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Neuromuskulidre Krankheiten gibt es zahlreiche, wobei viele erblich und nicht heilbar sind
und ein Leben im Rollstuhl mit sich bringen konnen. Hinter den verschiedenen Diagnosen
stehen unterschiedlich lange Wege zur richtigen Erkennung und Behandlung, unter-
schiedliche Prognosen und Verldufe und letztlich ganz unterschiedliche Einzelschicksale.

In der Steiermark ist es nun 15 Jahre her, dass sich von solchen Muskelkrankheiten
betroffene Personen zu einer Selbsthilfegruppe zusammen geschlossen haben, die seitdem
in einem kontinuierlichen Wachstums- und Professionalisierungsprozess Erfahrungen
gesammelt, verschiedene Organisationsformen durchlaufen und Kooperationsformen mit
FachirztInnen und Behorden gesucht hat und eingegangen ist.

Die Selbsthilfe fiir die Betroffenen blieb das zentrale Handlungsfeld dieser Gruppe, die
mittlerweile zur ,,Steirischen Gesellschaft fiir Muskelkranke (SGM)“ geworden ist und
unter anderem lebenswichtige Hilfsmittel zum Verleih ankauft, durch zahlreiche
Aktivititen die Mittel dafiir akquiriert, aber auch Reisen und Veranstaltungen fiir
Betroffene organisiert und bei behindertenpolitischen Anliegen mitarbeitet. Die ersten
Versuche dieser Gruppe, iiber ArztInnen und Sozialversicherungstriiger weitere Betroffene
auf sich aufmerksam zu machen, liegen lange zuriick und wurden abgeldst durch eine
erfolgreiche Zusammenarbeit mit den Printmedien und dem ORF, die einen hdheren
Bekanntheitsgrad und damit eine groBBere Mitgliederzahl und ein effizienteres Arbeiten zur
Folge hatte. Geblieben ist die Ungewissheit liber die Anzahl Muskelkranker in der
Steiermark, iiber die Héaufigkeit der einzelnen Diagnosen und die Lebensbedingungen
dieser betroffenen Menschen — eine schwerwiegende Frage fiir eine Selbsthilfegruppe mit
dem Anspruch, eine erfolgreiche Vertretung Betroffener zu sein.

Als sich die Steirische Gesellschaft fiir Muskelkranke mit dem Wissenschaftsladen Graz in
Verbindung setzte, konnte dort in einer ersten Recherche nur soviel herausgefunden
werden: Es war (ausgehend von den Zahlen der Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke)
mit etwa 1000 bis 1500 Personen in der Steiermark zu rechnen, die von einer
Muskelkrankheit betroffen sind. Allein in den Krankenhdusern der Steiermérkischen
Krankenanstalten-Finanzierungsfonds gab es in den drei Jahren vor Projektbeginn
insgesamt 670 Aufnahmen von Personen mit Muskelkrankheiten.

Bekannt war jedoch weder die genaue Anzahl der Betroffenen (und ihre Aufteilung auf die
verschiedenen Diagnosen) noch ihre Versorgungslage oder die psychosoziale Situation und
Lebensqualitét dieser Steirerinnen und Steirer.

Fiir die Steirische Gesellschaft fiir Muskelkranke war zu diesem Zeitpunkt die Forschung
ein deklariertes Vereinsziel, bisher vor allem im Sinne der Foérderung medizinischer
Grundlagenforschung, um einer Heilung dieser Erkrankungen ndher zu kommen.
Andererseits benotigte die Gruppe aber auch griindliche Informationen auf der Basis
sozialwissenschaftlicher Forschung zum prdzisen Erkennen der Ist-Situation der
Betroffenen in der Steiermark, um deren Anliegen zu definieren und entsprechend
zielgerichtet vertreten zu konnen. Vor diesem Hintergrund entstand die Idee zur
vorliegenden Studie.

In einer spontan guten Zusammenarbeit gelang es der Prédsidentin der SGM und einer
projektverantwortlichen Mitarbeiterin des Wissenschaftsladens, die maligeblichen
steirischen PolitikerInnen und den Fonds Gesundes Osterreich fiir ihre Mithilfe zu
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gewinnen und damit die finanziellen Voraussetzungen fiir diese Arbeit zu schaffen - dafiir
hier noch einmal ein herzliches Danke an Frau LH Klasnic, Herrn LR Dorflinger, Herrn
LR Flecker und den Fonds Gesundes Osterreich, die durch ihre finanzielle Férderung die
Qualitit dieser Arbeit erst ermodglicht haben!

Ziele dieser Studie waren es, zunéchst als Grundlage eine genauere Aussage zur Haufigkeit
der einzelnen Muskelkrankheiten in der Steiermark zu erarbeiten, um zu einer
zahlenmifBigen Kenntnis der betroffenen Gruppen zu gelangen. Dariiber hinaus stand die
Gewinnung genauer Kenntnisse iiber die Lebensqualitit der Betroffenen, ihre
Versorgungslage und ihre Zufriedenheit mit Behandlungs- und Unterstiitzungsangeboten
im Mittelpunkt unseres Interesses - sowie das Erkennen von besonderen Problembereichen
und Bediirfnissen im alltdglichen Leben von Muskelkranken in der Steiermark. Hinweise
fiir sinnvolle MaBBnahmen zur Unterstiitzung der Muskelkranken in der Steiermark sollten
auf der Basis dieser Daten formuliert werden. Diese Informationen sollen die steirische
Vertretung muskelkranker Menschen in ihrem Bemiihen unterstiitzen, ihre Angebote und
Aktivititen zielgerichtet auf die Problemlagen der Betroffenen abzustimmen.

Was uns im Rahmen einer zehnmonatigen Projektdauer bei den knappen Mitteln einer
insgesamt nur halbtéitigen Anstellung moglich war, um diese Fragen zu beantworten und
diese Ziele zu erreichen, haben wir geleistet.

Wir hiétten diese Arbeit nicht tun konnen ohne die Offenheit und das Vertrauen all
derjenigen, die unsere Fragebogen so detailliert beantwortet oder ihre Erfahrungen in
ausfiihrlichen Gesprachen weiter gegeben haben - auch ihnen hier nochmals ein herzliches
Danke!

Fir Leserlnnen aus unterschiedlichsten Professionen verfassen wir diesen
Forschungsbericht nach Moglichkeit in einer allgemein verstdndlichen Sprache.
Selbstverstindlich wurden alle Daten und Auskiinfte streng vertraulich behandelt und
gehen daher in diesen Bericht nur in anonymisierter Form ein. Wir bemiihen uns in der
Verwendung der Geschlechterformen einerseits um Lesbarkeit und andererseits um die
korrekte Verwendung beider Formen, bitten gegebenenfalls um wohlwollendes
Umgewdhnen und meinen natiirlich immer Ménner und Frauen. Die kursiv gedruckten
Passagen im Text (zusdtzlich durch Anfiihrungszeichen hervorgehoben) stellen
Originalzitate aus Gespriachen mit Betroffenen oder Expertlnnen dar, die wir nicht
verdndert haben.

Wir hoffen von Herzen, mit dieser Studie einen sinnvollen Beitrag zur Arbeit und zum
Wachstum der Steirischen Gesellschaft fiir Muskelkranke und vor allem zur Verbesserung
der Situation muskelkranker Menschen zu leisten. Unser Ziel ist erreicht, wenn dieser
Bericht auf eine interessierte LeserInnenschaft trifft und wenn die hier dargelegten
Ergebnisse und Anliegen offene Ohren finden und kreative Ideen zur Folge haben.

Graz, im Oktober 2002 Mag.” Birgit Aschemann-Pilshofer & Mag.” Elke Bodingbauer
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1 PROJEKTMODULE UND ERHEBUNGSMETHODEN

Zur Bearbeitung unserer Forschungsfragen stand uns ein Zeitraum von
10 Monaten (Janner bis Oktober 2002) zur Verfligung. Wihrend dieser
Projektdauer hatten wir insgesamt bezahlte Projektarbeitszeit im Rahmen
einer Halbtagsstelle vorgesehen, sodass wir zu zweit im Ausmal} von je
10 Wochenstunden an dieser Studie arbeiten konnten.

Bei unserer Arbeit konzentrierten wir uns auf folgende
Forschungsfragen, welche fiir die Projektantrige gemeinsam mit der
Présidentin der Steirischen Gesellschaft fiir Muskelkranke erarbeitet
wurden:

e Wie viele Betroffene der einzelnen Muskelkrankheiten gibt es in
der Steiermark (bzw. in Osterreich)?

e Wie beschreiben diese Menschen mit Muskelkrankheiten selbst
ihre Alltagsorganisation und ihre subjektive Lebensqualitét?

e Was konnen wir iiber die Versorgungslage und die
unterschiedlichen Unterstiitzungsleistungen fiir die Betroffenen in
Erfahrung bringen?

e In welchem Ausmal} empfinden die betroffenen Menschen diese
Behandlungs- und Unterstiitzungsangebote als zufrieden stellend?

e SchlieBlich: was sind aktuell die besonderen Problembereiche und
Bediirfnisse im alltdglichen Leben von Muskelkranken (in der
Steiermark)?

e Wo konnen daher sinnvolle Verbesserungsschritte gesetzt und
notwendige Anderungen angestrebt werden?

e Daraus war zu erarbeiten: was ist fiir die Steirische Gesellschaft
fiir Muskelkranke im Sinne ihrer Mitglieder aktuell besonders zu
empfehlen?

Die Arbeit entlang dieser Fragestellungen erfolgte wie geplant in
folgenden sieben Projektmodulen, die hier in ihrer zeitlichen Folge
dargestellt werden:

Jinner 2002: Vorerhebungen, Literaturrecherche und ExpertInnen-
Interviews

Diese Vorerhebungen bildeten praktisch unsere Einarbeitungs- und
Orientierungsphase und erfolgten in Form von ExpertInnengespriachen,
Literaturrecherchen, Internetrecherchen und ersten Gesprichen mit
Betroffenen. Sie dienten der breiten Informationssammlung und dem
weiteren Kontaktaufbau und ermdglichten uns einen Uberblick iiber den
medizinischen Hintergrund von Muskelkrankheiten einerseits und iiber
rechtliche und praktische Aspekte des Lebens und der Versorgung
Muskelkranker andererseits.

Expertlnneninterviews wurden gefiihrt mit der Behindertenbeauftragten
der Stadt Graz, einer Vertreterin einer Grazer Beratungsstelle fiir
Behinderte, einem Vertreter der Steiermarkischen Gebietskrankenkasse,
einer Vertreterin des Bundessozialamtes in Graz, einem Vertreter der
ArGe Selbsthilfe Osterreich und einer Leiterin einer Selbsthilfegruppe.

Forschungsfragen

Projektmodule

Vorerhebungen
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Hiufigkeits-
schitzung

Als ein Ergebnis der Literaturrecherchen und Internetrecherchen, die uns
bis zur Berichtlegung weiter begleitet haben, wurden die Kapitel 4 und 5
zu speziellen Themen im Umfeld von Selbsthilfegruppen und
chronischen Krankheiten verfasst.

In Kapitel 2 sind die Ergebnisse der Recherche zu den medizinischen
Grundlagen dargestellt.

Jinner - Februar 2002: Prizisierung der bestehenden
Haufigkeitsschitzung

Dieser Projektteil wurde parallel zu den laufenden Vorerhebungen auf
Empfehlung der Fachabteilung fiir Gesundheitswesen des Landes
Steiermark von Frau Dr. Piiringer bearbeitet, die als Epidemiologin iiber
die entsprechenden speziellen Methodenkenntnisse verfiigt. Ziel dieses
Projektteils war eine moglichst genaue Aussage liber die Héufigkeit von
Muskelkrankheiten in der Steiermark. Frau Dr. Piiringer fithrte dazu
anhand einer vom Wissenschaftsladen vorgegebenen Liste von
Muskelkrankheiten eine Recherche in der internationalen Fachliteratur
durch und legte die Ergebnisse dieser Recherche zahlenméBig auf die
Steiermark um. Diese Zahlen wurden von uns ergidnzt um die
vorhandenen Steiermark-Daten aus Spitalsentlassungen der letzten vier
Jahre, dokumentiert im ,,Gesundheitsinformationssystem Steiermark®.
Die gemeinsamen Ergebnisse dieser Recherchen sind in Kapitel 3
wiedergegeben.

Als Ergebnis dieser ersten Einarbeitungphase und der Arbeit von Frau
Dr. Piiringer war unsere Vermutung endgiiltig bestétigt, dass es in der
Steiermark keine fertige ,,Datensammlung® Muskelkranker im Sinne
einer vollstindigen Adressdatei oder dhnlicher Aufbereitungen gibt, die
uns verldsslichen Zugang zu allen Betroffenen ermdglicht hatte.

Wir hatten also in Ermangelung einer solchen die moglichen und
vorhandenen Wege zu den muskelkranken Menschen zu wihlen, und das
waren zum einen die Kontaktaufnahme mit Betroffenen iiber
Selbsthilfegruppen und zum anderen die Kontaktaufnahme mit
Betroffenen iiber kooperierende Kliniken, in denen jene bereits einmal
vorstellig geworden waren.

Gleichzeitig hatten wir eine Erhebungsmethode zu finden, die uns ein
tiefergehendes Verstdndnis der Lebenssituation Betroffener ermdglichen
wiirde, aber andererseits auch eine Sammlung von Antworten mdglichst
vieler Menschen liefern wiirde, um zu allgemeingiiltigen Aussagen iiber
,,die muskelkranken Menschen® zu kommen. Aullerdem sollte es sich um
ein Instrument handeln, das es ermdglicht, Aussagen von unterschiedlich
erkrankten Menschen zu erfassen (Diagnosen, Erkrankungsdauer,
Verlauf der Erkrankung). Aus dieser Anforderung heraus haben wir uns
fiir einen Methodenmix entschieden und sowohl ausfiihrliche
halbstrukturierte Interviews mit einzelnen Betroffenen gefiihrt als auch
eine moglichst breite und detaillierte Fragebogenerhebung angestrebt:
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Februar/Marz — April 2000: Vorbereitung einer umfassenden
Fragebogenerhebung

Einerseits ist in diesem Projektmodul die expertengestiitzte Erstellung
eines detaillierten Fragebogens enthalten. Fiir die schriftliche Erhebung
wurde schlieBlich ein eigener Fragebogen in Zusammenarbeit mit
einzelnen Expertlnnen aus Selbsthilfegruppen und der medizinischen
Versorgung entwickelt. Wir waren in der Konzepterstellung zu diesem
Projekt noch davon ausgegangen, ein standardisiertes Erhebungs-
instrument wie z.B. den SF-12 anwenden zu kdnnen (oder wenigstens
begleitend ,,mitlaufen* zu lassen), um eine bessere Vergleichbarkeit mit
anderen Personengruppen sowie im internationalen Kontext zu gewédhr-
leisten. Im Zuge unserer intensiveren Recherchen und nach Sichtung von
Ergebnissen und  Materialien zu  diversen  standardisierten
Testinstrumenten' stellte sich jedoch heraus, dass auf diesem Weg unsere
Forschungsfragen nicht zu beantworten gewesen wéren und ein
zusitzlicher Bogen den zumutbaren Rahmen beim Ausfiillen gesprengt
hitte. Der nun eigens konstruierte Bogen war 10 Seiten lang und wurde
in der Auflage von 1200 Stiick an Selbsthilfegruppen und Kliniken
weiter geleitet, von wo aus die Weitergabe von insgesamt rund 850-900
Bogen an Betroffene gewihrleistet werden konnte (Genaueres dazu siehe
Kapitel 6.1).

Da das Ansprechen und Einbeziehen moglichst vieler Betroffener ein
Hauptziel dieser Untersuchung darstellte, waren in diesem Projektteil
auBerdem umfangreiche Vorbereitungsarbeiten zur Fragebogenerhebung
zu leisten: Kontakte zu Selbsthilfegruppen und Kliniken mussten
gekniipft und gepflegt werden, Informationsblitter, Folder und Begleit-
briefe waren vorzubereiten, Unterschriften einzuholen, und im Falle einer
speziellen Klinik war die individuelle telefonische Anforderung der
Fragebdgen zu organisieren.

Mai - Juni 2002: Durchfiihrung einer Fragebogenerhebung mit
Betroffenen

Das Ergebnis dieser Vorarbeiten war eine breite und umfassende
Erhebung mit zahlreichen Betroffenen (der verschiedenen Diagnosen) zu
den folgenden Schwerpunktthemen: subjektive Lebenszufriedenheit
sowie familiire und psychosoziale Lage, finanzielle Lage und
Pflegesituation, Zufriedenheit mit Aufkldrung, Behandlungen und
Unterstiitzungsangeboten,  Beziehungssituation, =~ Wiinsche, offene
Probleme und Bediirfnisse.

" Quellen: Ann Bowling, Measuring Health, Buckingham / Philadelphia 1997; Mapi
Research Institute, The Quality OF Life Instruments Database www.qalid.org; Gisela
Westhoff, Handbuch psychosozialer Messinstrumente. Ein Kompendium fiir
epidemiologische und klinische Forschung zu chronischer Krankheit, Gottingen
u.a.1993; sowie diverse Unterlagen zum SF-12 und SF-36, die uns freundlicherweise
von der Fachabteilung fiir Gesundheitswesen zur Durchsicht zur Verfiigung gestellt
wurden; Riicksprache zur Verwendung des SF-12 mit dem zustindigen Institut in
Boston.

Vorbereitung
einer Fragebogen-
erhebung

Durchfiihrung
einer Fragebogen-
erhebung
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Qualitative
Interviews

Auswertung

AuBer den von Anfang an unterstiitzenden Arzten und Arztinnen wurden
in fast allen Fonds-Krankenanstalten in  der  Steiermark
KooperationspartnerInnen gewonnen, die aufgrund des Datenschutzes
zur Weitergabe von Patienten-Adressen an uns nicht berechtigt waren,
die aber in unterschiedlichem Ausmal} Fragebdgen an ihre PatientInnen
weiter geleitet haben (wobei die Universititsklinik Graz und das
Landeskrankenhaus Stolzalpe uns in ganz besonderem Maf3e unterstiitzt
haben).

Den ausgeschickten Fragebogen wurden Informationsfolder der
Steirischen Gesellschaft fiir Muskelkranke beigelegt, sodass als
Nebeneffekt weitere Muskelkranke auf das Angebot der SGM
aufmerksam wurden. Die empirischen Ergebnisse dieser Erhebung sind
in Kapitel 6 und die daraus abgeleiteten Schlussfolgerungen in Kapitel 7
dargestellt.

Juni - Juli 2002: Vertiefung der Fragebogenerhebung durch
qualitative Interviews

In Leitfaden-Interviews mit Betroffenen wurde parallel zur laufenden
Fragebogenerhebung ein vertiefter Einblick in personliche Schicksale
und Folgeerscheinungen in Zusammenhang mit diesen Krankheiten
angestrebt. Wie geplant wurden insgesamt 14 Interviews mit Betroffenen
gefiihrt, davon 6 mit Jugendlichen und 8 mit Erwachsenen
unterschiedlicher Altersstufen. Die Interviewpartnerlnnen dafiir wurden
bevorzugt in der Steirischen Gesellschaft fiir Muskelkranke (SGM)
gefunden.

Diese Gespriche folgten einem groben Leitfaden, wurden aber grofteils
sehr offen gefiihrt und dienten zum einen in einer frithen Projektphase
dem besseren ,,Eindenken® und Verstehen sowie der Konstruktion eines
geeigneten Fragebogens, zum anderen in einer spiten Projektphase dem
besseren Verstehen von Ergebnissen der Fragebogenerhebung und dem
Abkléren einzelner hinterfragenswerter Zusammenhénge. Thematisch lag
der Schwerpunkt dieser Gespridche auf der Organisation des aktuellen
Lebens, dem Verlauf der Krankheitsgeschichte und den individuellen
Erfahrungen dabei, sowie vor allem auf der Krankheitsbewéltigung und
den dabei niitzlichen und hinderlichen Faktoren.

Die Kapitel 5, 6.1, 6.5 und 6.6 enthalten genauere Informationen und
Ergebnisse zu diesen Interviews.

Juni — Juli 2002: Vorbereitungsarbeiten fiir die Auswertung

Die Transkription der Interviews als Grundlage fiir deren Auswertung
und die Eingabe von Daten aus mehreren hundert Fragebogen mussten
wir wegen des hohen Zeitaufwands als eigenes Projektmodul ansehen
und einen Zeitraum von rund einem Monat dafiir einplanen.

10
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Juli  2002:  Supervisorische  Unterstiitzung durch eine
Organisationsaufstellung

Neben der wichtigen Aufgabe einer Darstellung der Lebensverhéltnisse
muskelkranker Menschen war ein Ziel dieser Arbeit, Empfehlungen fiir
weitere Aktivititen der SGM zu formulieren. Dazu wurde im Rahmen
einer systemischen Organisationsaufstellung, angeleitet von zwei
Expertlnnen und unterstiitzt durch RollenspielerInnen, in erster Linie die
Frage thematisiert, welche die niitzlichste  Haltung einer
Selbsthilfegruppe gegeniiber anderen Beteiligten ist. Ergebnisse dieser
Arbeit sind vor allem in das Kapitel 7 eingeflossen und haben uns
dartiber hinaus bei der Verfassung des vorliegenden Berichts begleitet.

Juli — Oktober 2002: Auswertung, Schlussfolgerungen und
Berichtlegung

Die computergestiitzte Auswertung der Fragebogendaten erfolgte als
erstes deskriptiv statistisch, um einen Uberblick iiber die Antworten zu
gewinnen; anschlieBend wurde eine Ubersicht iiber statistisch
bedeutsame  Zusammenhidnge (Korrelationen) wund  vereinzelte
Gruppenunterschiede berechnet - die Kapitel 6.2 und 6.3 geben
Auskuntft iiber diese Ergebnisse.

Wie vorgesehen wurde anschlieBend die Steiermark-Stichprobe
gesondert ausgewertet, um eventuelle Besonderheiten des Bundeslandes
zu erkennen (Kapitel 6.4).

Geplant war dariiber hinaus auch eine getrennte Auswertung der
Fragebogen fiir die einzelnen Gruppen der Muskelkrankheiten, um ein
differenziertes Bild zu jeder Subdiagnose zu erhalten. Da jedoch nur von
bestimmten Diagnosegruppen ausreichend Fragebogen eingelangt sind,
musste  dieser  Vorsatz  teilweise  revidiert werden, und
Diagnosenvergleiche bzw. spezielle Auswertungen wurden ,,nur* fiir die
Betroffenen mit Muskeldystrophien, mit Polyneuropathien, mit
Fibromyalgie ~und mit Amyotropher Lateralsklerose (ALS)
vorgenommen (dokumentiert in Kapitel 6.7).

Erginzend wurden die gefiihrten Interviews - soweit dies unser
Zeitbudget erlaubte - inhaltsanalytisch ausgewertet und einbezogen,
wobei der Situation Jugendlicher (iiber unsere urspriinglichen Pldne
hinausgehend) ein eigener Abschnitt gewidmet wurde, um ihrer
speziellen Situation gerecht zu werden (Kapitel 6.6).

Den vordringlichen Wiinschen und Bediirfnissen muskelkranker
Menschen ist ein weiteres Kapitel gewidmet, in welches ganz
mafgeblich auch die Ergebnisse einer ,offenen Frage aus dem
Fragebogen einflieBen, in der viele Menschen in eigenen Worten
ausfiihrlich ihre Anliegen geschildert haben (Kapitel 6.5).

Mit der Vorlage dieses Gesamtberichts werden alle Ergebnisse der Studie
dokumentiert und Schlussfolgerungen fiir die praktische Unterstiitzung
muskelkranker Menschen formuliert (siehe auch Kapitel 7).

Organisations-
aufstellung

Schlussfolgerungen
und Bericht

© Wissenschaftsladen Graz - Institut fiir Wissens- und Forschungsvermittlung
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2 MEDIZINISCHE GRUNDLAGEN

Was der Volksmund als ,,Muskelschwiche® oder ,,Muskelschwund
bezeichnet, ist das Symptom von mehr als hundert verschiedenen
Erkrankungen der Skelettmuskeln.”

Das Wort Myopathie kommt aus der griechischen Sprache: "Myos" =
Muskel und "Pathie" = Leiden. Die Myopathien gehoren zur grofen
Gruppe der neuromuskuldren Erkrankungen. Diese lassen sich unterteilen
in die eigentlichen Muskelkrankheiten oder Myopathien im engeren Sinn,
d.h. Erkrankungen mit Verdnderungen der Struktur oder der Funktion der
Muskelfasern selbst, und die neurogenen, d.h. sekundiren Muskel-
lahmungen als Folge von Erkrankungen im iibergeordneten Nervensystem.

Sind ndmlich die Nerven, welche die Muskeln steuern, verletzt oder
krank, bekommen die Muskeln keine ,Arbeitsauftrige” mehr und
verkiimmern - man spricht von der nervlich bedingten oder neurogenen
Muskelatrophie (,,Muskelschwund®), die man daran erkennt, dass zum
Beispiel Arme und Beine immer diinner werden. Sind dagegen die
Muskeln selbst krank, werden sie ebenfalls schwicher, was aber oft
duBerlich nicht sichtbar ist, weil Bindegewebe die zugrundegegangene
Muskelmasse ersetzt (Muskeldystrophien).

Sowohl unter den muskuldren als auch unter den neurogenen
Muskelerkrankungen gibt es erbliche und erworbene Formen. Viele
dieser Krankheiten schreiten immer weiter fort, verlaufen aber umso
langsamer, je spéter sie auftreten.

Gemeinsames Kennzeichen ist eine zunehmende Schwiche (Lihmung),
sowie eine Volumenabnahme (Atrophie) einzelner Muskeln oder ganzer
Muskelgruppen. Die Symptome beginnen im allgemeinen schleichend,
manchmal schon im Kindesalter. Der Verlauf ist meistens fortschreitend,
die Prognose sehr unterschiedlich.

Viele Muskelkrankheiten sind erblich. Einige treten schon im Kindes-
oder Jugendalter auf, andere erst spéter. Bei vielen verschlechtert sich der
Zustand des Betroffenen schnell. Die Auswirkungen reichen von leichten
Beeintrachtigungen bis zu schweren Lahmungserscheinungen am ganzen
Korper. Von gewissen Muskelerkrankungen betroffene Kinder erreichen
nicht das Erwachsenenalter, wihrend andere Krankheiten eine nur
geringe Verkiirzung der Lebenserwartung bewirken. Haufig bedeuten sie
fiir die Betroffenen ein Leben im Rollstuhl und auf Hilfe anderer
angewiesen zu sein.

Leider gibt es meist noch keine ursidchliche Therapie. Die Behandlungen
beschranken sich oft auf physiotherapeutische und krankengymnastische
Mafnahmen, zum Teil ergidnzt durch orthopéddisch-chirurgische
Eingriffe.

* Quellen fiir dieses Kapitel: P. Berlit, Klinische Neurologie, homepage der Deutschen
(DGM) und der Schweizer (SGMK) Gesellschaften fiir Muskelkrankheiten

Muskuléire und
neurogene Muskel-
erkrankungen

© Wissenschaftsladen Graz - Institut fiir Wissens- und Forschungsvermittlung
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Muskelkrankheiten
im engeren Sinn

Erbliche
Myopathien

Insgesamt sind nach einer sehr genauen Klassifikation von Walton (die
von der Deutschen Gesellschaft fiir Muskelkranke zitiert wird) iiber 650
Krankheitsbilder beschrieben, daher kénnen die folgende Ubersicht und
die anschlieBende Klassifikation nicht vollstindig sein.

Alle Krankheiten, bei denen die Muskelfasern selbst vom
Krankheitsprozess  betroffen sind, werden als ,,Myopathien*
(Muskelkrankheiten im engeren Sinn) zusammengefasst.

Zu den wichtigsten erblichen Myopathien zdhlen unter anderem die
Progressiven Muskeldystrophien. Muskeldystrophien sind
fortschreitende Krankheiten, bei denen die Muskelzellen zerfallen. Man
unterscheidet 15 verschiedene Formen, je nach Erbmodus,
Krankheitsbeginn und Verlauf.

Diese folgen unterschiedlichen Erbgingen und konnen bisher nur
symptomatisch (also nicht ursdchlich) behandelt werden. Die héiufigste
und schwerste progressive Muskeldystrophie ist die Muskeldystrophie
vom Typ Duchenne, die praktisch nur ménnliche Patienten betrifft und
meist schon im 3.-5. Lebensjahr im Oberschenkelbereich beginnt. Im 2.
Lebensjahrzehnt ist meist ein Rollstuhl nétig; die Lebenserwartung ist
durch Mitbeteiligung von Atmung und Herz deutlich verkiirzt.
Verschiedene andere Dystrophie-Formen verlaufen in der Regel
langsamer,  sind  durch  schwéchere =~ Symptomauspriagungen
gekennzeichnet oder treten wesentlich seltener auf.

Myotonien (ebenfalls den erblichen Myopathien zuzuordnen)
bezeichnen eine Erschlaffungsstorung des Muskels, also eine verzdgerte
Muskelentspannung nach Anspannung. Subjektiv wird dies als
voriibergehende Steife empfunden, das heiflt, die Patientlnnen leiden
zeitweise an Muskelsteitheit bzw. Muskellihmung. Dazu gehort als
héufigste Myotonie-Form die Myotone Dystrophie Curschmann-
Steinert, welche chronisch fortschreitend und generalisiert verlauft.
Auch die Proximale Myotone Myopathie (,PROMM®) ist hier
zuzuordnen und dhnelt klinisch der myotonen Dystrophie, verlduft aber
milder - ein Rollstuhl ist nur in Ausnahmefillen notig. Wesentliche
Symptome sind Muskelschwiche, Myotonie, Muskelschmerzen und
Grauer Star.

Kongenitale (also angeborene) Myopathien, sog. metabolische
Myopathien und sog. mitochondriale Myopathien gehdren ebenfalls
zu den erblichen Myopathien. Sie sind alle eher selten und
unterschiedlich schwer verlaufend, konnen entweder als chronisch
fortschreitende ~ Myopathien oder als Belastungsmyopathien in
Erscheinung treten - oder sogar Systemerkrankungen sein, die auch das
Gehirn betreffen.

Zau den wichtigsten erworbenen Myopathien zihlt z.B. die Gruppe der
entziindlichen Muskelkrankheiten.

14
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Eine Muskelentziindung oder Myositis kann grundsétzlich sowohl
durch Erreger (Bakterien, Viren, Pilze, Parasiten) zustande kommen als
auch durch krankhafte Vorgidnge im Immunsystem. Virusinfektionen
heilen meist von selbst aus, und die anderen infektiGsen
Muskelentziindungen konnen medikamentds gezielt behandelt werden.
Zu den Symptomen gehdren meistens Muskelschmerzen (Myalgien).

Die wichtigsten Formen immunogener Muskelentziindungen sind die
Dermatomyositis und die Polymyositis und als chronischste Form die
Einschlusskorpermyositis. Auch die Fibromyalgie und das Fatigue-
Syndrom kdnnen hier zugeordnet werden.

Auch Erkrankungen der neuromuskuliren Ubertragung sind hier zu
nennen, die eine Zwischenstellung zwischen Muskelkrankheiten
muskuldren und neurogenen Ursprungs einnehmen.

Unter anderem zdhlt dazu z.B. die Myasthenia gravis: Dabei handelt es
sich um eine Autoimmunerkrankung, bei der die nervose Kontrolle der
Muskulatur gestort ist, und die belastungsabhingige Symptome zur Folge
hat. Meist ist zu Beginn die Augenmuskulatur oder die Kau- und
Schluckmuskulatur betroffen, die Extremititen und die Atemhilfs-
muskeln sind nur in schweren Féllen beteiligt. Da es sich um
Autoimmunstérungen handelt, gibt es gute Behandlungsmoglichkeiten
durch  Entfernung  der  Thymusdriise,  Blutaustausch  und
(symptomlindernde) Medikamente.

Endokrine Myopathien sind hormonelle Stérungen, die zu einer
Mitbeteiligung der Muskulatur fiilhren. Am  héufigsten sind
Schilddriisenerkrankungen, die fast immer Muskelschwiéche zur Folge
haben. Endokrine Myopathien sind urséchlich behandelbare Krankheiten.

Eine weitere Gruppe erworbener Myopathien stellen die metabolisch-
toxischen Myopathien dar, die als Reaktion auf sehr viele Medikamente
und Toxine entstehen konnen. Wichtige Ausloser sind Alkohol, aber auch
Medikamente wie Antibiotika, Hormone, Psychopharmaka und andere.

Die neurogenen (also durch das Nervensystem bedingten)
Muskelkrankheiten stellen (neben den Muskelkrankheiten im engeren
Sinn) die zweite grofle Hauptgruppe innerhalb der Muskelerkrankungen
dar und werden im folgenden Abschnitt kurz vorgestellt.

Bei allen Erkrankungen, die zum Untergang des peripheren motorischen
Nervensystems fiithren, kommt es zu Lahmungen durch Muskelatrophien.
»Muskelatrophie“ (der medizinische Fachbegriff fiir den ,,Muskel-
schwund“ im Volksmund) beschreibt die Abnahme der Muskelmasse
(am ganzen Korper oder an einzelnen Korperteilen), die durch
verschiedene Ursachen entstehen kann. Solche Atrophien konnen
entweder in Folge eines Defekts im Riickenmark entstehen (also
,»spinal®) oder infolge einer Erkrankung der motorischen Nerven (also
»heural®). Das sensible Nervensystem kann dabei mit beteiligt sein oder
auch nicht.

Erworbene
Myopathien

Erkrankungen der
neuromuskuliiren
Ubertragung

Neurogene Muskel-
erkrankungen
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Polyneuropathien

Motoneuron-
erkrankungen

Man unterscheidet die folgenden beiden Hauptformen:

Polyneuropathien sind der Oberbegriff fiir systemische (entziindliche
und / oder degenerative) Schidigungen mehrerer oder aller
peripherer Nerven.

Diese Nervenfasern verbinden das Riickenmark mit den Muskeln, den
Sehnen, den Gelenken, Knochen und den inneren Organen. Ihre
krankhafte Schadigung kann motorische, sensible und vegetative Fasern
betreffen. Dementsprechend kann es zu Lahmungen,
Empfindungsstorungen (sog. Pardsthesien wie z.B. Prickeln oder
Taubheitsgefiihl) und zu vegetativen Stérungen kommen.
Polyneuropathien konnen entziindlich, stoffwechselbedingt oder durch
Giftstoffe verursacht werden oder auch erblich sein.

Die erblichen oder hereditiren Polyneuropathien sind eine der
hiufigsten erblichen neurologischen Erkrankungen. Allen ihren
Unterformen ist gemeinsam, dass sie mit Muskelschwund und
Muskelschwédche an den Fiilen und Unterschenkeln, spéter an den
Hinden und Unterarmen beginnen und von Empfindungsstérungen (im
Bereich von Socken, Handschuhen,...) und vegetativen Storungen
(Durchblutung, Schwei}) begleitet werden, manchmal auch von
Skelettanomalien (Wirbelsdule). Sie schreiten langsam fort und
beeintrachtigen die Lebenserwartung nicht.

Motoneuronerkrankungen sind die zweite grole Gruppe der
neurogenen Muskelerkrankungen und beruhen auf der Schidigung von
Zellen im Zentralnervensystem. Hier konnen wiederum Strukturen im
Gehirn und zentralen Riickenmark betroffen sein (Spastische
Spinalparalyse),  Strukturen im  Riickenmark allein  (Spinale
Muskelatrophien) oder beide in Kombination (ALS).

Wegen ihres aggressiven Verlaufs gefilirchtet ist die Amyotrophe
Lateralsklerose (ALS), die meist sporadisch (selten erblich) auftritt und
deren Ursachen bisher unbekannt sind; die Haufigkeit ist weltweit
steigend. Sie kann in jedem Lebensalter auftreten, gehduft jedoch
zwischen 40 und 60 Jahren, und sie schreitet meist rasch fort. Neben
einer Vielzahl symptomlindernder Behandlungsmethoden gibt es
mittlerweile erste Versuche, den Verlauf zu beeinflussen.

Wegen der é&hnlichen Ursache wird hier auch die Spinobulbiire
Muskelatrophie Typ Kennedy zugeordnet, die mit Muskelschwund im
Erwachsenenalter verbunden ist und ausschlie8lich Ménner betreffen soll.
Da hier auch die Hirnnerven beteiligt sind, schlieBt der Muskelabbau
Kehlkopf, Kaumuskulatur, die Zunge und die Gesichtsmuskeln mit ein.
Die Krankheit schreitet schleichend fort und ist bisher, wie die meisten
Muskelkrankheiten, noch nicht urséchlich therapierbar.

Auch das Postpoliosyndrom als Spitfolge nach {iberstandener
»Kinderldhmung® gehdrt zu den Motoneuronerkrankungen. Die
Symptomatik des echten Postpoliosyndroms ist recht unspezifisch und
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besteht vor allem in Schmerzen, Schwichegefiihl und rascher
Erschopfung.

Zuletzt noch ein Wort zu einer bekannten Erkrankung, die félschlich
sehr oft den Muskelkrankheiten zugeordnet wird und einen hoheren
Bekanntheitsgrad in der (Laien-) Bevolkerung aufweist als die
Muskelkrankheiten selbst: die Multiple Sklerose (MS). Die Multiple
Sklerose gehdort zu den hdufigsten und damit bekanntesten
Nervenkrankheiten und verlduft dhnlich wie viele Muskelkrankheiten
meist chronisch (oder schubweise) fortschreitend. Auch bei MS sind
medikamentose Behandlungen wenig erfolgreich, physiotherapeutische
Behandlungen werden dagegen sehr empfohlen. Die Beschwerden bei
MS konnen sehr unterschiedlich sein und sich zunidchst z.B. als
Schwiche in Armen oder Beinen, Taubheitsgefiihl, Zittrigkeit und
Sprech- oder Sehstorungen &uBlern; die Krankheitsschiibe konnen
zunehmende Behinderung bedeuten. MS wird als Nervenkrankheit in
unserer Erhebung nicht weiter beriicksichtigt. Fiir MS-PatientInnen
existieren eigene Selbsthilfegruppen, in denen sich moglicherweise
gelegentlich auch Mitglieder mit Muskelkrankheiten finden.
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Tabelle 1: Systematik der Muskelkrankheiten

) MYOPATHIEN IM ENGEREN SINN

/) A) Erbliche Myopathien

Progressive Muskeldystrophien
Muskeldystrophie vom Typ Duchenne
Muskeldystrophie Typ Becker-Kiener
Muskeldystrophie Typ Emery-Dreifuss
Gliedergurteldystrophien (LGD)
Facio-scapulo-humerale Muskeldystrophie (FSH-Dystrophie)
Weitere Formen: distale Myopathien, okuldre Muskeldystrophie, okulo-pharyngeale
Muskeldystrophie, kongenitale Muskeldystrophien, ...
Myotonien und lonenkanalerkrankungen
Myotonien: Myotone Dystrophie Curschmann-Steinert (= Dystrophia myotonica Typ 1 = DM1)
Proximale Myotone Myopathie (PROMM oder Dystrophia myotonica Typ 2 = DM2)
lonenkanalerkrankungen (Stérungen der Chloridkanale, der Natriumkanale und der Kalziumkanale
Neuromyotonie
Stiff-man-Syndrom
Kongenitale Myopathien (Myopathien mit Strukturbesonderheiten):
e Central Core Disease
e Centronucleare Myopathie
¢ Nemaline Myopathy, u.a.
Metabolische Myopathien: v.a. Stérungen im Kohlenhydrat- und Fett-Stoffwechsel
Mitochondriale Myopathien:
z.B. MELAS-Syndrom, MERRF-Syndrom, Kearns-Sayre-Syndrom, Leigh-Syndrom

1) B) Erworbene Myopathien

Entziindliche Muskelkrankheiten (Myositiden) und Myalgie-Fatigue-Syndrome: infektits
(nach Erregern unterteilt) oder immunogen, wobei die immunogenen ff. Formen umfassen:
Dermatomyositis
Idiopathische Polymyositis
Einschlusskdrpermyositis (anlagebedingt)
Weiters gehdren hierher die okuldre Myositis sowie verschiedene Muskelentzindungen
infolge anderer Systemerkrankungen, z.B. Kollagenosen (wie z.B. Lupus e.).

o Fibromyalgie

e Polymyalgia rheumatica

e Fatigue-Syndrom .
Erkrankungen der neuromuskularen Ubertragung
e Myasthenia gravis
e Lambert-Eaton- Syndrom (LEMS)
e Kongenitale myasthene Syndrome
Endokrine Myopathien: v.a. aufgrund von Stérungen der Schilddrise, Nebenschilddrise,
Nebenniere und Hypophyse
Metabolisch-toxische Myopathien: unterteilt nach Ausléser-Substanzen bzw. Substanzklassen
(z.B. Alkohol, Antibiotika, Psychopharmaka u.a.)

Il) Neurogene Muskelerkrankungen

ll) A) Polyneuropathien (=neurale Formen)

Entziindliche Polyneuropathien (Polyneuritiden: GBS, CIDP)

Metabolische Polyneuropathien (z.B. bei Diabetes, Vitaminmangel, Nierenerkrankungen, ...)
Toxische Polyneuropathien (z.B. durch Alkohol)

Hereditare Polyneuropathien, auch bekannt als ,HMSN® = hereditdre motorisch-sensible
Neuropathien oder Charcot-Marie-Tooth-Krankheit CMT: (hypertrophischer Typ und
neuronale Form). Nach Erbgang weitere Unterteilungen in die Typen HMSN-Typ | bis VII.

1l) B) Motoneuronerkrankungen (=spinale Formen)

Amyotrophe Lateralsklerose, davon in letzter Zeit abgegrenzt:

Multifokale motorische Neuropathie mit persistierenden Leitungsblécken (MMN)
Spastische Spinalparalyse

Spinale Muskelatrophien

SMA Typ | (Werdnig-Hoffmann), Typ Il (Intermediartyp), Typ lll (Kugelberg-Welander)
Spinobulbare Muskelatrophie Kennedy, Friedreich-Ataxie, spinozerebellaren Ataxien
o Postpoliosyndrom
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3 HAUFIGKEIT VON MUSKELKRANKHEITEN IN
DER STEIERMARK

Autorin: Dr. Ursula Piiringer, MD, MSc.
im Auftrag des Wissenschaftsladen Graz (Februar 2002)

3.1. Zielsetzung und Methode

Ziel dieses Projektteils ist es, eine moglichst genaue Aussage iiber die

Haufigkeit von Muskelkrankheiten in der Steiermark anhand der vom Ziel
Wissenschaftsladen gemeinsam mit Doz. Dr. Michaela Auer-Grumbach

erarbeiteten Klassifikation der Muskelkrankheiten zu treffen.

Methode

Es wurde, dem Aufbau von Cochrane Systematic Reviews folgend, eine

grundsitzliche Literaturrecherche zum Thema Muskelerkrankungen in

den wissenschaftlichen Datenbanken COCHRANE Database of Methode
Systematic Reviews (CDSR), im Cochrane Controlled Trial Register

(CCTR), in MEDLINE sowie eine freie Internetsuche durchgefiihrt.

Die Literatursuche in der wissenschaftlichen Literatur und deren
Bewertung erfolgte nach den Kriterien der Evidence-based Medicine.

Evidence-based Medicine und Bewertung wissenschaftlicher
Forschung

In der medizinischen Forschung setzt sich immer mehr der Begriff der
Evidence-based Medicine durch.

"Evidence-based Medicine (EBM) ist der gewissenhafte, ausdriickliche
und verniinftige Gebrauch der gegenwirtig besten, externen,
wissenschaftlichen Evidenz fiir Entscheidungen in der medizinischen
Versorgung individueller PatientInnen. Die Praxis der EBM bedeutet die
Integration individueller klinischer Expertise mit der bestmdglichen
Evidenz aus systematischer Forschung.*’

Auf der Ebene der Versorgungsforschung spricht man von Evidence-
based Decisionmaking, das heif3t nicht nur die Versorgung individueller
PatientInnen erfolgt nach EBM-Kriterien, sondern auch weitreichende
und kostenintensive Entscheidungen im Gesundheitswesen (z.B. ob und
in welcher Form eine neue Einrichtung des Gesundheitswesens errichtet
oder ob eine Screening-Methode eingefiihrt werden soll) werden erst
nach eingehender Priifung der vorhandenen wissenschaftlichen Evidenz
getroffen.

Diese wissenschaftliche Evidenz wird nach ihrer Aussagekraft geordnet
(siche Tabelle 1 ,,The five strengths of evidence®), als stirkste Evidenz
wird ein systematischer Review betrachtet, danach folgen randomisierte,

Evidence-based
Medicine

3 Sackett DL et al. Evidence-based medicine: What it is and what it isn‘t, BMJ 312
(1996) 71-72
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kontrollierte Studien (RCT), danach kommen Beobachtungsdesigns, wie
die Kohorten- oder die Fallkontrollstudie. Um die Effektivitit zweier
Therapieformen miteinander zu vergleichen wird z.B. die randomiserte
kontrollierte Studie als der ,,Golden Standard“ angesehen. (Die
Unterschiede und Designs der jeweiligen Studientypen und ihre
Implikationen konnen an dieser Stelle nicht im Detail erldutert werden, es
wird auf die einschldgige Epidemiologie-Literatur verwiesen.)

