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Weitere sozialrechtliche Informationen sowie Ratgeber zum kostenlosen Download finden Sie stetig aktualisiert unter www.betanet.de

ALS > Behandlung

https://www.netdoktor.de/krankheiten/amyotrophe-lateralsklerose/
https://www.onmeda.de/krankheiten/als.html
https://register.awmf.org/assets/guidelines/030-0011 S1 Motoneuronerkrankungen 2021-11.pdf
https://www.dgm.org/

Das Wichtigste in Kiirze

Es gibt derzeit keine medikamentose Therapie, die Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) heilt, es wird
jedoch versucht, das Fortschreiten zu verlangsamen. Dies wird auf der einen Seite durch
Medikamente, auf der anderen Seite durch die Starkung der noch erhaltenen Muskelfunktionen
erreicht. Physiotherapie, Ergotherapie und Logopadie sind hier wichtig.

Empfehlungen zur Therapie

Neben einer medikamentosen Therapie kommen erganzende Behandlungsmoglichkeiten, z.B.
Psychotherapie, Physiotherapie sowie am Lebensende Palliativversorgung infrage.

Fur die Behandlung der Erkrankung sollten bevorzugt ALS-Ambulanzen gewahlt werden. Adressen
von ALS-Ambulanzen finden Betroffene beim Diagnose ALS was nun e.V. unter www.diagnose-als.de
> A.L.S. - Schritt fiir Schritt > ALS Ambulanzen/Rehakliniken.

3/25 cg: Adresse offline, Website wird umgebaut: ALS Deutschland Verbund der ALS Vereine unter
www.als-deutschland.de > Beratung > Klinikverzeichnis.

Medikamentose Therapie

Es gibt kein Medikament, das ALS heilt.

Riluzol ist ein Wirkstoff, der das Fortschreiten der Erkrankung verlangsamen soll, indem er den
Abbau motorischer Nervenzellen bremst.

Weitere Medikamente zielen auf die Linderung der Symptome, besonders von Schluckstorungen,
Verschleimung der Atemwege, Affektlabilitat (Zwangsweinen, Zwangslachen, Zwangsgahnen),
Krampfe und Spastiken, psychische Belastungen (Depression, Angst), Schlaflosigkeit, Atemnot und
Schmerzen ab.

Psychotherapie

Bei der Bewaltigung dieser lebensbedrohlichen Krankheit ist die psychische Verarbeitung ein
wichtiges Thema. Um mit den entstehenden Lebens- bzw. Todesangsten umzugehen, kann
Psychotherapie fiir einige Menschen mit ALS eine geeignete Moglichkeit sein. Da bei ALS meist die
Lahmung der Atemmuskulatur zum Tode fuhrt, haben viele Patienten Angst vor einem
Erstickungstod.
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Physiotherapie (Krankengymnastik) bei ALS ist sehr stark abhangig vom Stand der Erkrankung. Die
Therapie muss sich laufend dem Krankheitsverlauf anpassen. Therapieziele konnen z.B. sein:

¢ Nicht betroffene Muskulatur aktivieren

e Korperwahrnehmung schulen

* Bewegungsablaufe und Koordination optimieren

o Uberbeanspruchte Muskulatur entspannen und dehnen

e Muskelverkiurzungen vorbeugen

e Atmung stimulieren, Sekretlosung und Abhusten fordern (Atemtherapie)
e Schmerzen lindern

Insgesamt geht es darum, die Auswirkungen der ALS zu lindern und so lange wie moglich die
Bewegungsmoglichkeiten und die damit verbundene Selbststandigkeit einer betroffenen Person zu
erhalten. Dabei geht es auch um Korperwahrnehmung sowie um das Erkennen von Ressourcen,
Grenzen und Kompensationsmoglichkeiten. Eine Uberlastung der erkrankten Muskeln muss
grundsatzlich vermieden werden. Im Verlauf der Krankheit verlagert sich der Schwerpunkt der
Physiotherapie vom aktivierenden Ansatz hin zu passiven Therapien. Damit steigt auch die
Bedeutung der Einbeziehung von Angehorigen.

Informationen zur Verordnung und Zuzahlung unter Physiotherapie.

Bei bereits bestehenden Einschrankungen ist Ziel der Physiotherapie, die verloren gegangenen
Funktionen zu kompensieren, z.B. auch mit dem Einsatz von passenden Hilfsmitteln. Naheres auch
unter ALS > Hilfsmittel.

