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THEORIE UND PRAXIS D>

Zum Erhalt der Kommunikations-
fahigkeit bei progressiven
neurodegenerativen Erkrankungen
am Beispiel der PSP

Susanne Wagner

ZUSAMMENFASSUNG. Patientlnnen mit Progressiver Supranuklearer Blickparese (PSP)
verlieren mit zunehmender Krankheitsdauer alle vertrauten Kommunikationsmaglich-
keiten — durch progrediente Dysarthrien, eine zunehmende Einschrankung von Blick-
beweglichkeit und Mimik sowie eine mikrografische Handschrift. Da die medizinischen
Maglichkeiten im Falle der PSP beschrankt sind, muss u.a. iiber die logopadische Thera-
pie die Teilhabe der Betroffenen am taglichen Leben gesichert werden. Eine spezifische
Sprechtherapie gibt es bisher jedoch nicht, und da die Erkrankung progressiv verlauft,
ist die Wirkung klassischer Dysarthrie-Therapien begrenzt. Eine Erganzung der Therapie
durch Methoden der Unterstiitzten Kommunikation (UK) bietet sich an.

Schliisselworter: Progressive Supranukledre Blickparese (PSP) — atypisches Parkinson-Syndrom — neurodegene-
rative Erkrankung — Dysarthrie — Unterstiitzte Kommunikation (UK)

Einleitung

Es gibt Krankheiten, die bis heute medizi-
nisch kaum beeinflussbar sind. Bei solchen
Krankheiten kommt den symptomatischen
Therapien, wie z.B. der Logopadie, besonde-
re Bedeutung zu, denn nur sie kénnen den
Betroffenen eine Linderung der Beschwer-
den verschaffen.

Die Progressive Supranukledre Blickparese
(PSP in Deutschland oft auch Steele-Richard-
son-Olszewski-Syndrom, SRO) ist eine solche
Krankheit. Sie gehort zu den atypischen Par-
kinson-Syndromen (ausflhrlich in Schwarz &
Storch, 2005) und ist verwandt mit der Par-
kinsonschen Erkrankung. Anders als bei Mor-
bus Parkinson gibt es jedoch bislang keine
nachgewiesen wirksame medikamentdse Be-
handlung, die den Krankheitsverlauf oder die
Symptome maldgeblich beeinflussen kann.
Da die PSP mit schweren Dysarthrien ein-
hergeht (Mallien, im Druck), ist die logopa-
dische Therapie besonders wichtig. Sie ist
aber auch eine besondere Herausforderung.
Einerseits fehlen PSP-erprobte Therapien, an-
dererseits stellt der fortschreitende Charakter
der PSP ganz besondere Anforderungen an
die Therapie. So muss das Ziel der therapeu-
tischen Intervention sowohl im (Wieder-)Auf-
bau und Erhalt von sprachlichen Fahigkeiten
liegen, als auch auf den Kampf gegen den
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Abbau der (noch) vorhandenen Kommunika-
tionswege ausgerichtet sein.

Die logopadische Therapie bei PSP-Patien-
tinnen erfordert daher eine sorgfaltige Diag-
nostik sowohl initial als auch Therapie-be-
gleitend, und die Therapie-Planung sollte
— am (angenommenen) Dysarthrie-Verlauf
orientiert — unterschiedliche Masnahmen fur
die verschiedenen Krankheitsphasen vorse-
hen. Darliber hinaus sollte der Progression
der Krankheit Rechnung getragen werden,
indem das therapeutische Vorgehen perma-
nent Uberprift und angepasst wird.

PSP — das Krankheitsbild

Wie Morbus Parkinson so ist auch die PSP
eine Bewegungsstorung, die durch Nerven-
zellverluste u.a. in den Basalganglien, also im
subkortikalen Bereich, hervorgerufen wird
(vgl. Christ et al., im Druck). Die Betroffenen
leiden unter zunehmender Rigiditat und
Gangunsicherheit mit vielen Stlrzen, und
ihre motorischen Fahigkeiten verschlechtern
sich zusehends. Viele Patientinnen sind nach
wenigen Jahren auf einen Rollstuhl angewie-
sen. Besonders charakteristisch fur die PSP ist
die zunehmende Unféhigkeit, die Augen wil-
lentlich zu bewegen (supranukledre Blickpa-
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rese), was bis zu einer kompletten Blicklah-
mung fuhren kann.

