mensch und gesundheit

Pl6tzlich ist die Kraft weg

Das Kennedy-Syndrom ist eine seltene, nicht heilbare Muskelerkrankung

Die Crux einer seltenen Erkran-
kung steckt schon im ersten
Wort. Sie ist selten. Das bedeu-
tet: wenig Forschung, wenig
Medikamente und schwer zu di-
agnostizieren. Otto Miiller ist
betroffen und gibt nicht auf.

MIRIAM KAMMERER

75 Meter kann er alleine gehen.
An einem sehr guten Tag schafft er
sogar 500 Meter. Etwas wackelig
zwar, und vielleicht mit Unterstiit-
zung eines Stocks oder seiner Frau,
aber er geht. Otto Miiller hat das
Kennedy-Syndrom. Eine seltene
Muskelerkrankung, die ihn groR-
teils an den Rollstuhl bindet. Das
war nicht immer so.

1992: Otto Miiller ist 42 Jahre alt.
Ein Mann in den besten Jahren, wie
es heil3t. Er arbeitet als Koch. Privat
spielt der sportliche Mann gern Ten-
nis. Doch etwas verdndert sich in
seinem Korper. Das Treppensteigen
fallt Miiller plotzlich schwer. Beim
Tennisspielen schafft er den kur-
zen, schnellen Antritt nach vorne
nicht mehr. Er spiirt, wie seine
Krifte schwinden. Eine Erklarung
dafiir hat er nicht. Er geht zum Haus-
arzt. Der untersucht Nieren, Band-
scheiben, Blut. Ohne Ergebnis.

Drei Jahre vergehen. 1995 kommt
Miiller, der noch immer Tennis

Die Krankheit wird
oft mit ALS
verwechselt

spielt, von einem Turnier nach
Hause. Seine Frau richtet ihm aus,
er miisse sofort in die Klinik, Ver-
dacht auf Herzinfarkt. Der Grund:
Sein Kreatinkinase-Wert bei der letz-
ten Untersuchung war um ein Viel-
faches erh6ht. Das kann auf einen
Herzinfarkt hindeuten, aber auch
ein Indiz fiir eine Muskelerkran-
kung sein. So wurde Miiller in eine
Miinchner Klinik zwar mit Verdacht
auf Herzinfarkt eingeliefert, kam
aber mit der Diagnose ,Spinobulére

-

Bei der Schwimm-Europameisterschaft 2014 schtten Philip Heintz (links) und Jan-
Philip Glania Trainer Henning Lambertz Eiswasser tber den Kopf. Die ,Ice Bucket
Challenge” sammelte Geld fir die ALS-Forschung. Viele weitere seltene Krankhei-

ten warten noch auf solch weltweite Aufmerksamkeit.

Durchschnittlich zehn Jahre bis zur Diagnose

Seltene Erkrankung Nach
der in Europa giiltigen Defini-
tion ist eine Erkrankung selten,
wenn nicht mehr als 5 von
10000 Menschen unter dem
Krankheitsbild leiden. Es gibt
etwa 7000 seltene Krankheiten.

Paradox Seltene Erkrankun-
gen sind so zahlreich, dass sie

Im Notfall fragt
der Apotheker
beim Arzt nach

Apotheker diirfen verschreibungs-
pflichtige Medikamente in der Re-
gel nicht ohne ein drztliches Rezept
herausgeben. Sonst verschaffen sie
sich einen wettbewerbswidrigen
Vorteil. In Notfillen reicht es aber,
wenn der Arzt dem Apotheker die
Vergabe telefonisch bestétigt. Das
hat der Bundesgerichtshof entschie-
den. Allerdings muss das Rezept
dann auch unverziiglich nachge-
reicht werden.

Der BGH gab der Klage eines Apo-
thekers gegen einen Konkurrenten
statt. Der Kldger hatte moniert, dass
der Konkurrent ein verschreibungs-
pflichtiges Medikament ohne das
dafiir erforderliche Rezept an einen
Patienten herausgegeben hatte.
Wéhrend das Oberlandesgericht
Stuttgart die Klage abgewiesen
hatte, bewerteten die Bundesrich-
ter das Vorgehen als wettbewerbs-
widrig.

