JTroll Lisa und die Ataxie”

Ein Kinderbuchprojekt des Frankfurter Ataxia-Teleangiektatika (AT)
- Neurologenteams und der Kinderbuchautorin Doris Hesseler

Schatzungen zufolge leiden mehr als 15.000 Menschen in
Deutschland an Ataxie - Erkrankungen. Leider sind ein gro-
Ber Teil dieser Patienten Kinder. Familien mit an Ataxie lei-
denden Kindern werden jeden Tag erneut mit dem Leiden
ihrer Kinder konfrontiert—beim Uberwinden von Barrieren,
dem Besuch der Schule, der Angst vor dem Arztbesuch, der
Ungewissheit, wie die Erkrankung verlaufen wird - und der
Hoffnung, dass es irgendwann Heilung geben wird.

Kinder die an Ataxien leiden, erkennen ihr Anderssein oft
schon im Kindergartenalter. Sie konfrontieren Eltern und Oben: Rund um die Patientenversorgung von Kindern und
. . . . . Jugendlichen mit Ataxien. Das Frankfurter Neurologen-

Umfeld mit Fragen darUber' warum sie EmSChrankungen Team betreut im Schwerpunkt Kinder und Jugendliche mit
erfahren und Dinge nicht tun kdnnen, die flr gesunde Kinder Ataxia-Teleangiektatika (v.l.n.r.: Dr. med. Franziska Hoche,
Schwester Barbara Reinisch, Prof. Dr. med. Matthias Kies-

alltaglich sind. lich)
Diese Fragen machen betroffen und lahmen oft. Eltern und
Angehorige konnen nur schwer Uber die Erkrankung spre-
chen, sind unsicher wie viel Information fir ihr Kind gut ist,
wie sie Wissen Uber die Erkrankung kindgerecht vermitteln

und im Umgang mit dem Kind umsetzen.

Ich wurde im taglichen Gesprdach mit betroffenen Eltern oft

nach Medien, insbesondere Biichern, gefragt, die diese Rechts: Troll Faxi im

kenh
Sprachlosigkeit Giberwinden kénnten. Krankenhaus
Der Wunsch nach einem Kinderbuch wurde so haufig gedu- \
RBert, dass die Idee entstand, ein eigenes Kinderbuch fiir Kin- Info-Box:

der mit Ataxien und deren Familien zu entwerfen. Ein Buch,

das kindgerecht die Krankheitsursachen und Symptome er- Frankfurter AT-Zentrum

klart, das gleichzeitig Mut macht und Lebensfreude weckt. Ein multidisziplinires Arzte-, und Wissen-

schaftler - Team um Kinderneurologen, Kind-

Schnell viel der Gedanke auf eine Zusammenarbeit mit der

erneuroradiologen, Neuropsychologen, Im-

Schriftstellerin Doris Hesseler, die bereits eindrucksvolle Bi-
cher Uber das Anderssein von Kindern mit Zerebralparesen
veroffentlicht hat.

Nach langer Arbeit und mit Hilfe der DHAG e.V. ist ein wun-
derschones Kinderbuch entstanden, das eine Briicke baut
zwischen fragenden Kindern und antwortenden Eltern.

Dr. med. Franziska Hoche

munologen, Endokrinologen, Erndhrungswis-
senschaftler, Onkologen, Genetiker, Neuro-
anatomen, Neuropathologen und Biologen
arbeitet in einem professionellen Umfeld an
der translationalen Erforschung der klini-
schen Charakteristika, méglicher Therapeuti-
ka und der molekularbiologischen Ursachen
der Erkrankung  Ataxie-Teleangiektatika
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(www. info-at.de).
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