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GESUNDHEIT NACHGEFRAGT
BEI ...

«Die Familie
muss einbezogen
werden» 
Wie häufig haben Sie Patientinnen
oder Patienten mit ALS am Kan-
tonsspital Winterthur? 
Pro Jahr erkranken, auf 100 000
Patienten gerechnet, ein bis zwei
Patienten an ALS. In der Schweiz
gibt es pro Jahr rund 120 ALS-
Neuerkrankungen. Im Kantons-
spital Winterthur haben wir meh-
rere Patienten in Behandlung, da-
von pro Jahr ein bis zwei Patienten
mit neu entdeckter ALS. 

Da noch wenig über die Ursache
der Krankheit bekannt ist, gibt es
auch keine Therapien, mit welchen
sie gestoppt werden könnte. Welche
Massnahmen werden getroffen, um
den Verlauf der Krankheit günstig
zu beeinflussen?
Einmal kommt das Medikament
Ritulek zum Einsatz. Mit diesem
Medikament kann die Krankheit
verlangsamt werden. Wenn durch
das Fortschreiten der Krankheit
der Patient in seiner körperlichen
Aktivität eingeschränkt wird, geht
es darum, mit Physiotherapie die
Beweglichkeit zu verbessern, mit
Ergotherapie die Selbständigkeit
z.B. beim Ankleiden zu erhalten
und mit Medikamenten Schmer-
zen und Muskelspasmen zu be-
kämpfen. Nächtliche Atemnot
wird mit einem nachts eingesetz-
ten Beatmungsgerät bekämpft.
Führen Schluckbeschwerden zu
Hunger und Gewichtsabnahme,
kann dem Patienten zusätzliche
Nahrung durch eine Sonde gege-
ben werden, welche durch die
Bauchdecke in den Magen einge-
legt wird. 

Wie gehen die Patienten und ihre
Angehörigen mit der Diagnose
ALS um? 
Sobald die Patienten realisieren,
was diese Nachricht bedeutet, ist
die Diagnose ALS für alle zuerst
einmal ein Schock. Deshalb ist es
wichtig, dass die Familie und die
Angehörigen von Anfang an in die
Gespräche mit einbezogen wer-
den. Später muss darüber gespro-
chen werden, wie die Behandlung
im Endstadium aussehen soll. Da
die Patienten im Endstadium
unter Atemnot leiden, geschieht
dies unter Einbezug von Spezial-
ärzten im Bereich von Lungener-
krankungen. ALS-Patienten er-
halten im Endstadium in Abspra-
che mit den Patienten und Ange-
hörigen häufig Medikamente, wel-
che die Atemnot lindern, so dass
die Patienten schliesslich sanft ein-
schlafen können. 
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«Ich will noch viel Gutes tun»
Die Amyotrophe Lateral-
sklerose, kurz ALS, ist eine
zurzeit unheilbare Erkran-
kung des zentralen Nerven-
systems. Meist versterben
die Betroffenen innerhalb
weniger Monate bis Jahre.
Thomas Unteregger*, ein
ALS-Patient, berichtet. 

Kein Unfall, der zu einer Quer-
schnittlähmung führt, wie ich das oft
gelesen hatte – nein, eine mir unbe-
kannte Muskelerkrankung sollte
meinen Lebensabend verkürzen! Der
Gedanke raubte mir in den ersten
Stunden nach der Diagnose fast den
Verstand. Da sass ich vor dem PC und
las über meinen Tod. Statistische
Werte über die Lebenserwartung:
Das war offenbar alles, was man über
diese Krankheit, die Amyotrophe La-
teralsklerose (ALS), erfahren kann;
wirkliche medizinische Hilfe gibt es
weltweit keine. 

Ehrgeiz und Kampfgeist
Im Oktober 2004 bin ich, ein äusserst
aktiver und polysportiver Mensch,
sozusagen vom Bike gestiegen und
auf einen Schlag mit diesem Schicksal
konfrontiert worden. Von Kind an
hat mir der Sport sehr viel bedeutet
und, wie ich nun feststelle, auch gege-
ben. Meinen Ehrgeiz sowie meine
persönlichen Bestätigungen konnte
ich mir im Sport «abholen». 

So gesehen lässt sich mein eher
langsamer «Aufstieg» im Berufs- und
Familienleben erklären. Mit knapp
28 Jahren lernte ich Monika kennen.
Heute sind wir 22 Jahre glücklich ver-
heiratet. Dank dem Zuwachs unserer
beiden Kinder, David (16) und Sara
(12), eine perfekte Familie. Auch
wenn ich nebst dem Beruf zu viel mei-
ner Freizeit dem Sport widmete, ist
mir die Familie das wichtigste Gut,
bin ich doch in einer ebenfalls intak-
ten Familie aufgewachsen.