Die gesetzlich vorgesehene Ver-
schreibungspflicht fiir bestimmte
Medikamente diene dem Schutz
des Patienten, urteilten die Bundes-
richter. Sie diirfe daher von einem
Apotheker nicht eigenméchtig tiber-
gangen werden. Das gelte erst recht,
wenn der Patient dem Arzt nicht ein-
mal bekannt sei. Denn fiir die Thera-
pieentscheidung sei allein der Arzt
und nicht der Apotheker zustdndig.
Daher sei es einem Patienten — von
Notfdllen abgesehen — ohne weite-
res zumutbar, zundchst den &drztli-
chen Notdienst aufzusuchen. dpa

Info BGH-Aktenzeichen: | ZR 123/13

ein Viertel aller weltweit vor-
kommenden Krankheiten aus-
machen und in ihrer Gesamt-
heit so hédufig sind wie eine der
groBen Volkskrankheiten wie
beispielsweise Diabetes, Ar-
throse oder Bluthochdruck.
Weil sie aber einzeln so selten
vorkommen, ist der Forschungs-
stand oft schlecht. Durchschnitt-

nostiziert wird.

lich dauert es zehn Jahre, bis
eine seltene Erkrankung diag-

ZSE Am Zentrum fir seltene Er-
krankungen (ZSE) am Rehabili-
tationskrankenhaus der Uni
Ulm werden schwerpunktmaBig
seltene Erkrankungen bei Kin-
dern, von Muskeln und Nerven-
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system, von Haut, Blut- und Im-
munsystem sowie weiterer Or-
gansysteme wie Herz, Knochen,
Niere, Zahne und Hormonhaus-
halt betreut. Die Patienten kom-
men vorwiegend aus Baden-
Wiirttemberg. Viele reisen auch
quer durch die Republik nach
Ulm, vereinzelt kommen Patien-
ten aus der ganzen Welt. mk

Muskelatrophie Typ Kennedy* wie-
der heraus. Eine Diagnose wie ein
Zungenbrecher. Wobei im Verlauf
der Krankheit die Zungenmuskula-
tur tatsdchlich so erlahmt, dass die
Patienten nur mit Miihe deutlich re-
den konnen. Heute sitzt Miiller in ei-
nem Elektrorollstuhl im Ulmer Zen-
trum fiir seltene Erkrankungen.
Hier ist der Mann aus Schelklingen-
Schmiechen seit 2004 Patient und
kommt in der Regel einmal im Jahr
zu einem Check.

Das Kennedy-Syndrom, wie es
vereinfacht genannt wird, ist eine
seltene, von den Nerven ausge-
hende Muskelerkrankung. Mit dem
berithmten Namensvetter John E
Kennedy hat die Krankheit nichts
zu tun. Sie ist nach ihrem Entde-
cker, dem Neurologen William R.
Kennedy, benannt. Erste Symptome
konnen wie bei Miiller eine Schwa-
che in den Beinen, Muskelschmer-
zen oder vorzeitige Ermiidung der
Muskeln sein.

Im Verlauf der Krankheit kommt
es zu Muskelschwdche, Muskel-
schwund und Zuckungen. Vor al-
lem Beine und Arme sind betroffen.
Sprech- und Schluckstérungen ge-
horen zur Krankheit, weil auch dort
die Muskeln schwinden. Diabetes
und Zeugungsunfédhigkeit sind hdu-
fige Begleiterscheinungen.

Angela Rosenbohm ist Miillers
Arztin. Die Neurologin hat schon
ihre Doktorarbeit muskuldren Er-
krankungen gewidmet. Sie erklart,
dass das Kennedy-Syndrom vererbt
wird. Nur Médnner bekommen die
Krankheit. Frauen sind Ubertriger.

Otto Miillers Bruder hat dieselbe
Krankheit. Bei ihm wurde zundchst
falschlicherweise ALS (Amyotrophe
Lateralsklerose) diagnostiziert. Be-
kannt geworden ist ALS durch den
Physiker Stephen Hawking und die
in sozialen Medien verbreitete Hilfs-
aktion Ice Bucket Challenge, bei der
sich Menschen Eiswasser iiber den
Kopf schiitteten und Geld spende-
ten. Rosenbohm sagt, bei ,Ken-
nedy“ werde haufig diese Fehldiag-
nose gestellt.

Im Vergleich zu ALS ist die Diag-
nose Kennedy aber eher eine Beru-
higung fiir Patienten. Die Lebenser-

wartung wird durch Kennedy nicht
eingeschrénkt, die Krankheit schrei-
tet nicht so schnell voran.

