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Berichte

Gemeinsame regionale Fachtage Nord-Ost 201 Ifiir Patienten mit mitochondrialen Erkrankungen

,,Akﬁ‘/ in den Herbst — Das tut mir gUf Te|| " Erfahrungsbericht von Peter Boldt

Vor einigen Jahren hat sich aus der Gruppe von Betroffenen mit mitochondrialen Erkrankungen heraus das
Mito-Team gebildet, das sich mittlerweile national und international vorbildlich vernetzt hat und bereits viele
Veranstaltungen fiir Patienten und Fachleute organisiert bzw. durchgefiihrt hat.

Viele ,Mitos“ (gebriuchliche Kurzform
fiir Menschen mit Mitochondriopathien)
erinnern sich gerne an die regionalen
Fachtage des Jahres 2009 in Ludwigsha-
fen, Libeck und Potsdam, in denen es
sehr interessante Vortrige und Informa-
tionen gab. Fiir viele Betroffene war der
Aufwand, fiir eine Tagesveranstaltung weit
zu reisen, aber zu hoch und es wurde der
Wunsch nach einer mehrtigigen Veran-
staltung horbar. Diesem Wunsch folgten
die Vertreter des Mito-Teams Nord und
Ost bereits im Oktober 2010, indem sie
ihre beiden Veranstaltungen zusammen
legten und ein Wochenende in Malchow
durchfiihrten. Die Tagung fand bei den
Teilnehmern so viel Zustimmung, dass sie
in diesem Jahr vom |6. bis 18. September

mit Teil Il wieder in Malchow fortgesetzt
wurde.

Das Mito-Team mit Uta und Wieland Rédel
sowie Carsten und Birbel Gamroth hatte
mit der Klinik Malchower See in Malchow
(Mecklenburg-Vorpommern) einen sehr
geeigneten Tagungsort mit gepflegter, an-
genehmer Atmosphire gefunden.

Das Motto der DGM-Mito-Fachtage
Nord-Ost lautete:

»Aktiv in den Herbst — Das tut mir
gut! Teil 11

Dabei sollten Therapieansitze vorgestellt
und Moglichkeiten des aktiven Umgangs
mit mitochondrialen Erkrankungen mit
uns als Betroffenen praktisch geiibt wer-
den.

Uns erwartete ein vielseitiges, aber nicht

lberfrachtetes Programm, das die The-
men umfasste, die wir uns in den Mito-
Fachtagen Nord-Ost 2010 in Malchow
gewiinscht hatten.

Nach Frau Musolf von der Klinikleitung
begriiBte uns auch ,unser” Diplom-Psy-
chologe Carsten Gamroth und forderte
uns zur gegenseitigen Vorstellung auf.
Viele von uns kannten sich bereits von
friiheren Mito-Fachtagen in Hohenroda,
Liibeck, Potsdam, Berlin und Malchow
2010, so dass sich rasch ein harmonisches,
fast familidres Miteinander entwickelte.
Zu Beginn gab es einen Uberblick iiber
das Programm und die Abldufe im Hau-
se. Das Mito-Team hob besonders hervor,
dass die Stiftung Deutsches Hilfswerk die
Mito-Fachtage in den vergangenen Jahren
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Mit SpaB und Freude ldsst es sich gut aktiv sein
gefordert hat. Die Forderung lauft aber
jetzt aus und das Mito-Team muss sich
liber weitere Wege der Projektforderung
Gedanken machen.

Claus-Peter Eisenhardt, Leiter des DGM-

Professor Deschauer fiihrt uns in die Welt der
Mitochondrien

Mito-Teams, erlduterte die Bedeutung des
Mito-Patienten-Registers sowie der Studie
Mito-Herz. Er berichtete iiber Satzungs-
anderungen der DGM (der Muskelreport
berichtete) und warb fiir die Beteiligung

moglichst aller DGM-Mitglieder an den
bevorstehenden Wahlen von Gruppen-
sprechern der neu zu bildenden Diagno-
segruppen, z. B. Mito.

Nach dem Abendessen machten wir unter
Anleitung von Carsten Gamroth Ubungen
zum Training kranker Muskeln mittels
Entspannungstechniken. Er verwendete
die Entspannungsmethode der Progres-
siven Relaxation (besser bekannt als Ent-
spannung nach Jacobson) und stimmte
uns mit einer tiefgriindigen Geschichte
auf die Themen des Wochenendes ein. Es
war eine Wohltat nach langer Autofahrt
zum Tagungsort!

Uta Rédel bot parallel dazu am Abend
kreatives Gestalten mit verschiedenen
Papiersorten und Tetra-Verpackungen
an, aus denen die Teilnehmer kleine Tii-
ten falteten und farbig gestalteten. Dabei
wurden Muskeln und Gelenke der Finger
intensiv bewegt und trainiert. Nicht nur
Frauen, sondern auch ein Mann machte
mit Freude mit!

