(l spektrum LS

Der Isolation entfliehen: Gemeinschaft und soziale Kontakte helfen dabei trotz Krankheit weitestgehend selbstbestimmt leben zu kénnen.

Soziale Kontakte und Bewegung verbessern Krankheitsverlauf

Dem Parkinson trotzen

Morbus Parkinson gehért zu den haufigsten neurologischen Erkrankungen, bei
denen Nervenzellen irreversibel absterben. Zwar steigt das Erkrankungsrisiko mit
zunehmendem Alter, doch sind keineswegs ausschlielich Senioren von der Bewe-
gungsstorung betroffen. Susanne Wagner aus Braunschweig bekam die Diagnose

mit 48 Jahren.

An schlechten Tagen sind die
Symptome fiir Susanne Wagner
nur schwer auszuhalten: ,,Der
Parkinson macht dann, was ich
nicht will. Ich bin verkrampft
und angespannt und kann
nichts dagegen tun. Mein Kor-
per ist wie fremdbestimmt.
Fiir die 50-jdhrige ist das eine
erschreckende Erfahrung. Drei
Sohne hat sie mit ihrem Mann
grof3 gezogen, beide pflegen ei-

nen groflen Freundeskreis, sind
aktiv und gesellschaftlich enga-
giert — Susanne Wagner steht
mitten im Leben. Das alles mit
ihrer Erkrankung aufrecht zu
erhalten, ist nicht immer ein-
fach. Aber sich von der Parkin-
son-Krankheit in die Isolation
oder Passivitit dringen lassen,
ist fiir die Braunschweigerin
keine Option. Als ein Neuro-
loge ihr vor zwei Jahren die

Diagnose stellte, hatte sie be-
reits eine Odyssee durch Arzt-
praxen hinter sich. Zehn Jahre
lang therapierten verschiede-
ne Orthopiden ihre Nacken-
und Riickenschmerzen — alle
erfolglos. Schliefllich kamen
Riech- und Geschmacksstorun-
gen dazu, Zittern in den Hin-
den und einseitige Bewegungs-
storungen. Eine befreundete
Arztin, die sich Sorgen mach-

Chronisch krank —

mitten im Leben

te, dringte Susanne Wagner
schliefflich zum Besuch beim
Neurologen. Gewissheit brach-
te eine spezielle nuklearme-
dizinische Untersuchung, der
sogenannten DaT-Scan. Fur
die Braunschweigerin kam die
Diagnose zu diesem Zeitpunkt
nicht mehr tiberraschend: ,,Ich
hatte bereits viel im Internet
recherchiert und schon einen
Verdacht.*
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Fritherkennung wichtig

Bei Morbus Parkinson ster-
ben in einer bestimmten Regi-
on des Gehirns Nervenzellen
ab, die Dopamin herstellen.
Der Botenstoff spielt eine zen-
trale Rolle bei der Steuerung
von Bewegungen, dem An- und
Entspannen der Muskeln. Wird
nicht mehr ausreichend Do-
pamin ausgeschiittet, kommt
es zu den fiir Parkinson typi-
schen Bewegungsstorungen:
Zittern, Steifigkeit der Muskeln,
Gleichgewichtsstorungen und
eine sogenannte Minderbewe-
gung, die sich zum Beispiel im
langsamen Gehen mit kleinen
Schritten oder einer reduzier-
ten Mimik duflert. Die Sympto-
me treten jedoch erst auf, wenn
schon mindestens 60 Prozent
der Nervenzellen abgestorben
sind. ,,Mit dem DaT-Scan kon-
nen wir schon sehr viel frither
eine sichere Diagnose stellen,
sagt Dr. Holger Honig, leiten-
der Oberarzt vom Klinikum
Bremerhaven-Reinkenheide,
dessen Neurologie Mitglied im
Kompetenznetz Parkinson ist.
Zwar konne das Fortschrei-
ten der Erkrankung bis heute
nicht aufgehalten, aber zumin-
dest medikamentos verlang-
samt werden. ,,Dafiir sollte die
Therapie aber moglichst frith
beginnen®, betont der Neuro-
loge. Doch noch immer werden
die charakteristischen Friih-
symptome hiufig verkannt.
»Im Anfangsstadium kénnen
Riechstorungen, Depression,
Verstopfung und vor allem
Schlafverhaltensstérungen
auftreten.“ Bei den Storungen
in der sogenannten Rapid-Ey-

