Lebensmittel

Anpassung: Zubereitung der Lebensmittel

Anpassung: Nahrungsaufnahme (Essen)

Trinknahrung

hochgradig

Vertraglichkeit zu ermitteln. Die nachfolgenden Emp-
fehlungen sind als generelle Trends zu verstehen, die
von einer Vielzahl von Betroffenen bestdtigt werden.

Folgende Empfehlungen haben sich bei
der Auswahl von Lebensmitteln bewdhrt
e Faserige Lebensmittel (z.B. Rhabarber und
Spargel) sollten vermieden werden.

e Stark sdurehaltige Getranke (z.B. rote Fruchtsafte
und Speisen (z.B. saure Gurken) sollten ver-
mieden werden.

e Stark kohlensaurehaltige Getranke (Brausen
und kohlensaurehaltiges Mineralwasser) sollten
vermieden werden.

e Stark gewiirzte und scharfe Speisen sollten
vermieden werden, da die Gewdirze die Spei-
chelproduktion anregen und eine eventuell be-
stehende Sialorrhoe verstarken konnen.

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

e Hartkdse sollte zu Frischkase ausgetauscht
werden, da Frischkdse eine geeignete Konsis-
tenz aufweist.

* Reis oder Nudeln sollten durch Kartoffeln oder
Kartoffelpliree aufgrund der giinstigen Konsis-
tenz ausgetauscht werden.

e Krauter und Gewdiirzstaub sind zu vermeiden,
da sie an sich zu einer Reizung der oberen Atem-
wege und zu einem Verschlucken fiihren kénnen

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

Die individuelle Vertraglichkeit bestimmter Nahrungs-
bestandteile (und die damit verbundene Vermeidungs-
empfehlung) hidngt von der konkreten Betroffenheit
ab. So kann die Vertraglichkeit von trockenen und
kriimeligen Lebensmitteln oder die Entstehung einer
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Klebrigkeit von Nahrungsbestandteilen maf3geblich
davon bestimmt sein, ob ein Mangel oder (haufiger)
Uberschuss von Speichel vorliegt. Ein Uberschuss an
Speichel (Sialorrhoe) ist sehr haufig mit einer Dys-
phagie assoziiert.

Anpassung der Nahrungszubereitung bei Dysphagie
Bereits bei der Zubereitung sollten , komplizierte”
Nahrungsbestandteile, wie Obstschalen, Wursthaut,
Brotrinde usw. entfernt werden. In Abhangigkeit von
den individuellen Kaufahigkeiten sollte Obst, Gemiise,
Brot usw. bereits vor der Mahlzeit kleingeschnitten,
gerieben, geraspelt oder pliriert werden. Das Ausmaf}
der Nahrungsanpassung sollte im Krankheitsverlauf
und der fortschreitenden Schluckstorung an die Inten-
sitat der Erkrankung angepasst werden.

Bei einer geringen Schluckstorung ist alleine durch
die Vermeidung von ,,Problemkost” (Vermeidung von
Kornern, Krusten, Fasern und Grdten usw.) und die
Nutzung lberwiegend weicher Kost die Dysphagie
kompensierbar.

Bei einer mittelschweren Schluckstérung (Probleme
beim Kauen und miihevolles Herunterschlucken; Han-
genbleiben von Nahrung im Rachen; Verschlucken
bei fester Kost; Verschlucken beim Trinken) sollte
die Konsistenz der Nahrung in Form einer dickbrei-
igen Kost (leicht angedickte Suppen, Pudding, Quark,
Joghurt, Eis, Friichtebrei) oder sehr weicher Kost auf-
weisen (Brot ohne Rinde, Streichwurst, Streichkase,
Marmelade ohne Stiicke, sehr weiche Kartoffeln, KloR3e,
Gemiise in SoRe, piiriertes Fleisch, plirierter Fisch,
Leberkdse, Wiirstchen ohne Haut). Bei der mittelgra-
digen Schluckstorung sind hochkalorische Ergan-
zungsnahrungen (,, Trinknahrung”) als Ergdanzung zu
der vorbeschriebenen adaptierten Nahrung sinnvoll
und arztlich verordnungsfahig.

Bei einer hochgradigen Schluckstdrung (Unfahigkeit
zu Kauen und erschwertes Herunterschlucken; wieder-
holtes und schweres Verschlucken bei der Mehrheit
der Speisen und Getrdanke) ist eine weitere Anpas-
sung der Kost vorzunehmen. Zu empfehlen sind eine

passierte Kost (sowie Getranke, die die Konsistenz
eines diinnen glatten Breis aufweisen sollten (leicht
angedickte Suppen, Friichtebrei, stark angedickte
Getranke einschlieBlich Andickung von Wasser, Tee,
Kaffee und Apfelsaft). Kartoffeln, Nudeln und Teig-
waren sowie Gemiise, Hiilsenfriichte sollten piiriert
werden. In dieser Phase der Schluckstorung ist eine
erganzende hochkalorische Nahrung angezeigt, da er-
fahrungsgemal die erforderliche Nahrungsmenge, die
fiir eine ausgewogene Erndhrungs- und Kalorienbilanz
erforderlich ist, nicht mehr erreicht werden kann. Bei
einer hochgradigen Schluckstérung oder einem Verlust
der Schluckfahigkeit (Aphagie) ist eine erganzende
oder ausschlielRliche Erndhrung lber eine perkutane
endoskopische Gastrostomie (PEG) eine wichtige und
etablierte Behandlungsoption, die in Kapitel 5.3 be-
schrieben wird.

Anpassung der Nahrungsaufnahme bei Dysphagie
Zusatzlich zur Auswahl und Zubereitung der Lebens-
mittel kann eine Veranderung der Art und Weise des
Essens notwendig und hilfreich sein. Fiir die Mahlzeit
sollte ein optimales Umfeld geschaffen werden.

Folgende MafRnahmen konnen hilfreich sein:

¢ Firdie Mahlzeit sollte ausreichend Zeit einge-
plant werden, da die Schluckstorung zu einer
Verlangerung der Mahlzeitendauer fiihren
kann. Zur Verbesserung 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 entschei-
dender Faktor fiir einen effizienten Schluck-
vorgang. So sollte die Mahlzeit in einer ge-
raden und aufrechten Position am Tisch
eingenommen werden. Bei einer Schwache der
Rumpfmuskulatur ist eine Riickenunterstdit-
zung oder Anlehnung des Rumpfes an eine
Riickenlehne sinnvoll. Die Arme sollten leicht
angewinkelt und die Schultern nach vorne ge-
zogen sein.

e Ein Essen und Trinken im Liegen sollte ver-
mieden werden.




Verminderung der Nahrungszufuhr

(Malnutrition)

e Kau- und Schluckstorungen

e Appetitminderung
e Erschwerte Essbewegung
 Verstopfung

A g

Erh6hung des Kalorienverbrauchs
* Kau- und Schluckstorungen

(Hypopventilation)

¢ Gesteigerter Ruheumsatz
Hypermetabolismus)

A g

Negative Energiebilanz

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

* Bei Lahmungen der Hande sollten spezielle
Trinkbecher, Strohhalme, Griffverdickungen in-
dividuell bereitgestellt und angepasst werden.

e Auf dem Teller sollten lediglich kleine Portio-
nen aufgetragen werden. Die Speisemengen
sollten angemessen sein; ggf. ist anstelle eines
Essloffels ein Teeloffel zu nutzen.

e Feste und weiche Kost sollte ausreichend lange
gekaut und eingespeichelt werden. Erst bei
einem subjektiven Eindruck, dass die Nahrung
im Mund ausreichend zerkleinert und gleit-
fahig ist, sollte der Schluckprozess eingeleitet
werden (nicht ,,zu friih” schlucken).

e Nach dem Schlucken noch 1 bis 2-mal nachschlu-
cken. Wahrend des Kauens und Schluckens
sollte nicht gesprochen werden. Wahrend
des Schluckens sollte der Korper nicht zu-
rickgelehnt werden.

Ernahrungsbedarf und Ernahrungsprodukte

Bei einer ALS-bedingten Dysphagie ist insbesondere
das Schlucken von Fliissigkeiten und Getranken pro-
blematisch. Aufgrund der grundsatzlichen Bedeutung
der Flissigkeitsaufnahme kann das Trinken von Fliis-
sigkeiten nicht grundsatzlich vermieden werden.

Eine Moglichkeit, die Fliissigkeitsaufnahme zu erleich-
tern und das Verschlucken an Getranken zu verhin-
dern, besteht in der Nutzung von Andickungsmitteln
(Dysphagie-Produkten). So werden von verschiedenen
Herstellern geschmacksneutrale Andickungsmittel an-
geboten, die fiir das Andicken von Getranken geeignet
sind. Durch ein individuelles Mischverhaltnis zwischen
der Fliissigkeit (z.B. Tee, Kaffee, Sdften usw.) und
dem Andickungsmittel (Ausgangsprodukt als Pulver)
kann durch ein entsprechendes Mischverhaltnis die
optimale Konsistenz probiert und ausgewahlt werden.

Die Andickungsmittel sind fiir kalte als auch warme
Flissigkeiten geeignet. Das Aussehen der Nahrung
wird nicht verandert. Bereits nach wenigen Minuten ist
die gewlinschte Konsistenz erreicht. Eine Verzogerung
der Nahrungsaufnahme durch das Bereitstellen von
angedickten Flussigkeiten ist daher nicht zu erwarten.

Der unerwiinschte Gewichtsverlust mit den Folgen
der starken Abmagerung (Kachexie) entsteht durch
eine negative Energiebilanz. Das Nahrungsangebot
(bedingt durch Schluckstérung, Appetitverlust und
andere Faktoren) ist geringer als der tatsachliche
Energiebedarf (negative Energiebilanz). Die Energie-
bilanz kann noch weiter verschlechtert werden, wenn
besonders hohe Energiebedarfe (z.B. durch eine er-
hohte Atemarbeit) oder einen erhohten Ruheumsatz
(Steigerung des Stoffwechsels bei der ALS) vorliegt.
(Siehe Abbildung 3)

Das Ziel jeglicher Ernahrungsversorgung besteht da-
rin, eine negative Energiebilanz zu verhindern und
ein ausreichendes Kalorien- und Nahrungsangebot
herzustellen. Der Energiebedarf eines Erwachsenen
betragt 30 kcal pro Normalgewicht eines Menschen.
Die Berechnung des Normalgewichtes folgt nach einer
einfachen Formel: Korpergrée in cm minus 100. So
betragt z.B. das Normalgewicht eines Menschen, der
eine Korpergrée von 170 cm aufweist, 70kg (Be-
rechnung: 170 cm KorpergroBe minus 100 = 70kg). In
diesem Fall ergibt sich folgender Energiebedarf pro Tag:
30kcal x 70kg = 2100 kcal. Eine analoge Rechnung
kann fiir jede Patientin und jeden Patienten ange-
stellt werden. Die Berechnung des Energiebedarfs
ist die Aufgabe von Ernahrungstherapeutinnen oder
-therapeuten, die bei der Versorgung von Menschen
mit ALS in jedem Fall einbezogen werden sollten. Sie
verfligen auch uber die hinreichenden Erfahrungen
und medizinischen Berechnungsmethoden, um den
Kaloriengehalt der tatsachlich zugefiihrten Nahrung
und den ggf. ungedeckten Energiebedarf zu ermitteln.

Neben der Berechnung des Energiebedarfs sind das
tatsachlich vorhandene Kérpergewicht und die Ent-
wicklung des Korpergewichts von entscheidender Be-
deutung. Dabei wird das Korpergewicht (ermittelt auf

Abbildung. 3:
Faktoren einer
negativen Energie-
bilanz bei der ALS
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einer Waage) mit der KérpergroRe des Patienten in Re-
lation gesetzt. Das Verhaltnis zwischen Korpergewicht
und KorpergroBe wird im sog. Body-MaR-Index (BMI)
ermittelt. Der BMI berechnet sich als Korpergewicht
in kg/(KdrpergrofRe in Meter)2. Fiir eine Person mit
einer KorpergroRe von 1,7 m und einem Gewicht von
80 kg berechnet sich der BMI wie folgt: 80 kg /(1,7 x
1,7) m? =24,7 kg / m?2. Ein BMI unter 18,5 kg /m2 gilt
als Untergewicht und als behandlungsbediirftig. Eine
Unterschreitung dieses Grenzwertes sollte vermieden
oder korrigiert werden. Unabhangig 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 Ernahrungsberatung und einer Einschatzung
des Energiebedarfs fiihren.

Bei einer negativen Energiebilanz, einer Unterschrei-
tung des BMI unter den Grenzbereich oder einer ste-
tigen Abnahme des BMI ist der Einsatz von hochka-
lorischer Trinknahrung (1,5 kcal/ml oder 2 kcal/ml)
indiziert. Dabei stehen die folgenden Produktgruppen
durch verschiedene Anbieter zur Verfligung:

¢ Hochkalorische Trinknahrung mit Ballaststoffen

* Hochkalorische Trinknahrung ohne Ballaststoffe
* Hochkalorische Trinknahrung mit Andickungsmittel

* Hochkalorische Nahrung als Cremespeisen
und Puddings

* Energiereiche Suppen

Trinknahrung kann von einer Arztin oder einem Arzt
(Hausarzt, Facharzt, spezialdrztliche Versorgung in
Ambulanzen) rezeptiert und zu Lasten der Kranken-
versicherung verordnet werden. Arztinnen und Arzte
sind bei der Verordnung von Trinknahrung und Sonden-
nahrung im Gegensatz zu vielen Medikamenten nicht
budgetiert. In Deutschland sind verschiedene Netzwer-
ke entwickelt, die sich auf die Ernahrungsversorgung
einschlieBlich der qualifizierten Ernahrungsbehandlung
von Menschen mit ALS spezialisiert haben. Bereits im
friihen Krankheitsverlauf ist bei Vorliegen einer Dys-
phagie oder eines unerwiinschten Gewichtsverlustes
(auch wenn er von geringem Ausmalf ist) die Kontakt-

aufnahme mit einer geeigneten Erndhrungstherapeutin
oder einem Ernahrungstherapeuten empfehlenswert.
Bei der Zufuhr von Trinknahrung ist darauf zu achten,
dass sie zunachst langsam und vorzugsweise liber den
Tag verteilt zu sich genommen wird. Das gilt auch fiir
die regulare Nahrung, die in kleineren Portionen und
mehreren Zwischenmahlzeiten eingenommen wer-
den sollte. Ein zu rascher Verzehr von Trinknahrung
kann zu Unvertraglichkeiten einschlieBlich AufstoRen
(Reflux), Ubelkeit und Vollegefiihl fiihren. Bei einer
korrekten Anwendung von Trinknahrung ist von einer
sehr guten Vertraglichkeit der Ernahrungsprodukte
auszugehen. Aufgrund der Vielzahl von verfligbaren
Erndhrungsprodukten von unterschiedlichen Herstel-
lern gelingt zumeist die Anpassung an eine gut ver-
tragliche hochkalorische Trinknahrung.

Bei einer Zunahme der Dysphagie kann selbst die
Aufnahme von Trinknahrung eingeschrankt, unzurei-
chend oder sogar unmoglich werden. In diesem Fall
ist die Ernahrung Uber eine perkutane endoskopische
Gastrostomie (PEG) madglich. Bereits bei einer un-
erwiinschten Gewichtsabnahme, mit Reduzierung des
BMI und einer negativen Erndahrungsbilanz trotz Trink-
nahrung, ist bei einer hochgradigen Schluckstorung
die friihzeitige Entscheidung fiir eine PEG zu stellen.

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
Motoneuronenerkrankungen
Charité — Universitdtsmedizin Berlin



5.2| Schluckprobleme und Schlucktherapie —

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

Essen und Trinken gehoren zu unserem Leben und
dienen nicht nur zum Lebenserhalt. Essen und Trinken
bereiten uns Freude und Genuss. Wir miissen uns
keine Gedanken darliber machen, wie das Kauen und
Schlucken funktionieren. Diese Vorgange geschehen so
,automatisch” und selbstverstandlich wie das Atmen
oder Sprechen. Was passiert aber, wenn das Schlucken
nicht mehr so einfach wie gewohnt funktioniert?

Vielleicht sind Sie verunsichert, weil das Essen von
fester Nahrung gut funktioniert, aber das Trinken von
Fliissigkeit nicht. Sie miissen haufiger husten beim
Essen und Trinken oder Sie erleben, dass das Joghurt
einfach ,rutscht”, aber das Friihstiicksbrot im Mund-
oder Halsbereich ,,hangen bleibt"”. Schlucken ist ein
komplizierter Vorgang und kann z.B. durch Erkran-
kungen gestort sein. Das nennt man Schluckstorung
oder Dysphagie.

Essen und Trinken —
so funktioniert das Schlucken

Mund-, Rachen- und Halsbereich sind fiir unterschied-
liche Funktionen verantwortlich: Atmen, Sprechen und
Schlucken. In Sekundenschnelle kann von einer Funk-
tion auf die andere umgeschaltet werden. Im Wach-
zustand schlucken wir ungefahr 1-mal pro Minute
unseren Speichel. Bei Mahlzeiten ist die Haufigkeit
des Schluckens abhangig von der Beschaffenheit der
Nahrung und den individuellen Essgewohnheiten. Im
Tiefschlaf lasst die Speichelproduktion nach und somit
auch die Schluckfrequenz.

Der ,,normale” Schluckvorgang besteht aus einer Folge
von exakt aufeinander abgestimmten Mechanismen.
Diese bewirken, dass Speichel, Nahrung und Flissig-
keit vom Mund in den Magen befdrdert werden. Dieser
komplexe Vorgang wird liber ein fein abgestimmtes
Zusammenspiel von ca. 50 Muskelpaaren und sechs
Hirnnerven realisiert. Die physiologischen Mechanis-
men passen sich in einer exakt aufeinander abge-
stimmten Koordination dem jeweiligen Schluckgut an.
So bendtigen wir beispielsweise fiir das Essen eines

Schweinebratens mehr Muskelkraft und Zeit fiirs Kauen
als fiir das Trinken von Limonade. Bei Fliissigkeiten
ist eine schnelle Koordination der Muskeln im Rachen-
und Halsbereich notig, damit die Flissigkeit in die
.richtige” Rohre gelangt, namlich in die Speiserohre.
Auch muss der Schluckreflex zuverldssig ausgelost
werden.

Das Schlucken wird in fiinf Phasen unterteilt. Jede
Phase hat ihre besonderen Aufgaben und Heraus-
forderungen.

1. ,,Das Auge isst mit” — die Praorale Phase

Die Nahrung muss zunachst erfasst werden, was uns
tiber das Sehen und Riechen moglich ist. Im Idealfall
[duft uns schon beim Anblick oder beim Duft einer
Mabhlzeit das Wasser im Mund zusammen, die Speichel-
produktion wird angeregt. Wir stellen uns innerlich auf
das Essen ein und richten auch die duBeren Begeben-
heiten danach aus. Unsere Korperhaltung andert sich,
wir sitzen aufrecht, unsere Aufmerksamkeit gilt dem
Essen. Fiihren wir das Essen zum Mund, 6ffnet sich
bereits der Mund. Diese entscheidenden Voreinstellun-
gen sind wichtig, denn sie konnen den Schluckvorgang
bereits hier positiv oder auch negativ beeinflussen.

2. ,,Gut gekaut, ist halb verdaut” -
die Orale Vorbereitungsphase

In dieser Phase geht es um die Zerkleinerung und
Aufbereitung der Nahrung im Mund. Die Dauer dieser
Phase ist individuell verschieden. Sie ist abhangig von
den personlichen Essgewohnheiten und der Nahrungs-
konsistenz; ein Apfel bendtigt mehr Kauzeit als ein
weiches Brot. Um die Nahrung im Mund zu behalten,
sind die Lippen locker geschlossen. Die Zunge bewegt
die Nahrung im Mundinnenraum, die Wangen besitzen
abwechselnd eine gewisse Spannung, damit die Nah-
rung nicht ,,abrutscht”. Die Nahrung wird zerkaut und
mit Speichel durchmischt. Damit die Nahrung nicht
vorzeitig in den Rachenraum abgleitet, ist das Gau-
mensegel gesenkt und ,,dichtet” so den Mundraum
ab. Am Ende dieser Phase wird der Speisebrei zu einem
Bolus geformt und in der Zungenschiissel platziert.
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3. ,,Mit vollem Munde spricht man nicht” -
die Orale Transportphase

Nun wird der Bolus (Speisebrei) in Richtung Rachen
befordert. Hierzu legt sich die Zungenspitze hinter die
oberen Schneidezahne und die Zunge transportiert
mit Hilfe von Wellenbewegungen die Nahrung nach
hinten in Richtung Rachen /Hals. Diese Phase dauert
weniger als eine Sekunde und endet mit der Aus-
I6sung des Schluckreflexes. Bevor dieser ausgelost ist,
konnten wir die Nahrung noch willentlich ausspucken,
doch wenn die vorderen Gaumenbdgen, die hintere
Rachenwand passiert wurden, setzt sich eine Reflex-
kette in Gang.

4. ,Nichts geht mehr...” -
die Pharyngeale Phase (,,Rachenphase’’)

Die Ausldsung des Schluckreflexes leitet diese Phase
ein. Der Bolus rutscht aus dem Rachen- in den Halsraum.
Der Nasenraum muss verschlossen werden, damit
das Geschluckte nicht durch die Nase wieder austritt.
Das Gaumensegel hebt sich an und verschlieBt den
Raum nach oben, der Nahrungsbrei hat Platz, um in
Richtung Kehlkopf zu flieBen. Wir konnen jetzt nichts
mehr willentlich steuern. Wichtig in dieser Phase ist,
dass die Atemwege geschiitzt werden. Deshalb stoppt
unsere Atmung ganz kurz und schiitzt so die Atem-
wege vor Eindringen der Nahrung. Dazu senkt sich
der Kehldeckel, die Stimmlippen sind geschlossen.
Auch andere Hilfsmuskeln im Kehlkopfbereich ver-
schlieBen die Atemwege. Diese Phase dauert ca. 0,5 bis
eine Sekunde.

5. ,Hoffentlich stoRt nichts sauer auf” -
die Osophageale Phase (,,Speiseréhrenphase”)

Der Bolus trifft in der Speiserdhre ein. Mit Hilfe einer
peristaltischen Kontraktionswelle wird die Nahrung
durch die Speiserdhre zum Magen befdrdert. Dieser
primaren Welle folgt eine Reinigungswelle, die die
zurlickgebliebenen Nahrungsreste abtransportiert.
Diese Phase dauert ca. 4 bis 20 Sekunden.

Ursachen von Schluckstorungen

Schluckstorungen kommen bei einer Vielzahl von
Erkrankungen vor. Sie konnen als isolierte Sympto-
matik oder kombiniert mit anderen Funktionsbeein-
trachtigungen auftreten. Schluckstérungen konnen
akut auftreten oder sich schleichend entwickeln. In
lhrem Fall ist es die ALS, die das Schlucken erschwert.

