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#ALSbewegtuns - aktiv sein und
Spenden fiir Betroffene sowie

fur ihre Angehorigen sammeln

- Am Freitag startet digitaler Spendenlauf zugunsten des
Ausbaus von Angeboten zur psychosozialen Unterstiitzung.

- Amyotrophe Lateralsklerose (ALS) und andere
Motoneuronerkrankungen stehen im Mittelpunkt.

- Betroffene und Angehorige finden in Gesprachskreisen

Halt und Unterstiitzung in dieser Ausnahmesituation.

Unter dem Hashtag #ALSbewegtuns rufen die Spezialambulanz fiir Motoneuroner-
krankungen der Klinik fiir Neurologie des Universitatsklinikums Carl Gustav Carus
Dresden sowie Betroffene und deren Angehérige zu einer Benefiz-Aktion auf. Die
Initilerenden der Aktion bitten darum, im Zeitraum vom 17. September bis 17. Ok-
tober 2021 korperlich aktiv zu werden, die dabei zuriickgelegten Strecken zu regis
trieren und fiir jeden Kilometer einen selbst festgelegten Betrag zu spenden. Die
Art der Bewegung ist den Teilnehmenden selbst iiberlassen: laufend zu FuB,
schwimmend, skatend oder fahrend, egal ob im Rollstuhl, auf dem Fahrrad oder im
Boot. Mit den eingehenden Spenden wird die psychologische Begleitung der an ALS
Erkrankten, ihrer Familien und ihnen Nahestehenden am Uniklinikum finanziert.
Diese Form der psychosozialen Unterstiitzung ist fiir die Betroffenen und ihre un-
mittelbaren Bezugspersonen eine bedeutsame Stiitze, gehért jedoch nicht zur regu-
laren und damit krankenkassenfinanzierten Versorgung. Der Spendenlauf soll eine
solche professionelle Begleitung in der Spezialambulanz der Neurologischen Klinik
am Uniklinikum Dresden weiterhin erméglichen und ausbauen. Selbstverstandlich
kann auch ohne sportliche Aktivitdten unter als-spendenlauf.de gespendet werden.

LALS, diese drei Buchstaben, erfiillen die Betroffenen und ihre Angeh&rigen mit gewaltiger
Angst und Sorge”, sagt Dr. René Glnther, Leiter der Spezialambulanz fir Motoneuroner-
krankungen der Klinik fir Neurologie. ,Angst und Sorge Uber das, was ihnen unvermeid-
bar bevorsteht: die Unfahigkeit sich zu bewegen, zu sprechen, sich selbst zu versorgen
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und demnach der Verlust lhrer Selbststandigkeit, Teilhabe am Leben und scheinbar all
dem, was ihr Leben erfillt und lebenswert macht.” Die Diagnose Amyotrophe Lateralskle-
rose bedeutet flr die Betroffenen eine fortschreitende Lahmung des gesamten Korpers
einschlieBlich des Sprechens und Atmens. Eine todliche, unheilbare Erkrankung, die das
Leben und alle Zukunftsplane der Patientinnen und Patienten, aber auch ihrer Angehdri-
gen von einem Tag auf den anderen liber den Haufen wirft, sie Gberfordert und in Angst

und Trauer zurlcklasst.

,Doch nicht nur die Erkrankten selbst, sondern auch ihre Angehorigen belastet ALS im-
mens und erschittert ihr Leben in den Grundfesten. Zugleich sind diese Menschen die
wichtigste Stitze fir die Patientinnen und Patienten. Sie leisten jeden Tag die kdrperlich
und emotional anspruchsvolle Pflege und Unterstiitzung und stellen ihre eigene Gesund-
heit und ihre Bediirfnisse hinter dieser Flirsorge zuriick”, sagt Elisa Aust, Psychologin an
der Spezialambulanz. Deshalb spielt neben der medizinischen Versorgung die psychosozi-
ale und psychologische Unterstiitzung von Patientinnen und Patienten, ihren Familien und
weiteren nahestehenden Personen eine entscheidende Rolle flir das libergeordnete Ziel
der Versorgung: ,Es geht vor allem darum, die Lebensqualitdt, das Wohlbefinden und
groBtmaogliche Autonomie zu wahren — trotz der schweren Einschrankungen und der erns-
ten Prognose”, sagt Prof. Heinz Reichmann, Direktor der Klinik fiir Neurologie am Dresd-
ner Uniklinikum. ,Deshalb ist es so wichtig, das Angebot einer psychosozialen Versorgung
zu starken. Ich hoffe deshalb auf viele Menschen, die den Spendenlauf und damit unser

