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In Deutschland leben rund 1,6 Millionen Menschen mit
Parkinson-Therapie: ~ - Demenz. Die meisten von ihnen sind von der Alzheimer-
Die naghisten zeinYahresifd Krankheit betroffen. Wissenschaftler, Familien, Betroffene —

far einen Durchbruch in der ; :
Eorediting oM iend auf allen Ebenen wird versucht, mit dem Vergessen umzugehen.
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SELBSTSTANDIGKEIT BEWAHREN

Die Alltagshilfen von ORNAMIN setzen dort an, wo korperliche Motorik an ihre Grenzen stoBt.
Im ansprechenden Design sind hilfreiche Funktionen versteckt, die das eigenstdndige Essen
und Trinken erleichtern. Dies erhoht deutlich die Akzeptanz der

PflegebeduUrftigen und beugt so Nahrungsverweigerung vor. e .
Durch die unsichtbaren Hilfen werden Beeintrdchtigungen u_) a . O

ausgeglichen und das Selbstwertgefihl gestarkt.
Ess- und Trinkhilfen 100% Made in Germany www.ornamin.com
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]-]-] Digitale Helfer bei der
vl Schlaganfallvorsorge und im
Rehabilitationsprozess

Nicht dystrophe Myotonien

Die Expertin Prof. Dr. Christiane
Schneider-Gold spricht im Interview
tiber die Krankheit und Therapien.

VERANTWORTLICH FUR DEN INHALT IN DIESER AUSGABE

Katja Wilksch

Neurologische Erkrankungen
treffen haufig die ganze Familie.
Meine grofdte Bewunderung gilt
denen, die das einzelne Schicksal
gemeinsam anpacken!

Wenn das Leben durch eine neurologische Erkrankung
einen Knick bekommt und Betroffene zu Kampfern werden.
Unsere Vorbilder dieser Ausgabe:

Edward Labus

Ein Schlaganfall &ndert von einer
Sekunde auf die nachste alles.
Edward Labus musste dies am eigenen
Leib durchleben. Die Folgen und starken
Schmerzen werden ihn fiir den Rest
des Lebens begleiten. Fur seine Familie
und Freunde kdmpft er sich Tag fiir Tag
zurlick ins Leben.
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Peggy Elfmann

LAlzheimer und wir heift der Blog von
Peggy Elfmann und setzt da an, wo viele
andere Titel, die das Thema Alzheimer
und Demenz betreffen, aufhoren.
Die Journalistin wirbt flr einen verstand-
nisvollen Umgang mit durch Demenz
beeintrachtige Menschen. Sie zeigt,
dass man trotz Alzheimer viele schéne
Momente miteinander teilen kann.
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Frank Elstner

Seit 2019 ist Frank Elstner im Vorstand
der Deutschen Parkinsonstiftung und
weiB selbst seit nun knapp sechs Jahren
von seinem Parkinsonleiden. Er mdchte
Menschen mit Parkinson und ihren
Angehdrigen Mut machen, ihr Leben
mit der Diagnose zu leben, und motivieren
die Forschung zu unterstutzen.
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Volker Kowalski

Die optimale Behandlung fiir eine
Nicht-dystrophe Myotonie zu finden ist
ein langer Weg. Volker Kowalski wollte
seine Erfahrung an andere Betroffene

weitergeben und griindete 2014 den
Verein Mensch & Myotonie e. V.,
der Informationen an andere

Betroffene gibt und personlichen

Austausch ermoglicht.
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Schlaganfall mit 38

Tobias Wisniewski ist 38 Jahre alt, als sich sein Leben von
einem Moment auf den anderen verandert. Im Interview

schildert er, wie ein Schlaganfall

den jungen Systemadminis-

trator auf ,Reset” setzte und welche Hlrden es fur ihn noch

immer zu nehmen gilt.

! KLINIKU

Text Luke Schroder

thel

Kraft gaben Tobias in der Phase der Rehabilitation vor allem zwei Frauen, zum einen seine
Schwester Deborah (links) und Schlaganfall Lotsin Kerstin Ohms. Foto: PRIVAT

Wie kam es zum Schlaganfall?

Wir halfen einer Freundin bei ihrem Um-
zug und haben dabei auch sehr schwere
Lasten getragen. Als der Lkw dann weg
war, wollten wir es uns zu dritt auf dem
Balkon gemiitlich machen. Und dann
ging plotzlich gar nichts mehr. Der rechte
Arm war gelahmt und ich fiihlte, dass er
warm wurde. Im Nachhinein weif} ich,
dass ich mich wohl sehr untypisch ver-
halten habe, und meine Freunde mach-
ten sich sofort grofde Sorgen. Sie haben
extrem gut und schnell reagiert und den
Rettungswagen gerufen, und schon nach
wenigen Minuten standen die Sanitéter
auf dem Balkon.

Was wurde im Krankenhaus diagnos-
tiziert?

Durch die pl6tzliche Belastung beim Um-
zug hatte ich wohl einen Einriss in der Ge-
fawand der Halsschlagader. Und dadurch
hat sich das Gefaf3 verschlossen.

Was waren die gréBten Hiirden?
Definitiv die Sprache neu zu lernen. Stéandig
muss man lesen, ob es nun der Fernseher
mit Teletext, Strafdenschilder, die Uhrzeit
oder Textnachrichten sind. Am meisten
schreckt es mich noch heute ab zu tele-
fonieren. Wenn viele Leute durcheinander
sprechen, fillt es mir schwer, mich auf einen
Gesprachspartner zu konzentrieren. Ich
leide bis heute unter chronischer Aphasie.
Es nervt mich, wenn ich etwas erzdhlen will
und dann nicht die richtigen Worter finde.

Welche Therapien und RehamafBnah-
men haben lhnen seitdem am meisten
geholfen?

Logopédie, und zwar ganz viel davon! Ich
habe unzéhlige Stunden beim Logopiden
oder der logopadischen Reha verbracht und
ich bin allen, die mich dabei unterstiitzt
haben, auf ewig dankbar, dass ich zum
Beispiel solch ein Interview heute iiber-
haupt machen kann. B

Das Interview in kompletter Lange finden Sie hier: gesunder-koerper.info

Die unsichtbare Gefahr:
Schlaganfall

Ein Schlaganfall ist eine bedrohliche Herz-
Kreislauf-Erkrankung mit weitreichenden Folgen:
Es kommt zu einer ,schlagartig” einsetzenden
Durchblutungsstorung des Gehirns.

Fast 270.000
Menschen erleiden
jahrlich in Deutschland
einen Schlaganfall.

Ein Jahr nach dem
Schlaganfall bleiben rund
60 Prozent der Patienten

auf Therapie, Hilfsmittel
oder Pflege angewiesen.

Wichtigste beeinflussbare
Risikofaktoren sind der
Bluthochdruck, die
Zuckerkrankheit,
Herzrhythmusstérungen
wie das Vorhofflimmern,
das Rauchen und
erhohte Blutfette.

Fast jeder dritte
Schlaganfall wird mit
Vorhofflimmernin
Verbindung gebracht.

QUELLE: STIFTUNG DEUTSCHE SCHLAGANFALL-HILFE
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Intensive Sprachtherapie

bei Aphasie, Sprechapraxie und Dysarthrie

O

Mindestens 10x Logopddie pro Woche plus
Gruppentherapie,
Therapiedauer 3—6 Wochen

Interdisziplindre Therapiemafinahmen:
ergdnzend Ergotherapie, Physiotherapie,
Alltagskompetenz-Training, PC/IT-Training,
Pflege als Therapie

Individuelle Unterbringung in
unserem Wohnpark

www.logozentrumlindlar.de

Seit mehr als 30 Jahren:
erfolgreiche intensive Sprachtherapie
in der Nahe von Koln

Fiir ein Beratungsgesprach stehen wir
Ihnen gerne zur Verfiigung.

Tel.02266/906-0
info@logozentrumlindlar.de

Logo
Zentrur%l
Lindlar
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Herr Labus, hatten Sie Vor-
erkrankungen, gab es Risiko-
faktoren?

Nein, ich war 28 Jahre lang
nicht einmal beim Arzt — das
sagt alles, oder? Ich habe immer
gesund gelebt und auf mich ge-
achtet. Ich war topfit.

Wann hat sich das verandert?
Mit 60 Jahren war ich bei einer
routineméafRigen Vorsorge-
untersuchung im Krankenhaus.
Bei der Gastroskopie ist das
Vorhofflimmern zum ersten
Mal vorgekommen. Doch durch
die Sedierung habe ich das nur
nebenbei wahrgenommen und
einfach ignoriert.

Kam der Moment, an dem

Sie es nicht mehr ignorieren
konnten?