Erste Anzeichen von Schluckstérungen

Das heftige und hdufige Verschlucken wahrend oder
nach dem Essen und Trinken ist mit Sicherheit das
auffalligste Anzeichen, dass das Schlucken Probleme
bereitet. Solange der HustenstoR kraftig ist und das
verschluckte Nahrungsgut hochgehustet werden kann,
ist dies keine gefahrliche Situation, aber eine unan-
genehme. 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 zerkleinert
werden kann oder die Kaukraft fiir eine ganze Mahlzeit
nicht ausreicht. Auch Probleme, wie z.B. die Nahrung
aus dem Mund in den Rachen zu befordern, konnen
das Essen und Trinken sehr erschweren. Kommt Nah-
rung oder Flussigkeit aus der Nase, so ist auch hier
Vorsicht geboten.

Ein ,,KloR" oder Fremdkorpergefiihl im Halsbereich
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 Stimmlippen liegt. Auch
dies ist ein Anzeichen fiir einen falschen Weg der
Nahrung. Kommt die Nahrung unverdaut wieder zu-
rick und muss hochgewdirgt werden, ist sie vor dem
Eintritt in die Speiserohre gestoppt worden. Ein saurer
Riickfluss der Nahrung, der sogenannte Reflux, zeigt,
dass die Speiserohre nicht richtig funktioniert. All
diese unterschiedlichen Arten von Schluckproblemen
konnen, gerade wenn sie gehduft auftreten, Anzeichen
einer ernstzunehmenden Schluckstorung sein. Eine
umfassende Diagnostik sollte dann schnellstmoglich
in die Wege geleitet werden.



Die ersten Anzeichen einer beginnenden Schluck-
problematik sind unterschiedlich:

* Gewichtsverlust
Meistens gekoppelt mit einer groBen Anstrengung
beim Essen; auch im Zusammenhang mit einer Angst
vor dem Verschlucken, weil das Abhusten nicht ge-
lingt und die Atemnot sehr bedrohlich ist.

¢ Husten beim oder nach dem Essen
Die Atemwege konnen nicht ausreichend geschiitzt
werden.

¢ Mahlzeit dauert lange und ist miihsam
Die Zunge verliert langsam an Kraft und kann das
Essen im Mund nicht mehr gut hin und her trans-
portieren; die Kaumuskulatur ermiidet.

¢ Essen, Trinken kommt durch die Nase
Das Gaumensegel schliet nicht mehr richtig, ist
kraftlos.

 Das Essen ,geht nicht mehr aus dem Mund”, bleibt
inden Wangentaschen hangen
Die Zunge schafft den Transport nicht mehr, auch
die Wangenmuskulatur ermiidet.

e Die Stimme klingt belegt oder brodelig
Speichel, Essen oder Fliissigkeit liegen auf den
Stimmlippen, daher der belegte oder feuchte Stimm-
klang. Der Speichel, die Nahrung, die Flussigkeit
konnten nicht ausreichend kontrolliert werden.

e ,Zu viel” Speichel
Das ist ein Zeichen dafiir, dass der Speichel nicht
mehr und nur unzureichend abgeschluckt wird. Ein
»Zu viel” an Speichel gibt es nur sehr selten.

Tipp

Wenn sich solche Anzeichen bemerkbar machen,
sollten Sie dies unbedingt mit Ihrer Arztin/lhrem
Arzt besprechen. Es gibt verschiedene Moglichkei-
ten, eine Schluckstorung zu diagnostizieren. Welche
Moglichkeit speziell fiir Sie in Frage kommt, ent-
scheiden lhre Arztin /lhr Arzt je nach Fragestellung.

Welche diagnostischen Moglichkeiten
stehen zur Verfligung?

Die endoskopische Schluckuntersuchung
(Fiberendoskopische Evaluation des Schluckaktes/
FEES)

Die Untersuchung wird meistens von einer Phoniate-
rin / einem Phoniater (Spezialgebiet der HNO) oder in
der Klinik von einer Neurologin / einem Neurologen
oder einer Logopadin / einem Logopaden durchgefiihrt.
Hierbei wird ein kleiner Schlauch durch ein Nasenloch
bis in den Rachen-/Halsraum gefiihrt. Am Ende des
Schlauches befindet sich eine kleine Kamera, mit der
man alle wichtigen anatomischen Strukturen einsehen
kann. Sie bekommen mit Lebensmittelfarbe angefarb-
tes 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 an-
gedicktem Wasser (breiige Konsistenz), anschlieBend
eventuell noch mit Keks (feste Konsistenz) sowie eine
Tablette. Schluckstérungen machen namlich vor Tab-
letten nicht halt!

Diese Untersuchung ist nicht schmerzhaft, vielleicht
driickt zu Beginn der Schlauch ein bisschen und macht
ein ungewohntes Gefiihl. Die endoskopische Untersu-
chung zeigt nicht nur an, wo die Probleme beim Schlu-
cken liegen, sondern sie gibt auch die Moglichkeit,
Ihre Schluckkompetenzen zu ermitteln, die Nahrung
sicher fiir Sie einzustellen und die Therapieziele fiir
eine Schlucktherapie zu formulieren.
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Die radiologische Schluckuntersuchung
(Videofluoroskopie / VFSS)

Diese Untersuchung wird von einer Radiologin / einem
Radiologen durchgefiihrt. Sie bekommen Flissigkeit,
Brei oder festere Kost zu trinken bzw. zu essen, die
mit Kontrastmittel angereichert werden. Wahrend
des Trinkens und Essens wird dann ein ,,Rontgenfilm”
gemacht. Auf diesem Film sieht man den ganzen
Schluckablauf sehr deutlich, auch I3sst sich gut ab-
schatzen, wie viel von dem Trinken oder Essen even-
tuell in die Lunge kommt oder wie die Speiserdhre
funktioniert. Wie bei der endoskopischen Untersu-
chung lasst sich anhand der Bilder eine Schluckthera-
pie planen, die Kost einstellen oder die Entscheidung
fiir das Legen einer PEG-Ernahrungssonde (PEG —
Perkutane endoskopische Gastrostomie) diskutieren.

Die logopddische Schluckuntersuchung

Die Logopadin oder der Logopade verschaffen sich
erst einen Uberblick iiber die einzelnen Funktionen
und die Belastungsmdglichkeiten im Kopf-, Hals-,
Gesichts- und Mundbereich. AuBerdem wird gezielt
nach den Schwierigkeiten bei der Nahrungsaufnah-
me, der Medikamenteneinnahme und des Speichel-
schluckens gefragt. Essensprotokolle, Fragebogen zur
Atmung, Tagesmiidigkeit sowie die ALS-Funktions-
skala (ALSFRS-R) werden gezielt eingesetzt, um alle
Themen zu erfassen. Sie beobachten detailliert das
Essen und Trinken im Rahmen eines Screenings und
stellen einen Behandlungs- und Kostplan auf.

Wie kann eine logopadische Therapie
das Essen & Trinken und das Schlucken von
Speichel unterstiitzen?

Die Therapieinhalte sind individuell verschieden und
bediirfen einer exakten Anpassung an dem jeweiligen
Krankheitsstadium. Im Verlauf der Erkrankung andern
sich die Therapieziele und die Therapieangebote.

Die Kosteinstellung

Anhand der Untersuchungsergebnisse wird gemein-
sam beraten, welche Nahrungsmittel geeignet sind.
Auch wird liberpriift, ob die Fliissigkeitsbilanz noch
stimmt. Das Andicken von Flissigkeit mit speziel-
len Andickungsmitteln kann hilfreich sein. Spezielle
Hilfsmittel konnen das Essen und Trinken noch unter-
stutzen.

Die Ubungen

Ubungen in der Schlucktherapie diirfen nie ermiiden!
Sie sollen das Schlucken erleichtern. Kraftiibungen
haben in der Therapie mit ALS Patienten nichts zu
suchen. Wenn Sie nach einer Schlucktherapie erschopft
sind, so besprechen Sie das mit Ihrer Therapeutin oder
lhrem Therapeuten.

Haltungsdanderungen

Manchmal kann schon eine kleine Anderung der Kopf-
haltung, eine aufrechte Schragstellung im Liegen das
Schlucken erleichtern. Haufig finden Sie das als Be-
troffener selbst heraus, wann und wie Thnen das Essen
und Trinken besser gelingt. Fiir die Therapeutin oder
den Therapeuten sind das wichtige Informationen, um
die Therapie noch effektiver zu gestalten. Wenn Sie im
Rollstuhl sitzen, dann ist es wichtig, sich liber die Auf-
richtefunktion des Rollstuhls immer wieder im Laufe
eines Tages zum Stehen zu bringen. Uber das Ste-
hen erreichen Sie die Rumpfmuskulatur, das Zwerch-
fell (unser groBter Einatemmuskel), den Becken-
glirtel — dies sind alles Strukturen, die wir fiir ein siche-
res Schlucken und eine gute Atemfunktion bendtigen.
Das Essen im Stehen kann lhnen leichter fallen — pro-
bieren Sie es aus!

Atemiibungen

Dies ist schon in der Physiotherapie ein wichtiger
Schwerpunkt, der sich aber auch in der Schluckthera-
pie wiederfindet und sich im idealen Fall erganzt. An
der Atmung zu arbeiten hat das Ziel, den Hustenstol}
noch so lange wie moglich kraftig zu halten, damit Sie
beim Verschlucken die Atemwege saubern konnen.



Abbildung 4: Abbildung 5: Abbildung 6:
Nasenkerbenbecher Trinkgefdf
Hinweis

Essen und Trinken findet in der Gemeinschaft statt.
Deshalb ist die Beratung der Angehdrigen, gerade
was die Speisezubereitung, die geeignete Kost-
stufe, den Einsatz von Hilfsmitteln betrifft, ein
notweniger Therapiebaustein. Wenn Sie alle gut
informiert sind, dann lassen sich Essen und Trinken
gemeinsam sicher gestalten. In den Literaturemp-
fehlungen finden Sie geeignete Kochbiicher, die Sie

inspirieren konnen.

Ausgewabhlte Alltagstipps

1: Trinken

Der Nasenkerbenbecher, der SIPPA Becher

Das Trinken von Fliissigkeiten stellt uns vor groRe
Herausforderungen: die Muskeln miissen aufgrund der
schnellen FlieBgeschwindigkeit sehr schnell agieren und
reagieren und der Schluckreflex muss zuverlassig aus-
gelost werden. AuBerdem miissen wir z.B. beim Trinken
eines Glas Wassers irgendwann den Kopf in den Nacken
legen, weil die Nase uns sonst stort, wenn nur noch eine
geringe Menge an Wasser im Glas ist. Das ist ein heikler
Moment, bei dem es zum Verschlucken kommen kann.
(Siehe Abbildungen 4 und 5)

Der Nasenkerbenbecher hat einen Ausschnitt, da-
mit die Nase ,hereinpasst”. Das hat den Vorteil, dass
der Kopf beim Trinken unten bleiben kann und man
schluckweise abtrinken kann. Die Trinkhilfe SIPPA er-
moglicht es ebenfalls zu trinken, ohne dabei den Kopf
in den Nacken legen zu miissen. Bei diesem Becher
ist es eine hochelastische Membran, die dem Abfall
des Flissigkeitspegels entgegenwirkt. Dadurch hat
man das Gefiihl, immer aus einem vollen Glas zu trin-
ken und der Kopf bleibt nach unten geneigt. Die Be-
sonderheit des SIPPA Bechers ist, dass er von lhrer
Hausdrztin / lhrem Hausarzt oder Ihrer Neurologin /
Ihrem Neurologen verordnet werden kann. Hier wird
eine Verordnung (8hnlich einem Rezept) ausgestellt,
welches bei Ihrem Sanitatshaus oder Apotheke ein-
gelost werden kann. Es bedarf im Normalfall einer

Glas mit groBem Durchmesser

Abbildung 7:
angedicktes Getrdnk

Eigenbeteiligung von 10 % der Kosten, maximal jedoch
10 Euro. Fiir diese Verordnung wird die Hilfsmittel-
nummer von SIPPA bendtigt: 02.40.02.7002.

Wenn Sie noch keine Hilfsmittel mochten, konnen Sie
auch ein Glas mit einem grofRen Durchmesser nehmen,
es hat einen ahnlichen Effekt. Lassen Sie sich dazu be-
raten und probieren aus, was fiir Sie sicher ist. (Siehe
Abbildung 6)

Das Andicken von Fliissigkeit mit speziellen
Andickungsmitteln

Um die Flussigkeitsbilanz zu sichern, kann man mit
einem speziellen Andickungsmittel die FlieRgeschwin-
digkeit von Fliissigkeiten quasi ,,regulieren”. Von nektar-
bis kompottartig lassen sich Getranke wie Wasser,
Limonade oder Kaffee andicken, je nachdem in welcher
Beschaffenheit Sie sicher schlucken konnen. Das An-
dickungspulver ist geschmacksneutral und lasst sich
in heilRe und kalte Getranke einriihren. Durch die lang-
samere FlieBgeschwindigkeit der Fliissigkeit nehmen
Sie mehr Geschmacksbestandteile wahr. Dies fiihrt
zu der wahrgenommenen Geschmacksveranderung.
(Siehe Abbildung 7)

Andickungspulver gibt es von vielen Herstellern, der-
zeit werden die Kosten noch nicht von gesetzlichen
Krankenkassen ilibernommen. Trotzdem lohnt sich
eine drztliche Verordnung (die Mittel sind rezeptfrei
in der Apotheke erhadltlich), es gibt auch Einzelfallent-
scheidungen auf der Grundlage von entsprechenden
Begriindungen.

2. Essen

Der Warmeteller

Wenn die Mahlzeiten langer dauern, kiihlt das Essen
aus. Damit wird es hdufig unansehnlich und es
schmeckt auch nicht mehr so gut. Das Schlucken kann
erschwert sein, da die Warme die Triggerung des Refle-
xes unterstiitzt. Ein Warmeteller halt die Mahlzeit bis
zum Ende warm. Eine Alternative dazu ist das Essen
kleiner Portionen und ein ,,Nachschlagen” mit warmen
Essen. Drangeln, ein Ermuntern zu einem schnelleren
Essen ist nicht hilfreich und bereitet Stress.
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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 bei breiiger
Beschaffenheit des Essens ist es wichtig, die Beilagen
getrennt auf dem Teller zu platzieren. Es gibt spezielle
Silikonformchen, die das Essen in Form halten. Es muss
auch nicht immer piiriert werden —in der Zwischenzeit
gibt es viele Moglichkeiten, ansehnliche und genuss-
volle Mahlzeiten in jeder Konsistenz zuzubereiten.
(Siehe Abbildungen 8 und 9)

3. Einnahme von Medikamenten

Die Schluckfahigkeit muss auch bei der Verordnung
von Medikamenten beriicksichtigt werden. Eventuell
muss die Darreichungsform verandert werden. Viele
Medikamente gibt es in unterschiedlichen Konsisten-
zen, manche kénnen gemorsert werden. Dies muss
aber mit der Arztin /dem Arzt besprochen werden.
Nicht jede Tablette kann zerkleinert, nicht jeder Kap-
selinhalt kann ohne Hiille geschluckt werden, ohne
dass sich die Wirkweise des Medikaments verandert.

4. Mundpflege

Eine regelmaBige Mundpflege nach jeder Mahlzeit
hilft, Nahrungsreste, die die Zunge nicht entfernen
kann, aus dem Mund ,,zu befordern”. Verbleiben sie
dort, konnen sich Bakterien bilden, die wiederum Ent-
zlindungen im Mundraum verursachen konnen. Eine
gute Mundpflege senkt auch das Risiko einer mog-
lichen Aspirationspneumonie — einer Lungenentziin-
dung, die durch Verschlucken verursacht wird. Hier
tragt ein mit Bakterien versetzter Speichel zu einem
ungunstigen Milieu in der Lunge bei, wenn er ver-
schluckt wird. Die Mundpflege sollte sicher gestaltet
werden, besonders dann, wenn Flussigkeit nicht mehr
gut kontrolliert werden kann. lhre Logopadin oder lhr
Logopade berat Sie dazu im Rahmen der Therapie.

Abbildung 9:
Dysphagiebrot

Vorspeise

Zum Schluss

Diese Tipps kdnnen hilfreich fiir Sie sein oder auch
nicht. Es kommt immer darauf an, an welcher Art der
ALS und in welchem Stadium Sie erkrankt sind. Je
individueller die MaBnahmen auf Sie und Ihre Bediirf-
nisse eingestellt sind, desto sicherer und wirksamer
sind sie. Eine Schluckstorung, die durch eine ALS ver-
ursacht ist, unterscheidet sich in ihrem Ausmag, in
ihrem Verlauf und in ihrer Behandlung von anderen,
die beispielsweise durch einen Schlaganfall oder Tu-
mor verursacht sind. Vergleiche oder gar ein Ubertrag
der MaBnahmen aus diesen Krankheitsbereichen sind
hier nicht angebracht!

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

Weitere Informationen
Ackermann, B. (2021)

Make food soft. Koch- und Fachbuch

fur Schluckstorung.

Biedermann, M., Furer-Fawer, S.,
Thill, H. (2010) Smoothfood.
5 Sterne fiir die Heimkiiche

Braunstein, C. (2018)
Es schmeckt wieder!
Viskose Gaumenfreuden

Glasmacher, S. & Thill, Herbert (2011).

Smoothfood

Schlee, K. (2008)
Schluckstorungen.
Genussvoll essen und trinken.

Winterholler, C. & Bartel, M (2022)
Palliative Care: Palliative Logopadie.

Ein Ratgeber fiir Interessierte.
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5.3| Ernahrung uber eine PEG-Sonde

Durch die fortschreitende Schwache der Schluckmus-
kulatur kann es im Verlauf der Erkrankung zu einer
fortschreitenden Schluckstérung kommen, welche die
normale Nahrungsaufnahme zunehmend erschwert
und verhindern kann, dass an ALS erkrankte Menschen
eine ausreichende Kalorienmenge zufiihren konnen.
Dies ist bei ALS besonders wichtig, da eine Gewichts-
stabilisierung bekanntermafen dazu beitragt, dass
die Krankheit weniger rasch voranschreitet.

Dariiber hinaus kann die Schluckstérung dazu fiihren,
dass Speisereste in die Lunge gelangen und so die Ent-
stehung einer Lungenentziindung beglinstigen (Aspi-
ration). Eine Lungenentziindung kann aufgrund des
geschwachten Allgemeinzustands der an ALS erkrank-
ten Person im schlimmsten Fall lebensbedrohlich sein.

Aus diesen Griinden kann es im Falle einer Schluck-
storung empfehlenswert sein, eine Magensonde anzu-
legen, man spricht hierbei auch von einer ,,enteralen
Ernahrung” oder , perkutanen endoskopischen Gas-
trostomie” (Abkiirzung ,,PEG").

Enterale Ernahrung

Enteral bedeutet, dass die Ernahrung unter Umgehung
des Schluckaktes direkt tiber den Magen-Darm-Trakt
erfolgt. Das erfordert den Einsatz von so genannten
Erndhrungssonden, liber die Fliissigkeiten bzw. fliissi-
ge oder diinnbreiige Nahrung und auch Medikamente
verabreicht werden kdnnen. Hierbei stehen verschie-
dene Ernahrungssonden und Ernahrungsnahrungen
sowie verschiedene Infusions- und Pumpensysteme
zur Verfligung. Kurzfristig, das heit maximal lber
vierzehn Tage, kann die Nahrungs- und Fliissigkeits-
zufuhr tber einen kleinen Schlauch erfolgen, der durch
die Nase gelegt wird. Auf die Dauer ist dies jedoch

Abbildung 11:

Sondenanlage

unangenehm und erschwert zudem auch die logopa-
dische Sprech- und Schlucktherapie.

Wegen ihrer technisch einfachen und sicheren Anlage-
moglichkeit und der hohen Akzeptanz durch die Be-
troffenen hat sich deshalb die Anlage einer PEG-Sonde
(siehe Abbildung 10) bewahrt und ist mittlerweile
die Methode der Wabhl fiir die mittel- und langfristi-
ge Erndhrung von ALS-kranken Menschen mit einer
Schluckstorung.

Entgegen landldufiger Meinungen kann auch bei be-
stehender PEG-Sonde weiterhin Nahrung uber den
Mund aufgenommen werden, so dass die Lebensquali-
tat durch Geschmackserlebnisse erhalten bleibt. Aller-
dings sollte das Schlucken von Speisen aus den oben
genannten Griinden auf kleine Mengen beschrankt
bleiben.

Ablauf der PEG-Anlage

Die Anlage einer PEG ist technisch einfach und sehr
komplikationsarm. Sie erfolgt per Magenspiegelung,
wobei unter ortlicher Betaubung ein kleiner Schlauch
durch die Bauchwand in den Magen gelegt wird, liber
den dann die Erndhrung erfolgen kann (siehe Ab-
bildung 11). Die Prozedur dauert durchschnittlich 15
Minuten. Normalerweise ist fiir diese MaBnahme keine
Vollnarkose notwendig.

Nach Einfiihren des Gerates fiir die Magenspiegelung
(Endoskop) liber den Mund, die Speiseréhre und den
Magen wird dieser durch Einblasen von Luft entfaltet.
Ist das Licht des Endoskops dann von aul3en auf der
Bauchhaut zu sehen, wird an dieser Stelle eine 6rtliche
Betaubung mit einem Lokalandsthetikum, welches
das Schmerz- und Beriihrungsempfinden fiir eine ge-
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wisse Zeit ausschaltet, durchgefiihrt. Anschlieend
wird Uiber eine etwas dickere Nadel ein langer Faden
in den Magen vorgeschoben. Dieser Faden wird mit
einer kleinen Zange gefasst und durch Zurlickziehen
des Endoskops aus dem Mund herausgefiihrt. An das
Fadenende wird nun die Erndhrungssonde befestigt
und durch Zug am anderen Fadenende liber Mund,
Speiserdhre und Magen durch die Bauchdecke her-
ausgezogen. Eine kleine Riickhaltescheibe am inneren
Ende im Magen sowie eine Gegenplatte auf der Bauch-
haut verhindern das Herausrutschen der Ernahrungs-
sonde. Die Erndhrung liber die Sonde kann in der Regel
nach einem Tag beginnen.

Bei entsprechender Pflege kann die Sonde lber viele
Jahre benutzt werden. Wird der Wunsch nach Entfer-
nung gedullert, kann sie wieder herausgezogen wer-
den. Der Stichkanal wachst dann von selbst wieder zu.

