Der Parkinson Befindlichkeitsspiegel — ein neuer Anlauf

Im Frithjahr 2013 konnten wir im Rahmen des Innsbrucker Parkinson-
Nachmittags an der Klinik den Parkinson Befindlichkeitsspiegel vorstellen, den
damals die Pharma-Firma UCB auf den Markt gebracht hat. Seither ist es um
dieses international erprobte Hilfsmittel fiir Symptomerfassung und
-kommunikation eher still geworden, zumindest in Tirol. Dies wire schade,
denn — richtig eingesetzt — kann er das Leben der Parkinson-Patienten und die
Arbeit der Arzte wesentlich erleichtern. Deshalb haben wir uns in diesem Friih-
jahr vorgenommen, den Fragebogen erneut in den Gruppen vorzustellen und
seine Verwendung einzuiiben. Einiges ist in dieser Richtung (Kufstein, Lienz)
schon geschehen.

Was ist das Problem und wie versucht es der Befindlichkeitsspiegel zu 16sen?
Wie die Betroffenen aus leidvoller Erfahrung wissen, ist die Symptomatik von
MP sehr komplex. Im Mittelpunkt stehen die motorischen Stérungen wie Zit-
tern, Steifigkeit und Haltungsinstabilitét, aber dazu kommen — vor allem mit
dem Fortschreiten der Krankheit — zahlreiche andere, von Blutdruckschwan-
kungen bis zu Schlafstorungen. Fiir die Betroffenen ist es nicht leicht, diese
Symptome fiir sich selber zu erfassen, und erst recht, diese der Arztin oder dem
Arzt beim Kontrollbesuch mitzuteilen. Beide Probleme sucht der Fragebogen
zu losen, indem zunéchst die einzelnen Symptome abgefragt und dann je nach
ihrer Auspriagung in die mittlere Graphik eingetragen werden. Dadurch erhilt
der/die Betroffene Klarheit und es ist fiir den behandelnden Arzt auf einen
Blick zu erkennen, wie die derzeitige Befindlichkeit des Patienten oder der
Patientin ist. Es bleibt damit Zeit fiir weitere kldrende Gesprache und Untersu-
chungen.
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€ Verbinden Sie lhre Zahlen miteinander

N

Mein Parkinson Befindlichkeitsspiegel
(Parkinson’s Well-Being Map™)

DATUM: (TT/MM/JJ)

+ Nummer ein, die Ihr Befinden am besten widerspiegelt @ Niemals € Gelegentlich © Manchmal @ Haufig € Immer

B Aufmerksamkeit/Gedachtnis
[7 Ich kann mich schlecht konzentrieren
[ Ich sprache sehr langsam
¥ ich bin vergesslich [ jeh muss manchmal erbrechen oder mir ist schiecht (Ubelkeit)
[] Es falit mir schwer, mich an bestimmte Namen, | [ ¥ ich habe Verstopfung
Zahlen und Ereignisse zu erinnern i O3 ich habe Durchfal
C1-Anere: | (] ich habe Bauchschmerzen
| [J Andere:

|

| M Schlucken, Verdauung und Darm
[ 1ch habe Probleme beim Schiucken

l 1 Ich habe erhohten Speic helfluss

bleme, nachts einzuschlafen
bleme, durchzuschlafen

bleme, nach dem Aufwachen
schiafen

5 Morgenmiidigkeit

2r Tagesschiafrigkeit

aufig in unpassenden Momenten ein

as Interesse an bestimmten Dingen

Dinge nicht mehr, die ich friher genossen habe
\cklich

> Angst, Furcht oder Panik

3¢ Depressionen

Verbinden Sie die von Ihnen gewéhlten Zahlen durch Linien
miteinander. Dadurch entsteht ein Muster, das ein sofortiges
visuelles Abbild lhres derzeitigen Befindens darstellt.
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Liebe Betroffene,
liebe Angehdrige,

wie vielen von euch bereits bekannt ist,
fand am 1. April die Generalversamm-
lung mit Neuwahl des Vorstandes statt.
Unser langjihriger Obmann Hans
Rezac hat sein Amt aus personlichen
Griinden zuriickgelegt und ich wurde
einstimmig zum neuen Obmann ge-
wdhlt. Was mich sehr freut, ist, dass
Hans uns als Schriftfiihrer erhalten
bleibt und der Vorstand um zwei Mit-
glieder erweitert wurde. Wir sind nun
zu fiinft.

