Neurologie: Medizinisches Behandlungszentrum fiir Erwachsene mit Behinderung RUNWEGSIEISEL PR ETSVE]

Ein Versorgungsangebot flir Menschen mit
schwerer geistiger und mehrfacher Behinderung

Manche Erkrankungen sind so komplex, dass die herkdommliche ambulante Versorgung an ihre Grenzen stoft.
Das MZEB der Unimedizin Greifswald soll kiinftig helfen.

» Wir kennen ihnja garnichtan-
ders”, beschreibt Ines L. (52)
ihre Situation. Als ihr Sohn Paul
noch sehr klein war, wurde bei
ihm eine seltene und sehr kom-
plexe Erkrankung diagnosti-
ziert: Tuberose Sklerose, kurz
TSC. Heute ist er 24 Jahre alt.
Wahrend andere junge Manner
in seinem Alter bereits in der
eigenen Wohnung leben und
ihrer Ausbildung, ihrem Stu-
dium oder ihrem Job nachge-
hen, lebt Paul bei seinen Eltern.
Erist taglich auf die Hilfe ande-
rer angewiesen. Und wird es
sein Leben lang bleiben.

,Bei der Tubertésen Sklerose
handelt es sich um eine sehr
komplexe Erbkrankheit, die mit
der Entwicklung zumeist gut-
artiger Tumore in verschiede-
nen Organsystemen einher-
geht, so oft auch im Gehirn, was
zu einer Epilepsie fithren
kann", erklart Prof. Felix von
Podewils von der Unimedizin
Greifswald. Der Facharzt fir
Neurologie betont, wie unter-
schiedlich die Schweregrade
ausgeprdagt sein kénnen. Zu
den klassischen Symptomen
zéhlen epileptische Anfalle,
kognitive Beeintrachtigungen
oder harmlose Pigmentstérun-
gen bis hin zu Hautgeschwiils-
ten. ,Je nachdem, ob sich die
Tumore in Organen wie Herz,
Lunge, Nieren oder auch Au-
gen ausbilden, kann es zu wei-
teren Symptomen kommen"“, so
von Podewils weiter. Patienten
leiden dann beispielsweise an
Bluthochdruck, Kurzatmigkeit,
Blut im Urin oder einem einge-
schrankten Sehvermégen.

Nur wenige Jahre war Paul L.
alt, als die Arzte aufgrund seiner
epileptischen Anfalle die Diag-
nose stellten. Damals sei fiir sei-
ne Eltern eine Welt zusammen-
gebrochen. Spater dann zeigten
sich geistige Entwicklungssto-
rungen, aber auch koérperliche
Beeintrachtigungen infolge
einer leichten einseitigen Lah-
mung. ,Im Laufe der Jahre ka-
men immer mehr Baustellen
hinzu", berichtet seine Mutter,
+Zuletzt Sehstérungen und gut-
artige Nierentumoren”.

Viele Termine und lange
Fahrtwege
Pauls Erkrankung bestimmt
mittlerweile den Familienalltag.
Es seien die Termine bei den
verschiedenen Arzten, Physio-
therapeuten oder Orthopddie-
Technikern, die zu Rennereien
fiihren. Besonders kraftezeh-
rend sei auch der blirokratische
Aufwand mit den Behérden und
Krankenkassen, so die 52-Jahri-
ge weiter. ,Die Fahrtwege sind
in einem landlichen Raum wie
MV enorm"”, betont Felix von
Podewils, ,ich habe Hochach-
tung vor Angehorigen, was sie
mit ihren teils schwerstbeein-
trachtigten Kindern leisten”.
Das soll so nicht bleiben. An
der Universitatsmedizin Greifs-
wald wurde nun ein Medizini-
sches Behandlungszentrum fir
Erwachsene mit geistiger oder
schwerer = Mehrfachbehinde-
rung (MZEB) eroffnet. Es ist fur
Patienten wie Paul L. da, die -je
nach Art, Schwere und Komple-
xitdt der Behinderung - einen
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Prof. Felix von Podewils von der Greifswalder Uniklinik fiir Neurologie im Gesprach mit einer Patientin.

besonderen Bedarf haben. , Wir
behandeln hier Patienten, die in
der Regel multiple Erkrankun-
gen haben”, so von Podewils.
+Neben den geistigen Entwick-
lungsstérungen unterschiedli-
chen AusmalbBes leiden sie hau-
fig auch unter korperlichen Be-
schwerden." Betroffene miissen
deshalb sehr engmaschig undin
verschiedenen Fachbereichen
kontrolliert und behandelt wer-
den. Das MZEB soll dies kiinftig
bilindeln - ,und eine Universi-
tatsmedizin eignet sich sehr gut
dafiir, weil wir alle Fachberei-
che abdecken konnen", erklart
der Neurologe weiter.

