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Liebe Leserin,
lieber Leser,

um den Alltag mit Morbus Parkinson gestalten zu konnen, ist

es hilfreich, wenn Sie die Auswirkungen der Erkrankung und die
Behandlungsmethoden kennen und informiert in die Zukunft
gehen. Unsere Broschiire erlautert Veranderungen im Krankheits-
verlauf, stellt Therapiemdglichkeiten vor und gibt Tipps und
DenkanstoBe fiir das Leben mit Parkinson.

Der idiopathische Parkinson, dessen Ursachen nicht bekannt
sind, lasst sich heute zwar gut behandeln, aber nach wie vor
nicht aufhalten. Nach langerer Erkrankungsdauer kénnen mit
Parkinson verbundene Beschwerden zunehmen oder neu auf-
treten. Womoglich wirken auch die Medikamente weniger gut.

Es ist mehr als verstandlich, wenn Sie das verunsichert und
Sie sich mit Blick in die Zukunft fragen: Wie geht es weiter? Wie
kann die Arztin oder der Arzt helfen? Was kann ich selbst tun?

Unsere Broschure versucht, darauf Antworten zu geben, auch
wenn wir dabei nicht genau auf Ihre personliche Situation ein-
gehen konnen. Dazu verlauft Parkinson zu individuell. AuBerdem
hat jeder Mensch seine personlichen Winsche und Ansprlche,
was ihm im Leben mit der Erkrankung besonders wichtig ist
oder was die Therapieoptionen betrifft.

Auf den folgenden Seiten finden Sie praktische und hilfreiche
Anregungen, wie Sie den mit Parkinson verbundenen Heraus-



forderungen begegnen und — auch gemeinsam mit den
Menschen in Threm Umfeld — neue Strategien entwickeln
kénnen. Zusatzlich enthalt die Broschure nutzliche Infor-
mationen fur den Umgang mit Beschwerden im Alltag, zu
praktischen Hilfen und begleitenden Therapien. Das letzte
Kapitel beinhaltet ein Glossar, in dem zentrale Fachbegriffe
erklart werden.

Mit diesen Impulsen und Informationen mdchten wir Sie
unterstutzen, lhren Alltag mit Parkinson aktiv zu gestalten,
sodass die Erkrankung den Raum bekommt, den sie bendtigt,
aber auch andere Facetten des Lebens weiterhin ihren
Platz finden.

Ihr AbbVie Care-Team



Die Dinge angehen

Parkinson lasst sich gut behandeln, aber nicht aufhalten.
Das zu wissen, ist eine Sache. Es zu erleben, eine andere.
Verlangen Sie sich darum nicht ab, alles gleich im Griff

zu haben, wenn sich Krankheitszeichen verandern. Lassen
Sie Angste und Sorgen zu - aber sehen Sie auch lhre
Moglichkeiten.

Niemand kann genau sagen, wie Parkinson bei Ihnen individuell
verlaufen wird. Damit umzugehen, ist weder fur Sie noch fur lhre
Angehorigen einfach. Leichter wird es, wenn Sie die Dinge, so gut
Sie kdnnen, in die Hand nehmen. Lassen Sie sich nicht von Ver-
anderungen uberrollen, sondern suchen Sie passende Losungen.

Achten Sie auf sich

Dazu gehdrt, im Arzttermin offen alles anzusprechen. Dann
kann die Arztin oder der Arzt den Verlauf der Erkrankung
genauer beurteilen und |hre Therapie gegebenenfalls anpassen.
Zwar lassen sich nicht alle Beschwerden mit Medikamenten
gleichermaBen bessern. Doch in vielen Bereichen kann zum
Beispiel eine Umstellung der Therapie gut helfen.

Uberlegen Sie ggf. auch gemeinsam mit hren Angehdérigen,
was Ihnen den Alltag erleichtern kann. Hilfreich fur eine offene
Kommunikation ist: Sprechen Sie von ,ich* und ,du”, nicht von
»man" oder ,jemand”. Verpflichten Sie den anderen zudem

Sich auf Veranderungen einzustellen,
braucht Zeit. Diese Zeit gebe ich mir und
den Menschen, mit denen ich lebe.

\/



Sprechen Sie die Dinge an.

Wenn eine gewohnte Situation sich andert, sollten
alle Beteiligten offen miteinander Uber ihre damit
verbundenen Geflhle und Erwartungen sprechen.
Das kann verhindern, dass sich etwas einschleicht,
was im Grunde keiner wollte.

nicht, genau jetzt auf Sie einzugehen. Vielleicht passt es ihr oder
ihm spater besser. Machen Sie gemeinsam aus, wann Sie beide in
Ruhe reden.

Beziehen Sie eventuell andere Fachleute mit ein, zum Beispiel bei
Fragen zur Wohnungseinrichtung aus dem Bereich Ergotherapie. Es
gibt viele Hilfsmittel und Hilfen. Erkundigen Sie sich in Ihrer neurolo-
gischen Praxis, an wen Sie sich wenden konnen.

Setzen Sie sich nicht unter Druck

Trauen Sie sich weiterhin etwas zu. Verlangen Sie sich aber auch
nicht zu viel ab, um ein vermeintliches oder tatsachliches Defizit
auszugleichen. Sie erreichen damit eher das Gegenteil: Anstrengung
und Druck verstarken Beschwerden wie Zittern (Tremor) oder
Blockaden (Freezing). Maglicherweise haben Sie auch das Geflhl,
den Dingen nicht gewachsen zu sein. Lassen Sie diese Gefuhle nicht
die Oberhand gewinnen, sondern gehen Sie einen besseren Weg:

Erkennen Sie neue Grenzen an und Uberlasten Sie sich nicht.

= Informieren Sie sich Uber geeignete Hilfsmittel und lassen Sie
Unterstltzung zu.

= Teilen Sie groBere Aufgaben in mehrere Schritte ein.

= Planen Sie ausreichend Zeit ein: Termindruck kann die Parkinson-

Symptome verstarken.



