\/
Parkinson "

prof. Lamija Muzurovi¢, MAS Selbsthilfe Wien

PARKINSON, DU UND ICH
WIE SICH PROBLEME IM ALLTAG
VERMEIDEN LASSEN

Eine Broschiire fiir Angehorige




prof. Lamija Muzurovicé, MAS

Psychotherapeutin in Ausbildung unter Supervision

Leiterin des Wiener Angehorigen-Treffs, Vorstandsmitglied der Parkinson
Selbsthilfe Wien und des Parkinson Selbsthilfe Landesverband Niederosterreich

Privatklinik
Confraternitat

Wir bedanken uns ganz herzlich bei Primarius Dr. Dieter Volc,
FA fiir Neurologie und Psychiatrie, Privatklinik Confraternitdt.
Er hat die Entstehung dieser Broschiire als drztlicher Beirat begleitet.

SV

~Gefordert aus den Mitteln der Sozialversicherung®



prof. Lamija Muzurovié, MAS

PARKINSON, DU UND ICH
WIE SICH PROBLEME IM ALLTAG
VERMEIDEN LASSEN

Eine Broschiire fiir Angehérige






10.

11.

12.

13.

14.

15.

Inhaltsverzeichnis

Einleitung

Angehorige von Parkinson-Betroffenen
(Prim. Dr. Dieter Volc)

Die Angehdrigen

Bekanntgabe der Diagnose

So viel zu tun, so wenig Zeit

Die Medikamenteneinnahme
Der Facharzttermin

Der Krankenhausaufenthalt
Selbsthilfegruppe fiir Angehorige

Allein oder gemeinsam?

Den eigenen Interessen nachgehen oder nicht (mehr)?

Die Betroffenen und das Reisen
Die psychischen Belastungen
Die Sexualitit

Danksagung

Seite 7

Seite 9

Seite 11

Seite 18

Seite 24

Seite 27

Seite 32

Seite 37

Seite 39

Seite 42

Seite 44

Seite 46

Seite 51

Seite 56

Seite 60






1. Einleitung

,,Sie haben Parkinson.“ Und wihrend die Arzt_innen noch mit Details fort-
fahren, wissen Betroffene meist gar nicht wie ihnen geschieht. Manche Betrof-
fene fithlen sich in diesem Moment von Emotionen tiberflutet und ihr Herz
fangt an, schneller zu pochen. Einige berichten von einer innerlichen Leere.
Andere fiihlen sich sogar erleichtert: Nach schier zahlreichen Arztbesuchen
wissen sie nun endlich, was mit ihnen los ist.

Doch was ist eigentlich mit den Angehérigen? Wie setzen sie sich mit der nun
bekanntgewordenen Diagnose auseinander? Wie es den Angehorigen der
Parkinson Betroffenen geht, welchen Belastungen sie ausgesetzt sind und
welche eigenen Sorgen sie tragen, war lange kaum ein Thema in der 6ffentli-
chen Wahrnehmung.

Meist fokussiert sich auch das nahe Umfeld ausschliefilich auf die Betroffe-
nen: ,Oh wie schrecklich! Wie geht er/sie mit der Krankheit um?“Die (logische)
Frage: ,,Und was macht das alles mit DIR? Wie schaffst DU das alles?“ wird
viel zu haufig nicht gestellt. Dabei wire dieses Mitgefiihl mehr als angebracht:
Denn auch Personen, die die Hauptpflege ibernehmen, tragen enorme Belas-
tungen, bekommen Angst, weinen oder verzweifeln manchmal. Und was
besonders hervorsticht: Viele trauen sich nicht offen iiber diese Gefiihle zu
sprechen.

Wihrend meiner langjahrigen Tiétigkeit bei der Osterreichischen Parkinson
Selbsthilfe, sowie bei Treffen der Europdischen Parkinson Vereinigung, fiel
mir auf, dass die Angehorigen wenig Raum einnahmen. Wihrend ich ihnen
als Leiterin des Wiener Angehoérigen-Treffs zuhorte, mich mit ihnen als Vor-
standsmitglied der Parkinson Selbsthilfe Wien sowie der Parkinson Selbst-
hilfe Landesverband Niederdsterreich unterhielt oder mir deren Sorgen als
Psychotherapeutin in Ausbildung unter Supervision anhorte, trat ein Muster
deutlich hervor: sie brauchen sehr lange bis sie klar und deutlich sagen mit den
vielen Aufgaben tiberfordert zu sein. Angehorige beiflen die Zihne solange
zusammen, bis es ihnen zu viel wird. Auch wihrend des Angehorigen-Treffs
haben die Betroffenen wieder einmal den Vorrang: es wird 6fters tiber deren
Zustand gesprochen, anstatt den eigenen zu thematisieren. Egal wie oft man
versucht sie daran zu erinnern iiber sich selbst zu sprechen: Angehoérige
schieben beinah wie vorprogrammiert eigene Bediirfnisse, Sorgen oder Arger
in den Hintergrund.



Ab dem Zeitpunkt, wo bei einer geliebten Person die Diagnose Morbus Par-
kinson (MP) gestellt wird, miissen Ehepartner_innen und Lebensgefihrt
innen in eine neue Rolle schliipfen. Nun ist auch in ihrem Leben scheinbar
nichts mehr so wie zuvor. Sie sind plétzlich das wichtigste Glied in der Kran-
kenversorgung und tibernehmen die Hauptrolle im Pflegeteam. Von nun an
kiitmmern sie sich um zwei Personen: Um die Betroffenen und um sich selbst.
Doch genau durch diese Doppelbelastung wird oft auf die eigene physische
und psychische Gesundheit vergessen. ,, Auf sich aufpassen®heifit auch schein-
bar ganz Einfaches, wie regelmaflig zu essen und Pausen zu machen, sich Zeit
fir sich zu nehmen und ausreichend zu schlafen. Es ist besonders wichtig
auch einmal deutlich ,,Nein!“ sagen zu konnen, sowie um Unterstiitzung
zu bitten. ,,Gesund bleiben, um gesund pflegen zu kénnen“klingt nicht allzu
kompliziert, wird im Alltag aber gerne vergessen.

Diese Broschiire hat als Ziel, die Aspekte, die das Leben als Angehoriger_er
von MP-Betroffenen mit sich bringt, naher zu beleuchten und praktische Hil-
festellungen zu geben. Sie ist aber kein ,,Rezeptbuch®, sondern eher als eine
Art Kompass zu verstehen, der auf eine mogliche Richtung hinweist, die
man je nach persénlichem Wunsch und Bedarf einschlagen kann. Wie man
den Zielort erreicht, bleibt natiirlich jedem selbst iiberlassen.

Ich hoffe, dass sich diese Broschiire als Wegbegleiter fiir Sie als hilfreich
erweisen wird. Ich wiinsche Thnen auf Threr Reise viel Kraft und Mut.

prof. Lamija Muzurovié, MAS



2. Angehorige von Parkinson-Betroffenen
(Prim. Dr. Dieter Volc)

Die Parkinson-Diagnose bei nahen Angehorigen verlangt auch den Betreuen-
den einiges ab. Veranderungen der Bediirfnisse, eingeschrinkte Fihigkeiten
und verdnderte Verhaltensweisen machen das Zusammenleben herausfor-
dernd.

Unterstiitzen Sie Betroffene, aber behindern Sie nicht ihre Selbststdndigkeit.
Helfen Sie ihnen nur, wenn Sie darum gebeten werden. Versuchen Sie das
Denken, Handeln und Fithlen zu verstehen! Reden Sie miteinander, denn nur
so konnen Sie gemeinsame Entscheidungen treffen und lernen, die Wiinsche
und Bediirfnisse wechselweise zu erkennen und zu akzeptieren. Versuchen
Sie auch, Ihr eigenes Leben so normal wie moglich zu gestalten. Es steht
Thnen in der Partnerschaft auch als nicht betroffener Teil ein eigenes Leben
zu und auch Thre Bediirfnisse diirfen und miissen befriedigt werden.

Nehmen Sie sich Auszeiten. Ein Burnout ist nie weit weg. Sie kénnen Ihre
individuellen, stressbedingten Reaktionen in vier Bereiche kategorisieren.
Beachten Sie, dass die Gewichtung verschieden ist. Niemand hat alle Sym-
ptome. Erkennen Sie rechtzeitig Ihre Hauptsymptome und tun Sie etwas
dagegen.

Physisch

Schlifrigkeit, unwillkiirliches Muskelzucken, Uberanstrengung der Augen,
Engegefiihl in der Brust, flache Atmung, Spannungskopfschmerzen im
Nacken- bis Stirnbereich, gastrointestinale Symptome (z.B. Reflux, Durchfall)
und verlangsamtes, unbeholfenes Gehen sowie Stolpern.

Psychisch

Allgemeine Ablenkung; verlangsamte Verarbeitungsgeschwindigkeit (d.h.
Informationen werden nicht so schnell wie normal registriert); Vergesslich-
keit; Neigung zum Verlegen von Gegenstanden, die Sie normalerweise nicht
verlegen wiirden; Schwierigkeiten beim Leseverstandnis oder bei der Lese-
fahigkeit; und vermindertes Arbeitsgeddchtnis (beeintrachtigte Féhigkeit,
mehrere Informationen gleichzeitig zu behalten, um eine Entscheidung zu
treffen).



Emotional

Nervositat; Aufbrausen, Reizbarkeit, verlorenes Temperament; Apathie und
Verlust der Interessen, vermindertes Lustempfinden; Albtraume und Griibeln
iiber den Tod.

Verhalten

(=Verhaltenssymptome werden eher fiir Bezugspersonen ofensichtlich
sein und sind den Betroffenen nicht so bewusst) Alkohol-, Medikamen-
ten- oder Substanzmissbrauch, mangelnde Verhaltenskontrolle (z.B. sexueller
Missbrauch, héausliche Gewalt, Selbstverletzung, Selbstmord) und impulsive
Entscheidungen, wozu auch Fahren mit iiberhdhter Geschwindigkeit, erhéhte
sexuelle Promiskuitit, Gliicksspiel oder unnétige Ausgaben gehéren kénnen.
Aber auch kompletter Riickzug und Vernachldssigung iibernommener oder
tibertragener Aufgaben gehoren dazu.

Nur wenn Sie Kraft haben und ausgeglichen sind, konnen Sie Thre Aufgabe
und den Alltag bewiltigen.

Primarius Dr. Dieter Volc
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3. Die Angehdrigen

Eine zufriedenstellende Definition fiir eine Person, die die Hauptpflege
ibernimmt, gibt es zurzeit nicht. Laut der Européischen Parkinson Vereini-
gung (EPDA), wird jede_r, der sich laufend um ein Familienmitglied oder
eine_n Freund_in kiimmert als ,carer” bezeichnet. Dieses Wort ist jedoch
nicht unmittelbar ins Deutsche {ibersetzbar und miisste wohl am ehesten mit
»Kimmerer® ibersetzt werden. Als ,,carer” sind die nahen Angehoérigen und
medizinisches Personal gemeint. Das Wort ,,Pfleger_in“ bezeichnet in Oster-
reich einen Berufszweig, der eine entsprechende Ausbildung voraussetzt.

Und irgendwie stimmt das auch: In erster Linie sind es die Lebensgefihrt_
innen oder Ehepartner_innen, die den Grofiteil der Pflege tibernehmen, oft
schon deshalb, weil sie mit den Betroffenen zusammenleben und ihnen helfen,
den Alltag zu meistern. Bei ledigen Betroffenen tibernehmen oft Geschwister
die Pflegerolle. Doch auch Kinder und Enkelkinder sind ein wichtiges Glied
in der Pflegekette. Freunde oder Freundinnen von Betroffenen werden mit
dem Begrift eher selten in Verbindung gebracht. Grundsitzlich kann aber
jede Person — unabhéngig von Alter und Verwandtschaftsgrad — die Rolle des
»carer oder Angehorigen iibernehmen. Was sie mit Sicherheit alle verbindet
- und was leider oft tibersehen wird - ist, dass ihr Engagement nicht entgol-
ten wird und weitgehend auf freiwilliger Basis stattfindet.

Angehorige erfilllen zahlreiche Funktionen, um den Bediirfnissen von
Betroffenen gerecht zu werden und um sie optimal zu unterstiitzen. Darunter
fallen etwa Begleitungen zu Terminen, die Vorbereitung des Essens, die Kon-
trolle der Medikamenteneinnahme, Recherchen tiber die neuesten Therapien
uw.v.m. Und sie sind wirklich wahre Meister_innen, wenn es um die Zeitpla-
nung geht!

Es geht aber nicht nur um die viele Zeit, die mit der Pflege verbunden ist,
sondern um zahlreiche andere Belastungen, die die Rundum-Versorgung
mit sich zieht. Neben Zeitressourcen sind diese vor allem physische,
psychische, finanzielle - oder auch auf Beziehungsebene pas-
sierende - Belastungen, die Angehorige eines chronisch-kran-
ken Menschen aushalten miissen. Diese fithren nicht selten zum
Verlust der eigenen Lebensqualitit und -vitalitit, und haben letzt-
lich auch negative Auswirkungen auf das ganze Familienleben.
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Die eben genannten Belastungen machen die Hauptpflegeperson deutlich
empfanglicher fiir Stress und Krankheiten. Da der Fokus in der Regel so
stark auf den Betroffenen selbst liegt, achten Angehorige meist nicht ausrei-
chend auf eigene Ressourcen, Bediirfnisse und Wiinsche. Nicht selten ,,schlu-
cken® sie ihre Wut und Uberforderung hinunter, leiden an Schlafproblemen,
werden depressiv und enden viel zu oft in einem Burnout. Kein Wunder also,
dass sie immer wieder zum Punkt kommen, an dem sie sich von den vielen
Aufgaben tberrollt fiithlen.