Ja, leider kam dieser ein paar
Wochen spéter. Meine Frau
und ich waren an der Ostsee.
Auf dem Riickweg bekam ich
wihrend der Fahrt Schweifdaus-
briiche. Ich habe angehalten
und nach ein paar Minuten war
es wieder verschwunden. Okay,
dachte ich, so schlimm war es
dann doch nicht. Einmal ist
keinmal. Ich habe es also wieder
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Text Paul Howe

verdrdngt. Rund zwei Monate
spater war ich auf dem Weg zur
Arbeit und auf der Autobahn be-
kam ich wieder diese Beschwer-
den, nur viel, viel schlimmer
als davor. Mir war sehr iibel,

der Schweif} lief mir an Stirn
und Riicken herunter, ich hatte
Schiittelfrost und mein Herz
drohte aus der Brust zu platzen,
so hoch war die Herzfrequenz.
Da bekam ich Angst.

Wie ging es weiter?

Als es besser wurde, bin ich
noch zu meiner Arbeitsstelle ge-
fahren und dort zum Werksarzt
gegangen. Der hat sofort einen
Krankenwagen gerufen und
ich kam ins Krankenhaus. Dort
kam dann die Diagnose Vor-
hofflimmern und ich habe zum
ersten Mal richtig realisiert,
was ich habe. Es folgten einige
Untersuchungen und Auf-
klarungsgespriche. Ich bekam
Medikamente und mir wurde
nahegelegt, eine Ablation, also
einen Eingriff am Herzen, bei
dem tliberzdhlige oder krank-
hafte Leitungsbahnen und Er-
regungsherde verddet werden,
machen zu lassen, wenn die Me-
dikamente nicht mehr helfen.

Wie sind Sie mit der Erkran-
kung umgegangen?

Ich habe versucht, damit zu
leben, doch es fiel mir von Monat
Zu Monat schwerer. Immer
wieder hatte ich Attacken, die
auch immer schlimmer wurden,
und mein Leben fiihlte sich nicht
mehr so an wie vorher. Ich ent-
schied mich fiir die Ablation, in
der Hoffnung, mein altes, gesun-
des Leben zuriickzubekommen.

Wann haben Sie die Opera-
tion durchfiihren lassen?

Im Januar letzten Jahres war

ich beim Aufklarungsgespriach
und im April sollte die Operation
stattfinden. Durch Corona wurde
das immer wieder verschoben.
Am 14. Juli sollte es dann so weit
sein. Drei Wochen vorher konnte
ich plotzlich nicht mehr gehen
und mir ging es schlecht. Mein
Arzt schickte mich ins Kranken-
haus und die diagnostizierten
eine Entzlindung des Gleich-
gewichtsnervs im rechten Ohr.
Mir kam das suspekt vor und

ich fragte mehrfach nach, ob es
wirklich kein Schlaganfall war.
Dies wurde immer verneint und
ich wurde entlassen. Zwei Tage
lang habe ich nur gelegen und

»E=in Albtraum,

geschlafen, mir war speilibel und
ich hatte einen starken Links-
drang beim Gehen. Dann ging
plotzlich gar nichts mehr, meine
Fraurief die 112 an und ich kam
wieder ins Krankenhaus. Da kam
dann die Diagnose Schlaganfall.
Dann begann die Odyssee.

Bitte gehen Sie naher
darauf ein.

Wenn Sie aufwachen und

gar nichts mehr selbststin-

dig kdnnen, ist das ein wahr
gewordener Albtraum. Ich
konnte mir nicht mal meine
Zahne putzen. Zwei Wochen
Krankenhausaufenthalt auf
der Stroke Unit folgten und bei
der vierwdchigen Reha danach
haben sie mich bestmoglich
wiederhergestellt. Drei Monate
nach dem Schlaganfall wurde
die Ablation gemacht und das
Vorhofflimmern ist seitdem
weg. Doch wahrscheinlich als
Folge des Schlaganfalls habe
ich eine chronische Erkrankung
bekommen, eine Trigeminus-
neuralgie. Das ist eine chroni-
sche Schmerzerkrankung des
Gesichts, der Schleimhé&ute in
Mund und Nase und der Horn-
haut. Ich habe also jeden Tag

aus dem man leider
nicht erwacht*

Edward Labus (62) war ein lebensfroher, unternehmungslustiger Mann.
Zusammen mit seiner Frau genoss er das Leben. Dann der Wendepunkt:
Vorhofflimmern, Schlaganfall. Wie er diese Zeit erlebte, erzahlt er im Interview.

fast unertrédgliche Schmerzen.
Wenn ich nicht tdglich Mor-
phindosen zu mir nehmen wiir-
de, die sogar einen Elefanten
umhauen wiirden, kdnnte ich
es nicht ertragen. Die meisten
Menschen mit dieser unheil-
baren Erkrankung nehmen sich
das Leben. Aber keine Angst, so
weit bin ich noch nicht.

lhr Leben hat sich innerhalb
von drei Jahren komplett
verandert. Wie gehen Sie
damit um?

Ich versuche, stark zu bleiben
und mich daran zu erfreuen,
dass ich noch lebe. Es gibt vier
Gruppen von Schlaganfallpa-
tienten: Die erste Gruppe merkt
davon gar nichts, die zweite ist
sofort tot, die dritte ist ein Leben
lang ein Pflegefall und die vierte
Gruppe bekommt man durch
Physiotherapie, Logopidie und
Krankengymnastik einigerma-
3en wieder hin. Dazu gehore
ich. Doch mein Leben kann
man nicht mehr mit dem vor
drei Jahren vergleichen. Von
heute auf morgen hat es sich
komplett verdndert — ein
Albtraum, aus dem man leider
nicht erwacht. |

* Dieser Artikel ist in Zusammenarbeit mit DPV-ANALYTICS GMBH entstanden.

Wenn das Herz zur Kopfsache wird:

Noch nie war es so einfach, auf sein Herz zu héren und dabei etwas flr den Kopf zu tun: Mit dem neuen Mini-Langzeit-EKG ritmo steht jetzt
ein Produkt zur Verfligung, das zuverlassig und unkompliziert Vorhofflimmern erkennt. Wer dieses schleichende Schlaganfallrisiko in sich tragt,
kann das mithilfe des ritmo herausfinden und durch Einleiten einer blutverdiinnenden Therapie der Bildung von Blutgerinnseln vorbeugen.

Text Camilla Piper

er kabellose EKG-Rekorder ist so klein
wie ein Passbild und Anwender*innen
kénnen ihn mit einem Handgriff und
einer Klebelektrode selbst auf die Haut
kleben. Das zertifizierte Medizinprodukt startet

dann selbstidndig ein 72 Stunden Langzeit-EKG:
ohne Verkabelung, ohne Wartezeiten beim Arzt
und das bei héchstem Tragekomfort. Einfach
online bestellen bei www.myritmo.de, den ritmo
per Post nach Hause bekommen und nichts tun,
als seinem gewohnten Alltag nachgehen. Im
dpv-Auswertungszentrum werden die aufgezeich-
neten Daten mit einer KI-Software ausgewertet
und zusétzlich von einem Arzt fachlich validiert.
48 Stunden nach der Datenanalyse kommt der
Auswertungsreport zu den Anwender*innen nach
Hause, per Post oder mit verschliisselter E-Mail.

Einfach, schnell und sicher
Entwickelt wurde der ritmo von Hamburger Arzten

des Cardiologicums, die sich der Privention von
Schlaganfillen verschrieben haben. Mit ihrem
Mini-EKG begeisterten die Mediziner erst vor
wenigen Wochen auf dem Weltforum der Medizin,
der MEDICA. Dort erhielt ihr ritmo den begehrten
German Medical Award als innovativstes Produkt.
Mitgriinder Dr. med. Ekkehard Schmidt sagt: ,,In
unseren Praxen erleben wir téglich, wie wichtig
Schlaganfallvorsorge ist. Doch oft schrecken
Patientinnen und Patienten vor den sonst
aufwindigen und unpraktischen Langzeit-EKGs
zuriick. Mit dem ritmo haben wir eine einfache,
unkomplizierte und sichere Losung erfunden -
eine Losung, die wir jedem im wahrsten Sinne des
Wortes nur ans Herz legen konnen.”

Lust auf smarte
Vorsorge?

Dann einfach unter
www.myritmo.de
bestellen - auch
als Weihnachts-
gutschein fur die
Liebsten erhaltlich.

ritmo
I~ Yoo

& AWARD%gp4
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* Dieser Artikel ist in Zusammenarbeit mit der STIFTUNG DEUTSCHE SCHLAGANFALL-HILFE entstanden.
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Apps ersetzen keinen Arztbesuch. Doch Fachleute sind sich einig, dass die digitalen
Helfer gerade im Krankheitsbild Schlaganfall etwas bewirken kdnnen.

Text Mario Leisle, Stiftung Deutsche Schlaganfall-Hilfe
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Beglelter

ehr als 140.000 Apps in den

Bereichen Medizin, Gesundheit

und Fitness sind derzeit auf dem

Markt. Bis heute wurden sie 700
Millionen Mal heruntergeladen. Die weitaus
meisten Downloads finden im Fitnessbereich
statt, doch gut ein Drittel der Apps richtet sich
an chronisch Kranke. Diabetesanwendungen
liegen dabei ganz vorne, gefolgt von Apps fiir
die Psyche und den Bluthochdruck.

