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Vorwort

Man schitzt, dass in Deutschland etwa 2 Millionen Menschen an den nach Baron
Guillaume Dupuytren benannten Verdnderungen erkrankt sind (Brenner 2001).
Wenn man holldndische und belgische Untersuchungen auf Deutschland iibertragen
kann, sind es wahrscheinlich noch wesentlich mehr, etwa 7-8 Millionen Menschen,
die Symptome der Dupuytren-Krankheit haben. Die gefiirchtete Kriimmung der
Finger entwickelt sich gliicklicherweise allerdings nur bei einem kleinen Teil dieser
Patienten, bei der Mehrzahl finden sich lediglich knotige Verhidrtungen, ohne dass
Hénde oder Finger in ihrer Beweglichkeit gestort werden. Daraus erklirt sich die mit
jahrlich 40.000 vergleichsweise gering geschitzte Zahl stationdrer und ambulanter
Eingriffe in Deutschland.

Bis vor wenigen Jahren konnten sich Patienten, die sich wegen Verkriimmungen
ihrer Finger behandeln lassen wollten, praktisch nur operieren lassen. Das Prinzip:
die Haut iiber den Verhédrtungen wird eroffnet, damit das erkrankte Gewebe und
damit die Ursache fiir die Gelenkblockade entfernt, und so eine Verbesserung der
Beweglichkeit erreicht werden kann. Leider entsprechen die Ergebnisse aber nicht
immer den Erwartungen und bei vielen Patienten kehren die Verdnderungen wieder
zurlick. Darum hat diese Operation bei vielen Menschen nicht den besten Ruf.

International wurde daher die vor etwa 10 Jahren eingefithrte neue Moglichkeit
einer Enzymbehandlung stark beachtet. In Deutschland konnte sich diese Methode
zwar nicht durchsetzen, auch weil das Produkt nach einer Nutzenbewertung durch
den Gemeinsamen Bundesausschuss (G-BA) aus wirtschaftlichen Griinden vom
deutschen Markt genommen wurde. Aber in den USA hat diese Methode mittler-
weile eine hohe Bedeutung erlangt.

Interessanterweise wurde eine andere wenig invasive Behandlungsmethode bei der
Nutzenbewertung als vergleichbar angesehen und unter der Annahme, dass diese in
Deutschland etabliert sei, in den frithen Erkrankungsstadien als Referenz betrachtet:
die Perkutane Nadelfasziotomie (PNF). Ein Zusatznutzen der Enzymbehandlung
konnte damals nicht festgestellt werden und tatsdchlich wissen wir heute, dass dann,
wenn Patienten fiir beide minimal-invasiven MaBnahmen in Frage kommen, die er-
reichten Ergebnisse vergleichbar sind.

Die PNF wird in Deutschland nur von wenigen Spezialisten angeboten. Im Ver-
gleich mit anderen Landern werden bei uns deshalb deutlich weniger Patienten mit
dieser Methode behandelt.

Patienten sind immer dann mit dem Ergebnis ihrer Behandlung besonders zuftrie-
den, wenn sie von Anfang an umfassend und verstdndlich tiber die Natur der Er-
krankung informiert und wann immer moglich an der Suche nach der fiir sie richti-
gen Therapie beteiligt, und anschlieBend konsequent weiter betreut wurden. Hier
setzt dieser Ratgeber an. Ein Ersatz fiir ein sorgféltiges drztliches Gespriach mit ent-
sprechender Untersuchung und Beratung kann er allerdings nicht sein.

Dupuytrenpatienten aus Deutschland schitzen, dass nur etwa 30 % der Gesund-
heitsdienstleister gut tber die Dupuytrenkrankheit informiert sind (Wach und
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Manley 2017). Im internationalen Vergleich ist dieser Wert zwar nicht schlecht, eine

Steigerung sollte aber moglich sein.
Der aktiv nachfragende Patient konnte dazu einen Beitrag leisten.
Wir mochten allen danken, die uns beim Erstellen dieses Ratgebers unterstiitzt

haben, insbesondere

== Patienten, die uns ihre Erfahrungen beschrieben haben,

== Claudia Fenster-Waterloo fiir ihre Beschreibung der Selbsthilfe und fiir das
Korrekturlesen,

== Prof. Heinrich Seegenschmiedt. Prof. Ludwig Keilholz und Dr. Markus Herkstro-
ter fiir Beitrdge zur Strahlentherapie,

== Dr. Charles Eaton und PD Dr. Albrecht Meinel fiir Abbildungen zur Nadelfas-
ziotomie und Schienung,

= Asja Malsagova und Kristina Reichert fiir die Anfertigung von Skizzen und
Zeichnungen,

== Den Verlagen, die uns erlaubt haben, Bilder aus anderen wissenschaftlichen Ver-
offentlichungen zu tibernehmen,

== Frau Hiltrud Wilbertz und Frau Diana Kraplow vom Springer-Verlag fiir die
gute Unterstlitzung wahrend des Schreibens dieses Ratgebers.