Es sind jedoch oft Angehorige selbst, die sich bei der Selbstfiirsorge im Weg
stehen. Statt einmal abzuwarten, ob sie um Hilfe gebeten werden, bestehen
viele Angehorige von Anfang an darauf, die Betroffenen 24 Stunden lang zu
»bemuttern® und ihnen méglichst viel abzunehmen. Statt die Anfangszeit
der Krankheit (die sogenannte ,,Honeymoon-Phase“) noch zu nutzen, um
moglichst viel Schones zu erleben, verschieben sie Pline auf ,,spater. Viel
zu oft scheinen sie zu vergessen, dass der MP nicht wartet, bis es zeitlich
einmal passt. Es gilt jeden Tag zu nutzen und auszukosten, so lange es
moglich ist. Ein Betroffener aus Schweden hat es auf den Punkt gebracht:
»Heute ist besser als morgen, aber ein wenig schlechter als gestern.“

Aus genannten Griinden ist es wichtig, stets

o die Selbststindigkeit der Betroffenen zu unterstiitzen
o auf die eigene Gesundheit zu achten

o einzugestehen, nicht alles allein schaffen zu miissen

« Hilfeangebote in Anspruch nehmen und die frithe Phase
der Krankheit gut fiir offene Wiinsche und Pline zu niitzen.
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Informationen und Hilfe finden

Parkinson Selbsthilfe Osterreich

Dachverband der Parkinson Selbsthilfe Osterreich (PSHO)
+43 664 78 222 03

www.parkinson-oesterreich.at

Burgenland

+43 664 43 88 460
jupps-bgld@gmx.at
ww.parkinsonselbsthilfe-bgld.at

Kérnten

+43 664 73 7593 30
lagger.bbw@aon.at
www.sh-parkinson.info

Niederosterreich

+43 664 415 32 12
helmut.markovits@gmail.com
www.parkinson-noe.at

Oberdsterreich
+43 680 12 79 891
ooe@parkinson-sh.at

Salzburg
+43 662 85 26 34
johann.ebner@gmx.com

Steiermark

+43 31648 3377
office.europa@gmail.com
www.parkinsonstmk.at
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Tirol
+43 680 201 88 25
puch-charly@hotmail.com

Vorarlberg
+43 664 14 02 980
schatz.helmut@cable.vol.at

Wien

+43198268 21

+43 681 814 253 12
info@parkinson-selbsthilfe.at
www.parkinson-selbsthilfe.at

Im Laufe der Zeit konnen sich die Namen der Ansprechpersonen und die
Telefon-Nummern éndern. Wir ersuchen Sie entweder auf der jeweiligen
Homepage nachzusehen, oder eine der genannten Aufenstellen zu
kontaktieren.

PON

+43 664 50 12 103
office@parkinsonline.info
www.parkinsonline.info
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Weitere hilfreiche Adressen

Antrag Behindertenpass
www.sozialministeriumservice.at

Caritas Osterreich
Albrechtskreithgasse 19-21, 1160 Wien
+43 1488 31-0
office@caritas-austria.at
www.caritas-pflege.at/angehoerige

Diakonie Osterreich

Albert Schweitzer Haus
Schwarzspanierstrale 13, 1090 Wien
+43 1409 8001
diakonie@diakonie.at
diakonie.at/unsere-arbeit/gesundheit

Fonds Soziales Wien
Guglgasse 7-9, 1030 Wien
+43124524
post@fsw.at

www.fsw.at

Gesundheitsnummer
1450
www.wien.gv.at

Hausnotrufsysteme
www.oesterreich.gv.at/themen/senior_innen/sicherheit fuer_senioren/1/
Seite.2030220.html

Hilfswerk Osterreich

Griinbergstrafle 15/2/5, 1120 Wien

+43 140 57 500
www.hilfswerk.at/oesterreich/pflegekompass
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Interessengemeinschaft pflegender Angehoriger
Wiedner Hauptstrale 32, 1040 Wien

+43 1 58 900 DW 328

office@ig-pflege.at

www.ig-pflege.at

Kuratorium Wiener Pensionisten-Wohnhaduser
+43131399

infocenter@kwp.at

www.kwp.at

Pensionsversicherungsanstalt
Friedrich-Hillegeist-Straf3e 1, 1021 Wien
+43 (0)5 03 03

pva@pv.at
www.pensionsversicherung.at

Osterreichisches Rotes Kreuz
Wiedner Hauptstrasse 32, 1040 Wien
+43 158900 121
service@roteskreuz.at
www.roteskreuz.at/pflege-betreuung

Osterreichisches Rotes Kreuz - Die Rotkreuzdose

Osterreichisches Rotes Kreuz — Die Rotkreuzdose

+43 (0) 59 144

rotkreuzdose@n.roteskreuz.at
www.roteskreuz.at/noe/pflege-betreuung/service-angebote/rotkreuzdose

Osterreichische Apothekerkammer
Spitalgasse 31, 1091 Wien

+43 1404 14/100
info@apothekerkammer.at
apothekerkammer.at

16




Apothekensuche
1455
www.apotheker.or.at

SuperHands - Hilfe und Rat fiir pflegende Teenager
www.superhands.at

SVS: die Sozialversicherung der Selbstindigen
Wiedner Hauptstrafle 84-86, 1051 Wien

+43 (0)5 08 08 - 2021

pps@svs.at

www.svs.at

Tageszentren fiir Seniorinnen und Senioren
+43 1 245 24-0
www.tageszentren.at

Verein Jung&Alt - Generationen im Dialog
Sobieskigasse 33/1, 1090 Wien

+43 1 603 42 68

info@jungundalt.at
www.jungundalt.at/angebote/besuchsdienst

Verein Chronisch Krank
Kirchenplatz 3, 4470 Enns
+43 7223 8 26 67
kontakt@chronischkrank.at
chronischkrank.at

Volkshilfe Osterreich

Auerspergstraﬁe 4,1010 Wien

+43 1402 62 09

office@volkshilfe.at
www.volkshilfe.at/was-wir-tun/dienstleistungen

17




4. Bekanntgabe der Diagnose

Die Scham der Betroffenen

Kaum jemand von uns erstellt eine genaue Liste davon, was wir im Laufe
unseres Lebens alles erleben und tun méchten. Doch der Satz ,, Sie haben Par-
kinson“ erschiittert das Lebenskonzept vieler Betroffenen wie ein Erdbeben.
Verstdndlicherweise braucht es eine gewisse Zeit, um die Diagnose zu akzep-
tieren und sich mit den neuen Zukunftsaussichten abzufinden. Noch langer
dauert es, um mit anderen offen tiber die Diagnose zu sprechen.

Hauptgriinde dafiir sind Scham und Angst der Betroffenen. Nicht wenige
fiirchten auf Grund der Symptome der Krankheit, etwa dem Zittern, gesell-
schaftlich verachtet zu werden und als ,,Schwéchling® zu gelten. Das Zittern
der Hande wird - vor allem bei Mannern - oft leichtfertig mit dem Alkoho-
lismus in Verbindung gebracht und manche Betroffene werden deshalb sogar
auf offener Strafle beschimpft.

Viele Manner empfinden durch die Diagnose auch Zweifel, ob sie sich weiter
um ihre Familie kiimmern konnen, oder hadern damit, bald selbst auf Hilfe
angewiesen zu sein. So dauert es oft lange Zeit bis Betroffene den Mut, den
richtigen Zeitpunkt und die richtige Wortwahl fiir die Bekanntgabe der Dia-
gnose finden.

Die MP-Diagnose wird meistens in Verbindung mit einem hohen Alter
gebracht und jlingere Betroffenen (JUPPs) tun sich damit besonders schwer.
Sie hadern in der Regel lange mit ihrem Schicksal und glauben, dass ihr Leben
durch die Diagnosestellung vorbei ist. Oft wissen sie auch nicht an wen sie
sich wahrend dieser schwierigen ersten Zeit mit ihren Gedanken wenden
kénnen.

Wie Angehorige die Diagnose verarbeiten

Obwohl Angehorige ohnehin meist die ersten sind, die neu auftretende Symp-
tome bemerken und darauf bestehen eine drztliche Meinung einzuholen, sind
auch sie nach Bekanntgabe der Diagnose von vielen Emotionen tiberrumpelt.
Haufig bekommen Angehdrige Angst und verspiiren ein Bediirfnis beschiitzt
und getrdstet zu werden. Nicht selten werden sie von Panik heimgesucht und
machen sich Sorgen, wie sie mit den Anforderungen der Erkrankung sowie
allen Aufgaben zurechtkommen werden. Auch Wut oder Arger kénnen auf-
treten, obgleich es vielen Angehorigen schwerfallt, diese als ,,negativ konno-
tierten Emotionen offen zuzugeben.
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Erfahrungsgemaf3 ist es hilfreich, sich - nach dem Erholen des ersten Schocks
- gemeinsam hinzusetzen und offen iiber Angste, Zweifel und die eigene
Uberforderung zu sprechen. Sollten Sie es nicht schaffen verbal zu kommuni-
zieren, ist es hilfreich die eigenen Gedanken in einen Brief zu gieflen und den/
die Betroffene_n so wissen zu lassen, was in Thnen vorgeht. Bereits das Auf-
schreiben der Gefiihle kann sich bereits als Akt der Erleichterung erweisen.

Die Mitteilung an die Familie

Vielen Menschen fillt es nicht leicht tiber die eigenen Gefiihle zu sprechen.
Wieso sollte es dann bei einem so intimen Thema wie der Bekanntgabe einer
Diagnose anders sein?

Erinnern Sie sich in einem ersten Schritt daran, dass das Gespriach nicht
perfekt verlaufen muss. Es kann sein, dass Emotionen Sie oder andere
Gesprichsteilnehmer_innen tiberwiltigen oder nicht die richtigen Worte
gefunden werden. Trotzdem lohnt es sich in einem offenen Gesprach die Tat-
sachen auf den Tisch zu legen. Die motorischen Verdnderungen durch die
Krankheit werden mit der Zeit fiir alle sichtbar sein und konnen zu falschen,
ja auch verletzenden, Schlussfolgerungen fithren. Daher ist es besser offen zur
Krankheit zu stehen, die man ja auch durch kein Fehlverhalten verschuldet
hat.

Des Weiteren ist es ein Akt der Wertschitzung, wenn Sie Familienmitglieder
daran teilhaben lassen, was bei Thnen bzw. den Betroffenen gerade passiert.
Insbesondere, wenn es um ein so hochpersénliches Thema geht.

Es kann passieren, dass Sie nach Bekanntgabe der Diagnose von Menschen in
Threm Umfeld von gut gemeinten Ratschldgen tiberhduft werden. Achten Sie
darauf hier auf Fachmeinungen zu vertrauen. Von vermeintlichen ,Wunder-
heilungen® und ,,Geheimmedikamenten®, die den MP anscheinend riickgan-
gig machen konnen, ist Abstand zu nehmen! Denn MP ist eine komplexe und
unheilbare Krankheit, die zwar gut mit Medikamenten behandelbar ist, aber
unaufhaltsam fortschreitet und sich trotz bester Medikation im Lauf der Jahre
mehr und mehr verschlechtern wird. Jegliche medikamentdsen Priparate
und Therapien, sind ausschlief}lich mit dem behandelnden Fachpersonal
zu besprechen. Diese sind auch ausschliellich von Fachpersonal zu ver-
schreiben!
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Wie sagen wir es den Enkelkindern?

Kinder spiiren meist sehr gut, wenn es Veranderungen in ihrem Umfeld gibt.
In der Regel reagieren Kinder auf die Bekanntgabe einer Diagnose besser als
man es vielleicht erwarten wiirde. Wichtig ist beim Gesprach, wie die Diag-
nose kommuniziert wird. Vermeiden Sie Fachbegriffe, unnétige Details und
Dramatisierung. Bleiben Sie aber auch ehrlich, keinesfalls sollten Verspre-
chen gemacht werden, die nicht zu halten sind, wie etwa ,, Das wird schon alles
wieder gut!“. Geben Sie dem Kind zu verstehen, dass es sich nicht um eine
kurzzeitige Erkrankung handelt, sondern dass sich langerfristig etwas dndern
wird.

Mittlerweile gibt es gute Comics, mit denen man die Gegebenheiten des MP
Kindern verstidndlicher machen kann. Ob und wieviel sich das Kind mit der
Krankheit auseinandersetzen mochte, entscheidet das Kind selbst. Wichtig
ist, dass Sie ihnen das Gefiihl vermitteln, dass es sich um kein Tabuthema
handelt und das Kind bei Bedarf jederzeit mit Ihnen dariiber sprechen kann.

Informationen fiir Kinder und Jugendliche

»Julius und Paul - Mein Alltag mit Parkinson“
JuPa - Junge Parkinsonkranke, RLP-Siid
www.jupa-rlp.de/de/medien-links/cartoons/

»Parkinson Verstehen - Das Jugendpoprtal fiir Morbus Parkinson®
www.parkinson-verstehen.de/jugendliche/wir-fuer-dich/mehr-info/

»What’s up with Alys’ Grandad:
Medikidz Explains Parkinson’s Disease“
www.pinterest.co.uk/pin/525232375262857021/
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Und wenn man weit weg von den Betroffenen wohnt?

Nicht immer lebt man in der gleichen Stadt wie die Betroffenen und ist aus-
schlief3lich auf Telekommunikation angewiesen. Fiir diesen Fall ergeben sich
viele Uberlegungen, wie etwa ,Wann ruft man am besten an?“ ,Wie zeige
ich, dass ich da bin?“ oder ,Wie kann ich trotzdem unterstiitzen?* Klaren Sie
direkt mit den Betroffenen ab, wann und in welcher Frequenz Kommunika-
tion erwtiinscht ist und wie Sie unterstiitzen konnen. Héren Sie in Gespriachen
aktiv zu. Seien Sie geduldig und machen Sie bei wiederholten Klagen tiber
die Situation den Betroffenen konstruktive Vorschlage. Geben Sie stets das
Gefiihl, dass Sie das Gegentiber ernst nehmen.

Gerade bei alleinlebenden Betroffenen macht man sich viele Sorgen. Manche
von ihnen wollen die eigenen Kinder entweder nicht belasten oder bewei-
sen allein gut zurechtzukommen. Die Zahl der Sorgen, die einem durch den
Kopf gehen ist grof3, eine davon ist die Sturzgefahr. Ein Notrufarmband bzw.
Hausnotrufsystem kann Thnen die Sicherheit geben, dass der/die Betroffene
sich bei Bedarf selbst rasch Hilfe holen kann. Es ist zudem empfehlenswert
Kontakt zu den Nachbar_innen herzustellen, damit diese im Fall, dass Sie
den/die Betroffene_n einmal nicht erreichen, nachschauen konnen.

Wenn die Krankheit bereits in fortgeschrittenem Stadium ist und das Allein-
leben nicht mehr méglich ist, ist es an der Zeit {iber eine Pflegehilfe nach-
zudenken. In der Zwischenzeit gibt es viele Agenturen, die entsprechende
Dienstleistungen anbieten. Gelegentlich passiert es, dass nicht gleich geeig-
netes Personal gefunden wird. Bleiben Sie dran und Sie werden merken, dass
eine gute professionelle Unterstiitzung das Leben aller erleichtert.
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Unterstiitzung fiir die Hauptpflegeperson

Der Tag der meisten Hauptpflegepersonen ist so voll, dass ihnen kaum Zeit
fiir sich selbst bleibt. Angehorige oder Freund_innen, die nicht tagein tagaus
mit Betroffenen leben, konnen mit gelegentlicher Unterstiitzung viel Entlas-
tung bewirken.