Lebensstilumstellung fallt schwer

Der Schlaganfall scheint pradestiniert fiir den
Einsatz digitaler Helfer. 270.000 Schlaganfille
ereignen sich jahrlich in Deutschland, rund
70.000 davon sind wiederholte Schlaganfél-

le. Mindestens 70 Prozent aller Schlaganfille
gelten als vermeidbar. Entscheidend sind die
Kontrolle der Risikofaktoren und ein gesunder
Lebenswandel: ausreichend Bewegung, gesunde
Erndhrung und der Verzicht auf das Rauchen.
Fiir viele Betroffene bedeutet das, sie miissen ihr
Leben radikal verdndern und ein neues Beloh-
nungssystem entwickeln. Doch nach Entlassung
aus der Klinik sind sie auf sich allein gestellt.
Hausérzte kdnnen ein Rezept ausstellen, sie
konnen Ratschlége erteilen, bei der Umsetzung
begleiten kdnnen sie ihre Patienten nicht.

STHFTUNG
DEUTSCHE
SCHLAGANFALL
HILFE

hilfreichen Begleiters iibernehmen. Durch das
Digitale-Versorgung-Gesetz sind seit Ende 2020
erste digitale Gesundheitsanwendungen (DiGA)
in Deutschland verschreibungsfihig. Wie bei
einem Medikament oder der Physiotherapie
ubernimmt die Krankenkasse die Kosten, so-
fern die Anwendung érztlich verordnet wurde.
Eine Herausforderung fiir viele Arztinnen und
Arzte, die damit Neuland betreten. Die Bundes-
arztekammer unterstiitzt sie mit einer Hand-
reichung fiir Arztinnen und Arzte zum Thema
»,Gesundheits-Apps im klinischen Alltag®.

Erst wenige Apps verschreibungsfihig
Verschreibungsfahige Apps benétigen eine
Zulassung durch das Bundesinstitut fiir
Arzneimittel und Medizinprodukte. Das
Zulassungsverfahren ist aufwendig, die Liste
der zugelassenen Anwendungen daher noch
kurz. Mitte November waren es gerade einmal
24. Speziell an Schlaganfallbetroffene richtet
sich die App ,Rehappy*. Sie soll Patienten
durch individuelle Riickmeldungen motivie-
ren, gesteckte Ziele zu erreichen, unter
anderem durch einen Aktivitétstracker.
Dariiber hinaus dient mehr als die Hélfte der
Apps im DiGA-Verzeichnis der Anwendung bei
moglichen Schlaganfallfolgen oder der
Behandlung von Schlaganfall-Risikofaktoren:

Tipps fiir
App-Auswabhl

Uber die verschreibungs-
fahigen Anwendungen
hinaus kann jede und
jeder bei der eigenen
Krankenkasse anfra-

gen, ob sie Kosten flr
bestimmte Apps tiber-
nimmt, zum Beispiel flr
das Sprachtraining von
Aphasiebetroffenen. Eini-
ge App-Anbieter haben
dazu Vereinbarungen mit
einzelnen Krankenkassen
abgeschlossen. Wer

sich in der weiten Welt
der Gesundheits-Apps
bedient, tut gut daran,

ein paar Hinweise zu
beachten. Insbesondere
kostenlose Apps verleiten
zu spontanen Downloads.
»Dafur muss ich wissen,
dass ich vielfach mit
Werbung oder mit meinen
Daten bezahle®, warnt
Sabine Wolter, Referentin
fur Gesundheitsrecht bei
der Verbraucherzentrale
Nordrhein-Westfalen.
+FUr umsonst gibt es
selten etwas.” Die Stiftung
Deutsche Schlaganfall-
Hilfe hat einen Infoflyer
herausgebracht, der
Patientinnen und Patien-
ten hilfreiche Tipps bei
der Auswahl von Gesund-
heits-Apps gibt:

Neuland auch fiir Arzte Diabetes (1), Rauchen (1), Adipositas (2), schlaganfall-hilfe.
Gerade in der Pravention und der Begleitung Migréne (1), Depressionen (3) und Angst-/ de/beurteilung-von-
chronisch Kranker konnten Apps die Rolle eines | Panikstérungen (5). B gesundheitsapps

* Dieser Artikel ist in Zusammenarbeit mit PREVENTICUS GMBH, IKK SUDWEST, GWQ SERVICEPLUS AG entstanden. ‘ J" PREVENTICUS

Neun von zehn Schlaganfallen sind vermeidbar! Mit der App
selbststandig vorsorgen und direkt in die arztliche Versorgung

Im Durchschnitt ereignen sich in Deutschland 5137 Schlaganfalle pro Woche. In fast 60 Prozent aller Falle hinterlasst er Spatfolgen,
die Betroffene und Angehdrige ein Leben lang begleiten. Ein Grund, warum die Europaische Gesellschaft fur Kardiologie 2020 die
Diagnostik und Therapie von Vorhofflimmern in ihren Leitlinien verankert hat. Das erklarte Ziel: ein flachendeckendes Screening auf

Vorhofflimmern in bestimmten Alters-

orhofflimmern ist ein Hauptrisikofaktor
fiir Schlaganfille, fast jeder dritte Schlag-
anfall ereignet sich im Zusammenhang
mit dieser Herzrhythmusstérung. Die
Schwierigkeit besteht darin, Vorhofflimmern zu
erkennen. Bei vielen Betroffenen bleibt es unent-
deckt, weil es ohne spiirbare Symptome oder nur
selten auftritt. Kurze voriibergehende Flimmer-
episoden lassen sich selbst im 24-Stunden-EKG
kaum abbilden. Das regelméiflige selbststandige
Messen des Herzrhythmus ist der erste Schritt zu
mehr Sicherheit. Und genau hier setzt das Ver-
sorgungskonzept RhythmusLeben an, das aus der
Zusammenarbeit der GWQ ServicePlus AG und der
Jenaer Firma Preventicus entstanden ist und nun
auch durch die IKK Stidwest reprasentiert wird.
»Eine App allein aber kann keinen Schlaganfall
verhindern®, sagt Marc Kreiser von Preventicus.
,Den Unterschied macht das Praventionskonzept,
in das sie eingebunden ist. Unser Versorgungs-
programm RhythmusLeben verbindet digitale und
telemedizinische Technologie mit einem Netzwerk
aus teilnehmenden Kardiologen, die mit einem
erweiterten Diagnoseverfahren ausgestattet sind.”

Der Schiliissel: telemedizinische Kontrolle via App
Was kompliziert klingt, ist fiir Teilnehmer und Teil-
nehmerinnen von RhythmusLeben ganz einfach:
Thre Schlaganfall-Vorsorge beginnt zuhause, fiihrt

und Risikogruppen.

sie jedoch, wenn es notwendig ist, unverziiglich
zu einem Facharzt. Die Teilnehmer erhalten von
ihrer Krankenversicherung die App ,,Preventicus
Heartbeats“, mit der sie ihren Herzrhythmus regel-
méfig messen. Erkennt die App Anzeichen einer
Herzrhythmusstorung, werden diese auffélligen
Messungen durch medizinische Spezialisten und
Kardiologen der Herzklinik Ulm gepriift. Das ge-
schieht automatisch, im Hintergrund. Bestétigt
sich diese Auffilligkeit, erhlt der Teilnehmer eine
Verdachtsdiagnose {iber die App, die ihm gleich-
zeitig Kardiologen vorschléigt, bei denen abgeklért
wird, ob es sich um Vorhofflimmern handelt.

Hand in Hand mit Kardiologen

Betroffene Patienten erhalten dann bei teilneh-
menden Kardiologen ein kabelloses EKG, das den
Herzrhythmus 14 Tage lang aufzeichnet. Uber
diesen Zeitraum ist die Wahrscheinlichkeit, un-
entdecktes Vorhofflimmern zu finden, dreimal
hoher als im tiblichen Langzeit-EKG. Diese Er-
fahrung hat auch Frau Dr. Angelika Guth gemacht.
,Die meisten Teilnehmer, die {iber das Programm
in meine Praxis gekommen sind, ahnten nichts
von ihrer Erkrankung®, sagt die Kardiologin

und erginzt: ,Das regelmafdige Messen mit der
App liefert einen ersten Indikator, den wir dann
mit dem 14-Tage-EKG griindlich priifen. Nach
Abschluss der Untersuchung kdnnen wir in den

allermeisten Fillen die Art der Herzrhythmussto-
rung eindeutig feststellen.” Die Diagnose Vorhof-
flimmern verunsichert zunichst, so Frau Dr. Guth,
doch dann liberwiegt die Erleichterung, denn mit
den entsprechenden Medikamenten l14sst sich das
Schlaganfallrisiko entscheidend senken.