Miiller und seine Frau haben
keine Kinder. Er habe erst mit 30 Jah-
ren geheiratet. Vier Kinder hatten
sie sich gewtiinscht. Otto Miillers Le-
ben hat sich in den vergangenen 20
Jahren mit der Krankheit einschnei-
dend verdndert. Mit 50 Jahren ist er
in Frithrente gegangen. Die korper-
lich schwere Arbeit als Koch war ir-
gendwann nicht mehr méoglich.
Zwei Mal in der Woche fahrt er zur
Physiotherapie, das erleichtere sein
Leben ungemein. Schwere Muskel-
schmerzen sind fiir ihn eine Dauer-
erscheinung wie fiir andere ein Tin-
nitus.

Seine Frau habe nach der Diag-
nose geweint, er habe gesagt: ,Ist
doch nicht so schlimm, machen wir
das Beste draus.“ Mit seiner roten
Sportjacke und dem frechen Li-
cheln wirkt Otto Miiller nicht wie
65. ,Ich habe mich nie hingenlas-
sen®, sagt er. So lang es ging, habe er
gearbeitet, und nachdem er in Friih-
rente gegangen war, habe er seine
Frau, die ein Pflegeheim leitete, in
der dortigen Kiiche unterstiitzt. Tég-
lich bereitet er zu Hause das Essen
zu, zwar muss er dabei sitzen, aber
er kann seiner Frau helfen. ,Das ist
fiir mein Selbstwertgefiihl wichtig.“

Miiller fahrt ein Auto mit Automa-
tikschaltung, hat einen Elektroroll-
stuhl und einen dreirddrigen Motor-
roller. Gegen Abend freilich wird er
schwicher. Daher sind abendliche
Veranstaltungen fiir ihn meist tabu.
Und Urlaub? ,Da schick’ ich meine
Frau alleine.“ Er habe die Welt gese-
hen, sagt Miiller.

Heilbar ist seine Krankheit nicht.
Wie bei den meisten seltenen Er-
krankungen gibt es keine Medika-
mente. Einen Hoffnungsschimmer
bietet eine aktuelle Studie, die am
Zentrum fir seltene Erkrankungen
in Ulm gemacht wird. Otto Miiller
ist einer der Testpatienten. Angela
Rosenbohm erklért, dass Ulm einer
von weltweit vier Standorten ist, die
das neue Medikament einsetzen.
Man sei derzeit in der zweiten Studi-
enphase und teste die Dosierung
aus. Ziel ist es, mit Hilfe des Medika-
ments die Muskelkraft zu verbes-
sern und den Krankheitsverlauf auf-
zuhalten. Miiller ist froh, dass es die
Studie gibt. ,Es ist toll, dass sich je-
mand kiimmert.“

Angela Rosenbohm findet die Ar-
beit mit seltenen Erkrankungen
wichtig. Niedergelassene Arzte hét-
ten hiufig keine Moglichkeit, diese
zu diagnostizieren und zu behan-
deln. In den Zentren konnen die
Arzte speziell auf die Patienten ein-
gehen. Rosenbohm: , Patienten mit
sehr seltenen Erkrankungen haben
das Recht, gut versorgt zu sein.“

Mit der Spielekonsole wieder standhaft

Neuer Reha-Ansatz hilft alteren Parkinson-Patienten

Tennis, Bowling, Skislalom: Vi-
deospiele mit Bewegungssteue-
rung sind ein neuer Therapiean-
satz zur Sturzpravention bei
Menschen mit Parkinson. Und
sie machen meist mehr SpaB als
Physiotherapie.

Patienten, die an Morbus Parkin-
son erkankt sind, konnen mithilfe
von virtuellen Fitness-Spielen, so ge-
nannten Exergames, verlorene Be-
wegungsabldufe neu erlernen. Ex-
perten sehen in den Spielen eine fle-
xible und motivierende Ergdnzung
zur klassischen Physiotherapie.
Sechs Pilotstudien haben gezeigt,
dass Teilnehmer mit Parkinson im
Frithstadium ihre Bewegung durch
virtuelles Tennis, Bowling, Skisla-
lom oder diverse Balancespiele d4hn-
lich verbessern wie Kontrollpatien-
ten, die herkdmmliche Physiothera-
pie erhielten.