1. Ein gelegentliches Tatigen des (Wochen)Einkaufs schafft fir Angehorige,
die mit Betroffenen leben, grofle Entlastung und mehr Zeitressourcen. Auch
ein vorbeigebrachtes Essen, das man auf dem Weg nach Hause vorbeibringt,
kann sich als sehr stiitzend erweisen.

2. Kleine Hilfen im Haushalt, auch wenn nicht explizit danach gefragt wird,
sorgen oft fir Entlastung. Statt der Frage ,Wie kann ich dir helfen?“ kénnen
Sie konkrete Angebote machen: etwa die Wasche aufzuhingen, die Spiilma-
schine auszurdumen, staubzusaugen, etc.

3. Das Angebot die Hauptpflegeperson fiir einen begrenzten Zeitraum zu
unterstiitzen ist eine wichtige Entlastung fir diese. Nicht selten entstehen
zu Beginn hier Diskussionen wie etwas ,richtig® gemacht gehort. Bleiben
Sie offen, sachlich und geduldig - diese Zurechtweisungen sind nicht bose
gemeint, sondern wollen sicherstellen, dass der Pflegealltag weiterhin optimal
funktioniert und die Pause dann auch wirklich genossen werden kann.

4. Das aktive Zuhoren, bei denen man der Hauptpflegeperson zuhort — ohne
diese gleich mit Ratschldgen zu iibergiefen — wird oft unterschitzt. Kldren Sie
ab, ob ein personliches Gesprich oder ein Telefonat angenehmer ist. Wenn
auf gewisse Fragen wie ,Wie geht es dir?“ eine pampige Antwort folgt, bleiben
Sie sachlich. Oft schafft gutes Zuhéren und Anerkennen der Belastungen der
Hauptpflegeperson schon das notige Ventil.

5. Bitten Sie die Hauptpflegeperson, dass Sie kurz informiert werden, sollte
es zu Anderungen bei der Medikamenteneinnahme oder des Gesundheits-
zustands kommen. Diese Informationen kdnnten sich in einer Notsituation
(sollte die Hauptpflegeperson einmal nicht zu Hause sein) als duflerst wichtig
erweisen. (s. die Rotkreuzdose, S. 16)
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6. Oft vergessen Hauptpflegepersonen auf Grund der Belastungen des Pflege-
alltags ihre alten Hobbies und vernachldssigen wegen der wenigen Zeit eigene
Interessen. Stellen Sie sicher, dass Sie in Gesprachen diese wieder thematisie-
ren und gelegentlich etwas zusammen unternehmen - sofern es die Ressour-
cen erlauben.

7. Ein Besuch kann auch - wortwortlich - spielerisch verbracht werden:
Gemeinsame Spiele-Nachmittage sind gut fiir Gehirn, Feinmotorik und
fordern die Kommunikation und den Spaf3, der nie zu kurz kommen sollte.

8. Vor allem der Schlafmangel setzt vielen Hauptpflegepersonen zu. Vielleicht
ist es Thnen moglich, ein oder zwei ,Nachtdienste® zu iibernehmen und sich
um die notwendige Medikamenteneingabe zu kiitmmern.

9. Wenn Sie wahrnehmen, dass die Hauptpflegeperson mit den vielen Aufga-
ben nicht mehr zurechtkommt, unterstiitzten Sie sie bei der Suche nach einer
professionellen Pflege, die eine Zeitlang einspringt. So wird der Hauptpflege-
person ein kurzer Urlaub ermdglicht, um die Batterien wieder aufzufiillen.
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5. Soviel zu tun, so wenig Zeit

Zum Atmen kommen

Die zwei Hauptherausforderungen, mit denen die meisten Angehérigen nach
der sogenannten ,,Honeymoon-Phase® zu kimpfen haben, sind wohl die feh-
lende Zeit fiir sich selbst und der Mangel an Schlaf.

Die Pflege von Betroffenen lédsst fiir Angehorige kaum mehr Zeit fiir sich
selbst und die (wenige) Restfreizeit wird aus verschiedenen Griinden (Stich-
wort: Schuldgefiihle) leider nicht optimal genutzt. Auch wihrend des Alltags
denken viele Hauptpflegepersonen nicht daran, ausreichend Pausen einzu-
legen und einmal durchzuatmen. Dabei wiren Verschnaufpausen und eine
gute Zeitplanung so wichtig, um sich zu entlasten.

Im Folgenden werden einige hilfreiche Tipps gegeben, um mehr zeitlichen
Raum fiir sich zu schaffen:

o Eine Grundregel fiir mehr Entlastung ist es, gewisse Aufgaben an
Freunde, Familie oder Hilfsdienste zu delegieren. Das fillt vielen
Angehorigen schwer und sie denken sich: ,,Bevor ich alles erklaren muss,
ist es einfacher, wenn ich es selbst mache.“ Ein haufiger Gedankengang
ist auch: ,,Ich will niemand beléstigen, das kriege ich schon irgendwie
hin.“ Doch genau dieses Denkmuster ist auf lange Sicht falsch! Jemanden
bitten, kurz einzuspringen, ist wesentlich sinnvoller, als lange zu tber-
legen, wie man mit all den zu erledigenden Aufgaben zurande kommt.
Uberhéhter Perfektionismus soll den Betroffenen iiberlassen werden -
oft eines ihrer durch den MP ausgeldsten Merkmale. Bei Hauptpflegeper-
sonen, die ohnehin schon so vieles jonglieren miissen, ist er wirklich fehl
am Platz.

o  Fiir eine gute zeitliche Organisation ist es auch wichtig, ressourcenscho-
nend zu arbeiten. So empfiehlt sich fiir alle, die in einem Familienhaus
wohnen, etwa die Hausarbeit so zu organisieren, dass man jedes Stock-
werk nacheinander ,abarbeitet®, ohne dabei stindig hin und herlaufen
zu miissen. Auch permanente Unterbrechungen, wie etwa das Beant-
worten von Anrufen, sind zu vermeiden. Schalten Sie den Anrufbeant-
worter ein und fokussieren Sie sich auf die momentane Arbeit. Nach
getaner Titigkeit bleibt noch geniigend Zeit in Ruhe zuriickzurufen.
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In Anbetracht der vielen Tatigkeiten, die Angehorige erledigen miissen,
ist es ratsam, iibersichtliche Listen, die an einem iibersichtlichen Ort
hingen, zu fiihren. Darin enthalten sind alle Besorgungen und Tétig-
keiten, die demnéchst erledigt werden miissen. Zudem kénnte man sich
iiberlegen, wer bei welchen Aufgaben unterstiitzen kénnte. Das Fithren
solcher Listen spart im Endeffekt Zeit und Nerven und schafft auch etwas
mehr Freiraum im Kopf.

Viele Angehorige — und dabei vor allem Frauen - berichten, dass sich
ihr_e Betroffene_r immer wieder beschwert, wenn sie das Haus verlas-
sen (missen). Angehorige sehen sich deshalb sogar gezwungen sich zu
rechtfertigen. Hier sind von Anfang an klare Grenzen zu setzen, denn
Sie haben das Recht Zeit allein zu verbringen! Je frither Sie auf das
eigene Bediirfnis hinweisen und Zeit allein einfordern, desto selbstver-
standlicher wird es fiir beide Seiten. Denken Sie daran, dass zur Not auch
Freund_innen, Nachbar_innen und Verwandte gebeten werden konnen,
kurz einzuspringen.

Wenn keine ,,grofie“ Pause moglich ist, so konnen zumindest kleine
Momente wihrend des Tages bewusst genutzt werden, um durchzu-
atmen - etwa, wenn die Betroffenen schlafen oder fernsehen. Achten Sie
darauf, dass es sich um eine echte Pause handelt, in der man wirklich
Energie auftankt und ein paar Momente Zeit zur Entspannung nimmt
(ohne dabei schon an die nichsten Aufgaben zu denken).

Nicht wenige Menschen, die fiir die Hauptpflege verantwortlich sind,
liegen nach einem vollgepackten Tag abends im Bett und verfallen ins
Griibeln. Dabei wire gerade jetzt die Zeit sich vom Tag zu erholen und
zu entspannen. Um mit Anspannung, Erschopfung, ungeklirten Fragen
oder Sorgen besser umzugehen, ist es sinnvoll, sich nach lokalen Unter-
stiitzungsangeboten umzusehen. Gute Informationen erhdlt man in
Selbsthilfegruppen. (s. Seite 39) Alternativ kann man das eigene Umfeld
bitten, dies im Internet herauszufinden.
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Weswegen beschwerst du dich, du hast doch keinen Parkinson!
Trotz den vielen Dingen, die man erledigt, und trotz den zahlreichen Belas-
tungen, denen man ausgesetzt ist, hort man als Angehorige r nicht selten
oben genannten Satz — sei es von Betroffenen selbst oder nahestehenden Per-
sonen. Diese Aussage kann sehr kridnkend sein und zudem ist sie ein Tot-
schlagargument.

Am sinnvollsten wire es, auf so einen Satz weder mit Schweigen zu reagieren
noch verdrgert zu kontern. Sagen Sie mit ruhiger, aber bestimmter Stimme:
»Ja, das stimmt und ich kann deinen Frust gut nachvollziehen. Aber wenn es
mir iiber den Kopf wiichst, wird es fiir uns beide noch schwieriger.“ Auch Freun-
den und Verwandten kann man ohne Bedenken antworten: ,,Im Moment fallt
es mir einfach sehr schwer mit allen Aufgaben fertig zu werden. Wenn ich meine
Gedanken mit Dir teilen kann, ist mir schon sehr geholfen.“

Mit einer chronischen Krankheit zu leben, ist schwierig. Frustrationen und
Spannungen innerhalb der Beziehung sind da nicht verwunderlich. Oft ist
die stille Wut, die aus Uberforderung resultiert, fiir Betroffene sehr spiirbar
- auch ohne, dass sie ausgesprochen wird. Wenn Betroffene die Frustra-
tion ihrer Angehorigen nicht zuordnen konnen, kann es zu Verunsicherung
kommen. Gerade deshalb ist eine offene und wertschitzende Kommunikation
so wichtig. Bediirfnisse und Ihre Uberforderung kénnen durchaus mitgeteilt
und offengelegt werden. Die Betonung liegt hier aber auf wertschitzender
Kommunikation, denn blinde Vorwiirfe, begleitet von ,,Du®, ,,immer* und
»schon wieder verstirken Spannungen nur noch mehr.

Oft kommt es bei solchen Gesprachen auch auf den richtigen Zeitpunkt

an. Versuchen Sie deshalb darauf zu achten einen entspannten Moment zu
finden. Das Hetzen beim MP ist sowieso nicht angesagt.
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6. Die Medikamenteneinnahme

Was genau bedeutet ,,Medikamenteneinnahme?*

Kann man die Medikamenteneinnahme mit dem ,,Schlucken von Medika-
menten gleichsetzen oder ist die Angelegenheit komplexer als gedacht?
Kann man ein Medikament, das in der Frith vergessen wurde, mittags einfach
doppelt einnehmen? Ist es ratsam in einem Putzanfall die Beipackzettel weg-
zuschmeiflen, ,weil man eh weifs, wie die Medikamente einzunehmen sind“?

Dass die Tabletteneinnahme eine komplexe Angelegenheit ist, wird gerne
uibersehen. Es ist keinesfalls so, dass man Medikamenten so einnehmen
kann, wie einem beliebt. Manche Parkinson Medikamente miissen etwa auf
niichternen Magen genommen werden, andere erst einige Zeit nach dem
Essen. Zwischen manchen Arzneimitteln muss ein bestimmter Zeitabstand
eingehalten werden. Heben Sie stets Beipackzettel auf und informieren Sie
sich wihrend des Arztbesuchs gut tiber die wichtigsten Einnahmeregeln
und Nebenwirkungen! Viele Parkinson Medikamente losen starke uner-
wiinschte Begleiterscheinungen aus, wodurch es zu Beschwerden, wie z.B.
Depression, Schlaflosigkeit oder Verstopfung, kommen kann. Wenn Sie
merken, dass die Betroffenen nach Medikamenteneinnahme plétzliche
unangenehme Begleiterscheinungen haben, kontaktieren Sie ihre Fachérzt
innen.

Mit fortschreitendem Alter gesellen sich zum Parkinson in der Regel weitere
Gesundheitsprobleme hinzu, die medikamentts behandelt werden miissen.
Irgendwann kann es vorkommen, dass man im Medikamenten-Dschungel
den Uberblick verliert. Es sind die Hauptpflegepersonen, die sich fiir Betrof-
fene um die korrekte Einnahme kiimmern miissen und an ihnen liegt es, den
Uberblick zu behalten.

Im Folgenden finden Sie einige niitzliche Hilfestellungen, die es Thnen und
den Betroffenen ermdglicht, mit diesem schwierigen Thema besser zurecht-
zukommen.

Dabei helfen Packungsbeilagen

Obwohl man tiber manche moégliche Neben- und Wechselwirkungen am
liebsten gar nicht nachdenken mochte, gibt es solche, die bei Auftreten
stark beunruhigen koénnen (etwa Halluzinationen). Fiir den Fall, dass dieses
Thema nicht im Vordergrund des Facharztbesuchs stand, kann man bei
Bedarf eine_n Apotheker_in zu Rate ziehen. Der Werbungsspruch aus dem
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Fernseher: ,,Zur Risiken und Nebenwirkungen lesen Sie die Packungsbeilage
und fragen Sie ihren Arzt oder Apotheker!“ ist wohl allen bekannt und macht
auch vollkommen Sinn.

Die rechtzeitige und richtige Einnahme von Medikamenten

Wenn es Betroffenen gut geht, neigen sie gerne dazu auf die Tablettenein-
nahme zu vergessen. Dabei kann nicht oft genug betont werden, wie wichtig
eine regelmiaflige, rechtzeitige und richtige Einnahme von Medikamenten ist.
Angehorige befinden sich oft in der Rolle der Nachfragenden: ,,Hast du das
Medikament schon genommen?“ Naturgemafd fihrt dieses stindige Nachfra-
gen dazu, dass beide Seiten bald genervt sind. Um die ,lastigen” Angehorigen
los zu werden, antworten Betroffene gern eifrig mit ,,Ja, ja!“ und hoffen damit
das Thema vom Tisch zu haben.