Hand in Hand mit der Krankenversicherung
Die IKK Siidwest bietet RhythmusLeben ihren
Versicherten bereits an. Ab einem Alter von 65
Jahren kann jeder teilnehmen, oder bereits ab 55
Jahren bei Vorliegen bestimmter Risikofaktoren.
Ganz ohne Umwege und biirokratischen Aufwand
kommt die Schlaganfallpréavention zu den
Menschen, die sie benétigen. ,,Es gibt zahlreiche
App- und Smartwatch-Anwendungen, die den
Nutzern sagen, dass moglicherweise etwas nicht
stimmt, sie dann aber mit diesem Befund
alleinlassen®, sagt Daniel Schilling, Vorstand der
IKK Siidwest. ,Uns hat liberzeugt, dass hinter der
App ein Programm steht, das unsere Versicherten
im Verdachtsfall an einen Facharzt vermittelt.”
Und auch Marc Kreiser schliefdt an: ,Knapp ein
Drittel der drei Millionen Menschen in Deutsch-
land, die Vorhofflimmern haben, wissen nichts
von der Erkrankung. Es wére doch tragisch, wenn
diese Menschen einen Schlaganfall erleiden
miissten, obwohl wir mit diesem Praventionskon-
zept so effektiv gegensteuern kénnen.”

Gehoren auch Sie zur
Risikogruppe? Dann
finden Sie hier weitere
Informationen zum
Programm:

MeinRhythmusleben.de

Scannen Sie diesen
QR-Code, um sich
»Preventicus Heartbeats"
direkt aus dem Play-

oder App-Store herunter-
zuladen.

Text
Luke Schroder
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Aufihrem Blog ,,Alzheimer und wir” berichtet Peggy
Elfmann (42) Uber die Alzheimer-Erkrankung ihrer
Mama Kerstin (65) und dartber, wie sie als Tochter

damit umgeht. Uns gewahrt die Journalistin heute einen

Einblick in den Alltag ihrer Familie, in der der Alzheimer

inzwischen zu Hause ist.

Text Doreen Brumme

Peggy, der Alzheimer beschaftigt
uns meist erst dann, wenn wir ihnim
nahen Umfeld treffen. Wie war deine
erste Begegnung mit ihm?

Ich wusste selbstverstdndlich, dass es
die Alzheimer-Erkrankung gibt. Doch
sie war bis zu dem Sommertag vor gut
zehn Jahren, an dem meine Mama ihre
Diagnose erhielt, kein Thema fiir mich.
Das énderte sich von jetzt auf gleich:
Mama, eine bislang gesunde und fitte
55-Jahrige, die ihre Arbeit als Sport- und
Geografielehrerin liebte, entschied an-
gesichts der Diagnose, dass sie nach den
Sommerferien nicht mehr in den Schul-
betrieb zuriickkehren wiirde. Ich nehme
an, dass sie schon ldnger mehr Anzei-
chen gespiirt hatte, als sie uns gegen-
liber zugab. Uns war zwar aufgefallen,
dass sie sich mehr zuriickgezogen hatte,
als wir es von ihr kannten, auch sah sie
sehr erschopft aus, aber das schoben wir
eher auf ein berufsbedingtes Burn-out.

Wie war die Diagnose fiir deine
Mutter?

Einerseits war die Diagnose ein Schock,
andererseits habe ich bei ihr auch ein
wenig Erleichterung gespiirt — und zwar
dariiber, dass hinter so manchem, was
sie im Alltag erlebt hatte, der Alzheimer
steckte. Sie war nicht schuld daran, dass
sie die Orientierung verloren hatte, in
turbulenten Gesprachsrunden nicht
mehr hinterherkam, ihr bestimmte
Worter nicht mehr einfielen, sondern

es lag an der Krankheit. Das machte sie
natiirlich traurig, spiter phasenweise
sogar depressiv.

Wie war es fiir dich, deine Mama
nach und nach verschwinden zu
sehen?

Verschwunden ist sie nicht. Sie 16st sich
ja nicht auf! Im Gegenteil: Ich bin {iber-
zeugt, dass unser Wesen und unsere
Erfahrung tief in unserem Korper ge-

Sofern kein Durchbruch in
Privention und Therapie gelingt,
wird sich nach unterschiedlichen

Vorausberechnungen der Bevolke-
rungsentwicklung die Krankenzahl
bis zum Jahr 2050 auf

24 bis 2,8

In Deutschland leben rund Zwei Drittel aller Erkrankten haben bereits das

1,6 Millionen 80. Lebensjahr

Menschen mit Demenz. vollendet.
Die meisten von ihnen sind
von der Alzheimer-Krankheit

betroffen.
Millionen
Aktuell summieren erhohen.
sich die Neuerkrankungen
pro Jahr auf
Von den Mannern, die ein Alter von
300.000 65 Jahren erreichen, erkranken bei der
Fille. gegenwartigen Lebenserwartung zwischen

25 und 30 Prozent

an einer Demenz, von den Frauen sogar
zwischen 37 und Ilahele
50 Prozent.

Nur

2 bis hochstens 4 Prozent

der bestehenden Erkrankungen entfallen auf ein Alter von unter 65 Jahren.

QUELLE: DEUTSCHE ALZHEIMER GESELLSCHAFT E. V. ILLUSTRATION: MARY LONG/SHUTTERSTOCK
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speichert sind. Auch wenn Mama nicht
mehr mit mir dariiber sprechen kann,
das, was sie ausmacht, das ist noch da.
Das reagiert auf mich. Ich fiihle sie. Wir
sind uns immer noch nah. Die Nihe ist
anders, nicht mehr reflektierend. Natiir-
lich fehlt sie mir in vielen Momenten -
besonders seit ich selbst Mutter bin. Da
wiirde ich sie gerne einfach mal anrufen.
Wir haben vieles nicht mehr besprechen
konnen - wir dachten, uns wiirde noch
Zeit bleiben.

Sprichst du stattdessen mit deinem
Papa?

Ja. Wir haben in den vergangenen Jah-
ren angefangen, uns intensiver auszu-
tauschen. Aber er ist der Papa, das ist
etwas anderes.

Wie geht es deiner Mama heute?
Mama lebt nach wie vor zu Hause. Das
Haus meiner Eltern ist barrierefrei ge-
macht worden. Mein Papa kiimmert sich
um meine Mama. Das hat er von Anfang
an getan, er ist etwas dlter als Mama und
war damals schon aus dem Lehrerbe-
ruf ausgeschieden. Dreimal die Woche
besucht Mama eine Tagespflege, so hat
Papa auch mal Zeit fiir sich.

Was bewegt dich am meisten, wenn
du an deine Mama denkst?
Dass ich nicht so oft bei ihr sein kann,

wie ich mochte. Das tut mir leid. Mamas

Alzheimer ist bei uns Familiensache,
auch wenn mein Papa den Alltag mit
ihm fast alleine stemmt, da mein Bruder
und ich weiter weg leben. Ich wire gerne
oOfter bei ihr, wiirde ihr gerne mehr
schéne Momente bereiten, sie 6fter zum
Lachen bringen.

Haderst du mit dem Schicksal?
Manchmal ertappe ich mich dabei, zu
denken, wie ungerecht das alles ist:
Meine Mama hat immer gesund gelebt.
Sie war von Kindheit an eine Sportle-
rin und ihr Leben lang aktiv. Ich laufe
heute auch regelméfiig. Das erdet mich
in Momenten, wo mich Sehnsucht, Ver-
zweiflung, Wut oder Traurigkeit packen.
Mitunter spiire ich die Mama dann sogar
neben mir laufen oder fiihre in Gedan-
ken die Gesprédche mit ihr, die ich leider
nicht mehr fithren kann.

Hast du einen Rat fiir Familien, die
plotzlich mit einem Alzheimer leben
miissen?

Hétte ich gewusst, dass wir eines Tages

nicht mehr miteinander sprechen
konnten, hétte ich viel mehr gefragt.
Ich héitte versucht, herauszufinden,

wie ihre Kindheit war, was ihr im Leben

Und ich hitte mit ihr dariiber gespro-
chen, was sie sich fiir eine Pflegesitua-
tion wiinschen wiirde. Ich hitte

zig Listen mit ihrer Lieblingsmusik,

wichtig ist und womit sie sich wohlftihlt.

Peggy Elfmann -

Bloggerin und Autorin

Auf Peggys Blog ,Alzheimer und wir® finden
Interessierte, davon Betroffene sowie deren
Angehorige jede Menge Informationen und
personliche Erfahrungen, die die Journa-
listin als Tochter einer Mutter sammelt,

die an Alzheimer erkrankt ist. Peggy ist es
eine Herzenssache, die Momente, die ihre
Familie mit dem Alzheimer erlebt, seien

es schone, traurige oder schwierige, so
authentisch wie moglich festzuhalten - sie
hofft, anderen damit
helfen zu kénnen. Um
noch mehr Menschen
zu erreichen, hat sie
das Ganze in diesem
Jahr auch als Buch
,Mamas Alzheimer
und wir. Erfahrungs-
bericht und Ratgeber*
herausgebracht
(Mabuse-Verlag).

alzheimerundwir.com
) #peggyelf

ihrem Lieblingsessen und mehr ge-
schrieben ...

Was wiinschst du dir fiir deine
Mama und deine Familie?

Ich wiinsche meiner Mama, dass sie
sich wohlfiihlt und zufrieden ist - und
dass sie ihr Lachen beibehélt. Uns
wiinsche ich, dass wir ihr all das geben
kénnen, was sie braucht, und es uns
damit gut geht. |

* Dieser Artikel ist in Zusammenarbeit mit der DEUTSCHEN ALZHEIMER GESELLSCHAFT entstanden.