Dysarthrie und Dysphagie treten im Verlaufe
einer PSP standardmaRig auf, wobei die Dys-
arthrie meist schnell fortschreitet und dann
bald zur Anarthrie wird (Goetz, 2003). Dar-
Uber hinaus treten auch Sprachprobleme,
wie z.B. Wortfindungsstérungen auf (Wag-
ner, 2005 a; Wagner et al., 2005). Auch Palli-
lalien und Echolalien (ebd.) sowie Verande-
rungen im Bereich der Atemfunktion wurden
beobachtet. Die Schluckstérungen koénnen
eine Versorgung mit einer PEG erforder-
lich machen. In der Tabelle auf Seite 15 sind
die Grunddaten der PSP und ihre typischen
Symptome in Kurzform dargestellt.

Hoher Logopadie-Bedarf

Der Einsatz von logopadischer Therapie soll-
te bei einem Krankheitsbild wie der PSP obli-
gatorisch sein, zumal die Betroffenen deutlich
unter ihren schwindenden kommunikativen
Maoglichkeiten leiden (Wagner, 2005 a; Wag-
ner et al. 2005). Allerdings zeigte sich in einer
stichprobenartigen Untersuchung zur Kom-
munikations-Situation bei Menschen mit PSP
in Deutschland, dass nur zwei Drittel der be-
fragten PSP-Patientinnen Uberhaupt regelma-



Big logopadische Therapie erhielten (ebd.).
In Gesprachen und Interviews mit Betrof-
fenen und PSP-erfahrenen Therapeutinnen
wurde aufSerdem deutlich, dass in den The-
rapien kaum Behandlungserfolge verzeichnet
wurden (Krippendorf, 2006). Eine Erklarung
fur die als unzureichend empfundenen The-
rapien koénnte sein, dass Uberwiegend funk-
tionstherapeutisch vorgegangen wurde, was
den Verfall der kommunikativen Funktionen
zwar bremsen, aber nicht dauerhaft aufhal-
ten kann, und auch keine alternativen Kom-
munikationsmaoglichkeiten aufbaut. Die Be-
troffenen erleben somit, dass ihre Kommu-
nikationskandle trotz der Therapie versiegen,
und dass ihnen die Logopadie allenfalls kurz-
zeitig, aber nicht substanziell helfen kann.

Therapieziel:
Aktivitat und Teilhabe

FUr Patientinnen mit progressiven Erkran-
kungen wie der PSP ware eine regelmaRige
Therapie wunschenswert, die von Anfang
an neben der Funktionstherapie (fir PSP-
spezifische therapeutische  Madglichkeiten
vgl. Wagner & Mallien, 2006) auch Mafs-
nahmen gegen den drohenden Verlust der

[ | Progressive Supranukleare Blickparese (PSP)

Lokalisierung des Nervenzellverlusts
Pravalenz

Mittleres Erkrankungsalter

Kommunikationsfahigkeit vorsieht. Als all-
gemeine Handlungsgrundlage fir eine sol-
che Therapie(planung) eignen sich die Ins-
trumente der ,Internationalen Klassifikati-
on der Funktionsfahigkeit, Behinderung und
Gesundheit — ICF” (DIMDI, 2005 vgl. auch
Grotzbach, 2006, Coopmans, 2007, sowie
diverse Beitrdge in Rentsch & Bucher, 2005).
Nach der ICF sollte sich die therapeutische
Intervention nicht primar auf das Vermin-
dern krankheitsverursachter Symptome rich-
ten. Sie sollte vielmehr vor allem darauf aus-
gerichtet sein, die Probleme zu beheben, die
ein Individuum in Bezug auf Aktivitat (eigene
Handlungen) und Teilhabe (Einbezogensein
in die Lebensumwelt) hat.