Wenn dann das Nachlassen der Medikamentenwirkung (auch als wearing off
bekannt) zu spiiren ist, suchen Betroffene ganz hektisch nach dem Medika-
ment, geraten unter Stress und wundern sich, warum es so lange dauert bis
sie wieder in Gang kommen. Viele Betroffene kénnen sogar felsenfest davon
iberzeugt sein die verschriebenen Arzneimittel genommen zu haben, doch
die Symptome weisen auf das Gegenteil hin. Den Betroffenen ist dies dann
meist peinlich und viele geraten in die Defensive. Manche Betroffene erhéhen
die Dosis auf eigene Faust, weil sie sich danach besser fiihlen - dies ist vor
allem bei Medikamenten gegen depressive Verstimmungen das Fall. Dass
dadurch andere Symptome, wie z.B. Dyskinesien, verstirkt auftreten konnen,
scheint ihnen weniger wichtig zu sein.

Die mithsamsten Betroffenen sind aber diejenigen, die die Einnahme der ver-
schriebenen Arzneimittel aus nur ihnen bekannten Griinden stur ablehnen,
und damit die Angehorigen, tiberspitzt formuliert, in den Wahnsinn treiben.

Es gibt leider kein Geheimrezept, um dieses ernste Problem in den Griff zu
kriegen. Allerdings gibt es ein paar Hilfen, die sich bewéhrt haben, um die
Medikamenteneinnahme so stressfrei wie moglich zu gestalten.

o Versuchen Sie eine Medikamentenliste (mdoglichst in einem grofie
Format!) mit den genauen Zeitangaben am Kithlschrank zu befestigen.

o Probieren Sie eine Medikamentenuhr, die die Uhrzeit der Einnahme
mit Piepsen kommuniziert. Natiirlich ist dies keine Garantie, dass

Betroffene selbststdndig und konsequent die Medikamente einnehmen,
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aber es ist zumindest ein horbares Signal, dass es nun an der Zeit ist,
an die Medikamente zu denken.

o Inder Zwischenzeit gibt es auch einige Smartphone Apps, durch
die man nicht nur an die Einnahme, sondern auch an Medikamen-
ten-Nachschub erinnert wird.

o  Ein Medikamenten-Tagebuch zu fithren mag veraltet klingen und
zweitaufwendiger sein als oben genannten Vorgangsweisen, jedoch
stellen diese fiir viele bald eine wichtige Ressource dar. In 24 Feldern,
jeweils fiir eine Stunde des Tages, werden die verschriebenen Medika-
mente eingetragen: Je nach Uhrzeit wird der Medikamentenname samt
Dosierung angefiihrt sowie der Zeitpunkt, an dem das Nachlassen der
Wirkung (Off-Phase) eintritt. Man erhilt dadurch einen besseren Uber-
blick und kann sich entsprechend zeitlich organisieren.

Die Vorteile von einem Medikamenten-Tagebuchs bestehen darin

+ sich einen genaueren Uberblick iiber die Medikamenteneinnahme
zu verschaffen

o zu erkennen, wann die Wirkung der Medikamente eintritt und als
positiv wahrgenommen wird und die Symptome (mehr oder
weniger) unter Kontrolle sind

o feststellen zu konnen, wann die Wirkung der Medikation nachlisst
und/oder durch die Einnahme anderer Medikamente beeinflusst
wird

o den Fachirzt_innen eine bessere Ubersicht iiber die aktuelle
Medikamentenlage zu erméglichen, um daraus etwaige Anpassun
gen vornehmen zu kénnen

« sich eine Zeitiibersicht zu verschaffen, um effektiv die vorhandene
Zeit zu nutzen.

Zusammengefasst wird betont, dass die Medikamenteneinnahme eine sehr

ernste Angelegenheit ist, der ausreichend Aufmerksamkeit geschenkt
werden muss und die nicht auf die leichte Schulter genommen werden darf.
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Eine Medikamentenliste muss beinhalten ...

Wichtige Informationen fiir den Facharzttermin

Die Namen aller Medikamente, die regelmiflig eingenommen werden,
inklusive Angabe iiber die genaue Dosierung.

o Die Angabe der Arzneimittelmarke sowie des generischen Namens
fiir jedes Medikament (z.B. Azilect® - Resagilin; Madopar® -
Levodopa+Benserazid).

o Wann mit der Einnahme eines Arzneimittels angefangen bzw. aufgehort
wurden und weshalb.

o Die genaue Uhrzeit der Einnahme sowie ob die Medikamente vor oder
nach dem Essen einzunehmen sind und welche Abstinde zwischen den
Einnahmen einzuhalten sind.

o Ob das Medikament mit ausreichend Fliissigkeit eingenommen
werden muss.

o Ob und wann die Wirkung von Parkinson Medikamenten nachldsst
(wearing off).

o Ob nach der Einnahme von Parkinson Medikament(en) irgendwelche
Nebenwirkungen beobachtet wurden.

e Welche Probleme entstehen falls die Einnahme von Parkinson
Medikament(en) vergessen wurde (z.B. Schluckprobleme, Stiirze ...).

o Ob Medikamente auf pflanzlicher Basis, rezeptfreie Arzneimittel sowie
Nahrungsergidnzungsmittel verwendet werden (Angabe des genauen
Namens und der genauen Dosierung)

o Kontaktdaten der Fachirzt_innen, falls Kontakt aufgenommen werden
muss.
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Wichtige Informationen fiir den Krankenhausaufenthalt

o Unbedingt mitteilen, ob irgendwelche Allergien vorliegen, auf die
geachtet werden muss.

o Unbedingt mitteilen, ob eine Tiefe Hirnstimulation gemacht wurde.

o Unbedingt mitteilen, ob Apomorphin oder eine L-Dopa Pumpe
verwendet wird.

o Alle Medikamente unbedingt in der Originalverpackung mit dem
Beipackzettel mitnehmen.

Weitere wichtige Hinweise

Die Liste bzw. der Parkinson-Ausweis muss stindig am neuesten Stand
sein. Eine Kopie davon anzufertigen ist ratsam.

«  Sollte es beziiglich der Einnahme Unklarheiten geben, gilt es sofort
nachfragen.

+  Esdiirfen keine willkiirlichen Anderungen bei der Einnahme
bzw. dem Absetzen von Medikamenten durch die Betroffenen
vorgenommen werden.

o Wenn moglich, sollte ein Vorrat an regelméaflig einzunehmenden
Medikamenten vorhanden sein.
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7. Der Facharzttermin

Der Termin bei Fachirzt_innen ist fiir chronisch kranke Menschen eine
aufSerst wichtige Angelegenheit. Tatsache ist aber, dass nicht alle Betroffenen
erfreut sind ihre Arzt_innen aufzusuchen oder zum arztlichen Termin beglei-
tet zu werden. Viele Angehorige berichten, dass sich die Betroffenen etwas
~widerspenstig® verhalten, was oft ein Zeichen dafiir ist, dass Angst davor
besteht, was sie bei der Untersuchung in Erfahrung bringen werden.

Vorab einige Tipps:

o Nehmen Sie die Nervositit und Angst von Betroffenen ernst, bestar-
ken Sie sie aber den Termin bei Fachdrzt_innen wahrzunehmen und
weisen Sie auf die Vorteile hin. Bieten Sie IThre Unterstiitzung bei der
Begleitung oder beim Beantworten von Fragen an.

o Lassen Sie Betroffene wissen, dass Sie deren Frustration nachvollziehen
und mitfithlen konnen. Versuchen Sie ihnen zu verdeutlichen, dass Ihre
Begleitung dazu gedacht ist, ihnen dabei zu helfen und nicht sie zu
kontrollieren.

o Eskommt immer wieder vor, dass Symptome wihrend des Termins wie
»von allein verschwinden® und dadurch in die Hédnde der Betroffenen
spielen, die frohlich in die Ordination sitzen und standfest behaupten
ihnen wiirde ,,nichts fehlen® und sie wiirde sich ,,blendend” fiihlen.
Ohne genauen Angaben und Fakten, die sie diesen Behauptungen
entgegensetzen konnen, bleibt es den Fachirzt_innen nichts anderes
iibrig als daraus Schliisse zu ziehen. Versuchen Sie den Betroffenen klar
zu machen, dass ein genaues und objektives Bild des Gesundheitszu-
stands sehr wichtig ist und auf verschiedene Ebenen Auswirkungen
(Stichwort: Invaliditdtspension) haben kann.

o Vereinbaren sie gemeinsam, ab welchen Zeitpunkt Sie die Betroffene_n

beim Arzt_innen-Gesprich durch Erginzungen und Erinnerungen,
sowie kurze Hinweise, unterstiitzen diirfen.
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o Wenn Sie vor Arzt_innen iiber Betroffene sprechen, schauen Sie sie
an und sprechen Sie sie mit ihrem Namen an. Beziehen Sie sich nicht
in 3. Person (er/sie) auf sie!

Vor dem Besuch - gute Vorbereitung

Fiir ein fachirztliches (Erst) Gesprich, bei dem die Zeit meistens knapp und
die Informationsanzahl grof} ist, kann sich eine kurze schriftliche Ubersicht
der Krankheitsentwicklung als praktisch erweisen.

Erstens, um die Zeit wirksam zu nutzen. Zweitens, um relevante und
prizise Informationen geben zu konnen. Drittens, um Informationen zu
erhalten, welche man selbst vom Arzt/der Arztin benétigt. Viertens, um
eine gute Beziehung zu den Fachirzt_innen sowie dem medizinischen
Personal aufzubauen, denn Bemiihungen bedarf es von beiden Seiten.

Ohne vollstindige Informationen, kann sich das medizinische Personal kein
Gesamtbild tiber die Probleme und Bediirfnisse der Betroffenen machen. Der
MP verlduft bei jeder Person anders, weshalb es auch keine allgemeingiil-
tige Behandlung gibt. Die Informationen iiber die eigene Wahrnehmung des
Zustands sind von grofier Bedeutung. Sie miissen ehrlich und den Tatsachen
entsprechend geschildert werden: so wie es den Gegebenheiten eben auch
entspricht.

Mit einer guten Vorbereitung wird auch Fachirzt_innen geholfen, richtige
Entscheidungen treffen zu konnen. Es empfiehlt sich alles Relevante vorab
schriftlich festzuhalten, um nichts zu vergessen. Darin enthalten werden

sollen etwa Gedanken zu folgenden Fragestellungen:

o Ist seit dem letzten Termin etwas unklar geblieben was einer niheren
Erlduterung bedarf?

o Was soll im Fokus des Gesprichs stehen und gehort wahrenddessen
hervorgehoben zu werden?

o  Hat sich seit dem letzten Mal etwas verbessert/verschlechtert?
o Gibt es neue Symptomerscheinungen?

o Gibt es besondere Befiirchtungen?
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Sich genau zu merken, wann man mit einem Arzneimittel angefangen bzw.
aufgehort hat (und vor allem warum) sowie welche Nebenwirkungen beob-
achtet wurden, ist kaum moglich. Eine Medikamentenliste mit genauen
Angaben (s. S. 30-31) wird auch von Fachérzt_innen sehr begrifit und macht
den Arztbesuch effizienter.

Wihrend des Besuchs

Oft ist der Besuch in der Arztpraxis von Zeitdruck und Stress geprégt. Einer-
seits gilt es eigene Anliegen und Bediirfnisse, die besprochen werden wollen,
andererseits ist man damit beschiftigt alle neuen Informationen, die einpras-
seln, im Kopf zu behalten. Lassen Sie sich und Betroffenen ausreichend Zeit,
um eventuell Riickfragen stellen zu kénnen bzw. auch komplexere Themen
oder weniger offensichtliche Symptome anzusprechen. Ratsam wire es, die
erhaltenen Antworten (sofort) aufzuschreiben!

So sollten Fachirzt_innen auch dariiber informiert werden, ob seit dem letzten
Besuch gewisse nicht-motorische Schwierigkeiten beobachtet wurden wie
z.B. beim Schlucken, ob die Fahigkeit sich im Bett umzudrehen beeintrachtigt
ist oder ob Verstopfung, Blasenprobleme, Sexualprobleme bestehen. Angeho-
rige sollten auch darauf hinweisen, ob Betroffene Unterstiitzung benétigen
(z.B. beim An- und Ausziehen oder beim Essen).

Die sogenannten ,heiklen Themen®, wie z.B. Inkontinenz, sexuelle Dys-
funktion und Suchtverhalten sind oft besonders schwierig zu thematisieren,
doch auch diese miissen besprochen werden. Betroffenen fiihlen sich in der
Regel wohler diese Themen allein mit Facharzt_innen zu besprechen. Sollte
es unmoglich sein das Thema verbal zu kommunizieren, so kann man die
Fragen schriftlich verfassen und Fachérzt_innen den Zettel gefaltet auf den
Tisch legen. Dadurch iiberldsst man ihnen die Gespréchsfiithrung, liefert aber
alle nétigen Informationen.

Auch den kognitiven Fihigkeiten und dem psychischen Zustand der
Betroffenen sollte eine genaue Aufmerksamkeit geschenkt werden. Uberlegen
Sie sich am besten im Vorfeld mit den Betroffenen, ob folgende Symptome ein
Thema sind:
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o  Fiihlen sich die Betroffenen betriibt, haben sie Angst oder stehen sie
unter Stress?

e  Haben sie Probleme ein- und durchzuschlafen?
o Sind sie oft miide und lustlos?

o Haben sie Interesse an Aktivitaten verloren, die ihnen frither einmal
Freude bereitet haben?

o Haben sie einen erhohten Drang Sachen im Internet zu bestellen, sich
stindig Pornographie anzusehen oder leiden sie an Spielsucht?

Viele dieser Themen kénnen mit Parkinson (Medikamenten) zu tun haben
und konnen mit Fachérzt_innen besprochen werden, um die bestehende
Therapie anpassen zu kénnen.

Am Ende des Termins sind die wichtigsten Punkte sowie die nichsten
Schritte noch einmal kurz zusammenzufassen bzw. aufzuschreiben.

Wenn man wieder zu Hause ist

Beim Verlassen der Arztpraxis nimmt man sich gerne vor, die mitgegebenen
Unterlagen zuhause ,,noch einmal in Ruhe® anzusehen. Leider findet das
in der Realitdt selten statt. Versuchen Sie zumindest relevante Unterlagen,
Befunde, Arztbriefe etc. in einer Mappe chronologisch abzulegen, damit Sie
sie im Bedarfsfall leicht finden. Zusatzlich lohnt es sich Kontaktdaten aller
relevanten Unterlagen (Facharzt_innen, Ergotherapeut innen, Logopad_
innen, etc.) haptisch im Ordner abzulegen. Diese Kontaktliste ist auf dem
neuesten Stand zu halten und eine Kopie davon an die wichtigsten Kontakt-
personen zu ibermitteln.

