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Fehisteuerung

Norman K. ist zehn als er beim Fu[3ballspielen merkt, dass er mit den anderen nicht mehr
mithalten kann. Der Trainer setzt ihn fortan als Torhiter ein. Norman ist frustriert und seine
Beschwerden lassen nicht nach, ganz im Gegenteil. Inzwischen stlirzt er immer wieder, auch
die vom Orthopéaden verschriebenen Einlagen helfen nicht. Norman wird bockig, aggressiv und
verschliefit sich immer mehr. Eine Untersuchung beim Neurologen bleibt ohne Resultat und
Norman wird flir eine Muskelbiopsie in das Krankenhaus weitergeleitet. Die Diagnose ist
niederschmetternd: Eine unheilbare Krankheit, welche die Muskeln unaufhaltsam abbaut:
Becker-Kiener, eine seltene Form der Muskeldystrophie. Bei einer Muskeldystrophie wird
Muskelgewebe einfach abgebaut, die Muskulatur wird schwécher. Sie entsteht durch einen
genetischen Fehler im X-Chromosom. Der sorgt dafiir, dass Proteine wie das Eiwei[} Dystrophin
nicht ausreichend produziert werden. Dystrophin ist ein entscheidender Baustoff fiir die
Umbhillungen der Muskelfasern. Mangelt es an diesem Baustoff, kdnnen Muskelfasern reifien
und Muskelzellen zugrunde gehen. Muskelschwache vom Typ Becker-Kiener gibt es in
unterschiedlichen Schweregraden. Bei Norman ist bald klar, dass er auf einen Rollstuhl
angewiesen ist - zumal weitere Untersuchungen den Verdacht zu bestatigen scheinen. Als
Flinfzehnjahriger sitzt er dann im Rollstuhl. Er fiihlt sich nicht wohl in seiner Haut, will sich
nicht mehr untersuchen lassen. Um sich abzulenken, sucht er Spaf} mit seinen Kumpels. Er ist
ein ziemlich wilder Junge. Manchmal verbliifft er seine Freunde, steigt aus dem Rollstuhl aus -
und lauft ein paar Schritte. Die Verdachtsdiagnose hinterfragt er nicht. Norman hat resigniert.
Er geht auf eine Schule fiir Kdrperbehinderte und dann auf eine Integrierte Gesamtschule.
Zwei Jahre spater geht es ihm so schlecht, dass ihn seine Hausarztin wieder ins Krankenhaus
schickt. Da er fast nur noch im Rollstuhl sitzt, kann er seine Beine nicht mehr strecken.
Trotzdem traumt Norman davon, Handwerker zu werden. Er beginnt eine Ausbildung als
Maschinenbauer an einer Gewerbeschule. Als er das aufgrund seiner Muskelschwache nicht
mehr kann, sattelt er um auf Blirokaufmann. Norman zieht bei seiner Mutter aus, lebt allein in
einer kleinen Wohnung. Von Arzten erwartet er schon lange nichts mehr. Als es ihm so
schlecht geht, dass er manchmal nicht mehr ans Telefon kann, rafft er sich noch einmal zu
einer Untersuchung auf. Denn eines macht ihn doch stutzig: Es geht es ihm besser, als es ihm
mit der Diagnose Muskeldystrophie gehen sollte. Den Neurologen Karl Christian Knop hat er
sich im Internet ausgesucht - und verbl{ifft ihn auf Anhieb. Er nimmt die Stufe zur Praxis mit
einem grof3en Sprung samt Rollstuhl, steht auf und hebt den Rollstuhl an. Nach
Muskelschwund sieht das fiir den Neurologen erst mal nicht aus. Neue Untersuchungen zeigen
zwar muskuldre Ausfalle - aber keinen Muskelschwund. Der Neurologe besorgt sich die alten
Ergebnisse. Die friiheren Laborwerte passen nicht zur Diagnose: Beispielsweise miisste ein
Wert, der anzeigt, dass Muskelgewebe kaputt geht oder zerféllt, eigentlich viel héher gewesen
sein. Auch der Verlauf der Erkrankung, mit Tagen, an denen Norman gehen kann und Tagen an
denen es nicht geht, machen den Neurologen stutzig. Leidet Norman etwa gar nicht unter
Muskelschwund? Ist es eine Muskelermidungserkrankung, die man besser therapieren kann?
Dr. Knop kontaktiert eine Arbeitsgruppe in Aachen, die in diese Richtung forscht und auf eine
genetisch bedingte Erkrankung mit dhnlichen Symptomen gestof3en ist. Als die Aachener die
Vermutung des Neurologen bestatigen, gibt es eine neue Diagnose: Norman leidet an einer
seltenen erbbedingten Gliedergurtel-Myasthenie. Die Krankheit beginnt am synaptischen Spalt
- dort, wo Nerv und Muskel aufeinandertreffen. Hier leiten Rezeptoren die Befehle des Gehirns
an die Muskelzellen weiter. Bei der Myasthenie greifen fehlprogrammierte Abwehrzellen diese
Rezeptoren an, blockieren und zerstéren sie. Die Befehle des Gehirns kommen nicht mehr an,
die Muskeln streiken. Norman braucht Zeit, um die neue Diagnose zu verarbeiten und zu
verstehen, dass er durch Therapie und die neuen Medikamente wieder neue Perspektiven hat.
Er verbringt einige Wochen in einer Reha-Klinik. Die Therapiemafinahmen greifen und die



Abenteuer Diagnose vom 28.01.2014 N!DR

Medikamente schlagen an. Doch ganz ohne Rollstuhl geht es nicht. Da die Krankheit viele
Muskeln betrifft, ist er rasch erschdpft. Ansonsten hat die Diagnose die Lust am Abenteuer
wieder geweckt - Norman ist sogar wieder vom Dreier gesprungen und geschwommen. Die
Diagnose hat ihm eine neue, bessere Lebensperspektive erdffnet.
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