Interview mit Marion Nadke, Deutsche Heredo-Ataxie-

Ataxie bezeichnet eine mangelhafte Koordination
von Bewegungen durch eine Stérung im Kleinhirn.
Das Kleinhirn ist von wesentlicher Bedeutung flr
koordinierte Bewegungen, da es unter anderem
Informationen aus dem GroBhirn oder dem Gleich-
gewichtsorgan erhalt und Uber das Riickenmark
weiterleitet. Eine Ataxie kann entstehen, wenn das
Kleinhirn nicht richtig funktioniert oder die not-

wendigen Informationen nicht erhalt.

Die Deutsche Heredo-Ataxie-Gesellschaft (DHAG) unterstitzt seit
40 Jahren Patienten mit Ataxie-Symptomen und setzt sich daftr
ein, die Krankheit weiter bekanntzumachen. Marion Nadke ist
erste Vorsitzende der DHAG und selbst Ataxie-Patientin. Wir
haben mit ihr (ber die Beschwerden, Therapien und die
Aufgaben der DHAG gesprochen.

Frau Nadke, erlautern Sie uns zu Beginn kurz, was Ataxie
ist?

Ataxie ist eigentlich ein Symptom und kommt vom griechischen
Wort fur Unruhe oder Unordnung. Diese ,Unordnung” bezieht
sich auf die Verbindung zwischen Kleinhirn und Muskeln. Eine
Ataxie entsteht im Kleinhirn, das fur die Koordination der
Bewegungen zusténdig ist. Es gibt verschiedene Ataxie-Arten:
Die Heredo-Ataxie, also die erblich bedingte Ataxie, die sympto-
matische Ataxie, die zum Beispiel bei Multipler Sklerose oder
Tumoren auftritt, sowie die erworbene Ataxie. Eine erworbene
Ataxie kann beispielweise durch massiven Alkoholmissbrauch
entstehen. Mittlerweile gibt es Gber 120 verschiedene Unterarten
der Ataxie mit unglaublich vielen Untergruppen.

Welche Merkmale bringen diese Krankheitsbilder mit sich?
Die Merkmale sind sehr unterschiedlich. Einige Patienten wer-
den mit den Jahren rollstuhlpflichtig, einige kdnnen an Stocken
laufen, wieder andere laufen am Rollator. Haufig laufen die
Patienten breitbeinig und zitterig mit unkoordinierten Schritten.
Bei manchen Patienten wirkt sich die Ataxie auch auf die
Sprache aus und sie kdnnen nicht mehr richtig sprechen.

Manche Patienten kénnen sich nicht mehr selbststandig versor-
gen. Das ist also ein unheimlich vielféltiges Bild.

Haufig halten sich Ataxie-Patienten sehr steif. Wie kommt das?
Das hat einen psychologischen Grund. Menschen, die beim
Gehen wanken oder sehr verwaschen sprechen, werden leider
haufig als Alkoholiker abgestempelt. Das ist ein unheimliches
Stigma, das diese Patienten mit sich tragen. Um diesem zu
entgehen, versteifen sich viele.

Wie ist denn ein typischer Verlauf einer Ataxie?

Meistens bricht die Krankheit in einem Alter zwischen 30 und
50 Jahren aus. Ausnahme ist die Friedreich-Ataxie. Diese begin-
nt meist im Kindes- oder Jugendalter. Zu Beginn sind die
Symptome kaum bemerkbar und entwickeln sich erst nach und
nach. Es fangt zum Beispiel an mit einem Zittern der H&dnde und
Arme, mit Konzentrationsschwierigkeiten oder einer Schwéche
in den Beinen. Nicht jeder Patient wird irgendwann rollstuhl-
pflichtig. Die Verlaufe sind da sehr unterschiedlich.

Bei der Heredo-Ataxie ist der Erbgang entscheidend. Je weiter
die Krankheit von Generation zu Generation vererbt wird, desto
starker ist diese ausgepragt. Wenn die Eltern beispielsweise die
Erkrankung haben, ist selbst bei leichten Symptomen zu Beginn
recht schnell klar, worum es sich handelt. Mit zunehmendem
Alter werden die Symptome der Ataxie bei vielen Patienten
immer starker.

Ataxie ist nicht heilbar, aber es gibt durchaus therapeu-
tische Moglichkeiten in der Behandlung. Welchen Stellewert
hat dabei Physiotherapie?

