Herax-Fundus

Zeitschrift der Deutschen Heredo-Ataxie-Gesellschaft — Bundesverband e. V.

DHAG B EEEL T VP74 Besuchen Sie uns auf www.ataxie.de

DEUTSCHE
HEREDO-ATAXIE-

GESELLSCHAFT



Studienaufruf

NEUES AUS DER WISSENSCHAFT

Studienaufruf

Betroffene mit einer SCA6 oder einer SCA27B fiir Studie in Essen gesucht.

Die Arbeitsgruppe von Frau Prof. Dr.
Dagmar Timmann-Braun fihrt eine Studie
bei Betroffenen mit einer spinozerebellaren
Ataxie vom Typ 6 (SCA6) oder einer spino-
zerebellaren Ataxie vom Typ 27B (SCA27B)
durch. Die Studie findet im Rahmen eines
grofseren Projekts statt, in dem es darum
geht, besser zu verstehen, wie das Klein-
hirn auf unangenehme Reize reagiert. Die
Studie wird von der Deutschen Forschungs-
gemeinschaft (DFG) gefordert.

Die Studie findet an drei aufeinanderfolgen-
den Tagen statt, im Regelfall von Freitag bis
Sonntag. Sie liegen bei der Untersuchung
in einem MRT-Gerat mit einem besonders
starken Magnetfeld (7 Tesla).

Sie wirden am ersten Tag fur eine gute
Stunde bis 1.5 Stunden im 7T-MRT Gerat
liegen, am zweiten und dritten Tag fir eine
knappe Stunde. Insgesamt sind am ersten
Tag 3-3.5 Stunden einzuplanen. Am zweiten
und dritten Tag sind insgesamt 2.5-3 Stun-
den einzuplanen. Im MRT-Gerat wurden
selten elektrische Reize an der Hand appli-
ziert, die unangenehm, aber nicht schmerz-
haft sind. Die Starke der Reize wird fur jeden
individuell eingestellt.

Die Fahrtkosten werden uUbernommen. Es
kdnnen auch Ubernachtungskosten und die
Kosten fur eine Begleitperson ibernommen
werden, wenn fur die Teilnahme notwendig.

Bitte melden Sie sich bei Interesse bei Frau
Prof. Dr. Dagmar Timmann-Braun per E-Mail
(dagmar.timmann-braun@uk-essen.de)
oder telefonisch in ihrem Sekretariat (Frau
Vanlent; 0201 723 2180). Wir klaren dann,
ob Sie fir die Untersuchung in dem 7T-MRT
Gerat in Frage kommen. Wir geben |hnen
dann auch gerne weitere Informationen zur
Studie.

Prof. Dr. Dagmar Timmann-Braun
Neurologische Klinik

Universitatsklinikum Essen
Hufelandstrasse 55

45147 Essen

Mail: dagmar.timmann-braun@uk-essen.de
Tel.: 0201 723 2180

Neurologie
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Neues aus der Forschung

Neues aus der Forschung

Bericht Uber den Online-Vortrag: ,,Welche Bedeutung hat das Kleinhirn fiir die Verarbei-

tung von Schmerzen?*

In ihrem Online-Vortrag fir die Mitglie-
der der DHAG haben Frau Prof. Dr. med.
Dagmar Timmann-Braun und Herr Dr. rer.
medic. Frederik Schlitt am Sonntag, dem 24.
November 2024, Uber die Bedeutung des
Kleinhirns flr die Verarbeitung von Schmer-
zen referiert.

Frau Prof. Dr. Timmann-Braun leitet seit
vielen Jahren die Ataxie-Sprechstunde an
der Neurologischen Universitatsklinik Essen
sowie die Experimentelle Neurologie, deren
Forschungsvorhaben immer wieder durch
Mitglieder der DHAG als Versuchsteilneh-
mer und Versuchsteilnehmerinnen unter-
stutzt werden. Sie engagiert sich daruber
hinaus ehrenamtlich als Teil des Medizi-
nischen Beirates der DHAG, welcher der
DHAG vor allem in fachlicher Hinsicht bei
auftretenden Fragen und Problemen bera-
tend zur Seite steht.