Sport mit Parkinson

Movement-Phase (REM), die
von starken Augenbewegungen
gepragt ist, fithren Schlafen-
de Trauminhalte tatsichlich
aus, stehen auf oder schlagen
und treten um sich. ,, Wer eine
REM-Schlafverhaltensstorung
hat oder eine Kombination der
anderen Frithsymptomen, soll-
te in jedem Fall eine mogliche
Parkinson-Erkrankung abkla-
ren lassen®, rit der Neurologe.

Nur Symptome behandelbar

In den meisten Fillen sind
die Ursachen fiir den Nieder-
gang der Nervenzellen nicht be-
kannt. Dann sprechen die Arzte
von einem idiopathischen Par-
kinson, der auch bei Susanne
Wagner festgestellt wurde. Sehr
selten wird Parkinson vererbt
und tritt dann meistens schon
vor dem 40 Lebensjahr auf.
Bundesweit sind nach Anga-
ben der Deutschen Parkinson-
gesellschaft etwa 280.000 Men-
schen erkrankt. Aufgrund der
demografischen Entwicklung
wird bis 2030 mit einer Ver-
dopplung der Patientenzahl
gerechnet. Bislang knnen nur
die Symptome behandelt wer-
den, wofiir unterschiedliche
Medikamente zur Verfiigung
stehen (lesen Sie hierzu auch
den Bericht auf Seite 20). Von
denen muss Susanne Wagner
wie die meisten Betroffenen
gleich mehrere einnehmen. Vor
allem zu Beginn litt sie unter
starken Nebenwirkungen und
magerte bei einer Korpergrofie
von 1,60 Meter auf 44 Kilo-
gramm ab. Aber auf die Arznei-
en zu verzichten ist unmoglich:
»Wenn ich vergesse, eine Tab-

Korperliche Aktivitat ist eine wichtige Erganzung zur medi-
kamentdsen Therapie bei einer Parkinsonerkrankung. Tai
Chi, Qi Gong, Nordic Walking, Krafttraining oder Tanzen sind
Beispiele fiur Aktivitaten, mit denen Betroffene gute Erfah-
rungen machen. Weitere Informationen zu speziellen Ange-
boten fiir Parkinson-Erkrankte bieten folgende Webseiten:
www.projekttanz.com, www.parkinson-taiji.de.

lette einzunehmen, merke ich
das sofort.“ Dann werden ih-
re Bewegungen schlechter, das
Laufen fillt ihr schwer. Zudem
kampft Susanne Wagner mit
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tienten leiden an dem Stigma:
»Parkinson ist sichtbar, des-
halb reagieren viele Betroffene
mit einem Riickzug aus der
Gesellschaft.“

CHEN TA11QUAN
L e %

Mit regelmifligen Tai-Chi-Ubungen verbessert Susanne Wagner erfolgreich
die Symptome ihrer Parkinson-Erkrankung. Weil ihr die fernostliche Bewe-
gungsform so gut hilft, lasst sie sich gerade selbst zur Tai-Chi-Trainerin aus-
bilden. Mindestens genauso wichtig: die 50-jdhrige Braunschweigerin steht
trotz ihrer Erkrankung mitten im Leben und engagiert sich unter anderem

fiir die Parkinson-Selbsthilfe.

einer sogenannten Wirkstoff-
fluktuation, bei der die Me-
dikamente zu verschiedenen
Zeitpunkten unterschiedlich
gut wirken — fiir sie eine zu-
sitzliche Belastung.

