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Diese Information soll dazu beitragen, lhnen den Umgang mit der Erkrankung zu erleichtern. Die
gegebenen Informationen oder Ratschldge kdnnen eine Arzt-Patienten-Beziehung nur unter-
stltzen, jedoch niemals das Beratungsgespréch mit Inrem Arzt ersetzen.



Vorwort

Liebe Moyamoya-Betroffene,
liebe Interessierte,
sehr geehrte Damen und Herren,

mit meinem Geleitwort mdchte ich lhnen
dieses erste deutschsprachige Informations-
buch zur Moyamoya-Angiopathie zur Lekttre
empfehlen.

Gerade bei seltenen Erkrankungen sind
verstandliche Informationen essentiell. Darum
richtet sich dieses Buch nicht nur an
Moyamoya-Betroffene, Angehdrige, Nachbarn
und Freunde, sondern auch an Arzte,
Pflegepersonal und Therapeuten, ja auch an
Entscheidungstrager bei Kassen und Amtern.

»~Moyamoya“ — dieser Name klingt geheimnis-
voll, fremdartig und vielleicht sogar absurd.
Viele Betroffene haben bis zur korrekten
Diagnose und zielgerichteten Therapie eine
wahre Odyssee hinter sich. Dabei lieBen sich
Komplikationen der Moyamoya-Angiopathie
durch einen frilhen Therapiestart verhindern.
So geht es vielen Patienten mit seltenen
Erkrankungen. Dabei sind seltene Erkran-
kungen gar keine Raritét, sondern Realitat.



Seltene  Erkrankungen sind in ihrer
Gesamtheit gar nicht selten. Es gibt in
Deutschland etwa 4,8 Millionen betroffene
Blrger, in der EU sind es etwa 40 Millionen
Betroffene, die an einer der etwa 7000
seltenen Erkrankungen leiden. Die Probleme
an einer seltenen Erkrankung zu leiden sind
dabei bei vielen seltenen Erkrankungen
ahnlich: lange Dauern bis zur Therapie,
fehlende Therapieoptionen, Unwissen bei
vielen Verantwortlichen, Arzten und Amtern
und das Gefuhl, alleine dazustehen.

Die Informationslicke zur Moyamoya-
Erkrankung versucht dieses Buch zu
schlieBen. Vier Arzte aus Deutschland und
der Schweiz haben das Thema ehrenamt-
lich in verstandlicher Sprache aufbereitet.
Dankenswerterweise realisierte der Verlag
dieses wichtige Projekt.

Das Buch sei auch und insbesondere Arzten
und Therapeuten zur Lektlre empfohlen.
Goethe wusste schon: ,Man sieht nur das,
was man wei3“. Insofernist es ein Zeichen von
Kompetenz, sich Uber seltene Erkrankungen
zu informieren.

Sie, liebe Moyamoya-Betroffene, sollen
mit diesem Buch Experten fir Ihre eigene
Erkrankung werden, aber auch Trost und
Zuversicht erfahren. Beeindruckt haben mich
die drei Erfahrungsberichte der mutigen
jungen Betroffenen, die am Schluss des
Buches die Informationen abrunden.

Insgesamt winsche ich lhnen allen Mut und
Kraft bei und mit der Moyamoya-Angiopathie,
aber auch Zuversicht und Lebensfreude nicht
trotz, sondern mit dieser Erkrankung.

lhre

Eva Luise Kéhler
Schirmherrin ACHSE e. V.
(Allianz Chronisch Seltener Erkrankungen)






Schlaganfall mit 237?

Schlaganfall mit 23?

Pl6tzlich aufgetretene Lahmungs-
erscheinungen, Taubheitsgefinhle,
Sehstérungen?

Bei alteren Menschen sind diese Sympto-
me oft durch einen Schlaganfall bedingt und
eine eilige Behandlung ist besonders wichtig.
Herzrhythmusstérungen oder Arteriosklero-
se durch Bluthochdruck, Rauchen und Uber-
gewicht sind die typischen Ursachen. Dass
auch jingere Menschen, selbst Kinder, einen
Schlaganfall erleiden kdnnen, das wissen die
wenigsten. Selbst erfahrene Mediziner den-
ken bei diesen Symptomen bei jungen Pati-
enten eher an Auswirkungen einer Multiplen
Sklerose, einer Migrdne oder an psychoso-
matische Beschwerden. Aber Schlaganfille
kénnen auch bei jingeren Menschen auftre-
ten, auch wenn dies selten ist.

Was ist ein juveniler Schlaganfall?

Ein sogenannter ,juveniler Schlaganfall” ist
definiert als Schlaganfall bei unter 45-jahri-
gen Patienten. Die Ursachen von Durchblu-
tungsstérungen des Gehirns bei jungen Men-
schen unterscheiden sich deutlich von denen
alterer Patienten.

Dabei ist die genaue Abkldrung eines
juvenilen Schlaganfalls aufgrund des
Wiederholungsrisikos ganz elementar.

Dieses Buch soll Uber eine sehr seltene
Schlaganfallursache bei jungen Patienten
aufklaren, die Moyamoya-Angiopathie.

Die Moyamoya-Angiopathie
als Waisenkind der Medizin -
ein ,,orphan disease*

Bei der Moyamoya-Angiopathie handelt
es sich um eine seltene Erkrankung, auch
als ,,orphan disease“ bezeichnet.

Als seltene Erkrankung wird in Europa eine
Erkrankung definiert, die bei weniger als
5 von 10000 Einwohnern auftritt. Problema-
tisch ist meist das geringe Wissen der Arzte-
schaft aber auch das geringe Interesse der
pharmazeutischen Industrie, Arzneimittel ge-
gen seltene Erkrankungen zu entwickeln. Oft
haben Patienten eine lange Odyssee bis zur
richtigen Diagnose hinter sich.