Deutsche Alzheimer

#/ Gesellschaft e.V.
\® Sselbsthilfe Demenz

Therapie im Wandel — auch bei Demenz

,Das ist eine Demenz - da kann man doch sowieso nichts machen.” Diese Aussage horen viele Menschen mit
Gedachtnisstorungen und ihre Angehorigen auch heute noch. Doch diese negative Einstellung ist unbegriindet,
und zum Gltck setzt sich diese Erkenntnis auch bei Arztinnen und Arzten zunehmend durch.

Text Susanna SaxI-Reisen

e frither im Krankheitsver-
lauf eine Demenz diagnos-
tiziert wird, umso mehr
Chancen gibt es, den
Betroffenen noch eine
lange Phase selbstbe-
stimmten Lebens zu
ermoglichen. Neben den verfligbaren
Medikamenten, die nur begrenzte
Effekte haben, geht es vor allem darum,
der Krankheit aktiv zu begegnen - unter
anderem durch koérperliche und geistige
Aktivitdt und eine bewusste ausgewoge-
ne Erndhrung. Sehr wichtig ist flir
Betroffene die Unterstiitzung durch
Ergotherapie. Die Therapeutinnen und

Therapeuten kénnen dabei unterstiit-
zen, Strategien flir den Umgang mit
Gedéchtnisproblemen und anderen
demenzbedingten Einschrinkungen zu
entwickeln. Bedauerlicherweise wird
Ergotherapie bei Demenz in Deutsch-
land noch immer zu selten verordnet,
obwohl die Kosten von den Kranken-
kassen iibernommen werden. Bei
fortschreitender Demenz zeigen die
Betroffenen oftmals demenzbedingte
Verhaltensweisen, sind unruhig,
apathisch oder leiden unter Angsten.
Hier besteht die Behandlung sehr
hiufig in der Gabe von sogenannten
Neuroleptika. Mittlerweile ist jedoch

erwiesen, dass nicht-medikamentdse
Behandlungen in den meisten Fillen
sogar besser wirksam und in der Regel
frei von Nebenwirkungen sind. Auch
die drztlichen Behandlungsleitlinien
sehen vor, dass zunichst nicht medika-
mentdse Therapien ausprobiert werden
sollen, bevor Medikamente eingesetzt
werden. Nicht medikamentdse Thera-
pien, die bei Menschen mit Demenz
erfolgreich eingesetzt werden, sind
Musiktherapie, Kunst- oder Erinne-
rungstherapie. Auch mit Aromatherapie
gibt es positive Erfahrungen. Allerdings
liegen bisher zu wenige wissenschaft-
lich fundierte Studien vor, die die

Wirksamkeit dieser Therapieformen
belegen. Deshalb werden sie von den
Krankenkassen nicht bezahlt. Derzeit
laufen aber mehrere Studien speziell
zum Einsatz von Musiktherapie, unter
anderem an der Berliner Charité, um
diese Situation zu verdndern. Ein
anderer wichtiger Ansatz, um das Leben
von Menschen mit Demenz und den
Krankheitsverlauf positiv zu beeinflus-
sen, ist die Unterstiitzung der Angehori-
gen. Beratungsangebote und Seminare
zum Umgang mit Menschen mit
Demenz sind in der Regel kostenfrei.
Die Pflegestiitzpunkte geben dazu
Auskunft. m
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nicht als taglichen Begleiter
zu nehmen!*

Text Luke Schroder

Frank Elstner (79) ist eines
der bekanntesten deut-
schen TV-Gesichter. Als
Moderator und TV-Produ-
zent pragt er seit Jahrzehn-
ten die Fernsehlandschaft.
Umso erstaunlicher ist es,
dass er sich 2016 ganz offen
zu seiner Parkinson-Dia-
gnose duflert und so einem
Millionenpublikum die
Moglichkeit gibt, eine oft
verschwiegene Krankheit
kennenzulernen.

Sie erhielten 2016 die Diagnose Par-
kinson, was hat sich seitdem in lhrem
Alltag verandert?
Uberraschenderweise hat sich das All-
tagsleben bisher nicht wesentlich gein-
dert. Meine Familie und ich versuchen,
das Thema nicht als tdglichen Begleiter
zu nehmen. Ich scheue jedoch mittler-
weile lange Flugreisen und lasse es im
Biiro langsamer angehen. Ich bemerkte
bei mir Bewegungsverlangsamung, aber
die Medikamente helfen mir so sehr,
dass die meisten Menschen, die nicht
wissen, dass ich Parkinson habe, gar
nichts merken wiirden. Fragen Sie jedoch
die ca. 350.000 Parkinson-Erkrankten
in Deutschland, wird IThnen jeder seinen
ganz eigenen Verlauf beschreiben.

Was macht lhnen mit Blick auf den
weiteren Verlauf der Erkrankung
Angst?

Am meisten Angst habe ich in der Dun-
kelheit vor Hindernissen und Treppen,
denn Parkinson-Kranke neigen dazu,
schnell zu stlirzen, und ich habe Betrof-
fene kennengelernt, die im hohen Alter
eine Hiiftoperation bekommen haben,
die mit vielen Begleiterscheinungen das
Leben beeintrichtigt.

Warum haben Sie sich insbesondere
der Parkinson Stiftung angeschlossen?
Die Parkinson Stiftung ist so wichtig,
weil sie die Grundlagenforschung
unterstiitzt und einen kleinen Beitrag
leisten will, die wissenschaftliche
Forschung so zu unterstiitzen, dass die
Krankheit vielleicht eines Tages zu
stoppen ist. Ich mdchte Menschen mit
Parkinson und ihren Angehdrigen Mut
machen, ihr Leben mit der Diagnose zu
leben, und motivieren, die vielverspre-
chende Forschung auch finanziell zu
unterstiitzen. Das ist auch ein Grund,
warum ich mit Prof. Dr. Jens Volkmann,
dem ersten Vorsitzenden der Deutschen
Parkinson Stiftung, ein Buch zum
Thema Parkinson herausgebracht habe.
Der Titel ist: ,Dann zitter ich halt®. Wir
haben versucht, allgemein verstdndlich
einen Uberblick iiber das Gesamtthema
Parkinson zu geben. Seit 2019 bin ich
nun auch Botschafter der Stiftung. |

Mehr Informationen zum Engagement der
Parkinson Stiftung finden Sie hier:

JTVYNIAYVO JLLINNY ‘0104

parkinsonstiftung.de

* Dieser Artikel ist in Zusammenarbeit mit dem Universitatsklinikum Bonn entstanden.
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Reduktion des Tremors um 80 Prozent

Interventioneller Ultraschall in der Medizin hat eine lange Tradition. Aber erst mit der Kombination verschiedener moderner Verfahren und der
Fortentwicklung der Ultraschall- und Magnetresonanztechnologie (MRT), unter anderem zur Zielfihrung im Gewebe und zum Erfassen des Thera-
pieerfolgs, wurden neue Optionen flr die minimalinvasive Behandlung von verschiedenen Tumoren und die funktionell-lasionelle Behandlung
sowie die Modulation von Bewegungsstérungen geschaffen. Die Behandlungserfolge am Universitatsklinikum Bonn (UKB) sind vielversprechend.

Text Prof. Dr. U. Wiillner

ie amerikanische Food and Drug Admi-
nistration (FDA) hat das Verfahren des
Magnetresonanztomografie-gesteuerten
fokussierten Ultraschalls (MRgFUS) zur
interventionellen Neuromodulation bei Tremor
zugelassen: 2016 fiir essenziellen Tremor (ET),
2018 fiir Tremor bei der Parkinson-Krankheit.
Medikamentos therapieresistenter Tremor —
obwohl kein lebensbedrohlicher Zustand - kann
die Aktivitdten und die Lebensqualitét der Betrof-
fenen erheblich beeintrachtigen: Selbststindiges
Essen und Trinken ist erschwert, die Verwend-
ung vieler Geréte von der Zahnbiirste bis zum
Smartphone beeintrachtigt und eine breite Palette
sozialer Aktivititen wird eingeschrankt.
Durch die MR-basierte Neuronavigation sind
prézise Lokalisation und Temperaturmonitoring
der Ultraschalltherapie moglich, wobei bis zu

1.024 Ultraschallwellen - jede alleine unschédlich
fiir das Hirngewebe — im Zielpunkt gebiindelt
werden kénnen. In diesem Fokus wird die Schal-
lenergie in thermische Energie umgewandelt.