Mogliche Komplikationen

Jeder Eingriff und jede Untersuchungsmethode brin-
gen 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
Entziindung im Bereich der Einstichstelle oder des
Bauchfells kommen. Um die Bildung einer solchen Ent-
ziindung zu erkennen, wird in der Regel empfohlen,
dass die Patientin oder der Patient nach der PEG-Anlage
noch einige Tage stationdr beobachtet wird und Labor-
kontrollen erhalt. Im Falle ansteigender Entziindungs-
werte kann dann friihzeitig eine antibiotische Therapie
erfolgen, womit sich die Entziindung in der Regel gut
beherrschen lasst. Im schlimmsten Fall kann eine Ent-
zlindung des Bauchfells aber auch lebensbedrohlich
sein. Um die Gefahr einer Entziindung von vornherein
zu senken, erfolgt in den meisten Kliniken bereits vor
dem Eingriff vorsorglich eine prophylaktische einmalige
Gabe eines Antibiotikums.

Manchmal kommt es nach der PEG-Anlage zu Schmer-
zen in der Magengegend, die normalerweise nach eini-
gen Tagen abklingen und durch Schmerzmedikamente
gut beherrschbar sind. Relativ haufig kommt es in der
Anfangszeit zu StuhlunregelmaRigkeiten und Vollege-
fiihl. Sollten diese Probleme auch im Verlauf noch an-
halten, konnen haufig ein Wechsel oder eine langsamere
Laufrate der Sondennahrung Besserung verschaffen.

Insbesondere Betroffene mit eingeschrankter Atem-
funktion konnen manchmal nach einer PEG-Anlage
zunehmende Probleme beim Atmen bekommen. Des-
halb ist es in solchen Fallen wichtig, dass noch vor der
PEG-Anlage eine Heimbeatmungstherapie angepasst
wird, die in einem separaten Kapitel beschrieben ist.

Bei ALS-kranken Menschen, die standig auf Heimbe-
atmungstherapie angewiesen sind, war friiher eine
PEG-Anlage nur unter Vollnarkose und Beatmung tiber
einen Schlauch in der Luftrohre mit entsprechend
hoherer Komplikationsrate moglich. Dank speziel-
ler Maskensysteme kann die PEG-Anlage inzwischen
haufig auch bei laufender Heimbeatmung wie oben
beschrieben unter Lokalanasthesie erfolgen.

Sondenpflege

Nach der Anlage einer Ernahrungssonde sollte vor-
sichtig nach einem zuvor individuell erstellten Ernah-
rungsplan und nach Schulung der ALS-kranken Person
und ihrer Angehorigen ein Kostaufbau erfolgen. Die
zugefiihrte Kalorienmenge lber die PEG wird also im
Verlauf der ersten Tage langsam gesteigert. Wie be-
reits zuvor erlautert, sollte bei ALS-kranken Menschen
grundsadtzlich eine hochkalorische Erndhrung erfolgen.
Dies gilt auch fiir die Erndhrung liber eine PEG, weshalb
in der Regel eine Tageskalorienmenge von mindestens
1500 kcal angestrebt wird.

Die Sonde sollte regelmaRig auf ihre Festigkeit und auf
Entziindungen an der Einstichstelle liberpriift werden.
Wichtig ist, dass die verschriebenen Medikamente
auf ihre Sondengangigkeit liberpriift werden (Riluzol



ist sondengangig). Verklebungen der Sonden sollten
vermieden werden, da sonst eine erneute Magenspie-
gelung notwendig wird. Die Einstichstelle sollte taglich
desinfiziert und verbunden werden.

Wann ist der richtige Zeitpunkt
der Sondenanlage?

Studien haben gezeigt, dass die Ernahrungssonde fiir
die meisten Menschen mit ALS keine Belastung dar-
stellt, sondern die Lebensqualitat haufig sogar positiv
beeinflusst. Die Mobilitat und tagliche Aktivitaten
werden durch die PEG nicht beeintrachtigt.

Da eine Verschlechterung des Allgemeinzustandes und
der Atemfunktion mit einer hoheren Komplikations-
rate verbunden ist, wird im Falle einer Schluckstorung

Empfehlungen
* Beijedem Kontakt zwischen Arztin oder Arzt

und ALS-kranker Person sollte die Schluck-
funktion und die Veranderung des Korper-
gewichts erhoben werden.

Bei beginnender Schluckstorung, spatestens
aber bei nicht stabilisierbarer fortschreiten-
der Gewichtsabnahme, Anderung der
Nahrungskonsistenz oder regelmaRigem
Verschlucken, sollte eine PEG-Anlage erwo-
gen werden.

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

Insbesondere in den ersten Tagen nach der
PEG-Anlage sollten die PEG-Einstichstelle
und die Laborwerte auf Entzlindungs-
zeichen uberpriift werden.

Prof. Dr. med. Johannes Dorst,
Facharzt fiir Neurologie

eine moglichst friihzeitige Anlage empfohlen. Spates-
tens dann, wenn aufgrund der Schluckstorung die
Konsistenz der Nahrung verandert werden muss, das
Gewicht nicht mehr konstant gehalten werden kann

Neurologische Klinik der Universitdts-
und Rehabilitationskliniken Ulm (RKU)

oder es zu haufigem Verschlucken kommt, ist die PEG-
Anlage angezeigt.

Eine sogenannte endoskopische Schluckuntersuchung
kann bei der Beurteilung des Aspirationsrisikos und
damit zur Entscheidung tiber den Zeitpunkt einer PEG-
Anlage hilfreich sein. Hierbei wird der Schluckvorgang
tber eine kleine Kamera, welche per Schlauch tiber die
Nase vorgeschoben wird, beobachtet.
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6.1| Atemstorungen

Unser Atemsystem besteht aus zwei Anteilen — dem
gasaustauschenden System (Lunge) und dem venti-
lierenden System (Atempumpe). Im Krankheitsverlauf
der ALS kommt es regelmafig zu einer Schwache der
Atemmuskulatur, die zu einer Atemfunktionsstorung
(respiratorische Insuffizienz) fiihrt. Die Atmung wird
flacher (Hypoventilation), die Atempumpe verfiigt
nicht mehr uber ausreichend Kraft — um einerseits
geniigend Sauerstoff einzuatmen, andererseits aus-
reichend Kohlendioxid (CO,) auszuatmen.

Wann kommt es zu einer Atemstorung?

Die Schwache 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 Beat-
mungspflicht flihrende Atemmuskelschwache. Nacht-
liche, schlafbezogene Atemstorungen kommen un-
abhangig von der Vitalkapazitat 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 Schultergiirtels und
des Halses (Atemhilfsmuskulatur).

Die Ruheatmung wird vor allem vom Zwerchfell geleis-
tet. Fir jede verstarkte Atemtatigkeit werden die an-
deren Muskelgruppen gebraucht (z.B. beim Husten).

Neben den durch die Muskelschwache bedingten
Atemstorungen konnen auch schlafbezogene Atem-
storungen vorhanden sein, selbst wenn am Tag die
Lungenfunktion noch vallig ausreichend ist. Schlafbe-
zogene Atemstorungen gehen mit nachtlichen Atem-
pausen einher, die zu einem Abfall der Sauerstoff-

sattigung im Blut flihren und durch wiederholende
kurze Aufweckreaktionen eine erhebliche Stérung der
Schlafqualitat bedingen. Ein erholsamer Schlaf ist nicht
mehr gewabhrleistet, selbst wenn formal ausreichend
lange geschlafen wird. Langfristig fiihren schlaf-
bezogene Atemstorungen auBerdem nicht selten
zu einer Belastung der rechten Herzkammer.

Welche Folgen hat die Atemstorung?

Zu den Auswirkungen einer Schwache der Atemmus-
kulatur zahlen Stérungen der Lungenbeliiftung, An-
sammlung von Sekret durch mangelnde korperliche
Bewegung und verminderten HustenstoR sowie eine
zunehmende Steifigkeit des Brustkorbs aufgrund fla-
cherer Atmung. Chronische ,,Unterbeatmung” fiihrt
zu Schleimansammlungen mit Verlegung der kleinen
Atemwege (Mikroatelektasen) in der Lunge. Die man-
gelhafte, mechanische Beliiftung der Lunge bringt eine
erhohte Gefahr fiir Infektionen der Atemwege und
der Lunge mit sich, die wiederum die Atemfunktion
sekundar beeintrachtigen kénnen.

Schluckstorungen konnen zusatzlich zu einer vor-
handenen Atemstorung, aber auch unabhangig davon
auftreten und zu einer erhohten Gefahr des Verschlu-
ckens (Aspiration) fiihren.

Bei Zusammentreffen von Schluckstérung und gemin-
dertem HustenstoR besteht die Gefahr eines akuten
Erstickungsnotfalls 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 Unterbeatmung durch
Verhinderung des Tiefschlafes: Betroffene wachen
haufig 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 wahrend der Einatmung zu beobachten.

Unterbeatmung: Symptome

Lange bevor Sie Atenot empfinden, kdnnen fol-

gende unspezifische Symptome auf eine Unter-

beatmung hindeuten:

e Unruhiger Nachtschlaf

e Morgendliche Kopfschmerzen

e Tagesmiidigkeit /Einschlafneigung am Tage

e Angstzustande und depressive Verstimmungen

e Vermehrte Infekte

e Appetitmangel und Gewichtsabnahme

e Mangelnde Leistungsfahigkeit und
Konzentrationsstorungen

Wann und wie wird die Atemstorung erkannt?

Alle Veranderungen konnen friihzeitig gemessen wer-
den, so dass eine Therapieentscheidung fast immer
rechtzeitig getroffen werden kann. Dennoch wird die
Atemschwache nicht selten spat erkannt, wenn schon
deutliche Beschwerden vorliegen, oftmals erst dann,
wenn eine intensivmedizinische Behandlung notwen-
dig geworden ist. Um Atemstdrungen rechtzeitig zu
erkennen und eine Therapie einzuleiten, sollten bereits
vor Auftreten der Symptome in regelmaRigen Zeit-
abstanden Untersuchungen durchgefiihrt werden.
Wesentlich sind die Lungenfunktionspriifung, die
Blutgasanalyse und die kontinuierliche Messung des
Sauerstoff- und Kohlendioxidgehaltes im Blut (nacht-
liches Monitoring).

Wie wird die Atemstorung behandelt?

» Atemphysiotherapie kann die Uberforderung der
Atemmuskulatur senken und die geschwachte Mus-
kulatur stimulieren. Die Schulung der Atemwahrneh-
mung, die Sekret-Mobilisation, die Vermittlung von
Hustenunterstiitzung und ggfs. die Mobilisierung
des Brustkorbes sind geeignete MaRnahmen.

e AuBerklinische Beatmung (Heimbeatmung): Eine
erhebliche Schwache der Atemmuskulatur kann
durch maschinelle Langzeitbeatmung in hauslicher
Umgebung oder in einer Pflegeeinrichtung behandelt
werden.

Bitte beachten Sie

Die Atemstdrung bei ALS ist keine Erkrankung der
Lunge, sondern eine Storung der Atemmuskelfunk-
tion. Diese Unterscheidung ist wesentlich fiir die
Behandlung. Wahrend bei einer Storung des Gas-
austausches in der Lunge die Gabe von Sauerstoff
ausreichend ist, muss bei einer respiratorischen
Insuffizienz eine Beatmungstherapie begonnen
werden. Eine reine Sauerstoffbehandlung kann zur
Intoxikation fiihren und langfristig lebensbedroh-
lich werden.

Die Diagnostik und weitere Betreuung sollte durch
spezialisierte Arzte in den Neuromuskuldren Zent-
ren oder in speziellen Beatmungszentren erfolgen.
Geeignete Adressen kdnnen Sie bei der Bundesge-

schaftsstelle der DGM erfragen.

Weitere Informationen

DGM-Flyer

Praxis-Info: Atemstérungen
und aulBerklinische Beatmung”
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6.2 | Atemphysiotherapie

Solange die Atmung ohne Einschrankungen funktio-
niert, nehmen wir sie meist als selbstverstandlich hin
— dabei ist sie eine der grundlegendsten Funktionen
unseres Lebens. Bei einer Erkrankung wie der Amyo-
trophen Lateralsklerose (ALS) knnen im Verlauf nicht
nur Muskeln fiir Bewegung und Sprache, sondern auch
die Atemmuskulatur betroffen sein. Daher ist es wich-
tig, sich uber die Auswirkungen von Atemmuskel-
schwache zu informieren und wie die Atemphysio-
therapie zu einer guten Versorgung beitragen kann.

Das Zwerchfell (Diaphragma) ist der wichtigste Ein-
atemmuskel und befindet sich (in Ausatemstellung)
kuppelformig unterhalb des Rippenbogens zwischen
Brust- und Bauchraum. Fiir die Einatmung spannt sich
der Muskel an und flacht sich durch Zusammenziehen
ab, damit sich die Lungen mit Luft fiillen konnen. Bei
der ALS kann es zu einer Schwache des Zwerchfells so-
wie der Atem(hilfs-)muskulatur zwischen den Rippen
und im Rumpfbereich kommen. Die Lunge selbst ist
meistens gesund. Die schwache Atemmuskulatur kann
die Luft nicht ausreichend in die Lunge und wieder
heraus transportieren. Das fiihrt zu einem verringer-
ten Atemausmal, was wiederum zu verschiedenen
Folgen beitragt: Atemnot, schlechteres Abhusten von
Sekret (Schleim in den Atemwegen), Anfalligkeit fiir
Infektionen sowie einem geringeren Sauerstoffaus-
tausch im Korper. Eine Schwache der Atemmuskula-
tur ist eine der hdufigsten Ursachen fiir korperliche
Einschrankungen und ein begrenzender Faktor der
Lebensdauer. Eine starke Einatemmuskelkraft kann
sich bei einer vorliegenden ALS nachweislich positiv
auf die Lebensdauer auswirken.

Atemphysiotherapie beinhaltet sowohl aktive (von
Patientinnen und Patienten eigenstandig durchge-
fiihrte) als auch passive (von Therapeutinnen und
Therapeuten unterstiitzte) MaBnahmen. Das Ziel
ist die bestmogliche Wiederherstellung, Erhaltung
und Verbesserung der Atmung und korperlichen Leis-
tungsfahigkeit sowie gegebenenfalls das Lésen und
Abhusten von Sekret. Atemphysiotherapie kann als
spezielles Heilmittel vom Arzt verordnet werden und
es gibt einige Fortbildungsangebote fiir Physiothera-
peutinnen und Physiotherapeuten in diesem Bereich.

Wo finde ich Atemphysiotherapeutinnen

und Atemphysiotherapeuten?

Wir empfehlen lhnen, Therapeutinnen und Thera-
peuten aufzusuchen, die auf dem Gebiet der Neuro-
muskuldren Erkrankungen erfahren und qualifiziert
sind. Die DGM bietet regelmafig Fortbildungen an,
Fortbildungstermine und Adressen geschulter The-
rapeutinnen und Therapeuten konnen Sie in der
Bundesgeschaftsstelle der DGM anfordern. Darliber
hinaus kdnnen Sie sich regional bei den ehrenamt-
lichen Kontaktpersonen nach personlichen Empfeh-
lungen erkundigen.

Auf der Internetseite der Deutschen Atemwegsliga
e.V. werden Physiotherapeutinnen und Physiothe-
rapeuten aufgefiihrt, welche eine Spezialisierung im
Bereich Atemphysiotherapie nachweisen konnen:
www.atemwegsliga.de/physiotherapeuten.html.

Der aktuelle Forschungsstand zu Atemphysiotherapie
bei ALS ermoglicht keine allgemeingiiltigen Vorgaben,
die fiir alle Patientinnen und Patienten gleichermafen
zutreffen. Da die Erkrankung selten ist und unter Um-
standen schnell voranschreiten kann, gibt es oftmals
nur wenige Patientinnen oder Patienten, die in Studien
untersucht werden. AuBerdem unterscheiden sich die
in den Studien angewandten Therapien und weitere
Einflussfaktoren hdufig und erschweren es zusatzlich,
zuverldssige Empfehlungen fiir das Atemtraining bei
ALS zu treffen. Allerdings lassen sich dennoch einige
Tendenzen fiir die Praxis ableiten, welche im folgenden
Absatz beschrieben werden.

Es konnte gezeigt werden, dass sich ein moderates
(Ein-)Atemmuskeltraining (zwei- bis dreimal taglich
zehn Minuten) positiv auf die Atemmuskelkraft aus-
wirken kann. Vor allem in den friihen Phasen der ALS
konnte dies in einigen Studien festgestellt werden.
Es wird dabei empfohlen, ca. 30% der maximalen Ein-
atemmuskelkraft (MIP) als Referenz fiir das Training
zu verwenden. Um die Atemmuskelkraft bestimmen
zu konnen, wird ein Messgerat verwendet (Respira-
tory Pressure Meter), in welches gegen Widerstand
ein- bzw. ausgeatmet wird und welches den entspre-
chenden Druck anzeigt, welchen man eigenstandig
durch die Atmung ausiiben kann (MIP/MEP). Auch



wenn es in den Studien unterschiedliche Aussagen
zur Auswirkung auf die Lebensqualitdt gibt und die
Verbesserungen des Atemmuskeltrainings teilweise
nur gering waren, wurden die Atemiibungen von den
meisten Patientinnen und Patienten gut vertragen
und es gab keine schwerwiegenden Nebenwirkungen
oder andere negative Auswirkungen. Wie ein Atem-
muskeltraining aussehen kann, wird im Folgenden
beschrieben.

Wichtige Ziele und MalRnahmen
in der Atemphysiotherapie

Beweglichkeit von Oberkorper
und Gewebe verbessern

Dies ist wichtig, damit sich die Lunge wahrend der
Atembewegungen gut ausdehnen und im Verlauf der
Ausatmung auch wieder in ihre Ruheposition kommen
kann. Hier konnen ALS-Betroffene in Form von z.B.
Dehnungen, Dreh- / Dehnlagerungen oder Ubungen aus
dem Yoga eigenstandig lben. Physiotherapeutinnen
und Physiotherapeuten kénnen mit manuellen Griffen
wie z.B. Hange- / Packegriffen oder Hautrollungen die
Beweglichkeit zusatzlich unterstiitzen. Techniken zur
Mobilisation von Rippen- und Wirbelsaulengelenken fin-
den ebenfalls Anwendung in der Atemphysiotherapie.

Ubungsbeispiel

In Riickenlage den rechten Arm seitlich gestreckt
liber den Kopf legen und beide Beine etwas nach
links legen, sodass sich der Korper sichelférmig in
einer leichten seitlichen Streckung befindet (Halb-
mondform). In dieser Position ca. 3 Minuten ent-
spannt verweilen und tiefe Atemziige nehmen. An-
schlieBend Seitenwechsel.

Beliiftung verschiedener Lungenbereiche ermoglichen
Eine vertiefte Ein- und Ausatmung in verschiedenen
Ausgangspositionen ist von grof3er Bedeutung, damit
die Luft in alle Bereiche der Lunge gelangen kann.
Daher sollten Atemiibungen nach Moglichkeit nicht
nur im Sitzen oder liegend auf dem Riicken, sondern

auch in Seitenlage oder falls moglich ab und zu in
Bauchlage durchgefiihrt werden. Eine gezielte Vertie-
fung der Atmung tragt dazu bei, dass man seine eige-
ne Atemmuskulatur besser ansteuern kann und diese
dadurch effektiver arbeitet. Beispielhafte Ubungen
hierfiir sind das ,,Schnuppernde Einatmen”, , Lippen-
bremse”, Ausatmen auf bestimmte Buchstaben etc.

Ubungsbeispiel

In mehreren Schritten vollstéandig Einatmen (als
wiirde man an einer Blume schnuppern) und an-
schlieBend wieder durch die leicht gedffneten
Lippen vollstandig und langsam ausatmen. 3- bis
5-mal wiederholen.

Atemmuskeltraining

wird wie bereits oben beschrieben in einigen Studien
bei ALS empfohlen. Das Training kann sowohl mit spe-
ziellen Gerdten (Widerstandstrainer etc.) durchgefiihrt
werden, aber es ist auch Vieles ohne Ubungsgerite
moglich. Der Vorteil von Trainingsgeraten ist, dass bei
diesen der entsprechende Widerstand, gegen den ein-
bzw. ausgeatmet werden soll, individuell eingestellt
werden kann. Dies sollte nur nach arztlicher und/oder
physiotherapeutischer Begleitung erfolgen. Ohne Trai-
ningsgerat konnen auch Atemtechniken wie z.B. Air
Stacking/Intervallatmen oder Atmen gegen manuellen
Widerstand (welcher ggf. vom Therapeuten durch die
Hande dosiert wird) zur Anwendung kommen. Ein er-
hohter Widerstand kann auch durch das Atmen durch
einen Strohhalm (je langer der Strohhalm, umso an-
strengender ist das Training) oder durch das Zuhalten
eines Nasenlochs erreicht werden.

Ubungsbeispiel

Einen Finger leicht auf ein Nasenloch legen und ruhig
sowie vollstandig durch die Nase ein- und wieder
ausatmen. Je nachdem, wie fest das Nasenloch zu-
gehalten wird, kann die Intensitit der Ubung ver-
andert werden. 5 Atemziige, danach kurze Pause,
anschlieBend Seite wechseln.
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Entspannen/Entlasten angestrengter Muskulatur

Eine schwache Atemmuskulatur sowie die Hilfsmus-
keln, welche die geschwachten Muskeln vermehrt
unterstiitzen, sind oftmals intensiv gefordert.

Daher ist es wichtig, auch gelegentlich fiir eine ent-
sprechende Entspannung zu sorgen. Dies kann bei-
spielsweise durch Warme, sanfte Massagegriffe oder
auch leichte Dehnungen erfolgen. Gemeinsam mit dem
Physiotherapeuten konnen auch atemerleichternde
Positionen erarbeitet werden. Beispiele dafiir sind z.B.
der Kutschersitz, der Torwartsitz oder der Paschasitz,
bei denen sich mit den Armen auf den Beinen oder
einer Wand abgestiitzt wird oder die Arme im Liegen
durch mehrere Kissen hoher gelagert werden.

Ubungsbeispiel

In aufrechter Sitzposition den Kopf zu einer Seite
neigen (Ohr Richtung Schulter bringen, die Schul-
tern bleiben dabei entspannt) und den Arm auf
der gegeniiberliegenden Seite locker nach unten
hangen lassen, sodass eine leichte Dehnung der seit-
lichen Halsmuskeln wahrgenommen wird. Wenn die
Dehnung verstarkt werden soll, kann der Arm noch
etwas weiter gezielt nach unten geschoben und/
oder der Kopf leicht gedreht werden. Dabei weiter
atmen und die Position etwa 30 Sekunden halten,

danach Seite wechseln.