An letzter Stelle des ,,Evidenzrankings® steht die Expertlnnenmeinung,
darunter fallen auch die Ergebnisse von Expertlnnengremien und
Konsensuskonferenzen.

Tabelle 2: The Five Strengths of Evidence

Type Strength of Evidence

I Strong evidence from at least one systematic review of multiple
well-designed randomised controlled trials

II Strong evidence from at least one properly designed randomised
controlled trial of appropriate size

I Evidence from well-designed trials without randomisation, single
group pre-post, cohort, time series or matched case-control
studies

v Evidence from well-designed non-experimental studies from
more than one centre or research group

A% Opinions of respected authorities, based on clinical evidence,
descriptive studies or reports of expert committees

Quelle: JA. Muir Gray: Evidence-based Healthcare: How to Make Health
Policy and Management Decisions, Churchill Livingstone 1997

Suchstrategien

Die Literatursuche wurde in der COCHRANE Database of Systematic
Reviews (CDSR), im Cochrane Controlled Trial Register (CCTR) sowie

Suchstrategien in der MEDLINE wie folgt ausgefiihrt:
., Neuromuscular diseases “ AND ,, Epidemiology
,Krankheitsbegriff laut Systematik* AND ,,epidemiology* AND
»Studientyp
,Krankheitsbegriff laut Systematik* AND ,,prevalence/incidence* AND
»Studientyp*
also z.B. ,,Muscular dystrophy*“ AND ,,Epidemiology* AND
,»JSystematic review* etc.
Es wurden vorwiegend Studienergebnisse der Jahre 1990-2002
herangezogen.
Die freie Literatursuche wurde mit den Suchbegriffen ,,Neuromuscular
diseases®, ,,muscular diseases* sowie allen weiteren Krankheitsbegriffen
laut Systematik durchgefiihrt.
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Privalenzschitzung fiir die Steiermark

Um den Bedarf fiir Gesundheitsdienstleistungen bzw. —einrichtungen
bestimmen zu koénnen wird von der Anzahl der betreffenden
Krankheitsfialle in der Bevdlkerung, der Préivalenz, ausgegangen
(,,Epidemiologically Based Needs Assessment™).

In Osterreich fehlen epidemiologische Daten in vielen Bereichen des
Gesundheitswesens, so auch fiir die PatientInnen mit Muskelkrankheiten.
Dies ist wohl zum Teil mit der fehlenden Wissenschaftstradition
(insbesondere) deutschsprachiger Lander zu erkldren, in denen Public
Health-, epidemiologische und Versorgungsforschung bis heute
untergeordnete Rollen spielen.

In Ermangelung oOsterreichischer epidemiologischer Studien wurden
daher internationale Prdvalenzzahlen herangezogen und auf die
Bevolkerung der Steiermark umgelegt.

Die Bevdlkerungszahlen der Steiermark wurden dem
,,Gesundheitsbericht 2000 fiir die Steiermar «* entnommen und basieren
auf der Wohnbevdlkerung laut Bevdlkerungsfortschreibung vom
31.12.1998.

Die Gesamtbevdlkerung der Steiermark betrug demnach 1.202.774, der
Anteil der ménnlichen Gesamtbevdlkerung 586.059.

Die Bevolkerungszahlen Osterreichs wurden der Homepage der Statistik
Austria entnommen und stammen aus dem Jahre 2000.

Die Gesamtbevdlkerung Osterreichs betrug demnach im Jahr 2000
8.110.200 EinwohnerInnen.

3.2 Ergebnisse

Priavalenz und Inzidenzraten von Muskelerkrankungen im
internationalen Vergleich

Die Suche nach Osterreichischen Studien zum Thema war erfolglos.
Weder in MEDLINE noch in den COCHRANE Datenbanken konnten
Studien mit Osterreichischen Studienpopulationen zur vorliegenden
Fragestellung aufgefunden werden.

Als Evidenz wurde daher die internationale Literatur herangezogen und
es fanden sich mit den unter ,,Methode* geschilderten Suchstrategien 123
Artikel, von denen 16 zur genaueren Analyse weiter verwendet wurden.
Es handelt sich dabei hauptsidchlich um Metaanalysen, die Pridvalenzen
und Inzidenzraten aus Studien mehrerer Lénder zusammenfassend
betrachten, sowie Studienergebnisse aus bestimmten (Sub-)Populationen
einzelner Lander. Wo keine internationalen Prédvalenzstudien
aufgefunden werden konnten, musste auf die Privalenz- bzw.
Inzidenzangaben von géngigen Lehrbiichern der Neurologie (Berlit,
1999, Mumenthaler 1986, Delank, 1988)4 zuriickgegriffen werden. Diese

4 Berlit P (Hrsg.). Klinische Neurologie, Springer, Berlin, 1999. Mumenthaler M.
Neurologie, 8.Auflage, Thieme, Stuttgart, New York, 1986.

Pravalenz-
schatzung fiir
die Steiermark

Ergebnisse
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Privalenz

Inzidenz

Fehlende Daten

Angaben sind nach dem im Kapitel Methode beschriebenen Konzept der
Evidence-based medicine als Evidenz Stufe 5 zu werten. Die
Rechercheergebnisse sind in Tabelle 3 dargestellt.

Begriffsdefinitionen und Vorbemerkungen zu den
Studienergebnissen

Unter dem Begriff Privalenz wird die Anzahl der zu einem bestimmten
Zeitpunkt von der Krankheit betroffenen Personen in Relation zu der
Gesamtbevolkerung (Risikopopulation) bezeichnet. Im Falle x-
chromosomal vererbter Erkrankungen wie z.B. die Muskeldystrophien
Duchenne und Becker wire dies die ménnliche Gesamtbevolkerung, im
Falle autosomal vererbter Erkrankungen wie z.B. die Facio-scapulo-
humerale Muskeldystrophie die Gesamtbevolkerung.

Unter dem Begriff Inzidenzrate werden iiblicherweise die innerhalb
eines bestimmten Zeitraumes neu auftretenden Krankheitsfille in einer
definierten =~ Gruppe von  Personen, die zu Beginn des
Beobachtungszeitraumes frei von der zu untersuchenden Krankheit
waren, verstanden.

Im Bereich der Muskelkrankheiten wird die Inzidenzrate definiert als
die Anzahl der Individuen, die innerhalb eines bestimmten Zeitraums
geboren sind und spéiter im Laufe ihres Lebens die betreffende
Krankheit entwickeln, in Relation zur Anzahl von Lebendgeburten im
selben Zeitraum.”

Fehlende und nicht verwertbare Daten:

Fiir eine Reihe von (selteneren) Muskelerkrankungen konnten entweder
keine Studien aufgefunden werden (z.B. distale Myopathien, okuldre
Muskeldystrophie) bzw. die Studienergebnisse waren nicht geeignet um
die gegenstindliche Fragestellung zu beantworten (Dermatomyositis/
Polymyositis).

Fir einige FErkrankungen waren nur Inzidenzschitzungen aus
Neurologielehrbiichern auffindbar (z.B. Muskeldystrophie Typ Emery-
Dreifuss), die weder referenziert, noch auf Grund fehlender Angaben
iiber die durchschnittliche Dauer der Erkrankung in Privalenzzahlen
umrechenbar waren.

Im Falle der metabolischen und toxischen Polyneuropathien wurden in
den betreffenden Neurologielehrbiichern zwar Angaben {iber
Haufigkeiten bei z.B. DiabetikerInnen oder AlkoholikerInnen gemacht,
allerdings ebenfalls unbelegt.

Delank HW. Neurologie, 5. Auflage, Enke Verlag, Stuttgart, 1988
* Emery AE. Population frequencies of inherited neuromuscular diseases-a world
survey. Neuromuscul Disord 1991;1(1):19-29
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Tabelle 3: Ergebnisse internationaler Privalenz- und Inzidenzstudien

MYOPATHIEN IM ENGEREN SINN

Erbliche Myopathien

Progressive Muskeldystrophien

» Proximale Myotone Myopathie
(,,PROMM* oder Dystrophia myotonica
Typ 2 =DM2)

Inzidenzrate pro Pravalenz pro Quelle
1.000.000 pro Jahr |1.000.000
Muskeldystrophie vom Typ Duchenne 285 19,5-95,0 Emery
ménnliche Neu- (Mittel 63) Metaanalyse
geborene ménnliche Ge- (1991)
(1:3.500) samtbevdlkerung
222 69,4 Leth et al.
ménnliche ménnliche Ge- Dénemark
Neugeborene samtbevdlkerung | (1985)
177 24.8 Bushby et al.
minnliche ménnliche GroBbritannie
Neugeborene Gesamtbevolkerun |n (1991)
(1:5.618) g
Muskeldystrophie Typ Becker-Kiener 54 23,8 Bushby et al.
(1:18.450) Grof3britan-
nien (1991)
Muskeldystrophie Typ Emery-Dreifuss 10 Inzidenz-
vermutung
laut Berlit
(1999)
Gliedergiirteldystrophien (,,LGD*) 26 36,5 Leth et al.
Dénemark
(1985)
44 3,5-43,6 Emery Meta-
(Mittel 24,5) analyse
(1991)
Facio-scapulo-humerale Muskeldystrophie 16,75 2,2-66,9 ( Emery Meta-
(,,FSH-Dystrophie®) Mittel 14,3) analyse
(1991)
26,0 18,6 Leth et al.
Dénemark
(1985)
distale Myopathien Keine Daten auffindbar
okuldre Muskeldystrophie
okulo-pharyngeale Muskeldystrophie
kongenitale Muskeldystrophien...
Myotonien und Ionenkanalerkrankungen
Myotonien: vor allem 36,75 9,1-96,2 Emery Meta-
» Myotone Dystrophie Curschmann-Steinert (Mittel 38,7) analyse
(= Dystrophia myotonica Typ 1 = DM1) (1991)

lonenkanalerkrankungen (unterteilt nach
Storungen der Chloridkanéle, der
Natriumkanile und der Kalziumkanéle)

Keine Daten auffindbar

Neuromyotonie

Keine Daten auffindbar

Stiff-man-Syndrom

Keine Daten auffindbar
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Kongenitale Myopathien (Myopathien mit 14,4 2,1-33,5 Emery
Strukturbesonderheiten): Pinessi et al (Mittel 8,7) | Metaanalyse
vor allem (1982) in Emery (1991)

» Central Core Disease Meta-analyse

» Centronucledre Myopathie (1991)

» Nemaline Myopathy, u.a.m. ...

Metabolische Myopathien: Keine Daten auffindbar

unterteilt vor allem nach Stérungen im
Kohlenhydratstoffwechsel und Stérungen im
Fettstoffwechsel

Mitochondriale Myopathien, z.B. Keine Daten auffindbar
das ,,MELAS-Syndrom*, MERRF-Syndrom,
Kearns-Sayre-Syndrom, das ,,Leigh-Syndrom*,
u.a.m.

Erworbene Myopathien

Entziindliche Muskelkrankheiten (Myositiden)
und Myalgie-Fatigue-Syndrome:
Dermatomyositis

Idiopathische Polymyositis s.u. s.u.
Einschlusskérpermyositis (anlagebedingt)
okuldre Myositis, verschiedene
Muskelentziindungen infolge anderer
Systemerkrankungen, z.B. Kollagenosen (wie z.B.
Lupus e.).

Fibromyalgie

Polymyalgia rheumatica

Fatigue-Syndrom

Dermatomyositis 5-10 Berlit (1999)
Idiopathische Polymyositis
Erkrankungen der neuromuskuliiren
Ubertragung

Myasthenia gravis 7,4 70,63 Poulas et al.
Griechen-land
(2001)

101 150 Robertson et
al. GroB3-
britannien
(1998)

6,52 99 Zivadinov et
al. Kroatien
(1998)

14,7 Emilia-
Romagna
Study Group
Italien (1998)

Lambert-Eaton- Syndrom (LEMS) Keine Daten auffindbar
Kongenitale myasthene Syndrome
Endokrine Myopathien: vor allem unterteilt in Keine Daten auffindbar
Storungen der Schilddriise, Nebenschilddriise,
Nebenniere und Hypophyse als Ursachen
endokriner Myopathien
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Metabolisch-toxische Myopathien: unterteilt
nach Ausloser-Substanzen bzw. Substanzklassen
(z.B. Alkohol, Antibiotika, Psychopharmaka u.a.)

Keine Daten auffindbar

Neurogene Muskelerkrankungen
Polyneuropathien (=neurale Formen)

Entziindliche Polyneuropathien (Polyneuritiden:
GBS, CIDP)

Guillain-Barré-Syndrom (GBS)

6-19

Berlit weltweit
(1999)

Metabolische Polyneuropathien (z.B. bei
Diabetes, Vitaminmangel, Nierenerkrankungen, ...)

Keine exakten Daten auffindbar, etwa 50%
aller DiabetikerInnen sollen eine Schiadigung
der peripheren Nerven entwickeln (Berlit

1999)

Toxische Polyneuropathien (z.B. durch Alkohol)

Keine exakten Daten auffindbar, 20% der
chronischen AlkoholikerInnen sollen eine
Polyneuropathie entwickeln (Berlit 1999)

» SMA Typ I (Intermediértyp)
» SMA Typ III (Kugelberg-Welander)

Hereditire Polyneuropathien, auch bekannt als 14-282 Emery Meta-
»HMSN* = hereditire motorisch-sensible (Mittel 101) | analyse (1991)
Neuropathien oder Charcot-Marie-Tooth-
Krankheit:
zwei Hauptformen:
,hypertrophischer Typ* der neuralen
Muskelatrophien
,heuronale Form der neuralen Muskelatrophien.
Je nach Erbgang gibt es bei diesen beiden Typen
weitere Unterteilungen in die Typen ,,HMSN-Typ
I bis ,, HMSN Typ VII*.
200-400 Berlit (1999)
Motoneuronerkrankungen (=spinale Formen)
Amyotrophe Lateralsklerose 21-25 Chio Meta-
analyse (2000)
14-24 30-80 Berlit (1999)
Amyotrophe Lateralsklerose (ALS), Progressive |6-26 (Mittel | 15,0-85,0 Chancellor et
Bulbérparalyse (PBP) und progressive 1,65) (Mittel 49) al. Meta-
Muskelatrophie (PMA) analyse (1992)
Multifokale motorische Neuropathie mit Keine Daten auffindbar
persistierenden Leitungsblocken (MMN)
Spastische Spinalparalyse 80-120 Berlit Angaben
dominanter fiir Ddnemark/
Erbgang Norwegen
1-1,9 (1999)
(rezessiver
Erbgang)
Spinale Muskelatrophien 47,7 1,7-41,8 Emery Meta-
» SMA Typ I (Werdnig-Hoffmann) (Mittel 20,6) | analyse (1991)

Spinobulbire Muskelatrophie Typ Kennedy,
Friedreich-Ataxie
spinozerebellire Ataxien

Keine Daten auffindbar

Postpoliosyndrom

Keine exakten Daten auffindbar, das
Postpoliosyndrom soll sich bei 60-70% aller
Polio-Patientlnnen entwickeln , Berlit 1999
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Privalenzschiatzung fiir Muskelerkrankungen in der Steiermark

Verwendet man die jeweils hochste der Privalenzzahlen® der in Tabelle 3
aufgefiihrten Studien und legt sie auf die Bevolkerung der Steiermark
um, wiren daher zum gegenwértigen Zeitpunkt iiber 1.300 Betroffene
von den bekannteren Muskelerkrankungen zu erwarten. Fiir
Gesamtosterreich wiren etwa 10.300 Betroffene zu erwarten.

Tabelle 4: Priivalenzschiitzungen fiir die Steiermark

MYOPATHIEN IM ENGEREN SINN

Erbliche Myopathien

Progressive Muskeldystrophien

Maximale Wahrscheinlich | Anmer-
Privalenz Betroffene in der | kungen
pro 1.000.000 | Steiermark in
Absolutzahlen
Muskeldystrophie vom Typ Duchenne 95,0 56
ménnliche
Gesamtbevolk
erung
Muskeldystrophie Typ Becker-Kiener 23,8 14
ménnliche
Gesamtbevolk
erung
Muskeldystrophie Typ Emery-Dreifuss Nur Inzidenz-
vermutung
laut Berlit
(1999)
Gliedergiirteldystrophien (,,LGD*) 43,6 52
Facio-scapulo-humerale Muskeldystrophie (,,FSH- | 66,9 80
Dystrophie®)
distale Myopathien Keine Daten auffindbar

okuldre Muskeldystrophie
okulo-pharyngeale Muskeldystrophie
kongenitale Muskeldystrophien...

Myotonien und Ionenkanalerkrankungen

Myotonien: vor allem 96,2 116

» Myotone Dystrophie Curschmann-Steinert (=
Dystrophia myotonica Typ 1 = DM1)

» Proximale Myotone Myopathie (,,PROMM*
oder Dystrophia myotonica Typ 2 = DM2)

Ionenkanalerkrankungen (unterteilt nach Stérungen | Keine Daten auffindbar
der Chloridkanile, der Natriumkanéle und der

Kalziumkanile)
Neuromyotonie Keine Daten auffindbar
Stiff-man-Syndrom Keine Daten auffindbar

% Aufgrund verschiedener Tendenzen, die tatsichliche Gesamtzahl Betroffener mit den
verwendeten Methoden zu unterschitzen, ist die Verwendung der jeweils hochsten
Priavalenzzahlen aus Tabelle 3 gerechtfertigt. Die angesprochenen
Verfilschungstendenzen sind im Anschluss an Tabelle 5 zusammenfassend aufgezéhlt
(,,Diskussion).
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Kongenitale Myopathien (Myopathien mit 33,5 40
Strukturbesonderheiten):

vor allem

» Central Core Disease

» Centronucledre Myopathie

» Nemaline Myopathy, u.a.m. ...
Metabolische Myopathien: Keine Daten auffindbar
unterteilt vor allem nach Stérungen im
Kohlenhydratstoffwechsel und Stérungen im
Fettstoffwechsel

Mitochondriale Myopathien, z.B. Keine Daten auffindbar
das ,,MELAS-Syndrom* , MERRF-Syndrom,
Kearns-Sayre-Syndrom, das ,,LL.eigh-Syndrom*,
u.a.m.

Erworbene Myopathien

Entziindliche Muskelkrankheiten (Myositiden)
und Myalgie-Fatigue-Syndrome:
Dermatomyositis

Idiopathische Polymyositis
Einschlusskorpermyositis (anlagebedingt)
okuldre Myositis, verschiedene
Muskelentziindungen infolge anderer
Systemerkrankungen, z.B. Kollagenosen (wie z.B.
Lupus e.).

Fibromyalgie

Polymyalgia rheumatica

Fatigue-Syndrom

Dermatomyositis Nur Inzidenz-
Idiopathische Polymyositis schitzung laut
Berlit (1999)

Erkrankungen der neuromusKkuliren
Ubertragung
Myasthenia gravis 150 180

Lambert-Eaton- Syndrom (LEMS) Keine Daten auffindbar
Kongenitale myasthene Syndrome
Endokrine Myopathien: vor allem unterteilt in Keine Daten auffindbar
Storungen der Schilddriise, Nebenschilddriise,
Nebenniere und Hypophyse als Ursachen
endokriner Myopathien
Metabolisch-toxische Myopathien: unterteilt Keine Daten auffindbar
nach Ausldser-Substanzen bzw. Substanzklassen
(z.B. Alkohol, Antibiotika, Psychopharmaka u.a.)
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Neurogene Muskelerkrankungen
Polyneuropathien (=neurale Formen)

Entziindliche Polyneuropathien (Polyneuritiden:
GBS, CIDP)

Guillain-Barré-Syndrom (GBS)

Nur Inzidenz-
schitzungen
Berlit weltweit
(1999)

Metabolische Polyneuropathien (z.B. bei
Diabetes, Vitaminmangel, Nierenerkrankungen, ...)

Keine exakten Daten auffindbar, etwa 50%
aller Diabetiker sollen eine Schadigung der
peripheren Nerven entwickeln (Berlit 1999)

Toxische Polyneuropathien (z.B. durch Alkohol)

Keine exakten Daten auffindbar, 20% der
chronischen Alkoholiker sollen eine
Polyneuropathie entwickeln (Berlit 1999)

Hereditire Polyneuropathien, auch bekannt als
»HMSN* = hereditire motorisch-sensible
Neuropathien oder Charcot-Marie-Tooth-
Krankheit:

zwei Hauptformen:

,hypertrophischen Typ* der neuralen
Muskelatrophien

,heuronale Form der neuralen Muskelatrophien.
Je nach Erbgang gibt es bei diesen beiden Typen
weitere Unterteilungen in die Typen ,,HMSN-Typ
1 bis ,,HMSN Typ VII*.

400 481

Motoneuronerkrankungen (=spinale Formen)

Amyotrophe Lateralsklerose

80 96

Amyotrophe Lateralsklerose (ALS), Progressive
Bulbérparalyse (PBP) und progressive
Muskelatrophie (PMA)

85,0

Multifokale motorische Neuropathie mit
persistierenden Leitungsblocken (MMN)

Keine Daten auffindbar

Spastische Spinalparalyse

80-120 beim
dominanten
Erbgang
1-1,9 beim
rezessiven
Erbgang

144 bzw.2
(gesamt 146)

Spinale Muskelatrophien

» SMA Typ I (Werdnig-Hoffmann)

» SMA Typ II (Intermediértyp)

» SMA Typ III (Kugelberg-Welander)

41,8 50

Spinobulbiare Muskelatrophie Typ Kennedy,
Friedreich-Ataxie
spinozerebelldre Ataxien

Keine Daten auffindbar

Postpoliosyndrom

Keine exakten Daten auffindbar, das
Postpoliosyndrom soll sich bei 60-70% aller
Polio-Patientlnnen entwickeln, Berlit 1999

Summe Steiermark

1311

Summe Osterreich

10.296

© Wissenschaftsladen Graz - Institut fiir Wissens- und Forschungsvermittlung



HAUFIGKEIT VON MUSKELKRANKHEITEN IN DER STEIERMARK

3.3 Diskussion

Die in Tabelle 3 dargestellten und der Privalenzschitzung fiir die
Steiermark zugrundeliegenden, oft sehr unterschiedlichen, Pridvalenzen
und Inzidenzraten fiir dieselbe Krankheit in verschiedenen Lindern sind
wie folgt erklérbar:

Die Prizision epidemiologischer Studien ist abhédngig von der
Falldefinition, diagnostischen Problemen, Schwierigkeiten bei der
PatientInnenrekrutierung und  Selektionsphdnomenen (z.B. reine
Klinikpopulation). Daher weisen unterschiedliche Ergebnisse eher auf
methodologische Unterschiede als auf eine tatsdchlich unterschiedliche
geographische Verteilung der Erkrankung hin.

Es scheint sich auch die Systematik der Muskelkrankheiten iiber die
vergangenen Jahre und Jahrzehnte gedndert zu haben und édltere Studien
differenzieren nach anderen Kriterien als denjenigen, die diesem Projekt
zu Grunde liegen.

An Hand der Amyotrophen Lateralsklerose seien beispielhaft einige
generelle methodische Schwierigkeiten geschildert: die vorliegenden
epidemiologischen Studien differenzieren oft nicht zwischen ALS und
anderen Motoneuronerkrankungen. Es fillt im Bereich dieser Erkrankung
sowohl eine hohe Anzahl falsch positiver (10%) als auch falsch-negativer
Diagnosen (zwischen 25,9 und 42,4%) auf.

Fiir die Ermittlung der in der Steiermark Betroffenen sind folgende

Faktoren als Verfilschungstendenzen zusétzlich zu beachten:

» Mit der Einfilhrung verbesserter diagnostischer Mafinahmen
(Chromosomenuntersuchungen) erweisen sich die niedrigen
Pravalenzzahlen friiherer Studien vielfach als Unterschitzung der
Problematik.

» Auf Grund der oft langen Latenzzeiten vom Auftreten der
Erstsymptomatik bis zur Diagnose (ca. ein Jahr im Falle der
Amyotrophen Lateralsklerose, bei anderen Krankheitsbildern oft
langer) und der oftmals schwierigen Differentialdiagnose diirften
Muskelkrankheiten zu selten diagnostiziert werden.

» Die im Rahmen von Systemerkrankungen auftretenden
Muskelkrankheiten diirften ebenfalls nicht unter der Diagnose
,Muskelkrankheiten*“ in die Datenerfassung Eingang finden und
sind daher weder in Pravalenzstudien belegt, noch aus der Abfrage
der Krankenhausentlassungsdaten ersichtlich. Beispielsweise gibt
Berlitt (1999) an, dass etwa 50 % aller Diabetikerlnnen eine
metabolische Polyneuropathie entwickeln. Bei etwa 50.000
zuckerkranken Steirerinnen und Steirern (laut Gesundheitsbericht
2000") wiren das allein 25.000 zusitzliche Muskelkranke
aufgrund Diabetes!

» Fiir einige (seltenere) Muskelerkrankungen liegen iiberhaupt keine
epidemiologischen Daten vor. Diese Erkrankungen konnten fiir die

7 Santigli, Elisabeth. Gesundheitsbericht 2000 fiir die Steiermark. Herausgegeben vom
Amt der Steiermirkischen Landesregierung, Fachabteilung fiir Gesundheitswesen.
Graz, 2000

Einschrinkungen
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Zusammenfassung

Ermittlung der in der Steiermark Betroffenen nicht beriicksichtigt
werden.

» Auch Muskelkrankheiten, flir die ausschliefSlich
Inzidenzschéitzungen durch Expertlnnen vorlagen (z.B. Berlitt
1999), wurden bei der Berechnung der steirischen Betroffenen nicht
einbezogen. Dazu gehort z.B. die Gruppe aller entziindlichen
Muskelerkrankungen (Myositiden), die - obwohl vermutlich keine
seltene Erkrankung - in der Steiermark-Schitzung nicht
beriicksichtigt werden konnte.

» Gerade die relativ hdufige Amyotrophe Lateralsklerose ist durch
einen raschen todlichen Verlauf gekennzeichnet. Eine
Privalenzzahl (als Anzahl der zu einem bestimmten Zeitpunkt
lebenden Betroffenen) beschreibt die Situation einer so rasch
verlaufenden Erkrankung nur unzureichend und unterschétzt
eigentlich das Problem.

Zusammenfassend kann also festgestellt werden, dass die in Tabelle
5 als Summe angegebene Privalenzschitzung fiir die Steiermark mit
Sicherheit nach oben zu korrigieren ist, um die tatsichliche
Verbreitung von Muskelkrankheiten und den daraus resultierenden
Versorgungsbedarf fiir die Steiermark realistisch einschitzen zu
konnen. Man wird also (auch unter Ausschluss der verbreiteten
Systemerkrankungen) weiterhin zumindest von den urspriinglich
angenommenen 1500 Betroffenen ausgehen miissen, die sich aus den
Schitzungen der deutschen und osterreichischen Selbsthilfegruppen
fiir Muskelkranke ergeben.
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Daten
steirischer
Krankenanstalten

Einschrinkungen

3.5 In der Steiermark erhobene Daten

Autorinnen: Mag.” Birgit Aschemann-Pilshofer &
Mag.” Elke Bodingbauer

Zusitzlich zur Berechnung der fiir die Steiermark anzunehmenden
Pravalenz aus der Fachliteratur durch Frau Dr. Piiringer wurde vom
Wissenschaftsladen Graz bereits im Mérz 2001 und spéter nochmals im
Juli 2002 ein Versuch unternommen, in steirischen Krankenhdusern
erhobene Daten von muskelkranken Menschen zu erfragen und zu einer
Gesamtzahl zusammenzufassen.

Eine Ermittlung dieser so genannten Utilisationsdaten der Fonds-
krankenanstalten der Steiermark iiber bereits behandelte Fille von
Muskelkrankheiten erfolgte iiber die Geschiftsstelle des Steiermir-
kischen Krankenanstalten-Finanzierungsfonds des Amtes der Steiermar-
kischen Landesregierung in Graz am 8.3.2001 und am 30.7.2002, wo
unsere Anfragen von HR Mag. Hirt bzw. Ing. Schwab dankens-
werterweise sehr freundlich aufgenommen und bearbeitet wurden.

Bei den so ermittelten Daten handelt es sich um Spitalsentlassungs-
daten aus den Steirischen Fondskrankenanstalten.
Diese Fondskrankenanstalten sind im wesentlichen Offentliche und
gemeinniitzige Akutkrankenanstalten (ohne Unfallkrankenhduser), die
aus Offentlichen Mitteln iiber den Steierméirkischen Krankenanstalten-
Finanzierungsfonds (kurz SKAFF) finanziert werden.

Es wird bei der Verwendung von solchen Utilisationsdaten auf folgende
Einschrankungen hingewiesen:

e Utilisationsdaten unterschétzen generell den tatsdchlichen Bedarf, da
nicht alle Patientlnnen, bei denen ein Bedarf besteht, diesen auch
artikulieren (kdnnen), also auch eine Krankenanstalt aufsuchen.

e In Osterreich werden sowohl im stationiren als auch im
niedergelassenen Bereich (AllgemeinmedizinerInnen und Fach-
drztlnnen in der Praxis) Diagnosedaten zu Verrechnungszwecken
erhoben und geben daher die epidemiologische Situation nur mehr
sehr eingeschrankt wieder. Konkret bedeutet dies, dass
Krankenanstalten mit der Angabe einer bestimmten Diagnose
zugleich eine Entscheidung treffen, wie viel Geld der Anstalt fiir
die Behandlung des betreffenden Patienten zuflieBt. Kosten-
iiberlegungen konnten also bei der Angabe einer (Haupt-)Diagnose
eine (zusétzliche) Rolle spielen.

e AulBlerdem umfassen die Fonds-Krankenanstalten, die fiir die
verwendeten Ultilisationsdaten herangezogen wurden, nicht alle
steirischen Krankenhduser. Im Jahr 2000 lagen fiir 25 Fonds-
Krankenanstalten mit iiber 8000 Betten wohnortbezogene
Patientlnnendaten iiber den SKAFF vor (von insgesamt 57
Krankenanstalten mit knapp 12000 Betten in der Steiermark). Im
Jahr 2002 waren 26 Krankenhauser enthalten.
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In der ersten Abfrage im Médrz 2001 wurden nach Riickfrage beim
Krankenhaus der Barmherzigen Briider Eggenberg die gebrduchlichen
ICD-Diagnosen  fiir  folgende = Muskelkrankheiten  aus  den
Entlassungsdaten der Fondskrankenanstalten der Steiermark fiir die Jahre

Ergebnisse der

Datenabfragen fiir

1998, 1999 und 2000 abgefragt: Muskeldystrophie, Myopathie, die Jahre

Amyothrophe Lateralsklerose, Myotonie, Spinale Muskeldystrophie, 1998 — 2001

Mpyositis, Myasthenia gravis.

In der zweiten Abfrage im Juli 2002 wurde der Begriff der

»Muskelerkrankungen® breiter gefasst, und es wurde fiir das Jahr 2001

eine Palette von ICD-Diagnosen abgefragt, bei denen die

Muskelkrankheit als Haupt- oder Nebendiagnose gestellt werden kann.

Grundlage dafiir bildete eine von der Neurologie am LKH Graz

verwendete Liste der ICD 10-Codierungen fiir Muskelerkrankungen, die

uns freundlicherweise zur Verfiligung gestellt wurde.

In Tabelle 5 sind die Daten der ersten Abfrage aus den Entlassungsdaten

der Steiermérkischen Fondskrankenanstalten fiir die Jahre 1998, 1999

und 2000 dargestellt (Stand Mérz 2001).

Tabelle 5: Spitalsentlassungsdaten / Muskelkrankheiten 1998-2000

ICD 9 - Code |Bezeichnung 1998 1999 2000

359 Muskeldystrophie 17 28 24
und Myopathie

358.0 Myasthenia gravis 55 79 67

359.2 Myotonie 3 13 13

335.1 Spinale 38 20 29
Muskeldystrophie

335.2 Amyotrophe 78 70 96
Lateralsklerose

710.4 Myositis 11 19 10
Summen 202 229 239

Die folgende Tabelle 6 fasst die Ergebnisse der zweiten Abfrage und

damit die Spitalsentlassungsdaten aus dem Jahr 2001 zusammen (Stand

Sept. 2002).

Tabelle 6: Spitalsentlassungsdaten / Muskelkrankheiten 2001

ICD10 - Code Bezeichnung Anzahl

B23.8 PNP bei HIV-Infektion 7

E20.9 Myopathie bei Hypoparathyreoidismus 24

E21.3 Myopathie bei Hyperparathyreoidismus 72

E74.0 Mpyopathie b. Glykogenspeicherkrankheit 8

E88.9 Myopathie bei Stoffwechselkrankheit 69

G12.0 Muskelatrophie Werding-Hoffmann 2
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Gl2.1 Muskelatrophie, distale Form 6
Gl12.2 progressive Muskelatrophie 133
G12.8 sonst. spinale u. 4. Muskelatrophien 3
G129 spinale Muskelatrophie 21
G60.0 hereditére Polyneuropathie (PNP) 16
Go62.1 Alkohol-bedingte PNP 234
G62.8 sensible PNP 51
G62.9 PNP ohne ndhere Angabe 1.054
Go63.1 PNP, paraneoplastisch 15
G63.2 PNP, diabetisch 838
Go63.3 PNP endokriner Ursache / Stoffwe. 3
G70.0 Myasthenia gravis 72
G71.0 Muskeldystrophien, div. Formen 43
G71.1 div. Myotonien u. Myotone Syndrome 13
G71.2 angeborene Myopathie 22
G713 mitochondrale Myopathie 16
G72.0 arzneimittelinduzierte Myopathie 1
G72.8 sonstige Myopathien 2
G72.9 Myopathie ohne ndhere Angabe 24
G73.6 metabolische Myopathie 2
G73.7 Myopathie bei Sklerodermie 3
M33.2 akute Polymyositis 16
M33.9 Polymyositis mit Hautbeteiligung 1
M35.9 PNP bei Kollagenose 79
M60.9 Myositis 10
M79.10 Myalgie, mehrere Lokalisationen 13
M79.19 Myalgie und Myositis 0.n.A. 27
Gesamtsumme fiir 2001: 2.900
Summe bei Ausschluss von typ. Nebendiagnosen (kursiv): 1.545
Summe bei Einschrinkung auf die fiir die Jahre

1998 bis 2000 abgefragten Diagnosen (grau): 320

Was hier auf den ersten Blick auffillt, ist zunédchst die groe Diskrepanz
zwischen den Jahren 1998 bis 2000 und dem Jahr 2001, die einerseits
offensichtlich durch die unterschiedliche Definition des

,Muskelkrankheit zustande kommt.
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Aber auch wenn man die typischen ,,Nebendiagnosen* abzieht (z.B. die
838 Spitalsaufnahmen wegen Muskelkrankheiten bei Diabetes oder die
234 Spitalsautnahmen wegen Muskelkrankheiten bei Alkoholmiss-
brauch), bleibt noch immer eine Summe in vielfacher Héhe der Vorjahre.

Sogar bei Einschrinkung auf die ident abgefragten Diagnosen (letzte
Zeile in Tabelle 5) bleibt eine Diskrepanz bestehen: in den Jahren 1998 -
2000 lag die so erhobene Summe jeweils zwischen 200 und 240, im Jahr
2001 dagegen bei 320.

Sicherlich ist es auch der Umstieg vom Diagnoseschliissel ICD 9 auf die
Codierung nach ICD 10 in den Krankenanstalten, welcher den
(scheinbaren?) Anstieg von Muskelkrankheiten bewirkt hat. Es wére
empfehlenswert, die Abfrage fiir die Jahre 2002/2003 zu wiederholen,
wenn sich das Codierverhalten seitens der Arzte bzw. Krankenanstalten
nach ICD 10 stabilisiert haben diirfte.

Bei den vergebenen Codierungen nach ICD 10 ist auch hier zu bedenken,
dass vor allem die vergebenen Hauptdiagnosen einen Einfluss auf die
Einnahmen der Klinik bewirken, wie weiter oben bereits erwédhnt wurde.

Bei diesen Zahlen ist weiters zu beachten, dass eventuelle Doppel- oder
Mehrfachaufnahmen nicht ausgeschlossen werden konnen, da die Daten
von den Krankenhdusern anonymisiert weitergegeben wurden - das heif3t
eine Person, die im Jahr 2001 mehrmals aus einem oder mehreren
Krankenhdusern entlassen wurde, ist hier eventuell auch mehrfach
enthalten.

Betrachtet man dieses Ergebnis unter dem Aspekt, dass Utilisationsdaten
in der Regel eine Unterschitzung darstellen (siche die Einleitung zu
diesem Kapitel), miisste man von noch hoheren Zahlen in der Praxis
ausgehen.

All diese Uberlegungen machen deutlich, wie extrem schwierig es ist, zu
einer zuverldssigen Aussage lber reale Betroffenenzahlen fiir die
Steiermark zu kommen!

Wir werten das Ergebnis zumindest als eindeutigen Beleg dafiir, dass die
Schitzung im Berichtteil von Frau Dr. Piiringer mit 1300 steirischen
Betroffenen laut Literatur bzw. 1500 steirischen Betroffenen laut
Selbsthilfegruppen auf gar keinen Fall zu hoch gegriffen ist!

Nebendiagnosen

Diagnoseschliissel

Unterschatzung
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4 SELBSTHILFE

, Diese Fragen kann mir kein Therapeut und auch kein Lebenspartner
wirklich beantworten, da brauche ich die Qualitdt einer Erfahrung und
Verstindnis von anderen Betroffenen, die so authentisch sind, dass ich
sie annehmen kann. *

Selbsthilfegruppen — Standort, Funktion und Aufgaben

Angehorige, Behinderte, Patientlnnen — das Spektrum der Betroffenheit,
das zu einer Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe fiihrt, ist breit. Die
Erfahrungen in Selbsthilfegruppen ist vielfaltig: Es geht darum, Angst zu
verlieren, Leid zu ertragen, mit Beschddigungen (physisch und
psychisch) zurecht zu kommen, Gelassenheit zu {liben, Peinlichkeit zu
iiberwinden, mit Beschdmung fertig zu werden, Hilfen zu optimieren,
Selbstvertrauen zu gewinnen, sich mit Schuldgefiihlen auseinander zu
setzen.

So unterschiedlich die gesundheitsbezogenen Selbsthilfegruppen in ihrer
Gruppendynamik, ihrem Auftreten, ihrer Organisationsform sein mogen,
manche Merkmale sind ihnen gemeinsam: in ihnen treffen sich
Menschen, die in ihrer Leidenserfahrung  verstirkt  ihrer
Eigenverantwortung nachgehen und in einer Gruppe individuelle
Bewiltigungsstrategien suchen.® Aus der Forschung iiber kritische
Lebensereignisse ist bekannt, dass unvorhergesehene Lebensereignisse
leichter bewiltigbar sind, wenn man dafiir Mitverantwortung iibernimmt
und sie dadurch kontrollierbarer erscheinen.’

Es ist ein deutlicher Anstieg von Selbsthilfegruppen zu verzeichnen.'
Selbsthilfegruppen  gelten als  Ausdruck  zivilgesellschaftlicher
Selbstorganisation. Die Selbsthilfebewegung ist ein Teil der ,,Neuen
Sozialen Bewegungen '', diese zielen auf individuelle und gesellschaft-
liche Verdnderungsprozesse ab und sind vor allem stark durch soziale
Problemlagen definiert. AuBerdem sind sie meist durch folgende
Charakteristika gekennzeichnet: Mobilitdt, hohe symbolische Integration,
geringe Rollenspezifikation, variable Organisationsformen, Kontinuitét
und gesellschaftliche Ziele.'

Selbsthilfegruppen sind in der Lage, ein stabiles, gesellschaftlich
anerkanntes Umfeld zu gewdhrleisten und erbringen fiir den Einzelnen
im Raum zwischen Privatheit und Offentlichkeit Unterstiitzung und
Anerkennung der eigenen Kompetenz. Auch spiegelt sich in der
Entwicklung von Selbsthilfegruppen ein gesellschaftliches Phdnomen
wider: Jene Generation wichst heran, die gelernt hat, fiir sich selbst

$Janig,Herbert, Wirkung von Selbsthilfegruppen auf Personlichkeit und Lebensqualitit,
SIGIS-Doku 1999/2000

? vergleiche auch umfassende Studien von Trojan, Alf, z.B.: Wissen ist Macht,
Eigensténdigkeit durch Selbsthilfe in Gruppen, 1986

'% siehe SIGIS-Verzeichnis 2001, FGO

"' Schaurhofer, Martin, Selbsthilfegruppen als Ausdruck zivilgesellschaftlicher
Selbstorganisation, SWS Rundschau, Heft 3/2001, 41. Jahrgang

"2 Nowak, Jiirgen, Soziale Probleme und Soziale Bewegungen, 1988

Gesundheits-
bezogene
Selbsthilfegruppen

Selbsthilfegruppen
im gesellschaft-
lichen Gefiige
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Griinde fiir die
Teilnahme

einzutreten, kritisch zu hinterfragen, nicht leidend abzuwarten, ob sich
jemand ihrer Belange annimmt. Diese neue Qualitdt fliet auch ein ins
PatientIn-Sein, die Menschen sind zunehmend Profis, Expertlnnen ihrer
eigenen Gesundheit und Lebensqualitit.

Bediirfnisse der TeilnehmerInnen

Welche Griinde haben Menschen sich in Selbsthilfegruppen zu
organisieren? In einer Studie zu ,,Wirkungen von Selbsthilfegruppen auf
Personlichkeit und Lebensqualitdt wurden unter anderem Unterschiede
der Lebenszufriedenheit von TeilnehmerInnen einer Selbsthilfegruppe im
Vergleich mit Erkrankten, die nicht an einer solchen teilnehmen
untersucht. > Motive und Anlisse, eine Selbsthilfegruppe aufzusuchen,
konnen nach Aussagen von Teilnehmenden wie folgt zusammen gefasst
werden:

» Die tiefe Verzweiflung und das Alleingelassensein nach der
Diagnose,

» der Wunsch, Hilfe zu bekommen und auch selbst zu helfen, und

» der Wunsch, sich mit anderen Betroffenen auszutauschen.

Auch in unserer Untersuchung wurde den Betroffenen die Frage gestellt,
welche Griinde fiir sie dafiir sprechen, eine Selbsthilfegruppe
aufzusuchen.

Abb. 1: Griinde fiir das Aufsuchen einer Selbsthilfegruppe

Info-Austausch

psych. Starkung

Freundschaften

polit. Vertretung

0 100 200 300

Summe der Nennungen

Als bei weitem wichtigster Grund, eine Selbsthilfegruppe zu besuchen,
wird der Informationsaustausch genannt. Darauf folgen die psychische

" Janig, Herbert, Wirkungen von Selbsthilfegruppen auf Personlichkeit und

Lebensqualitét, 1999/2000
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Starkung und die Moglichkeit, Freundschaften zu gewinnen, zwei
Aspekte, die von den Befragten als dhnlich wichtig angesehen werden.
Am wenigsten ausgeprigt ist der Wunsch nach politischer Vertretung
durch die Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe.

Funktionen von Selbsthilfegruppen
Die Funktion von Selbsthilfegruppen kann allgemein mit den folgenden
fiinf Begriffen umschrieben werden.'

A wie Auffangen meint das Gefiihl, nicht alleine zu sein und von
anderen Betroffenen verstanden zu werden. ,, Es ist sehr nett, wenn man
mit Menschen zusammen kommt, die das gleiche Leiden haben.

E wie Ermutigen meint das Gefiihl, die Krise zu bewiltigen, die neue
Situation zu schaffen. Diese Anliegen wurden auch in Interviews
bestdtigt: ,, Wiinschenswert wdre, wenn sich die Gesprdiche (darum
drehen wiirden, Anm.d.A.), was im Leben trotzdem schon und positiv sein

“«“

kann “.

I wie Informieren meint professionelle Information durch Erfahrungen
anderer Betroffener und Fachleute ,, Und man erfihrt doch einiges, was
die anderen machen. *

O wie Orientieren: Durch gegenseitigen Erfahrungsaustausch kénnen
eigene Erwartungen neu ausgerichtet werden, damit gewinnen die
Betroffenen Lebensqualitét zuriick und konnen neue
Bewiltigungsstrategien autbauen. ,,Da hab ich schon gesehen, dass man
auch als Rollstuhlfahrer was bewegen kann."

U wie Unterhalten: Gesellschaftliche und freundschaftliche Bindungen,
Beziehungen konnen im Rahmen einer Gruppe aufgebaut werden. ,, Es ist
einfach nett.

AuBer Zweifel steht, dass Selbsthilfegruppen einen positiven Wert fiir
ihre Mitglieder haben.

