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JUPPS - Junge Parkinsonbetroffene und Selbsthilfe

M. Parkinson wird meist im sechsten Lebensjahrzehnt diagnostiziert - doch ca. 10% der
Parkinsonkranken sind bei der Diagnosestellung unter 45-50 Jahre alt.

Diese werden als JUPPS = Junge Parkinson-Patienten bezeichnet. Wenn man von 20.000
Parkinsonbetroffenen in Osterreich ausgeht, gibt es in Osterreich ca. 2000 JUPPS.

Die klinische Auspragung ist bei beiden Gruppen ahnlich, es gibt aber doch einige
Unterschiede in der Charakteristik der Erkrankung.

Die Anzahl der durch die Behandlung hervorgerufenen motorischen Komplikationen und
Wirkungsschwankungen tritt bei jlingeren Patienten haufiger auf. Die Kkorperliche
Beeintrachtigung kann zu héherer Stigmatisierung flihren und genetische Faktoren
scheinen bei jungen Patienten eine gréf3ere Rolle zu spielen. Auch Depressionen werden bei
jungeren Patienten haufiger festgestellt. Eine individuell zugeschnittene Therapie zur
Verminderung der motorischen Komplikationen ist notwendig — eine langere Krankheitsdauer
steht bevor. Auch den nicht motorischen Symptomen, die auch sehr die Lebensqualitat
beeinflussen, muss vermehrt Aufmerksamkeit geschenkt werden. Nur ein Facharzt mit
speziellem Interesse fiir Parkinson wird dem gerecht werden kénnen.

SchlieBlich missen die speziellen schwerwiegenden psychosozialen Konsequenzen und
Probleme der Erkrankung berticksichtigt werden, die speziell den jungen Parkinsonpatienten
betreffen:

Diese betreffen besonders ARBEIT und SOZIALE ABSICHERUNG sowie
FAMILIE und SOZIALES UMFELD.

Angst vor Verlust des Arbeitsplatzes bei Bekanntwerden der Diagnose — speziell bei
Anstellung in der Privatwirtschaft - Wie werde ich beglnstigt Behinderter? Kann mein
Arbeitgeber mich als beglnstigt Behinderter weiter beschaftigen bzw. brauchen? Weil} ich
und weil} mein Arbeitgeber Uber die Vorteile der Einstufung als begulnstigt Behinderter
Bescheid?

Daher oft schwieriges, selteneres und spates OUTEN. Geheimhalten der Diagnose
solange es geht.

Die korperliche Beeintrachtigung fuhrt oft zu hoéherer Stigmatisierung, die als sehr
belastend empfunden werden kann — man ist schnell als Alkoholiker oder Geisteskranker
abgestempelt.

Dies alles begtinstigt die Entwicklung eines Schamgefiihls ob der Erkrankung!



Die Vermeidung der gutachterlichen Einstufungsuntersuchung bezlglich beglnstigt
Behindertem (GdB 50%) bedeutet, dass kein Behindertenausweis ausgestellt wird, ...damit
Verzicht auf viele Vergunstigungen.

Existenzangst (Pensionsalter oft noch lange nicht erreicht. Inwieweit Schul-, Studien- und
Ausbildungszeiten anrechenbar? Nachkauf von Versicherungszeiten sinnvoll? Bei Eintritt der
Berufsunfahigkeit deutlicher Einkommensverlust zu beflrchten, ..... wenn dann noch
Schulden zum Abzahlen sind — Existenz- und Familiengriindung, Hausbau oder
Wohnungskauf sind oft noch nicht so lange her ....)

Pflegegeldansuchen:
Viele zeigen Scham davor.

Angst vor Verlust des Fiihrerscheins:

Jede gutachterliche Untersuchung wird gemieden — auch wenn es nur um die Beurteilung
einer dauernden Gehbehinderung, wie beim Antrag auf Ausstellung eines Parkausweises,
geht.

Angst vor Belastung des sozialen Umfeldes, der Beziehungen zur Familie, zu
Ehepartner — wie reagiert dieser?, zu eventuell noch schulpflichtigen Kindern - wie
reagieren diese auf die Erkrankung des Elternteiles?, Kinder reagieren je nach Alter
unterschiedlich

Die Sexualitat kann plotzlich eine wichtige Rolle spielen: Libido krankheitsbedingt
vermindert oder eventuell medikamentds gesteigert? (Dopaminagonisten).