Herr Dr. Frederik Schlitt ist Neurobiologe
und arbeitet seit 2023 als wissenschaftlicher
Mitarbeiter in der Experimentellen Neuro-
logie an der Universitatsmedizin Essen fir
Frau Prof. Dr. Timmann-Braun. Er hat im
Dezember 2024 im Bereich der Schmerzfor-
schung promoviert und widmet seine For-
schung seit 2023 unter anderem der Frage,
welche Bedeutung das Kleinhirn fir die Ver-
arbeitung von Schmerzen hat.

In lhrem einleitenden Vortrag ist Frau
Prof. Dr. Timmann-Braun zunachst auf die
bekannte Bedeutung und Funktion des
Kleinhirns eingegangen. So zeigte sie auf,

dass das Kleinhirn neben seiner zentralen
Rolle fur die Kontrolle eines fliissigen Bewe-
gungsablaufs, die Koordination und das
Gleichgewicht, ebenfalls mafdgeblich an der
Verarbeitung von Emotionen und kogniti-
ven Prozessen beteiligt ist.

Im nachsten und grofderen Teil des Vortra-
ges ging Herr Dr. Schlitt auf die Frage nach
der Bedeutung des Kleinhirns fuir die Verar-
beitung von Schmerzen ein. Das Kleinhirn
ist nach jungsten Forschungserkenntnissen
auch an der Wahrnehmung und Verarbei-
tung von Schmerzen beteiligt. So konnten
Frau Privatdozentin Dr. med. Ruscheweyh
und Kollegen aus der Neurologischen Uni-
klinik Minchen in einer 2014 veroffentlich-
ten Studie zeigen, dass Patientinnen und
Patienten nach einem Infarkt (Schlagan-
fall) im Bereich des Kleinhirns empfindlicher
fur Schmerzreize in Form von Hitzereizen
waren und darliber hinaus eine geringere,
sogenannte Placebo-Analgesie zeigten.

Kurz zur Erklarung: Bei der Wahrnehmung
von Schmerzen spielt nicht nur der Schmerz-
reiz selbst eine wichtige Rolle (zum Beispiel
das Stofden des kleinen Zehs an der Tisch-
beinkante), sondern auch, wie dieser Reiz im
Gehirn verarbeitet wird. Neben den soge-
nannten aufsteigenden Schmerzbahnen,
welche den Schmerzreiz (zum Beispiel von
dem kleinen Zeh aus) bis in das Gehirn wei-
terleiten, gibt es auch sogenannte abstei-
gende Schmerzbahnen. Diese aktivieren vor
allem in Gefahren- oder Extremsituationen
sogenannte endogene (innere) schmerz-
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Kinasthetik-Seminar in Cuxhaven

GRUPPENAKTIVITATEN

Kinasthetik-Seminar 2024 in Cuxhaven

»Meinen Alltag krafteschonend organisieren mit Kinasthetik“

Samstag, 26. Oktober, war Anreisetag zum
Dinenhof nach Cuxhaven. Nachdem alle
Teilnehmer angereist waren, eingecheckt
und ihre Zimmer bezogen hatten, starte-
ten wir mit dem gemeinsamen Abendes-
sen. Danach gab es ein erstes Treffen im
,jurnsaal“, welcher fiir eine Woche unser
Kindsthetik-Trainingsraum war. Es folgte die
Begriifdung und danach eine Vorstellungs-
runde.

Einige von uns hatten schon Kinasthetiker-
fahrung und bereits an friheren Semina-
ren in Cuxhaven teilgenommen. So gab es
fur manchen von uns ein Wiedersehen mit
alten Bekannten.

Wir zahlten 19 Teilnehmer, davon 11 an
Ataxie Erkrankte. Unsere langjahrige Kin-
asthetik-Trainerin Dagmar Jordan nahm die
Einteilung in zwei Gruppen vor (Grundkurs
und Aufbaukurs).