Die positiven Verinderungen durch die Teilnahme an einer
Selbsthilfegruppe werden am stirksten durch zwei Aktivitdtsformen
hervorgerufen: dies sind die Gesprache liber die eigenen Gefiihle und der
Erfahrungsaustausch iiber den praktischen Umgang mit der Krankheit
bzw. der Behinderung. Uber diesen Austausch erfahren TeilnehmerInnen
einen Zugewinn von Kompetenz, Lebensmut und Wohlbefinden. Die
Selbsthilfegruppen werden von ihren Mitgliedern nicht in erster Linie
wegen mangelnder Sozialkontakte gebraucht, obwohl sich natiirlich auch
Freundschaften entwickeln, sondern erfiillen ein gesundheitsférderndes
Bediirfnis ihrer TeilnehmerInnen.

' Janig, Herbert, Wirkungen von Selbsthilfegruppen auf Persénlichkeit und
Lebensqualitét, 1999/2000

Funktionen von
Selbsthilfegruppen

Nutzen fiir die
TeilnehmerInnen
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Selbsthilfegruppen leisten (wissenschaftlichen Studien zufolge) einen
deutlichen Beitrag zur positiven Bewiltigung. Damit Menschen ihr
Dasein, ihr Leben mit der Krankheit besser bewéltigen konnen, miissen
sie sich mit Fragen nach dem Leben in diesem vollig neuen
Bezugssystem auseinandersetzen.

Langjdhrige TeilnehmerInnen an Selbsthilfegruppen haben im Vergleich
weniger Angst vor der Krankheit und erleben sich allgemein und
gegeniiber Arztlnnen selbstbewusster.'> Schwer ist es, Ursache und
Wirkung bei diesem Effekt zu unterscheiden: ob jene Personen, die
regelmédfBig in den Gruppen aktiv sind, von vornherein die besser
Informierten sind und hohere Kompetenz aufweisen, oder ob sie durch
die Gruppenteilnahme erst informierter und kompetenter werden.

Der Kontakt einer Selbsthilfegruppe nach auflen richtet sich an drei

Zielgruppen s s . : .
Gruppen. An alle drei richten sich die Anliegen einer Selbsthilfegruppe
mit unterschiedlichen Schwerpunkten.

Es sind dies
» die fachliche  Offentlichkeit  (Arztlnnen,  Therapeutlnnen,
BeraterInnen etc.),
» die betroffene Offentlichkeit (Erkrankte und deren Familien) und
» die allgemeine Offentlichkeit (die mit der jeweiligen Krankheit nicht
direkt zu tun hat).
Im Rahmen unserer Erhebung wurde die Wichtigkeit dieser drei
Zielgruppen fir die Arbeit einer Selbsthilfegruppe folgendermalien
eingeschéitzt:
Abb. 2: Vordringliche Aufgaben von Selbsthilfegruppen im Urteil
muskelkranker Betroffener
Angebote f. Betroff.
Infos an Arztinnen
Infos an Offentl. 142
130 140 150 160 170 180 190 200
Summe der Nennungen
'* Janig, Herbert, Wirkungen von Selbsthilfegruppen auf Personlichkeit und
Lebensqualitét, 1999/2000
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Die Ergebnisse der Befragung ergaben eine deutliche Wertung und
Rangfolge der drei moglichen Aufgaben einer Selbsthilfegruppe:

Angebote fiir andere Betroffene bereitzustellen gilt fiir die in der
vorliegenden Studie befragten Personen als Hauptaufgabe einer Selbst-
hilfegruppe, gefolgt von Kontakten und Informationen fiir ArztInnen.
Dieses Bediirfnis nach Information fiir Arztlnnen spiegelt sich
umgekehrt auch in einem Bediirfnis nach Information von ArztInnen und
damit in der Tatsache, dass in vielen Selbsthilfegruppen auch in der
Steiermark regelmifBig Vertreterlnnen aus dem medizinischen Bereich
bei den Gruppentreffen anwesend sind oder die Gruppe durch ihre
Mitgliedschaft unterstiitzen.

In den Interviews wurde deutlich, dass auch das Bedirfnis nach
Offentlichkeitsarbeit vorhanden ist und auch deren Fehlen als Defizit
erlebt wird - wie z.B. folgendes Zitat belegt: ,, Weil ich denke mir, die
Jungen hdtten dann wieder andere Bediirfnisse, abgesehen davon, dass
sich die dann mehr an die Offentlichkeit gehen (...) es krankt komplett an
der Offentlichkeitsarbeit. *

Maogliche Krisensituationen in Gruppen

Das Zusammentreffen von einerseits unterschiedlicher spezifischer
Betroffenheit von einer Krankheit und andererseits der Tatsache, mit
anderen gemeinsame Ziele umsetzen zu wollen, kann zu schwierigen
Situationen in Gruppen fiihren.

Probleme, die innerhalb einer Selbsthilfegruppe auftreten konnen, sind

zum Beispiel:

» das Mitschwingen unterschiedlicher Wertigkeiten der verschiedenen
Krankheiten (welches Schicksal ist ,,schwerer*?)

» das Entstehen eines reinen ,Lamentierkreises®, bei dem die
Betroffenen nicht mehr den Weg vom (wichtigen!) ,,Ausjammern‘
zuriick in die Handlungsorientierung finden

» das Gefiihl, es alleine (als Betroffenengruppe ohne Hierarchie und
ohne Expertlnnen) nicht zu schaffen

> das Ubernehmen von Verhaltensweisen aus einer gemeinsamen
Identitidt oder einem empfundenen Gruppendruck heraus, ohne die
eigene Position ausreichend zu priifen

» das Entstehen spezieller Altersgruppen, von denen sich andere
ausgeschlossen fithlen

Die mogliche Gefahr bei kleinen Gruppen ist, dass die Arbeit fiir die
Selbsthilfegruppe sehr kraftraubend sein kann fiir diejenigen, die sich der
Sache am meisten verpflichtet fithlen. , Die Personen laufen dann oft
leer, weil alleine was tun zu wollen braucht zu viel Energie, die ganze
Schar erwartet dann zuviel von dem einen, das schaut dann so aus, dass
die Leute ihre Privatnummer hergeben, die sind dann 24 Stunden am Tag
erreichbar. “

Aufgaben

Probleme
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Unterstiitzung

Es gilt als allgemeines Problem in Selbsthilfegruppen, eine sinnvolle
Arbeitsverteilung zu schaffen, damit auch LeiterInnen sich tendenziell
,uberfliissig® machen konnen, rechtzeitig, bevor sie ,,ausbrennen®. Denn
auf Wiinsche anderer zu reagieren und zu sagen: ,, wenn du das machen
willst, dann mach es selber, das gelingt sehr wenigen. *

Es ist ein sehr groBer Schritt, sich aufzumachen, eine Gruppe zu griinden,
Inhalte zu definieren, die eigenen Bediirfnisse und die der anderen
wahrzunehmen. Menschen, die aus dem Gefiihl der Isolation oder
Verzweiflung oder auch aus dem Gefiihl etwas bewegen zu wollen
heraus arbeiten, laufen Gefahr sich selbst zu iiberfordern und die eigenen
Bediirfnisse zu vergessen. Ein starkes Kennzeichen erfolgreicher
GriinderInnen ist auch das ,,selbst-gesittigt-Sein®, sehr oft genielen diese
Menschen selbst eine groe Unterstiitzung auch aulerhalb der Gruppe.

Selbsthilfeunterstiitzung

Aufgrund des hohen Grades an FEhrenamtlichkeit und informaler
Tatigkeit brauchen Selbsthilfegruppen bestimmte Formen der
Unterstuitzung.

Tabelle 7: Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen im Gesundheitsbereich'®
Selbsthilfe- Selbsthilfeunterstiitzungs-
organisationen einrichtungen
themenspezifisch und themeniibergreifend und
gruppenspezifisch gruppenunspezifisch

Bundesebene Bundesverband Zusammenschluss der
Dachverbédnde und
Kontaktstellen,
Bundesweite Service-
und Informationsstelle

Landesebene Landesverband Dachverband der
Selbsthilfegruppen

Kommunalebene  Gruppen- Kontaktstellen und

zusammenschluss sonstige Initiativen
Selbsthilfegruppen

Themen- und problemiibergreifende Unterstiitzungseinrichtungen stehen
generell allen Selbsthilfe-Interessierten zur  Verfiigung. Diese
unterscheiden  sich  von  problem- und  themenbezogenen
Selbsthilfezusammenschlissen auf Bundes-, Landes- und kommunaler
Ebene. Grundsitzlich gilt, dass Unterstlitzungseinrichtungen nicht die
Arbeit von Selbsthilfegruppen iibernehmen, sondern im Bedarfsfall
methodische Ressourcen und Infrastruktur bereitstellen.
Unterstiitzungseinrichtungen koénnen im Bedarfsfall als Sprachrohr fiir
einzelne Gruppen dienen. Im Sinne der Selbsthilfe sollten die
Betroffenen dennoch laufend eingebunden sein.
Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtungen ~ konnen aufgrund ithrer

'* Schaurhofer, Martin, Selbsthilfegruppen als Ausdruck zivilgesellschaftlicher
Selbstorganisation, 2001
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Organisationsformen, der Finanzierung, der Methoden der Unterstiitzung
und der Mdglichkeiten der Mitbestimmung unterschieden werden. In
Osterreich {ibernimmt SIGIS'” die bundesweite Aufgabe, Hilfestellungen
fiir Dachverbénde und Kontaktstellen anzubieten. Dachverbédnde widmen
sich in ihrer Arbeit ausschlieBlich der Unterstiitzung von
Selbsthilfegruppen und deren Zusammenschliissen. Ein Beispiel fiir
kommunale Kontaktstellen ist das Sozial- und Begegnungszentrum Graz
(SBZ).

Menschen, die daran interessiert sind, eine Selbsthilfegruppe zu griinden,
aufzubauen oder dann auch zu leiten finden oft Hilfe bei
Selbsthilfeunterstiitzern.

Deren Tétigkeit erstreckt sich von struktureller Hilfe (bei der Suche
nach Mitgliedern/Rdumen) iiber Beratung (beim Aufbauen -einer
Gruppe) bis hin zu Begleitung (bei Problemen in der Gruppe). Meistens
initiiert jemand aufgrund einer eigenen Betroffenheit eine Gruppe:
Menschen sind damit konfrontiert, dass sie etwas tun miissen und in den
bekannten gesellschaftlichen Zusammenhingen oft nicht das finden, was
sie brauchen.

Der Selbsthilfeprozess ist gekennzeichnet dadurch, dass von Betroffenen
Interessen und Energien mobilisiert werden.

Im Normalfall sind Selbsthilfegruppen basisdemokratisch organisiert,
moglicherweise braucht aber gerade eine Gruppe, die stark
Offentlichkeitsarbeit betreibt, eine klare interne Kompetenzverteilung.
Die geringe Rollenspezifikation und das gemeinschaftliche Arbeiten
verhindern moglicherweise die hochqualitative und spezialisierte Arbeit
des Marketing und der Offentlichkeitsarbeit. Erschwerend fiir die
Offentlichkeitsarbeit ist es auch, wenn in den Medien kein klares Bild
von einer Erkrankung existiert (wie es bei den Muskelkrankheiten der
Fall ist, siche auch Kapitel 6.5).

Bisherige Studien, aber auch die Ergebnisse unserer Untersuchung
zeigen, dass der Information iiber Muskelkrankheiten eine grof3e
Wichtigkeit zugesprochen wird. Es existieren bislang kein einheitliches
Bild und keine klaren Zusprechungen; das &uBlert sich in grofer
Unsicherheit den Kranken selbst gegeniiber.

Gesundheitswesen und Selbsthilfegruppen

Die Beziehungen zu Mitarbeiterlnnen im Gesundheitswesen und hier
besonders zu Arztlnnen sind ambivalent. Viele Teilnehmerlnnen an
Selbsthilfegruppen geben an, mit der Behandlung und Betreuung, die
sie seitens der ArztInnen in Krankenhdusern erfahren haben, unzufrieden
zu sein: mangelnde Gesprichskultur, zu geringes Spezialwissen iiber die
Krankheit und deren Begleitumstinde, zu geringe Erfahrungen mit
bestimmten Erkrankungen, aber auch Zeitdruck, Unwilligkeit und
(vereinzelt) Inkompetenz bei der erwiinschten Aufkldrung werden von
PatientInnen als Griinde fiir die Unzufriedenheit angegeben.

'7 Service- und Informationsstelle fiir Gesundheitsinitiativen und Selbsthilfegruppen des
Fonds Gesundes Osterreich

Selbsthilfe
und
Gesundheitswesen
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Entwicklungen
und Trends

Das wird in vielen Gruppen ausgeglichen, indem Arztlnnen, die das
Vertrauen der TeilnehmerInnen erhalten, zu den Gruppentreffen ein-geladen
werden, damit sie dort {iber den Stand der medizinischen Ent-wicklung,
neue Behandlungsmethoden und den Stand der Forschung berichten.

Es kommt im Zuge dieser Zusammenarbeit oft zu Institutional-
isierungen im Sinne von Mitgliedschaften der professionellen HelferInnen
in Selbsthilfegruppen. Vertreterlnnen des Gesundheitssystems haben sehr
wohl erkannt, dass Selbsthilfegruppen keine Konkurrenz darstellen. Auch
die Pharmaindustrie ist insgesamt eher selbsthilfefreundlich.

Es gibt aber auch Beriihrungsingste oder bewusste Verweigerung der
Zusammenarbeit einerseits von Arztlnnen gegeniiber Selbsthilfegruppen
(,die pfuschen mir ins Konzept”) als auch von Seiten der
Selbsthilfegruppe gegeniiber Arztlnnen (,,ich lass mich nicht als
Versuchskaninchen missbrauchen ). Grundsitzlich gibt es aber viele
positive Erfahrungen miteinander.

Bei lidngerer Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe ist zu beobachten,
dass zwar die Bedeutung der Fachérzte fiir die TeilnehmerInnen gleich
hoch bleibt, an Bedeutung verlieren mit der Zeit Beratungsstellen, deren
Belange von der Gruppe libernommen werden konnen.

Die Prisenz von Arztlnnen INNERHALB einer Gruppe stoft immer
wieder auf heftige Kritik von Seiten der Selbsthilfe-Aktivistinnen. So
meint zum Beispiel Franz Karl, Ehrenprisident der OGM, dass der Bruch
mit der Arztedominanz in den 90er Jahren sehr wohltuend fiir die weitere
Entwicklung der Gesellschaft war."® Maglicherweise wiirde eine klare
Trennung von Funktion in der Gruppe und Funktion fiir die Gruppe eine
Starkung der Betroffenenbelange bedeuten (siehe auch Kapitel 7
Empfehlungen).

Tendenzen in der Selbsthilfebewegung

Die Stimmung in der Offentlichkeit tendiert stirker zum Recht auf
selbstbestimmtes Leben: ,, Du gestaltest dir die Bedingungen so, wie du sie
brauchst* (Anpassung der Bedingungen). Im Vergleich dazu impliziert die
Anpassung der Individuen an die Norm ein stark leistungsorientiertes
Denken: ,, Es liegt an dir selbst, ob du mithalten kannst .

Es gibt Anzeichen und Belege dafiir, dass die Bedeutung von
Selbsthilfegruppen auch in Osterreich in den kommenden Jahren
zunehmen wird. Aufgrund von Meinungen von Expertlnnen im Sozial-
und Gesundheitswesen hat Schaurhofer folgende Trends formuliert:’*

e Medizinischer Fortschritt und hohere Lebenserwartung
Medizinischer Fortschritt fiihrt heute neben anderen Faktoren zu
einer hoheren Lebenserwartung. Mit der Steigerung des Anteils an
chronisch kranken Menschen wird der Ambulanzbereich weiter
ausgebaut werden, um institutionalisierte Versorgungsebenen zu
entlasten.

'8 Karl, Franz, Festschrift zum 15 Jahr-Jubildum der Steirischen Gesellschaft fiir
Muskelkranke

' Schaurhofer, Martin, Selbsthilfegruppen als Ausdruck zivilgesellschaftlicher
Selbstorganisation, 2001
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e Erwartete Verschlechterung des Gesundheits- und
Sozialsystems

Bestehende Sicherungsinstrumente der Sozialversicherung und vor

allem das Solidarititsprinzip werden stark und kiinftig noch mehr in

Frage gestellt werden.

e Selbsthilfegruppen als Versorgungseinrichtungen

Kiinftig wird eine selbstbestimmte und praventive Versorgung mehr

Gewicht erlangen. Dabei stehen gesundheitsfordernde, staatliche

Malnahmen ebenso wie die Selbsthilfe im Vordergrund. Allgemein

anerkannte Interessensvertretungen der Betroffenen werden als

unbedingt notwendig erachtet.

e Mehr unterstiitzende AkteurInnen

Verschiedene unterstiitzende Akteurlnnen machen schon heute eine

Koordination und wechselseitige Kooperation notwendig.

e FEinbindung bei Gesetzgebung

Interessensvertretungen von Patientlnnen sollen vermehrt befugt

werden, zu Gesetzesvorlagen ebenso wie zu langfristigen

Planungsvorhaben im Gesundheitsbereich Stellung zu beziehen.

e Etablierung der Selbsthilfegruppen

Selbsthilfegruppen werden nach Meinung der Expertlnnen in 10

Jahren auf jeden Fall weit stirker etabliert sein. Damit verbunden ist

auch ein verstdrktes Bediirfnis nach Mitreden und Mitentscheiden.

Gerade bei chronisch Kranken ist von einer langfristig orientierten

Interessenslage auszugehen.

e Verbreitung des Selbsthilfegedankens

Durch die Verinderung tradierter Beziehungsstrukturen auf

familidrer, beruflicher und gesamtgesellschaftlicher Ebene erwarten

befragte Expertlnnen, dass Menschen vermehrt Kontakt zueinander

suchen, um sich iiber dhnliche Lebenssituationen auszutauschen. Die

Bereitschaft zur gemeinsamen Bewiltigung wird zunehmen.
In den fiir die vorliegende Untersuchung durchgefiihrten ExpertInnen-
Interviews wurde bestitigt, dass durchaus Hoffnungen bestehen,
notwendige Leistungen in den Lebenszusammenhingen Muskelkranker
an Selbsthilfegruppen ,,auszulagern®, wo offizielle Stellen entweder
inhaltlich oder organisatorisch an ihre Grenzen kommen.Diese Zunahme
birgt die Gefahr einer Uberforderung von Selbsthilfegruppen.

Ausblick

Selbsthilfegruppen sind weder eine Alternative zur medizinischen
Behandlung, noch koénnen sie als komplementire Entwicklung im
Gesundheitswesen verstanden werden, denn sie sind kein Ersatz fiir
anderorts im Gesundheitswesen nicht geleistete Arbeit. Sie erbringen
eine neue, zusitzliche Leistung! Sie kommen dem Bediirfnis vieler
Menschen entgegen, selbststindig zu sein, auf sich selbst zu achten und
eigenverantwortlich fiir die eigene Gesundheit zu sorgen. Insofern
konnen sie als Vorboten des Modellfalls zukiinftiger PatientInnen
verstanden werden, die viel an Eigenvorsorge und Eigenverantwortung
iibernehmen werden miissen.

Ausblick
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5 BEWALTIGUNG CHRONISCHER KRANKHEIT

Chronische Krankheit

Das Krankheitsspektrum hat sich in den letzten Jahren verdndert. Die
Privalenz chronischer Krankheiten steigt an, dies fiihrt(e) zu einer
verdnderten Aufgabenstellung fiir die medizinische Versorgung, die neben
der korperlichen Symptomatik auch psychische Aspekte mit einbezieht.
Begriffe wie Lebensqualitit, Compliance (Kooperation zwischen
Behandlern und Behandelten) und individuelle Krankheits-bewiltigung
gewinnen zusehends an Bedeutung — im Klinikalltag wird die Realitét eine
andere sein. Es kann als gegeben angesehen werden, dass die Behandlung
von Akutpatientlnnen besser wurde, chronische PatientInnen, die andere
Behandlungsformen und auch Umgangsformen brauchen, finden eher in
Betroffenengruppen jene Zeit, personliche Bindung und Kommunikation,
die in Institutionen heute noch nicht angeboten wird.

Chronische Krankheiten unterscheiden sich in vier Dimensionen
voneinander”

Der Beginn kann akut bis schleichend auftreten.

Der Verlauf der Krankheit wird als fortschreitend bis stabil erlebt.

Die Prognose verlauft giinstig bis letal.

Und die Behinderung ist vorhanden bis abwesend.

Eine schwere chronische Krankheit gehort zu den Ereignissen, die das
Leben am einschneidendsten verindern konnen. Die Diagnose einer
chronischen Erkrankung macht Grenzen, Verletzbarkeit und Endlichkeit
eines Lebens sichtbar. Sie stellt Rollenbilder auf den Kopf (Ist die Rolle
des Familienversorgers mit einer Behinderung vereinbar?) und lédsst den
Verlust eines der als hochsten bewerteten Giiter, der Gesundheit,
erfahren. Von Beratungsstellen wird als eines der dringenden Probleme
gesehen, dass in Mitteleuropa kein Gleichstellungsgesetz existiert, das
auch Menschen, die nie in den Arbeitsprozess integriert waren,
Lebenserfiillung und Selbstwert vermittelt und zugesteht. Die
Belastungen des familifiren Systems sind bei chronischen Krankheiten
gekennzeichnet durch emotionale und finanzielle Abhédngigkeiten von
beiden Seiten. Die aktuellen politischen Systeme unterstiitzen am
stiarksten jene Ideologie, die der Familie die Zustindigkeit fiir Pflege
zuschreibt. Bei Krankheit im Kindes- oder Jugendalter bedeutet das
Unterhaltspflicht der Angehdrigen bis ans Lebensende. Dies ist
unvereinbar mit der freien Entscheidung auf ein selbstbestimmtes
Leben von gehandicapten Menschen.

Neben der Zunahme von Behindertenvertretungen, deren Anspruch es ist,
zu zeigen, wie ein Leben TROTZ Behinderung moglich und schon sein
kann, steigt die Anzahl von Forschungsvereinigungen, die ein
Verhindern von Krankheit und Behinderung zum Ziel haben. In diesem
Spannungsverhiltnis verspiiren behinderte Menschen zunehmend Druck,
ihre Existenz zu rechtfertigen.

2% Schmitt, Gustel (Hg.), Kindheit und Jugend mit chronischer Erkrankung, 1996

Anstieg
chronischer
Krankheiten

Belastungen

Selbstbestimmtes
Leben
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Soziale
Auswirkungen

Individuelle
Bewiiltigung

Bei chronischen Krankheiten kann dies neben einer funktionalen
Einschriankung auch zu einer sozialen Beeintrichtigung fiihren. Soziale
Folgen reichen von Rehabilitation bis zu sozialem Ausschluss. Im
letztgenannten Fall kann eine Abwdértsspirale zu sozialer Isolation und
Stigmatisierung fiihren, was sich erwiesenermallen auf Krankheitsverlauf
und Mortalitit auswirkt.”'

In der Literatur werden neben objektiven Einschrinkungen auch
subjektiv empfundene Belastungen angefiihrt, die sich auf Einbuflen des
sozialen Status, Beschrinkung der gesellschaftlichen und beruflichen
Teilnahme, Verlust von weitreichenden Zukunftsplidnen beziehen.

Die Art und Ausprdgung chronischer Erkrankung und Behinderung ist
ein wesentlicher Faktor bei der Bewéltigung und moglichen Kooperation
mit dem medizinischen System. Der Informationsgrad, die Arzt-Patient-
Beziehung, das Ausmal} der psychosozialen Belastungen, familidre
Ressourcen, - dies alles sind bedeutende weitere Faktoren fiir die
Krankheits- und Bewaltigungskarriere einer Patientln. Belastung und
Bewiltigung sind zeitlich aufeinanderfolgende Aspekte einer Krankheit
und wirken zusdtzlich wechselseitig aufeinander ein. Bei einer Krise wird
ein Prozess in Gang gebracht, bei dem der Einzelne auf eine Re-
Normalisierung der Lebensumstinde nach Krankheitsausbruch
hinarbeitet’’, um so normal wie méglich oder wie erwiinscht trotz bzw.
mit seiner Behinderung zu leben. Zum einen wirkt das Erleiden als
Zerfall einer bisher unhinterfragten sozialen Identitit und
Zukunftsorientierung, zum anderen wirkt das Handeln als sich gegen den
Statusverlust ~ stemmender Drang zur  Wiederherstellung  der
gesellschaftlichen Verortung.”

Noch fehlen empirische Grundlagen, um daraus ein bestimmtes
Behandlungsvorgehen abzuleiten, aber deutlich wird in qualitativ
gefiihrten Interviews, dass eine Patientlnnenkarriere bestimmte kritische
Punkte zu iliberwinden hat wie zum Beispiel die Erstdiagnose, die
Akzeptanz einer Behinderung, den Verlust des Gehens. Bei chronischen
Krankheiten sind auch die Belastungen chronisch.**

Muskelkrank zu sein bedeutet nicht, sich auf eine bestimmte
Behinderung einzustellen, muskelkrank sein erfordert meist ein immer
wieder neues Anpassen an verdnderte Bediirfnisse, an eine sich
verindernde Behinderung, die in vielen Fillen zunehmend abhingiger
von der Hilfe anderer macht. Bei manchen Diagnosen fiihrt die Krankheit
sehr schnell zum Tod, und in sehr vielen Fillen lernen die Menschen ihr
Leben lang immer wieder neu mit der Krankheit zu leben.

In der vorliegenden Untersuchung geht es um Menschen, die am Beginn
oder wihrend ihres Lebens mit der Diagnose ,,muskelkrank* konfrontiert

2! Gerhardt, Uta, Gesellschaft und Gesundheit, 1990

*2 Helfferich, Cornelia, Erzihlte Lebensgeschichte, erzihlende Bewiltigung, 2001
 Gerhardt, Uta, Patientenkarrieren, 1986

* vergleiche auch: Beutel, Manfred, Bewiltigungsstrategien bei chronischen
Krankheiten, 1999
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werden. Nicht nur die Menschen selbst miissen sich damit
auseinandersetzen, auch Angehorige, Kolleglnnen, FreundInnen. Die
Diagnose beriihrt alle Bereiche des Lebens — verdndert sie und fordert
eine sehr individuelle Art der Bewiiltigung.

Mit der vorliegenden Studie haben wir nicht versucht, Theorien zur
Bewiltigung von chronischen Krankheiten zu iiberpriifen. Im Zuge der
Interviews mit erwachsenen und jugendlichen Betroffenen, in deren
Mittelpunkt unter anderem die Krankheitsgeschichten standen, wurden
auch Fragen nach einem mdoglichen Krankheitsgewinn, nach Erklarungen
fiir die Krankheit und nach unterstiitzenden und belastenden Faktoren
beantwortet. Damit schenkten uns die Befragten Einblicke in
unterschiedlichste und individuelle Bewéltigungsstrategien, denen hier
auch Platz gegeben werden soll.

Und so sehr sich diese Strategien von Fall zu Fall unterschieden — sie
waren und sind immer wieder erfolgreich.

Bewiiltigungsstrategien

Die Bewiltigungsformen differieren je nach Menschentypen und
Verfiligbarkeit von sozialen Ressourcen. Mogliche Strategien der
Bewiltigung sind zum Beispiel positives Umdeuten, Verleugnung, auf
Distanz zur Krankheit gehen, Selbstkontrolle oder Zukunftsperspektiven
entwickeln.

In Gespriachen wird deutlich, dass oft auch mehrere dieser Formen
zusammen spielen oder in unterschiedlichen Lebensphasen zum Tragen
kommen, um eine Bewiltigung als gelungen zu empfinden. Jugendliche
wenden andere Bewiéltigungsstrategien an als erwachsene Menschen.

Der Erkldrung der Krankheit wird weniger Raum eingerdumt als der
moglichen Bewiltigungsstrategien (wohl auch deshalb, weil auBler
genetischen Erkldrungen nur wenige Forschungsergebnisse zur
Krankheitsentstehung vorliegen).

Die eigene Lebenszufriedenheit kann subjektiv als Wohlbefinden erlebt
und  beschriecben werden. Die objektiven  Aspekte  dieser
Lebenszufriedenheit konnen an Lebensbedingungen festgemacht
werden. In anderen Teilen dieses Berichts finden diese objektiven
Rahmenbedingungen Platz, auch die (derzeitige) Lebenszufriedenheit
kann zumindest beschrieben werden (vergleiche Kapitel 6). WIE diese
Menschen jedoch immer wieder Zufriedenheit TROTZDEM erlangen,
dem soll auf den folgenden Seiten Beachtung geschenkt werden.

Am Beginn der Krankheit stehen neben verunsichernden ersten
Symptomen wie Gehbeschwerden, Nachlassen der Kraft in den Armen,
plétzlichem Stolpern und Fallen meist hiufige Kontakte mit Arztlnnen.
Aus den Fragen nach der Art der Krankheit entsteht sehr schnell die
Frage nach moglichen (besten und schlimmsten) Verlaufsformen bei der
eben gestellten Diagnose.

Die zeitlich aufeinander folgenden Phasen einer (Verlust)Krise® werden
in der Literatur unterschiedlich bezeichnet®, fiir die vorliegende

% Kast, Verena, Der schopferische Sprung, 1987

Strategien

Subjektives
Wohlbefinden und
objektive Lebens-
bedingungen
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1. Phase

2. Phase

Untersuchung ist es ausreichend, die Krisenzeit in 4 Phasen zu teilen und
diese wie folgt zu benennen: Schockphase, Chaosphase, Trauerphase und
Integrationsphase.

Die Schockphase ist vor allem gekennzeichnet durch Verhaltensmuster
wie Verleugnen, Abblocken und Nicht-wahrhaben-Wollen - was auch
anhand der folgenden Interviewzitate deutlich wird:

., Hat sich keiner richtig sagen getraut, also was tiberhaupt draus wird.
(...) Dass alles schlimmer wird, das wollte ich nicht wahrhaben. “

wDa hab ich das einfach nicht geglaubt. Das wird schon wieder gut
werden. Ich hab ja nie geglaubt, dass diese Krankheit ja wirklich echt
ist und nicht was anderes. “

., Eigentlich tue ich gar nichts, ich bin tiiberhaupt nicht besonders
informiert iiber die Krankheit, ich hab nur die Diagnose.

,Ich hab das immer runter gespielt und mir auch keine wer weif3 was
Gedanken gemacht.

Die anschlielende, zweite Phase konnen wir in Anlehnung an die dabei
auftretenden Gefithle Chaosphase nennen. Sie ist gekennzeichnet durch
Angst, Verzweiflung und Gefiihle der Hilflosigkeit und des
Ausgeliefertseins.

Eine Mutter hat heute - 40 Jahre danach - noch das Gesprich mit dem
behandelnden Arzt ihrer Tochter im Gedéchtnis: ,,Der hat nur gesagt,
ich soll kein Geld verschwenden, mit acht ist sie sowieso tot. Und dann
ist natiirlich eine Welt zusammen gebrochen. “

» Wie ich draufgekommen bin, dass ich die Krankheit habe, so mit 14,
15, da bin ich schon in Vollstress gekommen. “

wIch hab dann angefangen, Biicher zu lesen und wie ich da gelesen
hab, dass die Leute mit 40 sterben, das hat mich ziemlich gestresst. “

., Wenn eine Behinderung eintritt, ist es einmal Katastrophe, und dann
kommen nicht die entsprechenden Mafinahmen, um die Menschen zu
entlasten, zu unterstiitzen und Hilfe zu bieten.

Im Fall erkrankter Kinder betrifft diese Hilflosigkeit und Verzweiflung
auch die Angehorigen. Die Kinder selbst, die mit der Krankheit
konfrontiert sind, seit sie denken konnen, erleben den Verlust bereits
erworbener Fahigkeiten als weniger einschriankend.

., Die ersten Phasen, da hab ich mich nicht gestrdubt dagegen, es ist
irgendwie so ein Teil von mir gewesen. Dann hab ich es verdrdngt. Und
erst nach 20 Jahren hab ich erst geschaut, dass ich Therapien machen

%% entsprechende Vorschlige finden sich u.a. bei Gerhardt, Beutel, Schmitt oder Kast
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kann. Bei mir war die Krankheit immer ein Teil von meinem Leben. Bei
ihm (Angehoriger, bei dem die Krankheit erst spdter im Leben
aufgetreten ist, Anm. d.A.), also er hat sich da immer sehr gewehrt
dagegen. (...) Und dann hat er gesagt: ,,tu auch was dagegen*, das hat
mich schon animiert. *

Wenn der Verlust der Gesundheit oder bestimmter Fahigkeiten als nun
zum Leben gehorig angenommen wird, dann beginnt der Weg in die
Neuorientierung. In dieser Trauerphase wird der Abschied von den
Lebensbildern, die bisher giiltig waren, als schmerzhaft erlebt und muss
von den Betroffenen durchlitten werden, um zur Ruhe zu gelangen.

,, Wie meine Eltern dann gesehen haben, dass eh nichts hilft, da haben sie
das eben eingesehen.

., Wir haben uns dann einfach organisiert, meine Mutter musste ja auch
einmal fertig werden damit.

oIch hab dann gemerkt, dass mein (selbstzerstorerisches, Anm.d.A.)
Verhalten, dass das nicht zielfiihrend ist. Und einfach umgeschalten auf
Akzeptieren und Aufarbeiten. “

Die Integrationsphase, die aus heutiger Sicht der meisten Befragten als
die eigentlich wichtige, weil aktuelle beschrieben wird, ist
gekennzeichnet durch das Entstehen neuer Vorstellungen, wie ein Leben
mit der Krankheit aussehen konnte.

,»Da sucht man sich dann einen Weg, wie man am einfachsten das Ganze
fiir sich losen kann. *

,Durch das Akzeptieren der Geschichte muss ich mich immer wieder
damit auseinandersetzen, weil ich ja immer wieder driiber nachdenken
muss, wie regle ich gewisse Dinge neu. Sobald ich aufhore zum
Nachdenken, werde ich einfach iiberrascht von Entwicklungen, und dann
ist es ungleich schwerer, zu reagieren. *

‘

., Naja, ich versuche immer irgendeinen Weg da durch zu finden.

3

., Wenn das so bestimmt ist oder das so ist, dann ist es einfach so. "

Im Laufe der Krankheit kann es immer wieder zu &hnlichen
Krisensituationen kommen, beim Verlust weiterer Féhigkeiten oder bei
Hindernissen in der Schule, im Beruf oder im tiglichen Leben.

Ein fiir Selbstwertgefiihl und Selbstbestimmung wichtiger Zeitpunkt ist
auch der Einstieg in ein entlohntes Arbeitsverhdltnis und die
Moglichkeit, frei tiber die Wohnform zu bestimmen. Hier ist das Defizit
an Moglichkeiten und das Problem der Finanzierbarkeit besonders hoch.
Berufstitigkeit und die Moglichkeit, mit Gleichaltrigen zu wohnen, ist in
unserer Gesellschaft gleichbedeutend mit etwas wert zu sein,

3. Phase

4. Phase
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Angehorige

Professionelle
Betreuung

gleichwertig zu sein, Normalitdt zu leben. Trotzdem gilt diese Norm
noch lange nicht fiir behinderte Menschen:

. Standard ist, dass die Leute eigentlich nie personliche Freiheit
erreichen, sondern immer von der Familie unterstiitzt werden, und (...) es
Eltern gibt, die sich nicht sterben trauen, weil sie ihre Kinder betreuen
miissen.

Diese weit verbreitete Art der Pflege durch die Angehdrigen kann fiir alle
Beteiligten zu einer gro3en Belastung werden.

,, Weil ich merke es zwischen den Eltern und so, das ist mit den Jahren
immer so eine Abhdngigkeit geworden und das reibt das Verhdltnis dann
auch irgendwie auf.

Aber auch die Spuren der Defizite in der professionellen Betreuung sind
uniibersehbar in den Biographien der Betroffenen:

Ich bin eigentlich ein positiv denkender Mensch, aber die
(Pflegehilfsdienste, Anm. d.A.) haben es geschafft, kannst sagen, in einer
Woche mein Lachen genommen. *

Um Krisensituationen zu meistern, um grofite Belastungen besser
auszuhalten, zu bewiéltigen oder zu integrieren, wire funktionierende
professionelle Hilfe vonnoten.

., Besonders wichtig wdre eine psychologische Unterstiitzung gewesen,
vor und nach dem Studium, und dann so um die Zeit, wo der Rollstuhl
gekommen ist. Und so in den Jahren, wo ich die Hoffnung gehabt hab, es
wird sich bessern.

Auch lange Jahre nach der Feststellung der Diagnose miissen sich
Betroffene mit neuen Hoffnungen und deren Nichterfiillung auseinander
setzen.

»Das hat es sicher gegeben, so, der Glaube, dass die Wissenschaft
schneller ist als die Zeit, aber das hab ich abgeschrieben.

,,Und dann denkst du dir, bei MIR stagniert das aber, und dann kommt
wieder ein Schub. “

Ebenso gehort es bereits zum erprobten Umgang mit der Krankheit, dass
innere ,,Auswege* — oft mit viel Kraftaufwand — gefunden werden.

¢

,»Man muss sich dann wieder aufrappeln und weitermachen.

I3

,, Wenn ich den inneren Punkt dann erreicht hab, dann schaffe ich alles.’
., Was die wesentliche Geschichte ist an der Sache, (...) sich selber
erlauben zu kénnen, oder sich selber zu lieben und dann geht’s plétzlich
ganz anders. Das war manchmal recht hart, aber es hat geholfen. *
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Erkliarungen fiir die Krankheit oder auch das Hadern mit diesem
Schicksal begleiten auch die Mehrheit der muskelkranken Menschen auf
die eine oder andere Weise. Gerade hier wird es deutlich, wie
unterschiedlich die Wege zur Zufriedenheit sind und wie abhédngig die
Umdeutungsmuster von den individuellen Charakteren sind.

Erklirungen

., Wenn man nur mehr griibelt, dann kann man eh schon einpacken.

., Und nachher, also das: warum ich?, da sag ich, es gibt so viele Sachen,
was wirklich schlimm sind und die wirklich das nicht mehr machen
konnen, was ich machen kann.

3

,,Ich denk mir oft, nein, bei mir wird es nicht so weit kommen.

., Betrachte mein Leben ganz normal, mit dem Nebenaspekt, dass ich
einfach rolle und Hilfe brauch bei gewissen Dingen, und mich so weit
wie moglich anpasse und meine Umwelt an mich anpasse.

Der Frage nach dem Gewinn durch eine Krankheit miisste wohl in
einem anderen Rahmen mehr Platz gegeben werden als hier moglich ist.
Wichtige Fragen dazu konnten in unseren Gespridchen nur angerissen
werden, wie zum Beispiel ,,wie stark verdndert sich ein Mensch durch
eine  Krankheit?, ,wer wire er ohne diese?“, ,welche Gewinn
Rahmenbedingungen haben ihn stark geprdgt? und ,,welche waren
weniger wichtig auf diesem Lebensweg?“. Folgende Beispiele sollen
nicht verschleiern, dass fiir manche der Befragten kein Gewinn durch die
Krankheit ersichtlich wurde und sie sich auch dagegen verwehren, sich
als Siegerlnnen iiber die Krankheit darzustellen. Denn der tigliche
Umgang damit ist und bleibt ein schwerer.

,, Vielleicht hab ich gelernt, mich zu lieben, vielleicht hab ich gelernt,
andere Leute zu akzeptieren, weil ich weif3, wie einen ein Problem aus
der Bahn werfen kann. *

,Also, das nicht aufgeben, dass war sicher vielleicht durch die
Krankheit.

,, Also, sicher mehr Verstindnis fiir andere Leute, mehr Geduld als man
sonst haben wiirde, vielleicht auch die Fdihigkeit, mehr zu organisieren
fiir sich selbst. (...) Vielleicht auch mehr Gelassenheit, dass man eher mit
den Dingen zurecht kommt.

. (-..) das Organisieren-Konnen, dass du schriger denkst oder quer
denkst.

Im Rahmen dieser vorliegenden Arbeit war eine empirische Uberpriifung
aller hier angedeuteten Uberlegungen aufgrund der knapp bemessenen
Zeit nicht mdglich. Eine solche Uberpriifung kénnte Aussagen iiber den
Bewiltigungsprozess ermoglichen. Dariiber hinaus wéren Aussagen iiber
soziale RegelmiBigkeiten dieses Prozesses machbar, und auch die hier
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Beratung
und Begleitung

Unterstiitzende
Einrichtungen

schon spiirbare Vielfalt subjektiver Definitionen von Gesundheit,
Krankheit, Normalitit und zentralen Werten konnte Platz finden.

Beratung und Begleitung

Die soziale Verantwortung fiir das individuelle Gelingen der
Bewiltigung kann niemand dem Individuum abnehmen, aber es ist
moglich, diesen Prozess unterstiitzend zu , flankieren.«*’

Die Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke (DGM) gilt als eine sehr
aktive Vereinigung fiir muskelkranke Menschen. Sie unterscheidet in
threr Unterstiitzung von Betroffenen zwischen Krisenintervention und
—bearbeitung auf der einen Seite und Krisenbegleitung auf der anderen.
Zu den Grundsitzen beider Formen gehort die Unterstlitzung von
muskelkranken Personen bzw. deren Angehdrigen in ihrem Prozess der
individuellen und sozialen Integration. Grundbediirfnisse aller Menschen
sind NACH der Grundversorgung und  Lebenssicherung:

Selbstbestimmung,  Eigenverantwortung,  Gleichwertigkeit  und
Zugehorigkeit.

Der Umgang mit Menschen, die sich in einer sehr schweren Krise
befinden, ist zugegebener Mallen kein gewohnter,

Elternberatungsstellen fithlen sich nicht immer kompetent und
qualifiziert genug, Eltern, die mit einer Behinderung ihres Kindes
konfrontiert wurden, zu beraten; Krankenhéusern fehlt es haufig an der
Kapazitit, viel Zeit fiir Patientlnnen zu eriibrigen, die auBler der
medizinischen Diagnose noch Krisenintervention bendtigen wiirden.
Sozialarbeiterlnnen und Psychologlnnen auf den Stationen sollen da
aushelfen und wunterstiitzen, sind in den Patientenrechten auch
vorgesehen, aber auf einem Grofteil der Stationen in der Praxis nicht
verfligbar. Diese Zusammenarbeit funktioniert erst in Ansitzen.

Angehorige beziehungsweise Betroffene kommen - Erfahrungen der
BeraterInnen zufolge - oft sehr spét zu einer der Stellen, oft erst, wenn es
um Finanzierung von Hilfsmitteln geht. Andere Vertreterlnnen der
Behindertenarbeit beobachten in ihrer Arbeit, dass die Existenz einer
aktiven Selbsthilfegruppe oft den Kontakt mit Beratungsstellen
tendenziell tiberfliissig macht.

In Interviews mit unterstiitzenden Einrichtungen wird der ersten Zeit mit
der Krankheit groBe Aufmerksamkeit geschenkt (meist nach ersten
korperlichen Anzeichen, die Angst und Unsicherheit erzeugen und
letztendlich zum Arzt/zur Arztin fiihren). In dieser Zeit werden viele
Weichen gestellt, fiir die Betroffenen selbst und fiir die Angehorigen.
Eltern von behinderten Kindern bendtigen nach einer Schockphase viel
Unterstiitzung, um neue psychosoziale Stabilitdt zu erlangen. AuBerdem
fallt in diese Zeit die medizinische Aufklidrung oder gar noch die Suche
nach einer genaueren Diagnose und Prognose; eine Situation, die von
vielen als mangelhaft, unverstindlich, irritierend, verunsichernd erlebt
wird.

*" Helfferich, Cornelia, Erzihlte Lebensgeschichte, Erzihlende Bewiltigung, 2001
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,Ich hab die FErfahrung gemacht, dass wenn eine Behinderung
festgestellt wird, selbst wenn es zwei Stunden lange Gesprdche mit dem
Arzt gegeben hat, erzihlen die Eltern dann im ndchsten Gesprdch, sie
sind dort in 10 Minuten abgefertigt worden, und der Arzt hat gesagt, sie
werden jetzt ein behindertes Kind haben und dieses Kind wird mit 20
sterben. Und die Katastrophe bleibt hingen. *

Moglicherweise wird der Kontakt zur Klinik auch deshalb abgebrochen
bzw. auf deren weitere Beratungsangebote nicht eingegangen, weil einem
dort derart Schlimmes widerfahren ist (die Diagnose an sich); diese
unmittelbar folgende Zeit ist oft geprdgt von der Suche nach anderen
Behandlungsmethoden, weil man keinesfalls tatenlos sein kann.
Manchmal fillt in diese Zeit auch der Kontakt mit anderen Betroffenen,
je nachdem, ob man dort die moglicherweise in der Krankheit
Fortgeschritteneren ,,verkraftet oder nicht. Auch von einem erfahrenen
Selbsthilfegruppen-Besucher wurde die Konfrontation mit einer
besonders schlimm erkrankten Frau als sehr niederschmetternd
bezeichnet. ,, Das ist mir sehr nahe gegangen, (...) das war hollisch, wie
wiirde ich damit umgehen, wenn mir das passiert.” Das konnte auch
erkldren, warum laut einer Studie im Auftrag des Fonds Gesundes
Osterreich die durchschnittliche Dauer von der Diagnose bis zur ersten
Teilnahme an einer Selbsthilfegruppe 5 Jahre betrigt.™

Die Begleitung ist in dieser Phase oft von nichtbetroffenen BeraterInnen
erwiinscht, um erst wieder zur inneren Ruhe zu kommen. (In der Praxis
der DGM bedeutet das etwa zwei bis drei Beratungsgespriche.) Von
BeraterInnen wird der Zeitpunkt des Akzeptierens mit der Akzeptanz des
Begriffes ,,behindert™ gleichgestellt.