Leider ist meine Mutter 1984 mit
50 Jahren an multipler Sklerose ver-
storben; sie hatte 25 Jahre damit ge-
lebt, und ich bin mit meinem zwei
Jahre jüngeren Bruder mit dieser
Krankheit und dem Rollstuhl meiner
Mutter aufgewachsen. «Vermutlich
habe ich multiple Sklerose – MS», er-
zählte ich denn auch meinem Neuro-
logen im Kantonsspiral Aarau. Auf
Grund meines Leistungsabfalls bei
sportlichen Tätigkeiten hatte ich kei-
ne andere Erklärung. 

Heute weiss ich, ich hätte lieber
MS – zumindest statistisch betrachtet.
Die Diagnose ALS im Jahr 2004 hat
mir meine «Tankstelle» zum Energie-
holen genommen. Mein Sport war
von einer Minute zur anderen weg.
Sollte ich nun die gleiche Belastung
für meine heranwachsenden Kinder
werden wie meine Mutter für uns?
Läuft jetzt der gleiche Film ab wie vor
35 Jahren? – Dank meiner Familie,
meinem Naturell, meinem Kampf-
geist und der immer noch sportlichen
Einstellung geht es mir psychisch aus-
gezeichnet. Und für den Sport habe
ich, eigentlich dem Alter entspre-
chend, einen Ersatz gefunden.

Neue Herausforderung 
Im Sommer 2005 stellte ich mich aus
dem Nichts und ohne politische Er-
fahrung in unserer Gemeinde zur
Wahl in den Gemeinderat. Und frag-
te mich dabei oft, ob ich das Richtige
tue. Die Ungewissheit über das Fort-
schreiten meiner Krankheit – auf was
liess ich mich da ein? Doch der Ver-
lauf der Wahlen sollte mir Recht ge-
ben. Zwar verpasste ich den Gemein-

deratssitz ganz knapp. Dafür schaffte
ich die Wahl in den Einwohnerrat
(Legislative, Bürgervertretung). 

Krankheit verläuft linear
Schwieriger zu beschreiben sind mei-
ne Gefühle der Familie gegenüber.
Hier wird es sehr schwer für mich.
Während meine Frau weiss, welche
schwierige Aufgabe auf uns wartet,
ist es mit meinen Kindern nicht so
einfach. Wie soll ich es ihnen erklä-
ren, was soll ich ihnen sagen? Was
wussten oder wissen die Ärzte über
meine Krankheit und deren Verlauf?
Ich denke oft, das ist etwas vom
Schlimmsten. Längst habe ich ge-
lernt, dass die Wissenschaft bei sol-
chen Erkrankungen erst am Beginn
des Wissens ist. Während MS als
«Krankheit der tausend Gesichter»
bezeichnet wird, gilt ALS als «Krank-
heit der tausend Verabschiedungen».
Im Unterschied zu MS verläuft meine
Krankheit nicht schubartig, sondern
linear. Also habe ich mich entschie-
den, jeden Tag zu nehmen, wie er
kommt.

Es hat keinen Sinn, jeden Tag zu
trauern und zu grübeln, wie lange ich
noch zu leben habe. Auf diese Art
versuche ich, meinen Kindern klar zu
machen, dass es mir eigentlich gut
geht. Natürlich, ganz so einfach ist es
nicht – meine Kinder bekommen sehr
viel mit. Im Sport war ich ihnen, von
den Leistungen her, ein Vorbild; im

ehrgeizigen Verhalten, ausgehend
von meinem Temperament, vielleicht
weniger. Nun aber möchte ich meine
Aufgaben als Mensch und Vater bes-
ser wahrnehmen.

Ein gutes Vorbild sein
Als Familienvater und als Mensch,
der von einer schweren Krankheit be-
troffen ist, möchte ich in der mir ver-
bleibenden Lebenszeit noch viel Gu-
tes tun. Alle meine Lebenserfahrun-
gen muss ich und will ich nicht ein-
bringen, aber als gutes Vorbild möch-
te ich meinen Kindern, meiner Frau
und meinem Umfeld eigentlich schon
in Erinnerung bleiben.

Der Besuch eines ALS-Treffens in
Aarau war für mich einerseits eine
traurige, anderseits aber auch eine
sehr schöne Erfahrung. Meine sport-

liche und kämpferische Haltung wird
uns ALS-Betroffenen wohl kaum
Rettung bringen, aber ein kleiner –
lieber grosser – Schritt an die Öffent-
lichkeit soll für uns etwas bewegen. In
diesem Sinne möchte ich ALS der Öf-
fentlichkeit bekannt machen. MS ist
mir seit 1964 ein Begriff! Noch heute,
40 Jahre später, ist weder die Ursache
noch ein Medikament zur Heilung
vorhanden. 