Nach einer kurzen Einfihrung in die
Kinasthetik folgte die Fragestellung an jeden

einzelnen von uns:

,Welche Alltagssituation mochte ich mit
Hilfe von Kinasthetik besser bewaltigen*?

Jeder von uns hat fir sich einen immer wie-
derkehrenden Bewegungsablauf festgelegt,
den er mit Hilfe des erlernten und trainier-
ten Kinasthetik-Konzeptsystems verbes-
sern und optimieren wollte.

Das Konzeptsystem umfasst folgende Ele-

mente: Interaktion, funktionale Anato-
mie, menschliche Bewegung, Anstrengung,

menschliche Funktion und Umgebung.

Alle Konzepte wurden erfahrbar umgesetzt
und wir hatten jeder nach seinen Moglich-
keiten bewegungsreiche Trainingseinhei-
ten meist auf der Matte. Auch manchen
,Knoten“ in Armen und Beinen l6sten wir
mit der uns neu vermittelten Bewegungs-
kompetenz.

Als ideale Erganzung zur Kinasthetik boten
wir vom 27. bis 29. Oktober Ubungseinhei-
ten mit der Feldenkrais-Methode an. Trai-
nerin war die aus Essen angereiste Claudia
Opp. Wir achteten mehr auf die Routine
unserer Bewegungsablaufe und durch diese
Wahrnehmung und das Experimentieren
wurden die Bewegungen miheloser.

Wie auch schon in den vergangenen Jahren
trafen wir uns — jeder der Lust und noch
genligend Kraftreserven hatte — nach dem
Abendessen in der kleinen Selbstbedie-
nungskneipe des Dinenhofs zu Erzahlun-
gen und Gesprachen Uber Themen, die uns
bewegen. Es gab auch einige Teilnehmer,
die am Schachbrett die ,Kopfe rauchen®
lief3en. Es waren erheiternde und kurzwei-

lige Abende.

In der knapp bemessenen Tagesfreizeit (wir
hatten ja dieses Mal nur eine Seminarwoche)
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Bericht zum Patienten- und Angehdrigentreffen

Bericht zum Patienten- und Angehorigentreffen

Thema: Bedeutung von Resilienz bei Gesundheit und Krankheit im Seehotel Rheinsberg

Der Hohepunkt unserer Gruppenaktivitaten
war unser Patienten- und Angehorigentref-
fen zur Bedeutung von Resilienz bei Gesund-
heit und Krankheit im Seehotel Rheinsberg.
Das Treffen fand vom 4. bis zum 7. August
2024 in Rheinsberg mit 42 Betroffenen
und Angehorigen statt. Wie immer war es
schwierig, sich auf den Weg zu machen.

Der Kraftaufwand wurde belohnt. Die Aus-
stattung und der Service des Seehotels sind
100 %ig auf Menschen mit Handicap ein-
gestellt. Alle Zimmer sind z.B. mit Pflege-
betten ausgestattet und Hilfsmittel wie
Duschrollstiihle und Toilettensitzerhéhun-
gen werden auf Wunsch bereitgestellt.
Schon diese Aspekte ermoglichen einen
entlastenden Aufenthalt fur Betroffene und
pflegende Angehdrige. Dies gilt besonders,
weil viele Betroffene einen hohen Pflege-
grad haben und mitunter zu Hause nicht
uber solche Pflegehilfsmittel verfiigen.

Da viele Betroffene nicht mehr mit dem
eigenen Pkw anreisen konnten, wurde ein
Behinderten-Fahrdienst gechartert. 16 Teil-
nehmer zwischen Glauchau und Pirna konn-
ten so mit ihren Rollis und Rollatoren eine
weniger beschwerliche Reise antreten. Alina
Baierl, selbst von der Huntington Krankheit
betroffen, leitete den Workshop ,Bewegung
und Meditation“. Hier ging es darum, mit
verschiedenen Techniken, gezielten Bewe-
gungen, Atem-Ubungen und Meditation bei
Betroffenen und Angehdrigen Ruhepunkte
im Alltag zu finden und diese in die tagliche
Routine der Pflege einzubinden. Zunachst
gab es theoretische Ausfiihrungen und am

nachsten Tag praktische, an die Mobilitat
der Teilnehmer angepasste Ubungen.