Weitere Begleitung ist dann im Laufe des Lebens als Behinderte/r oder
Kranke/r in Ubergangsphasen, bei Wechseln von einer Lebenssituation in
die nichste notwendig: das kann die Suche nach einem Kindergarten
sein, oder die geeignete Schule, die Berufswahl, der Arbeitswechsel oder
die Phase des Gehverlustes. In allen Interviews wurde diese Phase vom
Gehen/Stehen zu Rollen/Sitzen als besonderer Einschnitt (positiv als
Hilfe und Freiheitsgewinn wie negativ als deutliches, o6ffentlich
sichtbares Zeichen der Behinderung und des Fortschreitens) genannt. In
der Beratung iiber die erleichternden Seiten von Hilfsmitteln sehen die
Fachleute eine besondere Aufgabe. , Am ersten Tag, wie ich den
Rollstuhl gekriegt hab, das war fast ein Freudentag fiir mich. Da hab ich
endlich wieder aus dem Haus rausgehen konnen. *

So kann mit Hilfe von Angehdrigen, professionellen BegleiterInnen,
sensibler Offentlichkeit und nicht zuletzt durch die eigene Kraft der
Betroffenen eine chronische Krankheit wie eine Muskelkrankheit von
einer fast nicht bewiltigbar scheinenden Herausforderung zu neuem,
kostbarem Lebensgefiihl fiihren. Eine der befragten Personen hat ihre
Einsicht so ausgedriickt: ,,Das Leben ist trotzdem schon und das sollte
man auch zeigen. “

*% Janig, Herbert, Wirkungen von Selbsthilfegruppen auf Personlichkeit und
Lebensqualitét, 1999/2000
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6 EMPIRISCHE ERGEBNISSE

6.1 Vorbemerkungen zu den Interviews und zur
Fragebogenerhebung

Vorbemerkungen zu InterviewpartnerInnen und — Situationen

Im Rahmen der vorliegenden Studie wurden folgende qualitative
Interviews durchgefiihrt:

Acht Interviews wurden mit erwachsenen Betroffenen gefiihrt, weitere
sechs Betroffene aus der Altersgruppe ,,Jugendliche stellten sich fiir
Gespriache zur Verfligung und insgesamt sechs Gespriache wurden mit
Expertlnnen unterstiitzender Einrichtungen gefiihrt.

Die Interviews fanden bis auf eine Ausnahme alle entweder an den
Wohnorten oder an den Arbeitsplétzen der Interviewpartnerlnnen statt.
Die Vereinbarung der Interviewtermine erfolgte telefonisch. In der
Auswahl wurde darauf geachtet, gleich viele Médnner wie Frauen zu
befragen und Personen, die zu unterschiedlichen Zeitpunkten in ihrem
Leben die Diagnose ,muskelkrank® erhielten. Auch wurde -eine
moglichst groBle Vielfalt der Diagnosen angestrebt. Die Interviews mit
erwachsenen und jugendlichen Betroffenen fanden in vier Fillen im
Beisein von Angehorigen bzw. Pflegehilfen statt.

Der Zeitpunkt fiir die Interviews mit den Betroffenen wurde so gewéhlt,
dass sie entweder kurz vor oder kurz nach der Fragebogenaussendung
durchgefiihrt werden konnten. Dies ermdglichte uns einerseits tiefer
gehende Fragen zum Umgang mit der Krankheit und zum
Unterstiitzungsbedarf. Andererseits wurden aufgrund erster Interviews
der Fragebogen und der Interviewleitfaden fiir weitere Gespriache noch
genauer an die spezielle Situation muskelkranker Menschen angepasst.
Die Interviews dauerten zwischen 60 und 90 Minuten.

In allen Interviews wurden wir mit vielen Informationen iiber die
spezifische Lebenssituationen von Betroffenen belohnt.

Die Themen der Betroffeneninterviews erstreckten sich von
Auskiinften {iiber das derzeitige Leben (Tagesablauf, Therapien,
Organisation des  Alltags, Hobbys) iiber die individuelle
Krankheitsgeschichte (Beginn, Verlauf und Ausblick), bis hin zu
belastenden und unterstiitzenden Faktoren im Laufe des bisherigen
Lebens. Der Interviewleitfaden wurde fiir die Jugendlichen abgewandelt
und enthélt altersaddquate Schwerpunkte.

Die Interviews mit den Expertlnnen fanden am Beginn der
Untersuchung in der explorativen Phase des Projektes statt, um
AuBlensichten auf die Situation Muskelkranker zu sammeln.
Vertreterlnnen  unterstiitzender  Einrichtungen  (Selbsthilfegruppe,
Beratungsstellen, Bundessozialamt, Selbsthilfeunterstiitzung,

Qualitative
Interviews

Auswahl

Zeitpunkt

Themen
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Fragebogen-
erhebung

Riicklauf

Gebietskrankenkasse) wurden nach ihren speziellen Angeboten fiir
Behinderte im Allgemeinen und Muskelkranke im Besonderen befragt.
Weiters wurden Fragen nach Defiziten in der Betreuung muskelkranker
Menschen und mogliche Verbesserungen diskutiert. Von diesen 6
Expertlnnen-Perspektiven aus beleuchtet, ergab sich ein zusétzliches Bild
der Situation muskelkranker Menschen in der Steiermark.

Vorbemerkung zur Fragebogenerhebung und der erreichten
Stichprobe

Unsere Fragebogenerhebung fand zum einen {ber verschiedene
Selbsthilfegruppen fiir Muskelkranke statt und zum anderen iiber
Krankenanstalten in der Steiermark (bzw. einzelne Arztinnen) (vgl.
Kapitel 1), und bestand urspriinglich aus der Weitergabe von rund 1200
Fragebogen. Da uns iiber die Weitergabe durch die Krankenhiuser nur
ungefdhre Riickmeldungen vorliegen, miissen wir von maximal 900
Fragbogen ausgehen, die tatsdchlich zu Patientlnnen weiter geleitet
wurden. Da darunter sicher einige ,,DoppelempfangerInnen* waren (die
den Bogen sowohl iiber die Klinik als auch iiber eine Selbsthilfegruppe
erhalten haben), einige verzogene oder verstorbene Personen und einige
Personen, bei denen letztlich eine andere Diagnose gestellt wurde (keine
Muskelkrankheit), rechnen wir mit rund 850 richtig zugeteilten
Fragebogen. Von diesen rund 850 Empféngerlnnen haben rund 350
Personen die Fragebdgen iiber eine Selbsthilfegruppe bekommen, also
rund 40 %.

Letztlich geantwortet haben uns insgesamt 266 Personen (davon 264
termingerecht und auswertbar), das entspricht einem Fragebogen-
Riicklauf von knapp 30 %.

Von den Antwortenden haben 126 Personen Erfahrungen mit einer
Selbsthilfegruppe, das sind knapp 48 % der ausgewerteten Stichprobe,
also fast die Hiilfte.

Der Anteil an Antworten von Personen aus Selbsthilfegruppen bzw. mit
Selbsthilfeerfahrung war also relativ hoch - jedoch nicht zu hoch, sodass
wir auch von denjenigen Muskelkranken ohne Gruppenerfahrung genug
erfahren haben.

Dass unsere Stichprobe sich vorwiegend aus der Steiermark rekrutiert
(siche Kap. 6.2, Abb. 3), war zum einen beabsichtigt und zum anderen
eine logische Konsequenz unserer Fragebogenverteilung.

Die Diagnosenverteilung in unserer Stichprobe entspricht nicht unbedingt
der vermuteten Diagnosenverteilung in der Steiermark laut Dr. Piiringer
(vergleiche dazu die Ausfiihrungen in Kapitel 3 und die Hinweise in den
Kapiteln 6.2 und 6.4).

Uber die Muskelkranken, die unsere Fragebdgen nicht beantwortet
haben und die hdufig nicht in Gruppen vertreten sind, haben wir
indirekte Informationen aus einer systemischen Organisations-
Aufstellung, die im Rahmen dieses Projekts als Methode der zusédtzlichen
Informationsgewinnung durchgefiihrt wurde.
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Ihnen, die nicht weiter in unserem Bericht vorkommen werden, da sie
unsere Fragen nicht beantwortet haben, sind die folgenden kurzen
Uberlegungen gewidmet.

Es konnen dies hédufig Personen sein, die den weltlichen Belangen ein
Stiick ferner stehen, sich von einer derartigen Studie nicht (mehr) viel fiir
sich erwarten, ebenso wie sie vielleicht wenig Hoffnung in eine
Selbsthilfegruppe oder andere konkrete und lebensbezogene Aktivitit
setzen.

Moglicherweise sind hier auch Personen enthalten, die der Bedrohung
des Todes direkter und vielleicht auch angstfreier entgegen sehen, weil
sie dem Tod wesentlich ndher stehen als die ,,aktiveren Betroffenen -
vielleicht auch Betroffene, die der Perspektive der Behinderung (noch) so
negativ begegnen, dass sie sich lieber vollig zuriickziehen wollen als
damit leben.

Andererseits kann es sich auch um Personen handeln, denen es (noch)
gelingt, ihre Muskelkrankheit als etwas ,Normales“ und wenig
Symptomatisches ,,mitlaufen zu lassen” in ithrem Leben ohne irgendeine
explizite Beschiftigung damit (wie sie ein langer Fragebogen ja sicher
waére).

6.2 Leben und Alltag von muskelkranken Menschen

Die Stichprobe auswertbarer und termingerecht eingelangter
Fragebdgen, welche die Grundlage fiir alle weiteren Auswertungen und
Schliisse bildet, besteht aus insgesamt 264 Personen (das entspricht
einem Fragebogen-Riicklauf von knapp 30 %, vergleiche Kapitel 6.1.).

Unsere Fragebogen wurden zu rund drei Vierteln von den Betroffenen
alleine beantwortet. In 11 % der Fille nutzten die Betroffenen dabei die
Hilfe einer anderen Person, und in rund 10 % waren es iiberhaupt die
Angehorigen selbst, welche die Bogen ausfiillten. In 4,5 % der Fille fehlt
eine schliissige Angabe dazu, wer diesen 10seitigen Fragebogen
ausgefiillt hat.

Aus allen Bundesldndern mit Ausnahme von Tirol liegen Antworten zu
unserer schriftlichen Befragung vor, allerdings in sehr unterschiedlichen
Haufigkeiten.

Die folgende Abbildung gibt die Antworten aus den Bundesldndern in
Prozent der Gesamtstichprobe wieder.

Da aus Niederosterreich, Burgenland, Salzburg, Vorarlberg und Wien
weniger als 11 % der Antworten stammen, wurden diese Lénder in den
Bundesliander-Darstellungen (siehe Kapitel 6.4) zur Kategorie ,,andere
Bundesldnder* zusammengefasst, um die Aussagen aus diesen wenigen
Bdgen nicht ibermifBig zu gewichten.

Stichprobe

Bundeslinder
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Alter

Geschlecht

Familienstand

60

Abb. 3: Verteilung der Antworten auf die Bundeslinder (in %)

60

Prozent

Stmk. 0O K. NO Wien Sbg. Bgld. Vibg.

Zur Alterszusammensetzung der Stichprobe ist zu betonen, dass eine
sehr breite Spanne unterschiedlicher Altersgruppen erreicht wurde,
ndmlich Personen zwischen 6 und 83 Jahren bei einem Mittelwert von
knapp 50 Jahren (die Hélfte der Befragten ist unter 50).

Ein Viertel der Stichprobe ist unter 38,5 Jahre jung und ein Viertel 61
Jahre oder ilter, die Hilfte der Befragten liegt dazwischen.

Knapp 43 9% der Betroffenen in unserer Fragebogenerhebung sind
ménnlich und gut 56 % weiblich (von 1% fehlte die Angabe zum
Geschlecht).

Zum Familienstand liegen folgende Ergebnisse vor:

Zum Zeitpunkt der Befragung war rund die Hélfte der Betroffenen
verheiratet und weitere knapp 6 % in Lebensgemeinschaften gebunden.

Abb. 4: Familienstand in der Stichprobe

geschieden

9,2%

verwitwet \

6,9%

Lebensgem.

5,7%

verheiratet

50,4%

Uber 9 % waren geschieden, fast 7 % verwitwet und knapp 28 % ledig
(wobei auch die befragten Kinder in diesem Anteil enthalten sind).
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Befragt nach ihrer aktuellen Lebensform, geben rund 57 % der
Befragten an, mit ihrem Partner bzw. ihrer Partnerin zu leben, und fast
ein Viertel der Befragten (23,5 %) leben (auch) mit eigenen Kindern,
knapp 2 % (auch) mit Kindern des Partners bzw. der Partnerin. Fast 3 %
leben (auch) mit eigenen Geschwistern und 12,5 % mit einem Elternteil
oder beiden Eltern zusammen.

In betreuten Wohngemeinschaften oder Pflegeheimen wohnen insgesamt
5 % der Befragten, und 4,5 % leben mit einer professionellen Hilfe.

Es bleiben noch iiber 16 % der Befragten mit Muskelkrankheiten, die
zum Zeitpunkt der Befragung alleine lebten. *

Dementsprechend spielen die Familienangehdrigen bei der alltéiglichen
Unterstiitzung die grofB3te Rolle, wie aus der folgenden Grafik ersichtlich
ist:

Lebensform

Unterstiitzung
im Alltag

Abb. 5: Unterstiitzung im Alltag (Mittelwerte bei Werten von 0=nie bis 4=sehr oft)

1 OMittelwert (bei Angaben von 0
0,5 bis 4)

Gleich nach den Angehorigen stehen Freunde und Bekannte an zweit
wichtigster Stelle in der tdglichen Unterstiitzungsleistung, gefolgt von
privat organisierten, bezahlten Hilfen und erst dann von Organisationen
wie z.B. Pflegediensten.

Neben einer hohen erhaltenen Autonomie ist es vermutlich auch dieser Fortbewegung
eindrucksvollen familidren Unterstlitzung zu verdanken, dass die
Betroffenen einen Grofteil ihrer tiglichen Wege mit dem eigenen PKW
zuriicklegen. Mit einer mittleren Héufigkeit werden auch offentliche
Verkehrsmittel fiir die Fortbewegung im Alltag genutzt, gefolgt von
etwas selteneren privaten Mitfahrgelegenheiten. Taxis kommen eher
selten zum Einsatz, und am seltensten Behindertentaxis bzw.
Vertragsfahrtendienste - Unterschiede zwischen den Diagnosegruppen
und Mobilititsgraden diirften hier stark zum Tragen kommen. In
Einzelfdllen (ndmlich 8 mal) wird das Fahrrad als Fortbewegungsmittel
genannt - oder im anderen Extrem der Rollstuhl (6 mal), der ja auch ein
Fahrzeug mit Elektroantrieb sein kann, und fiir eine bestimmte Gruppe
Betroffener als Identitdtsmerkmal akzeptiert wurde.

¥ Im Vergleich dazu lebten im Jahr 2000 etwas iiber 12 % der osterreichischen
Wohnbevdlkerung alleine - das ergibt einen Anteil von 30,5 % Einpersonenhaushalten,
bezogen auf alle Haushalte Osterreichs (Quelle: Statistik Austria 2002).
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Beruf und Bildung

Finanzierung

Zumindest fiir knapp 30 % der Befragten diirfte die reibungslose tdgliche
Fortbewegung einen fixen und iiberlebensnotwendigen Bestandteil ihrer
Alltagsorganisation ausmachen, denn so hoch ist der Anteil der
Berufstitigen zum Zeitpunkt der Befragung. Uber die Hilfte der
Befragten war zum Zeitpunkt der Befragung bereits in Pension - zu
einem betrichtlichen Teil in Frithpension, wie wir aus der
Altersverteilung schlieen kdnnen.

Dazu kommen rund 7 % im Haushalt titiger Personen, knapp 2 % waren
zum Zeitpunkt der Befragung im Krankenstand und knapp 5 % der
Befragten in Ausbildung (inklusive der in der Stichprobe enthaltenen
Kinder). Der Anteil an Arbeitslosen stimmt mit 6,1 % genau mit der
Arbeitslosenquote  aller  Osterreicherlnnen nach der nationalen
Berechnung fiir 2001 iiberein®’. In der Steiermark gibt es auBerdem eine
andere Arbeitslosenquote bei den Muskelkranken (siche Kapitel 6.4).

Auch beim Vergleich des Bildungsstandes in unserer Stichprobe
Muskelkranker mit dem Bildungsstand der OsterreicherInnen iiber 15 im
Jahr 2001 laut Mikrozensus ergeben sich interessante Unterschiede *':
Dafiir wurden in unserer Stichprobe ebenso wie in der Mikrozensus-
Erhebung nur Personen iiber 15 Jahren herangezogen - ein Vergleich der
Prozentwerte liefert folgendes Bild:

Abb. 6: Bildungsstand in der Stichprobe im Vergleich zur 6sterreichischen
Bevolkerung (in %)

10 O Muskelkranke 2002
5 M Osterreicherinnen 2001
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Wir konnen also offenbar von einer Stichprobe Muskelkranker mit einem
etwas hoheren als dem durchschnittlichen Osterreichischen Bildungsstand
ausgehen. Dabei mag es zu den mdglichen und notwenigen
Bewiltigungsstrategien bei langsam fortschreitenden und korperlich
behindernden Erkrankungen gehoren, die eigenen Berufsmoglichkeiten
durch Erhohung des Ausbildungsstandes zu verbessern (wenn der Weg
des korperlichen Arbeitseinsatzes versperrt ist).

Bei der oben beschriebenen Verteilung des aktuellen Berufsstatus stellt
die Haupteinnahmequelle der Befragten zur Finanzierung ihres Lebens
der Bezug einer Pension dar, der von 51,5 % der Stichprobe angegeben
wird.

30 Statistik Austria 2002
31 Ebd.
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Uber 30 % nennen ihre Berufstitigkeit als Finanzierungsgrundlage, und
fast 44 % beziehen (auBerdem) Pflegegeld in unterschiedlicher Hohe
(s.u.).

Rund 19 % der Befragten fithren auch einen Beitrag von PartnerInnen
oder Angehorigen zu ihrer finanziellen Absicherung an (obwohl
wesentlich mehr Personen, ndmlich um zwei Drittel, mit Partnerlnnen
oder anderen erwachsenen Angehdrigen zusammen leben). Beitrdge aus
der Arbeitslosenversicherung (4,5 %), Krankenversicherung (1,5 %) oder
Eigenmittel (3,4%) fallen in der finanziellen Absicherung in Summe
weniger schwer ins Gewicht.

Von der gesamten Stichprobe beziehen fast 44 % Pflegegeld, und zwar in
folgender Verteilung und Hohe:

Tab. 8: Angaben zu den Pflegegeld-Stufen
Bezieherlnnen in  Hohe des Pflegegeldes der
Prozent der gesamten jeweiligen Stufe in Euro
Stichprobe
Stufe 1,00 7,6 % € 145,40
Stufe 2,00 6,4 % € 268,00
Stufe 3,00 8,0 % € 413,50
Stufe 4,00 5,3% € 620,30
Stufe 5,00 9,5% € 842,40
Stufe 6,00 3,4 % € 1.148,70
Stufe 7,00 3,0% €1.531,50
bezieht Pflegegeld, 0,4 %
aber keine Angabe
Summe aller
Pflegegeld-BezieherInnen 43,6 %
beziechen kein Pflegegeld 56,4 %

Aus den genannten Einkommensquellen resultiert laut Angaben im
Fragebogen ein durchschnittliches monatliches
Haushaltsnettoeinkommen von € 1.260,43 {iber die gesamte Stichprobe
hinweg.

Obwohl bei der Frage nach dem Haushaltsnettoeinkommen unplausible
Antworten eliminiert wurden und obwohl davon auszugehen ist, dass die
Verdienstmoglichkeiten Muskelkranker auch bei iiberdurchschnittlichem
Bildungsstand sicherlich unter denen Gesunder bzw. Nichtbehinderter
liegen, nehmen wir an, dass es hier zu Verfilschungen in Form von zu
niedrigen Angaben gekommen ist. Der Mikrozensus 2001 weist fiir
1999/2000 ein durchschnittliches Haushaltsnettoeinkommen fiir die
Steiermark in der H5he von umgerechnet € 2.254,31 aus *°.

Als durchschnittlicher finanzieller Aufwand fiir professionelle Dienste
werden monatlich im Mittel umgerechnet € 247,68 angegeben und als
durchschnittlicher Aufwand fiir Sonderausgaben (wie Heilbehelfe,
Hilfsmittel, Medikamente, Fahrtkosten) im Mittel € 140,04.

32 Statistik Austria 2002

Pflegegeld

Haushalts-
nettoeinkommen

Sonderausgaben
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Vergiinstigungen

Diagnosen-
verteilung

Zieht man beide Betrige vom angegebenen Haushaltsnettoeinkommen
ab, resultiert ein durchschnittlicher Betrag von € 899,28 im Monat.

Das monatliche Haushaltsnettoeinkommen héngt iibrigens sehr
signifikant zusammen mit den Ausgaben fiir professionelle Dienste und
mit den Sonderausgaben - wer mehr hat kann dafiir auch mehr ausgeben,
und andererseits wer mehr professionelle Betreuung braucht bekommt in
der Regel auch mehr Pflegegeld und hat damit ein hoheres
Haushaltsnettoeinkommen, was unsere statistische Auswertung bestétigt:
BesitzerInnen eines Behindertenpasses haben im Schnitt signifikant
hohere Ausgaben fiir Heilbehelfe, Hilfsmittel, Medikamente, Fahrtkosten
(ndmlich monatlich rund 80 Euro mehr); sie geben aber auch ein
durchschnittliches Haushaltsnettoeinkommen an, das gegeniiber anderen
Muskelkranken um € 215,- hoher ist.

Dabei haben die Befragten iiber die gesamte Stichprobe hinweg in den

vorausgegangenen flinf Jahren folgende Verglinstigungen in Anspruch
genommen:

Abb. 7: Beanspruchte finanzielle Vergiinstigungen in der Stichprobe **
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Wie die resultierende finanzielle Situation und die O6ffentlichen
Zuschiisse bzw. Unterstiitzungsleistungen von den Betroffenen selbst
beurteilt werden, ist unter anderem Gegenstand von Kapitel 6.3.

Wir wenden uns aber vorerst den Diagnosen, dem Gesundheitszustand
und der medizinischen Versorgung der befragten Personen zu.

3 Die Abkiirzungen in der Abbildung bedeuten: Rdfk.-Befr. = Befreiung von
Rundfunk- und Fernsehgebiihren, Vignette = Autobahn-Vignette, Steuerfreibetr. =
Steuerfreibetrage aufgrund auflergewohnlicher Belastungen, NoVa =
Normverbrauchsabgabe, Adapt.-Zusch. = Zuschiisse fiir Adaptierungsmafinahmen
(Auto, Wohnung, Arbeitsplatz), erhohte FBH = erhohte Familienbeihilfe, gef. Darl. =
geforderte Darlehen fiir AdaptierungsmaBBnahmen (Auto, Wohnung, Arbeitsplatz),
Reisek.-Zusch. = Kostenzuschiisse fur Taxikosten / Reisekosten, Ausbi.-Zusch. =
Kostenzuschiisse im Rahmen eines Ausbildungs- oder Beschéftigungsverhiltnisses
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Abb. 8: Diagnosen-Verteilung in der gesamten Stichprobe (5 fehlende Antworten)
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Myositis
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Myotonie
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Anzahl der Personen

Die Personen, die unsere Fragebdgen beantwortet haben, verteilen sich
auf  die unterschiedlichen Muskelkrankheiten wie im Diagramm
abgebildet.

Beim Vergleich dieser Verteilung mit den Haufigkeiten der einzelnen
Erkrankungen (siche Kapitel 3) wird deutlich, dass die
Zusammensetzung unserer Stichprobe nicht unbedingt der laut Literatur
erwarteten Verteilung der Muskelkrankheiten entspricht.

Die Art unserer Stichprobengewinnung war andererseits durch die realen
Moglichkeiten vorgegeben und hat wesentlich diese Diagnosen-
Verteilung mitbestimmt, insofern die {iber Selbsthilfegruppen
angeschriebenen Personen offenbar noch stirker motiviert waren zu
antworten als die iiber Kliniken kontaktierten Personen.

Im Mittel bemerkten die Betroffenen oder ihre Angehdrigen erste
Symptome der Muskelerkrankung im Alter von 31,5 Jahren. Hier gibt es
aber eine breite Verteilung von 0 bis 80 Jahren mit zwei Spitzenwerten
bei Kindern um 5 und Jugendlichen um 15 Jahren (vgl. Kapitel 6.6). Die
Hilfte der Befragten sah sich jedenfalls vor dem 30. Lebensjahr mit
Symptomen einer Muskelkrankheit konfrontiert, ein Viertel erst im Alter
von 48 und spiter.

Oft vergeht allerdings ein betrdchtlicher Zeitraum vom Auftreten erster
Symptome bis zum Erstellen der endgiiltigen Diagnose, die sog.
»Latenzzeit“, die in unserer Stichprobe im Mittel 6,7 Jahre betrigt (vgl.
auch die Félle mit wunbekannter Diagnose oder ,,mehreren
Muskelkrankheiten® in der Abbildung zur Diagnosenverteilung).

Das heif}t, es vergehen im Schnitt fast 7 Jahre der Ungewissheit und
Unsicherheit auf der einen Seite, wobei andererseits vielfach die genaue
Diagnose von Patientenseite gar nicht forciert wird, da die Prognose
gerade bei Muskelerkrankungen sehr unsicher erlebt wird. Die Hélfte der

Erste Symptome

Latenzzeit
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Befragten erhélt allerdings die endgiiltige Diagnose bis zu drei Jahre
nach dem Auftreten der Erstsymptome.

Von den befragten Menschen mit Muskelkrankheiten hatten im Jahr vor
der Befragung rund 61 % besondere Therapien fiir ihre
Muskelerkrankung, und rund 37 % haben sich keinen Behandlungen
(mehr) unterzogen (von den restlichen 2 % fehlt die Angabe dazu). Diese
Therapien differieren sehr je nach Diagnose, wobei der absolute
Schwerpunkt bei Physiotherapien, Massagen und diversen physikalischen
Anwendungen liegt.

Therapien

Im Durchschnitt haben die Befragten im vorangehenden Jahr 11 mal
wegen ihrer Muskelerkrankung einen Arzt bzw. eine Arztin, eine
Krankenanstalt oder eine Ambulanz aufgesucht - die Hilfte der Befragten
aber nur 5 mal oder seltener. Das spricht fiir eine Gruppe bzw. fiir
Situationen extrem hiufiger Arztkontakte einerseits (besonders bei rasch
verlaufenden und behandlungsintensiven Erkrankungen wie z.B. ALS)
und fiir eine Gruppe von ,,gut arrangierten” Personen mit langsamen
chronischen Verldaufen und ohne grofle Forderungen an die Medizin
andererseits, wie sie uns auch in den Interviews begegnet sind.

Diese Gruppen spiegeln sich auch im Hilfsmittelbedarf wider, der in
der folgenden Grafik dargestellt ist und bei dem sich Spitzenwerte bei
Medikamenten einerseits und bei Fortbewegungshilfen andererseits
ausmachen lassen:

Hilfsmittel

Abb. 9: Inanspruchnahme verschiedener Hilfsmittel (Mittelwert bei Werten von
O=nie bis 4=immer)
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Auch die Definition als ,krank* gegeniiber dem Selbstverstindnis als
,oehindert (und dabei gesund) diirfte schwerpunkthaft den beiden
erwdhnten Gruppen entsprechen. Im Durchschnitt wird ndmlich der
eigene Gesundheitszustand von den Befragten zwischen ,,gut“ und
,weniger gut“ beurteilt (bei einem Antwort-Spektrum zwischen
»ausgezeichnet* und ,,schlecht®).

Es ist kein eindeutiges Selbstbild aller Muskelkranken als ,krank*
festzustellen. Die Antworten fallen zwar insgesamt ungiinstiger aus als in
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einer Stichprobe von Steirerlnnen aus dem Jahr 1999 **, dennoch gibt es
durchaus auch Menschen mit Muskelkrankheiten, die sich als gesund
definieren.

Andererseits besitzt iiber die Hélfte der befragten Personen keinen
Behindertenpass vom Bundessozialamt, und rund 46 % der Befragten
besitzen diesen Pass.

Fast die Hilfte der Befragten (47 %) gibt an, unter mittleren bis starken
Schmerzen zu leiden. Im Durchschnitt werden diese als mittelstark
eingestuft, wobei es eine Gruppe von knapp 10% mit durchschnittlich
sehr groBen oder eher starken Schmerzen gibt und eine Gruppe von rund
37 % der Befragten mit mittleren Schmerzen (nur rund 21 % der
Befragten haben keine Schmerzen).

Sehr deutlich tritt in der gesamten Stichprobe das Bemiihen zutage, durch
einc gesunde Lebensfiihrung die eigene Verfassung positiv zu
beeinflussen: fast die Hélfte der Befragten gibt an, sehr auf eine gesunde
Lebensfithrung zu achten, und ein weiteres Drittel gibt an, das eher schon
zu tun. FEin mittleres oder geringes Augenmerk auf gesundes
Alltagsverhalten ist mit zusammen unter 20 % der Befragten nur selten
gegeben.

Zum  Fortschreiten der Erkrankung konnten  folgende
Wahrnehmungen in unserer Stichprobe erhoben werden:

Gut zwei Drittel der befragten Menschen mit Muskelkrankheiten
beobachten einen langsam fortschreitenden Verlauf ihrer Krankheit, und
rund 13 % einen schnell fortschreitenden. Rund 20 % der Befragten
geben an, dass ihre Krankheit auf einem gleich bleibenden Niveau
stagniert, und das im Durchschnitt seit 6,8 Jahren.

All diese Faktoren tragen zur Stimmungslage der muskelkranken
Menschen bei®. Die Befragten beurteilten in unserer Erhebung, wie oft
sie in den vergangenen vier Wochen folgende Gefiihlszustinde erlebt
haben: ruhig und gelassen, energievoll sowie entmutigt und traurig.

3 Beispiclsweise wissen wir aus dem "Gesundheitsbericht 2000 fiir die Steiermark"
(Santigli 2000, S. 42), dass im Herbst 1999 83 % der Steirerinnen und Steirer ihren
Gesundheitszustand positiv, also "ausgezeichnet", "sehr gut" oder "gut" bewerteten. Im
Vergleich dazu haben in unserer Stichprobe Muskelkranker deutlich weniger Personen
(etwa 45 %) ihren Gesundheitszustand so positiv bewertet.

% Die Stimmungslage wurde mit Hilfe einer Frage aus dem bekannten Lebensqualitit-
Fragebogen SF-12 erhoben (vgl. Kap. 1).

Schmerzen

Fortschreiten
der Erkrankung

Stimmungslage
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Finanzielle
Situation

Abb. 10: Stimmungslagen im Vormonat in der Stichprobe Muskelkranker
(Mittelwerte bei Werten von 0=nie bis S=immer)

1 OMittelwert (Skala von 0 bis 5) |

ruhig & energievoll  entmutigt &
gelassen traurig

Im Durchschnitt wird eine Stimmungslage der Ruhe und Gelassenheit
also ziemlich oft beschrieben, und Zustinde der Entmutigung und
Traurigkeit, aber auch sehr energievolle Zustinde treten nur manchmal
auf.

6.3 Beurteilung der eigenen Lebenssituation durch muskelkranke
Menschen

Nachdem im ersten Teil der Fragebogenerhebung zu dieser Studie die
Bedingungen des alltdglichen Lebens erhoben wurden (vgl. Kapitel 6.2),
fragten wir in einem zweiten wichtigen Abschnitt danach, wie die
Betroffenen ihre personliche Situation und die verschiedenen
Unterstlitzungsangebote  beurteilen. Dieses Kapitel enthalt
zusammengefasst die Ergebnisse dieser Beurteilungen.

Vorangestellt seien hier die Ergebnisse zur Bewertung der finanziellen
Situation.

Im Mittel betrachten die Betroffenen ihre finanzielle Situation als
halbwegs abgesichert, mit der Tendenz zur subjektiv schlechten
Absicherung. Hier gibt es eine breite Streuung: knapp 37 % der
Befragten sehen ihre finanzielle Lage als entspannt an, etwa ebenso viele
als nicht abgesichert, und ein Viertel schétzt die eigene finanzielle Lage
als mittel ein. Statistisch hingt die subjektive finanzielle Absicherung
sehr signifikant mit einer als ausreichend erlebten finanziellen
Unterstlitzung aus Offentlicher Hand zusammen, aber auch mit der
beruflichen Zufriedenheit.

In diesem Zusammenhang wurde auch eine Bewertung der finanziellen
Unterstiitzung aus offentlicher Hand erfragt. Uber 40 % der Befragten
bezeichnen die finanziellen Unterstiitzungsleistungen als iiberhaupt nicht
oder eher nicht ausreichend, nur rund 15 % als mittel und ebenso viele
als eher oder absolut ausreichend. Uber ein Viertel der Befragten hat auf
diese Frage gar nicht geantwortet.

Dem entsprechend wurden auch die Kosten fiir Hilfsmittel als mittel bis
eher nicht tragbar bezeichnet (nur etwas iiber 20 % gaben hier ein
positives Urteil ab), und fiir die Kosten fiir professionelle Hilfen fiel die
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Bewertung noch etwas negativer aus (ein positives Urteil kam hier nur
von rund 13 % der Befragten).

Die Befragten fiihlen sich {iber finanzielle Unterstiitzungen auch eher
nicht gut informiert.

Der Informationsstand zu verschiedenen Themen wurde von unserer
Stichprobe Muskelkranker folgendermaf3en beurteilt:

Abb. 11: Informationsstand zu diversen Themen in der Stichprobe (Mittelwerte
bei Werten von 0=nicht ausreichend informiert bis 4=ausreichend informiert)
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Auffallend ist der relativ hohe  Informationsstand  iiber
Selbsthilfegruppen, der sicher durch die hohe Beteiligung von
Gruppenmitgliedern und zusitzlich durch das mit dem Fragebogen
zusammen verschickte Informationsblatt zustande kommt.

Neben der geringen Informiertheit iiber finanzielle Unterstiitzungen fillt
auch der niedrige Wissensstand iiber psychologische Hilfe,
Angehorigenunterstiitzung, Fahrtendienste, Behorden und vor allem
juristische Fragen auf .

Das Wissen iiber Diagnose und Therapie werden in der obigen Grafik
vergleichsweise positiv beurteilt, wobei nicht nur der Informationsstand
hier wichtig ist, sondern auch, wie die Aufklidrung von irztlicher Seite
erlebt wird. Auch hier gibt es im Schnitt ein mittleres bis tendenziell
negatives Urteil. Rund 42 % beurteilten die medizinische Autkldrung
(eher) negativ, rund ein Viertel der Befragten mittel und rund 34 % (eher)
positiv.

Insgesamt ist der Erfahrungsschatz mit medizinischen Einrichtungen in
unserer Stichprobe betrichtlich:

Uber 200 der befragten 264 Personen haben Erfahrung mit praktischen
Arzten bzw. Arztinnen, FachérztInnen und stationiren
Krankenhausaufenthalten, fast ebenso viele auch mit Ambulanzen. Uber
150 haben auch Erfahrungen mit Physiotherapie, und jeweils tiber 100
auch mit alternativmedizinischen (z.B. homoopathischen) oder mit
psychologischen bzw. psychotherapeutischen Angeboten.

Informationsstand

Aufkliarung
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Medizinische
Betreuung

Abb. 12: Beurteilung der Erfahrungen mit medizinisch-fachlicher Unterstiitzung
(Mittelwerte bei Werten von 0=sehr negativ bis 4=sehr positiv)
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Offenbar werden die Erfahrungen mit Physiotherapeutlnnen am
positivsten beurteilt, gefolgt von den (selteneren) psychologischen Hilfen
und alternativmedizinischen, aber auch ,anderen *° Hilfestellungen
sowie vom Hausarzt, der innerhalb der Arzteschaft mit der relativ besten
Bewertung eine Vertrauensstellung genieB3t - am unangenechmsten bleiben
die Krankenhausaufenthalte in Erinnerung.

(1 = eher neg., 2 = mittel, 3 = eher pos.).

Die aktuelle (dauernde oder fallweise) medizinische Betreuung wird
von den Befragten im Schnitt als mittel bis eher positiv angesehen:

Uber ein Drittel duBerte sich zufrieden, rund 20 % mittel und rund 16 %
unzufrieden zur aktuellen medizinischen Betreuung. Fast 30 % der
Befragten haben jedoch diese Frage nicht beantwortet, obwohl praktisch
alle in irgend einer Form iiber (fallweise) medizinische Betreuung
verfligen diirften! Dieser hohen Antwortverweigerung konnten Zweifel
an der Anonymitdt (bei den iiber Kliniken verschickten Fragebdgen)
zugrunde liegen oder noch wahrscheinlicher eine gewisse Ambivalenz
gegeniiber der drztlichen Betreuung, deren Mdoglichkeiten gerade im Fall
von Muskelkrankheiten begrenzt sind; andererseits werden dennoch
groBe Hoffnungen in die Arztlnnenschaft gesetzt. Vielleicht waren einige
Personen auch vom erfragten ,,Pauschalurteil® iiberfordert, wenn sie
namlich ihre medizinische Betreuung in fachlicher Hinsicht anders als in
menschlicher Hinsicht erleben und beurteilen. Interessant ist in diesem
Kontext auch, dass die Zufriedenheit mit der aktuellen medizinischen
Betreuung statistisch signifikant unter anderem mit allen erfragten
Beziehungsvariablen =~ zusammenhéngt, also mit familidren,
freundschaftlichen, kollegialen und nachbarschaftlichen Beziehungen. Je

%% Die relativ giinstige Bewertung der ,,anderen medizinischen Einrichtungen setzt sich
aus schr verschiedenen Aussagen von 30 Personen zusammen. Genannt wurden
einzelne Arzte oder Kliniken, Kuranstalten, Krankenkassen und seltene
alternativmedizinische Angebote.
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besser all diese Beziehungen erlebt werden, umso hoher ist die
Zufriedenheit mit der aktuellen medizinischen Betreuung - oder
umgekehrt. Dieses Ergebnis kann in unterschiedlicher Weise interpretiert
werden - z.B. dahingehend, dass es die eigene soziale Kompetenz der
betroffenen Muskelkranken ist, mit deren Hilfe sie ihre Beziehungen und
damit ihre Beziehungszufriedenheit steuern, und andererseits auch ihre
Beziehungen zu Arzten / Arztinnen befriedigender gestalten kdnnen.
Andererseits wire es auch moglich, dass Personen mit befriedigenden
sozialen Beziehungen sich emotional weniger von ihren Arztlnnen
erwarten und daher seltener enttiuscht werden und zufriedener vom
Arzt/von der Arztin weggehen.

AuBerdem hingt ein positives Urteil liber die aktuelle medizinische
Betreuung statistisch deutlich zusammen mit der hohen Informiertheit
iiber Diagnose, Therapie und Prognose sowie mit positiv bewerteten
Erfahrungen mit  praktischen  Arztlnnen, Fachérztlnnen und
Krankenhdusern (nicht aber mit VertreterInnen der Alternativmedizin).
Tendenziell ist die Informiertheit {iber Diagnose und Prognose schlechter
bei selteneren Arztkontakten im Vorjahr, und bei einem negativeren
Urteil tiber Fachérztlnnen ist die Anzahl der Arztbesuche im Vorjahr
geringer.

Sehr negativ duflerten sich die meisten Muskelkranken in Hinblick auf

den Stellenwert ihrer Erkrankung in der medizinischen Forschung: Stellenwert
fast drei Viertel der Befragten haben den Eindruck, dass ihre der eigenen
Muskelkrankheit (eher) keinen ausreichenden Stellenwert in der Erkrankung

Forschung einnimmt, und nur knapp 10 % haben eine positive
Einschitzung zu dieser Frage (der Rest antwortete mit ,,mittel). Gefragt
nach dem Stellenwert der eigenen Muskelkrankheit im 6ffentlichen
Bewusstsein, antworten die Betroffenen sogar noch etwas negativer: hier
liegt der Anteil der (eher) negativen Antworten iiber drei Viertel, und der
Anteil der (eher) positiven schrumpft auf rund 6 % (Rest ,,mittel*).

Auch beziiglich verschiedener 6ffentlicher Einrichtungen wurden die

Befragten um ihre Einschitzung gebeten, sodass auch dazu ein dhnlich Einrichtungen des
differenziertes Ergebnis vorliegt wie im Bereich der medizinischen Gesundheitswesens
Versorgung.

Von den 264 Befragten verfiigen rund 160 iiber Erfahrungen mit einer

Krankenkassa, fast 140 (auch) iiber Erfahrungen mit dem

Bundessozialamt und rund 120 (auch) iiber Erfahrungen mit einer
Pensionsversicherungsanstalt, ebenso viele mit einer Selbsthilfegruppe.

Dagegen war es nur jeweils eine kleine Gruppe von rund 40 Personen,

die  iiber  Erfahrungen mit einer  Beratungsstelle, einer

Behinderteneinrichtung oder einem Anbieter professioneller Pflege

berichten kann.

Unter diesem Gesichtspunkt sind auch die folgenden Bewertungen zu

betrachten, die iiber die genannten Einrichtungen abgegeben wurden:
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Abb. 13: Beurteilung der Erfahrungen mit Einrichtungen der o6ffentlichen
Unterstiitzung (Mittelwerte bei Werten von 0=sehr unzufrieden bis 4=sehr

zufrieden)
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Neben der positiven Bewertung fiir Selbsthilfegruppen fillt die relativ
positive Bewertung von Bundessozialamt, Behinderteneinrichtungen und
»anderen® Einrichtungen auf 37, Pensionsversicherungen, Krankenkassen
und Beratungsstellen liegen bei einer Beurteilung als ,,mittel”, und
Anbieter professioneller Pflege leicht in Richtung eines eher negativen
Urteils (3 = eher positiv, 2 = mittel, 1 = eher negativ).

Eine Bewertung der Selbsthilfegruppen durch die ,,selbsthilfeerfahre-
nen Personen wurde auch in einer eigenen Frage erhoben (,,Falls Sie
Erfahrungen mit der Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe haben:
War bzw. ist diese Gruppe fiir Sie hilfreich?)- mit dem folgenden
Ergebnis, das die positive Bewertung aus der vorigen Darstellung
bestétigt:

Bewertung der
Selbsthilfegruppen

Abb. 14: Beurteilung der Erfahrungen mit Selbsthilfegruppen
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126 Personen mit Selbsthilfeerfahrung haben geantwortet.

Der Mittelwert liegt mit 2,88 nahe bei der Aussage ,.cher hilfreich®.
Allerdings muss man sich bewusst sein, dass rund 45 % der Befragten die
Bogen iiber Selbsthilfegruppen und mit deren Infoblédttern gemeinsam

37 Auch hier wurden ,,andere* Einrichtungen relativ giinstig bewertet, allerdings nur von
10 Personen, die ganz unterschiedliche Vereine oder Institute genannt haben.
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bekommen haben und sich sicherlich im Sinne dieser Studie freundlich
zeigen wollten, also ,,sozial erwiinscht* geantwortet haben.

Zu den Antragsverfahren fiir verschiedene Hilfen liegen
Beurteilungen jeweils von kleineren Teilen der Stichprobe vor, die mit
dem jeweiligen Verfahrung auch schon Bekanntschaft gemacht haben.

54 Personen haben sich zu den Antragsverfahren fiir Fahrtendienste wie
z.B. das Behindertentaxi geduflert, und zwar im Durchschnitt mittel bis
eher positiv.

57 Personen kennen die Antragsverfahren fiir professionelle Pflegehilfen
und bewerten diese ebenfalls mittel mit einer leichten Tendenz zum
Negativen.

Die Verfahren fiir Heilbehelfe und Hilfsmittel, fiir das Pflegegeld und
zum Teil auch fiir andere finanzielle Unterstiitzungen waren offenbar
bekannter und wurden jeweils von grofleren Personengruppen beurteilt,
und zwar im Durchschnitt alle mittel mit Tendenz zum Negativen.