Konkret bedeutet dies, dass trotz vorhandener
Dysarthrie nicht notwendigerweise eine (klas-
sische) Dysarthrietherapie durchgefihrt wer-
den muss. Wenn Aktivitat und Teilhabe durch
die Dysarthrie massiv eingeschrankt sind, eine
wesentliche Besserung durch funktionsthera-
peutische MalRnahmen aber nicht zu erwar-
ten ist, sollte es oberstes Therapie-Ziel sein,
den Betroffenen ihre Kommunikationsfahig-
keit auf anderem Wege zu erhalten. Ein Weg,
der sich hier anbietet, sind MalRnahmen der
UnterstUtzten Kommunikation (UK).

Basalganglien und Hirnstamm, z.T. auch Frontalhirn (1)
5-6 auf 100.000 Einwohner (1)
60.-65. Lebensjahr (1), Erkrankungen vor dem

50. Lebensjahr maglich

Allgemein motorische Auswirkungen

Kognition

Atmung
Augenbewegungen

Schluckstérungen

Aussprache

Sprachproduktion

Schreiben

Nonverbale Kommunikation

(1) Schwarz & Storch, 2005; (2) Litvan et al., 1996; (3) Sonies, 1992; (4) Leopold et al., 1997; (5) Wagner et al., 2005

Gleichgewichtsstorungen mit vielen Stlirzen, Bewegungs-
steuerung gestort, Grob- und Feinmotorik eingeschrankt,
Versteifung, v.a. im Schulter- und Nackenbereich

Hinweise auf Frontalhirn-Syndrom: Verlangsamung von
Denkprozessen, allg. Interesseverlust, Apathie, ,subkorti-
kale Demenz" (2), wenig erforscht

kann betroffen sein
zunehmende Blicklahmung, vor allem nach unten (1)

Bei bis zu 40 % eines der initialen Symptome (3),
Aspirations-Pneumonie ist haufigste Todesursache (4)

Dysarthrie — Anarthrie (1)

Wortfindungsstorungen, evtl. parallele Prozesse der
Sprachplanung und -ausflihrung erschwert, wenig
untersucht

meist friihe Einschrankung durch Mikrografie (5),
Blicklahmung erschwert Riickkopplung

zunehmend maskenhafter Gesichtausdruck, verstarkt
durch starre Augen und eher seltenes Blinzeln, zuneh-
mender Verlust von Mimik und Gestik, sichtbare Reaktion
auf duRere Reize nimmt ab (wendet sich z.B. Gesprachs-
partnerlnnen nicht mehr zu)
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Unterstutzte
Kommunikation (UK)

LUnterstitzte Kommunikation” steht fir
.therapeutische MaRnahmen zur Erweite-
rung der kommunikativen Moglichkeiten bei
Menschen, die nicht oder kaum Uber Laut-
sprache verflgen” (Bober & Franzkowiak,
2001). Man unterscheidet drei verschiedene
Formen der Unterstitzten Kommunikati-
on, die die Lautsprache sowohl erganzen als
auch ersetzen konnen (ausfuhrlich in Mus-
keta & Krippendorf, 2005):

1. Korper-eigene Kommunikations-
hilfen, z.B. Gesten, Laute, Mimik
oder Blicke

Gesten, Mimik und Blicke erganzen schon
im gesunden Alltag die Lautsprache. Hier
sind sie meist semantisch unterspezifi-
ziert und bendtigen das gesprochene Wort,
um ihre aktuelle Bedeutung zu erlangen.
Beim (drohenden) Verlust der Lautsprache
konnten z.B. Gesten so ausgebaut werden,
dass sie die immer schlechter verstehbare
Lautsprache anfangs visuell unterstttzen und
spater zumindest in den wichtigen Dingen
des Alltags ersetzen. Daflir mussen in der
Therapie die offene Semantik bestehender
Gesten eingeengt und eventuell neue Gesten
entwickelt werden, um spezifische Bedurf-
nisse ausdrucken zu kénnen.