So kénnen die gewlinschten Zielpunkte in den
Basalganglien und im Thalamus in der Tiefe des
Gehirns inaktiviert werden, ohne den Schidel
erdffnen zu miissen oder gesundes Gewebe zu
schidigen. Durch die gezielte lokale Ausschal-
tung spezifischer Kerne und Verbindungen des
Thalamus wird Tremor durchgreifend gelindert,
was medikamentds hdufig nicht gelingt. Die
Prozedur erfolgt in mehreren Schritten, wobei die
Temperatur im Zielgewebe sukzessive gesteigert
wird. Zuerst wird bei Temperaturen um 45 °C die
exakte Lokalisation {iberpriift, dann werden bei
Temperaturen um 50 °C (noch reversible) thera-
peutische und unerwiinschte Wirkungen durch

aktive Riickmeldung der Behandelten abgeschétzt
und ggf. wird die Positionierung optimiert. Erst
dann erfolgen die therapeutisch dauerhaft wirk-
samen Sonifikationen. Von Juli 2018 bis Oktober
2020 wurden 46 Patienten mit medikamenten-
refraktdrem ET mit MRgFUS-Thalamotomie am
Universititsklinikum Bonn durch ein interdis-
ziplindres Team behandelt. Dabei wurde direkt
nach der Behandlung eine durchschnittliche Re-
duktion des Tremors um tiber 80 Prozent erreicht.

Klinische Studien haben die Sicherheit und
Wirksamkeit von MRgFUS als ,,inzisionsloses®
Verfahren bei der Behandlung von ET bestatigt:
Eine Follow-up-Studie mit den ersten behandelten
Patienten in den USA belegt eine Verbesserung des
Handzitterns um 56 Prozent und des Invaliditéts-
scores um 63 Prozent iiber den Zeitraum von vier
Jahren nach der Thalamotomie.

-

-

Prof. Dr. U. Wiillner
Leiter Sektion Be-
wegungsstorungen,
Klinik und Poliklinik
flir Neurologie am
Universitatsklini-
kum Bonn (UKB)
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* Dieser Artikel istin Zusammenarbeit mit der DEUTSCHEN GESELLSCHAFT FUR PARKINSON UND BEWEGUNGSSTORUNGEN (DPG) und der
DEUTSCHEN GESELLSCHAFT FUR KLINISCHE NEUROPHYSIOLOGIE UND FUNKTIONELLE BILDGEBUNG (DGKN) entstanden.

Parkinson-Therapie: Die nachsten zehn Jahre sind fiir
einen Durchbruch in der Forschung entscheidend

Steife Muskeln, verlangsamte Bewegungen, zitternde Hande - Parkinson kann jeden treffen. Dank groBer Fortschritte in Wissenschaft und Medizin
ist es heute moglich, die Symptome von Parkinson zu lindern und gut mit der unheilbaren Nervenkrankheit zu leben. Ihr Fortschreiten bremsen
oder sogar ihren Ausbruch verhindern kbnnen Mediziner aber nicht. Neue genetische und molekulare Methoden und eine bessere Forschungs-
férderung kdnnten in den nachsten zehn Jahren den Durchbruch bei der Parkinson-Therapie bringen.  Text Sandra Wilcken

is heute stellt die chronisch-dege-

nerative Nervenerkrankung die

Forscher vor viele Rétsel. Bekannt

ist, dass bei Parkinson-Patienten
Zellen im Mittelhirn absterben, die den Bo-
tenstoff Dopamin produzieren. Der Ausloser
ist meist unbekannt.

Parkinson-Risiko friihzeitig erkennen
Parkinson entwickelt sich schleichend: Vom
Beginn der Erkrankung im Korper bis zum
Auftreten der ersten klinischen Symptome
vergehen in der Regel Jahre oder Jahrzehnte.
Dieses Zeitfenster ermoglicht, die Krankheit
frithzeitig zu erkennen und mit neuen Thera-
pien ihren Ausbruch zu verhindern. Hierfiir
stehen inzwischen Riechtests, Schlafunter-
suchungen, Hautbiopsietests, Nervenwasser-
untersuchungen und die Gendiagnostik zur
Verfiigung. Eine neue molekulare Methode
ist zum Beispiel die Bestimmung der charakte-
ristischen Aggregate des Proteins Alpha-
Synuclein im Nervenwasser oder des Tau-
Proteins im Gehirn mittels PET-Bildgebung.

Die Neurogenetik erméglicht
»Prazisionsmedizin®“

Die meisten Parkinson-Patienten erkranken
ohne erkennbare Ursache. Nur bei circa zehn

Prozent wird eine klare Erblichkeit festgestellt.
Genetische Faktoren kénnen aber auch bei der
nicht erblichen Form das Erkrankungsalter
sowie Krankheitsrisiko und -verlauf beeinflus-
sen. Ein genaues Verstdndnis der molekularen
Signalwege, die an der Krankheitsentstehung
beteiligt sind, ist der Schliissel zum Erfolg der
Therapieentwicklung.

Neuartige molekulare Therapien

Auf dem Gebiet der Therapieentwicklung
fiir Menschen mit Parkinson und anderen
Bewegungsstorungen ist Deutschland sehr
aktiv. Die neurodegenerative Krankheit
Spinale Muskelatrophie wurde bereits mit
der neuartigen Antisense-Oligonukleotid-
Therapie erfolgreich behandelt. Diese
Substanzgruppe unterdriickt auf geneti-
scher Ebene die Produktion fehlgefalteter
Eiweifde (,Gene-Silencing®). Das Verfahren
wird in klinischen Studien auch bei Par-
kinson-Syndromen eingesetzt. Ein anderes
Beispiel sind vielversprechende Studien
mit monoklonalen Antikérpern, die spezi-
fisch an bestimmte Molekiile binden und sie
blockieren konnen — etwa gegen das Protein
Alpha-Synuclein oder das Tau-Protein, die
mit Parkinson-Syndromen in ursdchlichem
Zusammenhang stehen.

Neue Therapien in greifbarer Nahe: Ist
Parkinson bald heilbar?

Deutschland gehért zu den international
flihrenden Standorten in der Parkinson-For-
schung mit hervorragenden regionalen und
nationalen Forschungsnetzwerken. Das Ziel,
Therapien zu entwickeln, mit denen die Ur-
sache von Parkinson behandelt werden kann,
koénnte in den kommenden zehn Jahren er-
reicht werden. Die Wissenschaft hat das not-
wendige Know-how. Was fehlt, ist eine strin-
gente dffentliche Férderung dieser medizini-
schen Forschung, um die Erkenntnisse aus
der Grundlagenforschung zeitnah in neue
Therapien zu liberfiihren. Fachorganisationen
wie die Deutsche Gesellschaft fiir Parkinson
und Bewegungsstorungen (DPG) oder die
Deutsche Gesellschaft fiir Klinische Neurophy-
siologie und Funktionelle Bildgebung (DGKN)
unterstiitzen nicht nur die Forschung mit
eigenen Arbeitsgruppen, sie versuchen auch,
die Politik dafiir zu sensibilisieren, dass die
nationale Forderlandschaft deutlich verbessert
werden muss. Die Parkinson Stiftung setzt auf
private Spenden und nicht staatliche Férde-
rung. Das gemeinsame Ziel: die Entwicklung
neuer Therapien fiir Parkinson und andere
Bewegungsstorungen entscheidend voranzu-
bringen - zur ersten ursichlichen Therapie.

Prof. Jens
Volkmann
Prasident der
Deutschen Ge-
sellschaft fur
Klinische Neuro-
physiologie und
Funktionelle Bild-
gebung (DGKN),
Vorsitzender der
Parkinson Stiftung
und Direktor der
Neurologischen
Klinik, Universitats-
klinikum Wirzburg

Prof. Giinter
Hoéglinger
Vorstands-
mitglied der
Deutschen
Gesellschaft fur
Parkinson und
Bewegungs-
stérungen (DPG)
und Direktor der
Klinik fir Neuro-
logie, Medizini-
sche Hochschule
Hannover

parkinsonstiftung.de
parkinson-gesellschaft.de

dgkn.de

* Dieser Artikel istin Zusammenarbeit mit CERENEO SCHWEIZ AG entstanden.

Innovative Neurorehabilitation
fur Parkinson-Patienten

Parkinson gehort zu den haufigsten neurologischen Erkrankungen. Obwohl Parkinson nicht heilbar ist, ermoglichen Medikamente und
vor allem weitergehende Behandlungen und Therapien eine deutliche Linderung der Beschwerden, trotz bisher ungeklarter Ursache.

Text Katrin Haberzettl

elativ neue Erkenntnisse
Rzeigen, dass Stérungen nicht

motorischer Funktionen
frither auftreten, wie z.B. Reden im
Schlaf oder Schlafwandeln, Inkon-
tinenz, Depressionen, Angstzu-
stdnde, Schmerzen, Schwindel und
der Verlust des Geruchssinnes. Die
motorischen Symptome kommen
hiufig erst sehr viel spater dazu, wie
z.B. das Zittern, die Versteifung der
Muskulatur, die Verlangsamung und
Verarmung der Bewegungen und das
typische Maskengesicht. Vor allem
bei den nicht motorischen Funktio-
nen konnen Angehorige frith Alarm
schlagen.

Das Krankheitsbild bei Parkinson
ist sehr individuell und kann sich
iber die Jahre hinweg mehrfach ver-
adndern. Medikamente, die anfangs
gut geholfen haben, miissen nach
einer gewissen Zeit neu dosiert oder
ergdnzt werden.