Von der ausschliefllichen elektronischen Aufbewahrung aller medizinischen
Kontaktdaten wird abgeraten. Trotz der fortgeschrittenen Technik sollten alle
wichtigen Nummern auch auf Papier aufgeschrieben werden, denn auf elekt-
ronische Gerite ist nicht immer verlass.

Eine kurze Zusammenfassung des neuesten Besuchs beim Arzt/der Arztin

gehort auch den in die Begleitung involvierten Familienmitgliedern mitge-
teilt, um sie auf den aktuellen Stand zu bringen.
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Wenn es nicht anders geht ...

Nicht selten wollen Betroffene allein zum Arzttermin gehen, weil sie nicht
»bemuttert” werden wollen. Was genau wéhrend des Termins besprochen
wurde, wird — wenn iiberhaupt - zu einem spiteren Zeitpunkt den Angeho-
rigen mitgeteilt. Auch ob Medikamente bzw. die Dosierung geédndert wurden,
bleibt Hauptpfleger_innen gerne vorenthalten. Versuchen Sie Thre Unterstiit-
zung bei der Vorbereitung des Arztbesuches anzubieten und weisen Sie auf
die Vorteile hin (Vier Ohren horen besser als zwei!). Wenn Betroffene den
Termin dennoch allein wahrnehmen méchten, konnen Sie anbieten, eine
Liste mit allen eingenommenen Medikamenten zu erstellen und mitzugeben,
um sicherzustellen, dass nichts vergessen wird.

Den Facharzt anrufen, um sich iiber den Besuch der Betroffenen zu
erkundigen?

Egal wie nachvollziehbar, verfithrerisch und gut gemeint diese Idee fiir
manche Angehorige klingen mag: Dieser Versuchung sollte man unbedingt
widerstehen.

Abgesehen davon, dass medizinisches Fachpersonal wegen der Schweige-
pflicht diese Informationen nicht bekannt geben darf, wirft das - trotz der
guten Absicht - ein schlechtes Licht auf Sie und ist nicht gerade vertrauens-
fordernd zwischen Thnen und den Betroffenen.
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8. Der Krankenhausaufenthalt

Eine Notaufnahme kann vom Land zu Land unterschiedlich organisiert sein,
dennoch es ist praktisch sich vorab ein paar Gedanken zu machen.

Bei fortgeschrittener Parkinsonerkrankung ist es zudem ratsam
stets eine kleine Reisetasche mit folgenden Inhalten bereit zu halten:

o Parkinson Medikamente fiir einige Tage (in den Originalschachteln
inkl. dem Beipackzettel)

o cine Kopie der Medikamentenliste

o alle relevanten krankheitsbezogenen Informationen

o eine Kontaktliste

o einige bequeme Bekleidungsstiicke, Schlafgewédnder und Toilettenartikel

Die Kontaktdaten und krankheitsbezogenen Informationen sind stets auf
dem neuesten Stand zu halten!

Weisen Sie bei Einlieferung ins Krankenhaus als bald méglich darauf hin,
dass es sich um eine_n MP Betroffene_n handelt. Je praziser und rascher Sie
Informationen bereitstellen, desto grofier ist die Wahrscheinlichkeit, dass die
richtigen Mafinahmen getroffen werden konnen und die richtigen Medika-
mente verabreicht werden.

Halten Sie folgende Informationen bereit:

e den Namen der Medikamente sowie deren Hersteller

o die Dosierung und die Zeit der Einnahme, sowie ob wearing off
Symptome (das Nachlassen der Medikamentenwirkung) vorkommen

o ob Patient_innen Hilfe bei der Medikamenteneinnahme brauchen

e ob die Medikamente vor oder nach den Mahlzeiten einzunehmen sind
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o welche Symptome auftreten konnen, falls Medikamente nicht
rechtzeitig eingenommen werden

o obesin der Vergangenheit Medikamente gab, die nicht vertragen
wurden

o ob Allergien vorliegen, auf die geachtet werden muss
o ob eine Tiefe Hirnstimulation gemacht wurde
o ob Apomorphin-Pen bzw. eine L-Dopa-Pumpe verwendet wird

Betroffenen sollten generell darauf achten, ihre Parkinson Medikamente
stets bei sich zu behalten. Auch ein Krankenhaus hat nicht immer alle beno-
tigten Medikamente parat und muss im Bedarfsfall nachbestellen. Auch beim
Apomorphin-Pen bzw. der L-Dopa-Pumpe darf nicht vergessen werden, die
Pens bzw. Pumpe samt dem gesamten Zubehér mitzunehmen, weil viele
Krankenhiuser diese nicht permanent vorratig haben.

Eigene Fachirzt_innen sollten im Fall einer Einlieferung ins Krankenhaus
baldigst kontaktiert werden. So kann der/die Fachdrzt_in das Kranken-
hauspflegeteam mit relevanten Informationen zu versorgen.

An dieser Stelle ist auch auf den Parkinson-Ausweis hinzuweisen, der fiirs

Erste einen guten Uberblick vieler wichtiger Informationen zur Krankheit
enthilt. (s. S. 48)
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9. Die Selbsthilfegruppe fiir Angehorige

Selbsthilfegruppen fiir Angehorige werden weltweit immer wichtiger. Zu
Recht, denn auch Angehoérige sind von der chronischen Krankheit mitbe-
troffen, sie miissen ihren Alltag umstellen und Belastungen ertragen. Es ist
deshalb sehr wohltuend sich gelegentlich mit Menschen auszutauschen, die
genau wissen, wovon man spricht. In einer geschiitzten Selbsthilfegruppe,
konnen plétzlich Themen besprochen werden, die in anderem Kontext viel-
leicht schambehaftet wiren. Wihrend der Treffen findet man auch praktische
Hilfestellungen fiir den Pflegealltag, die das Leben erleichtern kénnen.

Der Wiener Angehorigen-Treft

Der Wiener Angehorigen-Treff wurde 2014 von Herrn Dr. Manfred Pintar,
selbst ein Angehoriger, ins Leben gerufen und ist bisher leider die einzige
Gruppe dieser Art in der Osterreichischen Parkinson Gemeinschaft. Gestar-
tet hat die Gruppe mit wenigen Mitgliedern, mittlerweile hat sich eine loyale
Kerngruppe gebildet, die Neuankémmlinge mit offenen Armen begriifit und
von Anfang an wertvolle Hilfestellungen gibt. Auch wenn die Wiener Treffen
»nur zwei Stunden monatlich stattfinden, sind sie fiir viele sehr wertvoll und
ein guter Ort, an dem man einfach so sein darf wie man sich gerade fiihlt und
eigenen Frust auch aussprechen darf.

Eine Gruppe nur fiir Angehorige
Obwohl viele Angehorige regelmiflig Gruppenangebote fiir Betroffene (mit)
besuchen, ist auch ein Raum, der nur den Angehorigen gehort, wichtig!

Leider dauert es in der Regel lange, bis eine solche Unterstiitzungsleistung von
Angehoérigen angenommen wird. Die Griinde dafiir sind vielfiltig. Natiirlich
befindet sich darunter auch das beliebte — aber leider berechtigte — Totschlag-
argument, dass man fiir die Treffen keine Zeit findet.

Nicht selten kommt es aber auch vor, dass eine gewisse Verunsicherung vor
dem ersten Besuch herrscht. Tatsdchlich ist die Vorstellung, dass man nun
Personliches preisgeben soll - vor einer Runde von Fremden! - fiir viele unbe-
haglich. Doch zeigt die Erfahrung, dass viele bald in die Gruppe hineinwach-
sen und sich rasch gut aufgehoben fiihlen. Einige brauchen mehrere Anliufe,
andere suchen nur sporadisch die Treffen auf, wenn es anlassbezogene Fragen
gibt. Doch jede Art der Teilnahme ist moglich und jede_r ist ganz herzlich
willkommen!
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»Woriiber sprecht ihr da?“

Hat man sich einmal zur Teilnahme an den Angehoérigen-Treff entschlos-
sen, sind es nicht selten die zu pflegenden Betroffenen, die der Idee hochst
skeptisch gegeniiberstehen. Viele Betroffene glauben, dass ihre Angehérigen
die Treffen zum Listern tiber sie nutzen wiirden. Dabei sind die Themen der
Treffen in Wirklichkeit hochst vielfiltig und Diskussionen konstruktiv:

o Nach Bekanntgabe der Diagnose werden viele Angehdrige von
(Zukunfts-) Angsten und Sorgen belastet, mit denen sie allein nicht
immer klarkommen. Oft kommt es einem so vor, als werde man vom
Umfeld im Stich gelassen. Das was auf einmal vor einem steht, scheint
in manchen Momenten schwer bewiltigbar.

o Obwohl es mittlerweile schon viel mehr Informationen iiber den MP
gibt, scheinen viele praktische Fragen auf der Strecke zu bleiben: Wer
hat mit Medikament A gute Erfahrungen gemacht? Wo finde ich Ant-
worten zum Thema Versicherungsschutz? Wer kennt sich mit Therapie-
angeboten aus?, usw. Eine Krankheit wirklich zu verstehen ist duflerst
wichtig, um mit ihr besser umgehen zu kénnen.

o Mit dem Krankheitsfortschritt tirmen sich zahleiche Probleme und
Herausforderungen im Alltag, mit denen man sich auseinandersetzen
muss. Es ist duflerst wichtig mit Fragen, Gedanken und Sorgen nicht
allein zu bleiben. (Warum ist er/sie langsamer oder ungeschickter gewor-
den? Warum spricht sie/er leiser? Er/sie weigert sich die Medikamente
einzunehmen ... Sie/er sitzt vor dem Computer und bestellt stindig etwas
aus dem Internet ...)

o Angehorige werden durch die vielen Verpflichtungen immer wieder
komplett tiberfordert, was zu einer starken psychischen Belastung
fithren kann.

o Je mehr Angehorige iiber die Krankheit in Erfahrung bringen, desto
eher gelingt es auch Verhaltensweisen der Betroffenen zu verstehen
(Warum will er/sie nur vor dem Fernseher sitzen und meidet jeglichen
Kontakt mit der Auflenwelt?)

o Der MP verlauft so unterschiedlich, dass die iiblichen Ratschlige zu
gangigen Problemen nicht immer zielfithrend sind. Durch die ver-

schiedenen Erfahrungen aus der Praxis, iiber die andere Gruppen-

40



teilnehmer_innen wihrend des Treffens berichten, kann man unter
Umstidnden mehr profitieren als es nur durch das Lesen eines Fach-
buchs der Fall wire.

+  Durch den Austausch von Erfahrungen kann man eigenen Angsten
besser begegnen und sie verstehen, Mut schopfen, sowie eigene
Ressourcen stirken. Oftmals geben die konstruktiven Treffen auch
wichtiges Werkzeug mit, um Betroffenen einfiihlsamer zu begegnen
und sachkundiger zu unterstiitzen.

Der Wiener Angehorigen-Treff ist aber nicht nur eine Informationsdreh-
scheibe, sondern auch ein Ort, wo neue Freundschaften geschlossen werden
konnen. Hier kann man sich - ohne Angst vor Vorurteilen oder Missver-
standnissen - offen begegnen und sich verstanden fiihlen. Durch dieses ,,ver-
standen werden® ohne sich bemitleidet zu fithlen, fillt fiir viele Angehorige
eine grofle Last ab. Viele berichten durch die Treffen wieder neuen Mut und
neue Kraft geschopft zu haben - und tatséchlich gehen viele Angehorige mit
einem Licheln auf den Lippen nachhause.

Die Teilnehmer_innen des Angehorigen-Treffs werden stets darauf hinge-
wiesen, dass alle fachlichen Angelegenheiten — wie z.B. medizinische oder
juristische Fragen — an entsprechenden Stellen zu holen sind und von der
Selbsthilfe nicht beantwortet werden kénnen.

Wenn Sie mehr iiber den Angehorigen-Treff erfahren
mochten, konnen Sie uns gerne kontaktieren!

Sekretariat

+43 1982 68 21

+43 681 814 253 12
info@parkinson-selbsthilfe.at

Dr. Manfred Pintar
+43 664 84 53 931

prof. Lamija Muzurovi¢, MAS
lamija@muzurovic.eu
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10. Allein oder gemeinsam?

Wie bei vielen anderen chronischen Krankheiten gilt es, Betroffene so lange
wie moglich in der Selbststindigkeit zu unterstiitzen. Leider ist es erfah-
rungsgemif so, dass vom Zeitpunkt der Diagnoseverkiindung Angehorige
kranken Menschen jegliche Titigkeit abnehmen: Zu Beginn, weil sie die
Betroffenen schonen wollen, und spiter weil es “eh klar ist, dass Betroffene
das nicht alleine auf die Reihe kriegen”. Mit der Abnahme von Verantwortung
tun Angehorige aber nichts Gutes. Mit der Zeit halsen Sie sich ndmlich einer-
seits selbst unnétige Mehrarbeit auf, und zum anderen erweist sich das ewige
Schonen fiir Betroffene als kontraproduktiv - angesehen davon, dass diese
Dynamik ordentliches Konfliktpotential fiir die Partnerschaft birgt.