Veranderungen im Korper

Die hauptsachlichen Beschwerden und viele typische
Begleiterscheinungen bei Parkinson lassen sich mit
Medikamenten behandeln. Im Verlauf der Erkrankung
kann die bisher gute Wirksamkeit der Mittel jedoch
nachlassen. Ein Anpassen der Behandlungsstrategie
kann helfen, die Lebensqualitat zu verbessern.

Wenn wir eine Bewegung ausfuhren wollen, regt ein Nerven-
impuls an, dass eine Nervenzelle den chemischen Botenstoff
Dopamin freisetzt. Er sorgt dafur, dass auch in der Nachbarzelle
ein Reiz ausgeldst wird. Auf diese Weise wird die zur Ausfuh-
rung der Bewegung benotigte Information von einer Nerven-
zelle zur nachsten geleitet.

Fehlendes Dopamin ersetzen

Bei Morbus Parkinson verlieren die Dopamin produzierenden
Nervenzellen im Gehirn ihre Funktion. Damit fehlt es an diesem
fur Bewegungen wichtigen chemischen Botenstoff und die
hemmenden Substanzen sind in der ,Uberzahl*. Warum die
Nervenzellen absterben, ist bislang unklar.

Eine Parkinson-Erkrankung lasst sich nicht stoppen oder ver-
hindern. Mit Medikamenten lassen sich die beschriebenen
Prozesse im Gehirn aber positiv beeinflussen. Die zur Verfligung
stehenden Wirkstoffe zielen darauf ab, den Verlust des Boten-
stoffs Dopamin im Gehirn auszugleichen. Der Goldstandard in
der Parkinson-Therapie ist L-Dopa.

\? Weitere Informationen finden Sie auf:
with gou www.abbvie-care.de/parkinson



Die Parkinson-Beschwerden lassen sich zunachst
uber die Einnahme von Tabletten gut eindammen.

Im Verlauf der Erkrankung verringert sich die Fahigkeit
der Gehirnzellen, Dopamin zu speichern und es

bei Bedarf in ausreichender Menge freizusetzen.

Es kommt zu Wirkschwankungen von oral
eingenommenen Parkinson-Medikamenten.

ON- und OFF-Phasen
= |n ON-Phasen wirken die Tabletten zufriedenstellend und
es treten keine Beeintrachtigungen auf.

= |In OFF-Phasen reicht die Wirksamkeit der Parkinson-
Tabletten nicht aus. Die Beweglichkeit ist eingeschrankt.
Auch Beschwerden wie Zittern, Konzentrationsschwache
oder Schmerzen kdnnen jetzt starker sein.

0 ] Lo Levodopa-Konzentratio
. Uberbeweglichkeit - imVI;)Iutp?lasm;‘Z ntration

Phase guter
Beweglichkeit (,ON*)

Orale L-Dopa-Einnahme _ Unterbeweglichkeit (,OFF*)

friihes mittleres fortgeschrittenes
Erkrankungsstadium : Stadium Stadium



Verzogerte Wirkstoffaufnahme

Wirkschwankungen konnen auch damit zu tun haben, dass der
Wirkstoff einer Parkinson-Tablette nicht schnell genug in den
Korper gelangt. Wird L-Dopa als Tablette eingenommen, muss
die Tablette zunachst in den Magen gelangen, damit sie von
dort in den Dunndarm transportiert wird. Der Magen arbeitet
bei fortschreitendem Parkinson jedoch oft langsamer. Trotz
punktlicher Tabletteneinnahme kann daher manchmal zu wenig
Wirkstoff ins Gehirn gelangen.

Schwankungen ausgleichen

lhre Arztin oder Ihr Arzt begegnet diesen Prozessen mit einer
sorgfaltigen Anpassung lhrer Parkinson-Tabletten. Dazu gehort
vor allem, die Einnahmeabstande einzelner Dosen zu verringern
oder auch die Wirkstoffe neu zu kombinieren.

Im weiteren Verlauf kdnnen angesichts sich erneut
verandernder Beschwerden mehrfache Therapie-
anpassungen erforderlich sein. lhre Arztin oder lhr
Arzt wird Sie hierzu individuell beraten.




O Ich achte darauf, dass ich meine Medikamente

v punktlich einnehme. Wenn ich das Gefuhl habe,
dass sie nicht gleichmaBig wirken, spreche ich
das im Arzttermin an.

Informiert in die Zukunft

Im Verlauf der Erkrankung wird die Parkinson-Therapie heraus-
fordernder. Doch es bestehen immer Optionen. Dazu gehoren die
Behandlung mit einer Medikamentenpumpe und die Tiefe Hirn-
stimulation.

Sich friihzeitig Uber diese nicht oralen Folgetherapien zu informieren,
kann Ihnen helfen, beruhigter in die Zukunft zu schauen. Sie kdnnen
sich zunachst einmal mit den Therapieformen auseinandersetzen,
ohne direkt etwas entscheiden zu missen. Wird die Uberlegung fiir
einen Therapiewechsel spater womaoglich konkret, konnen Sie gut
vorbereitet |hre Entscheidung treffen.

Sich rechtzeitig mit diesen Themen zu befassen, ermoglicht Ihnen
auch, ggf. alles mit Ihren Angehdrigen durchzusprechen. Ebenso
bleibt Zeit, sich mit anderen Betroffenen auszutauschen, die Uber
Erfahrungen mit einer nicht oralen Therapieform berichten konnen.



Nicht orale Folgetherapien

Lassen sich Wirkschwankungen mit Tabletten oder Kapseln
nicht mehr ausreichend ausgleichen, gibt es weitere
Therapiemdoglichkeiten.

Die Levodopa-Infusion

Die kontinuierliche Levodopa-Infusion bietet eine gleichmaBige
Medikamentenwirkung. Levodopa, auch L-Dopa genannt, ist
der Goldstandard in der Parkinson-Therapie und einer der
wichtigsten Wirkstoffe flr eine erfolgreiche Behandlung.