Nur ein Viertel unserer Stichprobe konnte die Angebote fiir Pflegehilfen
beurteilen - davon duBlerten sich rund 40 % (eher) zufrieden, rund 20 %
mittel und rund 40 % (eher) unzufrieden. Etwas positiver sieht es mit den
Urteilen beziiglich Haushaltshilfen aus, die auf Aussagen von einem
Fiinftel der Stichprobe beruhen. Hier dufBlerten sich prozentuell etwa
ebenso viele Personen zufrieden, aber fast 28 % , mittel und damit nur
rund ein Drittel (eher) unzufrieden. Wahrend die Urteile {iber die
Angebote fiir Haushaltshilfen und Pflegehilfen statistisch deutlich
zusammenhdngen, gibt es keine Korrelation dieser Variablen mit der
Beziehung zu stindigen Hilfspersonen: Hilfspersonen (zu denen die
konkreten Beziehungen eher positiv beurteilt werden) sind ja hiufig
privat gefunden worden bzw. wird ihnen die ,,Schuld* fiir schlechtes
Funktionieren bei den Hilfsdiensten (die tendenziell negativer beurteilt
werden) nicht personlich zugeschrieben.

Uberraschend zufrieden #uBerten sich die befragten Personen zu ihrer
Zufriedenheit mit ihrer derzeitigen Form des Wohnens. Immerhin
sagen 47 %, dass Thre Wohnform ganz genau ihren Wiinschen und
Bediirfnissen entspricht, und weitere rund 27 % sehen ihre Wohnform als
eher positiv - also zusammen fast drei Viertel der Stichprobe mit einer
ausreichenden Wohnzufriedenheit. Es bleiben rund 14 % mit einem
Urteil im Mittelfeld rund 13 % der Betroffenen, die mit ihrer
diesbeziiglichen Situation (eher) ungliicklich sind. Krasses Beispiel fiir
eine extreme Wohnform ist etwa die Unterbringung eines jugendlichen
Interviewpartners auf einer geriatrischen Station - mangels anderer
Wohnmoglichkeiten bei einem hohen individuellen Betreuungsbedarf.

Rund die Hilfte der Befragten ist auch mit ihrer beruflichen Situation
zufrieden oder zumindest eher zufrieden. Knapp 16 % beurteilen ihre
berufliche Situation als ,,mittel, und gut ein Drittel unserer Stichprobe
ist beruflich eher unzufrieden oder sogar ganz unzufrieden. Bei diesem
Ergebnis ist der im Mittel hohere Bildungsstand der Befragten zu
bedenken und das vergleichsweise sehr geringe durchschnittliche
Einkommen, das sie angeben. Wirklich interessant wiren diese Zahlen

Antragsverfahren

Pflegehilfen

Haushaltshilfen

Wohnform

Berufliche
Situation
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Soziale
Beziehungen

Belastungen
der Angehorigen

jedoch erst im Vergleich mit Referenzdaten zur Berufszufriedenheit der
Osterreichischen Erwerbstétigen, welche uns leider nicht zur Verfiigung
stehen. Die berufliche Zufriedenheit ist ganz wesentlich mitbestimmend
fiir die allgemeine Lebenszufriedenheit Muskelkranker und héngt
statistisch signifikant zusammen mit der finanziellen Absicherung, dem
Vorhandensein von ausreichend Ansprechpersonen, dem subjektiven
Gesundheitszustand und der Qualitdt der kollegialen Beziehungen.

Wegen der bekanntlich grolen Bedeutung des sozialen Netzes und des
Beziehungserlebens fiir die psychische Befindlichkeit und die
Lebenszufriedenheit bildeten Fragen zu den sozialen Beziehungen der
Betroffenen einen Schwerpunkt zur Situationsbeurteilung in unserem
Fragebogen.

Abb. 15: Empfundene Einschrinkungen in den Beziehungsmoglichkeiten
aufgrund der Muskelkrankheit
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48 % der Befragten und damit fast die Hélfte unserer Stichprobe fiihlen
sich durch ihre Muskelkrankheit in ihren Beziehungsmaoglichkeiten
(mehr oder weniger) eingeschrinkt, weitere 17 % sechen das
indifferent, und 29 % nehmen derartige Einschrankungen kaum oder gar
nicht wahr.

Etwas weniger stark werden die Belastungen auf Seiten der
Angehorigen empfunden.

Auf die Frage ,,Haben Sie das Gefiihl, dass Thre Angehorigen oder
jemand aus lhrer Familie durch Thre Situation sehr belastet sind?*
antworten knapp 39 % im Sinne einer eindeutigen (mehr oder weniger
ausgeprigten) Belastung, ein Viertel schitzt die Belastung der Familie
als mittel ein und ein weiteres gutes Drittel nimmt eine derartige
Belastung eher gering oder gar nicht wahr. Bei der Einschidtzung der
Belastung Angehoriger gibt es statistisch keinen Unterschied zwischen
Personen, die mit ihren Eltern leben, und anderen Muskelkranken.
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Ein manchmal vorhandenes unangenehmes Abhingigkeitsgefiihl von
anderen Menschen gehort zum Alltag vieler Menschen mit
Muskelkrankheiten. Mehr als die Hélfte der Befragten beschreibt solche
Abhingigkeitsgefiihle, und nur bei 30 % der Betroffenen treten sie kaum
oder gar nicht auf (die iibrigen duBlerten sich dazu indifferent oder gar
nicht). Besonders diejenigen Betroffenen, die im Besitz einen
Behindertenpasses sind, geben ein Gefithl der unangenchmen
Abhéngigkeit besonders héufig an.

Weiters fallen besonders hohe statistische Zusammenhédnge zwischen
dem Empfinden eingeschrinkter Beziehungsmoglichkeiten durch die
Muskelkrankheit und dem Empfinden belasteter Angehdriger und
unangenehmer Abhéngigkeitsgefiihle auf.

Dennoch werden die aktuellen sozialen Beziehungen in unserer
Stichprobe im Mittel durchwegs als eher positiv bewertet:

Abb. 16: Beurteilung der aktuellen sozialen Beziehungen in der Stichprobe
Muskelkranker (Mittelwerte bei Werten von 0=sehr negativ bis 4=sehr positiv)
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Besonders die Beziehungen zu Familienmitgliedern und zu stindigen
Hilfspersonen werden sehr positiv erlebt, aber auch freundschaftliche
Beziehungen und Beziehungen zu Nachbarn oder Bekannten erhalten im
Durchschnitt eindeutig positive Zuschreibungen. Die Aussage iiber
kollegiale Beziehungen sieht zwar relativ am ungiinstigsten aus, liegt
aber mit einem Wert von 2,91 noch immer bei eher positiv.

Diese Beziehungsbeurteilungen héngen untereinander signifikant
zusammen, das heif3t, tendenziell werden bei positiven familidren und
freundschaftlichen Beziehungen auch kollegiale und nachbarschaftliche
Beziehungen positiver erlebt etc. - lediglich die Beziehungen zu
staindigen Hilfspersonen werden davon relativ getrennt wahrgenommen
bzw. beurteilt und stellen etwas ganz Eigenes dar.

Abhiingigkeit
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Seelische
Unterstiitzung

Dazu passen die Antworten auf die Frage, ob die Betroffenen
ausreichend Hilfe finden, wenn sie das Bediirfnis nach Trost,
Aussprache oder seelischer Unterstiitzung haben.

Abb. 17: Ausreichend Ansprechpersonen und Hilfe
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Uber 38 % sehen sich diesbeziiglich sehr gut ,,versorgt* und weitere
knapp 18 % immerhin eher gut. Insgesamt 19 % geben an, dafiir (eher)
nicht ausreichend Ansprechpersonen zu haben, und die iibrigen duflerten
sich indifferent oder gar nicht auf diese Frage. Angesichts der sehr
positiven Beziehungsbewertungen hétte man hier noch positivere
Einschitzungen vermuten konnen - immerhin konnten 44 % die Frage
nach ausreichender seelischer Unterstiitzung nicht positiv beantworten.

Das spricht fiir die wiederholte Beobachtung in Interviews, dass die
Betroffenen nicht zuviel fordern wollen, sich nicht im vollen Umfang
thre Bedirfnisse zugestehen und wohl auch den Anspruch haben, mit
vielem allein fertig zu werden.

Statistisch héngt die Bewertung aller Beziehungen (zu Familie,
Freunden, Nachbarn, Kolleglnnen und Hilfspersonen) eindeutig
zusammen mit dem Gefiihl, ausreichend Ansprechpersonen und
geniigend seelische Unterstlitzung zu haben.

Viele Muskelerkrankungen sind fortschreitende Krankheiten. Wenn die
Betroffenen = an  eine  mogliche  Verschlechterung  ihrer
Muskelkrankheit denken, haben Sie am ehesten das Gefiihl, dass sie
von ihrer Familie sicher gut unterstiitzt werden. Auch ,,von anderer
Seite* wird noch tendenziell eine gute Unterstiitzung erwartet - wobei
sandere nur von 24 Personen genannt wurden (meist waren
FreundInnen, selten auch Lebenspartnerlnnen gemeint). Ob vom
medizinischen / &rztlichen Versorgungssystem im Falle einer
Verschlechterung eine gute Unterstiitzung zu erwarten ist, wird als
unsicherer eingeschatzt, und beziiglich offentlicher
Unterstiitzungsleistungen sind die Erwartungen am geringsten.
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Dem entsprechend hat nur ein geringer Anteil der Befragten den
Eindruck, dass sie einer zukiinftigen Entwicklung ihrer Situation
gelassen entgegen sehen konnen: Zukiinftige

. . . e . Entwicklung
Abb. 18: Antworten auf die Frage ,,Konnen Sie der zukiinftigen Entwicklung Ihrer

Situation gelassen entgegen sehen?*
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Giltige Antworten auf diese Frage kamen von 246 Personen (18
fehlend).

Der Mittelwert liegt bei 1,40 (bei Werten von 0 bis 4) - das entspricht
einer Aussage von ,,cher nein“ bis ,,mittel*.

Die Moglichkeit, der zukiinftigen Lebenssituation gelassen entgegen zu
sehen, hdngt sehr signifikant zusammen mit dem Vorhandensein von
ausreichend Ansprechpersonen (seelischer Unterstiitzung), ausreichender
Unterstiitzung seitens des medizinischen Versorgungssystems, hoher
beruflicher Zufriedenheit, subjektiver finanzieller Absicherung und als
ausreichend  erlebten finanziellen  Unterstiitzungsleitungen  aus
offentlicher Hand.

Insgesamt werden die Auswirkungen der eigenen Muskelerkrankung
auf die unterschiedlichen Lebensbereiche im Schnitt als eher hoch
angesehen, besonders in den  Bereichen ,Freizeit- und
Genussmoglichkeiten®, ,,Beruf*, ,Mobilitdt“ und ,,Lebensziele”. Alle
diese Lebensbereiche werden ganz wesentlich von der Erkrankung mit
bestimmt. Am relativ geringsten wird hier noch der Einfluss der
Erkrankung auf die Beziehungen eingeschétzt, nimlich im Durchschnitt
nur , mittel”“. In diesem Bereich erleben die Betroffenen vielleicht am
ehesten Eigenverantwortlichkeit und Gestaltungsmoglichkeiten und sind
auch am ehesten zufrieden - trotz Abhéingigkeitsgefiihlen und teilweise
unbefriedigten Trost- und Aussprache-Bediirfnissen.

Auswirkungen der
Muskelerkrankung

In einer ,,Summenfrage” wurde versucht, eine insgesamte Lebens-
zufriedenheit der Betroffenen zu erheben, was mit iiber 40 % Antworten
in der Mittelkategorie nicht sehr differenziert gelungen ist. Rund ein
Viertel der Befragten beurteilt die eigene Lebenssituation in Summe als

Lebens-
zufriedenheit
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Stichprobe

Einschrinkungen

(eher) unbefriedigend, und etwas mehr als ein Drittel duBlerte sich (eher)
zufrieden. Unterschiede in der Lebenszufriedenheit zwischen Bundes-
lander- oder Diagnosegruppen konnen interessante Hinweise liefern und
werden an anderer Stelle besprochen (vgl. Kapitel 6.4 und 6.7).

Die Zufriedenheit mit der Lebenssituation insgesamt hingt statistisch
sehr signifikant und in abnehmender Stirke vor allem mit folgenden
Variablen zusammen: mit dem Gesundheitszustand im allgemeinen, mit
der Zufriedenheit im Beruf, mit der Zufriedenheit mit Offentlicher
finanzieller Unterstiitzung, mit ausreichend Ansprechpersonen und
seelischer Unterstiitzung, mit unangenehmen Abhéngigkeitsgefiihlen von
anderen Menschen, mit den aktuellen freundschaftlichen Beziehungen,
mit den aktuellen kollegialen Beziehungen, der subjektiven finanziellen
Absicherung, den durchschnittlichen Schmerzen, den aktuellen
nachbarschaftlichen Beziehungen, den aktuellen familifiren Beziehungen
und der Zufriedenheit mit der derzeitigen Wohnform.

Das alles sind also Variablen, die auf die subjektive Lebensqualitit
muskelkranker Menschen einen entscheidenden Einfluss haben.

6.4 Ergebnisse aus der Steiermark

Bei unserer ,,Steiermark-Stichprobe“ handelt es sich um 141 Personen
oder 53,4 % der gesamten Stichprobe (also gut die Hélfte der Antworten
kam aus der Steiermark.)

In &hnlicher Verteilung wie in der Gesamtstichprobe haben meist
Betroffene allein, aber auch Betroffene mit Hilfe und selten Angehorige
allein die Fragebogen beantwortet. Die Antwortenden sind im Schnitt
geringfiigig jiinger als in der Gesamtstichprobe (ndmlich rund 48 Jahre),
und es sind weniger Frauen enthalten (ndmlich knapp 52 %).

Auf zwei Einschrinkungen mochten wir vor der Interpretation der
folgenden Ergebnisse hinweisen:

Die Diagnosen-Zusammensetzung in der Steiermark entspricht nicht
ganz genau der im gesamten Bundesgebiet, sodass einzelne der
folgenden Ergebnisse nicht nur durch spezifische Bedingungen im
Bundesland Steiermark begriindet sein konnen, sondern auch durch die
spezielle Zusammensetzung der Stichprobe durch bevorzugte
Diagnosegruppen - und damit mit Vorsicht zu interpretieren sind.

Dazu kommt, dass sich die Stichprobe aufBlerhalb der Steiermark
praktisch ausschlieBlich aus organisierten ~ Muskelkranken
zusammensetzt, also aus Menschen, die (bereits) Mitglieder in
Selbsthilfegruppen sind. Das bedeutet also, dass die hier beschriebenen
Besonderheiten in der Steiermark auch auf Unterschiede zwischen
Selbsthilfegruppen-Mitgliedern und nicht organisierten
Muskelkranken zuriickzufiihren sein konnten.

In der Steiermark-Stichprobe besteht ebenso wie in der Gesamtstichprobe
die groBte Gruppe aus Dystrophie-Patientlnnen (19 %), gefolgt von
Menschen mit Spinaler Muskelatrophie (10%), vererbter Polyneuropathie
(9%) wund Fibromyalgie (ebenfalls 9 %). Im Vergleich zur
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Gesamterhebung sind in der Steiermark-Stichprobe relativ weniger
Personen mit Fibromyalgie enthalten (9 % im Vergleich zu 14 %), auch
weniger mit Amyotropher Lateralsklerose (7 % im Vergleich zu 11 %),
dafiir mehr mit Spastischer Spinalparalyse (7 % gegeniiber 4 %
insgesamt), etwas mehr mit Myositis (5 % im Vergleich zu 3 %) und mit
Polyneuropathien (je 1 % mehr vererbte sowie erworbene
Polyneuropathien). Die iibrigen Diagnosen verteilen sind prozentuell in
beiden Stichproben gleich oder sehr dhnlich verteilt.

In der Steiermark-Stichprobe féllt eine etwas andere Verteilung des
Bildungsstandes der Muskelkranken auf, wobei es deutlich weniger
mittlere Schulabschliisse und dafiir mehr Akademikerlnnen gibt (die
Pflichtschul- und Lehrabschliisse sind gleich verteilt). Ebenso gibt es
Abweichungen von der Gesamtstichprobe beziiglich Familienstand
(etwas mehr Ledige und Lebensgemeinschaften, weniger Verheiratete
und Geschiedene).

Auffallend ist bei der Erhebung des aktuellen Berufsstatus die hohere
Quote an steirischen Arbeitslosen im Vergleich zur Bundesstichprobe:
wiahrend insgesamt gut 6 % der Muskelkranken arbeitslos sind (was der
Osterreichischen Arbeitslosenquote entspricht, vergleiche Kapitel 6.2),
betragt der Anteil in der Steiermark immerhin 9,22 %. Dem entsprechend
wird in der Steiermark von 7,1 % der Befragten Arbeitslosengeld
bezogen und in der Gesamtstichprobe nur von 4,5 %. Ansonsten
unterscheiden sich Berufsstatus und aktuelle Einkommensquellen der
Menschen mit Muskelkrankheiten in der Steiermark nicht von der
Gesamtstichprobe - auch in der Steiermark stellen Pensions- und
Pflegegeldbeziige  sowie  die  eigene  Berufstitigkeit  die
Haupteinnahmequellen in dhnlicher Verteilung dar.

Das Ausmafl der regelmiBigen Unterstiitzung durch Freunde und
Bekannte wird in der Steiermark signifikant geringer angegeben als von
den Befragten aus anderen Bundeslédndern.

Fiir die tégliche Fortbewegung werden in der Steiermark etwas seltener
der eigene PKW, das Behindertentaxi oder offentliche Taxis genutzt,
geringfiigig  Ofter  dafiir  Offentliche  Verkehrsmittel, private
Mitfahrgelegenheiten und andere Mdglichkeiten.

In der Steiermark sind prozentuell etwas weniger Pflegegeld-
BezieherInnen enthalten (ndmlich rund 39 % im Vergleich zu rund 44 %
insgesamt), und es fallt auf, dass besonders die Pflegegeldstufe 2 und die
Stufe 6 deutlich seltener vertreten sind.

Auch besitzen in der Steiermark-Stichprobe nur 39,7 % der Befragten
einen Behindertenpass im Vergleich zu 46,2 % insgesamt.

Insgesamt werden alle Vergiinstigungen in der Steiermark-Stichprobe
maximal gleich héufig in Anspruch genommen wie in der
Gesamtstichprobe. Besonders féllt dies auf bei der Normverbrauchs-
abgabe, der Autobahnvignette, der Rundfunkgebiihren-Befreiung und

Beruf

und Bildung

Unterstiitzung

Finanzielle
Unterstiitzung
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Finanzieller
Aufwand

Therapien

den Zuschiissen fiir Adaptierungsmalinahmen, die in der Steiermark in
den vergangenen fiinf Jahren deutlich seltener genutzt wurden als in der
gesamten Stichprobe.

Dennoch wird die eigene finanzielle Absicherung in der Steiermark
gleich eingeschitzt wie in der Gesamtstichprobe (tendenziell sogar eine
Spur giinstiger), und die finanzielle Unterstiitzung von 6ffentlicher Hand
wird nur geringfligig ungiinstiger beurteilt; die Kosten fiir Hilfsmittel
werden in dhnlicher Weise wie in der Gesamtstichprobe (ndmlich als
mifig bis eher schwer tragbar) angesehen.

Allerdings liegt auch der finanzielle Aufwand fiir professionelle Dienste
in der Steiermark im Schnitt deutlich niedriger (ndmlich bei monatlich
umgerechnet € 195,20 im Vergleich zu € 247,67), und édhnliches gilt fiir
den durchschnittlichen monatlichen Aufwand fiir Sonderausgaben wie
Heilbehelfe, Hilfsmittel, Medikamente oder Fahrtkosten (in der
Steiermark umgerechnet € 124,39 im Vergleich zu umgerechnet € 140,04
insgesamt).

Bei einem geringer angegebenen monatlichen Haushaltsnettoeinkommen
in der Steiermark (€ 1.218,93 im Vergleich zu € 1.260,43) wiirde bei
Abzug der genannten Ausgaben dennoch ein geringfiigig hoherer Betrag
tibrig bleiben als in der Gesamtstichprobe berechnet.

Bei den Patientlnnen mit den oben beschriebenen Diagnosen in der
Steiermark wurden erste Symptome im Schnitt mit 31,1 Jahren bemerkt,
und die Diagnosestellung erfolgte durchschnittlich mit 38 Jahren, das
hei3t knapp 7 Jahre spiter - also dhnlich wie in der Gesamtstichprobe.
Tendenziell suchten die SteirerInnen im Vorjahr geringfiigig seltener
ArztInnen oder Krankenanstalten auf (nimlich 10,4 mal), und deutlich
weniger steirische Patientlnnen (ndmlich 51,1 %) befanden sich im
Vorjahr in laufenden Therapien fiir ihre Muskelkrankheiten im
Vergleich zur Gesamtstichprobe (mit 61,4 %).

Die Haufigkeit der Inanspruchnahme von Hilfsmitteln ist in der
Steiermark @hnlich verteilt wie in der Gesamtstichprobe.

Die befragten Steirerlnnen beurteilen ihren Gesundheitszustand
tendenziell geringfligig besser als die gesamte Stichprobe, ihre
Ausrichtung auf eine gesunde Lebensfithrung geben sie nahezu ident an
(ebenso dhnlich sieht die Beurteilung des Ausmalies von Schmerzen aus).
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Positivere Tendenzen zeigen sich bei der Beurteilung der

Stimmungslage im zuriickliegenden Monat in der Steiermark: Stimmungslage
Abb. 19: Durchschnittliche Beurteilung der Stimmungslage im Vormonat in der

Steiermark im Vergleich zur Gesamtstichprobe (Mittelwerte bei Werten von 0=nie

bis S=immer)
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In der statistischen Uberpriifung erweist sich die Beurteilungs-Differenz
fiir eine ,,energievolle* Stimmungslage als sehr signifikant.

Diese etwas giinstigere Stimmungslage mag damit zu tun haben, dass die
steirischen Befragten ihre Krankheit im Vergleich zur Gesamtstichprobe
hdufiger als gleich bleibend einschétzen und seltener als langsam oder
schnell fortschreitend.

Tab. 9: Antworthiufigkeiten auf die Frage ,Wie beurteilen Sie das
Fortschreiten Threr Krankheit?* in der Steiermark wund in der
Gesamtstichprobe

gleich bleibend

langsam
fortschreitend

schnell
fortschreitend

Steiermark-Stichprobe

24,1 %

61,7 %

9,2%

Gesamtstichprobe

19,6 %

67,5 %

12,9 %

Auch die Dauer des Gleichbleibens der Krankheit wird in der Steiermark
im Durchschnitt tendenziell etwas hoher angegeben, ndmlich mit 7,24
Jahren.

Befragt nach dem Informationsstand beziiglich verschiedener Aspekte
threr Erkrankung und ihres Lebens, geben die SteirerInnen sehr dhnliche
Einschidtzungen ab wie alle Befragten. Lediglich tiber psychologische
Unterstiitzungsmoglichkeiten und iiber Fahrtendienste fiihlen sich die
SteirerInnen signifikant schlechter informiert (wobei die Fahrtendienste
unter diesem Namen in der Steiermark auch nicht gebrauchlich sind).

Weiters wird in der Steiermark ein schlechterer Informationsstand iiber
Selbsthilfegruppen beschrieben, was aber sicherlich mit der
Stichproben-Zusammensetzung zu tun hat, da die Steiermark-Stichprobe
organisierte und nicht organisierte Muskelkranke enthilt, die Stichprobe
aus dem tiibrigen Bundesgebiet dagegen praktisch nur Gruppenmitglieder.
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Medizinische
Betreuung

Die medizinische Aufkldrung tiber die eigene Muskelkrankheit wird in
der Steiermark-Stichprobe tendenziell etwas besser beurteilt als in der
Gesamtstichprobe.

Auch werden die Erfahrungen mit den unterschiedlichen Formen
medizinischer Betreuung von den Steirern etwas anders beurteilt als von
den Befragten aus anderen Bundeslédndern, wie in der folgenden Grafik
dargestellt:

Abb. 20: Beurteilung der medizinischen Betreuung fiir Muskelkranke in der
Steiermark im Vergleich zu den anderen Bundeslindern (Mittelwerte bei Werten
von O=sehr negativ bis 4=sehr postiv)
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Von den in der Grafik dargestellten Unterschieden ist ein einziger
statistisch signifikant, ndmlich die Beurteilung der Erfahrungen mit
praktischen Arzten und Arztinnen: diese Erfahrung wird in der
Steiermark giinstiger bewertet.

Die Zufriedenheit mit der aktuellen medizinischen Betreuung
unterscheidet sich in der Steiermark nicht deutlich von der
Gesamtstichprobe bzw. den anderen Bundeslédndern.

Abb. 21: Gesamturteil zur aktuellen medizinischen Betreuung fiir Muskelkranke
in der Steiermark im Vergleich zu den anderen Bundeskindern (Mittelwerte bei
Werten von 0=sehr negativ bis 4=sehr positiv)
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Die Beurteilung der aktuellen medizinischen Betreuung in der Steiermark
liegt also im Bundesldndervergleich an einem mittleren Platz.

Die Einschitzung, ob die eigene Muskelkrankheit in der medizinischen

Forschung einen ausreichenden Stellenwert einnimmt, ist in der Stellenwert der
Steiermark signifikant hoher, also giinstiger, als bei den Befragten aus =~ Muskelkrankheiten
dem iibrigen Bundesgebiet.

Bei der Einschitzung, ob die eigene Muskelkrankheit einen ausreichen-

den Stellenwert im 6ffentlichen Bewusstsein einnimmt, besteht ebenfalls

eine dhnliche Tendenz zum giinstigeren Urteil in der Steiermark.

Auf die Frage nach der Zufriedenheit mit diversen Behoérden und
unterstiitzenden  Einrichtungen ergeben sich keine statistisch
signifikanten Unterschiede zwischen der Steiermark und anderen
Bundesldandern (Tendenzen bestehen jedoch zu einem ungiinstigeren
Urteil tiber das Bundessozialamt und iiber Anbieter professioneller
Pflege in der Steiermark sowie zu einem giinstigeren Urteil iiber
Beratungsstellen und Behinderteneinrichtungen).

Abb. 22: Zufriedenheit mit der Selbsthilfegruppe in der Steiermark im Vergleich
zu anderen Bundeslindern (Mittelwerte bei Werten von O=iiberhaupt nicht
hilfreich bis 4=sehr hilfreich)

36 Selbsthilfegruppe

Ist die Selbsthilfegruppe fir Sie hilfreich?

00 Stmk. Ktn. andere BL

Zu bedenken ist bei dieser Grafik, dass sich die Beurteilungen der
Selbsthilfegruppen durch die Betroffenen auf unterschiedliche regionale
Gruppen beziehen.

Die Anliegen der Muskelkranken in der Steiermark an eine
Selbsthilfegruppe unterscheiden sich in ihren Schwerpunktverteilungen
nicht von den Anliegen in der Gesamtstichprobe, aber auffallend ist, dass
in der Steiermark durchgehend etwas weniger Erwartungen und
Aufgaben fiir Selbsthilfegruppen formuliert wurden.
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Soziale
Beziehungen

Die Antragsverfahren fiir Heilbehelfe und Hilfsmittel, professionelle
Pflegehilfen und andere finanzielle Unterstiitzungen wurden in der
Steiermark ganz dhnlich beurteilt wie in den anderen Bundesldndern.
Einen signifikanten Gruppenunterschied gab es allerdings im Urteil iiber
Fahrtendienste (wie z.B. Behindertentaxi), das in der Steiermark
deutlich negativer ausfiel als in den anderen Léndern!

Die Beurteilungen der Angebote fiir Haushaltshilfen und Pflegehilfen
unterscheiden sich nicht signifikant zwischen der Steiermark und dem
iibrigen Bundesgebiet, obwohl es Tendenzen gibt, beides in der
Steiermark ungiinstiger zu beurteilen.

Interessanterweise wird jedoch die derzeitige Form des Wohnens in der
Steiermark signifikant giinstiger beurteilt als von Muskelkranken im
iibrigen Bundesgebiet!

Beziiglich der derzeitigen Berufssituation gibt es keine derartigen
signifikanten Unterschiede in der Beurteilung.

Die steirischen Muskelkranken beurteilen ihre sozialen Beziehungen in
einigen Aspekten angenehmer als der Rest der Stichprobe:

Sie geben  etwas  weniger  Einschrinkungen  in  ihren
Beziehungsmdglichkeiten durch ihre Muskelkrankheit an. Die
SteirerInnen haben auch deutlich seltener das Gefiihl, dass ihre
Angehorigen durch ihre Situation sehr belastet sind. AufBerdem
empfinden sie signifikant seltener eine unangenehme Abhingigkeit von
anderen Menschen.

In der direkten Frage zur Beurteilung der familidren, freundschaftlichen,
kollegialen oder nachbarschaftlichen Beziechungen ergeben sich
statistisch keine derartigen Bundeslinder-Unterschiede. Auch beim
Vorhandensein von ausreichend Ansprechpersonen fiir Trost und
Unterstlitzung zeigen sich keine bedeutsamen Differenzen.

Wenn sie an eine mogliche Verschlechterung ihrer Erkrankung denken
und die zuverlidssigen Unterstiitzungsmoglichkeiten fiir diesen Fall
beurteilen sollen, geben die Steirerlnnen eine deutlich positivere
Einschitzung fir ihre Familie ab als Befragte aus dem iibrigen
Bundesgebiet.

TIhrer zukiinftigen Situation sehen die SteirerInnen ebenfalls signifikant
Ofter gelassen entgegen als die Befragten aus anderen Léndern.

Steirische Betroffene schitzen, wie die folgende Grafik zeigt, in allen
abgefragten Bereichen die Auswirkungen ihrer Muskelerkrankung
geringer ein als die Befragten aus anderen Bundeslédndern. Vor allem die
Auswirkungen der Muskelerkrankung auf die Bereiche Beziehungen,
Freizeit, Mobilitdit und Lebenszicle werden in der Steiermark als
signifikant geringer beurteilt.
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Abb. 23: Auswirkungen von Muskelerkrankungen auf unterschiedliche
Lebensbereiche in der Einschitzung von Betroffenen aus der Steiermark
im Vergleich zu den iibrigen Bundeslindern (bei Werten von 0 = keine
Auswirkungen bis 4 = grofie Auswirkungen)
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Angesichts der letzten Ergebnisse verwundert die tendenziell etwas
bessere Gesamtbeurteilung der eigenen Lebenssituation in der Steiermark
nicht.

Beim Vergleich der Anliegen, die nach der durchschnittlichen
subjektiven Einschitzung Betroffener ihre personliche Situation
verbessern wiirden, fallen einige Unterschiede zwischen der Steiermark
und dem iibrigen Bundesgebiet auf.

Die Betroffenen in der Steiermark schitzen den personlichen Nutzen aus
folgenden Verdnderungen deutlich geringer ein als Befragte aus anderen
Bundesldandern: mehr familidre Unterstiitzung, mehr Unterstiitzung fiir
die Angehorigen, Alternativen zum derzeitigen Wohnen, mehr
barrierefreies Bauen, behindertengerechtere Verkehrsmittel, mehr
medizinische Informationen, mehr medizinische Forschung, besserer
Zugang zu vorhandenen Therapien.

Dass diese und andere Anderungsvorschlige in der Steiermark als
weniger niitzlich beurteilt werden als in anderen Bundesldndern, ist
angesichts der etwas besseren subjektiven Ausgangslage der Betroffenen
in der Steiermark verstdndlich (wie sie auf den vorigen Seiten z.B. fiir
Aspekte des Wohnens, der sozialen Beziehungen und der medizinischen
Versorgung beschrieben wurde).

Zusammenfassend entsteht der Eindruck, als wire fiir muskelkranke
Menschen in der Steiermark die Beziehungssituation und psychische
Befindlichkeit etwas giinstiger als in den anderen Bundeslindern und
zugleich die Versorgungslage in einigen Aspekten etwas ungiinstiger
(wobei wir wegen der eingangs erlduterten Einschrinkungen hier noch
einmal betonen mochten, dass diese Ergebnisse mit Vorsicht zu
interpretieren sind).

Auswirkungen der
Muskelerkrankung

Veranderungs-
wiinsche
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6.5 Aktuelle Wiinsche und Bediirfnisse muskelkranker Menschen

Im Rahmen der schriftlichen Befragung hatten die betroffenen Menschen

Offene Frage die Moglichkeit, in einer so genannten offenen Frage ihre Bediirfnisse
und Wiinsche frei zu formulieren. Die Beantwortung offener Fragen
stellt eine wesentliche Erginzung der geschlossenen Fragen im
verwendeten Fragebogen dar. Hiermit wird den Betroffenen bzw. deren
Angehérigen® die Chance gegeben, auch auf Probleme hinzuweisen, die
wegen der individuell unterschiedlichen Situationen nicht explizit
abgefragt werden konnen.

Dieses Angebot wurde von 188 Personen in Anspruch genommen, das
entspricht einem Anteil von 71,2%. Dieser hohe Prozentsatz spricht fiir
ein groBes Bediirfnis, Probleme ,endlich“ zur Sprache bringen zu
konnen. Die wortlichen Zitate in diesem Kapitel sind beispielhaft fiir
viele andere.

Der Wunsch nach einer ,,Gesellschaft, die Menschen mit Behinderung
weder abschiebt noch bemitleidet, sondern als dazugehorig betrachtet™
umfasst in seiner Verwirklichung viele verschiedene Aspekte. Unter
Hilfe zur Selbsthilfe trotz der Einschrankung durch die Krankheit konnen
materielle,  emotionale  und  soziale  Unterstiitzungen  und
Grundbediirfnisse zusammen gefasst werden.

Tabelle 10: Antworten der Betroffenen auf die Frage nach ihren
Wiinschen, zusammengefasst nach Antwortkategorien

Wunsch nach vermehrter finanzieller Unterstiitzung

(Hilfsmittel, Medikamente, Kuraufenthalte, 82 Nennungen
Alternativmedizin)

Aufklirung der Arzte {iber Krankheit, damit verbunden der

Wunsch, ernst genommen zu werden 61 Nennungen
Wunsch nach vermehrter Forschung (Ursache der Krankheit

und deren Behandlung) 53 Nennungen
bauliche, architektonische Erleichterungen fiir Behinderte 47 Nennungen
Wunsch nach mehr emotionaler Zuwendung, speziell

psychologische oder psychotherapeutische Unterstiitzung 47 Nennungen
Wunsch nach vereinfachten Antragsverfahren (fiir 43 Nennungen
Hilfsmittel, ...)

bessere Unterstiitzung, um berufstitig sein zu konnen/zu 36 Nennungen
bleiben/zu werden

verstirkte Offentlichkeitsarbeit (Aufklirung iiber

Krankheitsbild und Situation von behinderten Menschen) 26 Nennungen
Hilfe durch eine Selbsthilfegruppe 10 Nennungen
¥ In rund 10 % der Fille haben ja Angehérige fiir ein betroffenes Familienmitglied den
Fragebogen ausgefiillt.
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Bei weitem der groBBte Handlungsbedarf besteht fiir betroffene Menschen
in finanzieller Hinsicht: 82 mal wird der Wunsch nach mehr
materieller Unterstiitzung geduBlert. Diese sollte sich vor allem auf die
Moglichkeit eines selbstbestimmten Lebens als Behinderte/r beziehen.
Das heit Finanzierung von Kuraufenthalten, selbstverstandlicherer
Zuschuss zu notwendigen Hilfsmitteln, Mdglichkeiten, zuhause betreut
zu werden und damit ein so weit wie moglich eigenstindiges Leben
fiihren zu konnen. ,, Es fehlt die politische Absichtserkldrung, behinderte
Menschen gleichwertig und normal zu behandeln, ausgestattet mit der
notwendigen finanziellen Unterstiitzung. *

Gemessen an der Zahl der Antworten besteht ein groBles Bediirfnis nach
Anerkennung und dem Gefiihl ,,ernst genommen zu werden“, dieser
Wunsch richtet sich in erster Linie an Arztlnnen: ,,Ich fiihlte mich von
den Arzten nicht ernst genommen, ja sogar als Simulant hingestellt.“ Vor
allem Fibromyalgie-Patientlnnen scheinen einen langen Weg bis zur
endgiiltigen Diagnose hinter sich bringen zu miissen, auf dem sie von
Seiten der ArztInnenschaft mit viel Misstrauen beziiglich der Existenz
ihrer Beschwerden konfrontiert werden. Einer Patientin zum Beispiel
, wurde gesagt, ihr fehlt nichts, sie will in Pension gehen und wurde als
psychisch labil bezeichnet. *

Von Arzten und Arztinnen wird auBerdem erwartet, dass sie sich
vermehrt der Forschung zuwenden: neben der Ursachenforschung auch
einer besseren Medikationsmdglichkeit. Eltern muskelkranker Kinder
fordern vermehrt Forschung im Gentechnikbereich (zusammen 53
Nennungen). Zu diesen Wiinschen zdhlt auch der verstirkte Einsatz von
alternativen Heilmethoden und deren Bekanntgabe an eine betroffene
Offentlichkeit.

Mit dem Bediirfnis nach Anerkennung und Unterstiitzung ihrer
Bewiltigungsarbeit einher geht der Wunsch nach mehr emotionaler
Zuwendung und auch professioneller psychologischer Hilfe (47
Nennungen). Die Moglichkeiten einer psychologischen oder
psychotherapeutischen Hilfe scheitern zum Grofiteil am finanziellen
Aufwand, der dafiir notwendig ist oder vermutet wird. Die Hoffnung auf
die ndtige emotionale Unterstiitzung durch Familie und Freunde (auch) in
Zukunft ist groB, ,,denn es gibt Tage, die iibersteht man nicht ohne Hilfe
der Angehorigen . Besonders in Lebenssituationen, in denen man nicht
auf die Hilfe von Angehorigen rechnen kann oder auch will, wird das
Fehlen von Alternativen deutlich: schwierig scheint die lebensnahe
Organisation professioneller Pflegedienste (,,ich bin auch nach 18 Uhr
noch behindert”) oder die Finanzierbarkeit solcher auBerfamilidrer
Dienstleistungen.

Als miihsam - und daher mit einem starken Anderungswunsch verbunden
- werden auch die derzeitigen Antragswege erlebt, um Hilfsmittel oder
Kuraufenthalte bewilligt zu bekommen, Wartezeiten fiir wichtige
Hilfsmittel wie Rollstiihle oder spezielle Betten werden als viel zu lange
beschrieben (43 Nennungen).

Wunsch nach
mehr materieller
Unterstiitzung

Akzeptanz und
Zuwendung

Erleichterung
der Antrige
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Architektonische
Verbesserungen

Offentlichkeits-
arbeit

Bewertung
von Vorschligen

Beziehungen zu
unterstiitzenden
Stellen

Trotz der regelmiBig wiederkehrenden medialen Aufmerksamkeit fiir
architektonische Verbesserungen vor allem fiir RollstuhlfahrerInnen
wird von den Befragten 47 mal vermerkt, dass die Erreichbarkeit von
Praxen, Kinos, Kirchen und Amtern fir Menschen mit
Gehbehinderungen bei weitem nicht gegeben ist.

Angesichts des relativ geringen Anteils an Berufstétigen ist die Anzahl der
Wiinsche nach Unterstiitzung bei Berufstitigkeit enorm: 36 mal wird
gedulert, dass als Unterstiitzung zur Erhaltung oder Erlangung der
Berufsfahigkeit spezielle MaBnahmen notwendig wéren: Mdglichkeiten
der Teilzeitarbeit oder —Pension, speziell ausgestattete Arbeitspldtze oder
Ausbildungsstellen. Aufgrund der korperlichen Belastungen ist es vielen
Betroffenen nicht moglich, im Umfang einer Vollzeitanstellung beschiftigt
zu sein, deshalb wiren spezielle Regelungen fiir Behinderte notwendig.

Wiinschenswert ~ fiir ~ Betroffene  wire  aullerdem  verstirkte
Offentlichkeitsarbeit. , Mich stindig erkliren zu miissen, warum ich
dies und jenes nicht kann nervt sehr und zeigt mir stindig meine Grenzen
auf-“ Dieses Bediirfnis nach oOffentlicher Anerkennung ihrer
Einschrankungen wird von immerhin 26 Befragten angemerkt. Ideen
dazu wurden ebenfalls bereits formuliert: Informationsbroschiiren fiir
ArztInnen, Amter und Arbeitgeberlnnen; Informationssendungen im TV,
wobei ein klareres Bild von Muskelkrankheiten angestrebt wird. Beklagt
wird das diffuse Bild der Krankheit und damit verbunden die
Hilflosigkeit und Unsicherheit von Nichtbetroffenen.

10 mal wurde die bessere Erreichbarkeit und Unterstiitzung durch eine
Selbsthilfegruppe eingefordert, da grundsdtzlich der Wunsch nach
einem Zusammenschluss von Betroffenen ein Bediirfnis darstellt. ,, Ein
grofies Anliegen widre die Schaffung von Selbsthilfegruppen oder
offentlichen Beratungsstellen, wo man Probleme besprechen kénnte oder
Erfahrungen austauschen kann. *

AnschlieBend an diese Moglichkeit der freien MeinungsduBBerung im
Fragebogen hatten die Befragten die Moglichkeit, vielfiltige
Verbesserungsvorschldge und deren Dringlichkeit fiir die eigene
Situation zu bewerten. Das Ergebnis zeigt die folgende Abbildung.

Einen sehr hohen Stellenwert nimmt der Kontakt zu medizinischen
Stellen ein: die Defizite in diesen Beziehungen werden als grof3 erlebt.
Mehr arztliche Aus- und Weiterbildung zu Muskelkrankheiten wiirde
nach Ansicht der Befragten ihre eigene Situation auch mafBgeblich
verbessern (3,3). Eine bessere Kommunikation mit Arztlnnen (2,6) und
ein verstdrktes Gefiihl, ernst genommen zu werden (2,6) wéren ebenfalls
sehr hilfreich fiir die Bewiltigung der Krankheit.

Sehr weit voran stehen die Bediirfnisse nach verstirkter Forschung auf
dem Gebiet der betroffenen Krankheiten (3,1). Ein Wunsch nach mehr
Informationen iiber Behandlungsmdoglichkeiten (2,7) richtet sich vor
allem an die Adresse der ArztInnen.
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Abb. 24: Wie stark wiirden folgende Anderungen Ihre personliche Situation
verbessern? (Mittelwerte bei Werten von 0=gar nicht bis 4=sehr)

3,5

3,0

2,5

2,0

Mittelwert der Bewertungen

» e S 2 0 S 595 S £E o c OF = O o 2 D = O
2253 eI NEE e 5ReE2258888¢508¢255
6O o 3§ E. =S = 3 c =E= ¢ 0 = a oo o o0 8 ¢
s ® = % = << O0OF S22 EET =083 E0E 28283 =52
REc B Ec T eEgPEr - 2888825582283 ¢
= L ] ; Q= = O ;D © T © S = > 5 ©
e ;-CEQ)ECCD>4—“" O .o o T < T = » DV 3=
N o wn c @I s O E m T o o)) [= Fadi 44 =
'g-c‘;,‘%'_,_EgE?memﬂ-mL'g_q;c,*_,-gun-cba-,mm<g
g8 2S5 Eg=E 822 22538582 ©EZ°E 8
2= o S ENZ2G® ° 2 2 N2
= 0 S ESERRECca D £ ES RS ELQ 2 ©
N ogs T » C o < © > c S >0 5 S L O 2
s 2 EEN c X ¢ E o N [} 2 90 a9 8 ¥ c N
£ :0 w = Rl Q
£ i < =)

Um das Leben mit der Krankheit besser gestalten zu kdnnen wird der
leichtere Zugang zu Therapien als dringend notwendige Verbesserung
artikuliert (2,7). Mogliche Hilfen, die von vor allem staatlichen
Unterstiitzungsstellen kommen miissten, &dhnlich wie bereits oben
formuliert, beziehen sich auf die Vereinfachung der Antrdge fiir
Hilfsmittel (2,2) und stirkere finanzielle Unterstiitzung (2,1).
Anerkennung als Betroffene/r auch in der breiteren Offentlichkeit zu
bekommen, ist ebenfalls ein Wunsch der befragten Menschen: Mehr
Offentlich gemachte Informationen iiber Muskelkrankheiten und das
Leben damit wiirden die eigene Situation maBgeblich verbessern (3,1).
Vermehrte Bewusstseinsbildung fiir die Bediirfnisse von muskelkranken
Menschen wiirde sich nach Ansicht der Betroffenen stark positiv auf ihre
individuellen Lebenssituationen auswirken (2,9).

Der stirkeren politischen Vertretung von Muskelkranken wird ein
grofles Gewicht zugeschrieben (2,2), damit zusammenhidngend erwarten
sich Betroffene Verbesserungen durch mehr Engagement von Seiten der
Politik fiir die Belange behinderter Personen (2,4).

Auch vermehrte Moglichkeiten der Selbstbestimmung wiirden die
Situation betroffener Menschen maf3geblich verbessern (2,0).

Offentlichkeit

Politische
Vertretung
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Erstsymptome

Bewiiltigung

6.6 Kinder und Jugendliche mit Muskelkrankheiten

,»Man geht mit der Krankheit mit irgendwie. *
., Und irgendwie, da denke ich mir, man kann es doch schaffen.

Aufgrund der Erfahrungen der befragten Personen mit dem frithen
Auftreten der Krankheit gewinnt die spezielle Situation von betroffenen
Kindern und Jugendlichen und deren Umfeld an Bedeutung. Die
Ergebnisse der Befragung zeigen zwar als durchschnittliches Alter bei
ersten Symptomen rund 31 Jahre, aber auch einen héufigen
Krankheitsbeginn im Alter zwischen 5 und 15 Jahren.