Ein Hohepunkt der Tagung waren die
beiden Vortrage von Prof. Dr. Marcus
Deschauer von der Neurologischen Klinik
der Universitat Halle-Wittenberg. Er be-
richtete mit guten Bildprojektionen und
in fir uns Laien verstindlicher Sprache
tiber Aktuelles aus Diagnostik und The-
rapie bei mitochondrialen Erkrankungen.
Noch immer sei die Diagnosestellung
sehr schwierig. Dies liege zum einen dar-
an, dass es so vielgestaltige Beschwerden
und Symptome gebe und viele Verinde-
rungen an den Muskeln auch bei anderen
Krankheiten auftreten koénnen. AuBer-
dem kennen sich noch lange nicht genug
Mediziner im Mito-Bereich aus. Es ist ein
gemeinsames Ziel des Mito-Teams und
der Forscher im MitoNet, die Erkrankung
bekannter zu machen.

Prof. Deschauer stellte dann einige Mito-
Krankheitsbilder in der Reihenfolge ihrer
Haufigkeit vor: CPEO, LHON, MELAS,
MERRF, LEIGH und beschrieb die wich-
tigsten Diagnoseverfahren, bei denen die
Gen-Tests dank moderner Technik immer
groBere Aussagekraft gewinnen und auch
beispielsweise durch Gen-Sequenzierung
preisglinstiger werden.

Fiir uns waren Ausfiihrungen zu Thera-
piemdglichkeiten besonders interessant:
So gibt es Studien, die Hoffnung machen,
dass mitochondrial Erkrankte ihre so hiufig
vorkommende Belastungsintoleranz mit
einem speziellen Ausdauertraining verrin-
gernkénnen. Offensichtlichkénnenwirso-
gar eine Muskelschwache mit einem spezi-
ellen Widerstandstraining im Rahmen der
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Physiotherapie behandeln. Das st eine wirklich gute Botschaft.
Es wird doch vielen Patienten immer noch zur strikten Scho-
nung geraten. Mitos kénnten aber auch von recht aktiven
Therapien profitieren. Die Studien betonen aber dass nicht
alleine ,,experimentiert werden sollte sondern unter fach-
licher Aufsicht langfristig und regelmaiBig drei- bis viermal
wochentlich jeweils 30 Minuten trainiert wurde. Dabei wur-
de zunichst ein personlicher Trainingswiderstand ermittelt.
Das klingt hart, aber sehr lohnend! Ich denke, dass Mitos so
ein Programm bestimmt annehmen wiirden.

Entsprechend dem Tagungsmotto , Aktiv in den Herbst"
machten wir unter der Leitung der Physiotherapeutin Annett
Gillner von der BDH-Klinik Greifswald eine Stoffwechselgym-
nastik mit Musik. Im Kreis sitzend und spiter stehend fassten
und bewegten wir das Schwungtuch mit den Hinden nach
links und rechts, oben und unten. Wir sangen dabei das Lied
»Laurentia, liebe Laurentia mein ...“, bewegten uns, atmeten
tief und hatten ganz viel SpaB dabei. Auch die Atemtherapie
wurde von Frau Gillner mit uns geiibt, auf dem Stuhl sitzend
und auch auf Matten liegend. Zu Hause sollten wir auch in
dieser Weise (liben, wobei die Gymnastik in einer Gruppe
aber sicher mehr Freude macht!

Auch die aktive Bewegung zu FuB} bei der Stadtfiihrung durch
Malchow tat uns allen gut, denn eine neue Umgebung lenkt
von Schmerzen und Miidigkeit ab. Die Tour war barrierefrei
und somit sowohl fiir Gehbehinderte als auch fiir Rollstuhl-
fahrer geeignet.

Ein Vortrag der Anthropologin Dr. Jacquelyne Luce, Zeppelin
Universitdt Friedrichshafen, bildete einen weiteren Héhe-
punkt unserer Mito-Tage in Malchow. Sie leitet seit 2009 ein
Forschungs-Projekt der Européischen Union zum Thema ,,Er-
fahrungen mit mitochondrialen Erkrankungen®. Dabei fiihrte
sie Interviews mit Betroffenen, Arzten und Forschern und
besuchte Veranstaltungen der DGM sowie anderer Selbst-
hilfegruppen und Fachgesellschaften. Erste Ergebnisse sind
im Internet unter www.healthgovmatters.eu veréffentlicht.
Uns wurde eindrucksvoll gezeigt, dass wir Mitos mit unseren
Krankheiten in der medizinischen Welt und in der Offentlich-
keit viel starker beachtet werden als noch vor wenigen Jah-
ren. Heilung wird es so bald nicht geben, aber immer bessere
Diagnosen und Therapien, die uns helfen kénnen!

Uta Rédel wies abschlieBend noch einmal darauf hin, dass die
Fordermittel fir die Mito-Fachtage jetzt aufgebraucht sind
und wir neue Sponsoren brauchen, wenn wir auch im néchs-
ten Jahr Mito-Fachtage durchfiihren wollen. Dieser Wunsch
wurde von allen Teilnehmern geduBert, verbunden mit viel
Beifall und herzlichem Dank an das Mito-Team fiir diese groB-
artige Tagung. Der DGM-Landesleiter Mecklenburg-Vor-
pommern, Helmut Méidel, Greifswald, duBerte seine Freude
dariiber, dass mit der Klinik Malchower See ein Ort in ,sei-
nem" Land gewihlt wurde und sprach dem Mito-Team seine
Anerkennung fiir die Organisation aus. @