Die Ergotherapeutin Frau Elke Schlinke
begleitete nicht nur ihren an Ataxie erkrank-
ten Patienten. Sie ermdglichte auch Bewe-
gungsubungen im Wasser im hoteleigenen
Schwimmbad. Sie hatte sich das Mobilitats-
training zur Aufgabe gemacht. Unter ihrer
Leitung gab es Unterstutzung und Hilfe bei
der richtigen Nutzung der Hilfsmittel wie
Rollatoren und Rollstiihle und auch Empfeh-
lungen fir die Anpassung von Hilfsmitteln
an die Mobilitat der Betroffenen. Sie unter-
stitzte und half beim Mobilitatstraining, wie
das der Schifffahrt auf dem Grienericksee.
Schon der barrierefreie Fufsweg zur Anle-
gestelle war fur die Nutzer von Rollatoren
oder Menschen mit Bewegungseinschran-
kungen ohne Hilfsmittel eine anstrengende
Herausforderung.

Das Schiff verfligt Uber eine Besonderheit.
Es ist mit einem kleinen Lift ausgerustet,
der es den Rollifahrern ermoglicht, die Fahrt
uber die Seen gemeinsam mit der Gruppe
auf dem Oberdeck zu geniefden. Das an
und von Bord gehen dhnelte jedoch einem
s1etrisspiel“, da immer nur ein Rolli mit dem
Lift nach oben kam. Ein herzliches Danke-
schon an Alina Baierl und Elke Schlinke fur
ihre tollen Aktivitaten und ihre grof3artigen
Anregungen fur einen stressfreieren Alltag.

Der Kegelabend ohne Barrieren mit extra
angefertigten Schiebehilfen und das Nutzen
der hoteleigenen barrierefreien Schwimm-
halle sind weitere Beispiele dafur, dass
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Bericht zum Patienten- und Angehdrigentreffen

man auch mit Mobilitatseinschrankungen
hier in Rheinsberg aktiv am Leben teilha-
ben und etwas unternehmen kann. Dieses
war fur viele seit langem nicht mehr mog-
lich. Unvergessen bleiben auch die Abende
auf der Terrasse und der Austausch unter-
einander, sodass nun gentligend Kraft und
Mut gesammelt wurden, den Ticken des
Alltags den Kampf anzusagen. Fir wenige
Tage konnten auch Menschen mit schwers-
ten Behinderungen einmal unbeschwert am
Leben teilhaben.

Was macht die Tage in Rheinsberg noch
so besonders? Teilnehmer, die ihre Lieben
schon im Kampf gegen die Krankheit ver-
loren haben, unterstitzen die Gruppe das
ganze Jahr Uber und bereichern gerade hier
die Gesprache mit ihren Erfahrungen. So
bleibt das Andenken an die Verstorbenen
lebendig. Die Solidaritat und der Zusam-
menhaltin der Gruppe sind sehr grof3. Durch
die oft wortlose Hilfe untereinander werden
auch pflegende Angehdrige fur wenige Tage
entlastet. Ohne die finanzielle Hilfe der AOK
ist ein Aufenthalt in solch einem Hotel nicht
moglich. Keiner der Teilnehmer kann sich
finanziell noch so etwas leisten. Die Kosten
fur das Treffen sind enorm gestiegen. Trotz-
dem mochte ich allen die Teilnahme zu
einem Uberschaubaren Preis ermoglichen.
Die Arbeit der SHG und die Anstrengungen
der Betroffenen und derjenigen, die sie zu
Hause pflegen, sind ebenso enorm und ent-
lasten durch ihre Mihen die Pflegekassen.

Unser Projekt ist ein Dankeschon und ein
Krafte sammeln fur die Meisterung des oft
sehr beschwerlichen Alltags und sollte auch
weiterhin von der Gesellschaft mitgetragen
werden.

