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SCHLOSS HAUS

Chorea Huntington-Selbsthilfegruppe
fordert Ausbau der Betreuungsplatze

WARTBERG. Die Huntington
Selbsthilfegruppe Oberister-
reich fordert den Ausbau der
stationiren Pflegeplitze und
die Errichtung eines Tagesbe-
treuungszentrums fiir Perso-
nen, die an Chorea Huntington
erkrankt sind,

80 Personen in Oberdsterreich
sind von der Krankheit betrof-
fen, Insgesamt gibt es aber nur 15
Betreuungsplitze: elf im Landes-
pflege- und Betreuungszentrum
Schloss Haus in Wartberg und
vier beim Sozialverein Arcus in
Gramastetten.

Chorea Huntington ist eine erb-
liche Erkrankung des zentralen
Nervensystems. Hat ein Eltern-

fORaNe

Musikmittelschiiler packten Geschen-
ke fiir Kinder in Rumanien.

SCHULAKTION

Pickchen fiir
arme Kinder

FREISTADT. Schiiler der Musik-
mittelschule haben insgesamt 71
Weihnachtspackerl fiir die Ak-
tion ..Schenke Weihnachtsfreu-
den* des Familienhilfsdienstes
gepackt. Mit dieser Adventaktion
wird Kindern, die in Armut leben,
eine Weihnachtsfreude gemacht.
Die Schiiler haben eifrig Schuh-
schachteln mit Schulsachen.
Spielzeug und SiiBigkeiten gefiillt,
schiin verpackt und in der Schu-
le gesammelt. Freiwillige Helfer
bringen die Pakete nach Rumiini-
en und verteilen diese dort,

Im Schloss Haus gibt es elf Betreuungsplatze fur Patienten mit Chorea Huntington.

teil Chorea Huntington, wird die
Krankheit mit einer Wahrschein-
lichkeit von 50 Prozent an die
Kinder vererbt. Bei den Betrof-
fenen sterben die Nervenzellen
vorwiegend in den Basalgang-

lien ab. Es kommt zu psychischen
Beschwerden, wie Stérungen des
Affektes, unbedachtem impul-
siven Verhalten, Enthemmung
der zwischenmenschlichen Be-
zichungen, Interessenlosigkeit

Was steckt in
deinem Essen?

KiM KiLO

Ein Angebot der OOGKK

ips| N

FORUM GESUNDHEIT

Sie sorgen sich um das
Gewicht thres Kindes?
Das Abnehmprogramm
Kim Kilo zeigt in der

EX Gruppe, wie viel Spafl

gesundes Essen und
J regelmaRige Bewegung

machen.

- Kursheginn en:
04.02.2015, 17.00 Uhr
Bildungszentrum in
Pregarten

Infos & Anmeldung:
Tel: 05 78 07 - 10 35 30
www.ooegkk.at/kimkilo

und Demenz. Die korperlichen
Anzeichen sind unwillkiirliche
und ungebremste Bewegungen
von Armen, Beinen, Rumpf und
Kopf, Schluckstérungen und
Sprachstérungen. ,\Wenn die Pati-
enten zu uns kommen kinnen sie
meist noch gehen®, sagt Jochen
Puchner, Leiter der Wohngrup-
pe Langzeitbetreuung Chorea
Huntington. . Mit der Zeit knnen
sie nicht mehr sprechen, sie kon-
nen nicht mehr gehen und nicht
mehr selbststiindig essen. Durch
die Schluckstérung kommt es zu
stiindigem Speichelfluss und die
Patienten miissen mit einer Sonde
erniihrt werden.” Die spezielle
Pflege, die Betroffene bendti-
gen, wird in der Wohngruppe in
Schloss Haus angeboten. =