Wir mochten noch darauf hinweisen, dass sich simtliche Aussagen gleichermaBen
auf Frauen und Méanner beziehen, dass wir aber — um der besseren Lesbarkeit wil-
len — nur jeweils eine, tibliche grammatikalische Form verwenden.

Literatur:

= Brenner P et al (2001) Die Dupuytren-Kontraktur in Norddeutschland —
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= Lanting R et al (2013) Prevalence of Dupuytren Disease in The Netherlands.
Plast Reconstr Surg 132:394-403

= Wach W, Manley G (2017) International patient survey part 1: Dupuytren di-
sease. In: Werker PMN et al (eds) Dupuytren disease and related diseases — the
cutting edge. Springer International Publishing, S 29-40
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2 Kapitel 1 - Einleitung

Wenn Sie es eilig haben: in
der Randspalte finden Sie
jeweils kurze Hinweise und
Kernaussagen.

Wie entstand die Idee, dieses Buch zu schreiben?

Grund 1: Die Dupuytrenkrankheit tritt viel haufiger auf,
als man denken sollte. Fir Deutschland gibt es keine ge-
sicherten Zahlen, aber in Holland haben ca. 22 % der lber
Fiinfzigjahrigen Dupuytren-Symptome. Bevor eine Finger-
krimmung eingetreten ist, gibt es Vorstufen, die die Be-
troffenen hédufig wenig stéren und daher auch oft gar nicht
wahrgenommen werden. Hier ist Aufklarung vonnéten.

Grund 2: In der Vergangenheit schien es verniinftig zu sein,
den Patienten zu sagen: ,,Kommen Sie wieder, wenn die Kriim-
mung so schlimm ist, dass Sie die Hand nicht mehr auf die
Tischplatte legen konnen®. Solange nur die klassische Opera-
tion als Behandlungsmdglichkeit verfiigbar war, konnte man
wohl auch nicht anders beraten, denn Chirurgen wissen, dass
die Verdnderungen bei vielen Patienten auch nach einer erfolg-
reichen Operation an gleicher Stelle wiederkehren konnen.
Und weil Wiederholungseingriffe an derselben Stelle kompli-
zierter sind als die erste Operation, kann man bei einem an-
fangs abwartenden Verhalten vielleicht verhindern, dass ein
solches Rezidiv iiberhaupt noch behandelt werden muss.

Man kann allerdings verstehen, dass viele Patienten dann
die Vorstellung entwickeln, man konne ihnen sowieso nicht
helfen.

Die Kollegen der Strahlentherapie konnten zeigen, dass
viele Patienten lange bevor tiberhaupt eine Streckblockade an
Fingergelenken eintritt, von einer Bestrahlung profitieren.
Schon allein diese Uberlegung sollte dazu fiihren, den alten
Grundsatz des Abwartens aufzugeben, und Patienten auch
schon in einem fritheren Krankheitsstadium zu behandeln.
Immerhin steht mit der Perkutanen Nadelfasziotomie eine
wichtige Erginzung zur Operation zur Verfiigung.

Grund 3: Es ist schon seit einigen Jahren eher die Regel als
die Ausnahme, dass Dupuytrenpatienten eigenstindig auf die
Suche nach Informationen iiber diese Krankheit gehen, bevor-
zugt im Internet. Im deutschsprachigen Bereich sind die Seiten
der Deutschen Dupuytren-Gesellschaft (» https://www.du-
puytren-online.de/) hervorzuheben. Gleichzeitig finden sich
auch andere Angebote, allerdings mit teils fragwiirdigen Infor-
mationen. Mit diesem Buch wollen wir zuverldssig und mit be-
legbaren Informationen aufklédren.

Grund 4: Mit typischen Behandlungsverlaufen kann die
Relevanz der genannten Informationen illustriert werden.

Grund 5: Durch die Zusammenarbeit in der Deutschen
Dupuytren-Gesellschaft ergab sich die Gelegenheit fiir Arzt
(B. Reichert) und Patient (W. Wach), diesen Ratgeber ge-
meinsam zu entwickeln. Nicht nur im individuellen
Patientengesprich, vor allem bei einem solchen Projekt muss
auch die Stimme der Patienten Gehor finden.


https://www.dupuytren-online.de/
https://www.dupuytren-online.de/

Gut zu wissen:
die Krankheit besser
verstehen

Es ist schon unheimlich, wenn man ploétzlich einen Knoten in der
Hand spiirt, ohne dass man sich das erklaren konnte. Was wachst
da, ist das ein Tumor? Muss ich mir Sorgen machen?

In der adrztlichen Sprechstunde sind die Gesprache zeitlich oft
begrenzt. Was, wenn ich mehr wissen mochte?

Wir wollen in diesem Ratgeber zeigen, was fiir eine Krankheit
der Morbus Dupuytren ist, wie man sie am besten behandeln
kann, und wie sich Patienten informieren und - mit Ein-
schrankung - selbst helfen konnen. Vor allem wollen wir zeigen,
dass man mit der Krankheit gut leben kann.

