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'Wirkt auf andere
wie Betrunkensein'
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,» Anfangs hofft man,
dass es wieder vergeht*

Eva Eisenkock und Es-
teban Grieb leben mit
Friedreich-Ataxie und
sind Mitgriinder einer
Selbsthilfegruppe.

VON CORNELIA KARRER

ST. GEORGEN BEI GRIESKIR-
CHEN, STEYR. Eva Eisenkdck
erhielt jhre Diagnose erst mit
26 Jahren, obwohl sie schon in
ihren frithen 20ern erste Sym-
ptome bemerkte. ,Es hat alles
sehr viel Kraft gekostet, beson-
ders beim Sport“ erzdhlt die
38-Jahrige. ,Am Anfang hofft
man immer, dass es irgendet-
was ist, was wieder vergeht.
Nach einigen Untersuchungen
und dem Abklaren verschie-
dener Ursachen fiir die Symp-
tome brachte ein genetischer
Test im Klinikum Wels in Zu-
sammenarbeit mit der Unikli-
nik Innsbruck die Gewissheit.

»Es ist einfach schén
zu sehen, was trotz
der Krankheit alles
mdglich ist.“

EVA EISENKOCK

Bei Esteban Grieb, einem Mit-
griinder der Selbsthilfegruppe,
traten die ersten Anzeichen
bereits im Teenageralter auf.
Die Diagnose Friedreich-Ata-
xie kam dann mit 22 Jahren:
,Ich habe mir die Hoffnung
gemacht, dass es vielleicht in
einem halben Jahr wieder gut
ist, dass es einfach eine tempo-
riare Geschichte ist. Es war dann
genau das Gegenteil“ Die Er-
krankung wirke auf AuRenste-
hende oft wie Betrunkensein,
aufgrund der Gleichgewichts-
und Sprechschwierigkeiten. Ihr
Ziel ist es, mehr Bewusstsein zu
schaffen, damit Menschen er-
kennen, dass mdglicherweise
ein gesundheitliches Problem
vorliegt. ,Es wiare ein Traum,
wenn Vorurteile abgebaut wer-
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Die Gruppe wurde im Janner 2023 offiziell gegriindet und zahlt mittlerwei-
le 60 Mitglieder. Treffen finden online und in Prisenz statt.

den konnten, sagt Grieb. ,Es
ist eine fortlaufende Erkran-
kung des zentralen Nervensys-
tems. Symptome zeigen sich
im Durchschnitt meistens vor
dem 25. Lebensjahr.” Eisenkock
fiihrt weiter aus: ,Die Krank-
heit bewirkt, dass die Muskeln
immer schwicher werden.
Dadurch kann auch der Herz-
muskel betroffen sein und in
diesem Fall ist die Lebenser-
wartung leider nicht so hoch.
Das Problem haben aber Este-
ban und ich zum Gliick nicht.”

,»Es wdre ein Traum,
wenn Vorurteile

! abgebaut werden
kénnten.”

ESTEBAN GRIEB

Eisenkock nutzt fiir kurze Stre-
cken einen Rollator und fiir
langere Wege einen Rollstuhl.
Der Alltag sei gepriagt von M-
digkeit und motorischen Ein-
schrankungen. ,Vom Anziehen
bis zum Kochen, alles dauert
einfachlanger.“ Dennoch arbei-
tet sie 34 Stunden pro Woche in
einem Biiro. Zusatzlich gebe es
auch biirokratische Herausfor-
derungen: ,Wir kdmpfen im-
mer wieder mit Ablehnungen
bei Antrdagen wie Ansuchen auf
Pflegegeld und Bewilligungen
von Rehabilitationsaufenthal-
ten.“ Grieb hingegen hat seit 15
Jahren die Invaliditdtspension
und lebt mit Personlicher As-
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sistenz. ,Ich habe die Krank-
heit schon lange akzeptiert®,
sagt der Steyrer.

Selbsthilfegruppe

Eisenkock lernte Grieb bei ei-
ner Lesung seines Buches ken-
nen. Gemeinsam mit weiteren
Betroffenen, darunter Jakob
Mitterhauser, der als Botschaf-
ter der Krankheit auch global
vernetzt ist, beschlossen sie,
im Januar 2023 ,Friedreich Ata-
xie Austria“ ins Leben zu rufen.
Mittlerweile zadhlt die Selbsthil-
fegruppe 60 Mitglieder, darun-
ter Betroffene, Arzte, Physio-
therapeuten und Angehdrige.
Neben den Treffen, die teils on-
line und teils in Prisenz statt-
finden, organisierte die Gruppe
diesen Mai ihr erstes Sympo-
sium in Linz. ,Das war unser
Highlight dieses Jahr, sagt
Eisenkock stolz. Die Gruppe
soll ein Ort des gemeinsamen
Austausches sein. ,Am Anfang
konnte ich schwer damit um-
gehen, andere Patienten zu
sehen, bei denen die Krankheit
schon weiter fortgeschritten
ist“, erzahlt Eisenkock. Im Lau-
fe der Zeit habe sie die Vorteile
der Gemeinschaft erkannt: ,Es
ist einfach schon zu sehen, was
trotz der Krankheit alles mog-
lich ist. Die Leichtigkeit, die
viele in die Gruppe mitbringen,
motiviert zusatzlich.”

Alle Informationen finden Sie
unter friedreich-ataxie.at
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