L-Dopa wird Uber eine Medikamentenpumpe und eine Sonde,
die durch die Bauchdecke fluhrt, gleichmaBig direkt in den
Dunndarm (intestinal) gegeben (s. Abb. 1). Die fur die Dauer-
infusion notwendige Sonde wird in einem kurzen, operativen
Standardeingriff gelegt. Die Wirkung der Therapie kann vorab
uber eine bis in den Dunndarm reichende Nasensonde getestet
werden. Eine Operation ist dafur nicht notwendig. Die Pumpe
wird in einer Tasche oder Weste getragen.

Die kontinuierliche Levodopa-Infusion umgeht den Weg des
Wirkstoffs durch den Magen. Somit wird vermieden, dass eine
bei fortgeschrittenem Parkinson verzogerte Magenentleerung
zu Wirkschwankungen der Therapie fuhren kann. Wie viel
Wirkstoff abgegeben wird, kann Uber die Pumpe individuell
reguliert werden.



Die Apomorphin-Infusion

Bei der kontinuierlichen Apomorphin-Infusion wird das Medika-
ment mit einer Pumpe Uber eine Sonde und eine kleine Kunst-
stoffnadel kontinuierlich unter die Haut verabreicht (Abb. 2).

Die Nadel muss taglich neu in die Bauchdecke gestochen und
die Einstichstelle regelmaBig gesaubert werden. Die Nadel wird
in der Bauchregion platziert und mit einem dinnen Pflaster
geschutzt.

Die Pumpe wird am Gurtel oder um den Hals gehangt getragen
und so eingestellt, dass sie den Wirkstoff gleichmafig in der
gewunschten Menge abgibt.

Wie auch bei der kontinuierlichen Levodopa-Infusion wird eine
gleichmaBige Medikamentenwirkung ermoglicht.

Weitere Informationen zu nicht oralen
Folgetherapien und ein Video zu
\? Y Wirkschwankungen finden Sie auf:
witfvgfow www.abbvie-care.de/parkinson



Die Tiefe Hirnstimulation

Bei der Tiefen Hirnstimulation werden in einem chirurgischen
Eingriff von mehreren Stunden zwei Elektroden durch die Scha-
deldecke millimetergenau in bestimmte Bereiche im Gehirn
vorgeschoben. Uber diinne, unter der Haut verlaufende Kabel
sind sie mit einem kleinen Gerat verbunden, das im Bereich des
Schlisselbeins implantiert wird (Abb. 3).

Dieser Stimulator gibt kleine elektrische Impulse an die
Elektroden ab. Die Starke der Impulse kann von auBBen reguliert
werden.

Mithilfe dieses Verfahrens werden Uberaktive Gehirnbereiche
reguliert. Das Ziel ist, die Beweglichkeit zu verbessern und die
Wirkschwankungen der oralen Therapie zu glatten.

Abb. 1: Schematische Darstellung der Wirkstoffinfusion in den Darm



Abb. 2: Schematische Darstellung der Wirkstoffinfusion unter die Haut

Elektroden

Uberaktive
Hirnregion

Kabel
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Abb. 3: Schematische Darstellung der Tiefen Hirnstimulation



Gute Studienergebnisse

Studien zufolge konnen alle dargestellten Verfahren eine
therapiebedingte Uberbeweglichkeit verringern und Phasen
mit schlechter Wirksamkeit verkurzen. Bislang wurden die
Methoden allerdings noch nicht in kontrollierten Studien
miteinander verglichen. Daher lasst sich derzeit nicht sagen,
ob ein Verfahren wirksamer ist als ein anderes — zumal jeder
Mensch unterschiedlich auf eine Behandlung ansprechen kann.

Wenden Sie sich an |hre Arztin oder Ihren Arzt, wenn Sie mehr
uber die beschriebenen Therapiemoglichkeiten erfahren
mochten. Im Arztgesprach erhalten Sie Informationen,
welches Verfahren sich maglicherweise fur Sie eignet und
welche Risiken und Nebenwirkungen auftreten kdnnen.
Lassen Sie sich auch beraten, was fur Sie passen konnte und
worauf Sie bei lhrer Entscheidung achten sollten.



Welche Methode fiir wen?

Ob die Levodopa-Infusion, die Apomorphin-Infusion oder die
Tiefe Hirnstimulation fur Sie infrage kommt, wird lhre Arztin oder
Ihr Arzt gemeinsam mit Ihnen und ggf. mit Inren Angeharigen
sorgfaltig abwagen.

In die Entscheidung flieBen mehrere Faktoren ein, darunter:

welche Symptome Sie am meisten belasten und was
flr Sie und ggf. Inre Angehorigen am wichtigsten ist,

= wie Parkinson bei Ihnen individuell verlauft,
= welche Therapie Sie sich vorstellen konnen,
= |hr allgemeiner Gesundheitszustand.

Spricht medizinisch nichts dagegen, ist es generell moglich,
zunachst eine Therapie zu wahlen und auf eine andere zu
wechseln, wenn sie nicht gut wirkt oder nicht gut vertragen wird.

Sich fur oder gegen eine Therapieoption zu

¥ o2 : : :

- entscheiden, ist nicht leicht. Ich informiere
mich gut iber meine Therapiemoglichkeiten
und bespreche mit meinen Angehorigen,
was wir uns fur unseren Alltag vorstellen konnen.



Begleitende MaBBnahmen

Aktivierende Konzepte wie Physiotherapie, Ergotherapie
und Logopadie ergdanzen die Parkinson-Behandlung mit
Medikamenten. Psychotherapeutische Unterstiitzung kann
helfen, mit Sorgen und seelischen Belastungen umzugehen.

0(% Physiotherapie fiir die Beweglichkeit

m Zentrale Bereiche, die in der Physiotherapie geférdert werden
sollen, sind Beweglichkeit, Haltung, Gang und Gleichgewicht.
Auch bei Verspannungen und Schmerzen konnen physio-
therapeutische MaBnahmen hilfreich sein. Haufig leitet die
Therapeutin oder der Therapeut geeignete Bewegungsfolgen
zunachst an. Beherrschen Sie die Ubungen, kénnen Sie im
Alltag eigenstandig kleine Trainingseinheiten gestalten.