Husten/Sekretmanagement

Wenn die Atemmuskulatur geschwacht ist, fallt es
oft schwer, die Lunge von Sekret durch effektives Ab-
husten zu unterstiitzen. Vibrationen konnen helfen,
die Konsistenz vom Schleim in den Atemwegen fiir ein
erleichtertes Abhusten zu verbessern. Beispiele dafiir
sind summendes und brummendes Ausatmen, Hand-
vibrationen durch den Therapeuten, Inhalationen oder
mechanische Unterstiitzung durch z.B. Vibrationsge-
rate oder Vibrationswesten. Das Husten erfordert eine
gute Zusammenarbeit der Ein- und Ausatmung. Ein
vertieftes Einatmen ist wichtig, um ausreichend Luft
zum Abhusten zur Verfligung zu haben. Die Ausatem-
muskulatur wiederum sorgt fiir einen ausreichend
schnellen AusatemstoR3, um Abhusten zu konnen. Ist

die Atemmuskulatur geschwacht, konnen Maflinah-
men wie z.B. Air Stacking, passive Kompression durch
den Therapeuten sowie technische Unterstiitzung
durch einen Hustenassistenten zum Tragen kommen.

Ubungsbeispiel

Vibrationen beim Ausatmen zur Sekretldsung: Tief
durch die Nase einatmen und bei der Ausatmung
auf den Buchstaben ,,m" oder das Wort ,,Summ®
gleichmaBig die Luft ausstromen lassen. 3- bis 5-mal
wiederholen.

Gemeinsam das richtige Mal}
in der Therapie finden:
Uberlastung unbedingt vermeiden!

In der Atemphysiotherapie finden auch Atemtechni-
ken in Kombination mit Lagewechseln oder durch die
Therapeutin oder den Therapeuten eingeleitete und
unterstiitzte Bewegungen des Oberkdrpers statt, um
die Trainingseffekte noch einmal zu verstarken. Ein
enger Austausch mit der Physiotherapeutin oder dem
Physiotherapeuten ist von grofRer Bedeutung, um die
Behandlung individuell passend abstimmen zu kon-
nen. Scheuen sich daher nicht, lhrer Therapeutin oder
Ihrem Therapeuten Riickmeldung zu geben, wie es
Ihnen nach einer Ubungseinheit (oder auch am Folge-
tag) geht. Denn die Ziele und die damit verbundenen
Ubungen konnen sich im Laufe der Zeit verdndern. Es
ist wichtig, dass das Atemtraining keine zusatzliche
Belastung darstellt. Nur dann werden Ubungen auch
in den Alltag integriert und konnen eine wichtige Be-
gleitung bei ALS darstellen.



Folgende Tipps konnen wahrend des
Atemtrainings hilfreich sein:

Die Atemiibungen sollten gemeinsam mit der
Physiotherapeutin oder dem Physiothera-
peuten individuell auf die Patientin oder den
Patienten abgestimmt sein.

Ein Atemtrainings-Tagebuch (Inhalte: Wann
wurde geiibt, wie lange, welche Ubungen und
wie anstrengend von 1 bis 10 war das Training,
wie hat man sich nach dem Training gefiihlt)
kann helfen, das eigene Ubungsprogramm
gezielt und regelmallig anzupassen.
Uberlastung vermeiden! Bei Schwindel/Un-
wohlsein wihrend der Ubung: Pause einlegen!
Moglichst friih im Erkrankungsverlauf mit
Atemiibungen beginnen

Lieber regelmaRig und milder als selten und
intensiv liben

Wahrend dem Training fiir frische Luft sorgen/
Fenster 6ffnen

Mit Diiften arbeiten, die man gerne mag
Keine einengende Kleidung wahrend dem
Uben tragen

Singen kann eine weitere tolle Moglichkeit fiir
ein Atemtraining sein.

Corinna Wirner-Piotrowski,
Physiotherapeutin, Studienkoordinatorin,
M. Sc. Public Health, Miinchen

Weitere Informationen

DGM-Flyer
Praxis-Info Physiotherapie bei ALS"

Buchempfehlung fiir Physiotherapeutinnen

und Physiotherapeuten mit zahlreichen
MaRnahmen zur Atemphysiotherapie:
Aigner, B.; Klose, C. (Hrsg.) (2018):
Physiotherapietechniken von A-Z.
Stuttgart: Thieme)

6.3 | AuBRerklinische Beatmung
(Heimbeatmung)

Von auBerklinischer Beatmung spricht man bei ei-
ner voriibergehenden oder dauerhaften Anwendung
mechanischer Atemhilfen unter hauslichen Bedingun-
gen oder in Pflegeeinrichtungen. Die Beatmung erfolgt
mittels der umgebenden Raumluft; der zusatzliche
Einsatz von Sauerstoff ist nur in bestimmten Fallen
erforderlich. In der Regel werden heute mechanische
Atemhilfen eingesetzt, sog. Uberdruckbeatmungsge-
rate, wobei die Beatmung nicht-invasiv (z.B. Nasen-,
Mundmaske oder Mundstiick) oder invasiv liber einen
Luftrohrenschnitt (Tracheostoma) erfolgen kann.

Was soll mit Beatmung erreicht werden?

Ziele sind:

e Die Lebensqualitat der an ALS erkrankten Person
zu verbessern und es ihr zu ermoglichen, ihr Leben
weiterhin wach und aktiv zu gestalten.

* Die Atemfunktion und den korperlichen Allgemein-
zustand zu bessern und eine gewiinschte Lebens-
verlangerung herbeizufiihren.

* Die sekunddren Folgen der Atemschwadche zu ver-
mindern.

Wie wird die Notwendigkeit der Beatmung
durch den Arzt festgestellt?

Die Diagnostik und Indikation zur Beatmung wird in
einer Klinik (Beatmungszentrum) mit entsprechen-
den technischen Moglichkeiten gestellt. Sie erfolgt
in Deutschland anhand von Kriterien, die im Rahmen
einer Leitlinie von der Deutschen Gesellschaft fiir
Pneumologie und Beatmungsmedizin (DGP) e.V. unter
Beteiligung anderer betroffener Fachgesellschaften,
insbesondere der Deutschen Interdisziplinaren Ge-
sellschaft fiir AuBerklinische Beatmung (DIGAB) e. V.
veroffentlicht und regelmaRig revidiert werden.

Neben der subjektiven Symptomatik sind objektive
medizinische Befunde zu beriicksichtigen, wesentlich

sind die Lungenfunktionspriifung, die Blutgasanalyse
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und die kontinuierliche Messung des Sauerstoff- und
Kohlendioxidgehaltes im Blut (nachtliches Monitoring).

Lungenfunktionspriifung (Spirometrie)

Am einfachsten durchzufiihren und nahezu liberall
verfligbar ist die Lungenfunktionspriifung (Spiro-
metrie). Dabei werden u.a. die Lungenvolumina un-
tersucht. Diese konnen durch eine Muskelschwache
reduziert sein. Zusatzlich kann an spezialisierten Zen-
tren auch die Atemmuskelkraft gemessen werden.
Ein wichtiger Parameter ist dabei die Vitalkapazitat
(VC), d.h. wie viel Luft wahrend des Atemvorganges
maximal ein- und ausgeatmet werden kann. Oft ist sie
im Sitzen nur geringfligig, im Liegen jedoch stark her-
abgesetzt. Sollte die VC < 70% sein, empfiehlt es sich
eine Untersuchung im Schlaflabor (Polysomnografie)
durchfiihren zu lassen, um nachtliche schlafbezogene
Atemstorungen zu erkennen.

Blutgasanalyse

Mit einer Blutgasanalyse wird untersucht, ob der Kor-
per ausreichend Sauerstoff aufnehmen kann und ob
ausreichend verbrauchte Luft (Kohlendioxid) abgeat-
met werden kann. Blutgasanalysen sollten am Tag und
in der Nacht ermittelt werden, da sich die Unterbeat-
mung im Schlaf deutlich verstarkt. Der Kohlendioxidge-
halt im arteriellen Blut (pCO,) betrdgt normalerweise
38-42 mmHg, steigt er liber 45 mmHg an, sollte
rasche stationdre Diagnostik und ggf. Einleitung einer
Maskenbeatmung erfolgen. Gerade bei Patientinnen
und Patienten mit Bulbarparalyse ist es wichtig, eine
Storung der Atmung friihzeitig zu erkennen. Bereits
bei ersten Auffalligkeiten der Messergebnisse sollte
mit einer Maskenbeatmung begonnen werden.

Nachtliche kontinuierliche Messung des Sauerstoff-
und Kohlendioxidgehaltes im Blut

Die Messung erfolgt in der Regel im Krankenhaus. Ein
Anstieg des durch die Haut gemessenen Kohlendioxid-
Gehaltes des Kapillarblutes (tcCO,) iiber 50 mmHg
spricht fiir eine Atemmuskelschwache und die Not-
wendigkeit einer mechanischen Atemunterstiitzung.

Eine Untersuchung im Schlaflabor (Polysomnografie)
ist nur bei unklaren Schlafstorungen angezeigt.

Symptome des ,,Neuromuskuldren
Hypoventilations-Syndroms*

Beim Vorliegen einer gesicherten neuromuskularen
Erkrankung und Nachweis von mehr als zwei Leit-
symptomen ist eine klinisch relevante Schwache der
Atemmuskulatur hochwahrscheinlich.

Leitsymptome: Paradoxe Bauchatmung, Orthopnoe
mit Einsatz der Atemhilfsmuskulatur, verkiirzte Pho-
nationsdauer, Tagesmudigkeit, Durchschlafstorung
mit nachtlicher Atemnot, abgeschwachter Husten-
stoR

Begleitsymptome: Morgendlicher Kopfschmerz, Ab-
geschlagenheit, Konzentrationsstorungen, Schwin-
del, Stimmveranderungen, Depressionen, Odeme,
Rechtsherzinsuffizienz, Herzrhythmusstorungen,
Angstzustande

Die Indikation zur nachtlichen Beatmung wird heute
haufig groRziigig gestellt: Sobald sich bei nachtli-
chen Messungen Phasen einer schlafbezogenen Flach-
atmung (REM-Schlaf-assoziierte Hypoventilation)
bzw. Weckreaktionen (Arousals) nachweisen lassen
und diese zu Tagesmiidigkeit, Atemnot oder Kopf-
schmerz fiihren, kann die nachtliche NIV zur Besserung
der Wachheit und Leistungsfahigkeit am Tage, in vielen
Fallen auch der Lebensqualitat beitragen. Stehen die
Patientin oder der Patient einer Beatmung prinzipiell
positiv gegentiber oder haben sie noch keine Ent-
scheidung gefallt, sollten Atmung und Lungenfunk-
tion entsprechend dem im Schaubild vorgegebenen
Schema in 3-monatigen Abstanden beurteilt werden.
Anderweitig behebbare Ursachen einer Atmungssto-
rung (z.B. Herzschwache, nasale oder bronchiale Enge)
miissen addquat behandelt sein. Bei rasch progredien-
tem Verlauf oder bulbdrer ALS sollte friihzeitig mit
einer Maskenbeatmung (= nicht-invasive Ventilation
= NIV) begonnen werden.
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Bei der Indikationsstellung durch die Arztin oder den
Arzt sollten (nach ausfiihrlicher Aufklarung) auch der
Wille und die Personlichkeit der an ALS erkrankten Per-
son, ihr allgemeiner Gesundheitszustand, der soziale
Hintergrund und das Vorhandensein einer geeigneten
pflegerischen und technischen Infrastruktur bertick-
sichtigt werden.

Welche Effekte sind durch eine nicht-invasive
Maskenbeatmung zu erwarten?

Es liegen zahlreiche Untersuchungen zur Anwendung

der NIV bei der ALS vor. Die Ergebnisse dieser Unter-

suchungen lassen sich so zusammenfassen:

 Die NIV hilft beim Nachweis einer schlafbezogenen
Atemstorung in vielen Fallen die Schlafqualitat zu
verbessern.

¢ Konzentrationsfahigkeit und Tagesmiidigkeit bessern
sich.

¢ Belastbarkeit, Leistungsfahigkeit und Atemsituation
am Tage bessern sich.

e Schwere Infekte treten seltener auf, die Atemmus-
kulatur kann sich nachts erholen.

e Die nichtinvasive Beatmung kann bei an ALS erkrank-
ten Personen ohne Lahmung der Schlundmuskulatur
(Bulbarparalyse) das Uberleben deutlich verlingern.

e Beian ALS erkrankten Personen mit Bulbarparalyse
sind positive Effekte nur zu erreichen, wenn sehr friih
mit der Beatmung begonnen wird.

Wann kommt eine invasive Beatmung tiber ein
Tracheostoma in Frage?

Eine Beatmung liber Tracheostoma ist bei der ALS liber
viele Jahre moglich. Wir beobachteten bei tracheoto-
mierten Patientinnen und Patienten, dass spatestens
nach 1 bis 2 Jahren eine Lahmung der gesamten Will-
kiirmuskulatur — bis auf die Augenmuskeln und die sie
umschlieBende Muskulatur — eintrat. Bei 10 bis 30 %
der an ALS erkrankten Personen geht nach mehr als
3 Jahren Beatmung auch die Fahigkeit zu zwinkern
verloren. Immer wieder kommt es zu unerwarteten
Todesfallen, wohl aufgrund einer autonomen Dysregu-
lation. Die Lebensqualitat wird von den Patientinnen
und Patienten in dieser Situation sehr unterschied-
lich beurteilt. Soweit die Pflege durch Angehdrige
erfolgt, ist deren Belastung in der Regel enorm, haufig
sind bei ihnen sekundare korperliche und psychische
Reaktionen zu beobachten.

Indikation fiir eine NIV oder fiir eine invasive

Beatmung

Nicht-invasive Beatmung (NIV)

 Deutliche CO,-Erhdhung (Hypercapnie) wah-
rend des Tages mit Symptomatik einer Atem-
funktionsstorung (z.B. morgendlicher Kopf-
schmerz, Durchschlafstorung, Tagesmudigkeit,
Alptrdume) oder

e signifikanter nachtlicher Sauerstoffmangel
(Phasen der Unterbeatmung mehr als 5% der
Schlafzeit)

* ndchtlicher Anstieg des tcCO, liber 50 mmHg.

Invasive Beatmung

Die Patientin oder der Patient erfiillen die Voraus-

setzungen fiir eine NIV und Folgendes liegt vor

e inaddquater HustenstoB trotz des Einsatzes
mechanischer Hustenhilfen

e Schluckstdrung (Dysphagie) mit wiederholten
Pneumonien

e |Ineffizienz der NIV

e Beatmungsnotwendigkeit von mehr als
16 Stunden /Tag (relative Indikation, einige
Patienten tolerieren eine nichtinvasive

Dauerbeatmung)



Aufklarung durch den Arzt und Entscheidungen
zur Beatmung (Patientenverfiigung)

Voraussetzung fiir die Entscheidung zur auflerklini-
schen Beatmung ist eine umfassende Information der
an ALS erkrankten Person und ihrer pflegenden Ange-
horigen tiber Art und Verlauf der Erkrankung, die Kon-
sequenzen einer Beatmung und die Organisation und
Finanzierung der notwendigen Beatmungspflege. Das
aufklarende Gesprach muss deutlich machen, dass die
Progredienz der Erkrankung durch die Beatmung zwar
nicht aufgehalten wird, sich aber bei fortgeschritte-
ner Atemschwdche das Allgemeinbefinden deutlich
verbessern bzw. stabilisieren kann. Eine friihzeitige
Aufklarung, spatestens beim Auftreten erster subjek-
tiver Symptome, verhindert Entscheidungszwange in
Notfallen und ermdglicht eine solide Entscheidung fiir
die auBerklinische Beatmung.

Eine Patientenverfligung sollte den Beatmungswunsch

bzw. die Ablehnung einer Beatmung oder Beatmungs-

form beinhalten. Dabei geht es um Entscheidungen zu
folgende Behandlungsoptionen:

e Option 1: Maximaltherapie: Beim Nachweis der CVI
und einer entsprechenden subjektiven Symptomatik
sollte friihzeitig zunachst mit der NIV begonnen
werden. Wenn beim akuten Auftreten einer At-
mungsinsuffizienz die NIV ineffektiv ist, wiinscht
der Patient eine invasive Beatmung. Gelingt die
Respiratorentwohnung nicht mit Maskenbeatmung,
will der Patient die invasive Beatmung liber eine
Tracheotomie fortsetzen.

e Option 2: Zwar ist NIV zur Therapie der Atmungsin-
suffizienz erwiinscht; eine Intubation bzw. Tracheo-
tomie wird jedoch vom Patienten abgelehnt.

* Option 3: Palliativtherapie und Ablehnung jeder Form
der Beatmung.

PD Dr. med. habil. Martin Winterholler,
Facharzt fiir Neurologie

Klinik fiir Neurologie, Krankenhaus
Rummelsberg, Schwarzenbruck

Weitere Informationen

DGM-Liste
,Beatmungszentren fiir Erwachsene”

S3-Leitlinie ,,Nichtinvasive Beatmung als Therapie
der chronischen respiratorischen Insuffizienz",
herausgegeben von der Deutschen Gesellschaft

fiir Pneumologie und Beatmungsmedizin e. V.
unter Beteiligung weiterer Fachgesellschaften und
Organisationen, darunter auch der DGM. Download:
www.awmf.org (> Leitlinien> Leitliniensuche)

Deutsche Interdisziplindre Gesellschaft fiir AuBer-
klinische Beatmung (DIGAB) e.V. (https://digab.de)
Die DIGAB unterstutzt die Forschung und fiihrt
jahrlich einen interdisziplinaren Kongress zu
Themen der hauslichen Beatmung durch. Sie
bietet Fortbildungen fiir Arzte, medizinisches
Personal und Pflegefachkrafte an.

Patientenverfiigung & Vorsorgevollmacht

Eine Information und Muster der Ambulanz fiir ALS
und andere Motoneuronerkrankungen an der Charité
Berlin finden Sie im Anhang dieses Handbuchs.
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6.4 | Finanzierung der Pflege
bei aulerklinischer Beatmung

Mit der Einrichtung einer hduslichen Beatmung ist es
moglich, weiter in vertrauter Umgebung zu leben und
ein weitgehend selbstbestimmtes Leben zu fiihren. Bei
der Pflege und Versorgung unterstiitzt neben pflegen-
den Angehdorigen ein multiprofessionelles Team aus
Intensivpflegediensten, Facharztinnen und -arzten,
(Atem-)Physiotherapeutinnen und -therapeuten und
bei Bedarf Logopdadinnen und Logopdden. Die Beat-
mungspflege kann nicht nur Zuhause erbracht werden,
sondern auch am Arbeitsplatz und in betreuten Wohn-
formen.

Je nach Umfang der Pflege und dem Ort, an dem die
Leistung erbracht wird, ist die Finanzierung eine Kombi-
nation aus Leistungen der gesetzlichen Krankenkasse,
der sozialen Pflegeversicherung, gegebenenfalls der
Eingliederungshilfe sowie erganzenden Sozialhilfe-
leistungen.

Bei privat krankenversicherten Menschen sind die
Leistungen mit denen der gesetzlich Versicherten ver-
gleichbar. Der Leistungsbezug fiir die umfassende
Beatmungspflege ist auch innerhalb eines person-
lichen Budgets moglich.

Leistungen der Krankenversicherung

Die Krankenkasse libernimmt die medizinisch notwen-
dige Behandlungspflege, beispielsweise die Bedienung
und Uberwachung des Beatmungsgerits, Absaugen,
oder Trachealkanilen-Pflege. Sie stellt Beatmungsge-
rate und Sauerstoffsysteme zur Verfligung und erstat-
tet die Kosten fiir die arztliche Versorgung. Besteht
durch die Beatmung ein hoher Bedarf an medizinisch-
pflegerischer Versorgung, kann eine Verordnung iiber
auBerklinische Intensivpflege (AKI) ausgestellt wer-
den. Hierfiir gelten bestimmte Voraussetzungen:

AuBerklinische Intensivpflege (AKI)

wird gewdhrt, wenn aufgrund der Art, Schwere und
Dauer einer Erkrankung eine standige Anwesenheit
einer Pflegefachkraft erforderlich ist. Diese gewahr-
leistet die individuelle Uberwachung und eine sofor-
tige fachgerechte Intervention. Entscheidend ist, dass
mit hoher Wahrscheinlichkeit taglich eine lebensbe-
drohliche Situation auftreten kann, deren Zeitpunkt
nicht vorhersehbar ist.

Arztinnen und Arzte diirfen auBerklinische Intensiv-
pflege nur dann verordnen, wenn sie liber nachgewie-
sene Qualifikationen verfiigen, die ihre Kenntnisse und
Erfahrungen im Umgang mit beatmeten Patientinnen
und Patienten belegen.

Verordnungsfihige MaBnahmen (Beispiele)
AuBerklinische Intensivpflege kann unter anderem
fiir folgende MalRnahmen verordnet werden:

e Spezielle Uberwachung des Gesundheits-
zustandes und die sich daraus ergebenden
notwendigen Interventionen

e Pflege des Tracheostomas und Tracheal-
kaniilenmanagement

e Sekretmanagement

¢ Dysphagiemanagement,

» Bedienung und Uberwachung eines
Beatmungsgeradtes

e Anwendung von Inhalations- und
Absauggeraten

e Umgang mit einer Maske (inklusive An- und
Aufsetzen einer Maske im Zusammenhang mit
einer nicht-invasiven Beatmung

e Erfassung und Bewertung von Vitalparametern

e Einleitung und Durchfiihrung von NotfallmaB-
nahmen und Krisenmanagement

e Anleitung der An- und Zugehorigen zur
Starkung ihrer Versorgungskompetenzen.

Detaillierte Informationen zu den Leistungen der
auferklinischen Intensivpflege und zur notwendigen
arztlichen Qualifikation regelt die auBerklinische In-
tensivpflege-Richtlinie (AKI-RL).



Soziale Pflegeversicherung

Uber die soziale Pflegeversicherung kénnen ver-
schiedene pflegerische Unterstiitzungsleistungen
finanziert werden etwa Hilfe bei der Korperpflege,
bei Ernahrung oder bei der Mobilitat. Auch hauswirt-
schaftliche Unterstiitzung wie Reinigung der Woh-
nung oder Einkdufe Iasst sich darliber abdecken sowie
die Finanzierung von Verhinderungspflege. Je nach
Pflegegrad besteht ein unterschiedlich hoher An-
spruch auf Pflegegeld oder Pflegesachleistungen. Der
individuelle Pflegegrad wird durch den Medizinischen
Dienst (MD) festgestellt. Die Leistungen der Pflegever-
sicherung erganzen die medizinische Versorgung, die
von der Krankenkasse libernommen wird.

