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Über die Autorinnen


Kathrin Wersing


Jahrgang 1979, kommt gebürtig aus Eisenhüttenstadt in Brandenburg. Heute wohnt sie mit ihrer Familie in Münster in Westfalen. Sie interessierte sich schon immer für Menschen und ihre Geschichten. Als Sozialarbeiterin begleitet sie seit über 20 Jahren Familien mit chronisch kranken Kindern. Nach ihrer Parkinsondiagnose startete sie den Podcast „Jetzt erst recht“, in dem es um positive Geschichten von Betroffenen und Angehörigen geht. Sie engagiert sich gerne, liebt Musik und alles Kreative. (www.jetzt-erst-recht.info)


Claudia Eyd


Jahrgang 1966, wohnt mit ihrer Familie in Bruchsal bei Karlsruhe. Ab und zu schwebt sie durch ihre Heimatstadt Wuppertal, vorbei an ihrer ersten Arbeitsstelle bei der Sparkasse. Seit ihrer Parkinsondiagnose ist sie in verschiedenen Bereichen der Selbsthilfe aktiv. Für die Parkinson Stiftung moderiert sie den Podcast „Bewegte Angelegenheiten“. Expertinnen und Experten beantworten hier Claudias Fragen zu Parkinson und es gibt Tipps zum hoffentlich besseren Umgang mit der Erkrankung im Alltag. (www.parkinsonstiftung.de/podcast)









„Jeder Mensch aber ist nicht nur er selber, 
er ist auch der einmalige, ganz besondere, 
in jedem Fall wichtige und merkwürdige Punkt, 
wo die Erscheinungen der Welt sich kreuzen, 
nur einmal — so und nie wieder.“


Hermann Hesse
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Einblicke






Wie alles begann aus Kathrins Sicht


„Es geht nicht darum, was dir im Leben passiert,


sondern wie du darauf reagierst.“


Epictetus


| Die Kraft von Geschichten


Wir Menschen sind einmalig und gleichwohl untrennbar miteinander verwoben. Was uns alle verbindet, sind Geschichten. Sie begleiten uns das ganze Leben. Persönliche Geschichten haben eine große Kraft, denn sie lassen uns miterleben und mitempfinden. Sie ermöglichen Verbundenheit mit anderen Menschen, erleichtern Verständnis und Verstehen. Geschichten berühren uns nachhaltig.


Als ich im November 2019 die Diagnose Parkinson erhielt, hatte ich das Gefühl, nur traurige und schockierende Geschichten über die Erkrankung zu hören. Mir war klar, ich muss mit Menschen sprechen, die das Gleiche erlebt haben und die mir sagen können, wie ich es schaffen kann, mit dieser Krankheit zu leben.


| „Die Diagnose hast du erhalten, aber die Prognose liegt in deiner Hand“


Diesen Satz hörte ich damals in einem anderen Podcast. Er blieb hängen und gibt mir bis heute Kraft. Obwohl die Wissenschaft mittlerweile sehr viel weiß, ist es höchst individuell und daher tatsächlich kaum vorhersehbar, wie der Verlauf einer chronischen Krankheit sein wird. Irgendwann begriff ich: Was ich absolut in der Hand habe, das ist meine Einstellung zur Krankheit. Ich kann mich als Opfer fühlen und mich verrückt machen mit Spekulationen darüber, wie schlimm sich die Krankheit bei mir entwickeln könnte. Oder ich nehme Parkinson als Wegbegleiter an, fokussiere mich auf das, was mir hilft und versuche, aus den Erfahrungen anderer Menschen und von ihrem Weg zu lernen.


| Von der Idee zum Podcast


Damals begann ich Podcasts zu hören, deren Vielfältigkeit mich bis heute begeistert. So kam mir die Idee, selbst einen Podcast zu starten und darin mit Menschen zu sprechen, die trotz der lebensverändernden Diagnose Parkinson ihr Leben positiv und bunt gestalten.


Das Problem war: Ich hatte gar keine Ahnung, wie das mit so einem Podcast geht! Aber dann begann ich, Tutorials auf YouTube zu schauen, Mikrofone auszuprobieren, Schnittsoftware zu suchen und alles über Podcast-Dienste zu lernen. Schließlich habe ich klopfenden Herzens den Trailer rund zwanzigmal eingesprochen, bis ich halbwegs zufrieden war.


Ganz entscheidend waren aber die Menschen, die meine erste Folge anhörten und mir sagten: „Super, geh raus damit!“ Ein großes Dankeschön an Andreas, Sven und an meinen Mann Jörg: Ohne euch würde ich vielleicht heute noch überlegen, ob ich es machen soll oder nicht.


Im Oktober 2020 habe ich schließlich die erste Folge meines Podcasts „Jetzt erst recht – Positiv leben mit Parkinson“ veröffentlicht.


Seitdem ist er ein echtes Herzensprojekt für mich geworden.


| Was mir am Herzen liegt


Wie werden wir, was wir sind? Und wie schaffen es Menschen trotz aller Herausforderungen, ihren Lebensweg positiv zu gestalten? Diese Fragen haben mich im beruflichen wie auch im privaten Leben oft begleitet.


So versuche ich in meinen Gesprächen stets nah bei meinen Gästen zu sein, in die jeweils ganz persönliche Lebensgeschichte einzutauchen und den Weg ein Stück weit auch für andere erfahrbar zu machen. Mir ist es wichtig, Stärken, Besonderheiten und positive Sichtweisen herauszustellen, ohne jedoch die schweren Zeiten, die Parkinson für uns alle mit sich bringen kann, zu verharmlosen.


In den vergangenen vier Jahren habe ich mit rund 90 Menschen intensive Gespräche geführt. Sie haben nicht nur mir, sondern auch einem großen Publikum Einblicke in ihr Leben, ihre Erfahrungen, Gedanken und Gefühle gewährt. Bis heute empfinde ich das als ein besonderes Geschenk, mit dem ich stets bemüht bin, achtsam umzugehen.


Dachte ich anfangs noch, es gäbe nur düstere Geschichten zum Thema Parkinson, so weiß ich heute: Es gibt auch unendlich viele positive Geschichten da draußen. Leider werden sie viel seltener erzählt und so bleiben uns vor allem die negativen Geschichten besser in Erinnerung. Mir ist es ein großes Anliegen, das zu ändern und mit meinem Podcast die positiven Geschichten mehr in unser Bewusstsein und ins öffentliche Rampenlicht zu rücken.


| Vom Podcast zum Buch


Schließlich kam die Frage auf: Kann man aus einem Podcast ein Buch machen? Ich hatte schon lange den Wunsch, die vielen inspirierenden Gedanken meiner Gäste zu Papier zu bringen, sie schwarz auf weiß lesbar zu machen und damit auch Menschen zu erreichen, die bislang keinen Zugang zu Podcasts gefunden haben.


Doch wie ist es möglich, die vielen Stunden Podcastgespräche in eine lesbare Form zu bringen? Ratlos schob ich die Idee immer wieder gedanklich beiseite, bis mir schließlich Claudia Eyd ihre Hilfe anbot. Claudia war eine meiner ersten Podcastgäste und inzwischen ist sie eine gute Freundin geworden. Zusammen ging es viel leichter und unser Projekt nahm Form an.


Wir wollten möglichst viele Menschen zu Wort kommen lassen, ohne jedoch eine mehrbändige Enzyklopädie zu verlegen. Daher haben wir die Interviews auf je vier Seiten gekürzt, was eine echte Herausforderung war.


Das Buch soll bewusst kein Ersatz für den Podcast sein, denn uns ist natürlich bewusst, dass die hier abgedruckten Auszüge aus den Interviews nicht die kompletten Gespräche, die Atmosphäre oder die vielen kleinen Besonderheiten wiedergeben können.


Vielmehr soll das Buch eine Einladung sein, sich die Podcastgespräche anzuhören oder, falls man sie bereits gehört hat, sich an den großen Erfahrungsschatz zu erinnern.


Mein persönlicher Wunsch ist es, Menschen mit Parkinson und ihren Angehörigen Mut zu machen. Ich selbst habe sehr viele wertvolle Kontakte, vor allem aber Zuversicht und Lebensfreude aus den Gesprächen gewinnen können.