2. Korper-fremde Kommunikations-
hilfen

P Nicht-elektronische Kommunikationshil-
fen, wie z.B. Symbol- oder Fotosammlungen,
Wort- oder Buchstabentafeln und -ordner.
Um zu kommunizieren, zeigt man auf
Symbole, Buchstaben oder kurze Aussa-
gen auf einer Tafel oder in einem Ordner.
Diese Form der Kommunikationshilfe kann
nur dann funktionieren, wenn die Betrof-
fenen a) die Symbole oder Woérter erkennen
konnen, d.h., wenn ihre Sehfahigkeit ausrei-
cht, und wenn sie b) in der Lage sind, mit
der Hand auf die Bilder zu zeigen, d.h., wenn
die motorischen Fahigkeiten ausreichen. Dies
ware fUr die PSP in beiden Fallen zu prifen.

P Elektronische Kommunikationshilfen,
z.B. ,sprechende Schreibmaschinen” oder
,Sprech-Computer(programme)”. Bei spre-
chenden Schreibmaschinen wird der frei ge-
schriebene Text Uber die Sprachausgabe des
Gerats vorgelesen. Die computerisierten An-
satze basieren meist auf vorgegebenen oder
selbst zusammengestellten  Auswahltafeln
mit Wortern oder Symbolen. Tippt man auf
ein Wort oder Symbol auf dem Monitor, wird
eine damit verknUpfte Sprachsequenz aus-
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gegeben. Die Bandbreite reicht von simplen
Ein-Wort-Sdtzen bis zu Systemen, die Uber
ausgeklligelte Mechanismen die ausgewahl-
ten Symbole zu (Uberwiegend) grammati-
kalisch korrekten Satzen kombinieren. Viele
Systeme haben einen hohen Lernbedarf.

Zwischen Funktions-
therapie und Unterstitzter
Kommunikation

Zur konkreten Umsetzung einer logopa-
dischen PSP-Therapie mit Funktionstherapie-
und UK-Anteilen kann u.a. das 5-Stufen-Mo-
dell fur den Einsatz von Kommunikationshil-
fen bei neurodegenerativen Erkrankungen
von Beukelmann & Mirenda (1998) her-
angezogen werden. Klasner & Yorkston
(2000) haben es flr die Parkinsonsche Krank-
heit spezifiziert. Eine Anpassung fur die Amy-
otrophe Lateralsklerose, ALS, haben Mathy,
Yorkston & Gutman (2000) vorgenommen
(siehe auch Wagner, 2005 b).

Das 5-Stufen-Modell basiert auf der Uberle-
gung, dass sich die Interventionsmethoden
einerseits am aktuellen Stand der Dysarth-
rie orientieren sollten, andererseits aber auf
eine Verschlechterung des Kommunikations-
zustands vorbereiten mussen.

Konkret wird in den 5-Stufen-Modellen Fol-
gendes vorgeschlagen: Sobald Verande-

rungen des Sprechens zu beobachten sind
(Stufe 2), sollte funktionstherapeutisch vor
allem an Sprechrate und Artikulation bzw.
Atmung gearbeitet werden. Spatestens ab
Stufe 3 (deutlich bemerkbare Dysarthrie) soll-
ten Kommunikationsstrategien trainiert und
erste erganzende UK-MalSnahmen wie Buch-
staben-Tafeln eingeflhrt werden. Sollte ein
Wort nicht verstanden werden, kann auf den
Anfangsbuchstaben des Wortes getippt wer-
den (bei Bedarf auch die folgenden) usw. Auf
Stufe 4 (kaum noch verstehbares Sprechen)
und Stufe 5 (Anarthrie) sollte die Funktions-
therapie durch die Arbeit mit Kommunikati-
onshilfen abgeldst werden.

Ein verlassliches, nicht-elektronisches Ja-
Nein-System sollte etabliert werden, damit
eine grundlegende Verstandigung in jedem
Falle gewahrleistet ist. Erfahrungen aus dem
Alltag der Betroffenen kénnen hier helfen:
Von Angehorigen wird berichtet, dass sich
das Heben/Senken einer Augenbraue oder
auch spezielle Handbewegungen gleichsam
als ,natlrliche” Ja-Nein-Systeme herausge-
bildet hatten, als die an PSP erkrankten An-
gehorigen keinen anderen AuRerungska-
nal mehr zur Verfligung hatten (Stockmann,
2006).