,Dabei machen die Spiele den
meisten Teilnehmern mehr Spal3“,
sagt Dr. Matthis Synofzik, Oberarzt
und Forschungsgruppenleiter der
Abteilung fiir Neurodegeneration
am Universitdtsklinikum Tiibingen.
,Denn sie ermoglichen ein abwechs-
lungsreiches Training, das jederzeit
zu Hause, mit Freunden oder dem
Ehepartner durchfiihrbar ist.“

Der Weg zum Reha-Zentrum
bleibt den Betroffenen dabei er-
spart. Das sei ein groer Vorteil fiir
Menschen mit schweren Bewe-
gungsstérungen. ,Exergames sollen

die Physiotherapie aber nicht erset-
zen“ betont der Neurologe. Sie
seien aber eine empfehlenswerte Er-
gidnzung, die nicht an Verordnun-
gen gekniipft ist, sagt Synofzik.
Bereits 2012 haben Neurologen
gezeigt, dass videospiel-basiertes
Rehabilitationstraining zur Sturz-
pravention bei dlteren Menschen
beitrdgt. Denn das gealterte Gehirn
kann Tempo und Ausmall von
Schritten und anderen Bewegungs-
abldufen schlechter einschétzen als
bei jiingeren Menschen. Stolperfal-
len im Boden entgehen der Auf-

merksamkeit, da die Konzentration
sich starker auf das Gehen richten
muss. Insbesondere bewegungsge-
steuerte Tanzspiele, wie etwa
,Dance, dance Revolution“ sollen
laut einer Studie die fiir die Bewe-
gung zustidndigen Netzwerke im Ge-
hirn wieder fit machen.
Hirnforscher der Universitdt Tii-
bingen haben zudem kiirzlich ge-
zeigt, dass Exergames auch Men-
schen mit Ataxie helfen — einer Er-
krankung, bei der die Nervenzellen
im Kleinhirn absterben. Nun wird
das Training sogar bei solchen Pa-

Forscher messen bei einer Probandin die Bewegungsabldufe wahrend eines virtuel-

len Fitness-Spiels.
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tienten eingesetzt, bei denen der
Krankheitsverlauf bereits so weit
fortgeschritten ist, dass sie auf ei-
nen Rollator oder Rollstuhl angewie-
sen sind. Eine groBere Kohortenstu-
die mit derart schwer betroffenen
Patienten, unter Leitung von Synof-
zik, steht kurz vor dem Abschluss.
,Die bisherigen Ergebnisse ge-
ben Anlass zu hoffen, dass Exer-
games einen neuen Reha-Ansatz
fiir eine ganze Reihe neurologischer
Erkrankungen bieten — nicht nur im
Alter und bei Parkinson, auch bei
Multipler Sklerose oder Schlagan-
fall-Patienten ist ein erfolgreicher
Einsatz denkbar*, sagt Prof. Holger
Lerche, drztlicher Direktor der neu-
rologie am Uniklnikum Tiibingen.
»,Dennoch miissen wir die bisheri-
gen Ergebnisse in grol angelegten
Studien mit verschiedenen Patien-
tengruppen bestétigen.“ Auflerdem
gelte es zu priifen, welche Spiele in
Frage kommen, um die Patientensi-
cherheit zu gewdhrleisten. ,Viele
kommerzielle Spiele, bei denen alte
Menschen oder Patienten mit Par-
kinson schnelle Entscheidungen
treffen und komplexe Bewegungen
ausfiithren miissen, um Hindernisse
zu umgehen, koénnten zu risiko-
reich und vor allem demotivierend
sein®, erkldrt Synofzik. ih

Info Die Pilotstudien werden auf der
59. Jahrestagung der Deutschen Ge-
sellschaft fur Klinische Neurophysiolo-
gie und funktionelle Bildgebung
(DGKN) in TUbingen vorgestellt. Sie
findet vom 19. bis 21. Mérz statt.
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GUT ZU WISSEN

Kunstliche Sonne im Nachteil

Die Sonnenbank vor dem Urlaub
schitzt die Haut nur vermeintlich vor
Sonnenbrand in stdlichen Landern -
im Gegenteil fordert die Nutzung von
Solarien den schwarzen Hautkrebs
(Melanom). Auch gebe es Hinweise,
dass die Kunstsonne im Vergleich zur
naturlichen Sonne sowohl beim
UV-A- und UV-B-Anteil als auch bei
der Strahlungsintensitat von Nachteil
ist. Die Ergebnisse der Studie mit 1852
Einwohnern von Minneapolis (USA)
sind im Fachjournal des britischen Na-
tionalen Krebsinstituts der Universi-
tat von Oxford durch die Universitat
Minnesota von Rachel Isaksson Vogel
veroffentlicht. Demnach sind Sonnen-
banknutzer beinahe um das Vierfa-
che mehr von Hautkrebs betroffen.