Es gilt fiir beide Seiten ein gutes Gleichgewicht zwischen Unterstiitzung
und Forderung der Selbststindigkeit zu erreichen.

o Solange es geht, sind wichtige Entscheidungen gemeinsam zu treffen,
vor allem wenn diese Auswirkungen auf das Leben der ganzen Familie
haben. Die Moglichkeit etwas gemeinsam zu entscheiden wirkt fiir sich
fiir beide Seiten positiv aus. Ab einem gewissen Krankheitsfortschritt
wird es - leider - geniigend Situationen geben, wo man sich als Haupt-
pflegeperson sehnlichst wiinscht, gewisse Entscheidungen nicht allein
treffen zu miissen.

o Viele Betroffene konnen ihre Diagnose irgendwann ,,akzeptieren’,
weigern sich jedoch sich nidher mit der Krankheit auseinanderzuset-
zen. Stattdessen ibernehmen Angehorige die Aufgabe, sich im Infor-
mationsdschungel zurechtzufinden. Vor allem am Anfang werden sie
von den zahlreichen Informationen iiberwiltigt - was nicht selten zu
Frust fithrt. Statt den Betroffenen Vorwiirfe zu machen nichts tiber ihre
Erkrankung wissen zu wollen, kénnen Sie versuchen die wichtigsten
Gegebenheiten rund um die Erkrankung in kleinen Mengen zu verab-
reichen, bzw. unterstiitzende Mittel (wie Artikel, Vortrage, Radiosen-
dungen, etc.) einzubauen. Das gemeinsame Zufiihren von Information
ist ein wichtiger erster Schritt, um spéter gemeinsam iiber den MP
reflektieren zu konnen.

o Der Alltag und existentielle Fragen fiihrt bei vielen MP-Betroffenen
und ihren Angehorigen dazu, alte gemeinsame Hobbies und Plédne zu

vernachldssigen. Dabei wire es sehr wichtig, dass Sie weiterhin aktiv
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sind und sich iiberlegen, welche gemeinsamen Titigkeiten noch
moglich sind. Bleiben Sie dabei offen und flexibel: Sollte man frither
gern gewandert sein, dies heute jedoch nicht mehr in gleichem Umfang
moglich sein, konnten Sie etwa eine Bootsfahrt buchen, dort gemein-
sam Mittagessen und die Natur genieflen. Wenn man frither abends
gern ausgegangen ist, (sei es in ein Restaurant, in ein Theater oder ins
Konzert) wire es eine Uberlegung wert, dies nun auf einen Zeitpunkt
zu verschieben, an dem die Tabletten die beste Wirkung zeigen. Es ist
wichtig iiber Alternativen friithzeitig nachzudenken!

Ab dem Moment, an dem die Diagnose bekannt wird, wird empfohlen,
gewisse gemeinsame Pline und Wiinsche nicht mehr fiir ,,spiter
aufzuschieben! Uberlegen sie gemeinsam, was sie unbedingt noch
gemeinsam erleben mochten - diese Erlebnisse werden sich spiter
als wichtige Energiequelle erweisen, auf die sie gern zuriickgreifen
werden.

Obwohl Geldangelegenheiten fiir viele ein heikles Thema sind,
gehoren sie rechtzeitig und gemeinsam besprochen. Trotz des unan-
genehmen Beigeschmacks miissen finanzielle Fragen rechtzeitig geklart
und idealerweise schriftlich festgehalten werden. Hier geht es nicht nur
um den Erhalt einer klaren Zukunftsperspektive, sondern vor allem um
eine deutliche Aufgabenverteilung und beidseitige Verantwortungs-
tibernahme. Beginnen Sie das Gesprich behutsam und wertschitzend

- es geht hier nicht darum den/die Betroffene_n zu krianken, sondern
gemeinsam die Zukunft zu planen.

Das Sprechen von MP Betroffenen wird mit der Zeit immer leiser und
undeutlicher. Die verringerte Mimik erschwert zusitzlich die klare
Kommunikation. Wie gravierend diese nicht-motorischen Symptome
sein konnen, wird oft sehr spét bewusst wahrgenommen. Das stén-
dige Nachfragen 16st auf beiden Seiten Frustrationen aus und kann
ernste Folgen haben: wihrend Betroffene jegliches Gesprach vermei-
den, treffen Angehorige Entscheidungen, die vorher nicht abgestimmt
wurden. Bevor es soweit kommt, konnen Sie sich eine alternative
Verstdndigungsform iiberlegen, die Klarheit sicherstellt und Frustratio-
nen im normalen Ausmaf hélt. Ebenso konnen Sie das Thema bewusst
ansprechen und allein dadurch Entlastung fiir beide schaffen.
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11. Den eigenen Interessen nachgehen oder nicht (mehr)?

Oft verbringen Betroffene und die Angehorigen sehr viel Zeit zu zweit. Dabei
ist fur jede gute Beziehung ein gelegentlicher, gesunder Abstand wichtig.
Achten Sie deshalb darauf, auch einmal Zeit allein zu verbringen. Auch Ihr_e
Partner_in sollte - solange das noch geht — Raum fiir sich schaffen.

Zeit allein trigt dazu bei, dass Sie sich in der Partnerschaft wieder mehr wert-
schétzen, fordert eine gute Sexualitdt und verhindert, dass allzu viel Lange-
weile in die Beziehung einkehrt.

Insbesondere, wenn der Pflegealltag wenig Luft zum Durchatmen lésst, ist es
wichtig sich hin und wieder eine Ablenkung zu génnen - sei es ein Besuch bei
einer Mal-, Sing- oder Lesegruppe, beim Angehorigen-Treft, einer Gymnas-
tikstunde, oder eine sonstige Aktivitit, die Thnen gut tut.

Das Recht sich den eigenen Bediirfnissen zu widmen

Um alle Aufgaben langfristig auf die Reihe zu bekommen, ist es wichtig
auf sich selbst zu achten. Es geht nicht nur darum, die Batterien wieder auf-
zuladen, sondern die freie Zeit ganz bewusst fiir sich zu nutzen.

« Eigene Bediirfnisse und Interessen zu haben ist wichtig. Viele Ange-
horige vernachldssigen irgendwann eigene Bediirfnisse und geben sich
dadurch langsam auf. Sich um jemanden zu kitmmern, heif3t aber nicht,
sich nicht mehr um sich selbst kiilmmern zu miissen.

o Aufdie eigene Zeit hartnickig bestehen! Betroffene gehen gerne davon
aus, dass Angehorige rund um die Uhr fiir sie verfiigbar sein miissen.
Manche eignen sich geschickte Taktiken an, um ihre Angehoérigen zu ver-
unsichern oder ein schlechtes Gewissen zu machen. Trotzdem: Bestehen
Sie auf die eigene Auszeit und lassen Sie sich davon nicht abbringen!

o Das Recht auf eigenen Raum ist kein Luxus. Insbesondere, wenn man
wegen der chronischen Erkrankung und den Einschriankungen unun-
terbrochen ,,aufeinander pickt* Sich fiir einige Zeit zuriickzuziehen
und sich ungestort mit Sachen zu beschiftigen, die einen interessieren
und freuen, oder um sich zu entspannen, hilft auf andere Gedanken zu
kommen, mentale Hygiene sicherzustellen und fiir das eigene Wohlbe-
finden zu sorgen.
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Das Recht auf einen gesunden Schlaf. Sofern moglich, sind getrennte
Schlafzimmer bei einer Rundumpflege nichts Seltsames, sondern oft
eine Notwendigkeit. Ohne gesunden Schlaf kann die eigene physische
und psychische Gesundheit nicht auf Dauer bestehen.

Bewegung tut gut! Bewegung ist nicht nur fiir Betroffene wichtig, sie
ist auch fiir Angehorige von grofier Bedeutung. Obwohl ein lingerer
Spaziergang natiirlich besser ist, reicht manchmal eine kleine Runde um
den Wohnblock, um die Muskulatur in Gang zu setzen und die ange-
héuften Spannungen abzubauen.

Themenwechsel bitte! Egal woriiber man spricht, viele Angehorige
rutschen automatisch wieder ins Parkinson-Thema. Doch dabei steht
wieder die Krankheit und der/die Betroffene im Mittelpunkt und es
wird nicht thematisiert, wie es Thnen geht und ob Sie Unterstiitzung
brauchen. Sprechen Sie bewusst tiber andere Themen und geben Sie
somit anderen Dingen Raum im Kopf. Falls Sie doch das Thema MP
thematisieren, bleiben Sie bei jenen Dingen, die Sie betreffen, wie etwa,
dass Sie Unterstiitzung brauchten.

Kleine Aufmerksamkeiten bewirken Wunder! Wer hort nicht gerne
Sétze wie ,Danke fiir ... ,Ich liebe Dich®, ,Du bist mir wichtig®, ,,Ich
weif nicht, wie ich ohne Dich alles schaffen wiirde“? Einige Manner tun
sich mit manchen dieser Satze schwer, doch bei einer passenden Gele-
genheit kann man versuchen, ihnen zu verdeutlichen, wie wirkungsvoll
diese Satze sind. Wenn es bei dem ersten Versuch nicht funktioniert,
bedeutet das nicht, dass man sich geschlagen geben soll.

Klar sagen, was man gerne hiitte. Filschlicherweise wird oft geglaubt,
dass der andere bereits weif3, was man sich wiinscht, braucht oder gerne
hitte. Die eigenen Wiinsche und Bediirfnisse gehoren aber verstandlich
und klar mitgeteilt, sodass sich Thr Gegeniiber ein klares Bild davon
machen kann.
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12. Die Betroffenen und das Reisen

Viele Angehorige machen sich Sorgen, dass das Reisen fiir Betroffene zu
anstrengend sein konnte. Ob eine Reise getatigt werden kann, hingt vor allem
vom physischen Zustand der Reisenden ab. Im fortgeschrittenen Krankheits-
stadium kann eine lingere Reise - nicht nur fiir die Betroffenen, sondern auch
fiir Angehorige - duflerst anstrengend werden. Mit fortschreitender Krank-
heit werden Kurzurlaube immer wichtiger und tun beiden Seiten wirklich
gut! Generell gilt fiir chronisch kranke Reisende mit der Reiseplanung recht-
zeitig zu beginnen und auf ,,Spontanreisen® eher zu verzichten.

Die Transportmittel
Der erste Schritt bei der Planung ist es sich zu iiberlegen, welches Transport-
mittel fiir die Betroffenen am geeignetsten ist:

o  Erfahrungsgemaf3 ist eine Reise mit Auto oder Bus angenehmer, da
man leichter Pausen einlegen kann und man unabhéngiger ist.

o Betrachtet man das Transportmittel Zug so ist das Ein- und Aussteigen
nur eine von vielen Hiirden: Die Zahl der Toiletten ist beschrankt und
die Toilettenanlagen oft sehr klein. Die Gefahr zu stolpern und das
Gleichgewicht zu verlieren ist auch betréachtlich.

o  Ein Flugzeug wiederum mag einen zwar am schnellsten ans Ziel
bringen, betrachtet man aber den gesamten Weg sowie die vielen Her-
ausforderungen, die damit verbunden sind, so dauert die ganze Reise
oft wesentlich ldnger als man glauben wiirde! Stichwort: Anreise zum
Flughafen, der check-in, lange Warteschleife bei der Security-Kontrolle,
usw.

Wiegen Sie deshalb vorher gut ab, was Sie sich und der betroffenen Person
zumuten mochten.

Die Medikamente und der Arztbrief

Egal ob man innerhalb Osterreichs oder im Ausland unterwegs ist: der Vor-
bereitung der Medikamente sollte besondere Aufmerksamkeit geschenkt
werden.
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o Zuallererst ist sicherzustellen, dass geniigend Medikamente fiir die
Dauer der Reise vorhanden sind. Es spricht auch nichts dagegen, zur
Sicherheit ein zusitzliches Rezept mitzunehmen.

o Beipackzettel gehoren samt der Originalverpackung ins Handreise-
gepick! Ausschliellich den Namen des Medikaments zu nennen, ist in
fremden Ldndern meist nicht ausreichend, weil ein und dasselbe Arz-
neimittel im Ausland vollig anders heiflen kann. Im Beipackzettel sind
alle Inhaltsstoffe angegeben, die einem ausldndischen Apotheker einen
Hinweis geben, um welches Medikament es sich handelt.

+  Bei Reisezielen, die in anderen Zeitzonen als Osterreich liegen, ist mit
Fachérzt_innen zu kldren, ob das Regime der Einnahme sowie die Tab-
lettenmenge geandert werden miissen.

o Vor der Abreise, vor allem ein fernostliches Gebiet, ist bei der entspre-
chenden Botschaft abzuklaren, ob es Beschrinkungen fiir die Einfuhr
von gewissen Medikamenten (z.B. starke Beruhigungsmittel sowie
gewisse Schmerzmittel) gibt, sowie ob gewisse Medikamenteninhalts-
stoffe am Zielort als illegal eingestuft sind.

o  Einen Arztbrief mit einer kurzen Zusammenfassung der aktuellen
Gesundheitssituation ist grundstzlich bei sich zu tragen und prak-
tisch, auch wenn man in Osterreich linger unterwegs ist. Zusitzlich
sollte eine schriftliche Bestétigung griftbereit sein sollte der/die Betrof-
fene eine Tiefe Hirnstimulation und/oder ein Herzschrittmacher und/
oder Kunstgelenk(e) tragen. Sollten Medikamente durch subkutane
Injektionen eingenommen werden, muss auch darauf unbedingt
schriftlich hingewiesen werden.

Zum Schluss: Der Arztbrief, Rezepte, sowie (Kopien von) relevanten Bestiti-
gungen und Dokumente sind bei einer Auslandsreise ins Englische zu iiber-
setzen und stets bei sich zu tragen. Die englische Ubersetzung muss nicht
dem hochsten Sprachstandard entsprechen, muss aber verstindlich sein.
Gemeinsam mit dem Parkinson-Ausweis gehoren alle Unterlagen fiir die
Dauer der Reise in eine durchsichtige Mappe ins Handgepack — sowohl in das
Handgepidck des Betroffenen als auch des Angehorigen!
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Der Parkinson-Ausweis

Die Parkinson Selbsthilfe Wien stellt Parkinson-Betroffenen kostenlos einen
Parkinson-Ausweis zur Verfiigung. Diesen kann man per E-Mail
(info@parkinson-selbsthilfe.at) oder telefonisch (+43 1 982 68 21 oder

+43 681 814 253 12) bestellen.

Im Parkinson-Ausweis sind alle krankheitsrelevanten Informationen der
Betroffenen vermerkt. Vor allem bei Sprachschwierigkeiten und in Notfallsi-
tuationen erweist er sich oft aufSerst hilfreich. Es ist darauf zu achten, dass die
Informationen im Ausweis aktuell sind und Verdnderungen (etwa der Medi-
kamenteneinnahme) vermerkt werden.

o Name des Patienten sowie des behandelnden Arztes
o Name, Dosierung und Einnahmezeit der Parkinson Medikamenten

o Angabe von weiteren Behandlungen wie z.B. Tiefe Hirnstimulation,
Apomorphin- sowie L-Dopa-Pumpe mit dem Firmenkontakt

o Informationen zu anderen Erkrankungen

o Name, Dosierung und Einnahmezeit von anderen wichtigen
Medikamenten

Die Unterkunft

Eine bequeme und addquate Unterkunft entscheidet oft iiber den ,Erho-
lungsfaktor des Urlaubs. Obwohl heutzutage immer mehr online gebucht
wird, ist es nach der sogenannten ,,Honeymoon-Phase® ratsam tiber ein Rei-
sebiiro zu buchen. Dem/der Anbieter_in kann genau erklart werden, was
Parkinson-Betroffene benétigen und auf besondere Bediirfnisse eingegangen
werden. Gehen Sie bei der Klarung der Ausstattung sensibel vor, damit Sie
Betroffene nicht vor den Kopf stof3en.

