AMYOTROPHE LATERALSKLEROSE:

400 bis 600 Personen leiden in der Schweiz an Amyotropher Lateralsklerose

(ALS), einer Erkrankung des motorischen Nervensystems. Die Ursache ist bis

jetzt ungeklért, und eine Heilung gibt es nicht.

ie ersten Symptome sind harm-
los: «Der eine rduspert sich
mehr, der andere kann den Au-
toschliissel plotzlich nicht mehr umdre-
hen, der dritte stolpert haufiger oder hat
vermehrt Muskelkrampfe», sagt Markus
Weber, Fachbereichsleiter am Muskel-
zentrum St. Gallen.
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Was unscheinbar beginnt, endet mit
der vollstandigen Léhmung des Korpers,
da bei Amyotropher Lateralsklerose
(ALS) die Nervenzellen, welche die Mus-
keln steuern, erkranken. Jeder Mensch
verfiigt tiber zwei Zellgruppen, die fiir
diese Steuerung verantwortlich sind, ei-
ne im Gehirn, eine im Riickenmark; bei-

von Karin Pfister

de sind miteinander verbunden. Wenn
beide Zellgruppen defekt sind, spricht
man von ALS. Die Krankheit wurde
1876 erstmals dokumentiert, ist aber
nach wie vor wenig bekannt.

Nach den ersten Symptomen treten
Lihmungen auf, Gliedmass um Glied-
mass ist betroffen. Auch Sprach-, Kau-,
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Schluck- und Atemmuskulatur werden
geschwicht. Die Krankheit schreitet un-
aufhaltsam voran. Markus Weber: «Wir
kéonnen mit dem Medikament Rilutek
den Krankheitsverlauf etwas hinaus-
zdgern, allerdings ist dies das einzige
Medikament, das wir haben. Spricht
jemand nicht darauf an, gibt es keine
Alternative. Unsere Aufgabe besteht des-
halb vor allem darin, trotz der zuneh-
menden Behinderung dafiir zu sorgen,
dass dem Patienten die Lebensqualitat
erhalten bleibt. Es gibt viele Hilfsmittel
und Medikamente, mit denen die Sym-
ptome der Krankheit, zum Beispiel ver-
mehrter Speichelfluss, eingedammt wer-
den kénnen.»

Forschung ist
noch in den Anfingen

Neunzig Prozent der Betroffenen ster-
ben innerhalb der ersten fiinf Jahre nach
der Diagnose, zehn Prozent leben langer
als zehn Jahre. Die kiirzeste Krankheits-
geschichte, die Markus Weber bekannt
ist, war diejenige eines Patienten, der
nach der Diagnose noch sechs Monate
gelebt hat. Den lingsten Verlauf hatte ei-
ne Frau, die 44 Jahre lang mit ALS leb-
te. Diese Patientin litt allerdings an erb-
lich bedingter ALS, wovon rund fiinf bis
zehn Prozent der Patienten betroffen
sind. Manche erblich bedingte ALS-For-
men schreiten laut Weber nicht so
schnell voran.

An Amyotropher Lateralsklerose kon-
nen Menschen aller Altersgruppen er-
kranken. Kinder sind sehr selten betrof-
fen, haufiger sind die Patienten iiber
dreissig Jahre alt, am gréssten ist das
Risiko, ALS zu bekommen, mit sechzig
bis siebzig Jahren. Markus Weber: «Wo-
her ALS genau kommt, ist unbekannt.
Man weiss, dass der Stoffwechsel eine
wichtige Rolle spielt. Unsere Patienten
waren vor der Erkrankung iiberdurch-
schnittlich aktiv, sowohl kérperlich wie
auch geistig. Und die meisten waren be-
ruflich sehr erfolgreich.»

Rita Tresch hatte plétzlich Miihe, eine Pfanne hochzuheben, da in ihrer
linken Hand einfach keine Kraft mehr vorhanden war. Nach diversen
Untersuchungen teilte ihr ein Neurologe mit, dass sie an ALS leidet.

Das war vor sieben Jahren. Heute ist die 47-Jihrige korperlich sehr stark

eingeschrankt.