Psychische Probleme

Neben den korperlichen Be-
schwerden haben viele Betrof-
fene auch mit psychischen Pro-
blemen zu kidmpfen. Parkin-
son kann direkt eine Depres-
sion verursachen oder sie wird
durch die belastenden Krank-
heitsfolgen ausgelost. Nicht alle
Patienten haben die gleichen
Symptome. Wie sehr diese sie
in ihrem Alltag beeintrichti-
gen, hingt stark von der Per-
sonlichkeit und den individu-
ellen Lebensgewohnheiten ab,
wie der Neurologe Dr. Honig
beobachtet hat. Aber viele Pa-

Offenheit hilft im Alltag

Fiir Susanne Wagner ist das
undenkbar: ,Ich bin von An-
fang an absolut offen mit mei-
ner Krankheit umgegangen und
habe allen Freunden erklirt, was
ich habe.“ Diese Offenheit ist
fiir die Braunschweigerin ganz
wichtig fir die Alltagsbewdl-
tigung. ,In Stresssituationen
konnen sich die Symptome wie
Zittern oder Muskelsteifigkeit
noch verstirken. Dann wird es
schon zum Riesenproblem an
der Kasse Kleingeld herauszu-
suchen® erzihlt sie. ,,Versucht
man, das zu vertuschen, wird
es nur noch schlimmer.“ Sich
selbst einzugestehen, bestimm-
te Dinge nicht mehr zu kon-
nen und andere um Geduld
zu bitten, nimmt Druck von
den Erkrankten. Beim nichsten
Mal klappt es mit dem Wech-
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selgeld vielleicht wieder ganz
entspannt. Deshalb ist es ganz
wichtig, sich immer wieder
Alltagssituationen zu stellen
und aktiv am sozialen Leben
teilzunehmen, wie Dr. Honig
betont. Hilfreich sei dabei die
Unterstiitzung durch Angeho-
rige oder andere Betroffene:
»Wenn ein Parkinson-Patient
sich sicher fiihlt, sind auch wie-
der Aktivititen moglich, die
vorher undenkbar schienen,
wie ein Besuch im Theater oder
im Restaurant.

Selbsthilfe auch fiir Jiingere

Susanne Wagner weif3, wie
wichtig beides ist: Unterstiit-
zung durch die Familie und
von Gleichgesinnten. Thr Mann
und ihre Sohne sind ihr von
Anfang an eine sehr grofie Hil-
fe gewesen. Trotzdem hat sie
nur wenige Wochen nach der
Diagnose den Kontakt zu an-
deren Erkrankten gesucht. Da
sich in vielen Parkinsongrup-
pen vor allem Altere treffen,
gibt es bundesweit immer mehr
Selbsthilfeangebote speziell
fiir unter 60-jdhrige. ,,Einen
50-jdhrigen Parkinsonpatien-
ten beschiftigen einfach an-
dere Dinge als einen 75- oder
80-jahrigen®, erkldart Susanne
Wagner. Deshalb hat sie in-
nerhalb kiirzester Zeit einen
eigenen Verein auf die Beine

gestellt: die,,PaJuBS Selbsthilfe
Braunschweig e.V.“ fiir jiin-
gere Erkrankte mit tber 20
Mitgliedern.

Unterstiitzt haben sie da-
bei die ,,KIBIS — Kontakt, In-
formation und Beratung im
Selbsthilfebereich im Parita-
tischen Wohlfahrtsverband
Braunschweig“ und die AOK
Braunschweig. Der regelmafSige
Austausch ist fiir Susanne Wag-
ner unverzichtbar geworden:
»Es ist so eine Bereicherung
jemanden zu haben, der genau
versteht, wie es einem geht. Die
meisten Parkinson-Kranken
haben Schlafprobleme. Wenn
ich nachts um ein Uhr aufste-
he, dann chatte ich mit anderen
aus der Gruppe, die auch nicht
schlafen konnen. So etwas ist
goldwert.