Abb. 25: Wann bemerkten Sie oder Ihre Angehoérigen erste Symptome Ihrer
Erkrankung?
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Das Bewiltigungsverhalten der Kinder und ihrer Familien ist von
vielfiltigen Faktoren abhdngig: Informationsgrad, Arzt-Patient-
Beziehung, Ausmal} der psychosozialen Belastungen, familidre Ressour-
cen, Art und Auspriagung der chronischen Erkrankung bzw. Behinderung.
In der zum Thema vorliegenden Literatur gilt noch haufig das Interesse
eher den mittel- und langfristigen Folgen der Erkrankung im Kindesalter,
ohne dass die vermittelnden Bewailtigungsprozesse selbst in das Zentrum
gerlickt worden wéren. Hierbei ist das Interesse bislang wenig auf die
Zufriedenheit und Lebensqualitét bei kranken Kindern gerichtet.

Bei einem Bewiltigungsprozess handelt es sich um einen
intrapsychischen Zugang, der darauf abzielt, Krankheitsgeschehen in
einer Weise zu deuten, zu bewerten und (immer wieder) neu zu
gewichten, dass die Krankheit als positiver Erfahrungsbestand des
eigenen Lebens angenommen werden kann.

Die explizite Beriicksichtigung der Lebensqualitit von Kindern in der
Padiatrie konnte bedeuten, dass die Empfanger, ndmlich die Kinder
selbst, ebenfalls ein Mitspracherecht in der Bewertung und Auswahl
von Behandlungsmethoden haben konnten. Dass dieser Zugang nicht
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selbstverstiandlich ist, zeigen folgende Interviewzitate von Jugendlichen
mit Muskelkrankheiten: ,, Ich bin einmal operiert worden. Das war schon
gegen meinen Willen. (...) Und da hab ich schon das Gefiihl gehabt, dass
das eigentlich nichts gebracht hat.

»dagen wir so, ich hab mich selber darum geschert, (...), dass ich was
erfahre iiber meine Krankheit, (...) da haben sie immer nur mit meinen
Eltern geredet."

Der Selbstbericht (Betroffene teilen selbst ihre Erfahrungen mit) von
Kindern und Jugendlichen ist nicht nur fiir die Forschung unabdinglich,
sondern ebenfalls fiir die Verbesserungsmoglichkeiten in der Praxis und
die Entwicklung des Selbstwertgefiihls der Kinder von Bedeutung.

Erkrankte Kinder, deren Angehorige, oft auch Lehrerlnnen, FreundInnen
miissen sich mit der Frage auseinander setzen, wie die prognostizierte
verkiirzte Lebenszeit zu nutzen, lebenswert zu gestalten ist. Auf der
Suche nach Leichtigkeit, Heiterkeit oder einfach nur nach dem Normalen
trotz der Schwere sind alle Beteiligten mit vielfaltigen Problemen
konfrontiert. ,,Das ist wahrscheinlich auch der Grund, warum viele
Eltern mit jungen Kindern da noch nicht viel machen wollen, eben noch
so lange es geht ziemlich ein normales Leben fiihren, (aber) im
Hinterkopf hat man doch immer wieder, ja, dass er nicht alt wird oder
dass es dann schnell geht oder dass man dann das Leben ganz umstellen

13

muss.

Die Situation der Eltern betroffener Kinder

Die Bewiltigung der Tatsache, dass ein Familienmitglied eine bleibende
Erkrankung oder Behinderung hat, vollzieht sich sehr unterschiedlich und
von verschiedenen Faktoren abhdngig: von der Art und dem Grad der
Beeintriachtigung, vom Zeitpunkt des Auftretens, von der subjektiven
Erlebnisweise und Personlichkeitsstruktur jedes einzelnen, von den
Verarbeitungsmoglichkeiten, von der Lebenseinstellung und vor allem
auch von den sozialen Ressourcen, die der Familie zur Verfiigung stehen.
In jeder neuen Lebensphase des Kindes- Kindergarteneintritt,
Schuleintritt, Berufswahl — werden Eltern immer in neuer Form mit der
Tatsache der Behinderung bzw. Erkrankung ihres Kindes konfrontiert.

Unabhéngig davon, ob die Erkrankung oder Behinderung den Eltern von
Fachleuten mitgeteilt wird oder aber ob die Eltern, weil ihnen das Kind
auffillig erscheint, Hilfe suchen und Bestitigung erfahren, kommt es bei
feststehender Diagnose zu einer Art Schockreaktion. Erwartet wird
immer ein gesundes Kind. Der Umgang mit einer Personenbeschreibung
,behindert oder ,,chronisch krank* muss gelernt werden. Selten ist es
mit der ersten Diagnose getan. Meistens stellt sie nur den Beginn einer
sich iiber Wochen, Monate, Jahre erstreckenden Behandlungs- und
Abklirungsgeschichte dar. Die Prognosen sind nicht eindeutig. Auf der
einen Seite leben Eltern mit der bedngstigenden Erwartung, dass sich die
negative Entwicklung einstellen konne, auf der anderen Seite bietet die
Ungewissheit die Moglichkeit, ihre Hoffnungen, die Prognose moge
nicht eintreten, aufrechtzuerhalten. Die aktive Abwehr in Form der

Familiensystem

Phasen der
Bewiltigung
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Akzeptanz

Verleugnung hat in der Anfangsphase zweifellos auch eine
Schutzfunktion. Sie lindert die emotionale Belastung der Betroffenen. In
dieser Phase, die oft einem hemmungslosen Suchen nach Heilung,
Linderung entspricht, um ja nichts zu versdumen oder zu iibersehen,
werden Angehorige oft von Fachleuten missverstanden.

Der Prozess von der Diagnose bis zum Akzeptieren der Krankheit
wird sowohl von Angehdrigen als auch von Kindern unterschiedlich
erlebt: Eine Mutter beschreibt ihre ersten Erfahrungen mit der
Erkrankung ihres Kindes so: ,,Es war am Anfang sehr schlimm, nur
dadurch, dass wir es eben so friih erfahren haben, haben wir uns dann
irgendwie drauf einstellen kénnen - und weiter erzéhlt sie iiber ihre
ersten Kontakte zu einer Selbsthilfegruppe und damit anderen
Betroffenen: ,,Da hab ich zuerst meine Mutter geschickt, und dann mit
der Zeit, dann bin ich selber mit gegangen .

Eine selbst betroffene Jugendliche erzéhlt von ihren Eindriicken {iber ihre
Angehorigen und deren Prozess mit der Krankheit: ,, Sie (ihre Mutter,
Anm. d.A.) hat gesagt, sie will mit all den Leuten nichts zu tun haben und
sie will gar keinen sehen im Rollstuhl. Aber dann hat es irgendwie einen
Moment gegeben bei ihr anscheinend, ich weif3 nicht, was das da
macht....Und da hat sie es eigentlich angefangen zu akzeptieren, weil sie
gemerkt hat, die leben trotzdem, auch wenn sie das haben. “

Die Behinderung eines Kindes trifft das Selbstwertgefiihl der Eltern
meist massiv. Die Uberzeugung, je mehr Forderung das Kind erhalte,
desto mehr an Normalitdt konne es erreichen, treibt die Eltern, vor allem
die Miitter, meist von einer Therapie zur néchsten (dem Bild der ,,guten*
Mutter folgend). Diese defizitire Sichtweise fiihrt aber auch dazu, dass
das Kind selbst nur in seiner Unzuldnglichkeit wahrgenommen wird. Der
Wunsch, im eigenen Kind fortzuleben, wirkt sich bei einem chronisch
kranken Kind negativ aus: Die Behinderung wird nunmehr wieder als
eigenes Versagen, als eigenes Verschulden aufgefasst. Selbst wenn
Eltern gerne zum Beispiel eine Therapie abbrechen wiirden, schaffen sie
dies aus eigenen Schuldgefiihlen heraus nicht.

Der Prozess bis zur Akzeptanz der Krankheit oder der Behinderung
kann fiir Angehdrige auch viele Jahre dauern. Einer nahen Angehdrigen
eines betroffenen jungen Mannes scheint es sehr schwer zu fallen, die
Krankheit ihres Verwandten zu akzeptieren: ,, Sie hat es, glaube ich, bis
heute nicht verkraftet, dass es so ist.(..) Wenn sie jemand darauf
anspricht, dann weint sie gleich und alles.“ Diese Schwere des Nicht-
Annehmens der Krankheit und damit der Situation des Jugendlichen stellt
eine zusétzliche Belastung dar und iibersteigt dann auch manchmal die
Krifte der Jungen: ,, Auf der einen Seite hat sie mir schon leid getan, auf
der anderen Seite war ich schon wiitend “.

Die erste Phase der Bewiltigung wird meist abgeldst von einer Phase
der emotionalen Akzeptanz. Nicht selten treten aber nun massive soziale
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Probleme auf. Funktioniert etwa die Bewiltigung des Alltags innerhalb
der hiuslichen Situation schon sehr gut, wird die Handhabung der
Situation auBlerhalb des Hauses gleichzeitig zum fast unldsbaren
Problem.

In vielen Féllen ist es unbestritten die Familie, die neben den
organisatorischen Alltagsunterstiitzungen auch emotionalen Riickhalt
bietet: ,,Die Mama ist eigentlich immer die, wo ich viel geredet habe
oder so, (...) das kann ich echt super.” Auf die Frage, wie ein junger
Mann eine fiir ihn sehr schwere Zeit gemeistert hat: ,, Mit der Mutti, (...)
die hat mir immer gut zugeredet.

In den meisten Féllen fiihlen sich Miitter zustindig fiir ihre kranken oder
behinderten Kinder, was von einem Vater auch so beobachtet wird:
, Eben bei den Muskelveranstaltungen, da siehst du meistens nur die
Miitter mit den Kindern und die Viiter haben sich vertschiifit oder so." -
eine Entwicklung, die zum Teil auf Verstindnis stoBt: ,, Und verstdindlich
auch fiir Mdnner, die dann sagen, tut mir leid, aber ich will eine Familie
oder ich will eben Nachkommen haben (...) dem du was weiter geben
kannst. *

Neben dem Gewinn einer emotionalen und realen Verbundenheit gilt es
auch einen Preis fiir die pflegenden Angehorigen zu zahlen. Der Verzicht
auf ein eigenes ,,normales” Leben ist oft die Folge. , Sie (die Mutter,
Anm. d.A.) hat sich schon drauf eingestellt, dass in ein paar Jahren
Arbeit nicht mehr moglich ist. Sie sich in ein paar Jahren eben mit dem
Kind beschdftigen muss.” FEine andere Mutter erzdhlt von den
Auswirkungen auf ihr eigenes Leben: , Na, es ist schon schwer, man
verliert dadurch auch einige an Freunden, das ist dann mit der Zeit so
gekommen. Ich hab schon noch welche, (...) aber im Grossen und ganzen
sind es meine Eltern“ (die sie unterstiitzen, Anm. d.A.).

Die Situation von betroffenen Kindern und jungen Erwachsenen

Ein junger Mann mit Muskeldystrophie vom Typ Duchenne beschreibt
sein eigenes Leben mit der Krankheit: ,, Man geht mit der Krankheit mit
irgendwie. (...) Sagen wir, man passt sich an die Situation immer wieder
an, immer ist es nicht leicht, aber meistens schaffe ich das, trotzdem noch
zufrieden zu sein.

Die Belastungen, mit denen sich schon junge Menschen immer wieder
auseinandersetzen miissen, sind oft fiir AuBlenstehende, Nichtbetroffene
nicht nachvollziehbar. Um sie ,,greifbarer zu machen kénnen sie nach
ihrer Ursache differenziert werden:

Zu den erkrankungsbedingten Belastungen zdhlen Schmerzzustinde,
Bedrohlichkeit, FEinschrinkungen im Alltag, Einschrinkungen der
Ausbildung und ein veridndertes Korper- und Selbstbild.

Gewinn und Preis

Erkrankungsbedingte
und behandlungs-
bedingte Belastungen

© Wissenschaftsladen Graz - Institut fiir Wissens- und Forschungsvermittlung

93



EMPIRISCHE ERGEBNISSE - Kinder und Jugendliche

Sonderrolle

Zu den behandlungsbedingten Belastungen werden Nebenwirkungen
der Medikation, didtetische Restriktionen, medizinische Eingriffe und
Klinikaufenthalte gerechnet.

Junge Menschen, die sich spdtestens mit der Zeit der Pubertdt mit sich
und ihrem Bild der Welt auseinandersetzen miissen, leisten schwere
Arbeit bei der Beschéiftigung mit der Frage: , Warum, warum, warum
gerade ich?“. Verschiedene Losungen konnen dabei hilfreich sein -
darunter auch ein bewusstes ,,Abschalten”, wie folgende Zitate zeigen:
., Aber dann denke ich nicht dariiber nach, und sonst sage ich, um Gottes
Willen, so tragisch. Sich weniger dariiber Gedanken zu machen, kann
ein ganzes Familiensystem entlasten: ,,Ja, dann kann man keinem eine
Schuld zuschieben oder dann braucht sich keiner Schuldgefiihle
machen. *

Mit einer progressiven Muskelerkrankung zu leben bedeutet immer
wieder die Auseinandersetzung mit einer sich verindernden Fihigkeit,
der Welt zu begegnen. Bedrohliche Schiibe wechseln sich mit Phasen
eines gleichbleibenden Entwicklungsstandes ab. Das Selbstbild muss
nicht nur punktuell revidiert werden, sondern in einem vielfiltigen
Prozess der Anpassung bewaltigt werden - ,, Weil man tdt halt auch gerne
kénnen, was die anderen konnen.“ Manchmal werden die Anspriiche an
die Umwelt sehr reduziert, aber wesentlich formuliert: ,,Ich wollte nur
immer Respekt haben.” Oft ist die Sonderrolle trotz noch nicht erkenn-
barer Krankheit festgeschrieben, oft als defizitires Bild des
Heranwachsenden. In der Adoleszenz dominiert das Gefiihl der Scham
iiber die Krankheit und auch die Aggression gegen die von auflen
gesetzten Beschrinkungen. ,,Ja, ich schaue einfach nicht mehr zu
...(wenn andere Sport betreiben, Anm. d.A.) ...deswegen gehe ich auch
nicht gerne in die Stadt, weil da schauen die Leute so blod.* , Wenn er
gewisse Sachen nicht machen kann, merkst du schon die Aggressivitdt.
Und die wird sicher noch drger werden.” Die Erfahrungen mit einer
nicht achtsamen Umwelt und der damit verbundene Wunsch, von ander-
en, gesunden Menschen normal behandelt zu werden ist groB3: ,, Vor allem
normal reden. (...) Weil die meisten, kommt mir vor, die glauben sowieso,
wenn sie einen im Rollstuhl sehen, der hat im Kopf auch was gleich. *

Dazu kann noch die Angst kommen, anderen zur Last zu fallen. Wenn die
Familienangehorigen wenig oder keine Hilfe von auflen bekommen oder auch
nicht wollen, ihre Kraft aber mit den Jahren nachldsst, neigen jugendliche
Menschen zu Selbstbeschuldigung. ,, Naja, ich mach mich eigentlich grofiteils
selber fertig.” Als Hilfe wird auch dabei die Vor-bildwirkung anderer
Betroffener erlebt: ,,So mochte ich einmal sein, so lebenslustig. (...) Und
irgendwie, da denke ich mir, man kann es doch schaffen.

Bei Muskelkrankheiten, die einen (frithen) letalen Ausgang nehmen, ist
der Umgang mit dem Thema Sterben und Tod entscheidend fiir die
Bewiltigung. ,, Ich hab schon Angst vor dem Sterben. Vor dem Tod nicht,
aber wie ich sterbe. (...) Ob ich leiden muss oder ersticken.* Als Hilfe
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wird das Reden erlebt, obwohl das mit emotional nahe stehenden
Angehorigen manchmal nicht moglich ist: ,, Wenn ich iiber den Tod rede,
dann weicht sie (die Mutter, Anm. d.A.) total aus. Das will sie nicht
horen . In solchen Fillen kdnnen FreundInnen oder professionelle Hilfen
(z.B. Hospizbewegung, Caritas) eine sehr wertvolle Unterstiitzung in der
Auseinandersetzung mit Angsten anbieten.

Wiinsche und Bediirfnisse muskelkranker Jugendlicher

Die Beschiftigung mit dem eigenen Selbst kann zu dem Bewusstsein
filhren, weniger vom Leben verlangen zu diirfen als gesunde Menschen:
. Man darf als Behinderte/r keine Hobbys oder Freuden im Leben
haben. “ Uber den (seltenen) Genuss, eine Musik-CD zu kaufen sagt ein
junger Mann: ,, Das sind einfach die Bediirfnisse, die ich noch habe. Sind
kleine Freuden, aber sehr wichtig. “

Moglicherweise stirker als fiir nichtbetroffene Jugendliche stellen Musik
und andere kreative Ausdrucksformen altersaddquate
Bewiltigungsformen dar: ,, Also, ohne Musik wdre das Leben nur halb so
schon.* ,, Also, wenn es mir schlecht gegangen ist, bin ich einfach eine
CD kaufen gegangen.” Auch iiber andere Formen der Bewiltigung
finden befragte Jugendliche Zugang zu einem positiveren Lebensgefiihl:
,Das hab ich damals getan, wo es mir so schlecht gegangen ist. Also
Tagebuch schreiben. (...) Und heute — ich singe alles heraus, (...) und
wenn es mir einmal wirklich schlecht geht, gehe ich hinein, Tiir zu, Radio
auf und dann geht es schon. *

Stellt die Ausbildung und Berufswahl heute schon fiir gesunde
Jugendliche ein Problem dar, so ist es ungleich schwieriger fiir
muskelkranke Menschen einen Beruf zu wéhlen, der ihren Fihigkeiten
und Moglichkeiten entspricht. Aber schon die Schullaufbahn kann eine
grole Belastung darstellen. In Gesprichen erwéhnen junge Menschen
immer wieder die Haupt- oder Mittelschulzeit als bisher schwierigste
Phase im Umgang mit der Krankheit und vor allem den Auf3enreaktionen
darauf. , Ich hab echt heimgrert auch von der Schule. Ofter einmal im
Auto gesessen und gedacht: ich kann nicht mehr in die Schule gehen.
Die ,,Sekkierereien* von MitschiilerInnen bringen Jugendliche oft an die
Grenzen ihrer Belastbarkeit. ,, Wo ich echt nicht mehr wollte” - ,,Ja, da
hab ich mir schon ab und zu einmal gedacht, warum ich? Also, da hab
ich schon Phasen drinnen gehabt, wo ich mir gedacht habe: nein, ich
mag nicht mehr, echt.

Gliick bedeutet dann schon, einen Arbeitsplatz zu bekommen, auch wenn
der vorerst nicht den Wiinschen entspricht: ,, Weil soviel Kraft, wie die
dort (anderer Berufswunsch, Anm. d.A.) aufbringen miissen oder so,
glaube ich, wiirde ich das fiir mein ganzes Leben nicht schaffen.

Der Verlust der oft mithsam gefundenen Arbeit bedeutet meist einen groflen
Einbruch in der Biographie: ,, Also, das hat mir so getaugt, diese Jahre, dann
konnte ich das nicht mehr machen, das war dann ganz tragisch. “

Ausdrucksformen

Ausbildung
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Austausch von
Eltern und
Padagoginnen

LehrerInnen als padagogische UnterstiitzerInnen

Die Erfahrungen mit Schulunterricht stehen im Spannungsverhiltnis
zwischen dem Bediirfnis der Eltern, den Kindern ein normales Umfeld zu
ermoglichen (Normalschule) und den besonderen Bediirfnissen ihrer
Sprosslinge (Integrationsunterricht). Das Erleben von jungen Menschen,
etwas nicht genauso zu konnen wie andere Gleichaltrige, bringt schon
sehr bald die Auseinandersetzung mit dem Thema ,,Scheitern® mit sich,
aber auch die Erfahrung, etwas Besonderes zu sein. Diese Sonderrolle
kann Ursache fiir auffilliges oder auch z.B. aggressives Verhalten sein.”
Eine Mutter schildert das aus ihrer Sicht so: ,, Wie soll er sich wehren,
dass er da manchmal ganz schon aggressiv ist, ist klar.” oder ,, Das
Hauptproblem in der Schule (reinen Behindertenschule, Anm. d.A.) war,
das hat ihn tiberfordert den ganzen Tag, die Lehrer dort haben keine
Ahnung gehabt von der Krankheit“.

Behindertenpiidagogisch qualifizierte Arbeit mit den Kindern und
Jugendlichen braucht den intensiven Austausch mit den Eltern. Dieser
Austausch konnte verschiedene Ziele haben: Wo Miitter alleine erziehen,
muss moglicherweise auf eine Stirkung, Ergénzung des Systems
hingearbeitet werden. Wo eine iliberméBig starke Bindung an die
erzichende und pflegende Mutter oder eine traditionell abgrenzende
Aufgabenteilung zwischen Vater und Mutter wahrgenommen wird, kann
padagogische Arbeit jedenfalls beratend mit dem Ziel wirken, dass die
Eltern und die Jungen Hilfe anderer Pflegekrifte annehmen.*

Der Austausch zwischen den beteiligten Professionen (medizinisch,
physiotherapeutisch, psychologisch und padagogisch) gewinnt an
Bedeutung, wenn er ein moglichst vollstandiger ist. Nicht wenige Eltern
sehen sich dabei ermutigt, das Leben in den Familien mit der
Krankheit experimentell zu gestalten. So kann auch das Thema
Krankheit, sogar Tod Bestandteil des Unterrichts werden.' Die
Unterstiitzerlnnen  finden sich oft dann auch in anderen
Zusammenhidngen, so beschreibt eine Interviewpartnerin zum Beispiel
ihr Verhéltnis zu ihrer Turnlehrerin, einem besonders unterstiitzenden
Menschen: ,, mit dem hast du reden konnen und der hat dir dann auch
geholfen, (...) und dann ist es auch wieder leichter gegangen.

Der Besuch einer Schule fiir Korperbehinderte wird oft von Eltern —
dhnlich wie die notwendig gewordene Beniitzung des Rollstuhls — als
Schritt in Richtung einer umfassenden Pflegebediirftigkeit empfunden.
Das Treffen von Mitschiilerlnnen, die eine gleiche oder &hnliche
Behinderung haben wird mdglicherweise auch von den jungen Menschen
als bedrohlich fiir die eigene Zukunft erlebt.”’

% Raupach/Struve, Studien zu padagogischen Arbeitsfeldern bei Jugendlichen mit
Duchenne 1999

%0 vergleiche: Raupach/Stuve, 1999

4 vergleiche: Raupach/Stuve, 1999; auch: Klier; Schmeichel; Frohlich

*2 Siehe auch Kapitel 4
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Andererseits kann auch ein Gefiihl des Alleinseins abgeldst werden von
der Erfahrung, dass auch andere Kinder/Jugendliche Handicaps haben
oder einen Rollstuhl beniitzen. ,,...und so ein bisschen beraten, was kann
der, was kann ich so, wire schon schon. “

Die ArztInnen als (notwendige) BegleiterInnen

Nach der genauen medizinischen Abkldrung, die recht unterschiedlich
lang dauern kann, reagieren die Angehdrigen der Kinder sehr
unterschiedlich - und mitunter zum Beispiel so: ,, Naja, das haben wir
nicht wissen wollen. Eigentlich ich hab gar nie so genau gefragt.

Das Anfangsstadium ist auch gekennzeichnet von einer intensiven
Suche nach anderen Heilungsansitzen auBlerhalb der Schulmedizin. Die
mit der Diagnose meist mitgelieferte Prognose und Sétze wie ,,da kann
man nichts tun® treibt sorgende Angehorige auch zu teilweise dubiosen
Heilkunde-Anbietern.

Andere Eltern reagieren so, dass sie genau wissen wollen, welche Form,
welche Ursache und welche (Verzogerungs-)Therapien es gibt. ,, Weil wir
uns gedacht haben, wir wollen das genau wissen, was eigentlich das ist.
Dies geschieht oft auch, um das Risiko einschétzen zu konnen, ob ein
weiteres Kind auch diese Erkrankung bekommen koénnte. Ein Vater
bringt es auf den Punkt: ,, Man kann sich nichts drunter vorstellen. *

Von den Angehorigen wird bedauert, dass zum Beispiel in der
Steiermark nur wenige Arztlnnen bekannt sind, denen Kompetenz fiir
diese Arten der Erkrankungen zugeschrieben wird. Zuriickgefiihrt wird
das von den Befragten auf die geringe Chance fiir Arztlnnen, fachliche
und finanzielle Anerkennung {iber die Beschiftigung mit
Muskelkrankheiten zu finden. Die Arztlnnen werden zu selten als
wirkliche AnsprechpartnerInnen erlebt: , Sonst gibt es keine
Information. (...) von den Arzten her, man sagt immer, die machen alles
und zuviel. Aber da siehst du halt schon, dass sie halt sehr anstehen noch
bei gewissen Sachen (...)" Zum Teil stofit das geringe Engagement auf
Verstindnis: ,, Das verstehen wir dann eh, dass die da nichts machen
konnen. Man muss dann eh teilweise selber initiativ werden, weil eben
die Krankheit so wenig verbreitet ist. *

Oft fiihrt das Vorhandensein weniger moglicher Ansprechpartnerlnnen zu
langen Wartezeiten bei jenen und zu wenig Zeit fiir Gesprache: ,,(...) der
einzige in Graz und der ist so tiberlastet. *

Fiir die Zukunft eines erkrankten Kindes, das vermehrt mit ArztInnen und
Krankenhaus konfrontiert sein wird, iiberlegen sich Eltern auch, dieses
Verhiltnis als so normal wie mdglich zu gestalten: ,, Ich meine, das wird in
Zukunft dann eh normal sein, dass er dann im Krankenhaus ist.
Diejenigen Angehorigen, die Zugang zum Internet haben oder sehr viel
Energie in die Informationssuche stecken, wenden sich dann anderen
Moglichkeiten als den Gesprichen mit Arztlnnen zu: ,,(...) da hab ich

Arztliche
Begleitung

Eigeninitiative
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Kooperation
aller Beteiligten

mir dann schon selber geholfen.

Auch bei diesen Arten der Informationssuche (z.B. Internet) werden
Probleme geortet: ,,(...) wenn du dich ein bisschen vertiefst, fingt das
schon wissenschaftlich an. Da musst du schon fast Doktor sein. *

Mogliche Verbesserungen der Zusammenarbeit aller Beteiligten

Bisherige fallweise vorhandene Aspekte der arztlich-psychologischen

Betreuung bei chronischen Krankheiten konnten durch folgende

Zusatzangebote eine optimale Unterstiitzung bieten:*

» Beratung der Familie und sozialen Umwelt (medizinisch und
padagogisch)

» Sicherstellung des Behandlungsprogramms (medizinisch und
psychologisch)

» Psychologische Pravention (Angstreduktion bei diagnostischen und
therapeutischen ~MaBnahmen durch die Vorbereitung und
Aufklérung)

Um das Verhalten der Eltern besser verstechen und gegebenenfalls
gezielter eingreifen zu konnen, ist es von groBem Vorteil, wenn
Fachleute (Arztlnnen, Therapeutlnnen, Familienberaterlnnen) iiber
Bewilltigungsmechanismen und Trauerarbeit Bescheid wissen.
Ublicherweise neigen viele dazu, Krankheiten besser als die PatientInnen
zu behandeln. Vom Arzt wird in erster Linie Kompetenz gefordert und
die Féhigkeit, den Eltern die Gewissheit zu vermitteln, dass ihr Kind bei
ithm zuverldssige und uneingeschrinkte Hilfe nach den neuesten
Erkenntnissen der Wissenschaft findet.

Der Mitteilung der Diagnose folgt, wie oben erwéhnt, eine Schockphase,
Fachleute sollten bedenken, dass die Abwehr in dieser Situation so grof3
ist, dass viele Eltern auch danach das Gefiihl haben, der Arzt hétte ihnen
nichts gesagt.

Wenn Eltern sich an eine Beratungsstelle wenden, dann geht es ihnen in
erster Linie um das Kind. Dem Kind soll geholfen werden, die
Behinderung wenigstens gemindert werden. Die eigene Betroffenheit,
ihre Verzweiflung und ihre massiven Angste stehen meist nicht zur
Debatte. Eine interdisziplinire Zusammenarbeit ist dringend
vonnoten, um die ohnehin schon verunsicherten Eltern zu entlasten.

6.7 Diagnosenvergleiche und Betroffene spezieller
Muskelkrankheiten

Die bisher dargestellten Ergebnisse unserer Erhebung bieten einen
breiten Uberblick iiber die Lebenssituation und Versorgungslage,
Alltagsbewiltigung und Beziehungssituation muskelkranker Menschen
sowie ihre subjektive Lebenszufriedenheit, ihre eigenen Urteile,
Wiinsche und Bediirfnisse.

# vergleiche Steinhausen, Chronische Krankheit und ihre Bewiltigung, 1993, auch:

Schmitt/Reimitz, Chronische Krankheit im Jugendalter, 1995
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Diese Ergebnisse stellen aber einen Querschnitt iiber sehr
unterschiedliche Krankheitsausprigungen und Krankheitsstadien
dar - und vor allem auch iiber unterschiedliche Diagnosen, deren
Betroffenengruppen sich zum Teil betrdchtlich in ihrer Situation und
Bediirfnislage unterscheiden.

Alle diese Diagnosegruppen gesondert auszuwerten (oder gar die
Betroffenen der verschiedenen Erkrankungen mit unterschiedlichen
Erhebungs-Instrumenten zu befragen) wiirde den Rahmen dieser Studie
bei weitem sprengen. Eine getrennte Auswertung anhand der
vorliegenden Daten wire zum anderen auch nicht sinnvoll, da von
Betroffenen etlicher Diagnosen nur sehr wenige Antworten vorliegen und
daher keine statistisch abgesicherten Aussagen moglich wiren.

Wir haben aber im Folgenden vier Diagnosen herausgegriffen, die in
unserer Stichprobe am héufigsten vertreten waren und dariiber hinaus
wegen ihrer unterschiedlichen Begleitumstinde und Verldufe fiir eine
Gegeniiberstellung interessant sind, ndmlich die Muskeldystrophien, die
(erworbenen und vererbten) Polyneuropathien, die Fibromyalgie und
die Amyotrophe Lateralsklerose.

Zwei davon (ndmlich Muskeldystrophien und Polyneuropathien) bilden
auch nach der Recherche von Frau Dr. Piiringer die héufigsten
Muskelkrankheiten in der Steiermark (vgl. Kapitel 3), von einer dritten
(nédmlich Fibromyalgie) liegen dazu keine bestitigten Zahlen vor.

Dieser gesonderten Darstellung der genannten vier Diagnosen und des
Lebens der davon Betroffenen sei ein Diagnosenvergleich hinsichtlich
der Gesamtzufriedenheit mit der eigenen Lebenssituation vorangestellt,
der erste Unterschiede deutlich machen kann und an dieser Stelle nicht
ndher interpretiert wird:

Abb. 26: Zufriedenheit mit der Lebenssituation im Diagnosenvergleich
(Mittelwerte bei Werten von 0=sehr unzufrieden bis 4=sehr zufrieden)
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Myositis
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Fibromyalgie
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1,2 1,4 1,6 1.8 2,0 2,2 2,4 2,6 2,8

Zufriedenheit mit der Lebenssituation (Mittelwert)
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Muskeldystrophie:

Medizinische
Grundlagen

Stichprobe

6.7.1 Betroffene mit Muskeldystrophie

Wie bereits in Kapitel 2 beschrieben, sind Muskeldystrophien
progressive Krankheiten, bei denen die Muskelzellen zerfallen und ein
fortschreitender Verlust an funktionstiichtiger Muskelsubstanz die Folge
ist. Verschiedene Formen sind bekannt, die sich je nach Erbgang,
Krankheitsbeginn und Verlauf voneinander betrdchtlich unterscheiden.
Gemeinsam ist ihnen der Muskelschwund bzw. die Muskelschwiche und
die Tatsache, dass sie bisher nur symptomatisch (also nicht ursichlich)
behandelt werden konnen, wobei Krankengymnastik und orthopadische
Malnahmen am hiufigsten empfohlen und angewendet werden.

Im Gegensatz z.B. zur multiplen Sklerose ist bei den progressiven
Muskeldystrophien das Nervensystem nicht mit betroffen, das heil3t, dass
Blase, Mastdarm, Sinnesorgane, Gefiihlswahrnehmungen und die
geistige Leistungsfahigkeit in der Regel nicht beeintrachtigt werden. Statt
dessen wird zu Beginn oft eine Schwiche der Beckenmuskulatur
bemerkt, spiter eine Schwiche im Schultergiirtel, jeweils mit den
entsprechenden zunehmenden Einschrinkungen beim Treppensteigen,
Laufen und Heben.

Die hiufigste und schwerste progressiven Muskeldystrophie ist die
Muskeldystrophie vom Typ Duchenne, die (fast) nur minnliche Patienten
betrifft, schon in den ersten Lebensjahren beginnt und oft durch
Mitbetroffenheit von Atmung und Herz die Lebenserwartung verkiirzt.
Verschiedene andere Dystrophie-Formen verlaufen in der Regel lang-
samer; sie sind durch schwéchere Symptomausprigungen gekenn-
zeichnet oder treten wesentlich seltener auf (bekannte Beispiele sind die
Muskeldystrophie vom Typ Becker-Kiener, die Gliedergiirteldystrophien,
die facio-scapulo-humeralen Muskeldystrophien und andere).

In unserer Erhebung handelt es sich um eine Stichprobe von 50 Personen
mit Muskeldystrophien. Etwas mehr als in der Gesamtstichprobe haben
selbst geantwortet, auch hdufiger mit Hilfe einer anderen Person oder
Angehorige selbst (die Angaben dazu waren vollstindiger als in der
Gesamtstichprobe.) Die Linderverteilung der Dystrophie-Gruppe
entspricht recht genau der Landerverteilung in der Gesamtstichprobe.

Bei den Personen mit Dystrophien gibt es 54 % Ménner und 44 % Frauen
in unserer Stichprobe, also mehr ménnliche Patienten (vermutlich v.a.
bedingt durch die Duchenne-Form, s.0.).

Das Alter innerhalb der Dystrophie-Stichprobe liegt im Mittel bei 42,8
Jahren, passend zum relativ frithen Auftreten der Krankheit bzw. zum
Anteil an Kindern in unserer Stichprobe.

Unter den Dystrophie-Betroffenen finden sich iiberwiegend ledige
Personen (64 %) und nur 24 % verheiratete Personen (keine
Lebensgemeinschaft) - der Familienstand ist also ganz anders verteilt als
bei anderen Muskelkrankheiten. Das hédngt sicher auch mit dem relativ
frithen Auftreten der Krankheit zusammen: Erste Symptome werden im
Mittel schon mit rund 18 Jahren wahrgenommen, und das Alter bei
Diagnosestellung erfolgt im Schnitt mit rund 22 Jahren — damit ist die
Latenz (Dauer bis zur Diagnosestellung) mit rund vier Jahren geringer als
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bei vielen anderen Muskelerkrankungen. Das heifit, Dystrophien werden
héiufig in jenen Jahren bemerkt und diagnostiziert, die fiir die Partnerwahl
und Familiengriindung eine entscheidende Rolle spielen, und
beeinflussen von da an die Moglichkeiten des Zusammenlebens.

Abb. 27: Alter bei Auftreten von ersten Symptomen im Diagnosenvergleich

60

Alter bei Auftreten von Erstsymptomen

22 % der Personen mit Dystrophien leben alleine - also deutlich mehr als
bei anderen Muskelkrankheiten - und deutlich weniger mit PartnerInnen
(nur 28 %) und/oder eigenen Kindern (10 %), aber 34 % mit den eigenen
Eltern, weiters 6 % mit professionellen Hilfen und 8 % in betreuten
Wohngemeinschaften. Mit diesen Wohnformen sind die Befragten im
Durchschnitt eher zufrieden, mit der beruflichen Situation dagegen
mittelmaBig bis weniger zufrieden.

28 % der Personen in der Dystrophie-Stichprobe sind berufstétig und 50
% in Pension.

In dieser Stichprobe finden sich mehr Personen mit Pflichtschulabschluss
als hochstem Schulabschluss (wohl auch aufgrund der enthaltenen
Kinder), aber weniger mit Lehrabschluss, dafiir mehr mit AHS-/BHS-
Abschluss und mehr AkademikerInnen als in der Gesamtstichprobe.

Uber drei Viertel der Dystrophie-Betroffenen beziehen Pflegegeld, und
rund 50 % beziehen Pensionen; nur 12 % finanzieren ihr Leben (auch)
iber den Partner (und 28 % aus eigener Berufstitigkeit). Die finanzielle
Absicherung wird dabei als mittel empfunden.

Zwei Drittel der Personen aus der Dystrophie-Gruppe besitzen einen
Behindertenpass.

Die Dystrophie-Gruppe nimmt alle Vergilinstigungen (auBler den
Ausbildungszuschiissen) in hoherem Malle in Anspruch als die
Betroffenen der meisten anderen  Muskelkrankheiten, sogar
Steuerfreibetrage (34 %), die Normverbrauchsabgabe (28 %) und die
Vignette (44 %) - knapp zwei Drittel sind befreit von den

Bildung

Finanzielle
Situation
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Alltags-
unterstiitzung

Beziehung zu
Hilfspersonen

Hilfsmittel

Rundfunkgebiihren, {iber ein Viertel bezieht erhohte Familienbeihilfe, 10
% nehmen geforderte Darlehen und 26 % Zuschiisse zu
Adaptierungsmafinahmen in Anspruch.

Die Dystrophiegruppe gibt mit monatlich durchschnittlich rund € 369,-
einen deutlich hoheren Aufwand fiir professionelle Dienste an als die von
anderen Muskelerkrankungen Betroffenen und einen vergleichsweise
geringeren Aufwand fiir Sonderausgaben (rund € 126,- monatlich) bei
einem etwas hoheren Haushaltsnettoeinkommen von monatlich rund €
1.367,-.

Dabei wird die offentliche finanzielle Unterstiitzung als mittel bis eher
nicht ausreichend beurteilt, die Kosten fiir Hilfsmittel als mittel bis eher
nicht tragbar, die Kosten fiir professionelle Hilfen noch etwas negativer.

Die Alltags-Unterstiitzung erfolgt hdufig durch Familienmitglieder,
manchmal durch Bekannte oder privat organisierte, bezahlte Hilfskrafte
und seltener durch Organisationen bzw. Pflegedienste.

Dazu passt die geringe Zufriedenheit mit den professionellen Angeboten
fiir Pflegehilfe in dieser Gruppe (im Durchschnitt duferten sich die
Betroffenen eher unzufrieden bis sehr unzufrieden) - die Zufriedenheit
mit Haushaltshilfe-Angeboten ist dagegen viel hdher.

Zur Fortbewegung werden von den Dystrophie-Betroffenen héiufig bis
sehr oft der eigene PKW genutzt, seltener dagegen private
Mitfahrgelegenheiten und selten offentliche Verkehrsmittel, das Taxi
oder Behindertentaxi (bzw. Fahrtendienste). »Andere*
Fortbewegungsmittel werden eher selten angefiihrt und damit hiufig der
Rollstuhl gemeint (der oft eine eigene Identitét als Rollstuhlfahrerln zur
Folge hat und von diesen Personen auch bewusst betont wird).

Zwei Drittel der Dystrophie-Betroffenen befanden sich im Jahr vor der
Erhebung in Therapien.

Besuche bei Arztlnnen, Krankenanstalten oder Ambulanzen sind im
Vorjahr eher selten erfolgt, ndmlich knapp 6 mal. Die &arztliche
Aufklarung wird dabei im Durchschnitt als mittel bis eher negativ
angesehen, die Erfahrungen mit praktischen Arztlnnen dagegen eher
positiv bewertet, etwas negativer die Erfahrungen mit Fachérztlnnen,
Ambulanzen oder stationdren Krankenhaus-Aufenthalten. MittelméBig
werden von der Dystrophie-Gruppe auch die Erfahrungen mit
Psychologlnnen bzw. Psychotherapeutlnnen eingestuft, ebenso wie die
mit Homdopathlnnen bzw. AlternativmedizinerInnen, wobei zu diesen
beiden Gruppen auch weniger Erfahrungen vorliegen (nur je 22
Antworten). Physiotherpeutlnnen werden von Dystrophie-Betroffenen
eher positiv erlebt. Das Urteil {iber die laufende medizinische Betreuung
insgesamt fallt eher giinstig aus (im Durchschnitt mittel bis eher positiv).
Als eher nicht ausreichend wird jedoch der Stellenwert der eigenen
Muskelkrankheit in der Forschung und im oOffentlichen Bewusstsein
angesehen.

An Hilfsmitteln werden in der Dystrophiegruppe wesentlich weniger
Medikamente und etwas mehr Rollstiihle bendtigt im Vergleich zu
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anderen Muskelkrankheiten: der Rollstuhl wird eher haufig benotigt,
sdmtliche anderen Hilfsmittel nie (Sprechhilfen) bis selten (Stehhilfen,
Atemhilfen) oder nur manchmal (Treppenhilfen, Medikamente,
Gehhilfen).

Das Bemiihen um eine gesunde Lebensfiihrung ist in dieser
Betroffenengruppe nach eigenen Angaben mittelmiBig ausgepridgt bis
eher nicht gegeben, der eigene Gesundheitszustand dagegen wird relativ
gut bewertet (ndmlich im Durchschnitt zwischen ,,gut” und ,,sehr gut*!).

Abb. 28: Subjektiver Gesundheitszustand im Diagnosenvergleich (Mittelwerte bei
Werten von 0=schlecht bis 4=ausgezeichnet)
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Schmerzen werden im Durchschnitt als gering bis mittel beschrieben,
und im Vergleich zu Betroffenen aus anderen Diagnosegruppen gab es
recht positive Stimmungslagen in den vier Wochen vor der Befragung:
ein hoherer Durchschnittswert wird angefiihrt fiir eine ,,ruhige und
gelassene” Stimmungslage (=ziemlich oft bis meistens), ein hoherer
Durchschnittswert auch fiir eine ,,energievolle Verfassung (=manchmal
bis ziemlich oft) und ein niedrigerer Durchschnittswert fiir eine ,,traurige
bzw. entmutigte Stimmung (=selten bis manchmal).

Die Zufriedenheit mit der Lebenssituation insgesamt ist mittel bis eher
hoch (vgl. Abb. 26 in der Einleitung zu Kapitel 6.7).

In ihren Beziehungsmoglichkeiten fithlen sich die Dystrophie-
Betroffenen tendenziell eingeschrankt und beschreiben ihre Angehorigen
mittelmédBig belastet durch die Situation; eine unangenehme
Abhingigkeit wird ebenfalls als vorhanden wahrgenommen.

Interessanterweise werden alle Beziehungen im Schnitt eher positiv bis
sehr positiv bewertet und damit deutlich besser als bei anderen
Betroffenengruppen: familidre Beziehungen sehr positiv,
freundschaftliche Beziehungen auch eher positiv, kollegiale und nachbar-
schaftliche fast ebenso gut und auch die Beziehungen zu Hilfspersonen

Gesundheits-
zustand

Beziehungs-
moglichkeiten
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Veranderungs-
wiinsche

Selbsthilfe

Polyneuropathie:

Medizinische
Grundlagen

positiv. Dieses positive Beziehungserleben passt gut mit der
durchschnittlich relativ giinstigen Stimmungslage zusammen.

Es werden auch ausreichend Ansprechpersonen und Aussprache-
moglichkeiten beschrieben.

Trotzdem kann die Zukunft nur mittelmidBig bis gar nicht gelassen
gesehen werden.

Was sind nun fiir diese Betroffenengruppe die wichtigsten moglichen
Verianderungen, die sie sich wiinschen?
Im Durchschnitt werden folgende mégliche Anderungen als personliche
Verbesserungen von Dystrophie-Betroffenen angesehen (gereiht nach
abnehmender durchschnittlicher Bedeutung fiir die Befragten):
e mehr drztliche Ausbildung zu Muskelkrankheiten,
e mehr medizinische Forschung,
e cin hoheres Bewusstsein der Offentlichkeit fiir die Probleme
behinderter Menschen,
e mehr Informationen iiber Muskelkrankheiten in  der
Offentlichkeit,
danach mit etwas Abstand auch
e behindertengerechtere Verkehrsmittel,
e mehr barrierefreies Bauen und
e cine Vereinfachung der Antragsverfahren.

Die Frage, ob die Selbsthilfegruppe als hilfreich empfunden wurde, wird
von dieser Betroffenengruppe mit mittel bis eher ja beantwortet.

Eine Selbsthilfegruppe wird von dieser Betroffenengruppe vor allem
aufgesucht, um Informationen auszutauschen (74 %), eventuell auch um
Freundschaften / Bekanntschaften zu machen (46 %), erst danach wegen
politischer Vertretung (28 %) oder psychischer Stirkung (24 %).