Wie haben Sie die Diagnose ALS
aufgenommen?

Daich eher von der Diagnose
Hirntumor ausging, war ich vor-
erst erleichtert, dass dem nicht so
ist. Auch als der Neurologe mir
mitteilte, ALS sei unheilbar und die
Lebenserwartung stark verkiirzt,
hat mich das gar nicht so sehr ge-
troffen. Erst als ich meinem Mann
und meinem erwachsenen Sohn
die Diagnose mitteilen musste,
wurde ich sehr traurig. Ich hatte
ihnen diesen Schmerz so gerne
erspart. Ich glaube, wenn man von
Anfang an gesagt bekommt, dass
es keine Heilung gibt, nimmt man
die Krankheit schneller an und
verstrickt sich nicht in falsche Hoff-
nungen. Man wird zum Realist.

Wie sieht Ihr Tagesablauf aus?
Bevor mein Mann um sieben Uhr
zur Arbeit geht, lagert er mich im
Bett um. Von neun bis zehn Uhr
ist die Spitex bei mir. Dann
schaue ich bis am Mittag Fern-
sehen oder bin am Computer. Am
Mittag kommt mein Mann nach
Hause und kocht. Mein Sohn oder
mein Mann verabreichen mir das
Essen, gehen mit mir zur Toilette
und setzen mich vor den Fern-

seher oder den PC. Nun bin ich
fiir drei bis vier Stunden allein.
Ich beantworte E-Mails, kommu-
niziere in Foren oder surfe einfach
im Internet. Manchmal kommt
Besuch vorbei oder ich bin bei
schonem Wetter mit dem E-Rolli
unterwegs. Die Physiotherapeu-
tin, die Reinigungshilfe und die
Waschefrau sorgen auch fiir Ab-
wechslung. Manchmal gehen
mein Mann und ich nach der Ar-
beit gemeinsam einkaufen. Nach
dem Nachtessen schaue ich Fern-
sehen, und spater macht mich
mein Mann fiir die Nacht bereit
und bringt mich zu Bett. Das ist
meine kleine Welt.

Was kdnnen Sie wegen der
Krankheit nicht mehr, was geht
noch?

Ohne Hilfsmittel kann ich sehen,
héren, riechen, schmecken, fiihlen,
lachen, weinen, denken, atmen.
Mit Einschrankung kann ich reden.
Fiir alles andere brauche ich Hilfs-
mittel oder Hilfspersonen. Ich
kann zum Beispiel nicht gehen,
nicht alleine die Toilette benut-
zen, mich nicht anziehen, nicht
selbsténdig essen und trinken.
Das ist nur ein Ausschnitt von |
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Plétzlich war Rita Tresch die Pfanne zu schwer. ALS dussert sich
am Anfang meistens als Muskelschwiiche.

Obwohl die Risikofaktoren, welche
ALS auslésen, noch nicht bekannt sind,
hat die Forschung doch einige interes-
sante Details ans Licht gebracht. Die
Héufigkeit von ALS ist auf der ganzen
Welt gleich, Ausnahme ist die Pazifik-
insel Guam. Dort litten zeitweilig
140 der 100 coo Einheimischen an ALS,
Parkinson und Demenz. Die Menschen
ernéhrten sich hauptsichlich von Zykat-
niissen und Tieren, die Zykatniisse fres-
sen. Nachdem die Erndhrung umgestellt
worden war, gingen die Krankheitsfalle
massiv zurtick. «Das ldsst darauf schlies-
sen, dass es einerseits eine Veranlagung
fur ALS braucht, andererseits aber auch
einen Ausléser», so Weber. Thm selber
ist wihrend seiner Arbeit — er war von
1997 bis 2000 an einem der grossten
ALS-Zentren in Kanada tatig — aufgefal-
len, dass es immer wieder Strassen oder
Regionen gibt, in denen plétzlich meh-
rere Menschen an ALS erkranken. B
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P Dingen, die ich nicht mehr kann.
Frither haben mein Mann und ich
viele Touren mit unserer Harley
unternommen. Heute kann ich
das nicht mehr. Besonders im
Sommer kommt dann manchmal
so eine Sehnsucht auf nach dem
Vergangenen. Dies macht mich
sehr traurig.