Wenn Sie bestimmte Fahigkeiten trainieren mochten, konnen
Sie in der Physiotherapie besprechen, wie sich darauf hinar-
beiten lasst. Verandern sich lhre Parkinson-Beschwerden,
werden die Ubungen den neuen Anforderungen angepasst.

@] Ergotherapie unterstiitzt im Alltag
So vielfaltig, wie |hre Erkrankung sich auB3ern kann, so

unterschiedlich kénnen ergotherapeutische Ubungen
sein. Auch Ihre individuellen Winsche, wie Sie Ihr Leben
gestalten mochten, spielen eine wichtige Rolle.

Fragen Sie lhren Arzt oder |hre Arztin, welche ergéan-
zenden Therapien fiir Sie infrage kommen kénnen.
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Nahestehende Menschen konnen manchmal
besser als ich beurteilen, wie gut ich eine
Ubung im Alltag umsetzen kann. Ich bitte sie
ohne Scheu, mich zu unterstiitzen.

Charakteristisch fir alle Ubungen in der Ergotherapie ist: Sie
sind auf praktische Handlungen und Bewegungsablaufe aus-
gerichtet. Ziele konnen zum Beispiel sein: Handgriffe beim
An-und Auskleiden, fur Erledigungen im Haushalt oder im
Beruf zu Uben. Auch was Sie unterstutzt, lhre Freizeit aktiv zu
gestalten und Hobbys weiterzuflhren, sind zentrale Themen.
DarUber hinaus erhalten Angehorige Ratschlage, was

Sie gemeinsam mit Ihnen beachten konnen.

Logopadie starkt die Stimme

Wenn die fur das Sprechen wichtigen Muskeln infolge der
Parkinson-Erkrankung an Kraft verlieren, kann Ihre Stimme
leiser oder Ihre Sprache monotoner und undeutlicher werden.
Eine individuelle Stimm- und Sprechtherapie widmet sich
diesen Veranderungen. Im Fokus stehen Stimme, Aussprache
und Sprechgeschwindigkeit. Mimik, Mundbeweglichkeit und
Atmung werden kontrolliert und gegebenenfalls mittrainiert.

Psychotherapie bei seelischen Belastungen
Psychotherapeutische Angebote konnen Ihnen und ggf.
Angehorigen helfen, mit Belastungen und Sorgen im Alltag
mit Parkinson umzugehen. Ein Ziel kann beispielsweise sein,
den Blick wieder bewusster auf die positiven Dinge im Leben
zu richten.




Beschwerden aktiv begegnen
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Sprechen Sie im Arzttermin dariiber, wenn lhnen etwas
Schwierigkeiten bereitet oder Krankheitszeichen sich
verandern. Oft kann eine Therapieumstellung helfen. Sie
konnen auch selbst dazu beitragen, méglichen Beschwer-
den und unerwiinschten Folgen entgegenzuwirken.

Die folgende Sammlung an praktischen Hinweisen hilft Innen
und den Ihnen nahestehenden Menschen, Strategien fur den
Umgang mit mdglichen Beschwerden zu entwickeln. Wenn Sie
die Anregungen hin und wieder erneut durchlesen, pragen sich
hilfreiche MaBnahmen umso besser ein.

VR
é": Muskelzittern

= Vielen hilft es, die zitternde Hand zu bewegen oder sie
in eine Hosen- oder Rocktasche zu stecken.

= Auch die zitternde Hand mit der ruhigeren Hand festzu-
halten oder zu drlcken, kann helfen.

= \ersuchen Sie nicht, das Zittern zu unterdricken. Je mehr
Sie sich anstrengen, umso eher kann es sich verstarken.
Besser: Weisen Sie andere offen auf Ihr Problem hin -
erst recht, wenn Sie den Eindruck haben, dass diese |hr
Zittern falschlicherweise als Folge von Alkoholkonsum
oder Nervositat deuten.
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Freezing (Bewegungsblockaden)

Stellen Sie sich bei einem Gang um eine Ecke vor, dass Sie
eine groBraumige Kurve gehen mochten. Denken Sie nicht
an einen abrupten, ,eckigen® Richtungswechsel.

Treten Sie vor geschlossenen Turen leicht auf der Stelle,
bis Sie eintreten konnen.

Beobachten Sie andere beim (Los-)Gehen und ahmen Sie
deren Bewegungen nach.

Verlagern Sie vor dem ersten Schritt Ihr Gewicht auf ein
Bein. Das ,freie” kann dann starten.

Geben Sie sich gedankliche oder akustische Hinweise
wie ,links nach vorn“ oder ,eins, zwei, drei*. Auch andere
konnen diese Ansagen machen.

Stellen Sie sich vor, Sie mochten einen im Weg liegenden
Schuhkarton tibersteigen. Ahnlich arbeitet ein ,Anti-
Freezing-Stock", Gber dessen Griff Sie eine horizontale
Leiste zum Ubersteigen ausklappen kénnen.

Fixieren Sie einen Punkt am Boden als Ziel fir Ihren
nachsten Schritt. Den gleichen Zweck erfullt ein Laser-
pointer.

21
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Haltung und Gleichgewicht

Uberprifen Sie mehrmals taglich Ihre Haltung und riicken
Sie sich bei augenfalligen Fehlhaltungen ,zurecht” Ein
Ganzkdrperspiegel ist daflir sehr nttzlich.

Fur die Balance: Stehen und gehen Sie bewusst breitbeinig
und lassen Sie beim Gehen die Arme mitschwingen.

Kreuzen Sie nicht die Beine, wenn Sie im Gehen die
Richtung andern wollen. Drehen Sie sich in mehreren
breitbeinigen Schritten um. Schauen Sie dabei stets in
die Richtung, in die Ihre FuBBspitzen zeigen.