Als Aufgabe einer Selbsthilfegruppe wird hier in erster Linie das
Angebot fiir Betroffene gesehen (74 %), aber fast ebenso sehr das
Informieren der Offentlichkeit (68 %) und der ArztInnenschaft (66 %).

6.7.2 Betroffene mit (erworbener oder vererbter) Polyneuropathie
(PNP)

Polyneuropathien sind der Oberbegriff fiir systemische (entziindliche
und/oder degenerative) Schiddigungen mehrerer oder aller peripherer
Nerven, wie in Kapitel 2 bereits kurz beschrieben.

Da die krankhafte Schiddigung motorische, sensible und vegetative
Fasern betreffen kann, konnen Lahmungen, Empfindungsstdrungen
und/oder vegetative Storungen auftreten.

Polyneuropathien konnen entziindlich, hormonell oder stoffwechsel-
bedingt, durch Gefdlerkrankungen hervorgerufen oder durch Giftstoffe
(Medikamente, Genussmittel, Umweltgifte) verursacht werden oder auch
erblich sein - dementsprechend unterschiedlich sind auch die
Therapieansétze. Es gibt an die 300 verschiedene mogliche Ursachen fiir
die Entstehung einer Polyneuropathie; die hiufigsten Ursachen sind
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jedoch mit jeweils ca. 30 % der Diabetes mellitus und der
Alkoholmissbrauch. Wie wir anhand der Auswertung unserer Stichprobe
sehen werden, spielt das Zustandekommen der jeweiligen
Polyneuropathie eine wesentliche Rolle fiir deren Bewiltigung als
Krankheit bzw. langjdhrige Behinderung. Die erblichen oder hereditéren
Polyneuropathien sind eine der haufigsten erblichen neurologischen
Erkrankungen. Allen ihren Unterformen ist gemeinsam, dass sie mit
Muskelschwund und  Muskelschwdache an den  Fiilen und
Unterschenkeln, spiter an den Hinden und Unterarmen beginnen (ein
Zeichen fiir die Ausfille von motorischen Nervenfasern), und dass sie
von Empfindungsstérungen (im Bereich von Socken, Handschuhen,...)
und vegetativen Storungen (Durchblutung, Schwei3) begleitet werden,
manchmal auch von Skelettanomalien (an der Wirbelsdule). Sie schreiten
langsam fort und beeintrachtigen die Lebenserwartung nicht.

Es handelt sich in unserer Stichprobe um insgesamt 28 Personen, davon 7
mit erworbenen Polyneuropathien und 21 mit vererbten Polyneuropathien.

Bei der Betroffenengruppe mit erworbenen Polyneuropathien finden wir
ein Durchschnittsalter von rund 54 Jahren vor, bei der Gruppe mit
vererbten Polyneuropathien ein Durchschnittsalter von rund 44 Jahren.

Es handelt sich bei der Gruppe mit erworbenen PNP um 6 Ménner und
eine Frau, bei der Gruppe mit vererbten PNP um 14 Frauen und 7 Ménner.
Bei einem so grofen Unterschied in der Geschlechterverteilung ist es
durchaus denkbar, dass einige der im folgenden aufgezéhlten
Unterschiede zwischen den beiden Gruppen in Wirklichkeit auf
Geschlechtsunterschiede zuriickzufiihren sind.

Aus beiden Betroffenengruppen sind jeweils rund 43 % der Befragten
verheiratet, die iibrigen iiber verschieden andere Familienformen verteilt.
Der Bildungsstand scheint in unserer Stichprobe mit erworbenen
Polyneuropathien geringfiigig hoher zu sein als bei den vererbten.

In der PatientInnen-Stichprobe mit erworbenen Polyneuropathien waren
zum Zeitpunkt der Befragung 43 % berufstitig und 57 % in Pension; in
der (jiingeren) Stichprobe mit vererbten Polyneuropathien waren 48 %
berufstitig, nur 24 % in Pension, 14 % arbeitslos und je 9,5 % in
Ausbildung bzw. im Haushalt tétig.

In beiden Betroffenengruppen leben rund 57 % mit PartnerInnen, bei den
erworbenen Polyneuropathien auch fast 30 % mit eigenen Kindern und
43 % allein. In der Gruppe mit vererbten Polyneuropathien sind dagegen
auch 14 % enthalten, die mit ithren Eltern zusammen leben, und nur 29 %
leben allein. Aus beiden Gruppen lebt niemand in einer betreuten
Wohngemeinschaft oder einem Pflegeheim und nur eine Person mit
vererbter PNP lebt mit einer stdndigen professionellen Hilfe. Mit ihrer
aktuellen Wohnform sind beide Polyneuropathie-Gruppen im
Durchschnitt sehr zufrieden bis eher zufrieden.

Die Patientlnnen mit erworbener PNP geben an, am meisten von
FreundInnen oder Bekannten und erst in zweiter Linie von Angehdrigen
unterstiitzt zu werden; in der Betroffenengruppe mit vererbten PNP findet
sich dagegen das typische Bild der hauptsidchlichen Unterstiitzung durch
die Familie und erst danach durch Bekannte oder bezahlte Hilfen.

Stichprobe

Bildung und
Beruf

Alltags-
unterstiitzung
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Beide Gruppen nutzen fiir ihre Fortbewegung im Alltag vor allem den
eigenen PKW, die Patientlnnen mit erworbenen Polyneuropathien nur
selten andere Fortbewegungsmittel wie Offentliche Verkehrsmittel oder
Taxis, die Betroffenen mit vererbten Polyneuropathien manchmal auch
Mitfahrgelegenheiten und etwas hdufiger die verschiedenen Alternativen
zum eigenen Auto.

Wiéhrend sich in der Gruppe mit erworbenen Polyneuropathien 43 % ihr
Leben durch eigene Berufstitigkeit finanzieren und 57 % Pensionen
beziehen (dafiir nur eine Person Pflegegeld der Stufe 1), sind es in der
Gruppe mit vererbten Polyneuropathien 62 % mit Einkommen aus
Berufstitigkeit, 29 % Pensionsbezieherlnnen und 19 % Pflegegeld-
Bezieherlnnen (davon 2 mal mit Stufe 2 und einzelne mit hoéheren
Pflegegeld-Stufen).

Die Betroffenen beider Gruppen geben im Durchschnitt monatliche
Sonderausgaben um rund € 80,- an, die Betroffenen mit vererbten PNP
mit monatlich rund € 139,- einen hoheren Aufwand fiir professionelle
Dienste als die Betroffenen mit erworbenen PNP (mit rund € 87,-). Auch
das monatliche Haushaltsnettoeinkommen wird von der Gruppe mit
vererbten PNP um ca. € 94,- hoher angegeben.

Trotzdem wird ihre finanzielle Situation von beiden Gruppen in
folgender Weise unterschiedlich beurteilt: Patientlnnen mit erworbenen
Polyneuropathien sehen ihre finanzielle Situation als eher entspannt an,
Betroffene mit vererbten Polyneuropathien dagegen eher nicht.

An Hilfsmitteln werden bei erworbenen Polyneuropathien haufig
Medikamente bendtigt, manchmal Gehhilfen und nur selten Atemhilfen
oder elektronische Hilfsmittel; bei den vererbten Polyneuropathien ist der
Medikamenten-Bedarf geringer, dafiir wird die Haufigkeit von Gehhilfen
hoher angegeben, und selten werden Treppenhilfen sowie vereinzelt
Stehhilfen oder ein Rollstuhl verwendet.

Rund 29 % der Betroffenen mit erworbenen Polyneuropathien und rund
71 % der Betroffenen mit vererbten Polyneuropathien besitzen einen
Behindertenausweis.

Die Erstsymptome bei erworbenen Polyneuropathien treten in unserer
Stichprobe im Durchschnitt mit 43 Jahren auf (bei einer Dauer bis zur
richtigen Diagnosestellung von durchschnittlich 7 Jahren), bei den
vererbten Polyneuropathien dagegen schon im durchschnittlichen Alter
von 21 Jahren (wobei hier erstaunlicherweise trotzdem eine ldngere
Zeitspanne bis zur richtigen Diagnosestellung vorliegt, ndmlich im Mittel
9 Jahre).

Nur 14 % der Befragten mit erworbenen Polyneuropathien erleben ihre
Krankheit als gleichbleibend, fiir 57 % ist sie langsam fortschreitend und
fiir 29 % schnell fortschreitend. Dagegen gibt es bei den vererbten
Polyneuropathien keinen einzigen subjektiv schnell fortschreitenden Fall
in unserer Stichprobe, aber 24 % mit gleichbleibendem und 71 % mit
langsam fortschreitendem Verlauf (eine Antwort fehlt).

Die Betroffenen mit erworbenen Polyneuropathien suchten im
vorangehenden Jahr im Durchschnitt 11 mal einen Arzt oder eine
medizinische Einrichtung auf, diejenigen mit vererbten Polyneuropathien
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nur rund 5 mal (erstere vermutlich aus dem Empfinden einer
unerwarteten und wohl heilbaren Erkrankung heraus, letztere eher aus
dem Erleben einer langdauernden Behinderung).

Gut 70 % der Betroffenen beider Gruppen befinden sich in laufenden
Therapien.

Die Beurteilung des eigenen Gesundheitszustandes ist ebenfalls
unterschiedlich bei beiden Gruppen, ndmlich bei den erworbenen
Polyneuropathien im Mittel ,,weniger gut™, bei den vererbten hingegen
im Durchschnitt (fast) ,,gut®.

Allerdings geben dementsprechend auch die Betroffenen mit erworbenen
Polyneuropathien deutlich stirkere Schmerzen an (ndmlich im Mittel
ziemlich  starke = Schmerzen) als diejenigen mit vererbten
Polyneuropathien (die ihre durchschnittlichen Schmerzen zwischen
gering und mittel einstufen).

Abb. 29: Durchschnittliche Schmerzen im Diagnosenvergleich (Mittelwerte bei
Werten von 0=gar keine Schmerzen bis 4=sehr grofie Schmerzen)

Fibromyalgie
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andere / unbekannt
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Spast. Spinalparal. I
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Spinale Muskelatr.
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Schmerzen im Durchschnitt (Mittelwert)

Das Urteil tiber die erfolgte Aufkldrung von medizinischer Seite fdllt in
beiden Gruppen sehr dhnlich aus, ndmlich mittel bis eher positiv, das
Urteil tiiber die aktuelle medizinische Betreuung wieder etwas
unterschiedlicher, ndmlich in der Betroffenengruppe mit vererbten
Polyneuropathien etwas positiver als in der Gruppe mit erworbenen
Polyneuropathien.

Dabei werden in der Gruppe mit erworbenen Polyneuropathien die
AlternativmedizinerInnen am positivsten beurteilt, gefolgt von
PsychotherapeutInnen, Physiotherapeutlnnen und praktischen Arztlnnen.
Die Gruppe mit vererbten Polyneuropathien dagegen stuft die
Physiotherapeutlnnen, Fachdrztlnnen und Alternativmedizinerlnnen am
positivsten ein, knapp gefolgt von den praktischen ArztInnen.

Betroffene beider Polyneuropathie-Formen bewerten den Stellenwert
threr Erkrankung in der medizinischen Forschung im Durchschnitt
zwischen mittel und eher nicht ausreichend.

Gesundheits-
zustand

Schmerzen

Beziehung zu
professionellen
HelferInnen

© Wissenschaftsladen Graz - Institut fiir Wissens- und Forschungsvermittlung

107



EMPIRISCHE ERGEBNISSE - Diagnosevergleiche

Beziehungs-
moglichkeiten

Stimmungslage

108

Die Selbsthilfegruppe wird von den Betroffenen mit erworbenen
Polyneuropathien als mittelmédBig hilfreich eingestuft, von denen mit
vererbten Polyneuropathien als eher schon hilfreich.

Betroffene  mit  Polyneuropathien  fithlen sich in  ihren
Beziehungsmdglichkeiten weniger eingeschrdnkt als die Betroffenen der
meisten anderen Muskelkrankheiten - hier sind es diejenigen mit der
erworbenen Form, die noch etwas weniger FEinschrinkungen
wahrnehmen als die mit der vererbten Form. Sie erleben die Belastung
Angehoriger als mittel (erworbene PNP) bis eher nicht vorhanden
(vererbte PNP); eine unangenechme Abhéngigkeit wird bei den
PatientInnen mit erworbenen Polyneuropathien etwas eher empfunden als
bei denen mit der vererbten Form.

Interessant ist auch der Befund, wonach PatientInnen mit der erworbenen
Form ausreichend Trost und Unterstlitzung wahrnehmen, wogegen
diejenigen mit der vererbten Form  ihre  diesbeziigliche
Unterstlitzungslage etwas ungiinstiger einstufen (wir fragen uns, ob das
Mitgefiihl der Umgebung bei einer ,,Erbkrankheit™ weniger grof3 ist als
bei einer plotzlich auftretenden Erkrankung, die offensichtlich jede/n
treffen kann, oder ob das Mitgefiihl der ndchsten Umgebung in den
Jahren einer langdauernden Behinderung mit der Gewohnung an den
Zustand nachlésst).

Abb. 30: Erleben von ausreichend Trost und seelischer Unterstiitzung im
Diagnosenvergleich (Mittelwerte bei Werten von O=iiberhaupt nicht ausreichend
bis 4=absolut ausreichend)

Trost und seel. Unterstiitzung (Mittelwert)

Die Beziehungen zu Hilfspersonen werden von beiden Gruppen - wenn
angegeben - als sehr positiv beschrieben. Bewertungen zwischen eher
positiv und sehr positiv erhielten die familidren, freundschaftlichen und
kollegialen Beziehungen in beiden Betroffenengruppen.

Personen mit erworbenen Polyneuropathien fithren auch an, sich ofters
entmutigt und traurig zu fithlen, Personen mit vererbten
Polyneuropathien dagegen nur manchmal bis selten.
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Letztere konnen auch ihrer Zukunft (im Vergleich zu anderen
Betroffenen-Gruppen) besonders gelassen entgegen sehen, wogegen
diejenigen mit erworbenen Polyneuropathien das eher nicht tun.

Die Lebenssituation insgesamt wird bei den vererbten Polyneuropathien
giinstiger beurteilt (Mittelwert zwischen mittel und eher zufrieden) als
bei den erworbenen Polyneuropathien (Mittelwert zwischen mittel und
eher unzufrieden) - vergleiche Abb. 26 in der Einleitung zu Kapitel 6.7.
Dementsprechend gibt es auch etwas unterschiedliche Erwartungen bei
den beiden Betroffenengruppen an die Selbsthilfegruppen, ndmlich in der
Form, dass Betroffene mit vererbten Polyneuropathien deutlich héufiger
Freundschaften oder Bekanntschaften in Selbsthilfegruppen erhoffen
(und auch etwas mehr Informationen und psychische Unterstiitzung).

Als wichtigste mdgliche Anderungen werden von den Patientlnnen mit
erworbenen Polyneuropathien angefiihrt:
e mit Abstand am wichtigsten: ein besserer Zugang zu vorhandenen
Therapien,
e danach: mehr medizinische Forschung,
e cin hoheres Bewusstsein der Offentlichkeit fiir die Probleme
behinderter Menschen,
e cine bessere Absicherung pflegender Angehoriger und
e mehr oder eine verbesserte Kommunikation mit ArztInnen.

Die Betroffenen mit vererbten Polyneuropathien haben insgesamt viel
mehr der vorgeschlagenen Anderungen als wichtig eingestuft. Hier nur
die allerwichtigsten empfundenen Verbesserungen:

e cin hoheres Bewusstsein der Offentlichkeit fiir die Probleme

behinderter Menschen,

e mehr drztliche Ausbildung zu Muskelkrankheiten,

e cin besserer Zugang zu vorhandenen Therapien und

e mehr oder eine verbesserte Kommunikation mit ArztInnen.

6.7.3 Betroffene mit Fibromyalgie

Fibromyalgie (auch unter der Bezeichnung ,,Weichteilrheumatismus*
bekannt und verwandt mit dem ,,Chronic Fatigue Syndrom®) ist ein
Syndrom aus mehreren typischen Beschwerden, das vorwiegend Frauen
befillt und hdufig auch bei sehr ausgepridgtem Leiden keine
Entsprechung in Labortests oder Rontgenuntersuchungen findet.

Die Betroffenen leiden in der Regel unter groB3flichigen Schmerzen, auch
unter Schmerzen an ganz typischen Druckpunkten (,,Tender points®), an
Miidigkeit, Schlafstorungen, vegetativen Begleitsymptomen (wie z.B.
Kopfschmerzen, Reizdarm, raschem Herzschlag, Zittern, Reizblase und
Kreislaufproblemen) und in der Folge auch an psychischen Stérungen
wie depressiven Verstimmungen und Angstgefilhlen - also an
Symptomen, die in Summe die Lebensqualitit der Betroffenen stark
beeintrichtigen und bis zur Behinderung und Arbeitsunféhigkeit fiihren
konnen. Aufgrund der mangelnden Objektivierbarkeit (objektiv

Selbsthilfegruppe

Veranderungs-
wiinsche

Fibromyalgie:

Medizinische
Grundlagen
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vorhandene Beweglichkeit, unauffillige Laborbefunde, nicht messbare
Schmerzintensitit) werden die Betroffenen hdufig als psychisch erkrankt
missverstanden und abgewertet; die Dauer bis zur richtigen
Diagnosestellung und multifaktoriellen Behandlung ist betrdchtlich (s.u.),
und die Anerkennung der Fibromyalgie als eigenstéindiges Krankheitsbild
hat sich auch in Fachkreisen noch immer nicht restlos durchgesetzt.

37 Personen mit der Diagnose ,Fibromyalgie“ haben unseren
Fragebogen beantwortet, und zwar in der Regel alleine. Davon kamen je
rund ein Drittel aus der Steiermark, aus Oberosterreich und aus Kérnten.
Zur Pravalenz der Fibromyalgie liegen laut Dr. Piiringer keine gesichert-
en Daten vor (vergleiche Kapitel 3), was dem Eindruck der PatientInnen
und unserem Eindruck aus Arztkontakten entspricht, dass es sich um eine
wenig beforschte und wenig ,,gesehene* Erkrankung handelt.

36 Frauen und ein Mann bilden die Fibromyalgie-Stichprobe, die zu fast
zwel Dritteln aus verheirateten oder in festen Lebensgemeinschaften
gebundenen Personen besteht (weitere rund 16 % sind geschieden, rund
11 % ledig und rund 8 % verwitwet). Mehr als ein Viertel davon sind
berufstitig und rund 46 % in Pension sowie jeweils rund 14 % arbeitslos
und im Haushalt titig. Knapp ein Viertel der Fibromyalgie-PatientInnen
gibt als hochsten Schulabschluss einen Pflichtschulabschluss an, rund 43
% einen Lehrabschluss, rund 22 % eine berufsbildende mittlere Schule,
rund 8 % allgemeinbildende hohere Schule und knapp 3 % einen
Universitits-Abschluss. Die Zufriedenheit mit der beruflichen Situation
wird in dieser Gruppe im Schnitt mit ,,mittel* beschrieben.

Die Fibromyalgie-Patientlnnen beziehen in der Regel kein Pflegegeld
(eine einzige Person mit Pflegestufe 1 war in der Stichprobe) und auch
nur sparsam diverse andere Vergiinstigungen (nur 3 von 37 Personen
gaben an, Steuerfreibetrige geltend zu machen, 2 die Rundfunk-
gebiihrenbefreiung, sonst nur Einzelnennungen).

Die Betroffenen geben durchschnittlich monatlich rund € 73,- fiir
professionelle Hilfen aus, haben monatlich rund € 102,- an Sonderausgaben
und ein durchschnittliches Haushaltsnettoeinkommen von rund € 916,-.

Die subjektive Einschédtzung der eigenen finanziellen Absicherung ist bei
dieser Situation unsicher (im Durchschnitt zwischen ,,mittel” und ,,cher
nicht gegeben®).

Fragen zur o6ffentlichen finanziellen Unterstiitzung und Tragbarkeit der
finanziellen Belastungen wurden von rund einem Drittel nicht
beantwortet, von den iibrigen aber negativ bewertet: die Offentliche
finanzielle Unterstlitzung wird als eher nicht bis iiberhaupt nicht
ausreichend angesehen, die Kosten fiir Hilfsmittel als eher nicht tragbar
und die Kosten fiir professionelle Hilfen ebenso.

Medikamente werden von gut drei Vierteln der Fibromyalgie-
PatientInnen immer benétigt und von weiteren 13,5 % hiufig, andere
Hilfsmittel dagegen nur selten (ndmlich in 6 Einzelfdllen Stehhilfen,
Gehhilfen und/oder Treppenhilfen). Entsprechend gibt auch nur eine
Person an, einen Behindertenausweis zu besitzen.
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Das Besondere an der Situation der Fibromyalgie-PatientInnen sind die
betrachtlichen Schmerzen, die im Durchschnitt als eher groB bis sehr
grof3 beschrieben werden:

Abb. 31: Angaben der Fibromyalgie-PatientInnen zur Intensitéit ihrer Schmerzen

mittlere Schmerzen

20,0%

sehr groBe Schmerzen

45,7%

eher grolle Schmerzen
34,3%

Keine einzige der befragten Personen mit Fibromyalgie gab an, im
Durchschnitt gar keine oder wenig Schmerzen zu haben
(vergleiche auch Abb. 29 in Kapitel 6.7.2)

Die Krankheit wird von knapp einem Viertel als gleichbleibend
empfunden, von mehr als der Hélfte als langsam fortschreitend und von
rund 19 % als schnell fortschreitend.

Fibromyalgie-PatientInnen haben ihre ersten Symptome durchschnittlich
im Alter von rund 38 Jahren verspiirt und im Schnitt erst im Alter von
knapp 50 Jahren die Diagnose ,,Fibromyalgie® bekommen - das bedeutet
eine Latenz von knapp 12 Jahren und damit in der Regel eine lange Zeit
des Herumirrens, vergeblichen Hilfesuchens, der Abwertung und
zusitzlichen psychischen Belastung neben den permanenten Schmerzen.
Auf die Frage, wie sie die Aufklirung von medizinischer Seite erlebt
haben, antworten die Fibromyalgie-Betroffenen im Durchschnitt mit
»eher negativ* bis ,,mittel*.

Dennoch geben sie an, im Vorjahr im Schnitt 29 mal einen Arzt, eine
Krankenanstalt oder eine Ambulanz aufgesucht zu haben. Rund 70 % der
Befragten befanden sich im Vorjahr in Therapien und nur rund 30 %
machten im Vorjahr keine Behandlungsversuche. Dabei wird die
Zufriedenheit mit der aktuellen  medizinischen = Betreuung
durchschnittlich zwischen eher negativ und mittel angegeben.

Im Detail fallen die Urteile iiber praktische ArztInnen und Fachirztinnen
mittel mit Tendenz zum Negativen aus, die Urteile zum Krankenhaus
(ambulant / stationir) eher negativ, die Urteile zu HomdopathInnen bzw.
AlternativmedizinerInnen mittel bis ganz leicht positiv, die Urteile zu
Physiotherapeutlnnen  deutlicher positiv. und die Urteile zu
Psychotherapeutlnnen und Psychologlnnen am positivsten (letzteren
diirfte es aufgrund ihres professionellen Zugangs am ehesten gelingen,
das dringend notwenige Verstindnis fiir die schulmedizinisch nicht
messbaren Schmerzzustinde aufzubringen).

Schmerzen

Medizinische
Betreuung
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Abb. 32: Urteil iiber die aktuelle medizinische Betreuung im
Diagnosenvergleich (Mittelwerte bei Werten von 0=sehr negativ bis 4=sehr
positiv)

4,0

Zufriedenheit mit medizin. Betreuung

Die Fibromyalgie-Patientinnen beschreiben den Stellenwert ihrer
Erkrankung im 6ffentlichen Bewusstsein im Durchschnitt als tiberhaupt
nicht ausreichend und in der medizinischen Forschung als iiberhaupt
nicht bis eher nicht ausreichend.

Diesen eher negativen Gefiihlen fiir das Medizinsystem steht eine hohe
Zufriedenheit mit der Mitgliedschaft in einer Selbsthilfegruppe (in
diesem Fall der Fibromyalgie-Gruppe des jeweiligen Bundeslandes)
gegeniiber, die eine durchschnittliche Wertung zwischen ,,sehr zufrieden*
und ,,eher zufrieden* erhalten hat.

Sehr hoch ist das Bemiihen um eine gesunde Lebensfiihrung innerhalb
der Fibromyalgie-Gruppe.

Dem steht die sehr schlechte Einschitzung des eigenen
Gesundheitszustandes gegeniiber mit einem Mittelwert um ,,weniger
gut”, Tendenz zu ,schlecht. Im Vergleich mit etwa der Dystrophie-
Gruppe wird auch hier der Eindruck bestitigt, dass Schmerzen das
Empfinden des eigenen Gesundheitszustandes viel deutlicher triiben
konnen als manche handfeste Behinderung.

Die  Fibromyalgie-Patientinnen = empfinden  sich  in  ihren
Beziehungsmoglichkeiten eher schon als eingeschriankt und sehen ihre
Angehorigen als mittelmiBig belastet durch ihre Krankheitssituation.
Auch eine unangenehme Abhéngigkeit wird mit mittel bis eher vorhand-
en angegeben. Dabei charakterisieren die Betroffenen ihre Beziehungen
zu Nachbarn, Freunden und zur Familie als eher positiv, die zu Kolleg-
Innen und stdndigen Hilfspersonen zwischen mittel und eher positiv.

Ihre Stimmungslage in den vergangenen vier Wochen beschreiben die
Fibromyalgie-PatientInnen im Mittel als manchmal ruhig und gelassen,
selten energievoll und ziemlich oft entmutigt und traurig.
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Abb. 33: Hiufigkeit entmutigter und trauriger Stimmung im Diagnosenvergleich
(bei Werten von (0=nie entmutigt bis S=immer entmutigt)

Fibromyalgie
andere / unbekannt
ALS
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PNP erworben
Myositis

Spast. Spinalparal.
mehrere MK
Myotonie
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Spinale Muskelatr.
Muskeldystrophie

Myasthenie
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entmutigte Stimmung (Mittelwert)

Das Vorhandensein von ausreichend Trost und Aussprachemdglichkeit
wird mit ,,mittel* bis ,,eher gegeben* bewertet.

Trotzdem konnen die Betroffenen der zukiinftigen Entwicklung ihrer
Situation nicht gelassen entgegen sehen und sind mit ihrer
Lebenssituation insgesamt mittelméaBig bis eher nicht zufrieden.

Recht hoch ist dagegen wie gesagt die Zufriedenheit mit der jeweiligen
,Fibromyalgie-Selbsthilfegruppe®, die vor allem wegen des
Informationsaustausches (97,3 %) und wegen der psychischen Stirkung
(81,1%) aufgesucht wurde - weniger wegen Freundschaften /
Bekanntschaften (43,2 %) oder wegen einer politischen Vertretung (29,7
%).

Entsprechend ihrer speziellen Situation sehen die Fibromyalgie-
Patientlnnen die Aufgaben einer Selbsthilfegruppe am ehesten darin,
Angebote fiir Betroffene zu machen (86,5 %) und Informationen an
Arztlnnen zu richten (83,8 %) - Informationen fiir die Offentlichkeit
werden dem gegeniiber als weniger wichtig angesehen (64,9 %).

Was sind nun mégliche Anderungen, die von Fibromyalgie-PatientInnen
als besonders hilfreich fiir ihre Situation angesehen werden?

An der Spitze stehen hier folgende Faktoren, die von allen Fibromyalgie-
Betroffenen als sehr hilfreich eingeschidtzt wurden (gereiht nach
abnehmender Wichtigkeit):

mehr drztliche Ausbildung zu Muskelkrankheiten,

ein starkeres Ernstnehmen durch Arzte und Arztinnen,

mehr Informationen iiber Muskelkrankheiten in der Offentlichkeit,
mehr oder eine bessere Kommunikation mit Arzten / Arztinnen,
mehr medizinische Forschung,

ein besserer Zugang zu vorhandenen Therapien und

mehr medizinische Informationen.

Selbsthilfegruppe

Verinderungs-
wiinsche
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Amyotrophe
Lateralsklerose:

Medizinische
Grundlagen

Stichprobe

Alltags-
unterstiitzung

6.7.4 Betroffene mit Amyotropher Lateralsklerose (ALS)

Amyotrophe Lateralsklerose ist - wie bereits in Kapitel 2 erwihnt -
wegen ihres vergleichsweise raschen und aggressiven Verlaufs besonders
gefiirchtet, und sie verkiirzt die Lebenserwartung der Betroffenen.

Ihre Ursachen sind bisher unbekannt; nur in 5 - 10 % kommen weitere
Krankheitsfdlle in der Familie vor, und die H&ufigkeit von ALS ist
weltweit steigend. Sie kann in jedem Lebensalter auftreten, gehiuft
jedoch zwischen 40 und 70 Jahren, wobei Minner etwas héufiger
erkranken als Frauen.

Die ALS betrifft ausschlieSlich das motorische Nervensystem, sodass die
Empfindungen fiir Beriihrung, Schmerz und Temperatur, das Sehen,
Horen, Riechen und Schmecken, die Funktion von Blase und Darm und
besonders die geistige Leistungsfihigkeit normal bleiben.

Die ersten Symptome konnen an unterschiedlichen Stellen auftreten und
sich z.B. als Muskelschwund und Schwiche in Hand und Unterarm der
einen Korperseite zeigen, seltener auch in der Unterschenkel- und
FuBmuskulatur, im Oberarm- oder Schulterbereich oder im Bereich der
Sprech-, Kau- und Schluckmuskulatur. In der Folge sind neben
Muskelschwiche  und  Muskelschwund  auch  unwillkiirliche
Muskelzuckungen, Sprachstérungen, Atemstorungen und eine spastische
Lihmung zu erwarten. Die Krankheit schreitet in der Regel iiber einige
Jahre hinweg gleichméBig fort, dehnt sich auf weitere Korperregionen
aus und verlangt neben Medikamenten und krankengymnastischen
Ubungen den zunehmenden Einsatz von technischen Hilfsmitteln wie
Sonden zur Erndhrung, elektronischen Hilfen zur Kommunikation und
Beatmungsgeriten.

Sehr langsame Verldufe tiber 10 Jahre und mehr sind jedoch auch
bekannt; ein erstes Medikament zur Verlangerung der Lebenserwartung
liegt inzwischen vor und ist zur Therapie zugelassen.

In unserer Stichprobe sind 29 Personen mit Amyotropher Lateralsklerose
enthalten.

Es sind dies 15 Ménner und 14 Frauen mit einem durchschnittlichen
Alter von 60,2 Jahren, wobei allerdings die Altersspanne der ALS-
Patientlnnen in unserer Stichprobe von 32 bis 79 Jahren reicht. Dabei
sind die Erstsymptome durchschnittlich im Alter von rund 57 Jahren
aufgetreten, die Betroffenen waren zum Zeitpunkt der Befragung also im
Mittel etwa seit drei Jahren erkrankt. Damit ist die ALS-Gruppe jene
Betroffenengruppe mit dem spitesten Krankheitsauftreten, aber auch mit
der kiirzesten Latenz: keine andere Muskelkrankheit wird so rasch
diagnostiziert wie ALS, nidmlich im Durchschnitt nach knapp 10
Monaten ab dem Auftreten erster Symptome.

Fast 83 % der Befragten sind verheiratet oder in Lebensgemeinschaften
gebunden, knapp 14 % sind verwitwet (und nur eine Person ist ledig und
niemand geschieden).

Dennoch leben nur rund 72 % mit ihrem/ihrer Partnerln und 31 % (auch)
mit eigenen Kindern; rund 10 % geben ein Zusammenleben mit
professionellen Hilfen an und ebenso viele leben in betreuten
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Wohnformen (Pflegeheimen oder betreuten Wohngemeinschaften). Diese
Wohnformen entsprechen im Durchschnitt ziemlich gut den Bediirfnissen
und Vorstellungen der Betroffenen. Im Alltag werden die ALS-
Patientlnnen oft von ihren Angehorigen unterstiitzt, auch recht hiufig
von privat bezahlten Hilfen und in mittlerer Haufigkeit von FreundInnen
oder Bekannten, erst danach von Organisationen bzw. Pflegediensten. Sie
nutzen zur notwendigen Fortbewegung im Alltag vor allem den eigenen
PKW, gefolgt von Mitfahrgelegenheiten, und nur selten werden
offentliche Verkehrsmittel, Fahrtendienste oder Taxis beansprucht. Rund
62 % der Befragten mit ALS hatten zum Zeitpunkt der Befragung einen
Behindertenausweis und rund 38 % nicht.

Entsprechend dem oben beschriebenen Krankheitsbild werden fast immer
Medikamente bendtigt, hdufig auch ein Rollstuhl und / oder Gehhilfen,
regelméBig auch Treppenhilfen, elektronische Hilfen und Sprechhilfen
(jeweils mit einer mittleren Héufigkeit angegeben), etwas seltener
Atembhilfen und selten Stehhilfen. Daraus und aus anderen Antworten
schlieBen wir, dass unsere Befragung vor allem Personen erreicht hat,
welche die Krankheit gerade auf einem hochgradig einschrinkenden
Stand erleben, jedoch nicht im letzten Stadium.

Zum Zeitpunkt der Befragung waren bis auf eine Person alle in (Friih-
)Pension, eine Person war im Haushalt titig (und niemand in Ausbildung,
berufstitig, in Krankenstand oder arbeitslos gemeldet).

Das schldgt sich in der Finanzierung des Lebensunterhalts nieder, die zu
knapp 90 % aus Pensionsbeziigen besteht; rund 86 % bekommen
(auBerdem) Pflegegeld, bei rund 7 % finanziert der/die PartnerIn mit, und
von rund 10 % der Befragten werden Eigenmittel verbraucht. Die
Pflegegeldbeziige sind dabei ziemlich gleichméBig iiber alle Stufen
verteilt mit kleinen ,,Spitzen* bei Pflegestufe 2 (17,2 %) und Stufe 6
(20,7 %).

An Vergiinstigungen wurden (in den vorangehenden fiinf Jahren) von
rund 31 % Rundfunkbefreiungen und von rund 24 % Steuerfreibetrige in
Anspruch genommen, weiters von rund 14 % die Autobahnvignette, und
von jeweils rund 10 % die Normverbrauchsabgabe und Zuschiisse zu
AdaptierungsmaBBnahmen (alle anderen mdoglichen Zuschiisse nur
vereinzelt oder gar nicht). Das ist sehr viel weniger als z.B. von
Dystrophie-Betroffenen in Anspruch genommen wird und sicherlich
deutlich weniger als aufgrund der manifesten Einschrankungen mdoglich
wire. Sicherlich spielt dabei eine Rolle, dass die ALS-PatientInnen noch
nicht so viel Zeit hatten, sich auf ihre Erkrankung einzustellen, die
entsprechenden Informationen einzuholen und Antrdge zu stellen (wie
etwa die Betroffenen von langsamer verlaufenden Muskelkrankheiten).
Immerhin geben die ALS-Patientlnnen durchschnittliche monatliche
Ausgaben fiir professionelle Dienste in der erschreckenden Hohe von
rund € 926,- an (!) sowie flir Sonderausgaben einen Betrag von rund €
347,- - bei einem angegebenen durchschnittlichen
Haushaltsnettoeinkommen von rund € 1.646,- (was bedeuten wiirde, dass
monatlich nur knapp iiber € 370,- iibrig bleiben!). Dennoch wird die
finanzielle Situation im Durchschnitt als mittelméBig abgesichert erlebt,
was entweder zu Zweifeln am angegebenen Haushaltsnettoeinkommen

Hilfsmittel

Finanzielle
Situation
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Gesundheits-
zustand

filhren muss oder zu der Vermutung, dass die angegebenen Kosten fiir
professionelle Dienste mindestens in 10% der Félle die gesamte
Pflegeeinrichtung mit allen Lebenserhaltungskosten abdecken. Die
offentliche finanzielle Unterstiitzung wird bei dieser Situation als mittel
bis eher nicht ausreichend angesehen, die Kosten fiir Hilfsmittel auch
mittel bis ungiinstig und die Kosten fiir professionelle Hilfen als eher
nicht tragbar (die Kosten fiir professionelle Dienste sind bei ALS bei
weitem die hochsten unter allen Diagnosegruppen und liegen in der
Gesamtstichprobe aller Muskelkranken im Schnitt bei etwa 247,- €;
dennoch ist die Bewertung der Tragbarkeit dieser Kosten bei den ALS-
Patientlnnen nicht auffallend ungiinstig. Eine groBe Zufriedenheit
herrscht in dieser Betroffenengruppe mit Beratungsstellen, und fast
ebenso gut werden Behinderteneinrichtungen beurteilt; auch
Selbsthilfegruppen und das Bundessozialamt schneiden im Durchschnitt
eher positiv in den Bewertungen ab und Krankenkassen, Pflege-Anbieter
und Pensionsversicherungen mittel (mit Tendenz zum Positiven). Der
Selbsthilfegruppe wird eine mittelméiBig bis eher schon hilfreiche
Funktion zugeschrieben - das ist auch im Vergleich mit anderen
Diagnosegruppen ein mittleres Urteil. Die Angebote fiir Pflegehilfen
werden hier im Durchschnitt mittel bis eher positiv erlebt, die Angebote
fiir Haushaltshilfen mittel bis eher negativ.

Uber die Hilfte (nimlich rund 55 %) der ALS-PatientInnen beschreiben
ein langsames Fortschreiten ihrer Erkrankung, rund 35 % ein rasches
Fortschreiten und rund 10 % ein Gleichbleiben - wobei ,,rasch® und
»langsam® relative Begriffe sind und sich die Betroffenen wohl am
echesten an den medizinischen Prognosen orientieren. Die
Diagnosegruppen sind hinsichtlich dieser Variablen sicherlich nicht
vergleichbar: was fiir einen ALS-Patienten ,Jangsam* ist kann z.B. fiir
eine Dystrophie-Betroffene ,,schnell* sein.

Die ALS-Patientlnnen waren im vorangehenden Jahr im Mittel rund 13
mal bei ArztInnen, in Ambulanzen oder Spitilern, und sie geben zu 62 %
an, sich in laufenden Therapien zu befinden. Die aktuelle medizinische
Betreuung wird dabei im Durchschnitt als mittel bis eher positiv beurteilt
(ein mittleres Urteil im Vergleich mit anderen Diagnosegruppen), wobei
die Physiotherapeutlnnen am positivsten empfunden werden, gefolgt von
einer positiven Einschitzung von praktischen Arztlnnen und
Fachérztlnnen, einem eher positiven Bild von Ambulanzen,
Krankenhaus-Stationen und Alternativmedizinerlnnen und nur einem
mittelmaBigen Urteil liber Psychologlnnen bzw. Psychotherapeutlnnen
(letztere Berufsgruppe hat anscheinend gerade bei diesem dramatischen
Krankheitsbild wenig Hilfe zu bieten, wird jedoch von anderen
Erkrankten-Gruppen noch ungiinstiger eingestuft).

Obwohl sie ihre durchschnittlichen Schmerzen als mittel bis eher gering
beschreiben, schitzen sie ihren Gesundheitszustand im allgemeinen als
weniger gut ein und stellen auch der medizinischen Aufkldrung ein eher
negatives Urteil aus - eine der negativsten Aussagen zur Aufklirung
kommt im Vergleich mit anderen Erkrankten-Gruppen von den ALS-
PatientInnen.
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Abb. 34: Zufriedenheit mit der medizinischen Aufklirung im Diagnosenvergleich
(Mittelwerte bei Werten von 0=sehr negativ bis 4=sehr positiv)

4,0

Zufriedenheit mit medizin. Aufklarung

Als Reaktion auf diesen als relativ schlecht erlebten Gesundheitszustand
ist das Bemiihen um eine gesunde Lebensfiihrung in dieser Gruppe
besonders hoch.

Recht einig sind sich die ALS-Patientlnnen {iber den Stellenwert ihrer
Erkrankung in der medizinischen Forschung: 25 der 28 Befragten
empfinden diesen Stellenwert als tiberhaupt nicht ausreichend.

Bei dieser Situation beschreiben die Befragten in den vergangenen vier

Wochen selten eine energievolle Stimmung, manchmal bis ofters eine Stimmungslage
traurige und entmutigte Verfassung (was im Vergleich mit anderen

Diagnosegruppen relativ oft ist), aber zugleich auch ziemlich oft einen

ruhigen und gelassenen Zustand (vgl. Abb. 33 in Kapitel 6.7.3).

Die ALS-Patientlnnen fithlen sich in ihren Beziehungsmoglichkeiten

durch ihre Krankheit deutlich eingeschridnkt - mehr als jede andere Beziehungs-
befragte Diagnosengruppe. Auch die Belastung der Angehorigen und das méglichkeiten
Empfinden einer unangenehmen Abhingigkeit wird in dieser Gruppe

besonders hoch angegeben (jeweils mit dem zweithochsten Wert im

Vergleich der Diagnosegruppen).
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Beziehungen zu
Hilfspersonen

Veranderungs-
wiinsche

Abb. 35: Von den Betroffenen erlebte Belastung der Angehorigen im Diagnosen-
vergleich (Mittelwerte bei Werten von O=iiberhaupt nicht belastet bis 4=extrem

belastet)
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erlebte Belastung Angehdriger

Die Befragten mit ALS beurteilen ihre Beziehungen zu stindigen
Hilfspersonen noch besser als die zu den Angehdrigen, aber auch die
Beziehungen zu FreundInnen, Nachbarn und (ehemaligen) Kolleglnnen
eher positiv. In Hinblick auf die zunehmende Verschlechterung erwarten
sie Unterstiitzung vor allem von der Familie, mit mittlerer Sicherheit
auch vom medizinischen Versorgungssystem (und weniger sicher durch
offentliche Unterstiitzungsleistungen). Dennoch geben sie an, eher schon
ausreichend Ansprechpersonen zu haben bzw. Trost und seelische
Unterstiitzung zu erfahren.

Ebenso wie andere Muskelkranke sehen auch die ALS-Patientlnnen der
zukiinftigen Entwicklung ihrer Situation eher nicht gelassen entgegen
(wobei ihre Sichtweise hier nicht negativer ist als bei anderen Gruppen).
Es resultiert aus der beschriebenen Lebenslage bei ALS im Durchschnitt
eine Gesamtzufriedenheit mit der aktuellen Lebenssituation von (mittel
bis) ,eher unzufrieden - auf jeden Fall die negativste
Lebenszufriedenheit, die in unserer Untersuchung von einer
Diagnosengruppe angegeben wurde (vergleiche Abb. 26 in der Einleitung
zu Kapitel 6.7).

Welche Verbesserungen wéren nun bei ALS besonders hilfreich, und
welche Erwartungen bestehen an eine ALS-Selbsthilfegruppe?

An vorderster Stelle wurden hier vor allem zwei Punkte genannt, namlich
e mehr medizinische Forschung und
e mehr drztliche Ausbildung zu Muskelkrankheiten.
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Erst danach rangierten Wiinsche, die in Richtung ,,Offentlichkeit zielen,
wie etwa
e mehr Informationen 1iiber Muskelkrankheiten in  der
Offentlichkeit,
e cin hoheres Bewusstsein der Offentlichkeit fiir die Probleme
behinderter Menschen und
e mehr Engagement der Politik.

Aber auch ganz konkrete Hilfen wurden von den ALS-Patientlnnen als
sehr wiinschenswert und personlich niitzlich beurteilt, ndmlich

ein besserer Zugang zu vorhandenen Therapien,

mehr medizinische Informationen,

ein leichterer Zugang zu Hilfsmitteln,

ein hoheres Pflegegeld und

die Vereinfachung von Antragsverfahren.

Diejenigen ALS-Patientlnnen, die ihre Erwartungen an eine
Selbsthilfegruppe benannt haben, erwarten zu rund 89 % einen
Informationsaustausch, zu rund 41 % eine psychische Stirkung, nur zu
rund 21 % eine politische Vertretung und zu rund 17 % neue
Freundschaften oder Bekanntschaften.

Selbsthilfegruppe
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7 SCHLUSSFOLGERUNGEN UND EMPFEHLUNGEN

Bei all den hier formulierten Vorschligen mochten wir eines vermeiden,
und das ist die Uberforderung der Selbsthilfegruppe im Sinne einer
Autbiirdung aller ,.liegengebliebenen oder weggelegten Verantwortung®,
eine Gefahr, die gerade in Zeiten einer staatlichen Zuriicknahme besteht.
Ein Stirken der Eigenverantwortlichkeit, wie es zweifellos in
Selbsthilfegruppen erfolgt, darf keinesfalls ein Abschieben aus
gesellschaftlicher Verantwortung sein. Es darf nicht darauf vertraut und
erwartet werden, dass permanent jemand aus der Notwenigkeit heraus,
aus eigenen Motiven und eigenen Ressourcen diese Leistungen erbringt,
die zur Bewiltigung schwerer chronischer Erkrankungen oder
Behinderungen unverzichtbar sind. Wohl leisten Selbsthilfegruppen
etwas ganz Eigenes und konnen durch die Betroffenheit der Mitglieder
Beratungen und Unterstlitzungen geben, die nur aus der eigenen
Erfahrung und Authentizitdt heraus so punktgenau die Bediirfnisse
anderer Betroffener erfiillen. Dies darf aber weder dazu fiithren, dass
andere Stellen ihre offentliche und gemeinschaftliche Verantwortung
weniger stark wahrnehmen, noch darf das als stindige ehrenamtliche
Arbeit erwartet werden.