Der Stellenwert der Physiotherapie ist bei der Behandlung von
Ataxie-Patienten ganz hoch. Direkt von Beginn an, nach dem
Feststellen der Ataxie wird in der Regel Physiotherapie verord-
net. Daneben konnen auch Logopadie und Ergotherapie sinnvoll
sein, aber die Physiotherapie ist ein Muss in der Therapie. Das
ist wichtig, um beweglich zu bleiben und damit das GroBhirn
lernt, Bewegungen zu Ubernehmen.

Bewegung ist fir Ataxie-Patienten das A und O auch im Alltag.
Patienten lernen bei der Physiotherapie Ubungen, die sie dann
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auch zuhause durchfiihren konnen. Das kann Muskeltraining,
zum Beispiel Sit-ups oder auch Gleichgewichtstraining sein. Es
ist sehr wichtig, dass die Muskulatur erhalten bleibt, gerade
weil die Bewegungen haufig immer weniger werden. Das gilt
besonders bei den Patienten, die rollstuhlpflichtig sind. Bei den
meisten Patienten geht es aber eher um ein Erhalten des Status
quo und darum, das Fortschreiten der Beschwerden zu verlang-
samen. Denn aufhalten kann man es leider nicht.

Die Heredo-Ataxie-Gesellschaft feiert in diesem Jahr ihr
40-jéhriges Jubildum. Nehmen Sie uns doch einmal mit:
Welche Aufgaben hat die Gesellschaft und wie haben sich
diese in den letzten 40 Jahren verandert?

Gunter Oesterle hat am 24. April 1983 die Deutsche Heredo-
Ataxie-Gesellschaft gegrindet. Damals war die Krankheit noch
komplett unbekannt. Er hat sich dazu mit Wissenschaftlern zu-
sammengetan, die zum Thema Ataxie geforscht haben. Mit der
Zeit kamen immer mehr Mitglieder in die DHAG und das Thema
wurde immer offentlicher. Das Wichtigste ist fur uns immer
noch, die Krankheit bekannt zu machen. Viele Arzte wissen
nicht, was Ataxie ist. Das hat sich in den letzten Jahren zum
Gluick schon geandert. Wir haben mittlerweile Zentren in Tubin-
gen, Essen und Bonn, die sich mit der Diagnostik beschéftigen.

Der wissenschaftliche Beirat der DHAG erneuert sich immer
wieder und es kommen immer neue Arzte dazu, die sich mit
der Ataxie beschaftigen wollen. Die Patienten werden mittler-
weile auch deutlich besser aufgeklart. Trotzdem bekommen wir
immer wieder Anfragen von Menschen, die nicht wissen, was
sie haben, bei denen es aber eine Ataxie sein kénnte. Die leiten
wir dann an die Arzte, mit denen wir zusammenarbeiten, oder
eben an unsere Zentren weiter. Was sich auch unheimlich ent-
wickelt hat in den letzten Jahren ist die Forschung Uber Ataxie-
Patienten. Zum Beispiel dariber, wie sich Bewegung auswirkt.
Aber es gibt noch viel zu tun.

Wenn Sie einen Blick in die Zukunft werfen, was wiirden Sie
sich wiinschen, um die medizinische und therapeutische
Versorgung von Atatxie-Patienten zu verbessern?

Die Information und Offentlichkeitsarbeit sollten noch besser
werden. Auch seitens der Arzte ware es wiinschenswert, wenn
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die Symptome nicht zuerst mit einer psychosomatischen
Ursache verkn(pft wirden. Oft ist es leider so, dass Patienten
einen sehr langen Weg von bis zu zehn oder 15 Jahren hinter
sich haben, bis sie die Diagnose erhalten.

Ich wiirde mir auch wiinschen, dass Arzte und Therapeuten sich
mehr mit dem Thema beschéaftigen und mehr Sensibilitat fur
Patienten mit Ataxie-Symptomen, wie Koordinationsschwierig-
keiten, verwaschene Sprache, Konzentrationsschwierigkeiten
oder Zittern, entwickeln. Zumal, wenn bisher noch keine
Krankheit diagnostiziert ist, die diese Symptome erklaren kann.

Mehr Informationen zu diesem Thema finden Sie
auf www.ataxie.de.
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