Selbst nach Buchung der perfekten Unterkunft kann es vorkommen, dass vor
Ort nicht alles so ist, wie man es sich vorgestellt bzw. vereinbart hat. Daher
gilt: Fordern Sie vor der Buchung eine schriftliche Bestitigung von den
Anbieter_innen an, auf der die vereinbarten Konditionen festgehalten
sind. Idealerweise kontaktieren Sie vor der Buchung die Unterkunft selbst,
um sicherzustellen, dass das vereinbarte Zimmer tatsidchlich zur Verfiigung
steht.
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Die Dienstleistungen fiir korperlich Beeintrachtigte

Der giinstige Preis spielt bei der Auswahl eine wichtige Rolle und ist fiir viele
das entscheidende Auswahlkriterium. Vor der Buchung ist aber sinnvoll auf
der Website der Fluglinie versuchen herauszufinden, ob besondere Dienst-
leistungen fiir kérperlich Beeintrichtigte angeboten werden und falls dem so
ist, ob Zusatzkosten entstehen.

Was packt man alles ein und was nimmt man wihrend der Reise
mit?

Wie auch zuhause, sollen Kleidungsstiicke wihrend der Reise groffitmogli-
che Beweglichkeit ermdglichen und bequem sein. Funktionalitdt hat Vorrang
gegeniiber Mode. Bekannterweise schwitzen viele Betroffene stark, weshalb es
besonders wichtig ist, geniigend Oberteile und Schlafgewédnder mitzuneh-
men. Bequeme Schuhe sind besonders wichtig, doch das scheint gerade bei
den Damen gern auf taube Ohren zu stofSen. Im Sommer ist darauf zu achten,
dass ausreichend Fliissigkeit eingenommen wird, der Kopf stets kiihl und
bedeckt bleibt und die Haut stets durch einen Sonnencréme geschiitzt
wird. Das Reisegepick ist demnach erst vollstindig, wenn addquate Kopfbe-
deckung, eine Flasche Wasser und Sonnenschutz eingepackt sind.

Im fortgeschrittenen Krankheitsstadium diirfen Strohhalme oder verschraub-
bare Gldser mit ,,eingebautem® Strohhalm, geeignetes Besteck sowie Serviet-
ten nicht vergessen werden. Bei lingeren Reisen empfiehlt es sich noch ein
Kopfkissen und ein Paar bequeme Hausschuhe ins Handgepiéck zu packen.

Auf dem Flughafen

Um das Flughafenchaos moglichst stressfrei zu tiberstehen wird empfoh-
len - fiir Hin- und Riickflug - einen Rollstuhl zu organisieren. Hier muss
vorab — samt Hinweis zum Grad der Bewegungseinschrankung - iiber ein
Reisebiiro oder eine Fluggesellschaft eine Anfrage an das Betreuungsservice
gestellt werden. Beachten Sie, dass dies nicht spéter als 48 Stunden vor dem
Abflug zu erfolgen hat, um zu garantieren, dass die Organisation reibungslos
funktioniert. Am vereinbarten Ort am Flughafen stellen Servicepersonen in
der Regel die personliche Abholung samt Rollstuhl sicher bzw. tibernehmen
die Begleitung bis zum Gate. Zusitzlich diirfen Betroffene beim Boarding als
einer der Ersten in die Maschine steigen. Gleiches Prozedere gilt fiir die Riick-
reise.
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Alle Medikamente (samt Schachteln und Beipackzettel) gehdren in einem
transparenten Sackerl im Handgepédck aufbewahrt, und beim Aufenthalt
in einem fremdsprachigen Land den Arztbrief in englischer Sprache griftbe-
reit zu halten. Ebenso missen der Parkinson-Ausweis und andere relevante
Dokumente immer zur Hand sein, um dem Security—Personal oder der Pass-
kontrolle gegebenenfalls rasch und unkompliziert Auskunft geben zu kénnen.
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13. Die psychischen Belastungen

Das Bild von den Angehdrigen

In der Fantasie stellt man sich pflegende Angehorige als geduldige, verstind-
nisvolle, selbstlose und 16sungsorientierte Wesen vor. Dass Angehérige auch
einmal schimpfen wollen, wiitend oder depressiv sein kénnen, nimmt das
Umfeld kaum zur Kenntnis und gesellschaftlich besonders willkommen sind
diese Emotionen in der Regel auch nicht. Auch Angehérige selbst merken
ihre psychische Belastung oft nicht rechtzeitig und gehen viel zu selten kons-
truktiv mit den eigenen negativen Gefithlen um.

»Negative“ Gefiihle samt Reaktionen erkennen und akzeptieren
Negative Gefiihle zu negieren und herunterzuschlucken, ist keine Dauerl-
sung. Denn sie kommen irgendwann geballt empor und fiithlen sich dann
besonders heftig an.

Damit unsere Psyche langfristig gesund bleibt, ist es unerldsslich Belastung
rechtzeitig wahrzunehmen und Gefiihle zuzulassen. Niemand gibt gerne zu
auf den zu pflegenden Menschen auch einmal richtig wiitend zu sein. Doch
das darf sein. Wenn Gefiihle beim Namen genannt werden diirfen, kann man
sie anerkennen, sich mit ihnen leichter auseinandersetzen und mit Situatio-
nen, in denen sie entstehen, besser umgehen. Aus Platzgriinden werden hier
nur einige genannt und allgemein besprochen.

o Das Gefiihl der WUT kommt u.a. hoch, wenn sich Aufgaben ins schier
Unermessliche zu stapeln drohen, ohne, dass ausreichend Unterstiit-
zung oder Entlastung in Sicht ist. Auch das Fehlen von Anerkennung
oder Dankbarkeit kann Wut erzeugen. Diese heftige Emotion mochte
meist ausdriicken: ,Das ist mir jetzt wirklich alles zu viel und ich komme
damit nicht mehr zurecht!*.

o Aufden ersten Blick mag man sich mit der TRAUER, eine normale
Reaktion auf einen Verlust, eher anfreunden als mit dem Gefiihl der
Wut. Sie hort sich freundlicher und milder an, doch das tauscht. Sie
steht oft in Verbindung mit dem ,,nachtrauen, was einmal war® und der
Einsicht, dass das ,,alte Leben® vorbei ist. Gerne wird dabei die Erin-
nerung an frither auch mal geschont und idealisiert. Denken Sie gern
weiter an frithere Zeiten und erinnern Sie sich an schéne Momente,
versuchen Sie dabei aber objektiv zu bleiben.
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o Der NEID ist viel mehr Teil des Pflegealltags, als man es vielleicht auf
den ersten Blick annehmen wiirde. Er ist auch ein Vertrauter des Argers,
weil jemand etwas besitzt und genief3t, dass man selbst gerne htte.

Und tatsiachlich: Wer wiirde nicht neidisch werden, wenn man erfiahrt,
dass andere scheinbar stindig Unterstiitzung erhalten, problemlos

auf Urlaub fahren, regelméflig Freunde treffen und scheinbar sorglos
dahinleben kénnen? Das Gefiihl ,Neid“ kann aber ein Impulsgeber
dafiir sein, die eigene Vorgangsweise in Frage zu stellen und das Umfeld
um mehr Unterstiitzung zu bitten, damit Sie eigene Plane in die Tat
umsetzen konnen.

o Um sich zum HASS zu bekennen ist noch schwieriger als zum Neid,
vor allem wenn es mit der Pflege zu tun hat. Er entsteht oft aus einem
Gefiihl nicht wertgeschétzt zu werden, obwohl man téglich viele eigene
Bediirfnisse hintenanstellt - ohne dabei viel Dank zu bekommen. Der
Hass ist eine dufSerst energieraubende und destruktive Emotion. Je
linger Sie in diesem Zustand verharren, desto schwerwiegender sind die
Dauerfolgen. Auch hier ist - wie beim Thema Neid oder Wut - anzu-
erkennen, dass man zum Punkt gekommen ist, wo man es nicht mehr
allein schafft und es an der Zeit ist, sich Hilfe zu holen.

Natiirlich gibt es viele andere Emotionen, denen man im Lauf einer Lang-
zeitpflege begegnet und die uns nicht immer besonders sympathisch sind.
Diese Emotionen diirfen vorhanden sein — worauf es aber ankommt sind
ihre Intensitdt und Frequenz: Wenn Sie regelmiflig von negativen Emotio-
nen iiberrollt werden, diese ein Eigenleben annehmen und ihre Intensitit
stetig zunimmt, ist es empfehlenswert sich professionelle Hilfe zu suchen.

Der Stress

Wir kennen die Redewendung, dass man ,unter Stress steht“ oder ,,dem
Stress ausgesetzt® ist. Stress haben bedeutet, dass wir an einem Punkt ange-
langt sind, wo wir uns in einem Strudel der Uberforderung befinden und uns
irgendetwas tiber den Kopf wichst.

Ein Gefiihl von Stress wird ausgelost, wenn sich der eigene Alltag bzw.
Ablauf plotzlich dndert, und keine bekannten Lésungsmechanismen
mehr greifen. Man fiihlt sich in der Folge iiberwiltigt und hilflos. Wahrend
manche Stresssituationen kurzzeitig sind, erwecken andere den Anschein
niemals enden zu wollen.
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Ab dem Moment, wo Stress bewusst wahrgenommen wird, muss iiberlegt
werden, ob die eigene Vorgangs- oder Lebensweise angepasst werden muss.
Fragen Sie sich, wie es um Ihre eigenen Ressourcen steht. Gestehen Sie sich
ein, wann der Punkt gekommen ist, an dem Sie nicht mehr allein alle Aufga-
ben schaffen. Es wire auch der richtige Zeitpunkt, sich um Unterstiitzung
umzusehen.

Der Schlaf

Der eigene Schlaf ist ein guter Indikator, um den eigenen Gesundheitszu-
stand zu tiberpriifen. Standige Miidigkeit, Muskelschmerzen, Reizbarkeit und
unzureichende Schlafqualitdt (Ein- oder Durchschlafprobleme) sind Warn-
zeichen dafiir, dass etwas nicht stimmt. Bevor Sie anfangen selbst mit Schlaf-
medikation zu experimentieren, ist es ratsam, sich Fachmeinungen zu holen
und die tagliche Routine anders zu organisieren.

Stimmungsschwankungen und Depressionen

Manche Tage fiihlen sich leicht an und eine optimistische Grundstimmung
tiberwiegt. An anderen Tagen wiegen die zu erledigenden Aufgaben tonnen-
schwer und kaum etwas bereitet wirklich Freude. Diese Stimmungsschwan-
kungen sind bis zu einem Grad Teil der Realitdt eines Angehorigen.

Ist die eigene Stimmung jedoch auf Dauer gepragt von starker Lustlosigkeit,
Traurigkeit, Arger und Frust spricht man von der so genannten ,,Angehdri-
gen-Depression. Genauso wie beim Thema Stress ist es auch hier entschei-
dend, diesen Zustand ernst zu nehmen und rechtzeitig zu handeln.

Es gibt keine Richtschnur, wann bei Auftreten der genannten Symptome
arztliche bzw. psychotherapeutische Hilfe in Anspruch genommen werden
soll. Ausschlaggebend ist aber die Frequenz und Intensitét der beschriebenen
Gefiihle sowie ihre Dauer. Die eigene Stimmung wahrzunehmen ist der erste
Schritt potenzielle Probleme zu erkennen und das eigene Handeln anzupas-
sen.

53



Das Burnout

Das Wort ,,Burnout® ist in aller Munde und beschreibt die Hektik
unseres  Zeitgeistes. Burnout meint den Zustand physischer,
mentaler und emotionaler Erschopfung und ist keine Seltenheit
unter Menschen, die chronisch Kranke pflegen.

Das Burnout ist gekennzeichnet von einer negativen Grundstimmung,
wenig Interesse oder Mitgefiihl fiir Betroffene bzw. eine Gleichgiiltigkeit
gegeniiber Dingen, die frither Freude bereitet haben. Langfristig fithrt ein
Burnout dazu, dass Angehorige traurig, depressiv und miide werden sowie an
Schlafproblemen leiden.

Klar sagen, was man braucht

Aus unbekanntem Grund glauben viele Menschen, die eine chronisch-kranke
Person pflegen, dass sie alles allein schaffen miissen und eigene Bediirfnisse
nicht laut artikulieren diirfen. Auch der Wunsch nach Anerkennung und
Lob wird meist nicht ausgesprochen - still wird gehofft, dass Betroffene, die
Familie oder das Umfeld die eigene Leistung irgendwann ausreichend aner-
kennen wird, quasi als Ausgleich dafiir, was man alles leisten und aushalten
muss. Dieser Wunsch ist verstindlich und doch wird in der Realitdt dieser
Dank viel zu selten (und natiirlich nie in befriedigendem Ausmafl) ausge-
sprochen. Als Resultat bleibt vielen Hauptpflegepersonen nur noch der Arger
auf die ganze, undankbare Welt.

Eine konstruktive Losung wire es, Ihr Umfeld rechtzeitig dariiber in Kennt-
nis zu setzen, was Sie brauchen und wie es Ihnen geht. Driicken Sie auch
Ihr Bediirfnis nach gelegentlicher Anerkennung oder Unterstiitzung aus
und beziehen Sie ihr Umfeld in IThre Gedanken mit ein. Je sachlicher Sie Thr
Begehren vorbringen, desto wahrscheinlich ist es, dass ihr Anliegen nachhal-
tig ankommt und auch befriedigt wird.