Genau das wünsche ich von ganzem Herzen auch allen Menschen beim Lesen dieses Buches!


Kathrin Wersing









Wie alles begann aus Claudias Sicht


„Es kommt darauf an, einem Buch im richtigen Moment zu begegnen.“


Hans Derendinger


| Jetzt erst recht — Positives Leben, Hören und Lesen mit Parkinson


Podcasts und Kopfhörer gehören zu meinem Leben! Kaum habe ich die Kopfhörer aufgesetzt und den Lautstärkeregler am Handy passend eingestellt, lausche ich den Stimmen der Menschen, die bei den von mir abonnierten Podcasts zu Wort kommen.


Während des Podcast-Hörens habe ich beide Hände frei. Das befähigt mich dazu, aufzuräumen, zu spülen, am Schreibtisch zu arbeiten oder in Pausen mein Müsli zu löffeln. Bei besonders interessanten Passagen betätige ich die Stopp-Taste und beim erneuten Anhören bin ich dann wirklich „ganz Ohr“.


Vor kurzem habe ich einer Bekannten, die gerade die Diagnose Parkinson bekommen hatte, den Podcast „Jetzt erst recht — Positiv leben mit Parkinson“ empfohlen. Wenige Stunden später erreichte mich ihre Sprachnachricht. Ihre Stimme klang richtig aufgekratzt, so sehr freute sie sich darüber, dass ich sie auf diesen Podcast mit den bemerkenswerten Interviews aufmerksam gemacht hatte.


Sie sagte, dass sie bemerkt hätte, wie wertvoll es für sie wegen ihrer Parkinson-Krankheit wäre, den Menschen im Podcast zuzuhören. Sie fügte noch hinzu, wie bemerkenswert es wäre, dass Kathrin die seltene Gabe hätte, die Dialoge mit ihren Podcast-Gästen immer sehr einfühlsam zu führen.


„BEMERKENSWERT“ — Diesen Begriff hatte ich seit langem nicht mehr gehört. Nach dem Abhören der Sprachnachricht „bemerkte“ ich: Es wäre prima, eine Nachlese zu den Podcastfolgen in Textform zu haben. Spontan fiel mir dazu auch das Wort „Spätlese“ ein.


Ich sehne mich nach etwas Gedrucktem auf dem Nachttisch. Ich brauche etwas zum Blättern, zum Einbiegen von Eselsohren. Außerdem möchte ich einen Text vor mir haben, in dem ich unterstreichen kann, was mir auffällt, gefällt oder missfällt. Ich möchte meine Nase immer mal wieder in ein aufgeschlagenes Buch stecken. Wertvoller kann ich meine Zeit vor dem Einschlafen oder auch in nächtlichen Wachphasen wohl kaum verbringen!


Als Kathrin mir von ihrer Idee erzählte, ihre bisherigen Podcast-Interviews in Buchform zu veröffentlichen, war ich sofort Feuer und Flamme, sie dabei zu unterstützen.


Ich ahnte nicht, wie viele Arbeitsstunden wir in dieses Buch stecken würden. Geschafft haben wir es, weil wir folgendes mitbrachten: Begeisterung, Fleiß, Konzentration, Freude an der gemeinsamen Arbeit, Fleiß, Durchhaltevermögen, gutes Zeitmanagement, gegenseitiges Vertrauen, unsere positive Grundstimmung, Fleiß, Wertschätzung füreinander, Fleiß und gegenseitige Anerkennung für das Erreichte. Wir erlebten Phasen mit Durchhängern, in denen uns die Arbeitswelt und unsere ehrenamtlichen Engagements besonders forderten. Doch unser Enthusiasmus und unsere Freundschaft haben uns bei der Realisierung des vorliegenden Buchs ungemein getragen.


Wir hatten zudem das Glück, Menschen zu kennen, die uns ganz uneigennützig mit ihren wertvollen Erfahrungen unterstützt und ihr Wissen mit uns geteilt haben.


Solltest du feststellen, dass dir das Lesen auch Appetit auf ein erstmaliges oder erneutes Anhören der Original-Interviews macht, dann warten die Stimmen aus den Interviews schon auf dich.


Ich wünsche dir viel Freude beim Lesen und Hören! Und bleibe oder werde: BEMERKENSWERT positiv.


Claudia Eyd









Über Parkinson


Hinweis: Im Anhang (ab Seite 239) befindet sich ein Glossar mit Erklärungen zu vielen Fachbegriffen, die in diesem Buch vorkommen.


Mit dieser Zusammenstellung möchten wir einen leicht verständlichen Einstieg in das sehr komplexe Thema „Parkinson-Krankheit“ geben. Wir erheben dabei keinen Anspruch auf Vollständigkeit.


| Allgemeines


Die Parkinson-Krankheit gehört zu den am häufigsten auftretenden neurodegenerativen Erkrankungen. Neurodegenerativ heißt, es sterben Nervenzellen ab. Bei Parkinson betrifft es die Zellen, die für die Produktion des Botenstoffes Dopamin zuständig sind.


Das Fehlen dieses Botenstoffes führt zu den typischen Merkmalen der Erkrankung, deren Hauptsymptome James Parkinson im Jahr 1817 erstmals beschrieben hat. Später wurde die Krankheit nach ihm benannt.


| Formen


Die Parkinson-Krankheit ist vielfältig und verläuft individuell sehr unterschiedlich.


Bisher war unter den verschiedenen Bezeichnungen für die Krankheit „Idiopathisches Parkinson-Syndrom“ (IPS) am gebräuchlichsten. Aktuell hat sich in der Wissenschaft der Begriff „Parkinson-Krankheit“ für die am häufigsten vorkommende Form der Erkrankung durchgesetzt. In Abgrenzung zur Parkinson-Krankheit gibt es „Sekundäre Parkinson-Syndrome“, die zum Beispiel durch Medikamente oder andere Erkrankungen verursacht werden können, genetisch bedingte Parkinsonformen und sogenannte „Atypische Parkinson-Syndrome“, die einen meist deutlich schneller voranschreitenden Krankheitsverlauf aufweisen. Die folgenden Informationen beziehen sich überwiegend auf die „Parkinson-Krankheit“.


| Häufigkeit und Verteilung


Von der Parkinson-Krankheit sind deutschlandweit, je nach Quelle, 200.000 bis 400.000 Menschen betroffen. Männer erkranken häufiger als Frauen. Konkrete Zahlen gibt es nicht. Die Tendenz ist jedoch steigend. Am häufigsten erkranken Menschen um das 60. Lebensjahr. Doch auch bereits junge Menschen können betroffen sein. Fünf bis zehn Prozent von ihnen erhalten die Diagnose Parkinson bereits vor dem 40. Lebensjahr.


| Hauptsymptome:




	Verlangsamung der Bewegungen (Bradykinese)


	Zittern (Tremor)


	Steifheit der Muskeln (Rigor)


	Unzureichende oder fehlende Gleichgewichtskontrolle (Posturale Instabilität)





| Zahlreiche motorische und nicht-motorische Symptome können hinzukommen, wie zum Beispiel:




	Sprech- und Schluckstörungen


	Beeinträchtigung des Geruchssinns


	Reduzierte Mimik (Maskengesicht)


	Einfrieren von Bewegungen (Freezing)


	Vegetative Störungen (z.B. Probleme bei der Blutdruckregulation)


	Störungen der Magen-, Darm- und Blasenfunktion


	Schlafstörungen


	Depressionen


	Konzentrationsstörungen





| Entstehung


Sterben die dopaminproduzierenden Nervenzellen, kommt es zu einem Mangel an Dopamin. Dies ist ein Botenstoff, der im Körper für die Steuerung von Bewegungsabläufen zuständig ist, aber auch für die Stimmung und für die Steuerung vegetativer Funktionen. Das erklärt die vielfältigen Symptome der Parkinson-Krankheit. Die Ursache für das massive Absterben der Nervenzellen ist trotz intensiver Forschung immer noch unbekannt.


Vermutet wird ein Zusammenspiel mehrerer Faktoren, wie Umwelteinflüsse, Pestizide, Nährstoffe und genetische Faktoren.