Unterwegs kann Ihnen ein leichter Rucksack helfen,
sich gerade zu halten.

Geistige Fitness

Trainieren Sie gezielt lhre Denkfahigkeit, z. B. mit einer
Handy-App fur Konzentration und Merkfahigkeit.

Lernen Sie etwas: ein Computerprogramm, eine Fremd-
sprache, Tanzschritte, eine Zeichentechnik ...

Machen Sie es mal anders: Handgriffe mit der darin nicht
gelbten Hand, am Tisch einen anderen Platz einnehmen,
alltagliche Wege variieren ...

Bleiben Sie in Bewegung: Korperliche Aktivitat und Sport
fordern die geistige Fitness.
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Stimme und Sprechen

Sitzen Sie aufrecht und zu Ihrem Gesprachspartner hin
gewendet. Halten Sie Blickkontakt.

Ihr Kinn zeigt beim Sprechen idealerweise ein bisschen
Richtung Brust — die Hals- und Sprechmuskulatur ist dann
entspannter.

Schalten Sie bei langeren Unterhaltungen Gerauschquellen
wie Fernsehen oder Radio ab.

Gehen Sie davon aus, dass Sie tendenziell eher zu leise
sprechen. Sprechen Sie daher bewusst lauter, als Sie es
sonst tun wurden.

Bitten Sie andere, Sie darauf hinzuweisen, wenn sie Sie
nicht verstanden haben. Das kann Missverstandnisse
verhindern.

Ernahrung

= Erndhren Sie sich vielseitig, bevorzugen Sie pflanzliche

Lebensmittel. Eine gesunde Mischkost liefert wichtige
Nahrstoffe und starkt Sie fir den Alltag mit Parkinson.
Verteilen Sie mehrere kleine Mahlzeiten Uber den Tag.

Kontrollieren Sie regelmaBig Ihr Gewicht. Besprechen Sie
ungewollte Veranderungen mit Ihrer Arztin oder Ihrem Arzt.

Eiweil3 ist ein wichtiger Bestandteil einer gesunden
Ernahrung, auf den nicht verzichtet werden kann. Es
kann jedoch die Wirkung von L-Dopa-Tabletten verzogern
oder verringern. Nehmen Sie die Tabletten daher

30 Minuten vor oder 60 Minuten nach dem Essen ein.



Verdauung

= Versuchen Sie so gut es geht, kdrperliche Bewegung in
Ihren Alltag einzubauen.

= Essen Sie viele ballaststoffreiche Nahrungsmittel wie
Vollkornprodukte, GemuUse und Kartoffeln.

= Mehrere kleine Mahlzeiten am Tag sind besser als
wenige grofe.

= Trinken Sie rund 1,5 Liter Uber den Tag verteilt. Bevorzugen
Sie Wasser mit oder ohne Kohlensaure und energiearme
Getranke wie Schorlen und ungesuBte Frichte- oder
Krautertees.

Schlafen

= \Wahlen Sie eine leichte Decke, wenn es Ihnen nachts auf
moglichst gute Beweglichkeit ankommt. Je weniger die

Decke wiegt, desto leichter fallen Ihnen Korperbewegungen.

= Aus dem gleichen Grund kénnen Sie Bettwasche und
Schlafkleidung aus glatten Stoffen wie Seide oder Satin
wahlen und mit Bettsocken schlafen.

= Auf einer harteren Matratze konnen Sie sich besser
bewegen, weil Sie weniger einsinken.

= Eine Gewichts- oder Therapiedecke kann unterstitzen,

wenn es lhnen besonders wichtig ist, besser einzuschlafen.

= Informieren Sie sich gegebenenfalls Uber Maglichkeiten,
die Ihnen helfen, sich im Bett aufzurichten.

25



Hilfreich im Alltag
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Wenn Ablaufe nicht immer gut klappen oder manche Hand-
griffe lhnen weniger leicht fallen, gibt es eine ganze Reihe
von praktischen Hilfen. Sie zu nutzen, ist kein Eingestand-
nis, nicht mehr allein zurechtzukommen, sondern fordert
Selbststandigkeit und Lebensqualitat.

Fur so gut wie jeden Lebensbereich gibt es nutzliche Helfer, mit
denen Sie lhren Alltag so angenehm und so eigenbestimmt wie
moglich organisieren konnen. Dazu gehoren zum Beispiel:

Beim Ankleiden: eine Knopfhilfe mit handlichem, dickem Griff
und einer Drahtschlaufe, mit der sich der Knopf durch das Loch
ziehen lasst, ReiBverschlusshilfen, Anziehhilfen flr Strimpfe
oder Hosen, extralange Schuhloffel, elastische Schnirsenkel ...

Fir die Korperpflege: elektrische Zahnbursten, die sich von
selbst im Mund drehen, Bursten, Kdmme oder Nagelfeilen mit
verlangerten, rutschfesten Griffen und Hilfen zum Auftragen
von Cremes oder Lotionen ...

In der Kiiche: Antirutschunterlagen fur Teller und Schusseln,
Besteck und Klichengerate mit abgewinkeltem Griff, Besteck-
griffe, Bugelscheren mit eingebautem Federmechanismus,
spezielle Verschlussoffner flr Schraubverschlisse und Deckel ...

Gut ist auch, eine Checkliste flr alle Raume und

= Aktionsbereiche zu erstellen. Dann konnen Sie mit
lhrer Arztin oder Ihrem Arzt bzw. Ihrer Therapeutin
oder lhrem Therapeuten gezielt GUber notwendige
Hilfsmittel sprechen.



Ich nehme die Unterstiitzung an, die sinnvoll
ist. Aber ich lasse mir nicht das abnehmen, was
ich selbst gut kann.

\/

Woran liegt’s?

Manchmal liegen die Ursachen, warum etwas ,hakt", ganz
woanders, als man glaubt. Geraten Sie zum Beispiel unter
Zeitdruck, weil es etwas dauert, bis Sie die Schuhe angezogen
haben? Lassen Sie sich nicht aus der Ruhe bringen, planen
Sie mehr Zeit ein!

