Gesundheit/Medizin

7. ALS-Tag, 4. November 2016, REHAB Basel, Klinik fur

Neurorehabilitation und Paraplegiologie

ALS - eine nicht heilbare, aber
behandelbare Krankheit

Weltweit leben tiber 400000 Menschen mit der todlichen Krankheit Amyotrophe Lateralsklerose (ALS).
Die Krankheit ist bislang unheilbar und zwingt Betroffene und ihre Familien zu einer radikalen Neu-

orientierung: Die Lebenserwartung nach den ersten Symptomen liegt im Mittel bei drei bis fiinf Jahren.
Uber 200 Teilnehmende besuchten Anfang November 2016 den 7. ALS-Tag im REHAB Basel. Die
Tagung fiir Fachpersonen, Direktbetroffene und Angehorige findet alle zwei Jahre statt.

Am 7. ALS-Tag berichtete Prof. Dr. Markus Weber  lich Spiritual Care teilhaben. Ausserdem wurden  Die Losung wird nicht von der Maus

Uber Neues aus der ALS-Forschung, Dr. Heike  die funf ALS-Workshops sehr gut besucht oder dem Zebrafisch kommen

Gudat Keller gab Einblick in die Ergebnisse ihrer  (Atmung,- Speichel- und Sekretmanagement,

jungsten Studie Uber Sterbewlnsche schwer  Resilienz — Salutogenese, Hoffnung — trotz ALS,  Die Offentliche Meinung hinsichtlich ALS-For-
kranker Menschen und Prof. Dr. Andreas Kruse  Achtsamer Umgang mit Angehdrigen und Logo-  schung pendelt zwischen zwei Extremen: einer-
liess das Publikum an seiner Erfahrung hinsicht-  padie). seits gehen viele davon aus, es werde aufgrund
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ihrer Seltenheit wenig Uber ALS geforscht, ande-
rerseits kursieren immer wieder Medienberichte
Uber einen Durchbruch der ALS-Forschung.
Markus Weber widerlegte die Annahme der
sparlichen Forschung mit einem Uberblick zu
aktuellen Forschungsprojekten und berichtete
ausserdem Uber den gegenwartigen Wissens-
stand. Die Risikofaktoren seien noch immer nicht
eindeutig bekannt und die Krankheit selber sehr
variabel. Uber dreissig Genveranderungen konn-
ten ALS auslosen, erlduterte er, bei denen ca.
vierzig unterschiedliche Zellmechanismen invol-
viert seien. Im europaischen Raum wirde des-
halb heute gemeinsam geforscht, weil nur mit
hunderten Betroffenen und maglichst langen
Studien Uberhaupt verwertbare Resultate zu
erwarten seien: «Die Losung wird nicht von der
Maus kommen und nicht vom Zebrafisch, son-
dern von den Betroffenen», wie es Weber auf
den Punkt brachte.

Mit der Diaghose das Lebensende vor
Augen

Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) ist eine neu-
rodegenerative Erkrankung des zentralen und

peripheren Nervensystems. Die Inzidenzrate liegt
weltweit bei zwei bis drei Neuerkrankungen pro
100000 Personen. Drei Viertel der Betroffenen
sind zwischen 45 und 55 Jahre alt bei Eréffnung
der Diagnose. Die Krankheit ist bislang unheilbar
und die mittlere Lebenserwartung nach den ers-
ten Symptomen liegt bei drei bis funf Jahren.
Deshalb haben Betroffene unmittelbar das
Lebensende vor Augen. Aktuellen Untersuchun-
gen zufolge sind ALS-Betroffene gut informiert
Uber mogliche Verlaufe der Krankheit und haben
mehrheitlich Zugang zu Early Palliative Care.

Stark ausgepragte soziale Beziehungen

Weil die Erkrankung oft sehr schnell zum Tod
fuhrt, werden Betroffene und ihre Angehorigen
unweigerlich dazu gezwungen, sich mit einem
heraneilenden Lebensende auseinanderzu-
setzen. Damit verbunden ist auch das Thema
Sterbewlnsche. Wie Heike Gudat ausfuhrte, sind
diese dynamisch und oft widerspruchlich. Auf-
grund hoher Pflegeabhangigkeit seien die
sozialen Beziehungen von Menschen mit ALS
typischerweise stark ausgepragt und brachten
eine hohe Komplexitadt mit sich. Gemass ihrer
kdrzlich publizierten Studie wuinschten sich
Betroffene einen proaktiven Dialog, weshalb
Fachpersonen moglichst die Patienten- und
Angehdrigenperspektive miteinander integrie-
ren sollten.

Trotz unheilbarer Krankheit nicht
hoffnungslos

Hoffnung haben, trotz unheilbarer und todlich
verlaufender Krankheit — so das Thema des Work-
shops von Bea Goldman. In der ALS-Versorgung
sei oft der Kérper im Fokus, wahrend die Betreu-
ung von Seele und Geist vernachlassigt werde.
In Studien habe sich jedoch gezeigt, dass ALS-
Betroffene gerade aufgrund ihrer verkirzten
Lebenserwartung Uber eine hohe Selbst-Trans-
zendenz verflgten. Goldman: «Unheilbar krank
zu sein, bedeutet nicht, ein hoffnungsloses Leben
zu habeny. Pflegende wirden vielmehr beobach-
ten, dass Hoffnung immer wieder neu entstehe,

sich verandere. Goldman nannte Beziehungen,
Spiritualitat, Ziele, Humor und Erinnerungen als
wesentliche Faktoren der Hoffnung.

Moglichkeiten der ALS-Behandlung

Obwohl ALS-Betroffene meistens innert weniger
Jahre nach der Diagnose sterben, gibt es viele
Moglichkeiten der Behandlung. Fur Direktbetrof-
fene, und nicht weniger fur deren Umfeld, etwa
fur pflegende Angehdrige. Sei dies bezuglich
kdrperlicher Gesundheit, sowie Sinnfragen im
Umgang mit ALS. Den Besuchenden erdffneten
drei Fachreferate und funf Workshops reichlich
Gelegenheit, sich Uber ganz unterschiedliche
Aspekte von ALS zu informieren.
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