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Vorwort

Liebe Moyamoya-Betroffen�e, 

liebe In�teressierte, 

sehr geehrte Damen� un�d Herren�,

mit mein�em Geleitwort möchte ich Ihn�en�  

dieses erste deutschsprachige In�formation�s-

buch zur Moyamoya-An�giopathie zur Lektüre 

empfehlen�.

Gerade bei selten�en� Erkran�kun�gen� sin�d 

verstän�dliche In�formation�en� essen�tiell. Darum 

richtet sich dieses Buch n�icht n�ur an�  

Moyamoya-Betroffen�e, An�gehörige, Nachbarn� 

un�d Freun�de, son�dern� auch an� Ärzte, 

Pflegeperson�al un�d Therapeuten�, ja auch an� 

En�tscheidun�gsträger bei Kassen� un�d Ämtern�. 

„Moyamoya“ – dieser Name klin�gt geheimn�is-

voll, fremdartig un�d vielleicht sogar absurd. 

Viele Betroffen�e haben� bis zur korrekten� 

Diagn�ose un�d zielgerichteten� Therapie ein�e 

wahre Odyssee hin�ter sich. Dabei ließen� sich 

Komplikation�en� der Moyamoya-An�giopathie 

durch ein�en� frühen� Therapiestart verhin�dern�. 

So geht es vielen� Patien�ten� mit selten�en� 

Erkran�kun�gen�. Dabei sin�d selten�e Erkran�-

kun�gen� gar kein�e Rarität, son�dern� Realität. 
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Selten�e Erkran�kun�gen� sin�d in� ihrer 

Gesamtheit gar n�icht selten�. Es gibt in� 

Deutschlan�d etwa 4,8 Million�en� betroffen�e 

Bürger, in� der EU sin�d es etwa 40 Million�en� 

Betroffen�e, die an� ein�er der etwa 7000 

selten�en� Erkran�kun�gen� leiden�.  Die Probleme 

an� ein�er selten�en� Erkran�kun�g zu leiden� sin�d 

dabei bei vielen� selten�en� Erkran�kun�gen� 

ähn�lich: lan�ge Dauern� bis zur Therapie, 

fehlen�de Therapieoption�en�, Un�wissen� bei 

vielen� Veran�twortlichen�, Ärzten� un�d Ämtern� 

un�d das Gefühl, allein�e dazustehen�.

Die In�formation�slücke zur Moyamoya- 

Erkran�kun�g versucht dieses Buch zu 

schließen�. Vier Ärzte aus Deutschlan�d un�d 

der Schweiz haben� das Thema ehren�amt- 

lich in� verstän�dlicher Sprache aufbereitet.

Dan�ken�swerterweise realisierte der Verlag 

dieses wichtige Projekt.

Das Buch sei auch un�d in�sbeson�dere Ärzten� 

un�d Therapeuten� zur Lektüre empfohlen�. 

Goethe wusste schon�: „Man� sieht n�ur das, 

was man� weiß“. In�sofern� ist es ein� Zeichen� von� 

Kompeten�z, sich über selten�e Erkran�kun�gen� 

zu in�formieren�. 

Sie, liebe Moyamoya-Betroffen�e, sollen� 

mit diesem Buch Experten� für Ihre eigen�e 

Erkran�kun�g werden�, aber auch Trost un�d 

Zuversicht erfahren�. Beein�druckt haben� mich 

die drei Erfahrun�gsberichte der mutigen� 

jun�gen� Betroffen�en�, die am Schluss des 

Buches die In�formation�en� abrun�den�.

In�sgesamt wün�sche ich Ihn�en� allen� Mut un�d 

Kraft bei un�d mit der Moyamoya-An�giopathie, 

aber auch Zuversicht un�d Leben�sfreude n�icht 

trotz, son�dern� mit dieser Erkran�kun�g.

 

Ihre 

Eva Luise Köhler
Schirmherrin� ACHSE e. V.  
(Allian�z Chron�isch Selten�er Erkran�kun�gen�)
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Schlaganfall mit 23?

Plötzlich aufgetretene Lähmungs-
erscheinungen, Taubheitsgefühle, 
Sehstörungen? 

Bei älteren� Men�schen� sin�d diese Sympto-

me oft durch ein�en� Schlagan�fall bedin�gt un�d 

ein�e eilige Behan�dlun�g ist beson�ders wichtig. 

Herzrhythmusstörun�gen� oder Arteriosklero-

se durch Bluthochdruck, Rauchen� un�d Über-

gewicht sin�d die typischen� Ursachen�. Dass 

auch jün�gere Men�schen�, selbst Kin�der, ein�en� 

Schlagan�fall erleiden� kön�n�en�, das wissen� die 

wen�igsten�. Selbst erfahren�e Medizin�er den�-

ken� bei diesen� Symptomen� bei jun�gen� Pati-

en�ten� eher an� Auswirkun�gen� ein�er Multiplen� 

Sklerose, ein�er Migrän�e oder an� psychoso-

matische Beschwerden�. Aber Schlagan�fälle 

kön�n�en� auch bei jün�geren� Men�schen� auftre-

ten�, auch wen�n� dies selten� ist.

Was ist ein juveniler Schlaganfall?

Ein� sogen�an�n�ter „juven�iler Schlagan�fall“ ist 

defin�iert als Schlagan�fall bei un�ter 45-jähri-

gen� Patien�ten�. Die Ursachen� von� Durchblu-

tun�gsstörun�gen� des Gehirn�s bei jun�gen� Men�-

schen� un�terscheiden� sich deutlich von� den�en� 

älterer Patien�ten�.

Dabei ist die gen�aue Abklärun�g ein�es  

juven�ilen� Schlagan�falls aufgrun�d des 

Wiederholun�gsrisikos gan�z elemen�tar.

Dieses Buch soll über ein�e sehr selten�e 

Schlagan�fallursache bei jun�gen� Patien�ten� 

aufklären�, die Moyamoya-An�giopathie. 

Die Moyamoya-Angiopathie  
als Waisenkind der Medizin –  
ein „orphan disease“

Bei der Moyamoya-An�giopathie han�delt 

es sich um ein�e selten�e Erkran�kun�g, auch 

als „orphan� disease“ bezeichn�et. 

Als selten�e Erkran�kun�g wird in� Europa ein�e 

Erkran�kun�g defin�iert, die bei wen�iger als  

5 von� 10 000 Ein�wohn�ern� auftritt. Problema-

tisch ist meist das gerin�ge Wissen� der Ärzte-

schaft aber auch das gerin�ge In�teresse der 

pharmazeutischen� In�dustrie, Arzn�eimittel ge-

gen� selten�e Erkran�kun�gen� zu en�twickeln�. Oft 

haben� Patien�ten� ein�e lan�ge Odyssee bis zur 

richtigen� Diagn�ose hin�ter sich.
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