Beobachten Sie sich ggf. zusammen mit Ihren Angehorigen
eine Weile in Ihrem Tagesablauf. Dabei zeigt sich in der Regel
schnell, wo etwas Plane durcheinanderwirft oder lhnen die
Freude an einer Aktivitat raubt. Uberlegen Sie dann, wie Sie
Ihren Tagesablauf anders regeln oder vereinfachen kénnen.

Schauen Sie nach einigen Wochen erneut genau hin. Je nach
personlicher Stimmung oder gesundheitlicher Lage sind Ihnen
zu anderen Zeiten vielleicht andere Dinge wichtig. Das kdnnen
Sie bei der Organisation Ihres Alltags bericksichtigen.
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Verbunden bleiben

28

Fiireinander einstehen und um seiner selbst willen
geschatzt werden, anregende Gesprache fiihren und
gemeinsam etwas unternehmen: Partnerschaft, Freund-
schaften und soziale Kontakte geben Halt. Sie helfen
auch, die Herausforderungen im Leben mit Parkinson
besser zu meistern.

Ziehen Sie sich nicht zurtck, wenn Krankheitsanzeichen sicht-
barer werden. Wer mit anderen verbunden bleibt, fihlt sich nicht
allein, erfahrt Unterstutzung, erlebt schone Dinge und ist eher
im Gleichgewicht.

Uber Verinderungen sprechen

Maogliche neue Auffalligkeiten wie Einschrankungen der Beweg-
lichkeit oder langsamere Reaktionen sprechen Sie am besten
offen an. Wahrscheinlich wissen die meisten Menschen in
Ihrem Umfeld ohnehin, dass Sie Parkinson haben. Doch sie
bendtigen weitere Informationen, wie sich die Erkrankung

bei Ihnen entwickelt. Dann kdnnen sie sich besser auf Sie ein-
stellen. Sie wiederum flhlen sich in ihrer Gesellschaft wohler.

Austausch mit anderen

Viele empfinden es zudem als wertvoll, sich einer Selbsthilfe-
gruppe anzuschlieBen. Sie fihlen sich verstanden und profitie-
ren von nutzlichen Tipps anderer Betroffener. Auch mit ihnen
Uber ihre Erfahrungen mit verschiedenen Therapieoptionen zu
sprechen, kann hilfreich fur die eigene Entscheidung sein.

\? Weitere Informationen finden Sie auf:
with gou www.abbvie-care.de/parkinson



ich offen flir andere.

Parkinson als Paarthema
Darauf konnen Sie in der Partnerschaft achten:

= Interessen und Hobbys beibehalten: Sich hin und wieder
Zeit fur sich nehmen und vom Parkinson ,abschalten® sind in
der Partnerschaft flr beide wichtige Energiequellen.

= Aktivitdten anpassen: Gehen Sie zum Beispiel weiterhin
gemeinsam spazieren, aber wahlen Sie einfachere Wege oder
gehen Sie kurzere Strecken ofter.

= Auf Augenhdhe bleiben: Nicht auf den herabsehen, der
nicht mehr alles kann — nicht den Uberhohen, der fitter ist und
mehr leistet. Jeder Mensch hat unbeeinflusst von der
Erkrankung weiterhin seine Starken.

Was stimmt nicht mit der Stimmung?

Im Erleben der Erkrankung, durch Medikamente oder Parkinson
selbst konnen depressive Verstimmungen auftreten. Neben
Merkmalen wie fehlendem Antrieb, Niedergeschlagenheit und
einem Geflhl von Hoffnungslosigkeit ist sozialer Riickzug eines
von vielen Kennzeichen.

Sprechen Sie mit lhrer Arztin oder Ihrem Arzt, wenn Sie sich
langer als zwei Wochen auffallig traurig, leer und lustlos
fUhlen. Berichten Sie auch davon, wenn Sie selbst oder andere
bemerken: Sie bleiben zunehmend fur sich und nehmen sich
bei gemeinsamen Aktivitaten zurlck. Eine echte Depression
lasst sich mit Medikamenten gut behandeln. Auch psycho-
logische Unterstltzung kann helfen.

Es tut gut, mit vertrauten Menschen zusammen
\¢ zu sein und neue Bekanntschaften zu schlief3en.
Daran andert Parkinson nichts. Deshalb bleibe
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Angehorige als Unterstutzende

Wenn sich Beschwerden oder der Umgang damit veran-
dern, miissen sich auch Angehdrige in eine neue Situation
oder Rolle einfinden. Das klappt umso besser, wenn sie
tiber den Verlauf der Erkrankung gut informiert sind,
helfen, wo es richtig ist, und auch auf sich selbst achten.

Im Alltag ist es nicht immer leicht, die Balance zwischen
notwendiger Unterstitzung und ubermaBiger Hilfe zu finden.

Ein Beispiel: Wenn Sie etwas trinken mochten, aber aufgrund
von Wirkschwankungen der Medikamente akute motorische
Beschwerden haben, ist es sehr hilfreich, wenn Ihnen jemand
ein Glas Wasser holt. In einer Phase, in der die Mittel gut wirken,
kénnen und mochten Sie das aber lieber selbst tun.

Das richtige MaB finden

Was wann richtig ist, konnen die Menschen in Ihrem Umfeld
womaoglich nicht immer direkt einschatzen. Doch es ist wichtig,
das — mdglichst miteinander — auszuloten. Nehmen Angehori-
ge lhnen zu viel ab, kann das verunsichern oder auch kranken.
Noch dazu verhindert es, dass Sie |hre Fahigkeiten, so gut es
geht, einsetzen und trainieren kénnen. Zudem sind Angehorige
belasteter und geraten moglicherweise schneller an Grenzen.