Ich werde mich weiterhin daflir engagieren,
dass dieses Projekt auch in Zukunft finan-
ziell ,gedeckelt* wird. Es ware sonst mit so
einer grofden Gruppe und solchen Proble-
matiken nicht realisierbar.

Danke auch an das gesamte Team vom
,Seehotel Rheinsberg® fiir den tollen Auf-
enthalt und die hervorragende Umsetzung
ihres Konzeptes.

Martina Hanke

Dresdner SHG fUur Betroffene und
Angehdrige von Heredo-Ataxien
und der Huntington-Krankheit

Herax-Fundus 1/2025

Seite 33



Erfahrungsbericht zu Omaveloxolon

ERFAHRUNGSBERICHTE UND HILFREICHE TIPPS

Im Folgenden finden Sie einige Erfahrungsberichte Ataxie-Betroffener. Die Berichte sind
subjektive Eindriicke einer individuell erlebten Ataxieform und geben das personliche

Empfinden des Schreibers wieder.

Erfahrungsbericht zu Omaveloxolon (SKYCLARYS)
von der SHG ATAXIE Westfalen

In der SHG Ataxie Westfalen wurde bei sechs Gruppenmitgliedern schon in jungen Jahren
eine Friedrich Ataxie (FA) diagnostiziert. Von diesen sechs begannen vier Erkrankte vor
etwa einem Jahr mit der Einnahme des Medikamentes Omaveloxolon (SKYCLARYS).

Vor der Verschreibung wurde genau uber-
pruft, ob bei den Patienten keine Herzin-
suffizienz und auch keine Lebererkrankung
vorliegt. Davon, dass Skyclarys nicht ver-
tragen wurde, berichtete keiner der vier FA-
Patienten. Trotzdem musste eine Patientin
die Einnahme nach einigen Wochen stop-
pen, da wider Erwarten Herzbeschwerden
auftraten.

Die drei Ubrigen konnten ihre Muskeln
besser anspannen und waren insgesamt
beweglicher. Eine Frau schaffte es nach
Jahren, in denen sie nur im Rollstuhl saf3,
sich wieder aufzurichten und mit Unterstut-
zung zu stehen. Wir freuen uns mit denje-
nigen, die Skyclarys einnehmen, Uber die
Verbesserung ihres Gesundheitszustandes!
Heike Mittmann

Cruppenleiterin

Ich nehme Skyclarys seit September 2023
ein. Bis Marz 2024 habe ich gar nichts
gemerkt, auch keine Nebenwirkungen.
Dann bin ich irgendwann im Marz morgens
aufgewacht und hatte deutlich mehr Mus-
kelspannung und ein besseres Gefuhl in den
Beinen. Durch meine Fatigue bin ich schon

morgens muskular sehr erschopft. Dies

zeigt sich vor allem an den Beinen. Ich kann
nun meine Muskeln besser einsetzen. Zum
Beispiel kam ich, bevor ich das Medikament
nahm, nicht alleine aus dem Bett (Bauch-
muskeln).

Ich bin sicherer beim Stehen (mit Festhal-
ten) und genauer bei der Ausflihrung von
Bewegungen. Wirklich wacher bin ich kaum
geworden. Als Nebenwirkung hatte ich
anfangs nur Probleme mit dem Blutdruck,
der trotz meiner Blutdrucktabletten hoch
blieb. Aber das hat sich schnell wieder nor-
malisiert.

Heiko Rausch

Meine Erfahrungen dhneln denen von Heiko.
Zwar ist bei mir kein Stand mehr maoglich,
aber eine Reduktion der Streckspastiken in
den Beinen hilft schon sehr.

Sprache und Schrift haben sich nach Aus-
sagen meines Umfeldes auch gebessert.
Aufserdem kleckere ich weniger und Kaffee
trinken klappt auch immer ofter ohne einen
“Unfall”.
regelmafdige Blutkontrolle nehme ich dafur

Das seltene Sodbrennen und die

gerne in Kauf. Es sind kleine Schritte, die
aber Hoffnung auf ein mehr an Lebensquali-
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