Folgende Empfehlungen beziehen sich nicht nur auf neue Ideen, sondern
auch auf bereits existierende Aktivititen, die sich bewdhrt haben oder
auch noch ausgebaut werden sollten.

e An zentraler Stelle wire anzustreben, dass die Beratungs- und
Unterstiitzungsarbeit in Selbsthilfegruppen, zumindest fiir die
leitenden Funktionen (die mit dem hochsten Einsatz und Aufwand
verbunden sind) von 6ffentlicher Hand bezahlt erfolgen, und dass
die Finanzierung solcher Tétigkeiten aus einem o&ffentlichen Topf
und unter geeigneten Rahmenbedingungen geschieht, die den
GruppenleiterInnen groBtmogliche Freiheit in ihrer inhaltlichen
Arbeit sichern.

e Rahmenbedingungen zur Erleichterung der Arbeit in einer
Selbsthilfegruppe sollten verstirkt zur Verfiigung gestellt werden.
Beispiele  dafiir  sind eine  kontinuierliche, = bezahlte
Sekretariatskraft, die gerade korperlich eingeschrankten Menschen
bei den administrativen Arbeiten in der Gruppenleitung zur Seite
stehen kann. AuBlerdem wéren kostenlose
Weiterbildungsmoglichkeiten fir ~ Funktionirlnnen einer
Selbsthilfegruppe verstirkt anzubieten, zu bewerben und zu niitzen.

e Auch in ihrer Mitgliederzahl kleine Selbsthilfegruppen sollten auf
einer klaren Aufgabenverteilung bestehen, wobei hier durchaus
auch periodische Wechsel in groferen Zeitabstinden sinnvoll sein
koénnen, um ein Ausbrennen oder natiirliche Motivationsverluste zu
reduzieren. Fiir die Leitungsfunktionen wére dabei immer auf eine
ausreichende familidre Einbettung und eigene Bewiltigung sowie
auf bewusste Abgrenzungsstrategien zu achten.

Bezahlung

Rahmen-
bedingungen und
Hilfestellung

Aufgaben-
verteilung
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Selbsthilfe-
unterstiitzer

Struktur

Datenabfrage

Folder

Fir die notwenige und niitzliche Abgrenzung ebenso wie fiir
eventuelle  Probleme im  Gruppenprozess und in der
Gruppenorganisation empfehlen wir den verstirkten Kontakt mit
Selbsthilfeunterstiitzern (siche auch Kapitel 4), wie sie z.B. derzeit
iiber den Fonds Gesundes Osterreich ausgebildet werden. Hier wire
auszuprobieren, ob nicht eine regelméfBige Riicksprache im Sinne
einer Supervision etabliert werden konnte und niitzlich wire.

Gleichzeitig wére beziiglich der inneren Struktur der
Selbsthilfegruppe eine  Trennung der ,Gesellschaft fiir
Muskelkranke® von der reinen Betroffenengruppe zu iiberlegen. Die
Selbsthilfegruppe im Sinne einer reinen Betroffenengruppe konnte
mehr Profil und Handlungsfahigkeit gewinnen, von den Betroffenen
als authentischer erlebt werden und als Gruppe ihre Funktionen des
Auffangens und des intensiven Austauschens besser erfiillen. Dem
gegeniiber konnte sich die ,,Gesellschaft (mit Angehdrigen und
medizinischen Expertlnnen) von der reinen Betroffenengruppe l6sen
und z.B. einen medizinischen Beirat und einen Angehdrigen-Beirat
stellen. Um die Zusammenarbeit zwischen diesen Gruppen zu
gestalten, wéren bestimmte Methoden (z.B. regelméBige Treffen,
schriftlicher Gedankenaustausch) zu entwickeln.

Das zahlenmédfige Wissen liber die Betroffenen in der Steiermark ist
unbefriedigend, (siche Kapitel 3 ,,Pravalenzschitzung®). Dabei ist
mit dem ,,Gesundheitsinformationssystem Steiermark* ohnehin eine
angesichts des Datenschutzes vermutlich maximale Dokumentation
gegeben. Wir empfehlen, diese Abfrage beim Steiermirkischen
Krankenanstalten-Finanzierungsfonds (wie sie im Rahmen des
vorliegenden Projekts zweimal durchgefiihrt wurde) jahrlich
weiterzufiihren und damit die Entwicklung der Spitalsentlassungen
aufgrund von Muskelkrankheiten im Auge zu behalten. Jeweils im
Herbst sind die bereinigten Daten fiir das Vorjahr aufbereitet zu
erwarten. Ein Schritt in diese Richtung wére auch im Sinne des
Sozialplans 2000, der fiir den gesamten Behindertenbereich die
Entwicklung und Einfiihrung eines landesweiten ausfiihrlichen
Informations- und Dokumentationssystems iiber Anzahl und Struktur
der behinderten Menschen in der Steiermark vorsieht - als Grundlage
fiir eine laufende Evaluierung der Dienstleistungen.

Im Sinne der Offentlichkeitsarbeit fiir ,,unbekannte™ und aus der Sicht
der Selbsthilfe ,,unversorgte* Muskelkranke wire es wiinschenswert,
wenn alle Neurologlnnen, Ambulanzen und Kliniken die Folder der
Selbsthilfegruppe aufliegen hitten und diese automatisch mit der
Diagnosestellung einer Muskelkrankheit an die Betroffenen
weitergeben wiirden. Da diese drztliche Kooperation erfahrungsgemaf
mit dem Versand der Folder allein nicht ausreichend sicherzustellen
ist, wire anzustreben, die Arztekammer und / oder die
Gebietskrankenkasse fiir eine derartige Aktion zu gewinnen.

* Sozialplan 2000, Amt der Steiermirkischen Landesregierung, 1999
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e Da es in der ersten Zeit nach der Diagnosestellung fiir Betroffene oft
nicht einfach ist, mit anderen, méglicherweise bereits schwer von der
Krankheit  gezeichneten = Menschen im  Rahmen  einer Informationsblatt
Selbsthilfegruppe Kontakt aufzunehmen, konnte zusdtzlich ein
Informationsblatt, aufliegend in Kliniken, Praxen und Beratungs-
stellen, zielfiihrend sein. Darauf sollten alle aktuellen, regionalen
Unterstiitzungsstellen angefiihrt werden, sodass Betroffene diese
wichtigen Basisinformationen auch erhalten kénnen, ohne (sofort)
mit einer Selbsthilfegruppe in Kontakt zu treten.

e Beim Zugang zur Selbsthilfegruppe ist den Gefiihlen Rechnung zu
tragen, die im Zuge erster Treffen mit noch schwerer Erkrankten
oder Behinderten auftreten. Angste vor solchen Konfrontationen Kontaktpersonen
stellen haufig Zugangsbarrieren dar. Wir empfehlen daher,
Einzelkontakte mit ausgewihlten Gruppenmitgliedern noch vor
einem grofleren Gruppentreffen zu fordern oder zu forcieren.
Explizit benannte Kontaktpersonen sollten fiir Einzeltreffen mit
neuen Mitgliedern zur Verfiigung stehen (und nicht erst im
Anlassfall gesucht werden).

e Die psychische Stirkung und das Entwickeln von Freundschaften im
Kontext dhnlicher Erfahrungswelten sind wichtige Erwartungen in
der Selbsthilfegruppe, die von der SGM klar erkannt wurden und
durch zahlreiche Angebote zu gemeinsamen Aktivitdten unterstiitzt
werden. Hier wire =zu beachten, dass oft Alters- und
Geschlechtsunterschiede  sehr  trennen  konnen, da  sie
unterschiedliche Erfahrungen bewirken - und dass es Sinn machen
konnte, zusitzlich zu den bereits bestehenden Kontaktpersonen
eigene jugendliche oder minnliche Kontaktpersonen innerhalb
der Gruppe zu benennen. Moglicherweise (und darauf deuten
vorliegende Ergebnisse hin) findet auch eine aktive Jugendgruppe,
die sich unabhéngig von den Erwachsenen trifft, grofen Anklang bei
den Betroffenen.

Jugendliche
oder ménnliche
Kontaktpersonen

e Oft stellt die geringe Grofe einer Selbsthilfegruppe ein Problem dar,
wenn flr spezielle Angebote (fiir Familien, Jugendliche, Kinder)
zuwenig Interessentlnnen gefunden werden konnen. Gemeinsame
Angebote fiir jene Gruppen konnten auch in Zusammenarbeit mit
anderen PatientInnen-Organisationen in der Region eingerichtet
werden. Als Zusatzangebot konnten hier Betroffene sich mit anderen
iber deren (spezifischen) Sorgen und Freuden austauschen.

Kooperationen

e Im Sinne der Unterstiitzung der oft schwer belasteten Angehorigen
sind eigene Angehdrigentreffen sehr empfehlenswert und konnten
von den Angehorigen in der Gruppe ins Leben gerufen werden. Angehorigentreffen
Gerade fiir Eltern betroffener Kinder und Jugendlicher kdnnten sich
solche Treffen als sehr hilfreich erweisen, aber auch fiir pflegende
oder unterstiitzende PartnerInnen oder andere Familienangehorige
konnten solche Treffen deutlich machen, dass Angehdrige explizit
ihren eigenen Raum im Themenfeld ,,Muskelkrankheit” brauchen
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Familien-
entlastende Dienste

Professionelle
Pflege

Politische
Vertretung

Unterstiitzungs-
leistungen

und dass sie sich nicht bis in die Gruppentreffen hinein
ausschlieflich hinter den Betroffenen in ihrer Familie wiederfinden
durfen.

Deutlich zeigen auch vorliegende Ergebnisse (vgl. Kapitel 6) die
grofle Belastung des Familiensystems durch die Pflegenotwendigkeit
eines Angehdrigen. Zu empfehlen sind daher familienentlastende
Dienste, die zeitweise jene Tatigkeiten libernehmen, die sonst von
den pflegenden Angehdrigen durchgefiihrt werden. Zum Beispiel
wird zur Zeit im Auftrag des Landes Steiermark ein Pilotprojekt im
Rahmen dieser Familienentlastung durchgefiihrt.*

Sehr schwierig erlebt und kritisch beurteilt werden die Anbieter
professioneller Pflege, diec als zu teuer, zu unflexibel und auf
unrealistische Tageszeiten beschridnkt beschrieben werden. Das
geplante neue steirische Behindertengesetz enthélt — in Diskussion
befindliche — Anderungen in der professionellen Pflege. Es bleibt zu
hoffen, dass die an der Diskussion beteiligten
Behindertenvertreterlnnen Forderungen, wie sie auch von den
Befragten formuliert wurden, durchsetzen konnen.

Unter den GruppenteilnehmerInnen ist der Wunsch nach politischer
Vertretung durch die Selbsthilfegruppe nur relativ gering
ausgeprégt. Das ist gerade in Zeiten eines immer eingeschrinkteren
Sozialsystems fatal. Andererseits ist es sehr verstdndlich angesichts
der begrenzten (Kraft-) Ressourcen erkrankter oder behinderter
Menschen, fiir die klarerweise ihr individuelles Bewiltigen an erster
Stelle steht. Da eine politische Vertretung ohnehin mit VergroBerung
der vertretenen  Gruppe erst Gewicht erlangt, kann
Selbsthilfegruppen empfohlen werden, Vereine wie ,,BIZEPS* oder
SLIO (Selbstbestimmt Leben Initiativen Osterreich) in aktiver
Kooperation zu unterstiitzen, die sich eine solche Vertretung einer
grofleren Behindertengruppe zu ihrer Aufgabe gemacht haben.

Finanzielle Unterstiitzungsleistungen werden von mehr als der
Hélfte der Befragten als nicht oder nur mittelmiBig ausreichend
angesehen, und nur 13 - 20 % finden die Kosten fiir Hilfsmittel bzw.
professionelle Hilfen tragbar. Hier konnte weiterhin ein
Arbeitsschwerpunkt der Steirischen Gesellschaft fiir Muskelkranke
liegen, bei dem die Zusammenarbeit mit stirker politisch
ausgerichteten Behindertenvertretungen wichtig sein wird (s.o.).
Auch die Antragsverfahren, die von vielen Befragten als zu
langwierig und miithsam beschrieben wurden kénnten nur durch die
Zusammenarbeit auf groBerer Ebene vereinfacht werden. Die
Umsetzung einzelner Vorschldge des neuen Behindertengesetzes
bzw. des Sozialplans 2000 kénnten dabei hilfreich sein, den Zugang
zu finanziellen Unterstiitzungen zu erleichtern.

* Informationen zum Projekt ,,Familienentlastungsdienst - FED“ zu bezichen beim
Verein Lebenshilfe
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e Die Offentlichkeitsarbeit der Gruppe ist zwar nicht vordringlichstes
Anliegen der einzelnen Mitglieder, aber unbestritten bleibt der
Stellenwert der eigenen Muskelerkrankung im Offentlichen .
Bewusstsein  ein  schweres Dilemma. Dabei kann die Offentlichkeits.-
Offentlichkeitsarbeit zum einen dem Ansprechen nicht organisierter arbeit
Muskelkranker dienen, die noch nichts von der Gruppe wissen, zum
anderen aber auch dem Erreichen und Informieren der nicht
betroffenen  Offentlichkeit. Beides bedingt unterschiedliche
Zielgruppen, unterschiedliche Inhalte und unterschiedliche Medien,
ist daher unterschiedlich zu behandeln und kann in getrennten
,Projekten” von der Gruppe durchgefiihrt werden. Voraussetzung fiir
solche Aktivitditen ist eine klare Zustindigkeit fiir die
Offentlichkeitsarbeit mit einem definierten Budget und einer ebenso
eindeutigen Zustidndigkeit fiir die Mittelaufbringung und die
mogliche Einbindung einer einschlégig erfahrenen PR-Agentur.

e Auch in der vorliegenden Arbeit ist die Bedeutung einer
Selbsthilfegruppe einerseits fiir die einzelnen Mitglieder und
andererseits auch fir das Funktionieren des gesamten
Gesundheitssystems deutlich geworden. Diesen Funktionen und
Stiarken von Selbsthilfegruppen wire eine Imagekampagne fiir
eine breitere Offentlichkeit zu gonnen. Beispielsweise unterstiitzt
der Fonds Gesundes Osterreich die Selbsthilfeidee in Osterreich.

Imagekampagne
fiir Selbsthilfe

e In der Reihung der Adressaten fiir die Arbeit einer Selbsthilfegruppe
stehen eindeutig die Betroffenen an erster Stelle vor Arztlnnen und
Offentlichkeit - und hier stellt der Austausch von Informationen das
wichtigste ~ Motiv  dar. Wir empfehlen daher, diesen
Informationsaustausch in einer systematisierten Form
vorzunehmen und damit vom Bediirfnis nach Gemeinsamkeit und
Geselligkeit ein Stiick weit zu trennen. Beispielsweise konnten
regelméfBige Aussendungen auch Rubriken enthalten zu den Themen
»was hat jemandem von uns geholfen? oder ,,was sollen wir
vermeiden?*. Ergdnzend dazu bietet es sich sehr an, auch das
Internet als neueres Medium mit seinen interaktiven Moglichkeiten
zu nutzen. Dazu braucht es regelmiBige Riickmeldungen der
Gruppenmitglieder an die Redaktion einer solchen periodischen
Aussendung oder an ein solches Internet-Forum, ndmlich iiber
eigene Erfolge und Riickschlidge in der Symptomlinderung oder
Bewiltigung. Diese Riickmeldungen sollten durch eine aktive
Nachfrage seitens der Selbsthilfegruppe gefordert werden.

Systematischer
Informations-
austausch

e In den zahlreichen Gesprachen wurde auch deutlich, dass viele
Informationen iiber eigene Lebenserfahrungen fiir andere
Betroffene Hilfestellung bedeuten konnen. Diese lebensnahen
Berichte anonymisiert zur Verfligung zu stellen und dabei zu
reflektieren, welche Belastungen oder Unterstiitzungen als solche
erlebt wurden, kann neben der Hilfe fiir andere zu Stolz iiber eigene
Leistungen fiihren. Ein mogliches Vorbild konnte die bereits

Erfahrungs-
berichte
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Psychotherapie

moderierte Treffen

Themenabende

Information

existierende ,,Geschichtenborse* der Myasthenia gravis-Patientlnnen
im Internet sein, die zwei Aspekte sehr gut vereint: die eigene
Bewiltigung durch das Erzéhlen und die Hilfestellung fiir andere
durch die Weitergabe der eigenen Erfahrungen.*

Themen, die alleine nicht bewiltigbar scheinen (z.B. der Tod eines
nahen Verwandten) konnen oft mit professioneller Hilfe wie der
eines/einer Psychotherapeutln leichter verarbeitet werden. Eine
geringe Anzahl an Befragten gab an, psychologische Hilfe in
Anspruch zu nehmen. Sehr viel mehr jedoch wiirden diese Art der
Hilfe als wohltuend erleben. Informationen iiber Zuginge und
Moglichkeiten der Inanspruchnahme von Psychotherapie konnten
die Scheu davor iliberwinden helfen. Angebote von Kliniken zur
Gruppen- oder Einzeltherapie sind vorhanden und wiren in ihrem
Umfang und ihrer speziellen Ausrichtung genauer zu recherchieren.

Innerhalb von Selbsthilfegruppen sind verschiedene Problemkonstel-
lationen denkbar, bei denen moderierte Treffen eine grofle Hilfe
darstellen konnen (vgl. Kapitel 4). Beispielsweise kann das
notwenige kathartische Abladen belastender Erfahrungen zu einer
Dynamik des Jammerns fiihren, die den Weg in eine
l6sungsorientierte Auseinandersetzung verstellen kann. In solchen
Féllen konnen Expertlnnen aus psychosozialen Berufen eingeladen
werden wie etwa Psychologlnnen, Psychotherapeutlnnen oder
Supervisorlnnen. Diese konnte/n gelegentlich ein Gruppentreffen
behutsam moderieren.

Ahnlich wire es empfehlenswert, ExpertInnen zu Themenabenden
einzuladen, die {iiber Hilfsmittel, Beihilfen oder Juristisches
informieren konnen, aber auch {ber spezielle Moglichkeiten
individueller psychologischer Unterstiitzung und der
Finanzierungsformen dafiir. Solche Expertlnnen fiir ein Fragenforum
im Internet zu gewinnen konnte ein weiteres Ziel der Gruppe
werden. Gerade zu den Themen ,finanzielle Unterstiitzung®,
»psychologische Hilfe*, ,»Angehorigen-Unterstiitzung*,
,Fahrtendienste, ,,Behdrden* und ,juristische Fragen“ wird der
Informationsstand von den Befragten als nicht ausreichend
empfunden und sollte daher stirker ausgebaut werden.

Speziell in der Steiermark konnte die Arbeit der Selbsthilfegruppe
starker ausgerichtet werden auf Information zu finanziellen
Vergiinstigungen und zu professionellen Diensten. Weiters sind die
Informationen iiber Selbsthilfegruppen selbst, liber die Moglich-
keiten psychologischer Unterstlitzung und tiber die Fahrtendienste
wie z.B. das Behindertentaxi in der Steiermark unzureichend - auch
hier ist politische Arbeit und Zusammenarbeit notwendig.

* www.myasthenia-gravis.de
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e Vorliegende Ergebnisse machen deutlich, dass die Ausbildungszeit
oft eine enorme Belastung fiir jugendliche Muskelkranke darstellt. LehrerInnen und
Zusitzlich zu bestehenden Angeboten konnten Informationen fiir AusbildnerInnen
LehrerInnen und AusbildnerInnen Hilfestellung bei der Vermitt-
lung der spezifischen Probleme an MitschiilerInnen und KollegInnen
geben. Das wiirde dazu beitragen, dass Eltern nicht immer nur auf
die Eigeninitiative angewiesen sind, wollen sie eine vertrdgliche,
soziale Umwelt fiir ihre Kinder und Jugendlichen schaffen.

e Verdnderungsbediirftig ist vor allem auch der unverzichtbare
Kontakt zwischen Betroffenen und Vertreterlnnen des Medizin-
systems, was die ambivalente Beziechung der Befragten zu Arzt- ArztIlnnen
Innen zeigt. Die bessere Bewertung der (fachlich weniger spezifisch
ausgebildeten) Hausdrztlnnen gegeniiber Ambulanzen bzw. Kliniken
zeigt die grofe Bedeutung der zwischenmenschlichen Beziehung
und langerfristigen Bindung bei einer chronischen Krankheit. Von
arztlicher Seite wére hier zum einen eine gesteigerte Vorsicht in den
Prognosen-Formulierungen zu fordern, die sich oft besonders bei
dlteren Patientlnnen unter unseren Befragten als dramatisch falsch
erwiesen haben. Des weiteren ist ein rechtzeitiges Eingestehen von
Unsicherheit und Weiteriiberweisen an bestehende Spezialabteilung-
en zu fordern, um die teilweise extremen Latenzzeiten bis zur
richtigen Diagnostizierung zu vermeiden. Ein schwer ldsbares
Problem bleibt das Dilemma von fachlichen Expertlnnen, die viel zu
wenig Zeit fiir die zahlreichen PatientIlnnen haben.

e Die Vermittlung von Krankheits- und Therapiewissen und

MaBnahmen  zur  Verbesserung  der  Krankheits-  und Soziale
Behandlungseinsicht sollten neben der medizinischen Kompetenz Kompetenz von
zu den Qualititen von behandelnden Arzten und Arztinnen ArztInnen

gehoren. Wenn fiir die Patientin eine positive Krankheitsbewaltigung
eine hohere Lebensqualitit bringen kann, dann ist der Gewinn fiir die
medizinischen HelferInnen verbesserte Therapiearbeit,
Zusammenarbeit und Kooperation.

e Dass es im Medizinsystem immer wieder und weiterhin zu Stirkung der
zusitzlichen Traumatisierungen durch unzureichend vermittelte Eigenkompetenz
Information kommt, scheint bisher unvermeidbar, kann aber
jedenfalls innerhalb der Gruppentreffen thematisiert und
ausgearbeitet werden. Auch unsere Ergebnisse bestitigen, dass eine
hohe Gruppenkompetenz darin besteht, die Mitglieder in ihren
Kontakten zu VertreterInnen des Gesundheitswesens zu unterstiitzen
und ihre eigene Kompetenz im Umgang mit ArztInnen zu stirken.

e Zum Stellenwert der Muskelkrankheiten in der medizinischen Medizinische
Forschung, der als schockierend ungeniigend eingeschitzt wird, Forschung
wire zum einen eine bessere Information der Patientlnnen {iiber
tatsdchlich laufende Forschungsarbeit anzustreben (welche iiber die
unterstiitzenden Arztlnnen sicher erfragbar ist), zum anderen wire
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Zusammenarbeit der
Rehabilitationstriger

Weiterfithrende
Forschungsfragen

eventuell verstirkt an die Pharmaindustrie zur Forderung spezieller
Forschung heranzutreten bzw. existierende Muskelforschungsvereine
zu unterstitzen.

Die verbesserte Zusammenarbeit von allen betroffenen
Rehabilitationstrigern wie Land, Bundessozialbehérde (BSB),
Arbeitsmarktservice (AMS) und Pensionsversicherungsanstalten
wiirde zu einer Erleichterung fiir Behinderte und chronisch Kranke
fiihren. Sowohl Betroffene als auch Expertlnnen duflerten in den
Interviews deutliche Méngel, die sich durch verstirkte Kooperation
der verschiedenen Tragerorganisationen beseitigen lassen wiirden.

Ausgehend von diesen vielfiltigen Empfehlungen und
Schlussfolgerungen ergeben sich — wie aufmerksame Leserlnnen
bemerkt haben - weiterfiihrende Forschungsfragen nicht nur im
medizinischen, sondern auch und vor allem im
sozialwissenschaftlichen Bereich, die, so hoffen wir, auf Interesse
stoBen und Auftraggeberlnnen finden werden.
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Unterstiitzende Vereinigungen fiir Muskelkranke

Internationale Vereinigungen

Weltweit werden die entsprechenden Organisationen zusammengefasst von der
»WANDA®, World Alliance of Neuromuscular Disorder Associations (Australien); dort
sind weltweit rund 86 Gruppen als Mitglieder angefiihrt (Vertretungen Muskelkranker von
Argentinien bis Zimbabwe). Thren Auftrag versteht die WANDA als Unterstiitzung der
Kooperation nationaler Organisationen; Interessensvertretung fiir Erkrankte und deren
Familien ohne Riicksicht auf deren Rasse, Religion oder politische Zugehorigkeit; rasche
Informationsverteilung zum Thema Behandlungen und Forschungsergebnissen;
Reprisentation der Anliegen Muskelkranker bei nationalen Regierungen; Unterstiitzung
des Zusammenschlusses neuer ,,Muskelgruppen® in Lindern, in denen es noch keine gibt
und Entwicklung von Strategien fiir bessere Pflege und Serviceleistungen fiir
Muskelkranke. Nicht zuletzt strebt die WANDA an, von der WHO als ,,die* autorisierte
Vertretung Muskelkranker anerkannt zu werden (die konsultiert wird und Vorschldge
einbringt) (und organisiert internationale Konferenzen).

(www.w-a-n-d-a.org, Stand: 9/2002)

Als weltweite Vertretung verstehen sich auch die World Muscle Society (mit Sitz in
Italien) und die International Alliance of ALS/MND Associations.

Europiische Vereinigungen

Auf europdischer Ebene gibt es vor allem drei relevante Einrichtungen, ndmlich die
»Mediterranean Society of Myology“, dic ,EAMDA* (European Alliance of Muscular
Dystrophy Associations) und das ,,ENMC* (,,European Neuromuscular Centre®).
Ahnlich der WANDA weltweit bildet die EAMDA mit Sitz in London fiir den
europdischen Raum eine Dachorganisation nationaler ,,Muskelgruppen®, von denen derzeit
33 als Mitglieder auf der Homepage angefiihrt sind - von Austria bis (Federal Republic of)
Yugoslavia. Die EAMDA besteht seit 1971 und organisiert jdhrliche Konferenzen,
verweist (auch bzgl. Infos) auf zahlreiche Partnereinrichtungen und fiihrt weitere
Dachorganisationen an, wie die angeschlossene EYO (EAMDA Youth Organisation), das
ENMC, die WAMDA (World Alliance of Muscular Dystrophy Associations), die AGM
(European Platform for Patients” Organisation, und andere.
(www.sonnetinternet.co.uk/eamda, Stand: 9/2002)

Das ENMC mit Sitz in den Niederlanden prisentiert sich in &hnlicher Weise als
Organisator von Austausch und Unterstiitzung, als Trager internationaler Workshops (liber
100) und als ,.clearing house™ fiir Forschungsdaten. Workshops werden nach einem
Begutachtungsprocedere von einem Komitee zusammengestellt und Forschungen teils
finanziell unterstiitzt; auBerdem sollen ,,die epidemiologischen Daten im Internet zur
Verfiigung sein®; auch detaillierte  diagnostische Daten sind angegeben.
(www.enmc.org/default4.html, Stand: 9/2002)
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Beispiele fiir nationale Organisationen mit konkreten Unterstiitzungsangeboten:

Das NeuroMuscular Centre in England:

fiihrt eine spezielle ,,Design Company*, die geschiitzte Ausbildungs- und Arbeitsplitze fiir
junge muskelkranke Grafikdesigner anbietet; auBerdem u.a. Physiotherapie vor Ort und
Einschulungen dazu, Infos zu Hilfsmitteln, ein Netzwerk Betroffener,

(www.nmcentre.com, Stand: 9/2002)

Die Muscular Dystrophy Campaign (England/ Irland/ Schottland/ Wales):

bietet u.a. im Rahmen einer (grofteils download-fahigen) ,Information Library*
umfassende Infos zu den Themen Hilfsmittel und Ausstattung (bis hin zu Umbau von Bad
und Kiiche, Hebevorrichtungen etc. und Zuschiisse fiir solche, eine eigene Zeitschrift
(,,Target”, aufbereitet als Lifestyle Magazine fiir Betroffene, mit Themen wie Erziehung,
Bezichungen, Reisen, aktuelle Forschung, Neuigkeiten, interessante Webseiten und
Biicher,....), Tipps fiir HelferInnen und pflegende Angehdrige, Anregungen zum Leben mit
einer Muskelkrankheit (Urlaub, Beziehungen, Transport u.a.), spezielle Narkoserisiken bei
Muskelkranken, Infos zu den Krankheiten, Symptomen und Diagnosemdoglichkeiten, zu
den diversen Beamtungshilfen u.a.m.

(www.muscular-dystrophy.org/information, Stand: 9/2002)

Die Muscular Dystrophy Association of Canada:

1954 aus einer kleinen Gruppe von Duchenne-Eltern entstanden, bietet sie u.a. Infos zu den
Krankheiten selbst (fiir Betroffene, Angehorige und Professionals wie z.B. Lehrerlnnen)
und zum Leben mit Behinderung, zu Forschungsergebnissen und Veranstaltungen,
Kontakte zu lokalen Selbsthilfegruppen, den vielzitierten Link zu den Harley-Fahrern, und
eine FAQ-Seite - und versteht sich als politische Interessensvertretung. Sie gibt eine eigene
Zeitschrift heraus (Connections, auch mit Themen zum Coping), gibt leihweise Hilfsmittel
weiter und organisiert den Austausch zwischen Betroffenen; finanzielle Schwierigkeiten
werden angesprochen.

(www.mdac.ca, Stand: 9/2002)

Die Muscular Dystrophy Association Australia:

bietet u.a. eine Broschiire fiir Eltern und Pflegende (mit Beschreibungen der typischen
Schock- und Coping-Stadien und Hinweisen zum Informieren und Begleiten betroffener
Kinder, auch zum Thema Sterben) und fiir Personen im Umkreis betroffener Familien, zu
Physiotherapien mit Kindern in schulischen Settings (Hinweise fiir Lehrerlnnen iiber
Abwandlungen von Spielen fiir den integrativen Sportunterricht, ...), aber auch zu den
Stadien zunehmender Immobilisierung, Hinweise zu medizinischen Problemen bei
Muskelkrankheiten wie Skoliose, ein ,,Futures Force-Programm® fiir Betroffene (v.a. junge
Minner {iiber 18), sowie (die Ausstattung fiir und Organisation von) Video-
Telekonferenzen.

(www.mda.org.au, Stand: 9/2002)

Die Muscular Dystrophy Association USA:

Bietet Infos zu den Krankheiten, darunter recht personliche Zugéinge, Infos zu
Forschungen, Kliniken und Serviceangeboten, ein ,,Ask the Experts“-Service, jdhrlich
beinahe 90 ,,Summer Camps“ speziell fiir Kinder im Rollstuhl oder mit deutlichen
Einschriankungen (mittels Volunteers und Sponsoring), Infos zu Zugang und Kosten fiir
medizinische Diagnose und Therapie, eine konkrete MDA Klinik vor Ort (Diagnose und
Follow-up-Behandlungen, Services zu Hilfsmitteln, auch secondhand, Reparatur und
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Umbau), eine US-weite Liste von MDA-Kliniken. Zur Weiterbehandlung werden neben
regelmifigen Kontrollen auch Physiotherapie, eine Art Arbeitsassistenz und Atemtherapie
angeboten, wobei die MDA jeweils eine Behandlung jahrlich (aller drei Therapien)
bezahlt, die entweder als einmaliger Input / Einschulung genutzt werden kann oder als eine
von mehreren (dann kostenpflichtigen) Terminen. Weiters gibt es eine genetische
Beratung. Unter ,,Social Services* findet man v.a. ein Statement, wie wichtig diese sind,
und unter Kooperation mit den Hausdrzten wird anscheinend ein individueller Klinik-
Entlassungsbericht verstanden. Der Erwerb von Hilfsmitteln (Rollstiihlen, Beinstiitzen, ...)
wird unterstiitzt, auch nicht mehr benétigte werden recycled bzw. kaputte repariert;
Grippeimpfungen werden angeboten und Austauschtreffen zwischen Betroffenen
organisiert; Transportmdglichkeiten werden organisiert, wenn die persdnlichen Ressourcen
dafiir fehlen.

(www.mdausa.org, Stand: 9/2002)

Das Parent Project Muscular Dystrophy (USA)

bietet u.a. medizinische Infos bes. zu Dystrophien, ein ,,Kinder fiir Kinder* -Projekt, eine
Linkliste zu anderen Elterninitiativen, zu allgemeinen Muskeldystrophie-Seiten, zu
Reiseanbietern (die auf Reisen fiir behinderte Menschen spezialisiert sind), zu Foren und
Chat-Seiten, zu Lern- und Schulseiten fiir Kinder, zu Elternseiten u.a., sowie ein (derzeit
gratis angebotenes) Buch ,,Physical Therapy Management of Muscular Dystrophy*, das via
Bestellformular geordert werden kann (bei Deklaration als Elternteil, Verwandte, Freund
oder Therapeutin), auBerdem ein ,,message board* mit Infos, Statements & Hilferufen -
und Antworten dazu.

(http://parentdmd.org, Stand: 9/2002)

Die Schweizerische Gesellschaft fiir Muskelkranke (SGMK)

arbeitet mit einer Kontakt- Informations- und Beratungsstelle in Zirich als
Verkniipfungsstelle zwischen Betroffenen, Angehorigen und Fachleuten. Angebote sind
u.a. Info-Sammlung und -Weitergabe, Vermittlung geeigneter Anlaufstellen, Initiierung
und Begleitung von Selbsthilfegruppe, Organisation von Tagungen und Fortbildungen,
Motivationsarbeit, jahrlich drei Ferienlagern fiir Kinder und Mithilfe bei der Organisation
von Ferien fiir Erwachsene, gezielte Offentlichkeitsarbeit, Unterstiitzung von Forschung
und Hilfestellungen bei Projektfinanzierungen. Ziel ist eine Zukunft, in der Muskelkranke
aller Altersstufen und deren Angehorige selbstbestimmt leben konnen (inkl. Schaffung von
geniigend Wohn- und Arbeitsmoglichkeiten) (im Gegensatz z.B. zur WANDA, die als Ziel
eine Heilung und ,,Ausrottung (eradication) der Muskelkrankheiten anfiihrt, aber eben
weltweit und patientenferner arbeitet). Die Seite enthdlt ein Géstebuch, auf dem div.
Eintrdge und Anfragen zu finden sind, und eine Linkliste, die unter anderem Links zu
Behindertenferien-Angeboten und einen informativen Link zum Thema Sterben, Tod &
Trauer enthilt.

(www.sgmk.ch, Stand: 9/2002)

Die Deutsche Gesellschaft fiir Muskelkranke (DGM)

betreibt u.a. Muskelzentren mit vorwiegend medizinischen Angeboten, fiir die im Jahr
2000 bestimmte Qualitétskriterien formuliert wurden (zwingend erforderlich sind
regelmidflige ambulante Muskelsprechstunden, stationdre Aufnahmemdglichkeiten mit
intensivmedizinischer Betreuung, spezielle Fachbereiche und humangenetische Betreuung
sowie diverse Diagnosemoglichkeiten; lediglich gewiinscht sind Sozial- und
Hilfsmittelberatung und beratende Physiotherapie). Weitere Angebote sind unter anderem
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ausfiihrliche Informationen zZu den einzelnen Krankheitsbildern und
Therapiemoglichkeiten, differenzierte Informationen zur Physiotherapie bei verschiedenen
Krankheitsbildern, Informationen zur Atemtherapie und héauslichen Beatmung,
ausfiihrliche Informationen zur rechtlichen Durchsetzung verweigerter o6ffentlicher
Hilfestellungen (Durchsetzung von Anspriichen), die Herausgabe der Zeitschrift
»Muskelreport*.

(www.dgm.org, Stand: 9/2002)

Beispiel fiir ein Muskelzentrum der DGM ist das der Universitit Miinchen angeschlossene
Zentrum, das auch eine Soziale Beratungsstelle bietet und eine nicht zu offnende
Psychosomatik-Seite enthalten sollte - Quelle dafiir ist die Seite des Friedrich-Baur-
Instituts an der Uni Miinchen / Neurologie, das seinerseits die medizinischen
Informationen der DGM anbietet und diverse Lehrveranstaltungen, Studien und
Forschungsgruppen zu Muskelkrankheiten betreibt (www.baur-institut.de, Stand: 9/2002)

Die Steirische Gesellschaft fiir Muskelkranke (SGM)

Monatliche Treffen zum gegenseitigen Erfahrungsaustausch finden zur Zeit in Graz statt.
Im Rahmen dieser Treffen werden auch immer wieder Vortrige von professionellen
HelferInnen organisiert (Arztlnnen, Physiotherapeutlnnen, Diitassistentlnnen). Neben
gemeinsamen Festen und Benefizveranstaltungen ist der Gruppe, die seit Jinner 2002 ein
eigenstidndiger Verein ist, auch Mitarbeit in der Behindertenarbeit wichtig. Zu weiteren
Aufgaben zihlt die Beschaffung lebenswichtiger Gerite, die im Akutfall bis zur
Bewilligung durch die Krankenkassa zur Verfligung stehen.
(www.muskelkranke-stmk.n3.net, Stand: 9/2002)

Die Osterreichische Gesellschaft fiir Muskelkranke (OGM)

bietet auf der Homepage unter anderem Kurzinformationen iiber die Krankheiten und
benennt Ziele im Bereich konkreter Hilfestellungen und allgemeiner Lobbying-Arbeit
(Hauptaufgabe ist es, ,,den Betroffenen und ihren Familien das Leben mit der Krankheit so
gut wie moglich zu erleichtern”);  Angebote: Benefizveranstaltungen, regelmifBige
Austauschtreffen, Beratungsangebot und Vermittlung medizinischer Beratung, Links,
Meinungsaustausch via Netz, geplant: der Verleih von Atemtrainingsgeréten.

(www.oegm.at) bzw.
(www.members.chello.at/muskelkranke, Stand: 9/2002)

Die Landesgruppe OO bietet an: monatliche Treffen, Seminare fiir Betroffene und
Angehorige, wissenschaftliche Symposien und Vortrdage und (unter ,,Aktuelles®) Hinweise
fiir Vergiinstigungen (Mobilfunk), mobile Physiotherapie, Hinweise zur Berechnung des
neuen Pflegegeldes seit 1999, Veranstaltungs- und Literaturhinweise (u.a. auf einen Artikel
zum barrierefreien Bauen), sowie eine Liste von erprobten Gastronomiebetrieben,
Reisebiiros und Informationsquellen, aulerdem eine ,, Trauerseite™ und eine Linkliste.
(www.members.aon.at/muskel, Stand: 9/2002)

Die Landesgruppe Kirnten bietet ebenfalls monatliche Informationsveranstaltungen,
Beratungen und Erfahrungsaustausch an.
(www.freepage.de/oegm, Stand: 9/2002)
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Verein Marathon (Verein von Eltern und Angehorigen gegen Muskelkrankheiten bei
Kindern)

besteht aus 49 betroffenen Osterreichischen Familien und bietet neben Basisinformationen
auch Benefizveranstaltungen und diverse ,,Werbetrdger“-Artikel sowie den Verleih einer
Treppenraupe flir mechanische Rollstiihle.

(www.verein.marathon.at , Stand.: 9/2002)

MitoNet (Netzwerk fiir mitochondriale Medizin)
speziell fiir Betroffene mitochondrialer Muskelkrankheiten, werden hier (neben den

»ublichen” Angeboten) im Online-Forum auch Erndhrungs- und Diétfragen diskutiert
(www.kms.mhn.de, Stand.: 9/2002)

Osterreichische ALS-Gesellschaft

Die osterreichische Vertretung der ALS-Kranken bietet Informationen iiber Symptome,
Verlauf, Betroffene und Behandlung an. Uber die Homepage und die folgenden
Informationen ist es moglich, mit Herrn Florian Brandl (Kontaktperson der Gesellschaft)
Kontakt aufzunehmen.

Badhausgasse 1-3/26, 1070 Wien, Fax: 01/546800261

(www.als.gate.at, Stand: 9/2002)

Folgende Internetverbindung bietet Informationen zu internationalen Vertretungen von
Australien, Italien, Deutschland bis Skandinavien. AuBlerdem werden Themen wie ALS
Defined, Books, Clinics, Death and Dying, Newsgroups und Pharmaceutical behandelt.
(www.alslinks.com, Stand: 9/2002)

Angebote dieser Institutionen
Von den oben angefiihrten Einrichtungen werden folgende Bediirfnisse Muskelkranker

wahrgenommen und entsprechende Unterstiitzungsleistungen angeboten, welche einen
weiteren Beleg fiir die Wiinsche Betroffener darstellen (ergdnzend zu Kapitel 6):

» der Bedarf an medizinischen Informationen iiber die eigene Krankheit
(Entstehung, Diagnosemoglichkeiten, Prognose, typische Komplikationen z.B.
durch Skoliose oder bei Narkosen, Behandlungsmdglichkeiten, ...)

» der Wunsch nach Kontakt mit ExpertInnen, personlich und / oder via Internet

» der Wunsch nach neuen Informationen iiber den aktuellen Stand der
medizinischen Forschung

» der Bedarf an irztlicher Betreuung durch Kliniken /& Fachdrzte mit
Spezialwissen und mit intensivmedizinischer und diagnostischer Ausstattung

» der Wunsch nach weiterer Forschung und internationalen Austausch iiber diese

» der Wunsch nach politischer  Vertretung, Lobbying-Arbeit und
Offentlichkeitsarbeit fiir Muskelkranke

» der Wunsch nach Unterstiitzung bei der Bildung und Arbeit lokaler
Selbsthilfegruppen

» der Bedarf an Einbindung in adiquate Beschiftigungsverhiltnisse/

Arbeitsmdglichkeiten, bei Bedarf unterstiitzt durch Arbeitsassistenz
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der Bedarf an (individuell zugeschnittener) Physiotherapie: mobile Angebote oder
lokale Angebote vor Ort und (personliche und/oder schriftliche) Einschulung fiir
hiusliche MaBBnahmen

der Bedarf an Hilfsmitteln: Beratung iiber die angebotenen Mdoglichkeiten, Hilfe
bei Antragstellung und Beschaffung, Vermittlung und Verleih neuer und
gebrauchter Hilfsmittel und deren Reparatur

der Wunsch nach Austausch zwischen Betroffenen, und zwar kontinuierlich
begleitend ebenso wie anlassbezogen, personlich in Gruppen und / oder via
Internet/email

der Bedarf an Hilfestellungen bei der Umgestaltung der Wohnung bzw.
tiberhaupt der Bedarf an geeignetem Wohnraum

Hilfestellungen beim Transport

der Wunsch nach Reise-Moglichkeiten und Urlaubs-Angeboten, und zwar sowohl
in speziellen (Betroffenen-)Gruppen (Kinder-Sommergruppen...) als auch
unabhingig und individuell (unterstiitzt durch spezielle Anbieter)

der Bedarf an Hilfestellungen beim Lernen / in der Schule, und zwar sowohl fiir
betroffene Kinder und deren Familien als auch fiir betroffene Pddagoglnnen (z.B.
Hilfen zur Integration in den modifizierten Sportunterricht)

der Wunsch nach Information iiber interessante Literatur und {iber den Stand der
offentlichen Diskussion zum Thema Behinderung bzw. Muskelkrankheiten

der Wunsch einer Ansprechperson fiir auftretende Fragen (FAQ-Seiten)

der Bedarf an Hilfestellungen zur Verarbeitung des ,,Diagnose-Schocks* und
typischer Krankheitsphasen, bes. bei raschem Fortschreiten

der Wunsch nach Hilfe bei der Aufklirung betroffener Kinder (auch zum Thema
Sterben)

der Bedarf an Vorbereitung von Personen, die mit betroffenen Familien in
Kontakt sind

Finanzierungshilfen fiir Behandlungen, Hilfsmittel und Pflegegeld sowie
Unterstlitzung bei Antragstellungen und Behordenkontakten

der Bedarf an Hilfen bei der Durchsetzung von Rechtsanspriichen

der Bedarf an Information und Hilfen zum Thema Atemtherapie und
Heimbeatmung

der Wunsch nach Kooperation der eingebundenen Fachkrifte (zumindest
Spitalsdrzte - Hausirzte)

der Bedarf an Sterbe- und Trauerbegleitung

der Bedarf an humangenetischer Beratung und den Wunsch, sich gegen diese
abgrenzen zu konnen (Netzwerk gegen Selektion durch Prianataldiagnostik)

der Wunsch nach ,,Sozialberatung® und psychologischer Unterstiitzung

bei einzelnen Krankheitsbildern kann auch der Wunsch nach Diiitberatung wichtig
werden

Die hier aufgezdhlten typischen Fragen an die Vertretungen muskelkranker Menschen
zeichnen ein sehr klares Bild der breiten Palette einer notwendigen Unterstiitzung, sei es
auf internationaler oder nationaler Ebene.
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