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Esteban Luis Grieb:
~Aufgeben, wasist das?”

Esteban Luis Grieb war noch sehr
jung, als er die Diagnose ,Fried-
reich-Ataxie” erhielt. Die Krankheit
duBerte sich in Stérungen des Ner-
ven- und Bewegungssystems. Der
Autor beschreibt authentisch den
schwierigen Kampf mit der Krank-
heit. Seine Botschaft lautet: Bewe-

Neues erfahren

Die Friedreich-Ataxie ist eine erbliche Erkrankung des zentralen Nervensystems, die sich unter anderem
in neurologischen Ausfillen, Skelettdeformationen und psychiatrischen Auffalligkeiten duBern kann.
Zwei Betroffene haben dazu interessante Biicher verfasst.
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gungist Leben! Nie aufgeben!

,Wirnehmenuns
fur Sie Zeit"

Viele Eltern sagen tiberrascht:
,Unser Kind hat hier iiber-
haupt keine Angst!" —und wir
antworten schmunzelnd:
,Kein Wunder — es fiihlt sich
hier wie ein kleines Spielwun-
derland an.”

Seitiiber 25 Jahren gibtesunse-
re familidre Kinderarze-Wahl-
arztpraxis im 10. Bezirk. Von
Anfang an war unser Ziel klar:

Das Team der Kinderarztpraxis
Dr. Cornea freut sich auf
lhren Besuch!
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eine Atmosphire zu schaffen,
die nicht nach ,Praxis“ aus-
sieht, sondern nach einem Ort,
an dem sich Kinder geborgen
fithlen und Eltern ein positives
Erlebnis haben. Jedes Kind ist
bei uns mehr als ein Name im
Terminkalender. Wir nehmen
uns die Zeit, die nétig ist — da-
mit wir auf die individuellen
Bediirfnisse jedes kleinen Pa-
tienten eingehen konnen.
Vom Hiiftultraschall beim
Neugeborenen bis zu Laborer-
gebnissen in Minuten: Wir bie-
ten schnelle und prézise Diag-
nosen. Obneuin Wienoderseit
Jahrzehntenhier—wirméchten
allenleistbare, hochwertige Be-
treuung beim Privatarzt er-
moglichen.
Wir sprechen Deutsch, Eng-
lisch, Ruminisch, Serbokroa-
tisch, Ukrainisch und Russisch.
Auch samstags gedffnet —
Termine online auf:
meinkinderarzt.wien

Bernhard Metz
+Aufgegeben wird ein Brief”

Der Autor beschreibt in Form eines
Tagebuchs seine personlichen Er-
fahrungen und Erlebnisse wahrend
des ersten Reha-Aufenthalts nach
der Diagnose ,Friedreich-Ataxie”.
Dabei konnte Bernhard Metz wert-
volle, teils weniger erfreuliche, aber
auch heitere und hoffnungsvolle Er-
fahrungen machen.

Verlag epubli,
6,99 Euro.

Respekt, Achtung
und Wertschatzung

In Hofstetten-Griinau (Bezirk St. Polten-Land)
finden bis zu 22 Menschen mit psychischen Beein-
trichtigungen auf dem Antlashof einen neuen Le-
bens- und Arbeitsmittelpunkt. Die Klienten wer-
den rund um die Uhr in Wohngemeinschaften so-
wieeiner Tagesstitte betreut. Neben Hilfestellun-
gen bei lebenspraktischen Aufgaben und der Ge-
wihrleistung der medizinischen Versorgung steht
die Tatigkeit am Hof im Mittelpunkt. Die Mahl-
zeiten werden gemeinsam zubereitet und einge-
nommen. So kommt auf den Tisch, was ebenfalls
gemeinsam angepflanzt und geerntet wurde.
www.greencare-oe.at

Auch die
Beschiftigung
mit den Tieren
am Antlashof
ist Teil der
Therapie.
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Diagnose Friedreich Ataxie:
Ein Leben im Balanceakt

Im K_URIE.R T\/-Fo_rmat «Sprechen wir darliber” diskutieren Eva Eisenkéck und Dr. Ivan Milenkovic tber
Friedreich Ataxie — eine Krankheit, die das Leben radikal verandert und weitgehend unbekannt ist.

essmenn] .
in Glas Wasser tragen, ohne es zu

=== verschiitten — fiir die meisten kein
Emm= Problem. Fiir Eva Eisenkock st es
ein Balanceakt. ,Am Anfang denkt man,
man ist einfach ein bisschen patschert®, er-
zahlt die sympathische Oberosterreicherin.
»Doch wenn es immer 6fter passiert, macht
man sich natiirlich Sorgen.*