Die intensive Forschung der letzten Jahre hat das Krankheitsbild deutlich verständlicher werden lassen und so steigt die Hoffnung auf neue Therapiemethoden, die helfen, den Krankheitsverlauf hinauszuzögern oder sogar zu stoppen. Da die Ursache der Parkinson-Krankheit noch nicht bekannt ist, kann auch die Therapie derzeit nicht in diesem Bereich ansetzen. Somit gilt die Parkinson-Krankheit aktuell als nicht heilbar. Es gibt aber vielfältige Therapiemöglichkeiten, die darauf abzielen, die Symptome der Erkrankung zu lindern.


| Zu den Therapiemöglichkeiten gehören:




	
Regelmäßige Bewegung und Sport helfen nachhaltig dabei, den Krankheitsverlauf positiv zu beeinflussen, wie zum Beispiel: Tanzen, Tischtennis, Yoga, Radfahren, Boxen und Nordic Walking.


	
Medikamentöse Therapien sind wirksam gegen die Symptome der Parkinson-Krankheit, zum Beispiel mit Dopamin-Ersatzstoffen oder mit Substanzen, die den Abbau von Dopamin hemmen.


	
Physiotherapie, Ergotherapie und Logopädie helfen, Beweglichkeit zu erhalten und zu verbessern, Feinmotorik, Konzentration und Gedächtnis zu stärken sowie Sprech- und Schluckstörungen wirksam zu behandeln.


	
Musiktherapie und Singen helfen als Taktgeber beim Laufen und sind hilfreich bei der Krankheitsbewältigung.


	
Invasive Verfahren sind im fortgeschrittenen Krankheitsstadium häufig eine wichtige Behandlungsoption, wie zum Beispiel die Tiefe Hirnstimulation oder die hochfokussierte Ultraschallwellentherapie im MRT.


	
Sozialrechtliche und psychologische Betreuung wirkt bei sozialrechtlichen Fragestellungen und bei der Alltags- und Krankheitsbewältigung unterstützend und entlastend.


	
Alternative Behandlungsmethoden können ergänzend hilfreich sein, wie zum Beispiel Ernährungsmedizin, Ayurveda, Traditionelle Chinesische Medizin, Meditation, Tai Chi und Qigong oder Feldenkrais.
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50 positive Geschichten






Der Anfang — Kathrins Geschichte


„Ich bin mir sicher: Es gibt so viele positive Geschichten von Menschen, die mit Parkinson leben. Leider werden sie zu selten erzählt. Das möchte ich ändern!“




[image: Kathrin Wersing]


Kathrin Wersing





Mit der eigenen Krankheitsgeschichte an die Öffentlichkeit zu gehen, verlangt viel Mut! Bevor ich dich mitnehme in die spannende Welt meiner Interviewgäste, will ich daher den Anfang machen und meine Geschichte hier erzählen.


Wenn ich zurückblicke, begann alles 2014, als ich 35 Jahre alt war. Ich hatte zunehmend unklare Symptome, wie Schwindel, Übelkeit, extreme Müdigkeit und fühlte mich insgesamt sehr schlapp und benebelt im Kopf. Es folgte, was vermutlich viele von euch kennen: Eine jahrelange Odyssee von Arzt zu Arzt. Alles Mögliche wurde untersucht. Heraus kam immer, dass ich anscheinend kerngesund war. Im weiteren Verlauf kam noch eine Depression dazu, die für mich völlig überraschend war. Mehr als einmal fragte ich mich, was genau eigentlich mein Problem war. Ich hatte einen tollen Mann, eine wunderbare Familie, im Job lief alles gut. Ich versuchte, mich irgendwie mit der Diagnose „psychosomatisch“ zu arrangieren und langsamer zu leben. Ich ging zur Psychologin und machte eine psychosomatische Reha, die mir tatsächlich gut wieder auf die Beine half. Dennoch hatte ich zunehmend das Gefühl, dass ich schleichend immer weniger belastbar wurde. Im Januar 2019 fingen schließlich auch langsam die Schmerzen und die Steifheit im rechten Arm an; nichts Schlimmes, aber es blieb. Ich hatte zunehmend Kreislaufprobleme und schließlich merkte ich, dass ich beim Tippen auf der Tastatur am PC immer steifer und langsamer wurde. Die rechte Körperseite fühlte sich merkwürdig verkrampft an und auch das Zähneputzen war irgendwie sperrig. Dinge fielen mir öfters aus der Hand.


„An Parkinson hätte ich nie gedacht.“


Meine Hausärztin vermutete Multiple Sklerose. An Parkinson hätte sie nie im Leben gedacht, wie sie mir später erzählte. Sie schickte mich zum MRT und zum Neurologen. Das MRT war komplett unauffällig und ich fühlte mich enorm erleichtert. Aber der Neurologe untersuchte mich lange, notierte meine Vorgeschichte und bestellte mich sechs Wochen später wieder ein, um den Verlauf zu beobachten. Ich dachte mir nicht viel dabei.


Als er mir dann sagte, er vermute eine Parkinson-Erkrankung und auch die Depression und die Abnahme meines Geruchssinns passten gut dazu ins Bild, war ich vollkommen überrascht. Ich sollte Parkinson haben? Mit 40? Ich hatte doch nicht mal den typischen Tremor! „Sie nehmen es ja gefasst auf“, meinte mein Neurologe. Ja, gefasst war ich tatsächlich! Ich hatte bis dahin ja auch keine Ahnung von Parkinson.


Ich fuhr wie in Trance nach Hause und dachte: Sollte ich jetzt tatsächlich nach so vielen Jahren eine so schwerwiegende Diagnose bekommen? Ich weiß noch, wie mir durch den Kopf ging: Eigentlich bräuchte ich jetzt eine 24-Stunden-Seelsorge. Mir wurde auf einmal bewusst, wie viele Menschen täglich so eine lebensverändernde Diagnose erhalten. Sie verlassen die Arztpraxis, das ganze Leben ist auf den Kopf gestellt, aber sie gehen damit allein nach Hause. Ich hatte zum Glück meinen Mann, den ich damit überfallen konnte, aber wie viele Menschen sind damit auch komplett allein gelassen?


Ich brauchte dringend Informationen und tat das, was man bekanntlich besser nicht tun sollte. Ich las ganz viel im Internet. Ich versuchte zwar, seriöse Quellen zu finden und Informationen von Selbsthilfeverbänden, aber das änderte nichts an der niederschmetternden Aussage, die überall stand: „Unaufhaltsam fortschreitend und unheilbar“. Peng! Das haute mich erstmal um. Die meisten Sorgen machte ich mir um meine Familie und darum, bald nicht mehr für meine Kinder da sein zu können. Ich hatte das Gefühl, mein Leben sei zu Ende.


„Ganz wichtig war mir von Anfang an, offen mit meiner Erkrankung umzugehen.“


Es folgte ein DaTSCAN, dessen ziemlich klares Ergebnis die Diagnose bestätigte und mich nicht mehr überraschte. Ich wurde auf Medikamente eingestellt, spürte viele Nebenwirkungen und hatte weiterhin Schmerzen und Bewegungseinschränkungen. Dazwischen waren auch immer wieder düstere Tage durch die Depression, die mich treu begleitete.


Das klingt nicht nach einer Geschichte mit gutem Ende, nicht wahr?


Ich erzähle das alles sehr ausführlich, weil diese Geschichte, so schlimm sie auch damals für mich war, aus heutiger Sicht viele gute Aspekte hatte. Sie hat mich zu meinem Podcast und letztendlich auch zu diesem Buchprojekt geführt. Zudem hatte ich auch endlich das Gefühl, irgendwo hinzugehören, in irgendein Schema zu passen und endlich Verständnis und Hilfe zu bekommen, denn zumindest einige der Symptome lassen sich behandeln.


Von Anfang an, zwischen all den Sorgen und der Unsicherheit, hatte ich immer dieses „Aber“ im Kopf.