1"

Anliegen unterstitzen

Zu den Initiierenden des Laufs gehort auch die Familie Glinther aus Dresden. ,Die psycho-
soziale Betreuung bestarkt uns darin, die Freude am Leben und nicht das erwartbare Leid
durch die Krankheit in den Vordergrund zu riicken”, sagt die Ehefrau des am Dresdner
Uniklinikum betreuten ALS-Patienten. Die gesamte Familie war von Anfang an von der
Idee fasziniert, sportliche Aktivitdten mit einer konkreten Spendenaktion zu verbinden. Die
Initialzindung kam von Tochter Raphaela. Sie wollte etwas gegen die Skepsis unterneh-
men, die ihre Eltern gegeniiber dem Extremsport ihres Bruders Timon hegen: Er lauft Ult-
ramarathons — das sind Wettkdmpfe Uber Distanzen jenseits der 42,195 Kilometer. Werden
bei solchen Rennen aber auch bei privaten Touren fir jeden gelaufenen Kilometer ein o-
der zwei Euro gespendet, lasst sich die anvisierte Spendensumme von 25.000 Euro sicher
erreichen. Jedenfalls ist Timon Glinther bereits in Vorleistung gegangen. Er startete ver-
gangenes Wochenende bei den ,100 Miles of Istria” und kam nach 27 Stunden, 3 Minuten
und 42 Sekunden ins Ziel. Dabei bewaltigte er 168,4 Kilometer und 6.730 Hohenmeter.

Die Menschen mit der Erkrankung nicht allein zu lassen, ist ein wichtiges Anliegen der
psychosozialen Angebote der Spezialambulanz. Neben Einzelgesprachen ist auch der Aus-
tausch von Angehdrigen ganz wichtig. Sie kdnnen sich gegenseitig mit Tipps unterstitzen,
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voneinander lernen und Bestatigung finden. Das ist in den Fallen umso wichtiger, in denen
die ALS sehr schnell voranschreitet. Eine Ehefrau sagt: ,Die ALS hat uns Uberfahren”. Sie
vergleicht den Krankheitsverlauf mit einem Wettlauf. Zunéchst reichte es, in der Wohnung
alle Teppiche und Stolperstellen zu beseitigen. Doch bald kam der Antrag fiir einen Rolla-
tor und schnell auch die Verordnung eines Rollstuhls. Dann folgten die Stiitzen an der Toi-
lette und Dusche. Diese Hilfsmittel kamen nach den Bearbeitungszeiten sehr oft zu spat —
zu einem Zeitpunkt, an dem die nachste Stufe notwendig geworden war. Trotz dieser
schnellen Abfolge blieb Zeit fir gemeinsame positive Erlebnisse. Und doch viel zu wenig,
um sich auf den unausweichlich nahen Tod einzustellen. Deshalb bedarf es auch psycho-
sozialer Angebote fir die Hinterbliebenen.

Obwohl der hohe Stellenwert einer unkompliziert und schnell zuganglichen psychologi-
schen Begleitung fir die Betroffenen bekannt ist, fehlt sie in den aktuellen Versorgungs-
strukturen. Dies liegt vor allem darin, dass diese Leistungen durch die Krankenkassen nicht
finanziert werden. Um diesen unhaltbaren Zustand entgegenzuwirken, griindete die Spe-
zialambulanz fir Motoneuronerkrankungen am Uniklinikum Dresden vor drei Jahren in Ei-
geninitiative eine psychologisch begleitete Angehdrigengruppe zum Gedankenaustausch
und Unterstitzung. ,Wir haben in der Versorgung immer wieder erlebt, dass die Angeho-
rigen sowohl emotional, als auch organisatorisch durch die Herausforderungen der Er-
krankung Uberfordert sind. Die damals initiierten Angehorigentreffen waren eine erste
Antwort auf dieses Problem. Heute mdchten wir diese Betreuung entsprechend des gro-
Ben Bedarfs mithilfe des Spendenlaufs aufrechtherhalten und wesentlich erweitern — auch
fur die Patientinnen und Patienten selbst” sagt Dr. Katharina Linse, die als Psychologin an
der Spezialambulanz gemeinsam mit Elisa Aust die Angehdrigengruppen leitet.