Zu jedem Patienten werden
fachiibergreifende Fallkonfe-
renzen durchgefiihrt, in denen
die individuellen Behandlungs-
plane besprochen werden. Eine
sogenannte Case-Managerin
koordiniert dann die fiir den Pa-
tienten wichtigen Termine.
,Uns ist es wichtig, dass unsere
Patienten undihre Angehérigen
eine RegelmaBigkeit mit vorge-
gebenen Terminen haben,
wann sie zu welcher Kontroll-
untersuchung erscheinen soll-
ten”, erklart Felix von Podewils.
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Behandlung und Beratung in

einem ambulanten Zentrum

Fir Paul L. und seine Eltern be-
deutet das, dass sie kiinftig re-
gelméBig und engmaschig im
MZEB erscheinen werden. In
erster Linie ist es wichtig, dass
ein Neurologe die Einstellung
der Epilepsie tuberprift. Die
Termine gewahrleisten aber
ebenso die multiprofessionelle
Diagnostik. Dabei spielen Phy-
sio- und Ergotherapie eine we-
sentliche Rolle. Auch eine
neuropsychologische Testung
ist fiir Paul L. wichtig, um seine
geistigen Fahigkeiten besser
einordnen zu koénnen. Die Er-
gebnisse sind einerseits Grund-
lage fur die sozialmedizinische
Beratung. Andererseits helfen
sie dabei, neue Unterstiit-
zungsbedarfe herauszufinden
und damit andere Fachdiszipli-
nen hinzuzuziehen. So miisste
ein Nephrologe bei dem 24-
Jahrigen haufig einen Ultra-
schall der Nieren durchfiihren.
Ein Augenarzt kann seine Seh-
storungen behandeln. Und ein
Orthopédie-Techniker  kann
uberprifen, welche Hilfsmittel
fur Paul L. angepasst werden

”n

missen. ,Das sind alles Unter-
suchungen, fiir die die Patien-
ten und ihre Angehdrigen nicht
mehr weite Strecken zu ver-
schiedenen Institutionen fah-
ren mussen”, betont von Pode-
wils, ,denn das alles konnen
wir hier unter einem Dach ein-

takten”.
Doch es seien nicht nur die
Behandlungsangebote im

MZEB, die es den Betroffenen
einfacher machen sollen. Auch
die bereits bestehenden Bera-
tungsangebote an der Unimedi-
zin werden in die Ablaufe mit
eingebunden. Die Familien ha-
ben zumeist einen nicht un-
erheblichen biuirokratischen
Aufwand und viele offene Fra-
gen zum Beispiel an die Kosten-
trager. ,Da kann uns unser
Hausarzt auch nicht weiterhel-
fen", berichtet Ines L., ,und
einen ambulanten Sozialdienst,
der uns unterstiitzen koénnte,
gibtesnicht”. Es ginge auch um
rechtliche Fragen, zum Beispiel
inwiefern ihr Sohn in den
Arbeitsmarkt eingegliedert
werden konnte. Denn Paul
mochte etwas tun. ,Ich weil,
dass ich krank bin", erzahlt er,

Einige Patienten kénnen ihre Bedurfnisse gar nicht

auBern, andere wiederum schon und naturlich gibt

es auch Betroffene, die sich mehr Selbststandigkeit
wunschen —und wir versuchen, sie bestmoglich

dabei zu unterstltzen und fur jeden einzelnen
Patienten einen Weg zu finden.

Prof. Felix von Podewils, Facharzt fir Neurologie

Forschung an der Unimedizin Greifswald

In der Klinik fur Neurologie
der Unimedizin Greifswald
wird zu den Themen De-
menz, Kopfschmerz, Schlag-
anfall, Multiple Sklerose
(MS), aber auch Epilepsie ge-
forscht. So ist die Unimedizin
Greifswald seit langem an
verschiedenen Zulassungs-

studien beteiligt, in denen
zur Medikamentenwirksam-
keit bei Epilepsie geforscht
wird. Auch neuropsychologi-
sche Testverfahren werden in
Kooperation mit anderen
Zentren fir diese Patienten-
gruppe entwickelt. Einen
weiteren  therapeutischen

Ansatz konnen zukunftig
auch gentherapeutische Ver-
fahren darstellen. Zentrale
Fragestellung ist dabei, in-
wiefern die frithzeitige Be-
handlung Einfluss auf den
Verlauf von Erkrankungen,
die mit Behinderungen asso-
ziiert sind, nehmen kénnen.
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»aberichmdchte nichtden gan-
zen Tag zu Hause sitzen". Er
brauche eine Beschéftigung
und wiinsche sich Kontakt zu
Gleichaltrigen. ., Vielleicht
kann ich auch mal etwas ohne
meine Eltern machen”, so der
24-Jahrige weiter.