Weitere Bereiche, die viele Fragen aufwerfen:

Der junge Parkinsonkranke hat zum Zeitpunkt der Diagnosestellung noch keinen Partner
oder wird vom Partner verlassen — vielleicht sogar wegen der Erkrankung? Wo kann ein
Partner gefunden werden? Wie verhalte ich mich ? Zu welchem Zeitpunkt soll das OUTEN
erfolgen ? Waren Freundeskreis, Arbeitsplatz, Internetforen oder ev. die Selbsthilfegruppe
eine Moglichkeit, einen Partner zu finden?

Schwangerschaft:

Neben der Frage: Welche Art der Verhitung ist zu empfehlen? - stellen sich bei
Kinderwunsch und Schwangerschaft eine Reihe von Fragen: Risken einer Schwangerschaft
fur die Mutter (Birgt die hormonelle Umstellung die Gefahr eines ungtinstigen Einflusses auf
den Krankheitsverlauf?) und Risken fir das Kind? (Aus Beipackzetteln einzelner
Medikamente: Stalevo sollte bei Schwangerschaft nicht gegeben werden, bei Requip und
Sifrol zu finden: Auswirkungen auf den Verlauf der Schwangerschaft und auf das
ungeborene Kind nicht bekannt! — Nur dann zu geben, wenn Nutzen das mdgliche Risiko flr
das ungeborene Kind Uberwiegt!?? Bei Azilect stiinde im Beipackzettel: Fragen sie bei SS
oder Stillen ihren Arzt oder Apotheker). Risken der Geburt (primare Sectio anzustreben?).

Stillen unter Medikation moéglich? (Stalevo=KI, Absetzen von Requip und Sifrol empfohlen,
da Milchbildung gehemmt wird und Wirkungen auf das Neugeborene nicht bekannt sind,
Azilect s.0.), Vererbung? (Wie schon oben erwahnt: Genetische Faktoren scheinen bei
jungen Patienten eine gréliere Rolle zu spielen), Versorgung eines Neugeborenen mdéglich?
Kann der Vater oder kénnen GroRReltern mithelfen? ..........

Angst vor Belastung der Beziehungen zu Freunden — wie reagieren diese auf die
Erkrankung? Mit Mitleid oder Abwendung? — besonders beim Eintritt der Berufsunfahigkeit
..... Schamgefiihl, man fihlt sich als Sozialschmarotzer?

Wohnsituation:



Sie wohnen alleine und brauchen doch schon etwas Hilfe beim Bewaltigen des Alltags. Sie
Uberlegen, was sie tun kdénnen, wenn es ihnen noch schlechter geht? Gabe es die
Méglichkeit des betreuten Wohnens? Es gibt zwar Wohngemeinschaften, aber meist nur fir
geistig oder mehrfach Behinderte. Und fiir ein Altersheim sind sie noch zu jung.

Auf Urlaub fahren:

Ohne Begleitperson geht es nicht mehr. Jemanden zu bezahlen, kénnen sie sich nicht
leisten. Angebote fiir Behinderte sind auch meist sehr teuer, und auflierdem in erster Linie flir
Rollstuhlfahrer gedacht, was sie nicht sind.

Das alles betrifft JUPPS mehr als altere Parkinsonerkrankte — diese leben meist in langerer
Beziehung, Existenz durch Alterspension gesichert, Kinder meist erwachsen, Wohnung oder
Haus abbezahlt, Sexualitat spielt meist nicht mehr diese Rolle, ......

Wie kann hier die PSH helfend eingreifen?

JUPPS - Treffen: Mit Information und Erfahrungsaustausch beim geselligen
Zusammensein mit Verankerung der Gewissheit:

Wir brauchen uns ob unserer Erkrankung nicht zu schamen!

Die auslésenden Ursachen sind bis heute nicht bekannt. Es liegt also nicht an einem
“Fehlverhalten™ von uns, wir hatten das Auftreten der Erkrankung nicht verhindern kénnen.

Zur Erhaltung unserer bestmoglichen Lebensqualitdt sind die optimale medikamentdse
Einstellung, die Inanspruchnahme von Begleittherapien und ein unterstitzendes soziales
Umfeld nétig.

GEMEINSAM SIND WIR STARK!
Eb 11-2009

Ein JUPPS zu sein ist inzwischen eine Geisteshaltung geworden und die PSH wird immer
speziell wichtig fiir uns sein.
Eb 11-2015:



