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Neuromuskuladre Erkrankungen

Noch in den Kinderschuhen:
Versorgungsstrukturen fiir Erwachsene

Die Osterreichische Muskelforschung lud Ende Janner zur Tagung ,UpDate Muskelforschung*.

Diskutiert wurden aktuelle medizinische Studien, neue und teils vielversprechende

Therapiemdoglichkeiten, aber auch dariiber, mit welchen Herausforderungen muskelkranke

Jugendliche in der Phase der Adoleszenz und des Erwachsenwerdens konfrontiert sind.

I n Osterreich leben rund 20 000 Men-
schen mit einer Muskelerkrankung,
mehr als die Hilfte davon sind Kinder und
Jugendliche. Viele fithren bereits im Kin-
desalter ein Leben im Rollstuhl mit zuneh-
mendem Verlust der Mobilitdt und einer
Lebenserwartung von etwa 30 Jahren.

Behandlungsstandards kombiniert
mit neuen Therapien

Grundsitzlich ist die Stimmungslage,
was die Entwicklung neuer Therapien be-
trifft, positiv. ,Die letzten Jahre haben
einige Innovationen hervorgebracht. Man
muss sich aber mit Innovationen immer
optimistisch und auch kritisch auseinan-
dersetzen“, berichtet Prof. Dr. Giinther
Bernert, Vorstand der Abteilung fiir Kin-
der- und Jugendheilkunde am SMZ Siid
und Prisident der Osterreichischen Mus-
kelforschung, betont aber gleichzeitig,
»selbst wenn man von neuen Therapien,
die einen Mehrwert bringen, begeistert
ist, so gibt es eine Basis, die sogenannten
Standards of Care, die man nicht verges-
sen oder in den Hintergrund stellen darf.”

Eine dieser Therapieneuerungen ist
Nusinersen, ein Medikament zur Behand-
lung der spinalen Muskelatrophie (SMA).
»,Lange gab es keine medikamentdse The-
rapie fiir SMA. Mit Nusinersen haben wir
nun endlich eine Option, die noch dazu
sehr gute Resultate liefert”, sagt Dr. And-
rea Klein, Leitende Arztin der Neuro- und
Entwicklungspidiatrie am Universitéts-
kinderspital Basel.

Eine friihe Diagnose ist wichtig

Wie bei vielen anderen Erkrankungen
gilt auch bei SMA die Grundregel: je frii-
her, desto besser. ,,Am effektivsten wiire es,

mit der Behandlung bereits vor Ausbruch
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Prof. Wolfgang Miiller-Felber, Prof. Glinther Bernert und Dr. Andrea Klein im Gesprach

der Erkrankung zu beginnen, so Prof. Dr.
Wolfgang Miiller-Felber, Kinder- und Ju-
gendarzt, Neurologe und Psychiater, Arzt-
liche Leitung Motorik- und Metabolik-Haus
am Klinikum der Universitdt Miinchen.
,Mit einer moglichst frithen Intervention
konnten wir den Verlauf der Erkrankung
positiv beeinflussen.” Fiir eine mdoglichst
friithe Diagnose ist es unerlésslich, dass
auch die Allgemeinérzte und andere Fach-
mediziner iiber die Symptomatik von Mus-
kelerkrankungen Bescheid wissen. ,Wir
haben es uns zur Aufgabe gemacht, in un-
terschiedlichen Fachern prasent zu sein,
und werden immer hé&ufiger von unter-
schiedlichen Fachbereichen zu Vortragen
eingeladen®, berichtet Prof. Bernert.

Mangelhafte Betreuung im
Erwachsenenalter

Der Kinderarzt kiimmert sich um alle
Facetten seiner Patienten, Kinder mit Mus-
kelerkrankungen werden bei ihm umfas-
send behandelt. Als Erwachsener mit ei-
ner Muskelerkrankung ist es aber auf-
grund der variablen Symptomatik mitun-
ter schwer, einen zustdndigen Facharzt zu
finden. ,,Wenn man Pech hat, wird man
bei sechs verschiedenen Fachéarzten vor-

stellig und entscheidet sich dann fiir jenen
Arzt, der die wichtigsten Symptome be-
handelt. Daher finden viele Jugendliche
und ihre Eltern die Phase der Transition
sehr belastend, so Prof. Bernert.

Dr. Klein erklért: ,,Studien zu Muskeler-
krankungen untersuchen Kinder in unter-
schiedlichen Altersklassen. Neurologen, die
Erwachsene behandeln, sind damit nicht
konfrontiert und tiiber die aktuelle For-
schung weniger informiert.“ Es bestehe
daher ein gewisser Informationsmangel.
Erwachsene Patienten wiirden sich folglich
oft nicht ernst genommen fiihlen und wie-
der beim Kinderarzt um Rat fragen. ,Viele
Kinder mit neuromuskuldren Erkrankun-
gen kommen jetzt ins Erwachsenenalter,
daher muss auch in den Versorgungsstruk-
turen fiir die Erwachsenen das Know-how
zur weiteren Therapie vorhanden sein.
Wissenstransfer und Kompetenzaufbau
sind am Entstehen, dies erfolgt leider nur
sehr langsam®, so Prof. Miiller-Felber. M
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