Am Universitétsspital in Ziirich
(USZ) befasst sich das Team unter der
Leitung von Prof. Dr. med. Christian
Baumann, Leitender Arzt an der Kli-
nik flir Neurologie, mit der Diagnose
und Behandlung von Parkinson.

Nach einer Parkinson-Diagnose
steht am USZ in Ziirich die gesamte

international etablierte und zuge-
lassene Auswahl der Behandlungs-
strategien zur Verfligung: tiefe
Hirnstimulation, MR-gesteuerter fo-
kussierter Ultraschall, Duodopa- und
Apomorphinpumpe. Mit der tiefen
Hirnstimulation bietet das USZ eine
sehr wirksame Behandlung an, die
im besten Fall eine medikamentdse
Behandlung fiir einen Iingeren Zeit-
raum ersetzen kann. Hierbei werden
feine Elektroden operativ im Gehirn
eingesetzt. Diese Elektroden iiber-
tragen dauerhaft elektrische Impulse
an strategisch wichtige Orte des
Gehirns und beeinflussen dadurch
die Funktionen der betroffenen Hirn-
region und der damit verbundenen
Strukturen.

Besonders wichtig ist es, dass Pa-
tienten nach einem solchen operativen
Eingriff eine auf die Feinjustierung des
Schrittmachers spezialisierte Rehabili-
tationsklinik besuchen. Der medizini-
sche Leiter Prof. Dr. med. Andreas Luft
und sein Team bei cereneo, einer
Neurorehabilitationsklinik am Vier-
waldstéttersee, arbeiten dazu sehr
eng mit dem USZ zusammen. In der
Regel verldsst ein Patient das USZ nach
zehn Tagen und erhélt bei cereneo
einen individuell auf die Bediirfnisse

abgestimmten Behandlungsplan.

Das interdisziplindre Team bestehend
aus Therapeuten, Pflegekriften und
Neurologen arbeitet in den néchsten
vier bis fiinf Wochen intensiv mit dem
Patienten in individuellen Therapie-
einheiten zusammen. Der behandeln-
de Neurologe nimmt eine Feinjustie-
rung der Stimulation vor, sodass die
Parkinson-Medikamente deutlich
oder sogar komplett reduziert werden
koénnen. Zusétzlich erhélt der Patient
intensive Bewegungstherapie, um
Gleichgewicht, Gang und Muskel-
kraft zu stérken. Hier spielt vor allem
neben der klassischen Bewegungsthe-
rapie die Robotik-gestiitzte Therapie

eine wichtige Rolle. Logopédisches
und neuropsychologisches Training
erginzen die Therapie, um Schwierig-
keiten beim Sprechen und Schlucken
und kognitive Fihigkeiten, wie z.B.
die Aufmerksamkeit, Konzentration
und Orientierung, zu verbessern.

Auch die Erndhrung spielt bei
Parkinson eine wichtige Rolle. Im
Speziellen bei der Einnahme von
Dopamin ist es wichtig, eine Stunde
vorher und zwei Stunden nachher
keine Eiweifde zu sich zu nehmen.
Die cereneo-Erndhrungsexpertin
stimmt den Speiseplan genau auf
den Patienten ab und unterstiitzt so
den Rehabilitationsprozess.

Kontaktieren Sie
uns, um mehr Gber
die Behandlungsme-
thodenim USZ und
bei der cereneo zu
erfahren.

Telefon:
+4141399 67 00

E-Mail:
info@cereneo.ch

www.cereneo.ch

Universitats
Spital Zlrich
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* Dieser Artikel istin Zusammenarbeit mit der Patientenorganisation Mensch & Myotonie e.V. entstanden.
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Seltene neuromuskulare Erkrankungen
Im Fokus: Nicht-dystrophe Myotonien & Neuromyotonien

In Deutschland sind mehr als 100.000 Menschen von einer neuromuskularen Erkrankung betroffen. Muskelschwund und Muskelschwache sind
die wesentlichen Symptome neuromuskularer Erkrankungen. Bislang sind rund 800 verschiedene Erkrankungen bekannt, die zum Teil im Kindes-
oder auch erst im Erwachsenenalter auftreten. Jede einzelne von ihnen ist selten, teilweise sogar sehr selten. Die Mehrzahl der Krankheiten

ist genetisch bedingt und bis heute leider noch immer unheilbar. Die Unterstitzung Betroffener und deren Angehoriger ist das erklarte Ziel

des Vereins Mensch & Myotonie e. V.. Der Fokus der gemeinnltzigen Patientenorganisation liegt dabei auf den Nicht-dystrophen Myotonien,
Neuromyotonien sowie periodischen Paralysen. Drei Mitglieder des Vereins geben einen kurzen Einblick in ihren Alltag mit diesen seltenen Leiden.

Text Luke Schroder

Gerlinde Briick

Diagnose: Paramyotonia congenita Eulenburg

Welche Hiirden hat die ‘ﬁ
Erkrankunglhnenin =
den Weg gelegt? ‘
Es begann Ende 20.
Meine schon vorher
schwache Lehrerstim-
me verliefd mich immer
mehr, das Sprechen

war nur noch leise und
mit Pausen moglich.
Musikunterricht (mein
Hauptfach) und Sport
waren eine Tortur. Aber:
Ich war schwanger und das Problem damit vertagt.

Mit der Zeit traten massive Einschrinkungen auf:
tagliche Schwicheanfille mit Komplettlahmungen,
Stehen funktionierte kaum noch, Schmerzen. Wie
sollte ein Wiedereinstieg in den Beruf gelingen?

Arzte fanden nichts und schickten mich zur
Psychotherapie. Die hinzugezogenen Amtséarzte be-
scheinigten mir samt und sonders Simulantentum.
Kollegen wandten sich ab - ich sah ja vollig gesund
aus!

Eines Tages wurde gegen mich ein Disziplinar-
verfahren wegen ,,unerlaubten Fernbleibens vom
Dienst” eingeleitet. Dieses gewann ich nur aufgrund
einer kurz vorher gestellten Fehldiagnose: Parkinson!
Nun war ich erwerbsunféhig und kann seitdem mei-
nen geliebten Beruf nicht mehr ausiiben.

Die richtige Diagnose wurde erst Jahre spéter
gestellt. m

Volker Kowalski

Welche Reaktionen
und Vorurteile storen
Sie am meisten, wenn
es um die Erkrankung
geht?

Die fiir Aufdenstehen-

de nicht erkennbare
Erkrankung hat mich
schon oft blof3gestellt. In
der Schule bin ich beim 2
Schwimmunterricht bei- -
nahe ertrunken, obwohl }’:;’_; ul
ich schwimmen kann.

Die plotzlich eingetretene Bewegungsunféhigkeit war
fiir mich selbst nicht vorhersehbar. Beim Gang an die
Schultafel bin ich durch die Blockade meiner Mus-
keln gestiirzt — auch diesmal vor der gesamten Klasse.
Eine Diagnose hatte ich zu dem Zeitpunkt nicht.

Selbst meine Geschwister und Eltern haben meine
Probleme nicht erkannt bzw. ignoriert. Aussagen wie
»,Der Junge ist halt dick und faul” fielen. Mein Vater
versuchte, mich mit kérperlicher Gewalt zu schnelle-
rem Lauf die Treppe rauf zu animieren.

Meine Diagnose wurde erst im Alter von 15 Jahren
gestellt. Weil ich den Stress in der Schule nicht mehr
ausgehalten habe, bin ich damals selbst zu einem
Arzt gegangen.

Die unterschiedlichen Facetten der Myotonie sind
einem Interessierten nur schwer und sehr zeitauf-
wendig zu erkldren. Selten nimmt sich jemand dafiir
die Zeit. m

Norbert Regenit

Wie war lhr Weg zur
Diagnose?
2006 bekam ich plotz-
lich ein ungewdhnliches
leichtes Ziehen in der
Beinmuskulatur.
Angefangen mit der
Allgemeinmedizin tiber
die Neurologie, Neuro-
pathologie, Schlaf-
medizin, Nuklearme-
dizin, Rheumatologie,
Radiologie, Orthopédie
wurden letztendlich in einer Schmerzambulanz die
Symptome mit starken Medikamenten behandelt. Bis
dahin hatte sich das leichte Ziehen zu einem dauer-
haften muskelkaterartigen Schmerz entwickelt.
Selbstzweifel und Unsicherheit hatten sich aus-
gebreitet. Einige Arzte stellten zur Vertuschung ihrer
eigenen Ratlosigkeit schnell
eine psychiatrische Erkrankung als Ursache in den
Raum. Das wiederum verstirkte die Selbstzweifel.
Bereits resignierend liberredete mich meine Frau
zu einer weiteren Untersuchung. Nach
acht Jahren wurde an einer Uniklinik die Diagnose
Neuromyotonie gestellt. Obwohl die Krankheit nur
einen von iiber einer Million Menschen trifft und
eine Heilung nicht in Aussicht steht, war die Diagno-
se ein riesiger Befreiungsschlag. m

Mehr Informationen, Unterstiitzung und personlichen Austausch finden Betroffene und Angehérige bei der Patientenorganisation Mensch & Myotonie e. V.. menschundmyotonie.de
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Deutsche Gesellschaft
fiir Muskelkranke e. V.