Eingliederungshilfeleistungen

Die Trager der Eingliederungshilfe libernehmen die
Kosten fiir eine personliche Assistenz, um soziale Teil-
habe und Unterstitzung im Alltag zu sichern. Assis-
tenzkrafte konnen dabei auch pflegerische Aufgaben
tibernehmen. Bendtigen Menschen mit gesundheit-
lichen Einschrankungen Unterstiitzung im Berufsle-
ben, bietet eine Arbeitsassistenz wertvolle Hilfe. Sie
ermoglicht es, den beruflichen Alltag selbstbestimmt
zu gestalten und aktiv am Arbeitsleben teilzuhaben.

Leistungen der Sozialhilfe

Die Trager der Sozialhilfe libernehmen erganzende
Leistungen in Form von Hilfe zur Pflege, falls keine
Pflegeversicherung besteht oder deren Leistungen
nicht ausreichen. Die Leistung kann beantragt werden,
wenn die pflegebediirftige Person oder ihre Angeho-
rigen nicht geniigend Einkommen oder Vermogen
besitzen um die Kosten der Pflege zu tragen.

Weitere Informationen und Beratungsstellen
DGM Infodienst fiir Mitglieder mit den Themen:

e Beatmungspflege / AuBerklinische
Intensivpflege (AKI)

¢ Hausliche Krankenpflege (HKP)

» Pflegeleistungen durch die Sozialhilfe
¢ Personliches Budget

* Personliche Assistenz

Ortliche Pflegestiitzpunkte

beraten und helfen bei der Einrichtung haus-
licher Pflege bei Beatmung, Beratung geben
auch Pflegedienste und Krankenkassen

AuBerklinische Intensivpflege (AKI)

Rechtsgrundlage §37c SGB V, AuBerklinische Intensiv-
pflegerichtlinie (AKI-RL): www.g-ba.de/richtlinien/
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6.5 | Luftrohrenschnitt (Tracheotomie)

Ob man einen Luftrohrenschnitt wiinscht, ist eine der
am schwierigsten zu beantwortenden Fragen im Er-
krankungsverlauf der ALS. Ein zum richtigen Zeitpunkt
durchgefiihrter Luftréhrenschnitt kann dazu dienen, das
Leben erheblich zu verlangern und die Lebensqualitat
zu erhalten. Der Luftrohrenschnitt ist allerdings auch ein
Eingriff in die Unversehrtheit des Korpers und zieht ein er-
hebliches MaR an Pflege- und Uberwachungsbedarf nach
sich. Das bedeutet, dass spatestens nach einem Luftroh-
renschnitt die durchgangige Anwesenheit geschulter
Personen erforderlich ist. In den meisten Fallen bedeu-
tet dies weiterhin, dass eine sogenannte aulerklinische
Intensivpflege erforderlich wird. Die auRerklinische In-
tensivpflege erfolgt entweder zu Hause, in sogenannten
Intensivpflege-Wohngemeinschaften oder in stationdren
Intensivpflegeeinrichtungen. Der Pflegepersonalmangel
in Deutschland kann dazu fiihren, dass man nicht mehr
nach Hause zuriickkehren kann. Wer einen Luftréhren-
schnitt fiir sich in Erwagung zieht, sollte daher moglichst
friihzeitig Kontakt mit einem auf auBerklinische Intensiv-
pflege spezialisierten Pflegedienst aufnehmen. Betroffene
konnen auch im Rahmen eines personlichen Budgets ihre
Intensivpflege als Arbeitgeberinnen oder Arbeitgeber sel-
ber organisieren. Wer dies anstrebt, sollte sich an eine
spezialisierte Beratungsstelle zum Personlichem Budget
wenden, zum Beispiel die erganzende unabhangige Teil-
habeberatung (EUTB).

Der Kenntnisstand beziiglich der Auswirkungen des Luft-
rohrenschnitts als auch die personliche Haltung gegeniiber
der Methode sind bei Arztinnen und Arzten duRerst unter-
schiedlich. Ein Grundlagenwissen iiber den Luftréhren-
schnitt hilft dabei, gemeinsam mit den beratenden Arz-
tinnen und Arzten eine fundierte Entscheidung zu treffen,

Was ist ein Luftrohrenschnitt?

Beim Luftréhrenschnitt wird unterhalb des Kehlkopfes
eine kiinstliche Verbindung von der Vorderseite des
Halses zur Luftréhre geschaffen, in die anschlieBend als
dauerhafter, stabiler Zugang von auBBen zur Luftrohre
ein gebogenes Rohrchen eingelegt wird (Trachealkanii-
le). Die Trachealkaniile ermdglicht das Absaugen von

Sekret und das AnschlieBen eines Beatmungsgerats
oder eines Gerats zur Hustenunterstiitzung. Zumeist
verfligt die Trachealkaniile tiber einen aufblasbaren
Ballon (Cuff), der die Luftrohre nach oben gegeniiber
dem Kehlkopf und dem dariiber liegenden Rachenraum
abdichtet. Ist der Cuff aufgeblasen, kann keine Luft
durch Mund oder Nase entweichen.

Welche Arten des Luftrohrenschnitts
gibt es und welche ist fiir mich oder meinen
Angehdorigen geeignet?

Bei der sogenannten dilatativen Tracheotomie oder
Punktionstracheotomie wird zunachst eine kleine
Offnung geschaffen, welche mit einem speziellen Ins-
trument aufgedehnt wird. Vorteil der dilatativen Tra-
cheotomie ist, dass diese schnell angelegt und leicht
wieder riickgangig gemacht werden kann. Nachteil
ist die haufig schnelle Schrumpfung des Luftrohren-
schnitts beim spatestens nach vier Wochen erforder-
lichen Wechsel der Trachealkaniile.

Die chirurgische Tracheotomie schafft in der Regel sta-
bile Verhaltnisse im Bereich des Luftrohrenschnitts, so
dass der Wechsel der Trachealkaniile durch geschulte
Personen meist einfach und gefahrlos erfolgen kann.

Bitte beachten Sie

Da der Luftrohrenschnitt bei der ALS in der Regel
dauerhaft erforderlich ist, sollte die Tracheotomie
chirurgisch erfolgen.

Warum wird ein Luftrohrenschnitt
durchgefiihrt?

Die Griinde dafiir, dass ein Luftrohrenschnitt erforder-
lich wird, kénnen sich von Person zu Person unterschei-
den. Ein wichtiger Grund fiir den Luftréhrenschnitt ist,
dass ein Zugang zur Luftrohre zum Absaugen von
Sekret erforderlich wird. Eine Kombination aus einer
Storung der Schluckfunktion mit Sich-Verschlucken



an Speichel (Speichelaspiration) und einer Husten-
schwache, aufgrund derer Sekret nicht mehr aus den
Bronchien und der Luftrohre abgehustet werden kann,
flihrt zum Sekretverhalt. Zusatzliche Erkrankungen
wie die zumeist durch das Zigarettenrauchen beding-
te chronisch obstruktive Lungenerkrankung (COPD)
konnen die Sekretlast verstarken. Der Sekretverhalt
flhrt wiederum zu Atemnot, Lungenentziindungen
oder lebensbedrohlichen Verlegungen der Atemwege,
was dann wiederum einen Luftrohrenschnitt erforder-
lich macht. Ein Luftrohrenschnitt kann auch dann er-
forderlich werden, wenn eine Maskenbeatmung nicht
mehr moglich ist.

Sollte abgewartet werden, bis der
Luftrohrenschnitt notfallmaRig erfolgen
muss?

Grundsatzlich werden der notfallmaRige und der
nicht-notfallmagige (elektive) Luftrohrenschnitt un-
terschieden.

Eine Notfallsituation kann beispielsweise auftreten,
wenn Atemwegsinfektionen oder medizinische Ein-
griffe die Atmung der an ALS erkrankten Person zu-
satzlich erschweren. Dann muss durch die Arztin oder
den Arzt ein Beatmungsschlauch durch den Mund in
die Luftrohre eingefiihrt werden. Bei eingetretener
Stabilisierung kann dieser wieder entfernt werden,
bei instabiler Atmung und entsprechendem Patienten-
willen wird wiederum ein Luftrohrenschnitt angelegt.
Anschlieend an den Luftrohrenschnitt ist eine neuro-
logische Friihrehabilitation empfehlenswert, wahrend
derer die Beatmung, die Trachealkaniilenversorgung
und die Ausstattung mit Hilfsmitteln optimiert wer-
den und die hdusliche Versorgung organisiert wird.

Der nicht-notfallmaRige (elektive) Luftrohrenschnitt
ist weniger riskant und belastend als der notfallma-
Rige. Bedauerlicherweise erfolgen viele Tracheoto-
mien notfallmaRig, obwohl dies mit einer erheblichen
Gefahrdung des Lebens und der Gesundheit verbun-
den ist. Empfehlenswert ist die friihzeitige Auseinan-

dersetzung mit der Frage, ob man einen Luftrohren-
schnitt als Behandlungsmoglichkeit fiir sich selbst
akzeptiert. Hierfiir ist es ratsam, eine Arztin oder einen
Arzt an einem qualifizierten Behandlungszentrum,
welches tiber Erfahrung in der Maskenbeatmung, der
Schluckdiagnostik und der Behandlung von an ALS
erkrankten Menschen mit Luftrohrenschnitt verfugt,
als Ansprechperson zu wahlen.

Wann sollte der Ubergang von der
Maskenbeatmung zur Beatmung Uber
den Luftrohrenschnitt erfolgen?

Wenn sich trotz Ausschopfung erforderlicher Mal3-
nahmen wie Anpassung der Kost, Ernahrung liber eine
PEG-Sonde, Maskenbeatmung und Verwendung eines
Hustenassistenten keine Stabilisierung der Atmung
erreichen ldsst, ist der Luftrohrenschnitt die einzige
Mbglichkeit, das Uberleben zu sichern. AuBerdem kann
eine zunehmende Dauer der Maskenbeatmung zu Pro-
blemen mit der Toleranz der Beatmungsmaske fiihren
(z.B. Druckstellen). In solchen Fallen ist ein Luftrohren-
schnitt moglicherweise angenehmer. Wenn moglich
und gewiinscht, sollte die Entscheidung liber den
Luftrohrenschnitt mit Angehorigen oder vertrauten
Personen aus dem Freundeskreis besprochen werden.

Der oder die Betroffene muss, um zu einer guten Ent-
scheidung zu kommen, grundsatzlich drei Fragen be-
antworten:

1.Bin ich mit meinem Leben zufrieden?

2.Habe ich noch Lebensmut?

3.Bin ich bereit, voriibergehend oder dauerhaft mein
bisheriges Lebensumfeld zu verlassen?

Wenn Lebenszufriedenheit und Lebensmut vorliegen
und Pflege auBerhalb der eigenen vier Wande zumin-
dest fiir einen uberbriickenden Zeitraum akzeptabel
ist, spricht dies fiir einen Luftrohrenschnitt. Wenn
Lebenszufriedenheit und Lebensmut allerdings fehlen,
spricht dies gegen einen Luftrohrenschnitt, auller es
liegt eine behandelbare Depression vor. Wenn eine
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Depression besteht, sollte diese behandelt werden,
bevor eine Entscheidung getroffen wird. Auch wenn
die Entscheidung dahingehend ausfallt, dass kein Luft-
réhrenschnitt durchgefiihrt wird, ist es moglich, be-
lastende Symptome palliativ zu behandeln und diese
effektiv zu lindern.

Wie wirkt sich ein Luftrohrenschnitt
auf meine Lebenserwartung aus?

Der Luftrohrenschnitt dient der Verlangerung der
Lebenserwartung. Wie sehr der Luftrohrenschnitt
das Leben verlangert, ist individuell verschieden und
hangt nicht zuletzt von den Wiinschen der betroffe-
nen Person und der Qualitat der Versorgung ab. Ent-
scheidend fiir eine nachhaltige Lebensverlangerung
durch den Luftrohrenschnitt ist eine angemessene
pflegerische, (atmungs-)therapeutische und arztliche
Versorgung, die eine optimale Beatmungseinstellung
und ein effektives sogenanntes ,, Sekretmanagement”
umfasst. Das , Sekretmanagement” umfasst unter
anderem die medikamentdse Speichelreduktion, die
Inhalationstherapie, den Einsatz von Trachealkaniilen
mit einer sogenannten subglottischer Absaugung und
den Gebrauch eines Hustenassistenten. Bei einigen
Betroffenen kann so das Leben um mehr als ein Jahr-
zehnt verlangert werden.

Wie hoch ist die Lebensqualitat
nach einem Luftrohrenschnitt?

Mittlerweile ist wissenschaftlich erwiesen, dass auch
Menschen mit einem mittelschweren bis schweren
Behinderungsgrad eine gute, ja sogar ausgezeichne-
te Lebensqualitat haben kdonnen. Auch weisen For-
schungsarbeiten darauf hin, dass die Lebensqualitat
von an ALS-erkrankten Menschen mit und ohne Luft-
rohrenschnitt als gleich hoch eingeschatzt wird. Eine
gute Lebensqualitat ist nach einem Luftréhren-
schnitt also moglich.

Die Entscheidung fiir oder gegen einen Luftréhren-
schnitt kann nur ganz individuell erfolgen. Sie sollte die
personliche Lebenszufriedenheit und Lebenssituation
mit allen zur Verfligung stehenden Moglichkeiten der
Optimierung von Teilhabe, pflegerischer Versorgung
und Hilfsmittelausstattung einerseits und die zu er-
wartende Lebenszeitverlangerung andererseits be-
riicksichtigen. Da im Erkrankungsverlauf aufgrund
fortschreitender Lahmungen oder aufgrund von Ab-
bauprozessen im Gehirn ein vollstandiger Verlust der
Kommunikationsfahigkeit eintreten kann, sollte aller-
dings eine Patientenverfligung erstellt werden.

Leben mit Luftrohrenschnitt aus der Sicht
einer Betroffenen
,Seit dem Jahr 2000, d.h. seit liber 25 Jahren, bin
ich an ALS erkrankt. Nach einem Herz- und Lungen-
Stillstand Ende Oktober 2009 bekam ich einen Luft-
rohrenschnitt und werde seitdem beatmet. Ich woll-
te eigentlich nicht kiinstlich beatmet werden. Fir
mich war Atmung etwas so Intimes und Personli-
ches, dass es doch unmoglich von einer Maschine ge-
steuert werden konnte. Wie angstlich, fast panisch,
ich damals bei den ersten Anzeichen von Atemnot
reagierte. Um auf die notige Sauerstoffsattigung
zu kommen, musste mein Korper einen standigen
Marathonlauf vollbringen, 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 weite-
ren Kontrollverlust hinnehmen und fast wie ,,Darth
Vader” mit Schlauchen in mich und aus mir kom-
mend, leben miissen. Heute bin ich unendlich erleich-
tert darliber, beatmet zu werden. Wie entspannt
meine Atmung heute doch ist. Mein Pflegeteam und
ich flihlen uns viel sicherer heute. Natiirlich miissen
verschiedene Gegebenheiten eingehalten werden,
damit die Sicherheit der Betroffenen gewahrleis-
tet ist. Vor allem die grofRte Sorgfalt, Disziplin und
das Feingefiihl bei der Pflege sind wichtig. Dadurch
und dank sozialer Teilhabe kann das Leben mit ALS
lebenswert und als wertvoll empfunden werden.”
Nathalie Scheer-Pfeifer,
Waertvollt Liewen, Luxemburg




Ist Sprechen mit Luftrohrenschnitt
und Beatmung maglich?

Viele Betroffene kdnnen nach dem Luftrohrenschnitt
nicht mehr sprechen. Wenn jedoch durch die ALS
weder die Schluck- noch die Sprechmuskulatur zu
stark betroffen sind, kann die Sprechfahigkeit auch
unter Beatmung noch liber einen langeren Zeitraum
erhalten werden. Es muss dann jedoch eine geeignete
Trachealkaniile ausgewahlt werden und eine spezielles
Beatmungsprofil fiir das Sprechen unter Beatmung am
Heimbeatmungsgerat eingestellt werden.

Was bedeutet ein Luftrohrenschnitt fiir den Pflege-
bedarf und die Belastung der Angehorigen?

Der Luftrohrenschnitt bedeutet in der Regel, dass eine
durchgingige Uberwachung mit kurzfristiger Reak-
tionsbereitschaft durch speziell geschultes Personal
erfolgen muss. Die Belastung der Angeharigen durch
eine solche anspruchsvolle Pflegesituation ist als
Uberaus hoch einzuschdtzen, so dass eine moglichst
umfangliche Entlastung durch professionelle Pflege-
krafte anzustreben ist, damit die gemeinsame Zeit
als bereichernd empfunden werden kann. Auch wird
hierdurch die haufig vorhandene und sich bei manchen
Erkrankten bis zum Todeswunsch steigernde Befiirch-
tung gemindert, ihren Angehdrigen zur Last zu fallen.

Welche Vorbereitungen sollten getroffen
werden, damit Notfallsituationen schnell
behoben werden konnen?

Ein individuell zusammengestellter Notfallplan, Not-
falltelefonnummern und eine Patientenverfligung
sollten vorhanden und zuganglich sein, um in der
jeweiligen Situation angemessen reagieren zu kon-
nen. Fachpflegepersonal, personliche Assistentinnen
und Assistenten sowie pflegende Angehdrige sollten
Schulungen zum Notfallmanagement, zur Beatmung,
zum Umgang mit der Trachealkaniile und gegebenen-
falls zum Hustenassistenten erhalten, um Notfalle und
Beatmungszwischenfdlle zu beherrschen.

Jederzeit greifbar: das Notfallset

Ein Notfallset (mit u.a. Notfall-Trachealkaniile mit
geringerem AuBendurchmesser als die Standard-
Trachealkaniile des Betroffenen, Gleitgel, 10 ml-
Spritze, Trachealkaniilenhalteband und sterilen
Handschuhen), ein geladener Zusatzakku fiir das
Beatmungsgerat und ein Beatmungsbeutel sollten
jederzeit greifbar sein. Die Inhalte des Notfallsets
sollten in festzulegenden Abstanden auf Vollstan-
digkeit und Haltbarkeit tiberprift werden.

Dr. med. Martin GroB3,

Facharzt fiir Neurologie, Intensivmedizin,
Notfallmedizin, Schlafmedizin, Palliativmedizin
MEDIAN Klinik Bad Tennstedt
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6.6 | Palliativmedizinische Aspekte
der Beatmung bei ALS

Moglichkeiten und Grenzen der
Beatmungsversorgung

Wie bereits erwahnt, kann die ALS durch verschiedene
Faktoren zu einer Atemfunktionsstorung fiihren. Zur
Behandlung der Atemfunktionsstorung stehen ver-
schiedene in den vorangehenden Abschnitten be-
schriebene technische Moglichkeiten zur Verfligung,
darunter die Nicht-invasive Beatmung (NIV), die Nut-
zung eines mechanischen Insufflators/Exsufflators
(Cough Assist/Hustenassistent) und die Invasive Be-
atmung uber ein Tracheostoma. In der Entscheidungs-
findung fiir oder gegen diese Optionen gilt es, eigene
Werte zu evaluieren und die Vorteile gegen potentielle
Belastungen sorgfaltig abzuwagen.

Vorteile einer Beatmung sind eine potentielle Steige-
rung der Lebensqualitat, Symptomlinderung und eine
Moglichkeit der Lebensverlangerung. Aber eine Beat-
mungstherapie ist ebenso mit potenziellen Belastun-
gen verbunden, wie der Verminderung der Mobilitat,
erhohtem pflegerischem Aufwand, notwendigen Kran-
kenhausaufenthalten zur Gerateeinstellung, Engege-
fiihl durch die Atemmaske, oder auch der Entwicklung
von Druckgeschwiiren (Dekubiti) im Gesicht bei langer
Nutzungsdauer der NIV-Maske. Es ist wichtig zu be-
tonen, dass die Beatmungstherapie, ob nicht-invasiv
oder invasiv, keinen Einfluss auf das Fortschreiten der
Grunderkrankung ALS hat, sodass die zugrundelie-
gende Muskelschwache und damit der Verlust weiterer
Funktionen trotz Beatmung zunehmen werden. Auch
der Verzicht auf eine nicht-invasive oder invasive Be-
atmung ist eine mogliche Entscheidung, die begleitet
werden kann und soll.

Die Bedeutung der Palliativversorgung

Unabhangig von der Entscheidung fiir oder gegen die
Einleitung einer nicht-invasiven oder invasiven Beat-
mung ist eine umfassende Palliativversorgung mog-
lich und sinnvoll. Der Fokus der palliativen Versorgung
liegt auf einer holistischen Sichtweise und orientiert
sich an den Werten, Wiinschen und Beddrfnissen der
Patientinnen und Patienten sowie der nachsten An-
gehorigen. Sie ist nicht nur eine Option, wenn die Beat-
mung abgelehnt oder beendet wird, sondern sollte von
Beginn der Erkrankung an als erganzendes, paralleles
Angebot betrachtet werden. Dieser umfassende An-
satz wird idealerweise als multiprofessionelles Kon-
zept (Palliative Care) umgesetzt, das Arztinnen und
Arzte, Pflegende, Therapeierende, Sozialarbeitende
und Seelsorgende einschlieft. Die Palliativversorgung
bietet unter anderem:

¢ Umfassende Symptomkontrolle (korperlich,

psychisch, sozial, spirituell)

¢ Beratung und Entlastung fiir Patientinnen,
Patienten und Angehdrige

¢ Advance Care Planning (ACP),
vorausschauende Behandlungsplanung

Advance Care Planning (ACP)
in Bezug auf die Beatmungstherapie

Die vorausschauende Behandlungsplanung (ACP) ist
ein zentrales Element der palliativen Betreuung bei
ALS. Es ermdglicht Patienteninnen und Patienten,
ihre Wiinsche und Haltungen zu bestimmten Frage-
stellungen angesichts einer schweren Erkrankung
zu formulieren und fiir zukiinftige Behandlungssi-
tuationen festzuhalten, insbesondere in Bezug auf
lebensverlangernde Malnahmen wie die Beatmung.
Dies kann dann im Rahmen eines ACP-Dokuments
oder einer Patientenverfiigung dokumentiert wer-
den. In einem solchen Dokument kann festgehalten
werden, welche Therapiegrenzen definiert werden
(beispielsweise Verzicht auf invasive Beatmung, aber



Durchfiihrung einer nicht-invasiven Beatmung, Ver-
zicht auf ReanimationsmaRnahmen, Verzicht auf in-
tensivmedizinische MalRnahmen, Verzicht auf jegliche
Krankenhausbehandlungen etc.). Es ist ratsam, Muster
fiir Patientenverfligungen zu nutzen, die speziell The-
rapielimitierungen und Behandlungsabbriiche bei ALS
adressieren.