Kurz zu meiner Person: Mein Name ist
Karl Ortner, die meisten kennen mich
einfach als Charly. Ich werde im Juni
50 Jahre alt und bekam mit knapp
39 Jahren die Diagnose Parkinson.
Ich bin verheiratet und Vater von zwei
erwachsenen Buben. Friiher war ich
selbststindig und fiihrte ein Zweirad-
Fachgeschidft, welches ich 2010 krank-
heitsbedingt schlieffen musste. Seither
bin ich in Erwerbsunfdhigkeitspension.

Die Krankheit Parkinson mit ihren
vielen Gesichtern hat mich im besten
Alter eingeholt und mir in meiner
Lebensplanung einen “dicken Strich*
durch die Rechnung gemacht. Es gibt
Tage, wo man mit dem Schicksal
hadert und Fragen ,, Wieso grad ICH?
Warum und weshalb? *“ oder ,, Was hab
ich falsch gemacht? “ auftauchen. Nur,
es bringt nichts, sich mit solchen Fra-
gen zu foltern und in einem Tief zu
versinken, es wird nur noch schlim-
mer.

Ich bin der Meinung, dass man Wege
suchen MUSS, um sich mit der Krank-
heit zu arrangieren, dass man trotz
Morbus Parkinson versucht, Positives
zu sehen und zu leben.

Mit herzlichen Griiffen und Hoffnung
auf gute Zusammenarbeit

Charly Ortner, Obmann



P

Fortsetzung von Seite 1

Eine solche Kurzinformation mag fiir das Erst- oder Kon-
trollgesprach an der Parkinsonambulanz oder der Reha-
Klinik nicht so wichtig sein, da dort die notige Zeit fiir ein
ausfiihrliches Gespréch zur Verfiigung steht. Umso wichti-
ger wire sie beim niedergelassenen Neurologen, wo wegen
der vollen Wartezimmer nahezu immer Zeitknappheit
herrscht. Voraussetzung, um einen Nutzen aus der Ver-
wendung des Befindlichkeitsspiegels zu zichen, ist natiir-
lich, dass sowohl Arzte als auch Patienten mit diesem
Hilfsmittel vertraut und von seiner Sinnhaftigkeit iiber-
zeugt sind. Und dafiir wollen wir von der Selbsthilfe in
diesem Friihjahr nochmals werben.
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Was wollen wir also zu tun? Wir von der Parkinson
Selbsthilfe wollen die Arzteschaft im Zuge des Versands
unseres Info-Blatts nochmals iiber den Befindlichkeits-
spiegel informieren und hoffen dabei auf ein positives
Echo. Die Patientinnen und Patienten wollen wir hingegen
ermutigen, dieses Hilfsmittel der Kommunikation auch zu
beniitzen. Je hdufiger es verwendet wird, umso eher wer-
den sich Arzteschaft und Patienten daran gewdhnen und
gemeinsam daraus Nutzen ziehen.

Manche Dinge brauchen eben einen zweiten Anlauf...
(H.R.)

Neuer Vorstand der Parkinson Selbsthilfe Tirol

Vergangenen April endete die zweijdhrige Funktionsperio-
de des Vorstands der Parkinson Selbsthilfe Tirol. Aus
Alters- und Gesundheitsgriinden kandidierte der bisherige
Obmann Hans Rezac nicht mehr fiir dieses Amt, weswe-
gen eine Neuaufstellung des Leitungsteams erforderlich
wurde. Dankenswerterweise hat sich Charly Ortner, der
sich bisher als Obmann-Stellvertreter vor allem um die
Kontakte zu den Gruppen und zum Dachverband in Wien
bemiihte, fiir das Amt des Obmanns zur Verfiigung ge-
stellt.

Folgendes Team stellte sich in der Generalversammlung
vom 1. April der Wahl und erhielt einstimmig das Vertrauen:
Obmann: Charly Ortner
Obmann-Stellvertreter: Helmut Galgoczy
Kassier: Peter Klotz
Schriftfiihrer: Hans Rezac
Schriftfiihrer-Stellvertreterin: Paula Lechner
In seinem Bericht gab der scheidende Obmann einen

Uberblick iiber die Entwicklung der Parkinson Selbsthilfe
Tirol in den letzten sechs Jahren, die insgesamt positiv zu

Dank an Frau Margit Holzmann

Nach 20 Jahren als Leiterin des Biiros der der SELBST-
HILFE TIROL tritt Frau Holzmann mit Ende Juli in
den Ruhestand. Gemeinsam mit ihrem Team hat sie den
Dachverband zu einer Vereinigung von heute tiber 100
Selbsthilfegruppen aufgebaut, von der wir in jeder Hin-
sicht Unterstiitzung erfahren.

