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AMYOTROPHE LATERALSKLEROSE
(ALS)

.... betrifft ausschliesslich das
motorische System.....

...... der Intellekt bleibt erhalten.....
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Kantonsspital St.Callen — ein Unternehmen
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Kantonsspital St.Callen — ein Unternehmen, dre Spitaler.



Nervengift
Produziert von Zyanobakterien
weltweit verbreitet z. B. im Wasser, Wistensand

Zerstort selektiv motorische Nervenzellen in bereits
niedriger Konzentration

Wird mit ,Transportersystem® ins Gehirn beférdert

Lasst sich im Gehirn nachweisen (Chamorros, ALS,
Alzheimer, nicht bei Kontrollpersonen)
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36 Patienten mit frontotemporaler Demenz
5 ,definitive ALS"

2 bel Nervenmessungen Zeichen eines
Nervenschadens

5 Muskelzuckungen (Faszikulationen)



Frontotemporale Demenz /Kognitive Storungen
Personlichkeitsveranderungen
Erhohte Irritabilitat
Zwanghaftigkeit
Umstellungserschwerung
Enthemmung
Gestorte Entscheidungsfahigkeit
Wortgewandtheit
Emotionale ,Abgestumpftheit”
Verlust an Planungsfahigkeit
Verlust der Einsichtsfahigkeit



Vor, wahrend oder nach dem Auftreten motorischer
Symptome
Verlaufsstudie (Phukan et al. JNNP, 2010)

87 Patienten

32% kognitive Storungen zum Zeitpunkt der Erstvorstellung

8% Verhaltensauffalligkeiten
18% Demenz
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Unterschiede Patient- betreuender Angehoriger
Chio et al. 2010

Angehoriger Patient

= Verhaltensauffalligkeiten % 48.6 = 12.9
= Apathie 55.7
= Exekutivfunktion 45.7
= Disinhibition 25.7
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Ausmass der kognitiven Storungen bestimmt (chio etal.
2010)

Belastung fur Angehorige
Ausmass der Depression
Lebensqualitat

Angehorige leiden mehr unter der Demenz als unter
der korperlichen Behinderung
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ALS patients request more information about cognitive symptoms.
Wicks P, Frost J.

PatientzLikeMe Inc., Cambridge, MA, USA.

Abstract

BACKGROUND AND PURPOSE: Once thought to impact only voluntary motor function, ALSMotor neuron disease (MMD) is now seen as a multi-system disorder in which a
minarity of patients experience mild cognitive dysfunction or frontotempaoral dementia. Despite clinical guidelines advocating supplying complete information to patients,
educational materials on ALS often state that the mind is unaffected. We sought to establish how much patients and caregivers understand about ALS, what they have been
told to expect by their physician, and if they would have appreciated more complete information.

METHODS: A two-part survey was administered online. An "ALS quiz’ gauged paricipants” knowledge of physical and psychological aspects of ALS. A second questionnaire
assessed which symptoms patients had discussed with their clinician and explored patients® desire to receive information on psychaological effects.

RESULTS: Atotal of 247 ALS patients and 87 caregivers participated. Participants knew less about psychological symptoms than physical ones (V2% correct responses
versus 82%; paired t((333)) =-5.04, P = 0.001). Patients commonly reported being told by their doctor about physical symptoms such as problems walking (35%) or
stiffnessi/cramps (74%) but not psychological issues like emotional lability (46%) or cognitive change (11%). The majority of patients (62%) and carers (¥1%) indicated a
desire to be informed that cognitive change or dementia might occur.

CONCLUSION: ALS is a multi-system disorder. However, despite a desire for more information from patients and their carers, healthcare professionals continue to primarily
address only the physical consequences of the disease.

PMID: 18325023 [PubMed - indexed for MEDLINE]
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Gangstorung 85%

Steifheit/Krampfe 74%
Emotionale Labilitat 46%
Kognitive Storungen 11%

62% Patienten und 71% der pflegenden
Angehorigen wollten daruber informiert werden, dass
kognitive Storungen und Demenz auftreten konnen