Sprechen Sie offen dariiber, welche Hilfestellungen
zu lhrer Situation passen. Was wunschen Sie sich

fur den Umgang miteinander? Wie konnen Sie thera-
peutische Anweisungen gut umsetzen?
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Einige zentrale Punkte, die Sie gemeinsam beachten
konnen, sind:

= geduldig bleiben, wenn gewohnte Ablaufe einmal langer
dauern,

= Aufgaben nicht direkt dem Gesunden Uberlassen, wenn sie
einmal nicht gut geklappt haben,

= regelmaBig Uber die aktuelle Situation sprechen und eventuell
Ablaufe anpassen,

= wichtige Arzt- und Therapeutentermine zusammen wahr-
nehmen und explizit nachfragen, was Sie im Alltag beachten
kdnnen,

= insgesamt flr einen Tagesablauf mit festen Gewohnheiten
sorgen, Termindruck und Stress vermeiden.

Jeder braucht Zeit fiir sich

Ihre Angehdérigen kdnnen umso besser fur Sie da sein, wenn sie
ihre eigenen Interessen nicht komplett hintenanstellen, sondern
auf Freiraume und Auszeiten achten.

Ganz gleich, ob sich Ihre Angehorigen beim Sport auspowern
oder in Ruhe ein Buch lesen, einem Hobby nachgehen oder
Freunde treffen, die nicht mit Parkinson in ihrem Umfeld leben -
all das bringt ihnen neue Energie fur den Alltag. Zunehmende
Gereiztheit, Stimmungsschwankungen, schlechter Schlaf und
Midigkeit hingegen kénnen Uberforderung anzeigen.

Auch der Austausch mit anderen Menschen in ahnlicher Lage
kann lhren Lieben wichtige Anregungen geben. Dort selbst
einmal die Hauptperson zu sein und uber Belastungen im Alltag
offen reden zu kénnen, empfinden viele als sehr erleichternd.
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Adressen der Selbsthilfe und
weitere Informationen

Bleiben Sie mit Fragen und Sorgen nicht allein. In der
Selbsthilfe kommen Sie mit Menschen ins Gesprach, die
Ihre Situation verstehen. Sich mit ihnen auszutauschen,
kann entlastend sein und neue Perspektiven eréffnen.
Informieren Sie sich zudem gut iiber Parkinson und die
Behandlungsmaglichkeiten im Krankheitsverlauf. Das hilft
lhnen, den Alltag mit der Erkrankung zu gestalten, und
erleichtert Therapieentscheidungen.

Deutsche Parkinson Vereinigung e. V. (dPV) dP
Die bundesweite Selbsthilfe-Vereinigung fur Menschen

JuPa Junge Parkinsonkranke
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mit Parkinson klart Uber die Erkrankung auf, organisiert
. . Deutsche Parkinson
regionale Gruppen und Informationsangebote. Vereinigung e.V.

Tel.: 02131 740270
E-Mail: bundesverband@parkinson-mail.de
www.parkinson-vereinigung.de

Die Jungen Parkinsonkranken sind innerhalb der #
Deutschen Parkinson Vereinigung die Anlaufstelle fur ‘Ju P .
I

Menschen mit Parkinson bis zum 60. Lebensjahr. Junge Parkinsonkranke

JuPa Rheinland-Pfalz-Siid: JuPa Rheinland-Pfalz-Nord:
Tel.: 06301 795873 Tel.: 02641 3968911

E-Mail: kontakt@jupa-rip.de E-Mail: stefan@jupa-rlp.de
www.jupa-rip.de www.jupa-rip-nord.de



®
Jung & Parkinson - Die Selbsthilfe e. V. (JuP) 1‘1' 'p
Der Verein setzt sich fur die Belange insbesondere von
Jung & Parkinson

jung Erkrankten ein und bietet Betroffenen die Maglichkeit, Die Selbsthilfe eV,
miteinander in Kontakt zu kommen.

Tel.: 0151 57436749
E-Mail: info@jung-und-parkinson.de
www.jung-und-parkinson.de

Bundesverband Parkinson Youngster fiir Selbsthilfe und Bundesverband

Bewegungsstorungen e. V. P ‘BKINSON

-Youngster

Die Parkinson Youngster kimmern sich um Aufklarung
und Information Uber Parkinson und bringen gesunde und
erkrankte Menschen zusammen.

fir Selbsthilfe und Bewegungsstdrungen e.V.

Tel.: 0152 34010729
E-Mail: info@parkinson-youngster.de
www.parkinson-youngster.de




Menschen mit fortgeschrittenem Parkinson begleiten -
Informationen und Anregungen fiir Angehorige W\
Die Broschire von AbbVie verbindet Wissen tber Parkinson mit e
hilfreichen Anregungen, wie sich der Alltag mit der Erkrankung g Y i
gemeinsam gestalten lasst. Gleichzeitig finden Angehorige
Anregungen, wie sie auf sich selbst achtgeben kénnen.

Menschen mit
Parkinson begleiten

Die Broschure finden Sie auf: T
www.abbvie-care.de/parkinson

PARKOUR - das Parkinson-Magazin

Das PARKOUR-Magazin von AbbVie richtet sich an Betroffene
und Angehorige. Es bundelt Themen aus Medizin, Forschung
und Selbsthilfe, praktische Tipps fur jeden Tag und Anregungen
fur ein ausgewogenes Miteinander.

Auf www.abbvie-care.de/parkour konnen Sie nach
Themen suchen, auf www.abbvie-care.de/parkinson

sind alle Ausgaben als PDF eingestellt.

Den Newsletter zum Magazin kénnen Sie PARKOUR d
auf www.parkour-abo.de bestellen. Das Parkinson-Magazin
AbbVie Care

Das Internetportal von AbbVie Care bietet Wissen
rund um Parkinson und Anregungen fur den Umgang
mit der fortschreitenden Erkrankung im Alltag. Auch
Videos zu Wirkschwankungen, Parkinson-Symptomen
und nicht oralen Folgetherapien k&nnen auf der Seite

abgerufen werden. obbvie

v
www.abbvie-care.de/parkinson CO re with youw

34



Machen Sie lhren Parkinson-Check!