Bei fortschreitender Erkrankung unter invasiver Beat-
mung kann die Fahigkeit, sich verbal, iiber Mimik/Gestik
und auch uber die Augenbewegung auszudriicken,
verloren gehen (Locked-in-Syndrom). Dieses Wissen
ist entscheidend fiir die Festlegung von Kriterien in
der Patientenverfiigung, da die Kommunikation der
eigenen Wiinsche fiir oder gegen eine Fortfiihrung
der Beatmungstherapie dann nur noch liber die vorab
getroffenen Entscheidungen und den oder die Bevoll-
machtigte/n erfolgen kann. Diese Situation stellt eine
immense Herausforderung fiir die nahestehenden An-
gehorigen, aber auch fiir das Gesundheitspersonal dar.

Symptomkontrolle bei ALS-bedingter
Atemschwache

Ein Ziel der Palliativversorgung ist die bestmogliche
Linderung belastender Symptome zur Erhohung der
Lebensqualitdt. Die Behandlung erfolgt oft im haus-
lichen Umfeld durch in Palliativmedizin erfahrene
Arztinnen und Arzte bzw. Teams, wie ein SAPV Team
(spezialisierte ambulante Palliativversorgung).

Behandlung der Atemanstrengung / Atemnot
(Dyspnoe) und Angst

Die ALS-bedingte Atemschwache (Hypoventilation)
kann sich als Atemanstrengung, Atemnot, Lufthunger
oder innere Unruhe duBern.

Medikamente

e Opioide (z.B. Morphin): Sind Mittel der Wahl
zur Linderung von Atemnot. Sie wirken ent-
spannend auf die Atemmuskulatur und fiih-
ren dadurch auch zu einer psychischen Ent-
spannung. Verschiedene Darreichungsformen
(Tropfen, Schmelztablette, Nasenspray, sub-
kutane Spritzen, Infusion) ermdglichen eine
rasche und individuelle Anpassung, auch bei
Schluckstorungen. Ist eine dauerhafte Opi-
attherapie zur Linderung der Atemnot not-
wendig, kann auf retardierte Praparate,
transdermale Pflaster oder dauerhafte, pum-
pengesteuerte Infusionen umgestellt werden.

e Benzodiazepine (z. B. Lorazepam, Midazolam):
Diese Substanzen wirken angstlosend und be-
ruhigend (sedierend) und sind als sublinguale
Tabletten oder Nasenspray verfligbar, was eine
schnelle Aufnahme {iber die Mundschleimhaut

ermoglicht.

Die Anwendung v.a. von Benzodiazepinen und auch
Sauerstoff zur Symptomkontrolle bei Atemnot kann
mit einem sogenannten ,,Doppeleffekt” verbunden
sein: Sie fiihren zur dringend notwendigen Linderung
der Beschwerden, konnen jedoch bei bereits hochgra-
dig eingeschrankter Atemfunktion den Sterbeprozess
beschleunigen, da der Atemantrieb reduziert wird. Die
Lebenszeitverkiirzung ist ethisch und juristisch aber
gerechtfertigt, wenn sie die unbeabsichtigte Folge des
eigentlichen Ziels, namlich einer notwendigen Symp-
tomlinderung ist, die dem Patientenwillen entspricht.

Behandlung der Sekretobstruktion und Sialorrhoe
Die Ansammlung von Speichel im Mund-Rachen-Raum
(Sialorrhoe) oder zahem Sekret in den Bronchien kann
als plotzlich auftretender und schwerwiegender Luft-
hunger empfunden werden.
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Medikamente und MalRnahmen

¢ Sekrethemmende Medikamente (z.B. Amit-
riptylin, Scopolamin, Butylscopolamin, Glyco-
pyrroniumbromid): Diese kdnnen eingesetzt
werden, um die Speichel- oder Sekretbildung
zu reduzieren. Manchmal fiihrt die Anwen-
dung dazu, dass die Zahigkeit des bronchialen
Schleims dadurch noch weiter zunimmt, dann
sollte die Dosis reduziert oder das Medikament
abgesetzt werden.

e RegelmdBige und bedarfsweise Anwendung
des mechanischen Insufflators/Exsufflators
(Cough Assist), evtl. in Kombination mit Inha-
lationen mit Kochsalzlgsung (isotonische oder
hypertone NaCl Losung) und mobilem Absaug-
gerat: v.a. bei zahem bronchialem Schleim sind
diese mechanischen Therapiemoglichkeiten
oft am effektivsten

e Opioide, Benzodiazepine: Bei starker, nicht
entfernbarer Sekretbildung konnen Opioide
und/oder Benzodiazepine eingesetzt werden,
um das belastende Gefiihl der Verlegung ab-
zuschirmen

Therapiebegrenzung und Behandlungsabbruch

Wenn die Belastungen die erzielbaren Vorteile durch
eine Beatmung liberwiegen, ist der Verzicht auf eine
Beatmungsversorgung im Sinne einer Therapiebe-
grenzung oder deren Beendigung (Therapieabbruch)
gerechtfertigt und moglich. Die Entscheidung, auf eine
angebotene Therapie zu verzichten oder eine bereits
begonnene Beatmungstherapie zu beenden (Behand-
lungsabbruch), ist ein Akt der Patientenautonomie
und medizinethisch sowie juristisch statthaft.

Es gibt verschiedenste Griinde, warum sich Patientinnen
und Patienten dazu entschliel3en, eine bestehende Be-
atmungstherapie abzubrechen. Dazu zahlen das Fort-
schreiten der Erkrankung mit Einschrankung der Mobili-
tat oder der Verlust der Kommunikationsfahigkeit.

Der Wunsch nach Beendigung muss konsistent und
nachvollziehbar im direkten Arzt-Patienten-Kontakt
dokumentiert werden. Bei fehlender Kommunika-
tionsfahigkeit der Patientin oder des Patienten er-
folgt die Entscheidung in Abstimmung mit dem oder
der Vorsorgebevollmadchtigten unter Berticksichtigung
der Patientenverfiigung und des mutmaflichen Pa-
tientenwillens.

Die Beendigung einer Beatmungstherapie muss gut
vorbereitet und begleitet werden. In manchen Fallen
tbernehmen dies SAPV Teams in der hauslichen Umge-
bung. Um zu verhindern, dass belastende Symptome,
wie Angst und Atemnot auftreten, wird eine palliative
Sedierung durchgefiihrt, bevor die Beatmungsthera-
pie beendet wird. Dabei werden Opiate und Benzo-
diazepine meist liber eine pumpengesteuerte Infusion
eingesetzt.
PD Dr. med. Sarah Bublitz
und Prof. Dr. med. Stefan Lorenzl

Krankenhaus Agatharied,

Abteilung Neurologie und Palliativmedizin
und Institut fiir Palliative Care,

Paracelsus Medizinische Universitdt Salzburg

Weitere Informationen

S2k-Leitlinie ,,Palliativmedizinische
Versorgung neurologischer Erkrankungen”
herausgegeben von der Deutschen
Gesellschaft fiir Neurologie e.V. (DGN)

unter Beteiligung weiterer Fach-

gesellschaften und Organisationen.

Download: www.awmf.org
(> Leitlinien > Leitliniensuche)
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und Versorgung

7.1| Pflege und Pflegeversicherung

Wenn das Thema Pflege aufkommt, stellen sich sowohl
fiir Betroffene als auch fiir Angehdrige viele Fragen.
Viele Menschen wiinschen sich im Pflegefall zuhause
versorgt zu werden. Nicht immer ist dies gut moglich.
Manchmal ist der Umzug in eine stationdre Pflege-
einrichtung oder Wohngemeinschaft die passende
Entscheidung. Wichtig ist es, sich mit den verschie-
denen Moglichkeiten und Unterstiitzungsformen gut
auseinanderzusetzen und beraten zu lassen.

Bedenken Sie, dass Pflege ein andauernder Prozess
ist, in dem sich die Anforderungen immer wieder ver-
andern, 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, zeitlich)
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
zurlickgreifen?

e Bleibt neben der Pflege noch Raum fiir
qualitative Familienzeit?

e Wie ist die Pflege finanzierbar?

e st die hdusliche Pflege in den gegebenen
Raumlichkeiten zu bewerkstelligen?

Leistungen der Pflegeversicherung
fir die pflegebediirftige Person

Ihr Ansprechpartner und wichtigster Kostentrager bei
Pflegebediirftigkeit ist lhre Pflegekasse. Sie ist an Ihre
Krankenkasse angegliedert. Im Folgenden mochten
wir lhnen einen Uberblick geben, welche Leistungen
Sie von der Pflegeversicherung erhalten kdnnen.

Welche Voraussetzungen muss ich erfiillen, um
Leistungen der Pflegeversicherung zu beantragen?

Pflegebediirftig im Sinne des Gesetzes (Sozialgesetz-
buch, elftes Buch — Soziale Pflegeversicherung, SGB
XI) sind Personen, die gesundheitlich bedingte Be-
eintrachtigungen der Selbststandigkeit und Fahig-
keiten aufweisen und deshalb der Hilfe durch andere
bediirfen. Die Pflegebediirftigkeit muss auf Dauer fur
voraussichtlich mindestens sechs Monate bestehen
und wird in fiinf Pflegegrade eingeteilt.

Wann ist der richtige Zeitpunkt
einen Antrag zu stellen?

Wenn Sie in einem der folgenden Bereiche in Ihrer
Selbststandigkeit beeintrachtigt sind und Unterstdit-
zung bendtigen, sollten Sie Beratung einholen und
einen Antrag zu stellen:

e Mobilitat

¢ Kognitive und kommunikative Fahigkeiten

¢ Verhaltensweisen und psychische Problemlagen
e Selbstversorgung

* Umgang mit krankheits- oder therapiebedingten
Anforderungen und Belastungen

Gestaltung des Alltagslebens und sozialer Kontakte

Sie konnen lhre Pflegebediirftigkeit im Internet mit
einem Pflegerechner selbst einschatzen. Solche finden
Sie unter dem Stichwort , Pflegegradrechner”.

Wie stelle ich den Antrag?

Der Antrag kann zundchst formlos telefonisch, schrift-
lich oder personlich gestellt werden. Antragsteller
oder Antragstellerin ist immer die pflegebedurftige
Person selbst. Wenn Familienangehdrige, Nachbarn
oder Freunde dies libernehmen, muss eine Vollmacht
vorliegen. Erst spater miissen Sie genauer angeben,
welche Leistungen Sie nutzen wollen. Die Formulare
bekommen Sie von lhrer Pflegekasse zugesandt, bei
vielen Kassen kann man sie auch online herunterladen.
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Tipps und Hinweise

Samtliche Leistungen werden erst ab dem Monat
der Antragstellung bezahlt. Stellen Sie den Antrag
also so friih wie moglich.

Legen Sie, falls vorhanden, arztliche Bescheinigun-
gen bei. Diese sollten nicht alter als ein Jahr sein
und die vorliegende Erkrankung und den daraus
entstehenden Pflegebedarf darstellen.
Informieren Sie in jedem Fall Ihre Arztin oder Ihren
Arzt liber den Antrag. Mit dem Antrag unter-
schreiben Sie eine Entbindung von der drztlichen

Schweigepflicht.

Wie wird die Pflegebediirftigkeit festgestellt?

Binnen 20 Arbeitstagen nach Eingang des Antrags
muss die Pflegekasse einen Termin fiir eine Begut-
achtung bei lhnen zu Hause ermoglichen, 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 Versi-
cherten ein Gutachter der Firma Medicproof.

Verkiirzte Begutachtungsfristen gelten,

e wenn sich die versicherte Person zum Zeitpunkt der
Antragstellung im Krankenhaus, einer stationaren
Rehabilitationseinrichtung oder einem Hospiz befin-
det und Hinweise vorliegen, dass zur Sicherstellung
der Weiterversorgung eine Begutachtung innerhalb
der Einrichtung vorgenommen werden muss.

¢ oder wenn die pflegende Person dem Arbeitgeber die
Inanspruchnahme von Pflegezeit nach dem Pflege-
zeitgesetz angekiindigt hat.

In diesem Fall muss die Begutachtung unverziiglich,
spatestens innerhalb einer Woche, in der Einrichtung
durchgefiihrt werden.

Der Gutachter muss Sie fragen, ob Sie sein Gutachten
zugeschickt bekommen wollen. Nehmen Sie dies auf je-
den Fall in Anspruch, damit Sie nachvollziehen konnen,
wie die Einstufung oder gegebenenfalls auch Ableh-
nung durch die Pflegekasse zustande gekommen ist.

Bitte beachten Sie

Auf Grundlage des Gutachtens entscheidet die
Pflegekasse (nicht der Gutachter!), ob und welcher
Pflegegrad lhnen zusteht.

Lassen Sie sich beraten und legen Sie Widerspruch
ein, wenn Sie mit dem Bescheid der Pflegekasse
nicht einverstanden sind.

Wenn sich Ihre gesundheitliche Situation verschlech-

tert, konnen Sie eine Hoherstufung beantragen.

Leistungen fiir die pflegebediirftige Person

Die Hohe der Leistungen hangt von dem jeweils be-
willigten Pflegegrad ab. Pflegegeld erhalten Sie, wenn
Angehorige oder ehrenamtlich tatige Pflegepersonen
die Pflege libernehmen. Voraussetzung ist, dass die
.korperbezogenen MalBnahmen” (wie Waschen, Anzie-
hen, Toilettengang) und die ,,pflegerischen Betreuungs-
malBnahmen” (wie Spazierengehen, Aufrechterhalten
von sozialen Kontakten, Vorlesen) sowie die ,,Hilfen zur
Haushaltsfiihrung” (dazu gehoren Einkaufen, Kochen,
Waschewechsel) sichergestellt sind. Die Pflegekasse
zahlt das Pflegegeld monatlich im Voraus direkt an die
pflegebediirftige Person. Uber den Betrag kann diese
frei verfiigen.

Entscheiden Sie sich fiir die Pflege durch einen ambulan-
ten Pflegedienst, rechnet dieser direkt mit lhrer Pflege-
kasse ab. Daflir beantragen Sie Pflegesachleistungen.

Kombinationsleistung kommt zum Einsatz, wenn Pflege-
bediirftige zu Hause sowohl durch einen Pflegdienst als
auch durch Angehdrige gepflegt werden. So lassen sich
professionelle und private Pflege flexibel kombinieren.

Leistungen fiir pflegende Angehorige und
ehrenamtlich tatige Pflegepersonen

Als Pflegeperson im Sinne der Pflegeversicherung gilt,
wer mindestens 10 Stunden, verteilt auf mindestens
zwei Tage pro Woche nicht erwerbsmaRig in hauslicher
Umgebung eine pflegebediirftige Person mit Pflege-
grad 2 oder hoher pflegt.



Pflegende Angehdrige haben Anspruch auf verschiede-
ne Leistungen und Hilfen. Sie sind zum Beispiel tiber die
Pflegekasse renten- und unfallversichert. Wenn Sie als
Pflegeperson aus dem Beruf aussteigen, um sich um ei-
nen Pflegebediirftigen zu kiimmern, zahlt die Pflegever-
sicherung die Beitrage zur Arbeitslosenversicherung fiir
die gesamte Dauer der Pflegetatigkeit. Durch das Flexi-
renten-Gesetz konnen Sie, auch wenn Sie schon eine Ren-
te beziehen, durch die Pflege eines Menschen mit min-
destens dem Pflegegrad 2 zusatzliche Anwartschaften
erwerben. Durch den Wechsel in die flexible Teilrente —
.Flexirente” — muss die Pflegeversicherung fiir pfle-
gende Rentner und Rentnerinnen Beitrage bezahlen.

Die Leistungen fiir Pflegepersonen sollen dazu bei-
tragen, die ambulante Pflege im hauslichen Umfeld
zu sichern und aufrecht zu erhalten. Pflegepersonen
sollen auf den Pflegealltag vorbereitet, im Pflegealltag
entlastet und im Falle der Verhinderung (z.B. durch
Krankheit oder Urlaub) vertreten werden. Auch eine
voriibergehende stationare Unterbringung der pflege-
bediirftigen Person kann finanziert werden. Die Leis-
tungen fiir Pflegepersonen konnen kombiniert und in-
dividuell auf die jeweilige Situation angepasst werden.

Verhinderungspflege

Wenn Sie in Pflegegrad 2 bis 5 eingestuft sind, Pflege-
geld beziehen und Ihre Pflegeperson wegen Krankheit,
Urlaub, Freizeitgestaltung oder aus sonstigen Griinden
an der Pflege gehindert ist, kdnnen Sie Verhinderungs-
pflege beantragen. Die Verhinderungspflege kann auch
nur stundenweise in Anspruch genommen werden.
Wir empfehlen Ihnen, die Verhinderungspflege mog-
lichst im Voraus mit der Kasse abzusprechen (Hohe
der Stundensdtze), dies ist aber keine Voraussetzung
fiir die Inanspruchnahme — Krankheit ist nicht plan-
bar. Die Pflegekasse libernimmt die nachgewiesenen
Kosten fiir langstens acht Wochen je Kalenderjahr. Die
Aufwendungen der Pflegekasse fiir die Ersatzpflege-
kosten diirfen sich je Kalenderjahr hochstens bis auf
die Hohe des Gemeinsamen Jahresbetrags belaufen.

Wenn Sie die Verhinderungspflege beispielweise in
Anspruch nehmen, um in den Urlaub zu fahren, wird

das Pflegegeld fiir die Dauer der MalRnahme zur Halfte
weiterbezahlt.

Hinweis

Wenn Sie ausschlieBlich Sachleistung beziehen. ha-
ben Sie keinen Anspruch auf Verhinderungspflege.
Im Rahmen der Kombinationsleistung (Bezug von
Pflegegeld und Sachleistung) wird die Verhinde-
rungspflege gewahrt, wenn ihre privaten Pflege-
personen voriibergehend ausfallen.

Kurzzeitpflege

Wahrend die Verhinderungspflege in der Regel ambu-
lant durchgefiihrt wird, deckt die Kurzzeitpflege die
Kosten fiir eine stationdre Unterbringung ab. Sie kann
beantragt werden, wenn die hdusliche Pflege zeit-
weise nicht oder noch nicht im erforderlichen Umfang
sichergestellt werden kann. Es besteht ein jahrlicher
Anspruch von bis zu acht Wochen Kurzzeitpflege in
einer vollstationdren Einrichtung. Neben pflegebeding-
ten Aufwendungen libernimmt die Pflegekasse bei der
Kurzzeitpflege auch die Aufwendungen der sozialen
Betreuung sowie die Leistungen der medizinischen
Behandlungspflege hochstens bis zu einem Betrag in
Hohe des Gemeinsamen Jahresbetrags.

Gemeinsamer Jahresbetrag

Die Leistungen fiir Verhinderungs- und Kurzzeitpflege
werden in einem gemeinsamen Jahresbetrag zusam-
mengefiihrt, den Anspruchsberechtigten flexibel fiir
beide Leistungsarten einsetzen konnen. Die Leistun-
gen konnen unmittelbar ab Feststellung von mindes-
tens Pflegegrad 2 genutzt werden.

Tages- oder Nachtpflege

Pflegebediirftige mit Pflegegrad 2 bis 5 haben An-
spruch auf teilstationdre Pflege in Einrichtungen der
Tages- oder Nachtpflege, wenn hausliche Pflege nicht
in ausreichendem Umfang sichergestellt werden kann
oder zur Starkung der hauslichen Pflege erforderlich ist.
Die Pflege kann dann entweder tagsiiber oder in der
Nacht in einer stationdren Einrichtung erbracht werden.
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Der Entlastungsbetrag

Versicherte der Pflegegrade 1 bis 5, die zu Hause ge-
pflegt werden, haben Anspruch auf einen monatlichen
zweckgebundenen Entlastungsbetrag. Der Anspruch
besteht zusatzlich und unabhadngig vom Pflegegrad.
Eingesetzt werden kann der Betrag fiir niedrigschwel-
lige Betreuungs- und Entlastungsleistungen, zum Bei-
spiel fiir eine Haushaltshilfe. Die Leistungserbringer be-
notigen eine Anerkennung der zustandigen Behorde,
damit der Betrag abgerechnet werden kann. Die Leis-
tungen miissen beantragt und belegt werden. Nicht
ausgeschopfte Betrage eines Kalenderjahres konnen
ins folgende Kalenderhalbjahr libertragen werden.

Familienpflegezeit

Zur Vereinbarkeit von Pflege und Beruf konnen An-
gehorige Familienpflegezeit in Anspruch nehmen. Dies
bedeutet, dass Beschaftigte sich fiir die Pflege eines
nahen Angehdorigen bis zu 24 Monate teilweise von
der Arbeit freistellen lassen konnen. Dies ist moglich
in einem Betrieb ab 25 Mitarbeitenden.

Pflegeunterstiitzungsgeld

Angehorige, die Zeit fiir die Organisation einer akut
aufgetretenen Pflegesituation bendtigen, konnen bis
zu zehn Arbeitstage von der Arbeit fernbleiben. Hier-
fiir erhalten Sie eine Lohnersatzleistung.

Pflegezeitgesetz

Fiir die Pflege eines nahen Angehorigen haben Be-
schaftigte einen Anspruch, sich flir maximal 6 Monate
vollstandig von der Arbeit freistellen zu lassen oder in
Teilzeit zu arbeiten.

Rehabilitation fiir pflegende Angehorige

Als pflegende Angehdrige haben Sie Anspruch auf
eine stationdre RehamaBnahme. Wenn Sie bei der
Pflege einer angehdrigen Person an lhre psychischen
und physischen Grenzen kommen, sollten Sie die Be-
antragung hausarztlich besprechen. Die von lhnen
gepflegte Person kann mitaufgenommen werden.

Pflegekurse

Die Pflegeversicherung bietet pflegenden Angehdori-
gen und ehrenamtlichen Pflegepersonen die Moglich-
keit kostenlos an Pflegekursen teilzunehmen. Diese
werden liberwiegend von ambulanten Pflegediensten
angeboten und kdnnen auch im hauslichen Umfeld
stattfinden. Bei Interesse informieren Sie sich bitte
direkt bei der Pflegekasse der ALS-erkrankten Per-
son. Die Kurse umfassen theoretische und praktische
Einheiten nach dem aktuellen Pflegestandard. Hierzu
gehoren das Erlernen wichtiger Handgriffe und Tipps
zur Organisation der Pflege zu Hause, das Einiiben von
Mobilisierungs- und Lagerungstechniken sowie eine
Einflihrung in Korperhygiene und Wundprophylaxe.
Fiir die Teilnahme am Kurs kann auf Verhinderungs-
pflege zuriickgegriffen werden, die Sie auch stunden-
weise in Anspruch nehmen kdnnen.