Was bereitet lhnen Freude?

Ich freue mich am Friihling mit
dem Vogelgezwitscher, dem Som-
mer mit den Alpenblumen, dem
Herbst mit dem farbigen Laub
und dem Winter mit den Schnee-
kristallen. Bei schonem, warmem
Wetter unternehme ich mit mei-
nem E-Rolli Streifziige durch die
Natur. Es freut mich, dass ich das
immer noch alleine machen kann.

Womit kdnnen Sie nur schwer
umgehen?

Mit der stetig fortschreitenden
Hilflosigkeit. Die Betreuungszeit,
die mein Mann und mein Sohn
nebst ihrer Arbeit leisten miissen,
belastet mich manchmal schon.
Ohne die beiden wire ich schon
lange in einem Pflegeheim. Ich
war immer ein sehr aktiver
Mensch. Nur noch eingeschrankt
am offentlichen Leben teilneh-
men zu konnen, fallt mir schwer.

Wie lebt man mit einer unheilba-
ren Krankheit?

Da der Durchschnitt der Lebens-
dauer nach der Diagnose drei bis
fiinf Jahre betragt, war es mein
Ziel, zuerst die drei, danach die
fiinf Jahre zu iiberleben. Jetzt
komme ich ins achte Jahr und
peile die zehn Jahre an. Jedes Jahr
ist jetzt ein Geschenk fiir mich.
Ich habe die Krankheit angenom-
men, aber akzeptieren werde ich
sie nie. Diese Krankheit hat mir zu
viel genommen. Sie hat mir die
Zukunft mit meiner Familie ge-
nommen. Ich wiirde diese Krank-
heit gerne bekampfen. Aber
womit soll ich kimpfen, wenn ich
die Verwundbarkeit nicht kenne?

Kénnen Sie ALS einen Sinn abge-
winnen?

Ganz klar nein. Ich sehe nicht ein,
warum es liberhaupt Krankheiten
geben muss. Es wiirde doch rei-
chen, im Alter einfach einschlafen
zu diirfen. Das Leben ist so oder
s0 zu kurz. Es gibt doch noch so
viel Schones auf dieser Welt, nur
werden wir vieles nie sehen.

Wie gehen Ihre Angehérigen und
Freunde mit lhrer Erkrankung
um?

Meinen Angehorigen und Freun-
den habe ich erst nach einem Jahr
die Diagnose mitgeteilt. Ich woll-
te sie nicht belasten. Vor allem
wollte ich meine Eltern schonen.
Inzwischen haben sich alle mit
meiner Krankheit arrangiert. Zu
sehen, dass ich meine Lebensfreu-
de nicht verloren habe, hilft ihnen
sicher. Mit einigen ehemaligen
Arbeitskolleginnen gehe ich alle
drei Monate auswarts essen. Sie
geben mir das Essen ein, sie haben
da gar keine Beriihrungsangste.

Haben Sie durch Ihre Krankheit
finanzielle Sorgen?

Bis jetzt noch nicht. Aber wie es
aussehen wird, wenn ich eine
24-Stunden-Betreuung brauche,
weiss ich noch nicht. Ich finde,
man sollte nicht noch mehr im
Sozialbereich sparen. Das Wert-
vollste, das wir haben, ist doch
das Leben. Investieren wir also

in das Leben. Karin Pfister

Beratung

Die Schweizerische Gesellschaft
fiir Muskelkranke stellt auf
www.muskelkrank.ch diverse
Informationen iiber Amyo-
trophe Lateralsklerose zur Ver-
fligung. Ausserdem vermittelt
sie den Zugang zu Selbsthilfe-
gruppen (Tel. 044 245 80 30).
Unterstiitzung finden Erkrankte
und ihre Angehdrigen auch

bei der ALS-Vereinigung auf
www.als-vereinigung.ch oder
unter Tel. 044 88717 22.