Die ersten Stolpersteine

Zu Beginn zeigt sich die seltene Erkrankung
harmlos durch einen holprigen Gang oder
scheinbare Tollpatschigkeit. Die Symptome
entwickeln sich schleichend, meist schon im
Jugendalter. Doch das Fortschreiten ist gna-
denlos: , Die Erkrankung duBert sich primir
durch Koordinationsprobleme. Der klassi-
sche Beginn liegt im Kindes- oder frithen Ju-
gendalter®, erklirt der Neurologe Dr. Ivan
Milenkovic. Typisch sind haufiges Stolpern,
Schwierigkeiten beim Sport, spiter Sprach-
storungen und eine zunehmende Einschrin-
kung der Gehfihigkeit. Bei Eva Eisenkock
traten die ersten Auffilligkeiten mit 18 Jah-
ren auf: Probleme im Turnunterricht, Unsi-
cherheiten aufunebenem Boden. , Natiirlich
spirt man selbst, dass irgendetwas nicht
stimmt, wennalles vielmehr Energiekostet*,
erzihlt Eisenkdck. ,, Aber man versucht das
ein bisschen zu beschwichtigen.“

Diagnose mit Verzégerung

Bis die Ursache gefunden war, vergingen
acht Jahre. ,Ich war 26, als ich die Diagnose
Friedreich Ataxie bekommen habe®, erzihlt
Eisenkock. Davor: eine Reihevon Verdachts-

Dr. Ivan Milenkovic und Eva Eisenkdck

Studiogespréch mit Dr. lvan Milenkovic und Eva Eisenkdck. Moderation: Marcel Schachinger

diagnosen — Multiple Sklerose, ein Gehirn-
tumor —, Krankenhausaufenthalte ohne Re-
sultat. Erst ein Gentest brachte Gewissheit.
Doch die Art, wie das Ergebnis mitgeteile
wurde, hat sich bei der 39-Jahrigen ein-
gebrannt: ,Eine Arztin ist mit einem Lehr-
buch dagesessen und hat vorgelesen, was
Friedreich Ataxie ist: unheilbar, Rollstuhl in
ein paar Jahren und die Lebenserwartung
liegt bei 37. Ich war véllig tiberfordert.

Die genetische Spur

»Bei Friedreich Ataxie handelt es sich um
einen vererbten Gendefekt, bei dem ein Ei-
weifd namens Frataxin nicht in ausreichender
Menge gebildet wird“, erklirt Dr. Milenko-
vic. Fehlt es, lagern sich Eisenpartikel an, die
Energieproduktion bricht ein und Nerven-
zellen sterben ab. Bewegungen und innere
Abldufe geraten aus dem Takt: Betroffene
konnenimmerschlechter gehen, greifenoder
sprechen, wihrend das Denkvermogen vol-
lig unbeeintrichtigt bleibt.

Suche nach der Nadel im Heuhaufen

Friedreich Ataxie ist selten und genau des-
halb bleibt sie oft unerkannt. ,Kinderirzte
sind eher sensibilisiert, weil bei Kindern hiu-

fig auch das Herz betroffen ist“, so Milen-
kovic. ,.Im Erwachsenenalter denken Arzte
leider nicht sofort an diese Erkrankung —das
fithrt zu Verzdgerungen.“ Fiir Betroffene be-
deutet das oft einejahrelange Odyssee bis zur
Diagnose—undviele Vorurteile., Wennman
noch kein Hilfsmittel braucht, wirkt der
Gang unsicher. Oft heifit es dann gleich:
Alkohol oder Drogen*, berichtet Eisenkack.
»Die Gesellschaft stempelt einen schnell ab,
statt an eine Krankheit zu denken.*

Gendefekt trifft Lebensmut

Umso wichtiger ist Aufklirung. Auch wenn
die Krankheit unheilbar ist, geht das Leben
weiter. ,, Vielleicht anders, aber es geht wei-
ter, sagt Eisenkdck, die in einer Selbsthilfe-
gruppe aktiv ist. ,,Es hat mir sehr geholfen,
tiberdie Krankheitzusprechenundden Kon-
takt zu anderen Betroffenen zu suchen.” M

Entgeltliche Einschaltung von Biogen

Hier finden Sie die
Aufzeichnung der Sendung
»Sprechen wir dariiber”

zum Thema Friedreich Ataxie.