Herzlichen Dank und alles Gute fiir viele gesunde und
gliickliche Jahre.

%

v.l. Helmut Galgoczy, Hans Rezac, Paula Lechner, Peter Klotz, Charly Ortner

sehen ist. Der alte und neue Kassier Peter Klotz konnte
iiber eine stabile finanzielle Situation mit den notwendigen
Reserven berichten. Als Rechnungspriiferin steht die ehe-
malige Kassierin Anneliese Orfi weiterhin zur Verfiigung.
(H.R.)

Uberhaupt beruhen neun Zehntel unseres
Guckes allein auf der Gesundheit.

Mit ihr wird alles eine Quelle des Genusses,
hingegen ist ohne sie kein dulleres Gut,
welcher Art es auch sei, genief3bar.

Hat der Philosoph Arthur Schopenhauer damit recht

oder vielleicht doch nicht ganz?
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SHG Innsbruck: Gehirntraining mit SelbA

Korperlich und geistig in Bewegung zu bleiben, das ist fiir
jeden élteren Menschen wichtig, ganz besonders aber fiir
alle an Parkinson Erkrankten. Beim Treffen der Innsbru-
cker Gruppe am 6. Mai hat Frau Maria Hackl, ausgebilde-
te Psychologin, das Programm SelbA vorgestellt, das hel-
fen will, dieses Ziel zu erreichen.

SelbA ist ein abwechslungsreiches, ganzheitliches Bil-
dungsprogramm fiir Menschen ab 60 Jahren, die aktiv
etwas fiir ihre geistige und korperliche Gesundheit tun
mochten. SelbA verbindet Gedachtnistraining mit korper-
licher Bewegung und wird ergénzt durch ein Kompetenz-
training mit praktischen Tipps und Hilfen fiir den Alltag.
Entwickelt wurde dieses Programm in den Achtziger-
Jahren an der Universitdt Erlangen unter dem Namen
SIMA, in der Folge mehrfach ergénzt und zur Marke
SelbA weiterentwickelt. In Langzeitstudien konnte nach-
gewiesen werden, dass regelmafiges Training die korper-
liche und geistige Beweglichkeit im Vergleich zu Kon-
trollgruppen erheblich steigern kann.

Selbsthilfegruppe Imst

Fragen tauchen in Selbsthilfegruppen immer wieder auf
und viele davon kénnen nur Experten beantworten. Des-
halb freute es mich sehr, dass wir am 2. Mérz Gelegenheit
hatten, Frau Dr. Elisabeth Wolf bei uns in Imst in der
SHG Oberland zu begriilen. Es war ein sehr spannen-
der, aufschlussreicher und informativer Abend. In geselli-
ger Runde konnten Fragen der Teilnehmer beantwortet
oder auf Angste und Bedenken eingegangen werden. Frau
Dr. Wolf verstand es sehr gut, ihr umfangreiches Sachwis-
sen in verstindlicher Weise den Teilnehmern zu vermit-
teln. Ich habe den Abend in sehr schoner Erinnerung und
mochte mich hiermit nochmals bei Frau Dr. Wolf bedan-
ken.

(Thomas Rinner, Leiter der SHG Oberland)

In Tirol wird dieses Programm vor allem im Rahmen des
Katholischen Bildungswerks in zahlreichen pfarrlichen
Kleingruppen angeboten. Seit Jahren engagiert sich Frau
Hackl dort als Trainerin und kann von vielen positiven
Erfahrungen berichten. Dass diese Ubungen in der Gruppe
auch Spall machen, zeigte sich auch an den Beispielen, die
Frau Hackl in unserer Gruppe durchfiihrte. Natiirlich kon-
nen diese nur ein Anstof sein, entscheidend ist das eigene
regelméfige Training.

Ein kleine Kostprobe gefallig? Welche drei Baume verber-
gen sich in folgendem Buchstabensalat? ANROH FREHO
KEINSATA

Wer Kontakt zu einer SelbA-Gruppe sucht, sei verwiesen
an: Karin Ziegner, KBW, Riedgasse 9, Tel: 0512/2230/4804.