Seit Uber 50 Jahren:
* Beratung und Begleitung
fiir Muskelkranke
* Forderung gezielter Forschung

* wichtige Aufklarungsarbeit

We need your help!

Langwierige Diagnosestellung, Verlust von Bewegungs-
fahigkeit und teilweise drastische Lebensverkirzung -
uber 100.000 Menschen in Deutschland sind von einer
neuromuskularen Erkrankung betroffen.

Helfen Sie uns zu helfen.
Infos: T 07665 94470 - www.dgm.org

Bank fiir Sozialwirtschaft Karlsruhe - IBAN: DE38 6602 0500 0007 7722 00
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Nicht-dystrophe Myotonien -
Leben mit Muskeln in Dauerspannung

Wer an einer Variante
der seltenen genetisch
bedingten Nicht-
dystrophen Myotonien
(NDM) leidet, erlebt
seinen Alltag angespann-
ter als gesunde Menschen:
Betroffene sind je nach
Auspragung der erblichen
Erkrankung mehr oder
weniger gut in der Lage,
ihre Muskeln nach dem
fur eine Bewegung
nétigen Anspannen
sofort wieder zu ent-
spannen. Stattdessen
versteifen sich ihre
Muskeln und blockieren
vorubergehend weitere
Bewegungen. Im Interview
erklart Prof. Dr. Christiane
Schneider-Gold vom

St. Josef-Hospitall
Bochum, Katholisches
Klinikum Bochum,
Universitatsklinikum

der Ruhr-Universitat
Bochum, wie NDM-
Patienten ihre alltaglichen
Muskelkrampfe erleben.
AuBerdem informiert sie
Uber Krankheitsursache,
Verlauf und bewahrte
Therapien.

Text Doreen Brumme

Was sind Nicht-dystrophe Myoto-
nien und wie AuBern sie sich?
Nicht-dystrophe Myotonien sind
seltene, genetisch bedingte Erkran-
kungen. Wir sprechen von rund 700
diagnostizierten Féllen in Deutsch-
land, wobei es sicher eine Dunkelzif-
fer gibt. Ursdchlich fiir die NDM sind
Mutationen der spannungsabhéngi-
gen Ionenkandile der Skelettmuskula-
tur. Eine Dysfunktion dieser Kanéle
fiihrt zu Verdnderungen des Aktions-
potenzials und damit der elektrischen
Aktivitdt der Muskelfasermembran,
was die Muskelentspannung nach
einer willkiirlichen Bewegung blo-
ckiert. Im Alltag und in der klinischen
Untersuchung ist daher eine verzo-
gerte Entspannung der Muskeln nach
einer Anspannung, wie sie flir einen
natiirlichen Bewegungsfluss unerléss-
lich ist, das vorherrschende Zeichen
der Erkrankung. Betroffene werden
zum Beispiel beim Greifen von Ge-
genstinden, Aufstehen, Treppenstei-
gen oder Losgehen an einer griinen
Ampel plotzlich von ihren eigenen
Muskeln gebremst. Deren abrupte
Versteifung birgt ein nicht unerheb-
liches Unfallrisiko. Mit der Blockade
der Muskelentspannung kénnen aber
auch Schmerzen, eine vermehrte
Miidigkeit und eine teils temperatur-
abhéngige und belastungsabhingige
Muskelschwiche einhergehen.

Wie verlaufen NDM typischer-
weise?

Oft zeigt sich die Erkrankung schon
in frither Kindheit, sodass Betroffene
sich an ihre Muskelsteifigkeit und
Verkrampfungen sowie eingeschrénk-
te insbesondere feinmotorische Be-
weglichkeit gewdhnen. Gerade wenn
es dhnliche Fille in der Familie gibt,
empfinden sie die Beschwerden

oft als normal oder zumindest
typisch fiir die eigene Familie. Mit
den Jahren kdnnen die Muskelsteifig-
keit und Muskelverkrampfungen
jedoch haufiger und/oder heftiger

werden bzw. auch mit beruflichen
Anforderungen wie hohem Schreib-
tempo iiber ldngere Zeit am PC oder
starken korperlichen Belastungen
auch in kalter Umgebungstemperatur
interferieren. Mitunter treten auch
muskelkaterdhnliche Schmerzen im
Riicken und in den Gliedmafien auf.
Die Muskulatur ermiidet eher und

ist insgesamt weniger belastbar. Erst
solche, teils auch neue, Anzeichen
fiihren die Betroffenen — und nicht
selten nach erfolgloser Selbstbehand-
lung mit Hausmitteln - schliefidlich
oft zum Arzt.

Bei seltenen Krankheiten brauchen
Diagnosen oft viel Zeit. Wie ist das
bei NDM?

Mein Rat ist der: Wer ,,unklare
Muskelkrampfe® {iber eine lingere
Zeit erlebt, die mit Tatigkeiten im
Alltag interferieren, sollte sich zur
Abkldrung unbedingt an in neuro-
muskuldren Erkrankungen erfahrene
Kolleginnen und Kollegen bzw. ein
neuromuskuldres Zentrum wenden,
um schnell eine zuverlissige Dia-
gnose zu bekommen. Die NDM lassen
sich klinisch, mittels der Elektro-
myografie (EMG) zur Bewertung der
elektrischen Muskelaktivitdt, und
molekulargenetisch sicher diagnosti-
zieren bzw. ausschliefien.

Was halten Sie von gut informier-
ten Patienten?

Ich begriifie es sehr, wenn sich Patien-
ten und Patientinnen gut informiert
haben und ihre Beschwerden und
mogliche Ausloser prizise schildern
konnen. Gut informiert sein heif3t,
dass sich die Patienten und Patien-
tinnen mit ihren Symptomen sehr
bewusst auseinandergesetzt haben,
diese meist sehr prézise schildern kén-
nen und zur Erhebung der Kranken-
geschichte wertvolle Angaben machen
koénnen. Diese konnen gerade bei den
NDM viel zur Diagnosestellung bei-
tragen. Das hilft uns Medizinern sehr.

Auflerdem beobachte ich, dass wer
gut informiert ist und sich auch mog-
liche Therapien angeschaut hat auch
oft schon weif}, was er/sie will, bzw.
auch genauer das eigene Therapieziel
formulieren kann. Das wiederum er-
leichtert das gemeinsame Entwickeln
eines individuellen Therapieplans.

Wie behandeln Sie diese seltenen
NDM?

Bewdihrt haben sich sogenannte Anti-
myotonika in Tablettenform, die unter
anderem auch gegen Herzrhythmus-
storungen oder Epilepsie wirken und
die elektrische Aktivitit der Muskel-
membran zu einem wesentlichen Teil
normalisieren. Da diese Medikamente
jedoch nicht nur an (den Ionenkan-
len) der Skelettmuskulatur, sondern
auch am Herzmuskel wirksam werden
konnen, ist eine begleitende Kontrolle
der Herzgesundheit notig. Alternativ
zu nennen sind Antiepileptika, wobei
deren typische Nebenwirkungen be-
riicksichtigt werden miissen. Aufder fiir
die Substanz Mexiletin liegt fiir die in-
frage kommenden Medikamente mo-
mentan keine offizielle Zulassung vor
(sogenannter Off-Label-Status). Dies ist
bei Medikamenten, die bei seltenen Er-
krankungen eingesetzt werden, haufig
der Fall, schrinkt aber die Méglichkeit,
diese zu verschreiben, ein.

Welche Behandlung wiinschen Sie
sich fiir lhre NDM-Patienten?

Mit den beschriebenen symptomati-
schen Therapien kann dem grofdten
Teil der Betroffenen ein nahezu
normaler Alltag ermdglicht werden.
Dennoch wiinsche ich meinen
Patienten und Patientinnen Medika-
mente, die die Muskelkanéle selekti-
ver anpeilen. Und natiirlich trdume
ich von einem therapeutischen
Ansatz, der auf die Ursache der
Erkrankung abzielt, das heifdt einer
genetischen Therapie, die keine
lebenslange Medikamenteneinnahme
erforderlich macht. m

Prof. Dr. Christiane
Schneider-Gold
Katholische
Klinikum Bochum
gGmbH,

St. Josef-Hospital,
Universitatsklini-
kum der Ruhr-Uni-
versitat Bochum

Nicht-dystrophe Myotonien
Standig unter Strom, und doch blockiert
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Die Unfahigkeit, einen Muskel nach Anspannung schnell wieder zu entspannen (Myotonie), beeintrachtigt das Leben betroffener Patienten in vielerlei Hinsicht. Alltagliche
Dinge wie Handeschutteln, Treppensteigen, nach dem Bus Rennen, sogar Aufstehen und einfach Loslaufen stellen enorme Herausforderungen dar und bedeuten emotiona-
len Stress fur die Betroffenen. Aul3erlich wirken sie gesund, teilweise sogar athletisch, was oft Unverstandnis bei AulRenstehenden hervorruft und zusatzlich belastet.

Wir lassen Sie nicht allein!

B HORMOSAN
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