„Aber — ich werde das schon schaffen!“


„Aber — ich lass' mich nicht unterkriegen!“


„Aber — ich werde einen Weg finden, damit zu leben!“


Dieses trotzige „Aber“ begleitet mich treu bis heute und hat mich letztendlich auch zum Titel meines Podcasts geführt: Jetzt erst recht!


Schon vor der Diagnose hatte ich begonnen, mich mit Themen aus dem Bereich der Persönlichkeitsentwicklung zu beschäftigen. Ich hörte Podcasts, begann mit Meditation, übte mich in Dankbarkeit und versuchte, im „Hier und Jetzt“ zu leben. Begleitet haben mich vor allem Laura Malina Seiler mit ihrem wunderbaren Podcast und die inspirierenden Texte von Eckart Tolle. Das alles hilft mir bis heute durch so manche dunkle Stunde.


Von Anfang an war mir klar: Ich will nicht nur Medikamente nehmen, welche lediglich die Symptome behandeln, aber in keiner Weise den Verlauf bremsen können, und abwarten, dass es langsam immer schlimmer wird. Das ist für mich keine Option, das ist mir einfach zu wenig!


So habe ich mich auf den Weg gemacht, bin in die Selbsthilfe eingetaucht, habe mich mit anderen ausgetauscht und erfahren, was sie ihnen im Leben mit der Erkrankung hilft.


Ganz wichtig war mir von Anfang an, offen mit meiner Erkrankung umzugehen.


Ich erzählte davon in der Familie, bei Freunden, auf der Arbeitsstelle und in der Nachbarschaft. Ich binde es natürlich nicht jedem sofort auf die Nase, aber mir ist wichtig, dass ich mich nicht verstellen muss. Ich möchte mich so zeigen, wie ich bin, mit meinen Schwächen und Ängsten, genauso wie mit meiner Freude und Lebendigkeit.


Mir persönlich hilft es sehr, dass ich seit vielen Jahren bei einem Selbsthilfeverband arbeite und dort Familien mit chronisch kranken Kindern begleite. Die Stärke, Lebensfreude und Kraft der Kinder und Jugendlichen im Umgang mit ihren ebenfalls nicht heilbaren Erkrankungen beeindrucken mich enorm.


All das war der Ausgangspunkt für meinen Podcast. Damals, als ich die Diagnose erhielt, wünschte ich mir nichts sehnlicher als positive Geschichten von Menschen, die Parkinson haben und trotzdem glücklich sind.


Damals wie heute war ich mir sicher: Es gibt viele dieser positiven Geschichten von Menschen, die mit Parkinson leben, aber leider werden sie zu selten erzählt. Das möchte ich ändern!


Wir wissen alle, dass unser Leben mit der Parkinson-Krankheit oft „ein Auf und Ab“ ist. Natürlich ist niemand immer nur positiv oder immer nur glücklich und ich selbstverständlich auch nicht. Darum geht es auch gar nicht! Es geht darum, dass wir uns nicht unterkriegen lassen, auch wenn das an manchen Tagen der leichteste Weg zu sein scheint.


Wichtig ist vielmehr, neugierig zu bleiben auf das, was noch kommt!


Lass uns den Weg doch gemeinsam gehen! Ich finde das auf alle Fälle besser, als sich alleine durchkämpfen zu müssen.


Daher wünsche ich dir nun viele neue Erkenntnisse und Perspektiven beim Lesen der Podcastinterviews.
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Einfach scannen und Folge anhören!
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Folge 3 vom 25.10.2020







Wie Kathrins Geschichte weiterging:


Heute lebe ich bereits seit fünf Jahren mit der Diagnose Parkinson. Hätte mir damals jemand gesagt, ich würde einen Podcast starten, öfters mutmachende Vorträge vor vielen Menschen halten, Medaillen bei Tischtennis-Turnieren gewinnen und sogar ein Buch schreiben.


Ich hätte es nicht geglaubt — aber all das ist tatsächlich passiert!


Ich kann nicht sagen, dass ich froh darüber bin, Parkinson zu haben. Dennoch bin ich dankbar für den Weg, den mir diese Krankheit gezeigt hat! Aktuell kann ich mit meinen Symptomen gut leben, obwohl ich zunehmend mit Rigor und Schmerzen kämpfe und viele Medikamente einnehme. Was auch immer die Zukunft bringen mag: Ich schaue zuversichtlich nach vorne und fühle mich reich beschenkt durch wunderbare Menschen an meiner Seite.


Gemeinsam, da bin ich mir sicher, können wir alles schaffen!


Kathrin Wersing, Nov. 2024












Aufgeben ist keine Option


„Halte Augen und Ohren offen! Probiere neue Dinge aus, gib nicht auf und schau nach Alternativen!“
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Andreas Lanksch





Welchen schönen Moment hast du heute erlebt?


Ein schöner Moment ist es, dass ich dich, liebe Kathrin, gerade begrüßen kann. Nach dem Aufstehen bin ich erstmal froh, dass es mir heute Morgen gut geht, weil die letzte Nacht nicht so super war.


| Wie hast du deine Parkinsondiagnose erlebt?


Es begann im Jahr 2012. Damals wusste ich noch nicht, dass es Parkinson ist. Ich hatte leichte Verkrampfungen im rechten Unterarm. Zuerst wurde ein Tennisarm vermutet und darauf wurde ich auch behandelt. Aber die Beschwerden wurden nicht besser. Mein Hausarzt schickte mich 2013 zum Neurologen und er äußerte den Verdacht, es könnte Parkinson sein. Nach einem DaTSCAN habe ich am 4.4.2013, das war zufällig auch der Geburtstag meiner Frau, die Diagnose bekommen, dass ich zweifelsfrei Parkinson habe. Das hat mich ziemlich aus der Bahn geworfen. Danach habe ich jeden Abend im Wohnzimmer fünf bis sechs halbe Liter Bier in mich hineingeschüttet. Ich wollte meinen Kopf frei kriegen und diese Sorgen verdrängen. Der weitere Weg war leider schwierig. Bei mir ist die Medikation relativ schnell und stark angestiegen. 2018 war ich schon bei der Höchstdosis meiner medikamentösen Eindosierung angekommen. Damals nahm ich siebenmal am Tag Levodopa und die doppelte Menge an Pramipexol, die eigentlich zugelassen ist. Mir ging es zu diesem Zeitpunkt total beschissen. Ich habe fast den ganzen Tag nur gekrampft, ich hatte nahezu keine vorhersehbaren Zeiten, wann ich mal symptomfrei oder symptomarm sein könnte. Ich konnte kaum noch aus dem Haus gehen und fast gar nicht am sozialen Leben teilnehmen. Das war wirklich eine ganz schwierige Situation für mich.


„Ich konnte kaum noch aus dem Haus gehen und fast gar nicht am sozialen Leben teilhaben.“


| Du bist dann deinen eigenen Weg gegangen, auch mithilfe alternativer Methoden. Was waren deine Erfahrungen?


Ich war viel aktiv im Internet. Ich habe nach Lösungsmöglichkeiten und nach Behandlungsoptionen für Parkinson gesucht. Dabei bin ich auf das Buch von Manfred Poggel gestoßen: „Morbus Parkinson – Meine Heilung ohne Chemie“. Das hat mir zum ersten Mal das Gefühl vermittelt, dass es auch noch einen Weg aus der Situation heraus geben kann, dass ich die Hoffnung nicht aufgeben sollte. In den letzten acht Jahren habe ich viele Kontakte zu Ärzten, Neurologen und Heilpraktikern gehabt. Besonders intensiv auf diesem Weg begleitet hat mich mein Heilpraktiker in Köln. Ich habe diverse Methoden bei ihm durchgeführt, unter anderem Dunkelfeld-Mikroskopie, Schwermetallausleitung und mehrere Darmsanierungen, was meinen Körper von Altlasten befreit hat.


„Ich stärke die positiven Anteile in mir, indem ich mir zugestehe, meinen eigenen Weg zu gehen!“


Im August 2018 setzte dann langsam die Wende ein. Die Therapie bei meinem Heilpraktiker schlug an und ich konnte Stück für Stück meine Medikation zurückfahren. Ich merkte auch, dass die Tabletten länger wirkten. So habe ich angefangen, ganz langsam die Tabletten zu reduzieren.