Ubereinstimmend fir die verschiedenen neu-
rodegenerativen Krankheiten wird vorge-
schlagen, dass die Betroffenen moglichst
frih im Erkrankungsverlauf mit den Maglich-

[ | 5-Stufen-Modell, nach Beukelman & Mirenda (1998), fiir die PSP angepasst

Stufe Symptome

1 keine horbare Sprechstérung

2 Bemerkbare Sprechstdrung, z.B. geringere

Lautstarke, leicht verwaschene Artikulation,

Therapie indiziert

3 Reduzierung der Verstandlichkeit, unprazise
Konsonantenproduktion, reduzierte Lautstar-

ke, behauchte Stimme, Veranderungen der
Sprechgeschwindigkeit, Verschmelzen
von Silben

4 Einsetzender Verlust funktionalen Sprechens

5  Anarthrie — Verlust funktionales Sprechens
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UK-Einsatz (neben Funktionstherapie)

Informieren

Tragbare Verstdrker und Telefon-Adapter

Sprechraten-Kontrolle (z.B. mit Pacing Board,
oder durch Zeigen des jeweils 1.Buchstabens
eines Wortes), Verstarkung der Sprechlaut-
starke, Kommunikationsbicher oder

-tafeln anlegen, Gesten oder Laute als alter-
native korper-eigene Kommunikationsformen
erarbeiten

Alltagseinsatz von Kommunikationsbuchern
oder -tafeln, Buchstabentafeln, Gesten etc.,
evtl. Einsatz von sprechenden Schreibmaschi-
nen und Sprachcomputern erproben,
Ja-Nein-Systeme etablieren

Ja-Nein-Systeme trainieren, wenn elektroni-
sche Hilfen etabliert — Handhabung an sich
weiter verschlechternde Kommunikationssi-
tuation anpassen (z.B. Umschalten auf audi-
tives Scanning)

keiten der Unterstutzten Kommunikation ver-
traut gemacht werden, damit die Hilfen ein-
satzbereit sind, wenn sie bendtigt werden.
Bei Krankheiten, die mit kognitiven Einbuf3en
einhergehen konnen, welche die Lernfahig-
keit beeintrachtigen (fur die PSP siehe Otto,
im Druck), ist ein frihes Einfihren der Kom-
munikationshilfen umso mehr angeraten. Je
frlher also im Krankheitsverlauf die Kommu-
nikationshilfen eingefthrt werden, desto gro-
Rer ist die Chance, dass sie erfolgreich etab-
liert und in die Alltagskommunikation trans-
feriert werden kénnen.

Zusammengefasst kann man sagen, dass in
frlihen Phasen der Krankheit der Erhalt der
Sprechfahigkeit im Vordergrund der Thera-
pie stehen sollte (therapeutische Ansatze vgl.
Wagner & Mallien, 2006). Gleichzeitig wr-
de nebenbei auf alternative Formen der Kom-
munikation hingearbeitet werden. Mit Fort-
schreiten der Krankheit verschobe sich das
Verhaltnis von der Funktionstherapie starker
hin zur Unterstitzten Kommunikation. Die
verschiedenen Madglichkeiten der Unterstitz-
ten Kommunikation sollten individuell auf die
an PSP erkrankte Person und ihre Angehori-
gen abgestimmt sein.

Unterstiitzte Kommunikation:
PSP-Spezifika

Abgeschlossene wissenschaftliche Studien
zum  strukturierten  Einsatz korper-eigener
oder -fremder Kommunikationshilfen im Rah-
men der logopadischen PSP-Therapie gibt es
bislang nicht. Es sei aber auf den Arbeitskreis
PSP und Kommunikation” hingewiesen, der
seit 2006 zu diesem Themenbereich arbei-
tet'. Aus dem logopadischen Alltag und dem
Alltag der Betroffenen lassen sich inzwischen
aber erste Hinweise auf die Besonderheiten
des UK-Einsatzes bei PSP ableiten.
Video-Studien haben gezeigt, dass manche
PSP-Betroffenen automatisch auf Gesten zu-
rlckgreifen, wenn ihre Lautsprache unver-
standlich wird. Blicke und Mimik hingegen
gehoren zu den koérper-eigenen Kommuni-
kationsformen, die fir Menschen mit PSP
immer schlechter steuerbar werden. Somit
bieten sich Gesten an, wenn man mit PSP-
Patientinnen an alternativen korper-eigenen
Kommunikationsformen arbeiten mochte.
Bei der Auswahl elektronischer Kommuni-
kationshilfen muss unbedingt beachtet wer-
den, dass die PSP schnell zum Verlust des
raumlichen Sehens und in spaten Krank-