HLW
Tag der
offenen Tiir

FREISTADT. Einen Einblick in
den Schulalltag der HLW, HLK
und FW erhiilt man beim Tag der
offenen Tiir am Freitag, dem 12.
Dezember von 10 bis 17.30 Uhr.
Der Bogen wird gespannt iiber
einen spanischsprachigen Stati-
onenbetrieb mit Tablet, verschie-
dene Projekte, ein Bilderbuchki-
no oder Geschicklichkeits- und
Koordinationsiibungen bis zu
einem Euroquizz. Auch Ein-
blicke ins Mikroskopieren und
Experimentieren oder Infos
iiber die Ausbildung zum Fit-
ness- und Wellnesstrainer sowie
verschiedene Zusatzqualifika-
tionen stehen am Programm.
Das Bildungsberaterteam, die
Unterrichtenden sowie Schul-
leitung samt Schulerhalter sind
natiirlich gerne zu Gespriichen
bereit, Schiilergruppen fiithren
durch das Gebiiude.
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Freistadt

Seit 2007 gibt es die Wohngrup-
pe im Landespflege- und Be-
treuungszentrum. Die Bewohner
werden gefordert, soweit es mog-
lich ist. Das Pflegepersonal, eine
Logopiidin und ein Ergothera-
peut gehen auf die individuellen
Bediirfnisse der Patienten ein. Es
gibt spezielle Teller und Becher
aus Plastik. ,,Bei den Betroffe-
nen kommt es manchmal zu Ag-
gressionen. Dann fliegen die Tel-
ler auch mal durch den Raum®,
sagt eine Pflegerin. Die Pflege
zu Hause ist oft schwer. ,,Durch
die unwillkiirlichen Bewegungen
sind schon einfache Zahnbehand-
lungen schwierig®, sagt Kienes-
berger, der gemeinsam mit seiner
Frau den Schwiegervater pflegt.
+Oft werden wir gefragt, ob der
Vater meiner Frau betrunken ist.
Wenn man nicht weibB, welches
Krankheitsbild Chorea Hunting-
ton mit sich bringt, kénnte man
glauben, einen torkelnden Be-
trunkenen zu sehen.” ,Ein Ta-
geszentrum fiir die Betroffenen

Claudia Rieser ist Betroffene und Mitglied der Selbsthilfegruppe.

wiirde den Angehirigen zumin-
dest fiir ein paar Stunden helfen®,
sagt Ernst Aigner, Obmann der
Selbsthilfegruppe. Im Beratungs-
und Kompetenzzentrum fiir Cho-
rea Huntington im Schloss Haus,
das in Osterreich einzigartig ist,
wird ambulant neurologische,
pflegerische und psychologische
Hilfe fiir Betroffene und Angeho-
rige angeboten. ,.Es wiire wichtig
hier auch ein Case-Management
einzurichten, um einen Uberblick
zu bekommen, wo die Bedarfe

liegen®, sagt Aigner. Eine weite-
re Forderung ist die Festlegung
fiir die Pflegegeldeinstufung der
Erkrankten mit mindestens Stufe
vier. ,,Hier gibt es noch zu groBe
Unterschiede.”

«Das Testergebnis war wie
ein Schlag ins Gesicht”

Die Selbsthilfegruppe trifft sich
regelmiiBig im Schloss Haus. Hier
konnen sich Betroffene, Angeho-
rige und Freunde iiber Erfahrun-
gen, Angste, Therapien und Mog-

lichkeiten austauschen. Claudia
Rieser ist eine Betroffene und
ebenfalls in der Selbsthilfegrup-
pe. Sie hat vor 16 Jahren erfahren,
dass sie Triiger von Chorea Hun-
tington ist. ,,Mein Vater hat sich
testen lassen, da seine Schwes-
ter an Huntington erkrankt ist",
erziihlt sie. ,,Zuvor wussten wir
nicht, dass es Huntington bei uns
in der Familie gib." Da auch ihr
Vater die Krankheit hat, hat sie
sich testen lassen und erfahren,
dass sie ebenfalls Triiger ist. ,,Das
war fiir mich wie ein Schlag ins
Gesicht. Mittlerweile habe ich
Huntington als einen Teil meines
Lebens akzeptiert. Ich habe be-
gonnen mein Leben umzukrem-
peln und bewusster zu leben” Die
Selbsthilfegruppe hilft ihr dabei.
.Ich mache kein Geheimnis aus
meiner Krankheit. Mein Vater hat
nie dartiber geredet, seit Juni ist er
ein Pflegefall. Ich habe beschlos-
sen, dass ich, wenn ich krank bin,
keine Sonde zur Erniihrung will,
Da ist fiir mich dann Schluss.” »
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