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Behindertenkunde von Fredy Fuchs +
Jannpeter Schvarzenbach

FORTSCHREITENDE MUSKELERKRANKUNG
Bezeichnungen und fachausdrücke

Unter dem namen 'fortschreitende muskelerkrankung' wird eine grosse
gruppe verschiedener krankheiten zusammengefasst, die eines gemeinsam

haben: den langsamen, schleichenden Untergang von muskelgewebe.
Unter den verschiedenen arten, die zum teil äusserst selten sind, werden

f~\ wir im verlauf dieser kurzen beschreibung nur zwei etwas genauer be¬

leuchten.
Der fachausdruck für diese behinderungsart heisst 'progressive
muskeldystrophie'.

Ursache

Jeder muskel, so zum beispiel der 'biceps' (oberarmmuskel), den wir so
gerne kraftvoll vorzeigen, besteht aus hunderten von kleinen einzelfasern.
Bei fortschreitenden muskelerkrankungen wird nun über jähre hinweg
eine faser nach der andern langsam zerstört und durch fettgewebe ersetzt.
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Hier zur illustration zwei querschnitte eines muskels unter dem mikros-
kop betrachtet. Links gesunde muskulatur mit ihren vielen fasern
verschiedener dicke. Rechts handelt es sich um eine fortschreitende
muskelerkrankung. Viele muskelfasern werden durch entzündungszellen
(schwarze punkte) geschädigt, schliesslich aufgelöst und durch Fettgewebe

ersetzt. Die wenigen noch erhaltenen fasern garantieren die notwendige
muskelkraft nicht mehr.

Der grund für diese faserzerstörung liegt wahrscheinlich in einer Störung
des ernährungsstoffwechsels im muskelgewebe. Diskutiert wird auch eine

langsam sich ausbreitende virusinfektion (etwa wie bei der chronischen

infektiösen gelbsucht) oder eine fehlSteuerung in unseren abwehr-
mechanismen, so dass abwehrzellen und blutabwehrstoffe, die eigentlich

eindringlinge wie krankheitserreger usw. vernichten sollten, sich
plötzlich gegen körpereigenes gewebe richten.
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Ursache und entstehungsmechanismus dieser muskelzerstörung ist aberbis heute noch nicht geklärt.
Die zahl der fasern eines bestimmten muskels bleibt von einsm gewissenlebensalter an konstant und kann nicht mehr vermehrt werden; mit
andern worten: einmal zerstörte fasern werden nicht mehr ersetzt Wenn
wir einen muskel durch training stärken so gibt es nicht mehr fasern
sondern die vorhandenen werden einfach dicker.
Bei weitgehender Zerstörung der fasern eines muskels ist die notwendige

muskelkraft nicht mehr gewährleistet. Von einem bestimmten
alter an (\e nach art der erkrankung verschieden) wird sich bei den (beider geburt .„eist unauffälligen) betroffenen eine zunehmende schwächeder erkrankten muskeln bemerkbar machen, die bis zur völliqen läh-
mung der glieder führen kann.

Vererbung
Jeae fortschreitende muskelerkrankung ist erblich, zwar nach
Unterschiedlichen, aber genau bekannten erbgesetzen. Dies hat zur-folgedass jemand, der einen verwandten hat, der unter einer solchen erkrankung

leidet, sich unbedingt von einem Vererbungsspezialisten beraten
lassen sollte. Dieser kann anhand des Stammbaumes und der medizinischen

diagnose zukünftige eitern genau über die Wahrscheinlichkeit
aufklaren, mit der sie ein krankes kind zur weit bringen könnten.

Erscheinungsbild:

Ganz allgemein fällt der behinderte, der an fortschreitende muskelerkrankung

leidet, durch zunehmende Schlaffheit der betroffenen muskel-
zonen auf. Je nach region des körpers die befallen wird, kommt es zu
den verschiedensten arten der behinderung. Typisch sind gehunfähig-
keit, schwäche an den armen und kopfhalteschwäche. Dabei können
vielfach feinbewegungen, die wenig kraft erfordern, (z.b.
schreibmaschinenschreiben) noch sehr lange ausgeführt werden.
Man kennt eine anzahl von unterformen dieser erkrankung, die durch
das lebensalter des auftretens, den vererbungstyp und das verteilungs-
muster an der körpermuskulatur unterschieden werden können. Wir
wollen hier jetzt die beiden wichtigsten formen kurz erläutern.

Beckengürtelform
Diese art wird auch Duchennsche krankheit genannt, und ist am häufigsten

anzutreffen. Die Vererbung erfolgt derart, dass fast nur knaben
erkranken können, die regelwidrige anläge aber nur durch die mutter
weitergegeben werden kann. Als babies sind die träger dieser erkrankung
meist unauffällig und erlernen oft auch das gehen. Im frühen kindesalter

beginnt sich dann die muskelschwäche bemerkbar zu machen und
zwar zuerst an beckengürtel-,wirbelsäule und beinmuskeln.
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Zum thema "krüppologie" hat uns folgende Zuschrift erreicht:

Einige tips im umgang und pflege mit cerebral gelähmten.

Liebe impulserinnen und impulser!
Ich möchte ihnen einige tips geben im umgang, verbunden mit pflege cerebral
gelähmten.

tips 1 : Es ist sehr wichtig das man viel geduld hat bei mir, vorallem auf dem
WC wenn ich urinieren muss, beim stuhlen ebenso. Denn wenn man
sagt ich soll zu einer bestimmten zeit fertig sein, dann bin ich
verkrampft, dann geht es meistens nicht.

tips 2: Wenn ich stark verkrampft bin, dann muss man mir nicht sagen, ich
soll locker lassen, sonst wenn ich mir mühe geben will, da geht es nicht.
Man muss mich eher durch irgend etwas ablenken.

tips 3: Ich wäre froh, wenn man mich fragt, wie soll ich dich vom bett auf den
rollstuhl transportieren, denn ich mache immer wieder die erfahrung,
dass man mich einfach hebt, ohne dass es nötig wäre.

tios 4: Wenn ich trinken will, dann habe ich immer ein röhrchen, aber nur da¬

mit ich selbstständig bin, es ist nicht so, dass ich nicht ohne röhrchen
trinken kann, man muss es mir ohne röhrchen einfach hinhalten.

tips 5: Mir muss ja auch das essen eingegeben werden, es ist aber nicht so, dass
man mir andauerend eingeben muss, ohne dass der pfleger oder die
Pflegerin nicht auch essen kann, man kann gut abwechseln.
Kurz gesagt: Es muss bei allen handlungen immer gefragt werden wie
man es machen muss, dann geht es besser, sei es beim kleider anziehen
oder ausziehen, oder beim transport vom ,bett in den rollstuhl oder auf
das wc, oder wie man einen rollstuhl schiebt usw. Aber ich sage immer
selber ohne dass gefragt werden muss.

Hans Zurbuchen, Brändistr. 27, Horw
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"Behinderte Liebe"

Endlich läuft er, der film mit den vier porträts von behinderten.
Er ist zu sehen im "studio 4" in Zürich
als matinee-vorführung jeweils um 12.00 uhr

Wichtig: nähere angaben siehe tagespresse.
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