1 Internet-Seite der Arbeitsgruppe:
www.psp-information.de/kommunikation



heitsphasen auch zu funktioneller Blind-
heit flhren kann. So eignen sich z.B. elek-
tronische Kommunikationshilfen mit Touch-
Screen  (berthrungs-sensibler  Bildschirm)
nicht flr PSP-Patientinnen, da diese recht
bald den Abstand zum Bildschirm nicht mehr
einschatzen kénnen und somit das Auswah-
len des richtigen Wortes oder Symbols auf
dem Bildschirm immer schwerer wird. Elek-
tronische Kommunikationshilfen sollten da-
her z.B. Uber Joystick oder Maus bedient
werden, wobei die Symbol- oder Wort-Tafel
aufleuchten sollte, Uber der der Mauszeiger
gerade steht. Grundsatzlich sollten elektro-
nische Kommunikationshilfen auf auditives
Scanning umschaltbar sein (wer nicht mehr
sehen kann, bekommt die Tafeln nachein-
ander vorgelesen und drlckt bei der ge-
wlinschten Tafel auf einen Taster).

Weiterhin muss bei elektronischen Hilfen be-
achtet werden, dass der Lernaufwand flr die
Systeme teilweise sehr hoch ist — dass aber
ein gewisser Prozentsatz an PSP-Patientinnen
geistig zunehmend unflexibel wird (Otto, im
Druck). Vor allem dann, wenn erst spat im
Krankheitsverlauf die elektronischen Kom-
munikationshilfen eingefuhrt werden, sind
die Chancen auf einen erfolgreichen Trans-
fer in den Alltag sehr limitiert (Krippendorf,
2006).

Bei nicht-elektronischen Kommunikations-
hilfen kann man versuchen, die Kommuni-
kationsblcher oder -tafeln mit Reliefs oder
spezifischen, tastbaren Oberflachenmerkma-
len auszustatten, um im Falle einer zuneh-
menden Sehbehinderung die Kommunika-
tions-Symbole weiter verwenden zu kénnen.

Fazit

Die PSP als seltene, wenig erforschte Krank-
heit erfordert eine sehr individuelle Therapie,
in der die verschiedenen therapeutischen
Maoglichkeiten kreativ auf die Patientinnen
angepasst und standig auf ihre Wirksamkeit
hin Uberprift werden mussen.

Erst der zunehmende Einsatz von hybriden
Therapie-Modellen, in denen Funktionsthera-
pie und der Einsatz von UK kombiniert wer-
den, wird zeigen, welches Vorgehen wir-
kungsvoll ist und sich fur einen breiten Ein-
satz bei Menschen mit PSP eignet.

Fir Rickmeldungen aus den logopadischen
Praxen ware die Autorin dankbar.
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SUMMARY. Therapy of dysarthria and Augmentative and Alternative Communication — methods
to prevent a loss of functional communication, discussed with respect to Progressive Supra-

nuclear Palsy (PSP)

People with Progressive Supranuclear Palsy (PSP) lose their usual communication abilities as the disease
progresses: they are concerned with progressive dysarthria, have increasing problems with eye movements
and face expressions and develop a kind of micrographia. Since the medical treatment of PSP is very limi-
ted, symptomatic therapies like Speech-Language-Therapy must help patients to stay active in their lives.
However, (classical) Speech-Language-Therapy for PSP can only slow down the loss of communication abi-
lities. Thus, it is recommended to use Augmentative and Alternative Communication (AAC) in order to pre-

vent a complete loss of functional communication.
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