Logopadie

Bei etwa einem Viertel der Menschen mit ALS beginnt die Krankheit mit Schluck-, Stimm- und
Sprechstorungen. Hier helfen logopadische Mallnahmen, um die Sprech- und Schluckmotorik so
lange wie moglich zu erhalten. Logopadie zahlt zu den Heilmitteln. Wie die Physiotherapie muss
auch die Logopadie laufend an den aktuellen Krankheitsverlauf angepasst werden. Uberanstrengung
muss unbedingt vermieden werden, neben der Stimulation ist der Entspannung grofSe Bedeutung
beizumessen.

Ergotherapie

Bei fast der Halfte der erkrankten Personen beginnt die Erkrankung an den Armen und/oder
Handen. Hier ist die Ergotherapie ein wichtiger Ansatz. Ergotherapie trainiert die motorischen
Fahigkeiten, insbesondere die Feinmotorik fiir die Tatigkeiten des Alltags. Zudem beraten
Ergotherapeuten zu Hilfsmitteln, die in einem weiter fortgeschrittenen Stadium der Erkrankung die
Selbststandigkeit des Patienten unterstutzen.

Medizinische Rehabilitation

Bei ALS konnen medizinische Reha-Leistungen Teil des Behandlungskonzepts sein. Die
nachfolgenden Links fuhren zu den sozialrechtlichen Bestimmungen rund um Medizinische Reha,
die bei ALS infrage kommen konnen.
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¢ Allgemeines zu Leistungen der medizinischen Rehabilitation inklusive ambulante und
stationare medizinische Reha (Kur)

¢ Anschlussrehabilitation an den Akutklinik-Aufenthalt

» Begleitperson bei stationarer Rehabilitation

e Reha-Sport und Funktionstraining

Umgang mit Symptomen im fortgeschrittenen Stadium

Da ALS die Muskeln schwécht, sollte Uberanstrengung vermieden werden und auf ausreichend
Entspannung und Regeneration geachtet werden. Professionelle Lagerungstechniken konnen
Schmerzen lindern und die Atmung erleichtern.

Ein bei fast allen Patienten auftretendes Symptom ist die Atemnot. Sie kann lebensbedrohlich sein
und verursacht bei Betroffenen zudem grofe Angste. Zur Linderung der Atemnot kommen je nach
Schwere und Ursache verschiedenste MaRnahmen zur Anwendung, z.B. Absaugen,
Lagerungstechniken, Medikamente, Sauerstoffgabe bis hin zur zeitweisen oder dauerhaften
kunstlichen Beatmung uber eine Gesichtsmaske oder ein Tracheostoma, Naheres unter ALS >
Hilfsmittel.

Mit Fortschreiten der ALS kann eine zunehmende Pflegebediirftigkeit eintreten. Betroffene und
Angehorige sollten sich frihzeitig an eine Pflegeberatung wenden, um sich uber die Leistungen der
Pflegeversicherung zu informieren. Zur Linderung von Symptomen, z.B. Schmerzen oder Atemnot,
kann eine Palliativversorgung ambulant oder stationar erfolgen. Die Pflege von Menschen mit ALS
kann fiir pflegende Angehorige korperlich und psychisch sehr belastend werden, deshalb sollte
fruhzeitig Hilfe und Unterstitzung angenommen werden, Naheres unter Pflegende Angehorige >

Entlastung.

Menschen mit ALS sollten sich, wenn moglich, frihzeitig Gedanken daruber machen, welche
Behandlung sie im Notfall bei Atemlahmung winschen. Die Festlegung der Behandlungswiinsche in
einer Patientenverfugung ist fur Arzt und Angehorige im Notfall sehr hilfreich.

Praxistipps

e Beratung zur Patientenverfugung bieten ambulante Palliativdienste oder Wohlfahrtsverbande,
z.B. die Caritas unter www.caritas.de > Hilfe und Beratung > Online-Beratung > Rechtliche
Betreuung und Vorsorge.

e Die Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke (DGM) e.V. ist die grofSte Selbsthilfeorganisation
fir Menschen mit neuromuskularen Erkrankungen in Deutschland. Unter www.dgm.org finden
Betroffene und Angehorige Informationen und Beratung zu verschiedenen Themenbereichen.

« Ausfiithrliche Informationen kénnen Sie bei der Charité-Ambulanz fiir ALS und andere
Motoneuronerkrankungen unter www.als-charite.de nachlesen. Dort gibt es auch einen ALS-
Podcast zum Nachhoren unter www.als-charite.de > Mediathek > Podcasts mit Informationen
zu spezifischen Themen, z.B. Behandlung mit Cannabinoiden oder nichtinvasiver Beatmung.

Verwandte Links

Amyotrophe Lateralsklerose (ALS)

ALS > Hilfsmittel
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Hilfsmittel

Enterale Ernahrung
Parenterale Ernahrung
Logopadie

Heilmittel
Physiotherapie

Palliativphase

Medizinisches Cannabis
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