Vorwort zur 1. Auflage

Die Diagnose einer ALS ist fiir die Betroffenen und ihre Angehdrigen mit dran-
genden und schwerwiegenden Fragen verbunden. In mehr als 20 Jahren der Be-
treuung von Menschen mit ALS an der Charité habe ich zahlreiche Fragen zur
Diagnose, Prognose, Behandlung der ALS sowie zu den verschiedenen Auswir-
kungen der Erkrankung erfahren. Diese Fragen betreffen den gesamten Verlauf
der ALS und unterschiedlichste Aspekte. Mehr als 350 dieser Fragen habe ich in
diesem Buch zusammengetragen, thematisch geordnet und beantwortet. Dieses
Buch im Frage-Antwort-Format ist als Erganzung zum Patienten-Arzt-Dialog zu
verstehen. Es soll Menschen mit ALS und deren Angehorigen die Moglichkeit
geben, die fiir sie bedeutsamen Themen nachzulesen oder zu vertiefen.

Meine Antworten beruhen auf der Perspektive und Erfahrung eines spezialisier-
ten Neurologen. Damit sind eine subjektive Sichtweise und fachliche Einschrin-
kung verbunden. Dieses Buch erhebt damit keinen Anspruch auf medizinische
und wissenschaftliche Vollstindigkeit. Gerade die medizinisch-wissenschaftlichen
Erkenntnisse — insbesondere zur Genetik und zu Biomarkern, aber auch zu Medi-
kamenten und Hilfsmitteln — kénnen raschen Veranderungen unterliegen. Daher
werden bereits innerhalb einer Auflage einzelne Neuerungen zu erwarten sein, die
im Buchformat nicht darstellbar sind. Allerdings sind die Giberwiegenden Fragen
und Antworten vom medizinischen Wandel weitgehend unberithrt und unveran-
dert relevant.

Neben Betroffenen und ihren Angehdrigen ist dieses Buch auch an arztliche
Kollegen sowie an Atmungs- und Erndhrungstherapeuten, Physio- und Ergothera-
peuten, Logopaden, Hilfsmittelversorger, Apotheker, Sozialarbeiter, Pflegeberater
und andere Leser gerichtet, die in der Versorgung von Menschen mit ALS enga-
giert sind. Fir Erganzungs- und Verbesserungsvorschlige in Vorbereitung zukinf-
tiger Auflagen dieses Buches bin ich sehr dankbar.

Moge dieser Leitfaden den Betroffenen eine Hilfe bei der Klarung offener Fra-
gen sowie eine Orientierung bei den vielfaltigen Entscheidungen sein, die im
Verlauf der ALS unabdingbar entstehen.

Prof. Dr. Thomas Meyer
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