Dieser Abschnitt beschreibt die wichtigsten Grundlagen zum

Verstandnis der Dupuytrenkrankheit, in — wie wir hoffen - gut
verstandlicher Sprache.
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6 Kapitel 2 - Diagnose Morbus Dupuytren — Was nun?

Morbus Dupuytren kann
man nicht heilen, aber die
Symptome sind gut
behandelbar. Oft bleiben die
Symptome sogar so mild,
dass man gar nichts tun
muss.

Wenn man zum ersten Mal die Diagnose bekommt, dass man
an der Dupuytren-Krankheit leidet, ist das fiir viele be-
unruhigend, weil sie noch nie von dieser Krankheit gehort
haben. Vielleicht bekommen Sie vom Arzt die Auskunft, dass
Sie sich keine Sorgen machen sollen: erst wenn der Finger {iber
30 Grad gekriimmt ist, kann man ihn operieren. Das ist nicht
ganz falsch, aber auch nicht ganz richtig, weil es den Eindruck
erwecken kann, dass mit der Operation die Krankheit erledigt,
geheilt ist. AuBerdem gibt es neben der Operation inzwischen
einige andere Moglichkeiten der Behandlung.

‘Wenn ihnen der Arzt auch noch erklart, dass die Krankheit
nicht geheilt werden kann und mit zunehmendem Alter
schlimmer wird, ist das vielleicht ein weiterer Schock, be-
sonders wenn man noch jung ist. Wir sind gewohnt, bei einer
Krankheit zum Arzt zu gehen, von ihm ein Rezept zu be-
kommen und wenn wir das Mittel einnehmen, wird alles wie-
der gut. Bei Morbus Dupuytren sieht das leider etwas anders
aus, weil die Krankheit zwar schon lange bekannt, aber in
wichtigen Teilen immer noch unverstanden ist und noch nicht
geheilt werden kann.

Trotzdem gibt es keinen Grund fiir einen Schock, und wir
wollen mit diesem Ratgeber erkliren, warum das so ist und
was man tun kann. Der erste Schritt ist also, sich an die Idee
zu gewohnen, dass man diese merkwiirdige Krankheit hat und
dann zu lernen und zu verstehen, wie man am besten damit
umgeht (das Gleiche gilt iibrigens auch fiir Morbus Ledder-
hose, die Ledderhose-Krankheit. Aber dazu spiter mehr).
Also, was tun?

Als Erstes ist es wichtig zu verstehen, dass man diese
Krankheit zwar nicht heilen kann, weil die Ursache wahr-
scheinlich in den Genen liegt, aber dass sie gut behandelbar
ist. Das heif3t, dass man nicht die Ursache der Krankheit, aber
immerhin ihre Auswirkungen gut behandeln kann. Mehr
noch: die groBe Mehrheit der Menschen, die Anzeichen von
Dupuytren haben, miissen in ihrem Leben nie behandelt wer-
den, weil die Symptome dauerhaft so mild bleiben, dass die
Betroffenen gut damit leben konnen. An einen kleinen Knoten
oder Strang in der Handflache kann man sich leicht gewShnen,
und wenn es dabel bleibt, muss man sich auch nicht behandeln
lassen.

Allerdings gibt es auch eine kleinere Anzahl von Patienten,
die starker an Dupuytren leiden. Warum das so ist, weill man
nicht, auch das ist vermutlich vererbt, vielleicht gibt es auch
Ausloser oder Verstirker. Jedenfalls ist fiir diese Patienten be-
sonders wichtig, dass gute Behandlungen fiir die Dupuytren-
Kontraktur zur Verfiigung stehen und dass man die
Kontraktur — mit etwas Gliick — vielleicht sogar vermeiden
kann.



Diagnose Morbus Dupuytren — Was nun?

Leider gibt es keine spezielle Ausbildung zum Dupuytren-
Experten. Natiirlich gibt es Arzte, die ein besonderes Interesse
an dieser Krankheit haben, mit ihren Behandlungsmdglich-
keiten vertraut sind und sehr gut beraten konnen. So jeman-
den zu finden, kann aber schwierig sein, und weil wir in diesem
Fall nicht nur auf das Gliick vertrauen wollen, ist es gut sich
auch selbst zu informieren und auf diese Weise Zugang zur
richtigen Therapie und zum richtigen Arzt zu finden.

Unser Rat ist deshalb: entspannen Sie sich, es gibt keinen
Grund zur Sorge. Nehmen Sie sich etwas Zeit und machen Sie
sich mit Hilfe dieses Ratgebers mit der Krankheit und mit den
Moglichkeiten ihrer Behandlung vertraut. Dann sind Sie auf
dem richtigen Weg.

Einer der Autoren dieses Ratgebers, Wolfgang Wach, leidet
seit fast 40 Jahren an der Dupuytren- und auch an der
Ledderhose-Krankheit, und er kommt immer noch gut damit
zurecht. Das wiinschen wir auch Thnen!