Tipps fiir die Pflege zu Hause

e Tagesablauf strukturieren und organisieren

* Probezeit vereinbaren, nach einiger Zeit
Vorgehen uiberpriifen und anpassen

e Gefiihle und Bediirfnisse wahrnehmen
und dullern

¢ allen Beteiligten personliche Freiraume
zugestehen

e Auszeiten, regelmafige Entlastung einplanen

¢ Reserven schaffen fiir auerplanmaBige
Eventualitaten

e Netzwerke mit Verwandten und Freunden
kniipfen und pflegen

¢ Kinasthetik-Konzept lernen und anwenden

e Transferhilfen und Hebelifter nutzen

e Hohenverstellbares Pflegebett oder
elektronisch verstellbarer Einlegerahmen

e Spezielle Matratze zur Vorbeugung von
Druckgeschwiiren

e Antirutschsocken- und Unterlagen fiir die
aktivierende Lagerung im Bett

e Bettwdsche mit einer glatten Oberflache

e Aufblasbares Haarwaschbecken fiir die
Korperpflege im Bett

e Unterstiitzung der Nahrungsaufnahme durch
leichtes und individuell angepasstes Besteck




Wer beantwortet Fragen rund um
das Thema Pflege?

In vielen Bundeslandern haben Pflegekassen und Kom-
munen sogenannte Pflegestiitzpunkte eingerichtet.
Diese unabhangigen Beratungsstellen haben den ge-
setzlichen Auftrag, Sie umfassend zu allen Méglich-
keiten der ambulanten und stationaren Versorgung
zu beraten. Die Beratung ist kostenlos. Sie konnen
Pflegeberatung bereits im Vorfeld der Beantragung
von Pflegeleistungen in Anspruch nehmen. Adressen
erhalten Sie bei lhrer Pflegekasse oder bei lhrer Stadt-
oder Gemeindeverwaltung. Manchmal sind Pflege-
stiitzpunkte an Seniorenbiiros angesiedelt. Freie und
kirchliche Trager der Wohlfahrt wie Caritas, Diakonie,
Paritatischer Wohlfahrtsverband und AWO bieten eben-
falls hdufig Pflegeberatung an. Sobald Sie einen Antrag
stellen, sind die Pflegekassen verpflichtet Ihnen eine
Pflegeberatung anzubieten. Dieser Anspruch gilt fur
pflegende Angehorige genauso wie fiir ehrenamtliche
Pflegepersonen. Die Pflegekasse wird lhnen einen di-
rekten Kontakt zu einem Pflegeberater oder zu einer
Pflegeberaterin fiir ein Beratungsgesprach vermitteln.
Dieser Kontakt muss innerhalb von 14 Tagen zustande
kommen. Die Beratung kann bei lhnen zu Hause statt-
finden. Oder die Pflegekasse stellt Ihnen einen Bera-
tungsgutschein aus, den Sie bei einer unabhangigen
Beratungsstelle einlosen konnen.

Fiir Privatversicherte gibt es die private Pflegeberatung
,compass”. Auch dieses Angebot ist kostenlos, Haus-
besuche sind ebenfalls méglich.

Weitere wichtige Ansprechpartner sind das behan-
delnde arztliche Fachpersonal oder die behandelnde
Klinik. Wahrend eines stationdaren Aufenthaltes oder
einer Reha-MaBnahme konnen Sie sich an den Klinik-
sozialdienst wenden. Information und Beratung zu
Hilfsmitteln, die die Pflege erleichtern, erhalten Sie in
der Pflegeberatung, bei Ihrem physio,- und ergothera-
peutischen Fachpersonal, lhrem Sanitatshaus und auch
in der Hilfsmittelberatung der DGM.

Allgemeine Fragen rund um die Pflege beantwortet 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-Gutachtens —ein Versorgungs-
plan erstellt. Dieser beriicksichtigt alle Leistungen der
Kranken- und Pflegeversicherung, die in Anspruch
genommen werden konnen. Die Beratung informiert
ebenfalls lber Leistungen, die pflegende Angehorige
entlasten. Auf Wunsch kann die Pflegeberatung die
regionalen Versorgungs- und Unterstiitzungsangebote
koordinieren.

Nach der Einstufung in die Pflegeversicherung konnen
Pflegebediirftige mit dem Pflegegrad 1 halbjahrlich
einen Beratungsbesuch in Anspruch nehmen, bei Pfle-
gegrad 2 und 3 ist dies verpflichtend. Bei Pflegegrad
4 und 5 muss vierteljahrlich eine Beratung erfolgen.
Diese Beratungsbesuche werden von zugelassenen
Pflegediensten, Pflegeberatern der Pflegekassen oder
unabhdngigen Beratungsstellen durchgefiihrt. Sie sol-
len Unterstiitzung geben und die Qualitat in der Pflege
sicherstellen.

Weitere Informationen

DGM Infodienst fiir Mitglieder mit den

Themen:

e Finanzierung einer Haushaltshilfe,

¢ Auslandische Arbeitskraf-
te in Haushalt und Pflege

¢ Pflege — verldssliche Informationen

im Internet und Broschiiren

¢ Pflegeeinstufung — praktische Tipps

bei NME

e Leistungen der Pflegeversicherung,

 Pflegeleistungen durch die Sozialhilfe

— ,Hilfe zur Pflege”

e Beatmungspflege / AuRRerklinische

Intensivpflege (AKI)

 Hausliche Krankenpflege (HKP),
Hospiz und Palliative Versorgung,

Entlastung fiir pflegende Angehorige.
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www.bundesgesundheitsministerium.de
(> Service > unsere Publikationen > Pflege)

www.zqp.de

Zentrum fir Qualitat in der Pflege;
Datenbank mit bundesweiten Adressen
von Pflegestiitzpunkten und nicht
kommerziellen Beratungsstellen

www.gkv-spitzenverband.de
GKV-Spitzenverband aller gesetzlichen
Kranken- und Pflegekassen

www.pkv.de

Verband der privaten Kranken-
versicherungen

Broschiiren Ihrer Krankenkasse
www.verbraucherzentrale.de
Pflegeinformationen der

Verbraucherzentrale

www.pflegebegutachtung.de

MDK Begutachtung und Pflegegradrechner

www.pflegeberatung.de

Information der privaten Krankenkassen
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7.2 | Selbstbestimmt Leben
mit Personlicher Assistenz

Personliche Assistenz ist eine Unterstiitzungsleistung
fuir Menschen mit Behinderungen um ein selbstbe-
stimmtes und autonomes Leben zu ermoglichen. Die
Assistenzkrafte unterstiitzten dabei nach Bedarf in
allen Bereichen des Alltags. Dazu gehoren die Hilfe bei
der Haushaltsorganisation, bei der Korperpflege, die
Ubernahme medizinisch-pflegerischen Manahmen,
Assistenz am Arbeitsplatz, bei der Mobilitat und in
der Freizeit.

Der Einsatz der Assistenzkrafte erfolgt nach indivi-
dueller Absprache und orientiert sich am personli-
chen Bedarf. Menschen, die aufgrund der Behinderung
einen Anspruch auf Rehabilitations- oder Teilhabe-
leistungen haben, konnen fiir die Finanzierung ihres
Teams ein Personliches Budget beantragen. Das Per-
sonliche Budget ist in der Regel eine Geldleistung, in
der verschiedene Leistungen, zum Beispiel der Pflege-
kasse, der Krankenkasse oder der Eingliederungshilfe
gebiindelt und dem Budgetnehmer zur Verfiigung
gestellt werden. Ziel ist eine grofRere Wahlfreiheit und
Selbstbestimmung bei der Auswahl der Assistenz-
krafte. Bei der Planung und Antragstellung fiir ein
Personliches Budget helfen ,,Unabhangige Erganzende
Teilhabeberatungsstellen (EUTB)". Zur Organisation
eines Assistenzteams konnen verschiedene Modelle
gewahlt werden.

Personliche Assistenz im Arbeitgebermodell

Personliche Assistenz im Arbeitgebermodell bietet
grofRtmogliche Selbstbestimmung, denn die Organi-
sation der Assistenz sowie deren Finanzierung liegt
vollstandig beim Assistenznehmenden. Dies bedeu-
tet, dass alle Verwaltungsaufgaben, wie das Suchen
des Personals, das Erstellen von Dienstplanen, die
Lohnbuchhaltung und die Anmeldung der Arbeits-
krafte bei der Sozialversicherung selbst durchgefiihrt
werden. Ein erhohter zeitlicher und organisatorischer
Aufwand gerade zu Beginn der Leistung, sollte ein-
geplant werden.



Budgetbegleitung

Verschiedene Vereine und Organisationen bieten bei
eine professionelle Budgetbegleitung beim Arbeit-
gebermodell an. Sie helfen bei der Personalsuche und
tbernehmen nach Absprache Arbeitgeberpflichten,
wie beispielsweise das Erstellen von Kalkulationen,
Anmeldung der Assistenzkrafte bei der Sozialver-
sicherung, Vorbereitung und Durchfiihrung der Lohn-
buchhaltung und Abwicklung von Behdrdenformali-
taten. Die Kosten fiir die Budgetbegleitung werden
bei der Berechnung des Personlichen Budgets mit
einkalkuliert.

Personliche Assistenz im Dienstleistermodell

Im Dienstleistermodell Gbernimmt ein Anbieter, bei-
spielsweise ein Pflegedienst alle personellen und orga-
nisatorischen Aufgaben. Er organisiert die Personal-
suche, ubernimmt Kalkulationen und Lohnzahlungen
und erstellt die Dienstplane. Der Einfluss auf die Per-
sonalauswahl ist bei diesem Modell eher gering, dafiir
entfallen zeitintensive Verwaltungsaufgaben. Dienst-
leister bieten oft ein kostenloses Erstgesprach an bei
denen man sich zur Arbeitsweise des Anbieters, der
Personalsituation und den Kosten erkundigen kann.

Eigenanteil fur die Finanzierung
von Assistenzleistungen

Fiir Assistenzleistungen konnen, je nach Einkommens-
und Vermogenssituation finanzielle Eigenanteile
fallig werden. Berechnungsgrundlagen sind neben
Vermogen, unter anderem das jahrliche Bruttoein-
kommen, unterschiedliche Einkommensfreibetrage
und die HaushaltsgroRRe. Beratungen hierzu geben
die Erganzenden Unabhangigen Teilhabeberatungs-
stellen (EUTB).

Weitere Informationen und Beratung

DGM Infodienst fiir Mitglieder mit den Themen:
* Personliche Assistenz

¢ Personliches Budget

* Assistenz und Begleitperson im Krankenhaus

Erganzende Unabhangige Teilhabeberatungsstellen
(EUTB)

Beratung und Hilfe bei der Antragstellung fiir

ein Personliches Budget: www.teilhabeberatung.de

akse-aktiv und selbstbestimmt e. V.
Beratung und Unterstiitzung fiir ein selbst-
bestimmtes Leben, Berlin: www.akse-ev.de

ISL — Interessenvertretung Selbstbestimmt
Leben in Deutschland e.V., Bundesweite Be-
ratung und Information zu Assistenz und
Personlichem Budget: https://isl-ev.de

NITSA e.V. — Netzwerk fiir Inklusion,

Teilhabe, Selbstbestimmung und Assistenz
https://nitsa-ev.de
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Wer wir sind und was wir wollen

Mit Uiber 10.000 Mitgliedern ist die DGM die groBte
und dlteste Selbsthilfeorganisation fiir Menschen mit
neuromuskularen Erkrankungen in Deutschland. Seit
der Vereinsgriindung im Jahr 1965 sind ihre wichtigs-
ten Anliegen, Forschung zu fordern, Betroffene und
ihre Angehdrigen im Alltag zu unterstiitzen sowie ihre
Interessen gesundheitspolitisch zu vertreten. Dariiber
hinaus mochte die DGM die Selbstbestimmung und
Teilhabe von Menschen mit Muskelerkrankung ver-
wirklichen und ihre Gesundheitskompetenz fordern.

Mehr als 100.000 Menschen sind in Deutschland von
einer der liber 800 bekannten neuromuskularen Er-
krankungen betroffen. Jede einzelne von ihnen ist
selten, teilweise sogar sehr selten. Die Mehrzahl der
Krankheiten ist genetisch bedingt und bislang leider
unheilbar. Umso wichtiger ist es, dass Menschen, die
eine solche Diagnose — hadufig nach langen Irrwegen
und Abklarungen —erhalten, schnell Ansprechpartner
fiir ihre Fragen und Sorgen finden
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durch die Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e.V. (DGM)

Was wir tun

Selbsthilfe fordern

Die DGM ist durch ehrenamtlich gefiihrte Landesver-
bande deutschlandweit vertreten. Aulerdem unter-
stiitzen lberregionale Diagnosegruppen gezielt die
Selbsthilfe bei einzelnen Muskelerkrankungen, so auch
bei der Amyotrophen Lateralsklerose. Bundesweit
engagieren sich rund 370 ehrenamtliche Kontakt-
personen in unserem Netzwerk. Sie teilen ihre Er-
fahrungen und Informationen mit Betroffenen, leiten
regionale Selbsthilfegruppen und organisieren zahl-
reiche Selbsthilfeveranstaltungen.

ALS-Gruppe in der DGM

Die ALS-Gruppe ist mit liber 1300 Mitgliedern die
groRte diagnosespezifisch arbeitende Community in-
nerhalb der DGM. Fiir Menschen mit ALS, fiir ihre Fami-
lie und ihre Freunde bedeutet die schwerwiegende, un-
heilbare Erkrankung einschneidende Veranderungen
im Alltag, im personlichen Leben und in der Lebens-
planung. Es benatigt Unterstiitzung und Ressourcen,
um mit den Herausforderungen umzugehen und Le-
bensqualitat zu erhalten oder zu verbessern. Die ALS-
Gruppe engagiert sich fiir die fundamentalen Rechte
der Menschen mit ALS. Sie unterstiitzt mit Beratung
und Informationen und setzt sich fiir mehr Aufmerk-
samkeit in Forschung, Offentlichkeit und Politik ein.
Ihr Anliegen ist es, ein Leben in Selbstandigkeit und
Wiirde zu ermoglichen. Sie setzt mit der Mohnblume
ein Zeichen der Solidaritat. Die aktuellen Ansprech-
personen der ALS-Gruppe finden Sie unter www.dgm.
org/als sowie im DGM-Flyer ,Wissenswertes: ALS".

ALS-Gesprachskreise und Kontaktpersonen

Unter dem Dach der DGM haben sich in ganz Deutsch-
land regionale ALS-Gesprachskreise zum wechselseiti-
gen Erfahrungsaustausch gebildet. Diese werden zu-
meist von ehrenamtlichen Kontaktpersonen moderiert
und koordiniert. Die Ausrichtungen sind vielfaltig: Bei



einigen steht das personliche Gesprach in kleiner Run-
de im Fokus, bei anderen auch Fachvortrage und der
Austausch mit Experten. Alle Gesprachskreise orien-
tieren sich dabei an den Bediirfnissen ihrer Mitglieder
und freuen sich jederzeit liber neue Teilnehmende. Die
ALS-Gesprachskreisleitenden sind dabei auch person-
lich ansprechbar und bieten individuelle Beratung zu
Fragen rund um das Leben mit der ALS-Erkrankung.
Eine bundesweite Ubersicht der ALS-Gesprichskreise mit
allen Kontaktdaten finden Sie hier: www.dgm.org/als.

Online-Forum der DGM

Zur Unterstlitzung der Hilfe zur Selbsthilfe stellt die
DGM zudem auf www.dgm-forum.org ein Online-
Forum zur Verfiigung. Auch zum Thema ALS ist hier ein
offener, datengeschiitzter Austausch maglich.

(=15 =]
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Umfassende Beratung und Probewohnen

Das hauptamtliche Team der Sozial- und Hilfsmittelbe-
ratung in der Bundesgeschaftsstelle sowie regional an
einigen Neuromuskuldren Zentren bietet lhnen kompe-
tente Beratung zu Fragen rund um das Leben mit ALS.
Die Beratung richtet sich an Betroffene, ihre Angehdrigen
und ihren Freundeskreis sowie an Fachleute aus medizi-
nischen, therapeutischen und sozialen Bereichen. Inhalte
der Beratung konnen beispielsweise Fragen zur Bewalti-
gung der Erkrankung, zur Durchsetzung sozialrechtlicher
Anspriiche, zu Moglichkeiten der Rehabilitation, zu Hilfs-
mitteln und zur Unterstiitzung im Alltag sein.

In den beiden barrierefreien und komplett behinder-
tengerecht ausgestatteten Probewohnungen der DGM
in Freiburg konnen verschiedene bauliche und techni-
sche Speziallosungen ausprobiert werden. Sie haben
die Moglichkeit, individuelle Hilfsmittel, technische
Steuerungssysteme sowie Mobilitatsunterstiitzungen
zu testen und sich personlich beraten zu lassen.

Nahere Infos zu unserem Beratungsangebot und zum
Nutzen unserer barrierefreien Apartments finden Sie hier
www.dgm.org/beratung-unterstuetzung/ueberblick.

Information und Aufklarung

Menschen, die mit ALS oder einer anderen neuromus-
kuldren Erkrankung leben, ihre Angehorigen und Fach-
personen erhalten von der DGM eine breite Auswahl an
Merkblattern, Broschiiren und Informationsmaterial
zu der jeweiligen Krankheit, zu Behandlungs- und
Unterstutzungsmoglichkeiten. Diese konnen liber die
Bundesgeschaftsstelle oder liber www.dgm.org/shop
bezogen werden.

Vierteljahrlich erscheinen zudem die Vereinszeitschrift
.Muskelreport” sowie ein elektronischer Newsletter.

DGM-Infodienst

DGM-Mitglieder kdnnen iliber www.dgm.org/mitglie-
derbereich auf den ,,DGM-Infodienst” zugreifen. Dies
ist eine Sammlung gepriifter Informationen zu ca. 60
haufig wiederkehrenden Themen aus der sozialrecht-
lichen Beratung der Bundesgeschaftsstelle. Infodienst-
Blatter werden zudem regelmaRig bei Anfragen und
nach Beratungsgesprdchen als erganzende Unter-
stiitzung verschickt. Im vorliegenden ALS-Handbuch
wird gegebenenfalls am Ende eines Kapitels unter dem
Absatz ,,Weitere Informationen” auf sie verwiesen.
Infoveranstaltungen und Fortbildungen

In Zusammenarbeit mit Neuromuskuldren Zentren und
ALS-Ambulanzen organisieren ALS-Gesprdchskreise
regelmalig ALS-Fachtage mit Vortragen fiir Betroffe-
ne, Angehorige und Fachpersonen. Zur Qualifizierung
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von Physiotherapeuten, Logopaden und Ergothera-
peuten bietet die DGM verschiedene Weiterbildungs-
formate an und stellt Infomaterial bereit.

Forschungsforderung

Da die ALS sowie auch die anderen Muskelerkrankun-
gen sehr selten und noch nicht heilbar sind, spielt die
Forschungsforderung fiir die DGM eine bedeutende
Rolle: Sie vergibt Forschungsgelder an ausgesuchte
Projekte, verleiht Forschungspreise an engagierte Wis-
senschaftler und arbeitet aktiv in weltweiten sowie
europdischen neuromuskuliren Netzwerken mit. Uber
den Medizinisch-Wissenschaftlichen Beirat der DGM
wird alle zwei Jahre ein wissenschaftlicher Neuromus-
kuldrer Kongress ausgerichtet.

Internationale Vernetzung bei ALS

Die DGM pflegt weltweit Kontakte zu befreundeten
Organisationen. 1992 wurde die International Alli-
ance of ALS/MND Associations gegriindet, um eine
zentrale, internationale Gesellschaft zu schaffen fiir
ALS-Betroffene und fiir Organisationen, die sich fiir
die Belange von Menschen mit ALS einsetzen. Mehr
als 60 nationale ALS-Patientenorganisationen und
Interessenvertretungen aus liber 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 Ent-
wicklung von Anfang an unterstiitzt. Die Alliance will
die offentliche Aufmerksamkeit fiir die Erkrankung
starken und die Versorgung von Menschen mit ALS
weltweit verbessern. Mitgliedsverbande wie die DGM
finden Unterstlitzung im gegenseitigen Austausch
von Informationen, Ideen und Konzepten, in der Zu-
sammenarbeit in Bezug auf Forschung und der Ver-
breitung von Forschungsergebnissen. Gemeinsam
gestalten sie offentlichkeitswirksame Kampagnen bei-
spielsweise zum internationalen ALS-Tag am 21. Juni
(ALS Global Day) mit dem Motto , ALS ohne Grenzen”

(#ALSwithoutborders) und mit der Plakatkampagne
,ALS March of Faces”. Viele Informationen in engli-
scher Sprache finden Sie auf der Website der Alliance:
www.als-mnd.org.

Kooperation mit Neuromuskularen Zentren

In den auf Initiative der DGM gegriindeten Neuro-
muskuldren Zentren (NMZ) finden die fachgerechte
Diagnose und Behandlung neuromuskuldrer Erkran-
kungen statt. Die Kliniken bilden in Deutschland ein
flachendeckendes Netz, so dass eine qualifizierte und
wohnortnahe Diagnostik und Therapie sichergestellt
werden kann. AuBerdem werden hier Forschungs-
arbeiten umgesetzt. In derzeit sechs NMZ sind DGM-
Patientenlotsen als Case-Manager eingesetzt. Die Qua-
litat der NMZ wird regelmaRig von der DGM tiberpriift
und durch ein Glitesiegel ausgezeichnet.

Politische Interessenvertretung

Die DGM setzt sich sowohl regional als auch bundes-
weit fiir Gleichstellung, Teilhabe und Inklusion mus-
kelkranker Menschen ein und stellt sicher, dass ihre
gesundheits- und sozialpolitischen Interessen in allen
relevanten Gremien vertreten werden. Mit der regel-
mafigen Teilnahme an Sitzungen des Gemeinsamen
Bundesausschusses (G-BA) sind Mitglieder der DGM
auch in den Diskussionen uber Einsatz sowie Zulas-
sungen von Hilfsmitteln oder Wirkstoffen beteiligt.



Warum wir Sie brauchen

Die DGM ist ausdriicklich als besonders forderungswiir-
dig anerkannt, wird aber nicht durch 6ffentliche Gelder
unterstiitzt. Die Finanzierung des vielfaltigen Angebots
gelingt vornehmlich liber Spenden und Mitgliedsbei-
trage sowie iiber Erbschaften und Vermachtnisse. Fiir
einzelne Veranstaltungen und Projekte stehen zudem
Zuschussmittel beispielsweise von Krankenkassen zur
Verfligung. Um ihre Ziele verwirklichen zu kénnen, ist
die DGM deshalb auf Ihre finanzielle Unterstitzung und
tatkraftige ehrenamtliche Mitarbeit angewiesen.

T_/Verden Sie
Mitglied in der

Schwache Muskeln
brauchen starke Helfer

Helfen Sie mit lhrer Spende und Ihrem Engagement.

Vielen Dank!

SPENDENKONTO

Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V.
SozialBank AG

IBAN: DE84 3702 0500 0007 7722 00
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O ih spende einmalig der DGM einen Betrag von Euro.