Bewegung ist das A und O

Doch bei den Treffen mit
anderen Betroffenen geht es
um mehr als den reinen Erfah-
rungsaustausch. Regelmiflig
kommen Experten zu Vortri-
gen. AufSerdem hat Susanne
Wagner einen speziell aus-
gebildeten Tai-Chi-Dozen-
ten aus Berlin engagiert, der
einmal wochentlich mit ihrer
Selbsthilfegruppe trainiert.
Parkinson-Erkrankte konnen
von den langsamen flieflen-
den Bewegungen besonders

Informationen und Selbsthilfe

* Auf der Website www.kompetenznetz-parkinson.de fiihrt
der gleichnamige Verein eine Linkliste zu ,.klinischen
Zentren“ in ganz Deutschland, die auf die Diagnose und
Behandlung der Bewegungsstdrung spezialisiert sind.

* Die PaluBS Selbsthilfegruppe e.V. (Junge Parkinson-
erkrankte Braunschweig) richtet sich an Betroffenen
unter 60 Jahren. Kontakt Giber Susanne Wagner unter

jupa.susanne@gmail.com.

* Die deutsche Parkinson Vereinigung e.V. (dPV) bietet
Kontaktinformationen zu regionalen Selbsthilfegruppen
unter www.parkinson-vereinigung.de.

¢ Jung & Parkinson e.V. konzentriert sich auf die Selbsthilfe
fir junge Betroffene. Mehr Informationen gibt es auf
www.jung-und-parkinson.de.
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Tai Chi, Qi Gong oder Tanz: In der Parkinson-Therapie ist besonders korper-
liche Bewegung als Ergdnzung wichtig, denn sie verbessert unter anderem die

Motorik und den Gleichgewichtssinn.

profitieren: ,,Ich kann wieder
auf einem Bein stehen ohne
zu zittern. Das ging vorher gar
nicht mehr freut sich Susanne
Wagner iiber die deutlichen Er-
folge durch den Sport. Fiir sie
ist die Bewegung — moglichst
taglich — ,,das A und O*. Weil
ihr das Tai Chi so sehr hilft,
hat sie selbst eine Ausbildung
zur Trainerin begonnen. Ne-
ben ihren vielen Aktivititen in
der Selbsthilfe ist dies fiir die
50-jahrige ein weiterer Bau-
stein fiir ein aktives Leben mit
ihrer Erkrankung.

Tanzen schult Motorik

Korperliche Aktivitidten wer-
den als Erganzung zur medi-
kamentésen Behandlung im-
mer wichtiger in der Parkin-
son-Therapie. Sie verbessern
Motorik, Beweglichkeit und
Gleichgewichtssinn und hel-
fen, spiter auftretende Defizite
auszugleichen. Neben ferngst-
lichen Bewegungsformen pro-
fitieren Erkrankte vor allem
auch vom Tanzen: ,,Parkinson-
Patienten kénnen sich wun-
derbar bewegen, wenn Musik
lduft, hat Dr. Honig beobach-

tet (Lesen Sie hierzu auch das
Interview ,, Tanzen verbessert
die Symptome* auf Seite 19).

Leben im Hier und Jetzt

Susanne Wagner weif3, dass
sie trotz aller Aktivititen das
Fortschreiten der Erkrankung
nicht authalten kann. ,,Das ist
meine grofle Angst. Was ist in
20 Jahren?“ Aus dieser Unge-
wissheit hat sie ihre ganz per-
sonlichen Konsequenzen gezo-
gen:,,Ich schiebe einfach nichts
mehr auf und lebe ganz be-
wusst im Hier und Jetzt.“

Und trotz allem kann Susan-
ne Wagner ihrer Erkrankung
auch etwas Positives abgewin-
nen:,,Ich habe unheimlich viele
tolle Menschen kennengelernt
und sehr viele nette Kontakte in
ganz Deutschland durch mein
Engagement fiir die Selbsthil-
fe.“ Aulerdem bekommt sie
hiufig positive Riickmeldun-
gen fiir ihre vielfiltigen Aktivi-
taten. Noch ein Grund mehr fiir
Susanne Wagner ihrer Krank-
heit zu trotzen und sich weiter
zu engagieren.

A. Rehder
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