Betroffene nicht stindig schonen

Kommunizieren Sie Betroffenen klar, wenn Sie eine Pause brauchen und
nicht mehr im Stande sind, alle anstehenden Aufgaben zu erledigen.
Bleiben Sie dabei ruhig, wertschitzend und bestimmt. Wenn Betroffene nicht
sofort auf Gesagtes reagieren, ist das kein Grund, das Anliegen nicht noch
einmal (deutlicher) kundzutun. Je nach Krankheitsphase, konnen Betrof-
fene ermutigt werden, Aufgaben selbst zu tibernehmen und im Alltag zu
unterstiitzen. Dies starkt auch das Vertrauen in die eigenen Fahigkeiten und
ermoglicht Kompetenzen ldnger zu erhalten.
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Stimmungstagebiicher

Wenn Sie merken, dass Sie an Stimmungsschwankungen leiden und
Gefithle scheinbar mit Thnen Pingpong spielen, ist es empfehlenswert,
sich ein ,,Stimmungstagebuch® zuzulegen. Darin festgehalten werden
das Datum, eine kurze Beschreibung Ihres Gefiihlszustands und der
(vermeintliche) Grund dafiir, sowie eigene Uberlegungen wie Sie damit besser
umgehen konnen. Es lohnt sich diese Methode eine Weile auszuprobieren -
tiir viele wird das Stimmungstagebuch bald zu einer wichtigen Ressource fiir
die Selbstfiirsorge.
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14. Die Sexualitat, Intimitit und Zirtlichkeit

In seinem Text ,,Zur Einleitung der Behandlung® von 1913 meint Sigmund
Freud, dass ,,Geldangelegenheiten von den Kulturmenschen in ganz dhnlicher
Weise behandelt werden wie sexuelle Dinge, mit derselben Zwiespdltigkeit, Prii-
derie und Heuchelei“. Und auch 100 Jahre spiter, tun wir uns schwer offen
tiber Sexualitdt zu sprechen.

Einer der Hauptgriinde dafiir ist die Scham, die viele empfinden, wenn es
um Themen wie Sexualitét, Intimitdt oder Zartlichkeit geht, weswegen sie oft
weder untereinander noch wiahrend Besuchs bei den Facharzt_innen ausrei-
chend besprochen werden. Dabei ist es aus vielen Griinden wichtig, Verande-
rungen des Intimlebens, die das Alter und der Gesundheitszustand mit sich
bringen, offen zu thematisieren.

Das Gesprichsthema ankiindigen

Bei sensiblen und schambehafteten Themen empfiehlt es sich schon
vorher Uberlegungen anzustellen, wie man das Gesprich anlegen mochte.
So konnen Sie das Anliegen bereits im Vorhinein ankiindigen und einen
gemeinsamen Zeitpunkt festlegen, wo sie sich dem Thema in Ruhe widmen.
Um die Aufmerksamkeit des Gegeniibers zu halten, empfiehlt es sich, das
Thema kurz zusammenzufassen und danach die eigenen Gedanken oder
Wiinsche anzusprechen. Uberlegen Sie was Ihnen wichtig ist und was Sie ver-
mitteln wollen.

Achten Sie darauf, Vorwiirfe oder heftige Gefiihlsausbriiche zu vermeiden.
Satze wie ,,Ich wiirde gerne ... ,,Ich wiinsche mir ... ,Wire es moglich, dass

.. “ermoglichen es dem Gegeniiber offen zu bleiben, anstatt in Krankung zu
verfallen. Beide Seiten sollten einander ausreden lassen und sich ausreichend
Zeit fiir das Gespréch einrdumen. Sollte das Gesprach im ersten Anlauf nicht
gelingen, gibt es keinen Grund es nicht wieder einmal zu versuchen, oder
seine Gedanken schriftlich zu verfassen.

Intimitit und Néhe spielen eine wichtige Rolle im menschlichen Leben.
Sie verleihen uns ein Gefiihl von Zugehorigkeit, Wichtigkeit und geliebt zu
werden. Die tiglichen Herausforderungen, die das Leben mit einer chroni-
schen Krankheit mit sich bringt, fiihren dazu, dass Angehéorige ihre wenige
Freizeit immer wieder einmal allein verbringen mdochten. Anniaherungsver-
suche von Betroffenen konnen als zusitzliche Belastung und als egoistisch
erlebt. Umgekehrt gibt es Situationen, in denen sich Angehérige nach mehr
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Zértlichkeit sehnen, und eine Krankung verspiiren, wird diesem Wunsch
nicht nachgekommen.

Wenn sich Bewegungsschwierigkeiten des MP verstirken und folglich kaum
mehr Spontanitat méglich ist, faingt in der Regel auch die physische Beziehung
des Paares an zu leiden. Wahrend sich manche Paare durch die beeintréach-
tigte Sexualitdt auseinanderleben, gelingt es anderen mittels Zartlichkeiten
ein gesundes Mafd an Intimitdt aufrechtzuerhalten.

Die neuen Rollen in der alten Beziehung

Die Sexualitdt eines Paares kann — neben den kérperlichen Einschrankungen
- auch durch die neuen Rollen, die sich durch die Pflegebeziehung ergeben,
beeintrachtigt werden.

Gezwungenermaflen verwandeln sich viele Angehorige nach Bekanntgabe
der Diagnose in Alleskonnern: Sie sind stets darum bemiiht den Pflegeall-
tag im Griff zu behalten, damit alles funktioniert. Von dieser Energie bleibt
abends meist wenig tibrig: Anstelle des Gefiihls von Lust nach Intimitit, tiber-
wiegt das Verlangen nach Schlaf und Erholung.

Ein weiterer Aspekt ist, dass viele Angehorige Befiirchtungen hegen, Betrof-
fene mit ihren Wiinschen nach Sexualitit oder Zartlichkeit zu tiberfordern.
Es kann aber auch vorkommen, dass durch das fortgeschrittene Krankheits-
stadium Betroffene nicht mehr als gleichwertige Partner_innen erlebt werden
kénnen. Nicht selten wird aus genannten Griinden irgendwann ginzlich auf
Sexualitat verzichtet.

Wiahrend sich die Bewegungsschwierigkeiten auf die frithere Spontanitit
negativ auswirken kénnen, kann der MP samt Nebenwirkung mancher Medi-
kamente das sexuelle Verlangen bei manchen Betroffenen deutlich verstér-
ken. Viele glauben, dass dieses Verlangen nicht im Einklang mit dem eigenen
Gesundheitszustand und Alter steht. Aus Scham oder Unwissenheit wird
dieses Thema nur sehr selten beim Fachirzt_innen Besuch offengelegt.

Belastende Symptome und Nebenwirkungen

Oft glauben Betroffene durch die vielfiltigen Symptome ihrer Krankheit
unattraktiv geworden zu sein. Sie befiirchten von ihren Lebensgefihrt_innen
abgelehnt zu werden und ziehen sich aus Angst davor zuriick. Paradoxerweise
passiert dann meist genau das, wovor sie sich selbst fiirchteten.
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Folgende belastende Symptome konnen sich negativ auf das Intimleben der
Betroffenen und ihren Partner_innen auswirken:

o Motorische Storungen konnen die Beriihrungsfahigkeit stark beein-
trachtigen und sich dadurch negativ auf die Intimitét auswirken.

o Viele Bewegungsschwierigkeiten konnen bei den Betroffenen Schmer-
zen auslosen.

o  Ein starker Tremor kann Folgen auf die Schlafqualitét der pflegenden
Personen haben, was sich wiederum auf ihre Libido auswirken kann.

o  Blasenprobleme sind oft schambesetzt und kénnen auch im Rahmen
der Sexualitdt zu einer Belastungsprobe werden.

e Das verstarkte Schwitzen kann bei Betroffenen den Eindruck erwecken
fir den/die Partner_in unattraktiv zu sein.

o Auch etwaige sexuelle Dysfunktion wirkt sich stark auf den Selbstwert
der Betroffenen aus.

o Das sogenannte Maskengesicht kann bei Angehérigen den Eindruck
erwecken, dass sie den Betroffenen vollig gleichgiiltig sind bzw. dass sie
nicht mehr als sexuell attraktiv wahrgenommen werden.

o Manche Medikamentengruppen, die gegen depressive Zustinde und
Angst eingesetzt werden, konnen das sexuelle Interesse herabsetzen.

o Die Wahrnehmung des eigenen Korpers und des eigenen Erschei-
nungsbildes, die Rollenumkehr im Haushalt sowie die Belastungen
durch die Pflegebeziehung sind weitere Griinde fiir negative Auswir-
kungen auf das Intimleben.

Da es sich bei vielen dieser Aspekte um hochstpersonliche und schambe-
haftete Themen handelt, werden sie nur selten offen angesprochen. Dabei
betreffen sie sehr viele Menschen und sind iiberhaupt kein Grund sich zu
schimen - insbesondere nicht gegeniiber einem Menschen, der Sie liebt!
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Was braucht es fiir ein gutes Miteinander?

« Die Bekanntgabe der Diagnose ist eine beunruhigende Zeit und kann
Beziehungskrisen zur Folge haben. Die mittlere Krankheitsphase, ist ein
weiterer grofier Umbruch und oft der Moment, in dem die Hauptpflege-
personen erste Ermiidungszustinde bewusst wahrnehmen und spiiren.

o Die Art und Weise wie mit der Diagnose umgegangen wird, kann fiir
Spannungen sorgen. Wahrend eine/r lieber alles offen bespricht, ist der/
die andere/r eher dazu geneigt, sich mit Themen allein auseinander-
zusetzen. Beides ist in Ordnung - solange sich das Gegeniiber mit der
Vorgehensweise des anderen auskennt.

o Gelegentliche Konflikte sind normaler Bestandteil des Zusammenseins.
Wiihrend einer Auseinandersetzung ist jedoch stets darauf zu achten,
beim besprochenen Thema zu bleiben, aktiv zuzuhoren, respektvoll
zu sein und nach einer gemeinsamen Losung zu suchen.

o  Eigene Fehler einzugestehen ist manchmal wirkungsvoller und grof3-
ziigiger als stets auf ,,Rechthaben® zu pochen.

o  Esist wichtig iiber die eigenen intimen Bediirfnisse und diesbeziigli-
chen Angste und Zweifel offen zu sprechen. Mit dieser Offenheit wird
auch Wertschdtzung und Vertrauen gegeniiber dem Partner/der Partne-
rin signalisiert.

«  Ein Intimleben hat wesentlich mehr Facetten als Sexualitit. Es kann
sich hierbei um eine Berithrung, Umarmung oder einen Kuss handeln.
Es konnten sogar ,,Kuschelzeiten® festgelegt werden. Wichtig dabei ist es
Raum und Zeit zu schaffen, in der Sie beide nicht gestort werden.

o  Sexuelle Probleme wie z.B. erektile Dysfunktion konnen wihrend eines
Termin bei Fachirzt_innen offen besprochen werden. Diese sind mit
derartiger Problematik vertraut und konnen hilfreiche Tipps geben.

o  Die meisten Probleme haben eine einfache Losung, doch um diese
zu finden, muss vorher offen tiber die Problematik gesprochen werden.
Haben Sie Mut dazu!
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Wihrend meiner Titigkeit im Sekretariat der Parkinson Selbsthilfe Osterreich
Dachverband sowie durch die Zusammenarbeit mit einigen europdischen
Parkinson Patientenorganisationen, ist mir aufgefallen, dass Angehoérige die
Rolle der ,allgegenwirtigen Unsichtbaren einnehmen. Wihrend Betroffene
und der MP alle Aufmerksambkeit auf sich ziehen, befinden sich die Haupt-
pfleger_innen in der Regel in der zweiten Reihe und tun still was von ihnen
erwartet wird: sie halten das Radwerk am Laufen.

Durch das wichtige Engagement von Herrn Dr. Manfred Pintar, einem Ange-
horigen und Beiratsmitglied der Parkinson Selbsthilfe Wien, wurde vor sechs
Jahren der Wiener Angehorigen-Treff ins Leben gerufen. Im Laufe seines
Aufenthalts in Kanada besuchte er dort eine Angehérigen-Gruppe und ver-
stand sofort, dass eine solche in Wien schmerzlich fehlt. Durch mein starkes
Interesse an diesem Thema, wollte ich wissen, ob auch ich - weder Betrof-
fene noch Angehorige — an den Treffen teilnehmen kann und bald wurde ich
ein Teil der Gruppe. Aufgrund der vielen Verpflichtungen und des Umzugs
schlug er mir einige Zeit spater vor, die Leitung des Angehérigen-Treffs zu
tibernehmen, was ich sehr gerne angenommen habe. Nach wie vor ist Herr
Dr. Pintar ein wichtiger Bestandteil der Gruppe.

Frau Renate Lemanski, meine Vorgangerin im Sekretariat des Parkinson
Dachverbandes und die langjihrige Obfrau der Parkinson Selbsthilfe Wien,
vertraute mir, diese Ihnen vorliegende Broschiire zu verfassen und stand mir
stets mit Geduld, Rat und Tat zur Seite.

Ohne die Mitglieder des Wiener Angehorigen-Treffs hitte diese Broschiire
selbstverstandlich nie entstehen kénnen. Ich bedanke mich hiermit ganz
herzlich bei allen von ihnen, allen voran Edith, Gerlinde, Giinter, Ilse, Jivac,
Renate und Roswitha. Ich habe von euch viel gelernt und ohne eure Erfah-
rung, euren Sinn fiir Humor und dem tollen Essen wiére diese Broschiire
wesentlich diinner geworden!
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Mein Dank geht auflerdem an die ganze Parkinson Selbsthilfe Wien sowie
an den ganzen Parkinson Selbsthilfe Landesverband Niederdsterreich und
seinen Prasidenten Helmut Markovits.

Ein besonderer Dank gilt der Wiener Sozialversicherung ohne dessen finan-
ziellen Unterstiitzung diese Broschiire nicht entstehen hatte konnen.

Last but not least, mochte ich Herrn Prim. Dr. Dieter Volc, dem Leiter des
Parkinsonzentrums an der Privatklinik Confraternitit in Wien, einem her-

vorragenden Facharzt und Menschen, der mir das Tor zur 6sterreichischen
Parkinson Gemeinschaft geoffnet hat, meinen besonderen Dank ausdriicken!

prof. Lamija Muzurovié, MAS

61



Impressum

Medieninhaber und Hersteller:

Parkinson Selbsthilfe Wien

Cothmannstrafle 5-7 / Biiro 2

1120 Wien

+431982 68 21

+43 681 814 25 312
info@parkinson-selbsthilfe.at
www.parkinson-selbshilfe.at
www.facebook.com/parkinsonselbsthilfewien
ZVR: 320423500

Fiir den Inhalt verantwortlich:
prof. Lamija Muzurovi¢, MAS

Obmann:
Michael Grim

Arztlicher Beirat:
Primarius Dr. Dieter Volc, FA fir Neurologie und Psychiatrie, Wien

Autorin:
prof. Lamija Muzurovi¢, MAS

Lektorin:
Mag.® Theresa Rinner, MAIS

Grafik:
Julia Oppermann

Erscheinungsort:
Wien

Hersteller:
druck.at

»Gefordert aus den Mitteln der Sozialversicherung

&






SV

Danksagung

S
(]
=
Ll
£
[
=
[
=
N
=3
o
=
g
=8
=

ISBN 978-3-200-07227-5