O Ich erklire meinen Beitritt als Mitglied zur DGM als:
O Betroffene(r) / O Angehérige(r) / OF érderer (jew. Mindestbeitrag: 50 Euro pro Jahr)

(O 16-25 Jahrige(r) mit “Junge-Leute-Bonus” (reduzierter Mitgliedsbeitrag: 25 Euro)
O Kérperschaft: Unternehmen oder Verein (Mindestbeitrag: 200 Euro pro Jahr)

Name, Vorname Geburtsdatum

Strae, Hausnummer Kurzdiagnose (fiir Beratungszwecke)

PLZ, Wohnort / Firmensitz

Telefon

E-Mail

O I1ch beantrage zusatzlich eine Partnermitgliedschaft (30 Euro jahrlich):

Name, Vorname Geburtsdatum

E-Mail

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

Name Kind 1 Name Kind 2
ggf. Kurzdiagnose ggf. Kurzdiagnose
Geburtsdatum Geburtsdatum
Unterschrift Kind, ab 7. Lebensjahr Unterschrift Kind, ab 7. Lebensjahr
O Ich habe weitere Kinder
O zum Mitgliedsbeitrag mochte ich gerne einen jahrlichen Zusatzbeitrag von Euro leisten.

g ¥ 0% o
Ja, ich will Ich bezahle per Ovastschrift” / O Uberweisung
die DGM *Sie helfen uns, Verwaltungskosten zu sparen, wenn Sie den Lastschrifteinzug wahlen.
unter-
stiitzen! Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke e.V.
IBAN .
Im Moos 4 - 79112 Freiburg
T07665 9447-0 - F07665 9447-20
Datum, Unterschrift Antragsteller/in und ggf. Partner/in info@dgm org - www. dgm org
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 einzulgsen. SozialBank AG
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. |BAN DE84 3 702 0 500 0007 772 2 00

HINWEIS ZUM DATENSCHUTZ: lhre Daten werden gespeichert. Sie werden ausschlieBlich fiir satzungsgemaBe Zwecke
verwendet und nicht an Dritte weitergegeben. Der Nutzung lhrer Daten kénnen Sie jederzeit per E-Mail widerspre-
chen. Mehr zum Datenschutz finden Sie unter www.dgm.org/datenschutzerklaerung.
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DGM-Stellungnahme: Grad der Behinderung bei ALS

Die Amyotrophe Lateralsklerose ist eine gravierende Erkrankung des Nervensystems mit dramatisch
fortschreitender Symptomatik und infauster Prognose.

Durch den Untergang der zentralen und peripheren motorischen Nerven kommt es zu Muskelschwache,
Spastik und Muskelschwund. Diese fiihren zu fortschreitenden Behinderungen beim Greifen, Hantieren
und Gehen bis hin zu Muskellahmungen, die den gesamten Bewegungs- und Haltungsapparat betreffen.
Krampfe und Schmerzen kénnen auftreten. Schluckstérungen entstehen und fiihren zur Notwendigkeit
der enteralen Ernahrung (kiinstliche Ernahrung mittels Sondenkost (iber den MagenDarmTrakt). Durch
Lahmung der Sprechmuskulatur verlieren die Patienten ihre Lautsprache. Auch die Atemmuskulatur
wird im Verlauf der Erkrankung stetig schwacher, was zu einer hauslichen Beatmung fiihren kann. Die
sensorischen Funktionen (Beriihrung, Schmerz, Temperatur, das Sehen, Riechen und Horen) sowie die
Funktionen der inneren Organe bleiben weitgehend erhalten. Auch die kognitiven Fahigkeiten bleiben
meist erhalten.

Wenn die Schwache fortschreitet, bedeutet der Funktionsverlust von Armen und Beinen eine Verdnde-
rung der Lebensumstdnde. Hausliche Verrichtungen werden miihsamer und kénnen schlief8lich nicht
mehr selbst ausgefiihrt werden. Zunehmende Schwache in Beinen und FiiRen erschwert zunachst das
Gehen, besonders auf unebenem Boden, tber langere Strecken und beim Treppensteigen und fihrt
schlieB8lich zur Notwendigkeit eines Rollstuhles. Erschwert wird diese Situation zusatzlich, wenn die
Kommunikation durch eine Schwache der Sprechmuskulatur beeintrachtigt ist.

Menschen die mit ALS leben sind regelmalig auf spezielle Hilfsmittel angewiesen, um die komplexen
Beeintrachtigungen so gut wie moéglich auszugleichen und Selbststandigkeit moglichst lange zu erhalten
(Elektrorollstiihle, Kommunikationsgerate, Beatmungsgerate, spezielle Pflegebetten, Lifter usw.). Sie
bedirfen rascher und dringender als andere Menschen mit Behinderungen einer umfassenden Un-
terstitzung und Pflege. Die Krankheitsaktivitat ist sehr hoch, dies betrifft haufig auch psychische Aus-
wirkungen in Form von reaktivdepressiven Befindlichkeitsstorungen. Diese psychische Belastung kann
zur physischen Lahmung noch hinzukommen.

Neuromuskuldre Erkrankungen, insbesondere die ALS, sind in den Tabellen zur Einstufung des Grades
der Behinderung (GdB) nicht ausreichend bericksichtigt. Mit den Hinweisen auf die Analogie zu den
Gbrigen aufgefiihrten Bewegungseinschrankungen ist die Schwere der Gesamtsymptomatik nicht zu
erfassen. Vor allen Dingen wird der schnellen Progredienz keine Beachtung geschenkt. In der Praxis tritt
eine Verschlechterung der Erkrankung regelmaRig bereits wahrend der Bearbeitung des Erstantrags ein.

Menschen die mit ALS leben sind in den meisten Fallen innerhalb kurzer Zeit in allen Lebens-
bereichen dem Personenkreis der absolut Hilflosen zuzuordnen.

Menschen die mit ALS leben sind nach Ansicht der DGM mindestens mit einem GdB von 80,
in den meisten Fillen jedoch mit einem GdB von 100 und den entsprechenden Merkzeichen
zu beurteilen.

Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke eV.  Im Moos 79112 Freiburg T 0766594470 info@dgm.org  www.dgm.org
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DGM-Stellungnahme: Stationdre medizinische Rehabilitation bei ALS

Bei der ALS handelt es sich um eine seltene neuromuskulare Erkrankung, die zu einer fortschrei-
tenden Muskelschwéache und Bewegungsbeeintrachtigung fihrt. Da die Ursache der ALS noch
nicht bekannt ist, gibt es bislang auch keine ursachliche Behandlung, die die Krankheit zum
Stillstand bringen oder heilen kann. Menschen, die mit ALS leben sind auf die symptomatische
Behandlung vor allem durch Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie, Hilfsmittelversorgung,
Erndhrungsberatung und atemunterstiitzende MaRBnahmen angewiesen. Ziel aller MaBnahmen
ist, die Folgen der Erkrankung so gering wie moglich zu halten bzw. sie in einem bestimmten
Ausmal zu korrigieren und so Selbstbestimmung, Lebensqualitat und selbststandige Lebensfiih-
rung moglichst lange zu erhalten.

In Anbetracht der geringen Erkrankungshaufigkeit fehlt es niedergelassenen Fachkraften aus
Medizin und Therapie oft an praktischer Erfahrung. Eine enge ambulante Betreuung durch einen
mit der Erkrankung vertrauten Arzt oder Therapeuten ist vielerorts nicht moglich, viele Fragen
der Betroffenen bleiben offen. Auch sind alle Beteiligten angesichts des dramatischen Krankheits-
verlaufes regelmalig iberfordert mit der Koordination der Therapien und der zeitgerechten
Vorbereitung notwendiger MalRnahmen.

Einige neurologische Fachkliniken verfligen liber Mitarbeitende mit langjahrigen Erfahrungen
in der Behandlung von Menschen mit ALS. Unter stationdren Bedingungen kdnnen Behandlungs-
entscheidungen kompetent begleitet und geeignete Mallnahmen vorbereitet werden.

Die fiir die Behandlung notwendige Alltagsentlastung der Menschen mit ALS, die Koordination
der verschiedenen Behandlungen, die Aufstellung eines individuellen Therapieplanes fiir die
Physiotherapie, Ergotherapie, Logopadie und Erndhrung sowie die Erprobung von Hilfsmitteln
kénnen am besten in einem interdisziplinaren Behandlungsteam unter stationdren Bedingun-
gen in geeigneten Kliniken erfolgen, um danach ambulant fortgefiihrt zu werden.

» Die gezielte physiotherapeutische Behandlung ist unentbehrlicher Teil der gesundheitlichen
Versorgung von Menschen mit ALS. Ihr positiver Effekt zeigt sich in der Erhaltung bzw. Krafti-
gung der vorhandenen funktionsfahigen und intakten Muskulatur, in der Verbesserung der
Bewegungskoordination, der Verbesserung von Herz-Kreislauf-Funktionen, der Kontrakturpro-
phylaxe, der Linderung von Schmerzen und Losung von Verkrampfungen der schwindenden
und Uberlasteten Muskulatur und der Erhaltung einer ausreichenden Atemkapazitdt und Infekt-
Prophylaxe. Wichtig ist dabei auch das Abkldren des Ausmales der sinnvollen kérperlichen Be-
lastung und das Erlernen eines individuellen Eigenlibungsprogrammes.

Deutsche Gesellschaft fir Muskelkranke eV.  Im Moos 79112 Freiburg T 0766594470 info@dgm.org  www.dgm.org
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* Im Rahmen der Ergotherapie haben Patienten die Moglichkeit, verschiedene technische Hilfen
zur Erleichterung der Alltagsbewaltigung kennen zu lernen. Das praktische Ausprobieren in
einem geschiitzten Rahmen kann die Angst vor den als besonders stigmatisierend erlebten
Hilfsmitteln nehmen und eine sinnvolle und wirtschaftliche Versorgung gewahrleisten.

* Logopadie und Ernahrungsberatung helfen bei der Aufrechterhaltung einer ausreichenden
Erndhrung und Kommunikation durch MalRnahmen zur Kompensation von Schluck- und
Sprechstdrungen.

* Die multimodale Behandlung der Schmerzsymptomatik ist ein weiterer wichtiger Baustein der
stationaren Behandlung.

* Krankheitsverarbeitung in psychologische Einzelsitzungen und speziell ALS-bezogene Gesprachs-
kreise konnen die schwierige Anpassung an das Leben mit dieser chronischen und lebensver-
kiirzenden Erkrankung erleichtern und tragen dazu bei, Krafte fur die Bewaltigung des Alltags
und die konstruktive Mitwirkung an der Behandlung zu mobilisieren.

* Neben den Therapien sind sozialmedizinische Aspekte zu beachten. Mitarbeiter des Kliniksozial-
dienstes kdnnen bei Fragen zum Erhalt des Arbeitsplatzes, zu Schwerbehindertenausweis, Rente
wegen Erwerbsminderung oder Pflegeversicherung wichtige Hilfestellungen geben.

* Nach Moglichkeit sollten bei allen MalRnahmen auch die Partner und Angehérigen einbezogen
werden. Bei Personen, die Assistenz oder Hilfe bei der Kérperpflege benoétigen, wird im Allge-
meinen eine Begleitperson mit aufgenommen.

Unsere Erfahrungen zeigen, dass bei Menschen, die mit ALS leben, stationare Rehabilitationsmal3-
nahmen in ein- bis zweijahrigen Abstdnden angezeigt und erfolgversprechend sind.

Da es kaum andere Therapieoptionen gibt, die Verlaufe individuell variieren und sehr schicksalhaft
sind, sind die Patienten im besonderen MaRe auf die Behandlung in einer Fachklinik mit spezifi-
scher Erfahrung und Expertise angewiesen.

Die DGM halt eine Liste geeigneter Kliniken mit besonderer Expertise und langjahriger Erfahrung
vor. Diese kdnnen Sie in der Sozialberatung der Bundesgeschéftsstelle der DGM erfragen. Bera-
tungstelefon 07665 9447 30

Deutsche Gesellschaft fir Muskelkranke eV. Im Moos 79112 Freiburg T 0766594470 info@dgm.org www.dgm.org
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Patientenverfigung
und Vorsorgevollmacht

Muster der Ambulanz fiir ALS und andere Motoneuronerkrankungen
an der Charité Berlin

In der Behandlung der ALS bestehen erhebliche individuelle Unter-
schiede — so auch in der Haltung der Betroffenen zu lebensverlan-
gernden MalRnahmen. Zur Erleichterung von Entscheidungsfindung
und Dokumentation hat die Ambulanz fiir ALS und andere Moto-
neuronerkrankungen an der Charité Berlin das Muster einer Patien-
tenverfiigung entwickelt, die auf typische Entscheidungssituationen
bei der ALS zugeschnitten ist.

Wie in Kapitel 1.7 erklart, spielt die Vorsorgevollmacht ebenfalls
eine zentrale Rolle, wenn Sie andere ermachtigen wollen, lhre An-
gelegenheiten vollstandig oder teilweise wahrzunehmen, und die
Einbestellung eines gesetzlichen Betreuers durch das Betreuungs-
gericht vermeiden wollen. Auch hierfiir bietet die ALS-Ambulanz der
Charité eine Formulierungshilfe an.

Beide Muster finden Sie auf den folgenden Seiten. Sie kdnnen die
heraustrennen, handschriftlich ausfiillen und unterschreiben. Beide
Formulare finden Sie aber auch gut erklart und in einer online am
Computer ausfiillbaren Version auf der Website der ALS-Ambulanz
www.als-charite.de/behandlung



Patientenverflgung
Name, Vorname
geboren am

Ich bin seit an

erkrankt und treffe nachfolgende Bestimmungen, fiir den Fall, dass ich meinen Willen nicht mehr
bilden oder verstandlich duBern kann. Uber meine Erkrankung und deren Verlauf bin ich umfas-
send informiert.

1. Bestimmungen zur arztlichen Behandlung

1.1 Erndhrungstherapie
Ich wiinsche, wenn die medizinische Notwendigkeit besteht, eine Erndahrungsunter-
stitzung mittels Erndhrungssonde (Perkutane endoskopische Gastrostomie; PEG).

Ich lehne eine Erndhrungstherapie mittels Ernahrungssonde (Perkutane endoskopische
Gastrostomie; PEG) ab.

Ich wiinsche die Einstellung einer schon eingeleiteten Erndahrungstherapie

zu einem Zeitpunkt, den ich mir selbst vorbehalte.
wenn ich, auch mit Hilfsmitteln, nicht mehr kommunizieren kann.

wenn ich, auch mit Hilfsmitteln, nicht mehr kommunizieren kann und neurologische
Untersuchungen mittels EEG eine allgemeine Hirnfunktionsstérung zeigen.

wenn im Krankheitsverlauf eine Demenz entsteht.

1.2 Beatmungsversorgung
Ich wiinsche, wenn die medizinische Notwendigkeit besteht, eine Atemhilfe mittels
nicht-invasiver MaBBnahmen (Maskenbeatmung).

Ich lehne eine Atembhilfe mittels nicht-invasiver MaBnahmen (Maskenbeatmung) ab.

Ich wiinsche, wenn die medizinische Notwendigkeit besteht, eine Beatmung mittels
invasiver MaBnahmen (Luftréhrenschnitt und Anlage einer Trachealkaniile; ,klinstliche
Beatmung”).

Ich lehne eine Beatmung mittels invasiver Malinahmen (Luftréhrenschnitt und Anlage
einer Trachealkaniile;  kiinstliche Beatmung”) ab.

Ich wiinsche die Einstellung einer schon eingeleiteten Beatmungstherapie
zu einem Zeitpunkt, den ich mir selbst vorbehalte.
wenn ich, auch mit Hilfsmitteln, nicht mehr kommunizieren kann.

wenn, auch mit Hilfsmitteln, ich nicht mehr kommunizieren kann und neurologische
Untersuchungen mittels EEG eine allgemeine Hirnfunktionsstorung zeigen.

wenn im Krankheitsverlauf eine Demenz entsteht.



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 Mapnahmen der Wiederbelebung
Ich lehne die WiederbelebungsmalRnahmen grundsatzlich ab

Mit der Durchfiihrung von Wiederbelebungsmalnahmen bin ich einverstanden, wenn
ein Kreislaufstillstand oder Atemversagen im Rahmen medizinischer MaBnahmen uner-
wartet eintritt.

3. Bestimmungen zum Ort des Sterbens
Ich mochte, wenn moglich, zu Hause bzw. in vertrauter Umgebung sterben.
Ich mochte, wenn maglich, in einem Hospiz sterben.

Ich m&chte zum Sterben in ein Krankenhaus aufgenommen werden.

4. Bestimmungen zum Beistand

Ich wiinsche Beistand durch folgende Person/en

Ich wiinsche Beistand durch folgende Kirche oder Weltanschauungsgemeinschaft

5. Bestimmungen zur Organspende

Ich stimme einer Entnahme von Organen nach Feststellung des Ausfalls der gesamten
Hirnfunktionen (Hirntod) zu Transplantationszwecken zu, auch wenn hierfir zeitweise
intensivmedizinischen MalBnahmen (ca. 72 Stunden) durchgefiihrt werden mssen.

Ich lehne die Entnahme von Organen nach meinem Tod zu Transplantationszwecken ab.

6. 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
zukunftiger Therapien.

Ich lehne die Entnahme von Gewebeproben meines Kérpers nach dem Tod zum Zwecke
der Erforschung von Krankheitsmechanismen und der Entwicklung zukiinftiger
Therapien ab.

7. Vorsorgevollmacht

Ich habe zusatzlich zur Patientenverfligung eine Vorsorgevollmacht u.a. fiir die Gesund-
heitsangelegenheiten erteilt und den Inhalt dieser Patientenverfligung mit der von mir
bevollmachtigten Person besprochen.

Name, Vorname, Telefonnummer

Name, Vorname, Telefonnummer



8. drztliche Aufkldrung/Bestétigung der Einwilligungsféhigkeit

Name, Vorname

wurde von mir am

beziiglich der méglichen Folgen dieser Patientenverfligung aufgeklart. Sie/Er war in vollem
Umfang einwilligungsfahig.

Datum

Stempel/Unterschrift Arzt (m/w)

Hinweis: Die Einwilligungsfahigkeit kann auch durch einen Notar bestatigt werden.

9. Schlupbemerkungen
1 mir ist die Méglichkeit einer Anderung und des Widerrufes der Patientenverfiigung
bekannt

! ich bin mir des Inhaltes und der Konsequenzen meiner getroffenen Entscheidungen
bewusst

"1 ich habe die Patientenverfligung in eigener Verantwortung und ohne duf3eren Druck
erstellt

| ich bin im Vollbesitz meiner geistigen Krafte

I die Patientenverfligung gilt solange, bis ich sie widerrufe

Ort, Datum Unterschrift

10. Personliche Erganzung 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 Motoneuronerkrankungen an der Charité — Universi-
tatsmedizin Berlin erarbeitet und bereitgestellt.
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Vorsorgevollmacht

Ich

Name, Vorname
Name, Vorname

geboren am in
Datum Ort

wohnhaft in
StraBe, Hausnummer
PLZ Ort
Telefon

Telefax

E-Mail

bevollmachtige (meine Vertrauensperson)

Name, Vorname
Name, Vorname
geboren am in
Datum Ort
wohnhaft in

StraBe, Hausnummer

PLZ Ort
Telefon

Telefax

E-Mail

mich in den folgenden, mit ,ja” angekreuzten Angelegenheiten zu vertreten:



1. Gesundheitssorge
ja nein

Die Vertrauensperson darf in allen Angelegenheiten der Gesundheitssorge entscheiden. Sie ist
insbesondere befugt, in samtliche Mallnahmen zur Untersuchung des Gesundheitszustandes
und zur Durchflihrung einer Heilbehandlung einzuwilligen, diese abzulehnen oder die Einwilli-
gung in diese MaBnahmen zu widerrufen, auch wenn aufgrund der Vornahme, des Unterlassens
oder des Abbruches dieser MaBhahmen 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-)stationdren Pflege. Wenn ich
mich in einer Anstalt, einem Heim oder einer sonstigen Einrichtung aufhalte, ist die Vertrauens-
person befugt, iber meine Unterbringung mit freiheitsentziehender Wirkung, tber arztliche
Zwangsmaflinahmen und Uber freiheitsentziehende Mallnahmen zu entscheiden und die dafir
erforderliche Genehmigung des Betreuungsgerichts einzuholen. Freiheitsentziehend sind Mal3-
nahmen, wenn mir durch mechanische Vorrichtungen (etwa Bettgitter), Medikamente oder auf
andere Weise Uber eine ldangeren 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 gegeniiber meiner Vertrauensperson von der Schweigepflicht. Bei der Entscheidung in
samtlichen Angelegenheiten der Gesundheitsvorsorge ist meine Vertrauensperson gehalten und

befugt, meinen in einer Patientenverfligung festgelegten Willen durchzusetzen.

2.Vermogenssorge

ja nein
Die Vertrauensperson darf mich in samtlichen vermégensrechtlichen Angelegenheiten vertreten.
Sie ist befugt, mein Vermdgen 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,

- Uber Vermogensgegenstande jeder Art zu verfligen

- Zahlungen und Wertgegenstande anzunehmen

- Verbindlichkeiten einzugehen

- mich im Geschaftsverkehr mit Kreditinstituten zu vertreten und hierbei insbesondere Willens-

erklarungen beziiglich meiner Konten, Depots und Safes abzugeben



3. Aufenthalts- und Wohnungsangelegenheiten

ja nein
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 Uber meine Wohnung einschliel3lich einer Kiindigung wahrzunehmen sowie meinen
Haushalt aufzuldsen. Sie ist befugt, einen neuen Wohnungsmietvertrag sowie einen Vertrag tiber

die Uberlassung von Wohnraum mit Pflege- oder Betreuungsleistungen abzuschlieBen und zu

kiindigen.

4, Post- und Fernmeldeverkehr
ja nein
Die Vertrauensperson darf die fiir mich bestimmte Post entgegennehmen und 6ffnen sowie liber

den Fernmeldeverkehr entscheiden. Sie darf alle hiermit zusammenhangenden Willenserklarun-

gen abgeben.

5. Vertretung gegeniiber Behorden und vor Gerichten

ja nein
Die Vertrauensperson ist in den zuvor von mir mit,ja” angekreuzten Angelegenheiten befugt,
mich bei Behorden, 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 bevollmachtigte 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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Weitere Regelungen:

Ort, Datum Unterschrift

Das Dokument wurde von der Ambulanz fiir ALS und andere Motoneuronenerkrankungen an der Charité — Universitatsmedizin
Berlin bereitgestellt. Der Text wurde von der Senatsverwaltung fiir Justiz und Verbraucherschutz des Landes Berlin Glbernommen.
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