Diabetes bei Kindern

In Bayern wird ein Frih-Erkennungs-
programm von Typ-1-Diabetes in Kin-
derarztpraxen angeboten. ,Unser
Zielist es, die Friherkennungsuntersu-
chung allen Kindern in Bayern zu-
ganglich zu machen”, sagt Studienlei-
terin Prof. Anette-Gabriele Ziegler
von der Technischen Universitat Min-
chen. Bei Typ-1-Diabetes sind Monate
bis Jahre vor Ausbruch der Krankheit
Diabetes-typische Antikérper im Blut
nachweisbar. Mit einem Bluttest kon-
nen Betroffene friihzeitig erkannt
werden. Die Untersuchung findet fur
Kinder von zwei bis funf Jahren im
Rahmen der Vorsorgeuntersuchung
oder beijedem anderen Kinderarztbe-
such kostenfrei statt (www.typ1diabe
tes-frueherkennung.de).

Wirksame Peperoni-Substanz

Seit langem werden Warmepflaster
mit Capsaicin zur lokalen Schmerzlin-
derung benutzt. Capsaicin ist eine in
Peperoni enthaltene Substanz, die
uns, wenn wir sie essen, Tranen in die
Augen treibt. Bei Kontakt mit der
Haut |6st sie einen Hitzereiz aus. Nun
haben US-Forscher der Rutgers New

Peperoni.
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Jersey Medical School Newark heraus-
gefunden, wie Capsaicin Schmerzen
lindert. Kommt die Substanz auf die
Haut, aktiviert sie einen fir die Weiter-
leitung von Hitzegefuhl verantwortli-
chen Rezeptor mit Namen TRPV1 in
den Nervenzellen. Die Aktivierung
von TRPV1 unterbindet aber zugleich
die Weiterleitung von Schmerzreizen.

Schreibabys zur Ruhe bringen

Viele Babys bekommen zwischen der
zweiten und sechsten Lebenswoche
heftige Schreiattacken und sind sehr
unruhig. Ursache sind haufig so ge-
nannte Dreimonatskoliken. Diese dau-
ern oft bis in die Nacht, das Kind
streckt und krammt sich, sein Bauch
ist gebléht. Gegen die Verdauungsbe-
schwerden sind Eltern meist machtlos.
Allerdings kdnnen sie auf einen gere-
gelten Tagesablauf achten, erldutert
die Bundeszentrale fur gesundheitli-
che Aufklarung. Schlaft das Baby auch
tagstber nicht genug, ist es noch tiber-

»
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Schreibabys brauchen einen geregel-
ten Tagesablauf. Foto: dpa

reizter. Bei Schreiattacken und groBer
Unruhe versuchen Eltern am besten
eine sanfte Bauchmassage im Uhrzei-
gersinn um den Nabel herum. Das
Baby herumzutragen kann ebenfalls
helfen. Gut dafiir geeignet ist der Flie-
gergriff, dazu legen Vater oder Mut-
ter das Kind mit dem Bauch auf den
Unterarm. Mit der anderen Hand kén-
nen sie es sicher abst(tzen.

Nicht zu schwer heben

Schwangere sollten darauf achten,
nicht mehr als zehn Kilogramm zu he-
ben. Darauf weist die Deutsche Gesell-
schaft fur Arbeitsmedizin und Um-
weltmedizin hin. Es bestehe die Ge-
fahr, sich zu Uberlasten und friihzeitig
Wehen auszulésen. Arbeitgebern ist
es laut Mutterschutzgesetz untersagt,
ihnen das Heben solcher Lasten zuzu-
muten. Sie durfen Schwangere auch
nicht dazu verpflichten, regelmaBig
Gewichte von mehr als finf Kilo zu he-
ben. Im Zweifel sollten werdende
Mutter Kollegen um Hilfe bitten.