Anfang 2019 wollte ich auch das Pramipexol reduzieren, was aber deutlich schwieriger war und mich ziemlich aus der Bahn geworfen hat. Das war sehr anstrengend. Durch eine Bekannte bin ich dann auf ein Nahrungsergänzungsmittel gestoßen, das mir seitdem wirklich sehr gut weiterhilft, obwohl ich anfangs mit keinen positiven Auswirkungen gerechnet hatte. Damit fiel mir die weitere Reduzierung deutlich leichter, sodass ich heute bei einer viel niedrigeren Dosis Pramipexol bin. Bis März nächsten Jahres möchte ich das Medikament komplett abgesetzt haben, denn es hat bei mir auch extreme Nebenwirkungen, in Form von Verkrampfungen im Körper, ausgelöst. Vor zwei Jahren noch konnte ich so gut wie keinen Sport mehr treiben. Jetzt walke ich wieder, inzwischen fast sechs Kilometer am Tag. Im letzten Sommerurlaub habe ich meinen ersten Berg wieder bestiegen. Das freut mich einfach sehr!


| Danke für deine Erfahrungen. Den eigenen Weg mit der Erkrankung zu finden, ist wichtig. Doch wir betonen, dass wir nicht zum eigenverantwortlichen Absetzen von Medikamenten raten, da es zu lebensbedrohlichen Zuständen führen kann. Was sagten deine Ärzte?


Letztendlich meinten sie, wenn ich mit weniger auskäme, wäre das natürlich gut. Letztlich können sie sich auch keinen Reim darauf machen, dass ich die Medikamente so stark reduzieren kann. Von den Ergebnissen des DaTSCANs her, dürfte das gar nicht möglich sein. Leider arbeiten die Neurologen immer noch so gut wie gar nicht mit Heilpraktikern zusammen, dabei könnte man aus beiden Richtungen das Beste herausziehen für die Patienten.


Parkinson hat 1000 Gesichter, wie es so schön heißt, und ganz sicher kann ich niemandem raten, meinen Weg zu kopieren. Aber vielleicht kann ich Anregungen dazu geben, ein kleines Stückchen auf meinem Weg mitzugehen und zum Beispiel mal zu versuchen, ob eine Behandlung beim Heilpraktiker begleitend hilft oder eine Ernährungsumstellung. Ich stärke die positiven Anteile in mir, indem ich mir zugestehe, meinen eigenen Weg zu gehen. Ich weiß, dass ich die Ärzte und Heilpraktiker benötige, aber ich habe meinen eigenen Verstand, um mir Gedanken zu machen und mir Lösungsmöglichkeiten zu überlegen.


Aufgeben ist für mich einfach keine Option. Ich bin auch Marathon gelaufen und für mich war Aufgeben beim Marathon einfach nie eine Option. Ich will immer ans Ziel kommen!


| Kann eine Krankheit wie Parkinson unser Leben auch zum Positiven wenden?


Definitiv ja! Anfangs ist man erstmal verzweifelt über die körperlichen Einschränkungen und darüber, dass man viele Sachen nicht mehr kann.


Aber später hat die Krankheit auch viel Gutes bewirkt. Ich habe unter anderem Psychotherapie wahrgenommen, habe auch mit Hypnose gearbeitet. Ich habe sehr viel über meine Persönlichkeit erfahren und viele Stressoren reduzieren können.


Mittlerweile gehe ich wesentlich gelassener durchs Leben, als ich es früher getan habe. Ich lebe viel bewusster und genieße mein Leben intensiver als vorher.


Früher war ich total auf Leistung und auf Karriere fixiert. Diese Sachen habe ich mittlerweile weitestgehend aus meinem Leben gestrichen. Jetzt will ich vor allem Dinge tun, die mir Spaß machen. Ich versuche, mir keine „Leistungsziele“ mehr zu setzen.


| Was magst du den Menschen noch mit auf den Weg geben?


Ich möchte allen den Gedanken mitgeben, dass man auf keinen Fall aufgeben sollte. Mir fällt spontan der Satz ein, den jeder kennt: „Wenn du denkst, es geht nicht mehr, kommt von irgendwo ein Lichtlein her!“


Ich würde jeden ermutigen, auch mit der Krankheit immer noch die Augen und Ohren offen zu halten. Ich weiß, dass es auch ganz viele schlechte Tage gibt. Bei mir gab es sogar ganze schlechte Monate, wo ich mich kaum bewegen konnte.


Aber nach Lösungsmöglichkeiten zu suchen, hilft! Einfach mal was Neues ausprobieren, nicht aufgeben und immer nach Alternativen schauen. Ich denke, für jeden besteht die Hoffnung und die Möglichkeit, die Krankheit zumindest zu bremsen und sie vielleicht sogar ein Stück zurückzudrehen.


Und wer weiß, vielleicht können wir auch von der Krankheit genesen. In Zukunft gehe ich davon aus, dass die Medizin sowieso in der Lage sein wird, Parkinson komplett zu heilen.


Aber bis dahin können wir viel selbst tun, um auf diesem Weg voranzugehen.
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Wie Andreas' Geschichte weiterging:


Mir ist es tatsächlich gelungen, auf Pramipexol komplett zu verzichten. Seit drei Jahren nehme ich nur noch „Dopamin“ zu mir. Ich kombiniere eine indische Juckbohne mit ¼ Tablette Madopar. Diese Kombination nehme ich seit drei Jahren unverändert alle drei Stunden ein, also sechsmal am Tag.


Ich hatte gehofft, meine Medikation weiter reduzieren zu können, aber das ist mir leider bisher nicht gelungen.


Vor einem halben Jahr wurde ich von einer Frau aus Norddeutschland, Lilly, angesprochen, die meinen Podcast gehört hatte und gerade erst die Diagnose Parkinson bekommen hatte.


Auch sie hat die Möglichkeiten der Naturheilkunde ausprobiert und konnte ihre Medikation zunächst auf eine indische Juckbohne täglich reduzieren und nimmt derzeit gar kein „Dopamin“ mehr. Lilly hat sehr viele nützliche Informationen rund um das Thema „Gesundung von Parkinson“ zusammengetragen, die ihr auf ihrer Homepage, lillypepe.de, nachlesen könnt. Von ihrer Begeisterung habe ich mich mitreißen lassen und habe auch wieder neue Dinge in mein Leben integriert. Ich nutze jetzt hochwertiges Mineralwasser, auch zum Kochen. Ich verwende hochwertige Öle und ernähre mich fleischarm und mit in Bioqualität hergestellten Lebensmitteln.


Vor einem Jahr habe ich mir einen Labrador zugelegt, mit dem ich viel Spaß habe, und so wie es aussieht, werden im Herbst meine ersten beiden Enkelkinder geboren, auf die ich mich auch total freue.


Andreas Lanksch, Nov. 2024












PingPongParkinson


„Tischtennis hilft Menschen mit Parkinson, und zwar enorm!“
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Thorsten Boomhuis





Welchen schönen Moment hast du heute erlebt?


Ich habe heute den ganzen Tag gearbeitet und da reihten sich die schönen Momente aneinander. Besonders schön wurde es dann, als das Essen fertig war.


| Wann und wie hast du die Diagnose erhalten?


Ich war damals 37 Jahre, also kurz vor meinem 38. Lebensjahr. Ich war wegen Nackenschmerzen in Behandlung und der Orthopäde sagte relativ schnell zu mir, am 17. Dezember 2012, als kleines Weihnachtsgeschenk: „Thorsten, du hast Parkinson!“ Damals dachte ich nur: „Ja, und du hast 'ne Meise!“ — aber leider muss ich sagen: Er hat recht behalten. Am ersten Abend habe ich mich ausgeheult und danach habe ich mich eigentlich mit der Krankheit nicht mehr beschäftigt. Bis zum Frühjahr 2019 habe ich vieles verdrängt und mir die Medikamente reingepfiffen, wobei ich keine Packungsbeilagen gelesen habe und auch nicht großartig im Internet gesucht habe. Das alles änderte sich erst, als ich den Hinweis erhalten habe, dass Tischtennisspielen bei Parkinson irgendwas Besonderes hat und es deshalb auch eine Tischtennis-Weltmeisterschaft geben soll.