Meine Wünsche
Mein grösster (nicht realistischer)
Wunsch: die Krankheit ALS stoppen
zu können! Mein grösster realisti-
scher Wunsch: eine sportliche Grösse
zu finden, die mit ihrem Namen mit-
hilft, ALS in die Medien zu bringen.
Als ehemaliger R5-Hobby-Tennis-
spieler wäre mir natürlich Roger Fe-
derer am liebsten. Schön wäre, wenn
schweizweit oder sogar EU- und
weltweit, die Forschung im Bereich
ALS intensiviert würde. Hierzu
bräuchte es aber auch Wirtschafts-
grössen und entsprechende Geldge-
ber. Sowohl für die Krankheit als
auch für meine Wünsche gilt: «Die
Hoffnung stirbt zuletzt.» 

                         I THOMAS UNTEREGGER

* Der Autor 
erkrankte 2004, kurz vor seinem 50. Geburts-
tag, an ALS. Mit diesem Erfahrungsbericht, den
wir hier in gekürzter Form abdrucken, will er
seine Krankheit in der Öffentlichkeit bekannter
machen und die Leute dafür sensibilisieren. 

Die Krankheit kurz erklärt 
Bei der Amyotrophen Lateralskle-
rose (ALS) handelt es sich um eine
rasch voranschreitende, degene-
rative Erkrankung des Zentralner-
vensystems. Die Ursache der Er-
krankung ist weitgehend unge-
klärt. Die familiäre Häufung weist
jedoch auf das Vorhandensein ge-
netischer Faktoren hin. Es könnten
zudem unbekannte Erreger wie et-
wa Viren oder Störungen des Im-
munsystems mit im Spiel sein. 

Männer trifft es häufiger
Männer sind häufiger von ALS be-
troffen als Frauen. Die Krankheit
tritt eher selten vor dem 50. Alters-
jahr auf. Die meisten Neuerkran-
kungen gibt es bei Männern, die
über 70 Jahre alt sind. 

Als erste Beschwerden treten in
der Regel unkontrollierte Muskel-
zuckungen auf. Es kommt bereits
früh zu Lähmungen der kleinen
Handmuskeln. Später kommen
Lähmungen weiterer Muskelgrup-
pen hinzu. Angefangen bei Mus-
kelgruppen an Armen und Beinen
bis hin zu Lähmungen der Ge-
sichts-, Zungen-, Lippen-, Gau-
men- und Kehlkopfmuskulatur, die
ein Schlucken verunmöglichen.
Schliesslich werden alle Muskel-
gruppen gelähmt, einschliesslich
der Atemmuskulatur. 

ALS ist eine unheilbare Erkran-
kung, die zum Tode führt. Die Le-
benserwartung beträgt derzeit je
nach Verlauf im Durchschnitt etwa
drei bis fünf Jahre. (ssc)

FACHTAGUNG
ZUM THEMA ALS

Die Schweizerische Gesellschaft
für Muskelkranke (SGMK) setzt
sich seit über 30 Jahren für die An-
liegen und Interessen von Men-
schen mit einer neuromuskulären
Erkrankung ein. Zu ihren Mitglie-
dern gehören auch ALS-Patienten.
Am Samstag, 13. Mai, führt die
SGMK im Schweizer Paraplegiker-
Zentrum Nottwil eine Fachtagung
zum Thema ALS durch. Die Tagung
richtet sich an Fachleute, Betroffe-
ne und Angehörige. (ssc)

Anmeldung und Auskünfte:
SGMK, Kanzleistrasse 80,
8004 Zürich,
Telefon 044 245 80 30,
E-Mail: sgmk@sgmk.ch

Thomas Unteregger sah sich kurz vor seinem 50. Geburtstag mit der Diagnose ALS konfrontiert. Bilder: Vera Markus

Tennis gehörte zu den vielen Sportarten,
die Thomas Unteregger früher liebte. 

LINKS ZU ALS

Informative Übersicht zum Thema: 
www.neurohelp.ch/als.htm

Infos der Schweizerischen Gesell-
schaft für Muskelkranke zu ALS:
www.sgmk.ch/Bibliothek/
mkrankheiten/ALS.pdf

Schweizerische Gesellschaft
für Muskelkranke: 
www.sgmk.ch

ALS-Ambulanz Charité Berlin: 
www.als-charite.de/index2.html

Deutsche Gesellschaft für Muskel-
krankheiten (auf ALS klicken):
www.dgm.org/muskelk/index.html

Medikamente in Entwicklung:
www.alsa.org/patient/drug.cfm

Elektronische Hilfsmittel: 
www.gusinc.com