Felix von Podewils weil3, wie
unterschiedlich seine Patien-
ten, ihre Erkrankungen, aber
auch ihre Bediirfnisse sein kon-
nen: ,Einige Patienten kénnen
ihre Bediirfnisse gar nicht au-
Bern, andere wiederum schon
und nattirlich gibt es auch Be-
troffene, die sich mehr Selbst-
standigkeit winschen -und wir
versuchen, sie bestmoglich da-
bei zu unterstiitzen und fir je-
den einzelnen Patienten einen
Weg zu finden. "

Fir Paul L. soll nun geklart
werden, welcher Tatigkeit er
mit seiner Epilepsie nachge-
hen koénnte. Wie belastbar ist
er? Darf er zum Beispiel als
Koch arbeiten? Darf er einem
Job an rotierenden Maschinen
nachgehen? All das sind Fra-
gen, die das Experten-Team im
Rahmen der Fallkonferenz kla-
ren wird. Seine Erkrankung ist
nicht heilbar. Die Behandlung
erfolgtrein symptomatisch. Im-
mer wieder kénnten neue Be-
schwerden dazukommen. Um-
so wichtiger sind die engma-
schigen  Verlaufskontrollen.
Das entlastet auch die Angeho-
rigen: ,Mein Mann und ich
werden ja auch nicht jlinger
und kommen irgendwann an
unsere Grenzen", erzahlt Ines
L., ,datut es gut, zu wissen, wo
unser Sohn Hilfe finden kann”.

ANZEIGE

Tuberose
Sklerose

Die Tuberdse Sklerose (engl.
Tuberous Sclerosis Complex,
kurz TSC) ist eine seltene ge-
netisch bedingte Erkrankung,
bei der Fehlbildungen und Tu-
moren in verschiedenen
Organsystemen auftreten kon-
nen. Der Name leitet sich vom
lateinischen Wort tuber (H6-
cker, Beule) und vom griechi-
schen Wort skleros (hart) ab.
Durch Tubera im Gehirn kommt
es bei den Betroffenen zu kog-
nitiven Beeintrachtigungen
und Epilepsien. Daneben kann
es zu Storungen in der Bewe-
gungsentwicklung kommen.
Oftmals sind Haut, Nieren, Ge-
féaBe oder Augen von tumor-
artigen Veranderungen betrof-
fen. Auch am Herzen kénnen
sich Tumoren entwickeln. Je-
der TSC-Patient kann ver-
schiedene Symptome in unter-
schiedlichem Schweregrad
aufweisen. Umso wichtiger
sind eine individuelle und
ganzheitliche Diagnostik sowie
Behandlung durch ein multi-
disziplinéres Team. Die Tube-
rose Sklerose ist nicht ursach-
lich heilbar und kann aus-
schlieBlich symptomatisch be-
handelt werden, woflir aber
durchaus sehr gute Verfahren
zur Verfligung stehen.

Medizinisches
Zentrum fiir
Erwachsene mit
Behinderung

Ziel eines Medizinischen
Behandlungszentrums fiir
Erwachsene mit Behinde-
rung ist die multidisziplina-
re und multiprofessionelle
Versorgung von Menschen
mit schwerer geistiger und
mehrfacher Behinderung.
Ein Medizinisches Zentrum
fiir Erwachsene mit Behin-
derung setzt da an, wo die
Regelversorgung durch
einen Haus- oder Facharzt
an ihre Grenzen stoBt.

Das heiBit, dass die Pa-
tienten an einem Medizini-
sches Zentrum fiir Erwach-
sene mit Behinderung indi-
viduell und in verschiede-
nen Fachbereichen vollum-
fanglich behandelt werden
konnen.

An der Universitatsmedi-
zin Greifswald als Kran-
kenhaus der Maximalver-
sorgung arbeiten alle Fach-
disziplinen unter einem
Dach und kénnen Patien-
ten mit besonders komple-
xen Krankheitsbildern
ganzheitlich betreuen. Zu-
dem besteht eine enge Ver-
kntipfung zu wichtigen
Forschungsbereichen, die
eine bessere Versorgung
der Patienten vorantreiben.
Aktuell sind etwas mehr als
60 MZEB in Deutschland
zugelassen, davon nur funf
Universitatskliniken.
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