„Anfangs habe ich vieles verdrängt.“


| Wie kam es dazu, dass du PingPongParkinson Deutschland e.V. gegründet hast?


Ein Abteilungskollege schickte mir eine E-Mail, in der stand: „Thorsten, jetzt kannst du Weltmeister werden!“ Anfangs habe ich das überhaupt nicht ernst genommen, aber dann las ich auf der Internetseite der Internationalen Tischtennis Föderation tatsächlich von einer Tischtennis-Weltmeisterschaft, die im Oktober 2019 in New York stattfinden sollte. Wir sind später mit einer siebenköpfigen Gruppe nach New York geflogen. Darunter waren fünf Teilnehmer mit Parkinson und auch zwei Betreuer. In New York haben wir Nenad Bach kennengelernt. Nenad ist der Initiator von PingPongParkinson weltweit, er ist ein US-amerikanischkroatischer Musiker. Er erkrankte 2009 an Parkinson und musste nach wenigen Jahren das Gitarrespielen aufgeben. Dann überredete ihn ein Freund, Tischtennis zu spielen. Dabei hat er festgestellt, dass zwei bis drei wöchentliche Trainingseinheiten ihm den positiven Nebeneffekt bescheren, dass er wieder Gitarre spielen kann. Und siehe da: Heute ist Nenad wieder im kleinen Rahmen mit seiner Gitarre auf Konzerten unterwegs. All das führt er alleine auf Tischtennis zurück. Das war für uns natürlich eine spannende Geschichte und wir waren sehr froh, dass wir Nenad Bach kennen lernen durften in New York.


Ja, was soll ich sagen? Wir haben nicht nur den Weltmeistertitel nach Deutschland gebracht! Harry Wissler gewann eine Bronzemedaille. Holger Teppe wurde Weltmeister im Einzel und zusammen mit mir im Doppel. Ich wurde Vize-Weltmeister im Einzel. Wir hatten eine extrem erfolgreiche Zeit, die uns geprägt und zusammengeschweißt hat. Harry Wissler hat mich dann noch in der Umkleide in New York gefragt, ob wir das in Deutschland nicht auch starten wollen. Ich sagte ihm: „Aber du weißt schon, dass das viel Arbeit bedeutet?“ Das war uns beiden klar und so nahm das Ganze seinen Lauf. Heute haben wir über 40 Gruppen in Deutschland, wo Menschen mit Parkinson Tischtennis spielen können. Der Verein ist richtig groß geworden und das ist genial!


„Tischtennis verbessert Beweglichkeit, Koordination und Gleichgewicht.“


| Welche Effekte hat Tischtennis auf Parkinson?


Ganz persönlich kann ich folgendes berichten: Im Oktober 2019 kam der Oberarzt einer Parkinsonklinik nach Nordhorn. Ich lernte ihn zufällig kennen; er untersuchte mich und war erstaunt, dass meine Symptome nach acht Jahren mit Parkinson so wenig ausgeprägt waren. Er fragte mich, was ich gegen meinen Parkinson mache. Wir sind beide nicht auf die Idee gekommen, dass es am Tischtennis liegen könnte. Heute wissen wir: Tischtennis verbessert Beweglichkeit, Koordination und Gleichgewicht. Genau das verlieren die Betroffenen über die Jahre. Tischtennis ist vergleichbar mit Aerobic, weil es sowohl den Ober- als auch den Unterkörper beansprucht und koordinative Fähigkeiten sowie die Augen-Hand-Koordination trainiert. Auch die Muskelspannung wird positiv reguliert. Die japanische Universität Fukuoka hat eine sechsmonatige Studie gemacht, in der die Patienten einmal pro Woche fünf Stunden lang Tischtennis gespielt haben. Nach drei bzw. sechs Monaten waren signifikante Verbesserungen festzustellen beim Sprechen, Schreiben, Ankleiden, Aufstehen vom Bett und Stuhl oder auch beim Aussteigen aus dem Auto. Ebenso wurden das Gehen, die Gleichgewichtskontrolle, der Gesichtsausdruck und die Haltungsstabilität positiv beeinflusst. Studien belegen also genau das, was wir alle empfinden: Tischtennis hilft Menschen mit Parkinson, und zwar enorm!


Ein wichtiger Nebeneffekt ist natürlich: Man kann Tischtennis nicht alleine spielen. Ein ganz wesentlicher Grund für die signifikante Verbesserung der Symptome durch das Tischtennistraining ist, dass die Spieler Freude haben. Beim Sport kommen der Spaßfaktor und die Geselligkeit nicht zu kurz. Das ist ganz wichtig.


Viele Menschen mit Parkinson leiden unter Isolation. Die Einsamkeit hat große Auswirkungen auf den Krankheitsverlauf. Daher weiß ich inzwischen, wie wichtig Selbsthilfe ist und dazu eine positive Gruppendynamik. Durch Tischtennis bekommen wir die Leute herunter von den Sofas, auch solche, die sich selbst nicht zu einem eigenen Sportprogramm motivieren können. Zu denen gehöre ich auch.


Hinzu kommt: Die Menschen „gehen zum Tischtennis“ und nicht zur Selbsthilfe, auch wenn vieles von dem, was wir machen, natürlich Selbsthilfe ist. Die Grundlage unserer Tätigkeit in den Gruppen ist ein aktiver und offener Umgang mit der Erkrankung.


Zudem treffen wir uns — anders als Selbsthilfegruppen — jede Woche. So lernt man sich natürlich intensiver kennen. Wenn wir es schaffen können, dass tatsächlich einige Betroffene auch ihr Verhalten ändern und regelmäßig Sport treiben, dann ist das unzweifelhaft die beste Therapie für Menschen mit Parkinson.


| Wie kann man denn bei PingPongParkinson mitmachen und gibt es irgendwelche Voraussetzungen?


Auf unserer Internetseite www.pingpongparkinson.de gibt es eine Deutschlandkarte mit den einzelnen Gruppen, die überall im Land verteilt sind. Interessierte können sich direkt an die Stützpunktleiter:innen wenden oder an uns: kontakt@pingpongparkinson.de


Unser Ansinnen ist wirklich, Tischtennis auch für absolute Anfänger anzubieten. Wir kooperieren mit den örtlichen Sportvereinen, die das Tischtennistraining vor Ort anbieten. Wir bemühen uns um qualifizierte Trainer oder zumindest um Anleitung durch erfahrene Tischtennisspieler. Mit dem Erlernen der richtigen Tischtennis–Technik fällt vieles leichter und es macht auch gleich von Anfang an mehr Spaß. Wenn man dranbleibt, spürt man den Effekt ganz schnell und Spaß macht es eigentlich jedem sofort. Wir wechseln im Training auch regelmäßig die Partner. Erfahrene spielen mit Schwächeren ebenso wie mit Gleichstarken und so können alle voneinander lernen. Auch die Trainer erhalten eine Anleitung zu Besonderheiten bei Parkinson.


| Meinst du, dein Leben wäre ohne Parkinson genauso spannend und ereignisreich verlaufen?


Eins ist sicher: Ich hätte nicht so viele interessante Leute kennengelernt. Früher kannte ich keinen einzigen Menschen mit Parkinson. Inzwischen kenne ich hunderte davon, viele von ihnen „Echte Heros“!


| Was magst du den Menschen noch mit auf den Weg geben?


Der gegenseitige Austausch ist ganz wichtig, auch wenn jeder seinen eigenen Parkinson hat und ihn auch individuell bekämpfen muss. Also: Vernetzt euch, versteckt euch nicht und wenn es eben geht, spielt Tischtennis!
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Wie Thorstens Geschichte weiterging:


Heute bin ich immer noch 1.Vorsitzender von PingPongParkinson (PPP) Deutschland. Der Verein ist rasant gewachsen. Er hat inzwischen über 2.200 Mitglieder und bietet in mehr als 200 Orten in ganz Deutschland Tischtennistrainings für Menschen mit Parkinson an. Zahlreiche Medienberichte, darunter auch eine Dokumentation des TV-Senders arte zum Thema Parkinson mit mir als Protagonist, haben dazu beigetragen, dass PPP inzwischen bundesweit viel Aufmerksamkeit und Zulauf bekommt.


Ich bin weiterhin sehr aktiv, kümmere mich um die Vereinsgeschäfte von PPP, aber auch um den 2023 gegründeten Selbsthilfeverein Parkinson Verbund e.V. Außerdem spiele ich selbstverständlich auch weiter Tischtennis. Es war viel Arbeit, aber es hat sich gelohnt.


Thorsten Boomhuis, Nov. 2024












Nur nicht unterkriegen lassen


„Packen wir es an, es ist zu bewältigen!“
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Claudia Eyd





Welchen schönen Moment hast du heute bereits erlebt?


Heute Morgen setzte ich mich ins Auto und stellte fest, dass es trotz Frosts schön warm war. Mein Mann hatte ohne mein Wissen die Standheizung aktiviert. Das war einfach großartig!


| Wie war die Zeit der Diagnosestellung und wie war dein Krankheitsverlauf bislang?


Schon Jahre vor der Diagnose hatte ich das Gefühl, dass mit mir irgendwas nicht stimmte. Bei mir war das Zittern im linken Arm ein erster Indikator. Der Hausarzt vermutete im Jahr 2014 noch keinen Parkinson. Ich wäre noch zu jung, meinte er. Nachdem ich Rücken- und Fußschmerzen bekam, wurde ich 2014 vom Orthopäden zum Neurologen geschickt. Der äußerte den Verdacht auf Parkinson und meinte, ich sollte in einem halben Jahr zur Kontrolle wiederkommen. Ich bin allerdings erst nach fast drei Jahren wieder hingegangen. Das war 2017. Nach einem DaTSCAN habe ich dann die Gewissheit gehabt, dass es Parkinson ist. Damals war ich in einem desolaten Zustand. Ich hatte mich richtig heruntergewirtschaftet.


„Ich habe mir vorgenommen, das Beste aus meiner Situation zu machen.“


Durch die Medikamente ging es mir schnell besser und ich begann mit Psychotherapie. Außerdem hatte ich mir meinen Vater zum Vorbild genommen, der leider 2002 verstorben ist. Als er einen Hirntumor bekam, hat er sich nicht unterkriegen lassen. Er hat zu mir gesagt: „Ich setze mich jetzt nicht in die Ecke und heule!“ Mit dieser Einstellung hat er es sich und der Familie leichter gemacht. So habe auch ich mir vorgenommen, das Beste aus meiner Situation zu machen. Es geht mir auch heute noch besser als im Jahr 2017. Das muss ich ehrlich sagen.


| Wir haben vereinbart, auch über das Thema Beruf zu sprechen. Was machst du beruflich und welche Unterstützungsmöglichkeiten hast du kennengelernt?


Ich arbeite seit Jahren in einem kleinen Unternehmen. Ich habe — ebenso wie meine Umgebung — festgestellt, dass ich nicht mehr so schnell bin und dass ich manche Sachen nicht mehr so gut kann wie früher. Jetzt schauen wir gerade gemeinsam, was mir helfen könnte, damit ich meinen Beruf noch lange ausüben kann. Ich hatte Kontakt zum Integrationsamt. Drei Mitarbeiter sind zu mir ins Buro gekommen und haben geschaut, welche Unterstützungsmöglichkeiten es zum Beispiel auf technischer Seite für mich gibt. Ich habe danach eine Tiefhub-Tastatur bekommen und habe mir eine niedrige Anschlagswiederholungs-Rate eingestellt. Das hilft mir, wenn ich versehentlich den zitternden kleinen Finger auf irgendeiner Taste liegen habe. Dazu habe ich eine spezielle ergonomische Computer-Maus bekommen. Das Integrationsamt hat vorgeschlagen, dass ich bei Verschlimmerung eine Spracherkennungs-Software von ihnen installieren lassen könnte und ein Headset zum Telefonieren bekommen kann. Sie helfen auch dabei, gegebenenfalls einen Reha-Antrag zu stellen. Gemeinsam mit meinem Chef wurde eruiert, welcher Unterstützungsbedarf besteht. Das hat echt gut getan. Dabei ist das Integrationsamt völlig neutral.


„Niemand weiß, wie die Zukunft aussieht. Ich mache mich nicht verrückt.“


Bei mir war der Besuch des Integrationsamts sogar zusammen mit dem Integrationsfachdienst für Menschen mit Schwerbehinderung. Dorthin kann man sich wenden, wenn man Probleme auf der Arbeit hat, einen neuen Job sucht oder generell vielleicht Arbeitsplatzveränderungen braucht. Voraussetzung ist, dass man einen Schwerbehindertenausweis hat bzw. eine Gleichstellung. Ich habe selbst die „Gleichstellung“ im Jahr 2017 beantragt und zuerkannt bekommen.


| Wie geht deine Familie mit deiner Erkrankung um?


Meine Tochter war 20 Jahre alt, als ich die Diagnose bekam. Ich habe ihr nicht detailliert von „allen“ möglichen Parkinsonsymptomen erzahlt. Der Alltag ist normal. Es springt niemand auf, nur weil ich aufstehe, um etwas zu holen oder weil ich das Geschirr abräume. Dass mir das zugetraut wird, empfinde ich als positiv. Wenn du schon im Frühstadium alles Anstrengende abgenommen bekommst, kann das nicht gut sein. Auch das ist ja eine Art Training. Ich glaube, man darf abends ruhig mal müde und erschöpft ins Bett fallen. Allerdings sollte man im Alltag mit Parkinson darauf achten, dass man sich selbst vor Überforderung schützt. Ich sage daher konkret, was für mich gerade hilfreich wäre.


| Du hast mir erzählt, dass du auch einige englischsprachige Podcasts zum Thema Parkinson hörst. Kannst du uns ein paar empfehlen?


Ich empfinde beim Anhören von englischsprachigen Podcasts, dass darin das Thema Parkinson mit mehr Leichtigkeit behaftet ist als in Deutschland. Bei meinen ersten Recherchen entdeckte ich ein Video eines Amerikaners russischen Ursprungs. Er war Balletttänzer und Ballettlehrer. Er hat Parkinson jung bekommen, macht Videos über sein Leben und zeigt zum Beispiel Gymnastikübungen. Ein positiv gestimmter Mensch, der mich damals regelrecht „aufgefangen“ hat. Er heißt Alexander Tressor.


Daneben kenne ich den Podcast: „When life gives you Parkinson's“ von einem Radiomoderator namens Larry Gifford, der selbst erkrankt ist. Er erzählt seinen Hörern darin lustige, teilweise auch traurige Sachen. Alles, was er so erlebt. Das ist schön.


Aber auch in Deutschland gibt es tolle Dinge, wie zum Beispiel die „Move–App“, entwickelt mit der Parkinson-Klinik in Beelitz-Heilstätten bei Potsdam. Ich kann diese App nur empfehlen! Sie ist voll mit Informationen. Ich entdecke immer wieder neue Sachen darin. Heute zum Beispiel habe ich gesehen, dass es auch die Möglichkeit gibt, seine Sprache testen zu lassen! Man soll insgesamt 20 Begriffe und Sätze auf dem Bildschirm laut vorlesen. Am Ende erfährt man, ob das Programm alles richtig verstehen konnte. Ich habe immerhin die meisten der Begriffe richtig hingekriegt.


| Was magst du den Menschen noch mit auf den Weg geben?


Allen Betroffenen und Angehörigen möchte ich mitgeben, dass niemand weiß, was auf uns zukommt und wie sich alles entwickelt. Deswegen gehe ich relativ gelassen damit um. Ich mache mich nicht verrückt.


Die Forschung geht weiter. Wir leben in Deutschland nicht in einem Entwicklungsland und so bekommen wir hier, auch bei eingeschränktem Krankenkassenbudget, Behandlungsmethoden an die Hand, damit es uns besser geht. Da könnte es uns in vielen Ländern schlechter gehen.


Wenn man „Hilfe einkaufen“ kann, unterstützt das ungemein. Mein Rat ist, sofern man es finanziell schafft, wenigstens einmal im Monat eine Putzhilfe zu haben. Ich finde es sehr wichtig, dass man sich mit ein bisschen Geld ab und zu „Zeit erkaufen“ kann: Zeit mit dem Partner und Zeit für die schönen Dinge des Lebens.


Weitergeben möchte ich auch, wie ein Nachbar reagierte, als er erfuhr, dass ich Parkinson habe. Er sagte: „Na, dann hast du ja jetzt allerhand zu tun, was du dagegen machen kannst!“


Das fand ich sehr positiv, ganz im Sinne von „Packen wir es an, es ist zu bewältigen!“




[image: Einfach scannen und Folge anhören!]


Einfach scannen und Folge anhören!







[image: Folge 6 vom 15.11.2020]


Folge 6 vom 15.11.2020




OEBPS/images/1_1.jpg





OEBPS/images/38_1.jpg





OEBPS/images/38_2.jpg





OEBPS/images/34_1.jpg





OEBPS/images/34_2.jpg





OEBPS/images/35_1.jpg





OEBPS/images/11_1.jpg





OEBPS/images/30_1.jpg





OEBPS/images/30_2.jpg





OEBPS/images/31_1.jpg





OEBPS/nav.xhtml






		Über die Autorin



		Motto



		Inhaltsverzeichnis



		I. Einblicke

		Wie alles begann aus Kathrins Sicht



		Wie alles begann aus Claudias Sicht



		Über Parkinson









		II. 50 positive Geschichten

		Der Anfang — Kathrins Geschichte

		Wie Kathrins Geschichte weiterging









		Aufgeben ist keine Option

		Wie Andreas' Geschichte weiterging









		PingPongParkinson

		Wie Thorstens Geschichte weiterging









		Nur nicht unterkriegen lassen

		Wie Claudias Geschichte weiterging









		Nutze den Tag

		Wie Michaels Geschichte weiterging









		Besser leben mit THS, Smoothies und Seide

		Wie Ernsts Geschichte weiterging









		In Bewegung bleiben

		Wie Mays Geschichte weiterging









		Schritt für Schritt trotz Parkinson

		Wie Norberts Geschichte weiterging









		Es geht weiter, nur anders

		Wie Gabis Geschichte weiterging









		Zeig' dich!

		Wie Joes Geschichte weiterging









		Der wichtigste Mensch in deinem Leben bist DU

		Wie Gunnars Geschichte weiterging









		Gib' nie auf

		Wie Astrids Geschichte weiterging









		Geschüttelt, nicht gerührt

		Wie Andreas' Geschichte weiterging









		Im Leben bleiben

		Wie Stephanies Geschichte weiterging









		Parkinson — na und?

		Wie Svens Geschichte weiterging









		Das Leben ist schön, auch mit Parkinson

		Wie Beates Geschichte weiterging









		Liebe wird mehr, wenn man sie teilt

		Wie Katharinas Geschichte weiterging









		Gemeinsam aktiv

		Wie Detlevs Geschichte weiterging









		Lebensmenschen

		Wie Marthas Geschichte weiterging









		Das Leben ist schön, von einfach war nie die Rede

		Wie Karls Geschichte weiterging









		Auf den Versuch kommt es an

		Wie Ruths Geschichte weiterging









		Musik ist Leben

		Wie Bernds Geschichte weiterging









		Das Glück liegt auf der Straße

		Wie Tonys Geschichte weiterging









		Leben in Balance

		Wie Lydias Geschichte weiterging









		Glaub' an dich und bleib' bewegt

		Wie Birgits Geschichte weiterging









		Und das Leben ist trotzdem schön

		Wie Franz' Geschichte weiterging









		Kreativ bleiben mit Parkinson

		Wie Sophias Geschichte weiterging









		Vorwärts gehen

		Wie Silvias Geschichte weiterging









		Parkinson Terminator-Project

		Wie Uwes Geschichte weiterging









		Mit Parkinson durchs halbe Leben

		Wie Giselas Geschichte weiterging









		Komme was WOLLE, wir SCHAFen das!

		Wie Thorstens Geschichte weiterging









		Einfach Mensch bleiben

		Wie Franks Geschichte weiterging









		Tanze durch schwere Zeiten

		Wie Helgas Geschichte weiterging









		Leben statt Planen

		Wie Jürgens Geschichte weiterging









		Parkinson's si Buko

		Wie Hanningtons Geschichte weiterging









		Der Horizont bleibt nur stehen für den, der sich nicht bewegt

		Wie Almuts Geschichte weiterging









		Qigong und Parkinson

		Wie Jürgens Geschichte weiterging









		Morgen ist ein neuer Tag

		Wie Margies Geschichte weiterging









		Bleib' am Ball

		Wie Tobias' Geschichte weiterging









		Finde deine Superkraft

		Wie Larrys Geschichte weiterging









		Parkinson und Arbeitswelt

		Wie Rikes Geschichte weiterging









		Spring' die Hürde, wenn sie da ist

		Wie Christians Geschichte weiterging









		Lebe in der Gegenwart

		Wie Elisabeths Geschichte weiterging









		Mit PPP zurück ins Leben

		Wie Silkes Geschichte weiterging









		Verlernt nicht, Quatsch zu machen

		Wie Frank Elstners Geschichte weiterging









		Frauen und Parkinson

		Wie Anneliens Geschichte weiterging









		Poets with Parkinson's

		Wie Nigels Geschichte weiterging









		Das Leben ist immer jetzt!

		Wie Mirkos Geschichte weiterging









		Liebe, Geduld und Vertrauen

		Wie Heikes Geschichte weiterging









		Lachen ist auch eine Medizin

		Wie Jessicas Geschichte weiterging















		III. Ausblicke

		Impulse für ein positives Leben mit Parkinson



		Was wir dir noch sagen möchten









		Dankeschön



		Danksagung





		Glossar



		Selbsthilfe-Vielfalt von A-Z



		Impressum









Page List





		3



		6



		7



		9



		10



		11



		12



		13



		15



		16



		17



		18



		19



		20



		21



		22



		23



		25



		26



		27



		28



		29



		30



		31



		32



		33



		34



		35



		36



		37



		38



		39



		40



		41



		42



		43



		44



		45



		46



		47



		48



		49



		50



		51



		52



		53



		54



		55



		56



		57



		58



		59



		60



		61



		62



		63



		64



		65



		66



		67



		68



		69



		70



		71



		72



		73



		74



		75



		76



		77



		78



		79



		80



		81



		82



		83



		84



		85



		86



		87



		88



		89



		90



		91



		92



		93



		94



		95



		96



		97



		98



		99



		100



		101



		102



		103



		104



		105



		106



		107



		108



		109



		110



		111



		112



		113



		114



		115



		116



		117



		118



		119



		120



		121



		122



		123



		124



		125



		126



		127



		128



		129



		130



		131



		132



		133



		134



		135



		136



		137



		138



		139



		140



		141



		142



		143



		144



		145



		146



		147



		148



		149



		150



		151



		152



		153



		154



		155



		156



		157



		158



		159



		160



		161



		162



		163



		164



		165



		166



		167



		168



		169



		170



		171



		172



		173



		174



		175



		176



		177



		178



		179



		180



		181



		182



		183



		184



		185



		186



		187



		188



		189



		190



		191



		192



		193



		194



		195



		196



		197



		198



		199



		200



		201



		202



		203



		204



		205



		206



		207



		208



		209



		210



		211



		212



		213



		214



		215



		216



		217



		218



		219



		220



		221



		222



		223



		224



		225



		227



		228



		229



		230



		231



		232



		233



		234



		235



		236



		237



		238



		239



		240



		241



		242



		243



		244



		245



		246



		247



		248



		249



		250



		251



		252



		4











OEBPS/images/cover.jpg
KATHRIN WERSING & CLAUDIA EYD

JETZT
ERST RECHT!

POSITIV LEBEN MIT PARKINSON
( é ) Das Buch zum Podcast
% mit 50 inspirierenden Lebensgeschichten





OEBPS/images/26_2.jpg





OEBPS/images/27_1.jpg





OEBPS/images/26_1.jpg





OEBPS/images/23_1.jpg





OEBPS/images/21_1.jpg