Sie fragen sich, ob |hre Parkinson-Tabletten die mit der Erkrankung
verbundenen Beschwerden noch ausreichend eindammen? Auf
www.parkinson-check.de finden Sie einen einfachen Selbsttest,
der erste Anhaltspunkte liefert. Ihre Antworten auf die Fragen
konnen Sie ausdrucken und im nachsten Arzttermin besprechen.

Weitere Inhalte auf www.parkinson-check.de sind Videos zu
Parkinson-Symptomen und bewegende, mutmachende Geschichten
von Betroffenen, die von ihrem Leben mit Parkinson berichten.

35



36

Glossar

Anti-Freezing-Stock
Hilfsmittel bei Bewegungsblockaden (-> Freezing). Uber einen
Mechanismus am Griff klappt unten am Stock eine Querleiste aus.
Bewusstes Ubersteigen der Leiste 16st die Blockade und
ermoglicht, weiterzugehen.

Apomorphin
Ahmt die Wirkung des korpereigenen -> Botenstoffs -> Dopamin im
Gehirn nach und wird als Wirkstoff in der Parkinson-Therapie eingesetzt.

Botenstoff
Im Korper naturlich vorkommende chemische Substanz. Sie
wird bendtigt, um Informationen zwischen Zellen weiterzuleiten.
Zu diesen chemischen Botenstoffen gehort -> Dopamin.

Dopamin
Chemischer Botenstoff, der naturlicherweise im Korper vorkommt.
Im Gehirn spielt er eine wichtige Rolle bei der Weiterleitung von
Bewegungsreizen.

Elektrode
In der Medizin ein elektrisch leitendes Objekt, das zusammen mit
einer Gegenelektrode in dem zwischen beiden Elektroden liegenden
Gewebe elektrische Strome erzeugen oder ableiten kann.

Ergotherapie
Unterstltzt bei korperlichen oder seelischen Einschrankungen,
das Leben eigenstandiger zu gestalten. Ansatze sind Korperubungen,
Vorschlage fur Aktivitaten und Anpassungen im Alltag.



Freezing
Englisch fur ,Einfrieren® Bei Parkinson bezeichnet der Begriff plotzlich
auftretende Bewegungsblockaden, also das ,Einfrieren der Bewegung®.

Goldstandard
In der Medizin ein wissenschaftliches, diagnostisches oder
therapeutisches Verfahren, das im gegebenen Fall die bewahrteste
und beste Losung darstellt. Neue Verfahren werden an diesem
Goldstandard gemessen.

Idiopathischer Parkinson
Jldiopathisch" steht fur ,ohne erkennbare Ursache". Morbus Parkinson
wird als idiopathischer Parkinson bezeichnet, da nach wie vor unklar
ist, warum es zu der Erkrankung kommt.

Infusion
Kontrolliertes Verabreichen bzw. Einbringen von Flussigkeiten in
bestimmte Korperbereiche.

Intestinal
Den Darm (Intestinum) betreffend.

Kontinuierlich
Fortlaufend, gleichmaBig sich fortsetzend.

Laserpointer
Hilfsmittel bei Bewegungsblockaden (-> Freezing). Mit dem Laser-
pointer bzw. Lichtzeiger werden optische Signale auf den Boden
projiziert. Uber sie hinwegzusteigen, hebt die Gangblockade auf.
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Levodopa (L-Dopa)
Vorstufe des kdrpereigenen -> Botenstoffs -> Dopamin. Wird im Gehirn zu
Dopamin umgebaut und als Wirkstoff in der Parkinson-Therapie genutzt.

Logopadie
Sprachtherapie, die bei Stdrungen der Sprache, des Sprechens,
der Stimme und des Schluckens infrage kommt.

Medikamentenpumpe
Hilfsmittel bei einer -> Infusion, Uber das der jeweilige Wirkstoff
verabreicht wird.

Motorisch
Den Bewegungsablauf bzw. die Bewegungsfunktionen des Kdrpers
betreffend.

ON-Phasen
Phasen, in denen die Parkinson-Medikamente wirken und die
Beweglichkeit gut ist.

OFF-Phasen
Phasen, in denen die Parkinson-Medikamente nicht ausreichend
wirken und die Beweglichkeit eingeschrankt ist.

Oral
Anatomisch ,zum Mund gehérend®, in der Medizin ,durch den Mund
zu verabreichen” (z. B. Tabletten).

Physiotherapie
Alterer Begriff: Krankengymnastik. Zur Vorbeugung und Behandlung
verschiedenster Beschwerden, Verletzungen und Erkrankungen mit
aktiven und passiven Techniken und Verfahren.



Psychotherapie
Ubersetzt ,die Behandlung der menschlichen Seele". Psychotherapeu-
tische Verfahren ergrinden und behandeln Probleme, die psychische
Belastungen oder Stérungen auslosen.

Sonde
In der Medizin ein dunner Schlauch z. B. flr die Zufuhrung von Flussig-
nahrung oder Wirkstoffen. Ebenso als Bezeichnung fur Instrumente zur
Untersuchung schwer zuganglicher Korperstellen verwendet.

Subkutan
2Unter der Haut" und in Bezug auf das Einbringen einer Substanz in
den Korper ,unter die Haut".

Tiefe Hirnstimulation
Therapiemethode bei fortgeschrittenem Parkinson. Operativ in
das Gehirn eingesetzte -> Elektroden senden elektrische Impulse
an Nervenzellen, die bestimmte Bewegungen beeinflussen.

Tremor
Unwillkrliche, rhythmische, zitternde Bewegung eines Korperteils,
z. B. der Hande oder des Kopfes. Es tritt auf, weil sich die Muskeln in
kurzer Folge wiederholt zusammenziehen und entspannen.

Uberbeweglichkeit
Unruhebewegungen, auch Uberbewegungen. Auf Betrachtende
wirken sie wie ,Zappeligkeit”, ,Schaukeln* oder ,Nervositat".

Zittern
-> Tremor.
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