Weitere Informationen und Registrierung
https://als-spendenlauf.de/

Video-Aufruf des ALS-Patienten Thomas Giinther
https://als-spendenlauf.de/wp-content/uploads/2021/09/ALS-Spendenlauf-2021.m4v

Kontakte fiir Medienschaffende

Universitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden

Klinik und Poliklinik fir Neurologie

Spezialambulanz und Arbeitsgruppe fiir Motoneuronerkrankungen
Leiter: Dr. med. René Glinther

Wissenschaftliche Mitarbeiterinnen: Elisa Aust, Dr. Katharina Linse
Telefon: 0351 458 44 63

E-Mail: als.spendenlauf@ukdd.de
https://www.uniklinikum-dresden.de/neu

https://als-dd.de/
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Die Deutschen Universitétsklinika
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E':E' DIE DEUTSCHEN sind fihrend in der Therapie komplexer, besonders schwerer oder seltener
72 UNIVERSITATSKLINIKA® Erkrankungen. Die 34 Einrichtungen spielen jedoch als Krankenhduser der
Wir sind Spitzenmedizin Supra-Maximalversorgung nicht nur in diesen Bereichen eine bundesweit tra-
gende Rolle. Die Hochschulmedizin ist gerade dort besonders stark, wo andere Krankenhauser nicht mehr handeln
kénnen: Sie verbindet auf einzigartige Weise Forschung, Lehre und Krankenversorgung. Die Uniklinika setzen feder-
flihrend die neuesten medizinischen Innovationen um und bilden die Arzte von morgen aus. Damit sind "Die Deut-
schen Universitdtsklinika" ein unersetzbarer Impulsgeber im deutschen Gesundheitswesen. Der Verband der Universi-
tatsklinika Deutschlands (VUD) macht diese besondere Rolle der Hochschulmedizin sichtbar. Mehr Informationen un-

ter: www.uniklinika.de

Spitzenmedizin fiir Dresden: Uniklinikum in deutschem Krankenhaus-Ranking unter den TOP 5

Deutschlands groBter, im Oktober 2020 zum neunten Mal erschienener Krankenhausvergleich des Nachrichtenma-
gazins ,Focus” bescheinigt dem Universitatsklinikum Carl Gustav Carus Dresden (UKD) eine hervorragende Behand-
lungsqualitat. Die Dresdner Hochschulmedizin erreichte in diesem Jahr Platz vier im deutschlandweiten Ranking.
Dies ist ein weiterer Beleg fiir die iiberdurchschnittliche Qualitét der 21 Kliniken des UKD. Eine Vielzahl an Arzten
hatten Kliniken aus ganz Deutschland beurteilt. Hinzu kommen Qualitatsberichte der Kliniken sowie Patientenumfra-

gen der Techniker Krankenkasse.

40 Krankheitsbilder wurden beim Focus-Vergleich fir 2021 bewertet. Dabei schaffte es das Dresdner Uniklinikum
mit 28 Indikationen in die Auflistung, fir 19 Krankheitsbilder bietet das Uniklinikum eine Versorgung in der Spitzen-
gruppe an. Top-Noten gab es fir folgende Kliniken: Frauenheilkunde und Geburtshilfe (Risikogeburten, Brustkrebs,
Gynékologische Krebserkrankungen), Dermatologie (Hautkrebs), Viszeral-, Thorax- und GeféBchirurgie (Darmkrebs,
Gallenblasen-Operationen), Medizinische Klinik | (Darmkrebs), Neurochirurgie (Hirntumoren), Urologie (Prostata-
krebs), Medizinische Klinik Il (Diabetes), Psychotherapie und Psychosomatik (Angststérungen, Depression, Psycho-
somatik), Psychiatrie und Psychotherapie (Depression), Neurologie (Parkinson, Schlaganfall, Multiple Sklerose), Uni-
versitatsCentrum flr Orthopadie, Plastische & Unfallchirurgie (Orthopadie, Wirbelsdulenchirurgie, Unfallchirurgie,
Plastisch-Rekonstruktive Chirurgie)
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