Vielen Dank, Frau Hackl. (HR.)

Selbsthilfegruppe Brixlegg

Wirkung und unerwiinschte Nebenwirkungen von Parkin-
son-Medikamenten sind bekanntlich ein Dauerthema
unter Betroffenen und Angehdrigen. Deshalb waren die
Mitglieder der SHG Brixlegg besonders dankbar, dass sie
bei ihrem Treffen am 9. Mai Frau Dr. Michaela Stampfer-
Kountchev, die fiir Parkinson zustdndige Fachérztin
an der Reha Miinster, als Gast begriiBen durften. Frau
Dr. Stampfer erlauterte zunichst die einzelnen Gruppen
der Parkinson-Medikamente, ihre Wirkweise und die Er-
fordernisse bei der Einnahme. AnschlieBend beantwortete
sie zahlreiche Fragen der Anwesenden mit Geduld und
Einfiihlungsvermdgen. Zuletzt lud sie noch zum Tag der
offenen Tiir an der Reha-Klinik Miinster ein, der am
25. Juni aus Anlass ihres fiinfjihrigen Bestehens mit
einem vielfdltigen Programm begangen wird. Vielen
Dank fiir alles. (HR.)
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Erfolgreicher Kampf gegen ein atypisches Parkinson Syndrom

Seit nunmehr 9 Jahren lebe ich mit den Beschwerden und
Problemen ecines sekundéren, auch atypisch genannten
Parkinson Syndroms.

,?

3.

Gegen Jahresende 2007 gab es bei mir Gemiitsschwankun-
gen, Nackensteifigkeit, Sprechschwierigkeiten und allge-
meine Abgeschlagenheit. Den Rat meiner Lebensgefihr-
tin, doch einen Arzt zu Kkonsultieren, ignorierte ich, was
sich als verhidngnisvoll erweisen sollte. Letztendlich, als
sich mein Zustand immer mehr verschlimmerte, jedoch zu
spét, suchte ich meinen Hausarzt auf. Dieser verfiigte
meine unverziigliche Einweisung in die Klinik. Dort dia-
gnostizierten die Neurologen eine Enzephalitis mit noch
unabsehbaren Spétfolgen. Nach einigen Wochen Kranken-
hausaufenthalt und vielen Untersuchungen stand eine irre-
versible Schidigung jener Gehrinareale fest, die man fiir
die Entstehung der parkinsonschen Erkrankung verant-
wortlich macht. Ich wiirde fortan mit einem sekundéren
Parkinsonsyndrom zurecht kommen miissen.

Fiir einen Patienten unterscheiden sich klassischer Parkin-
son und die sekundédre Variante hauptsdchlich durch die
Behandlungsmoglichkeiten. Wie wir wissen, stehen fiir die
Behandlung von idiopathischem Parkinson eine Reihe gut
vertraglicher Medikamente zur Verfiigung. Nicht so bei
atypischem Parkinson, wo Préparate wie Madopar nur eine
geringe oder gar keine Wirkung erzielen.

Wiéhrend meines Klinikaufenthaltes erhielt ich jeden Tag
eine Therapieeinheit Physio- und Ergotherapie. Dennoch
konnte ich mir nicht vorstellen, wieder zu Hause den
alltdglichen Herausforderungen gewachsen zu sein. Das
Angebot einer wochentlichen Gymnastikstunde habe ich
gerne angenommen, ebenso wie jede andere Therapiemog-
lichkeit. In meiner Jugend habe ich Kraftsport betrieben,
war einige Male Jugend- und Juniorenmeister im Gewicht-
heben. Die dabei gesammelten Erfahrungen, die Disziplin
und das angeeignete Durchhaltevermogen kamen mir bei
meiner Rekonvaleszenz zugute. Geistige Fitness versuche
ich iiber das Pflegen ausliandischer Freundschaften in sozia-
len Netzwerken und das Lesen fremdsprachiger Tageszei-
tungen zu erhalten und zu verbessern.

Ich mochte nicht abschlieBen, ohne allen Leidensgenoss/
inn/en etwas ans Herz zu legen: Auch wenn die Umstidnde
noch so widrig sind, die Prognosen entmutigend, gebt
nicht auf, kdmpft, es lohnt sich.

Bei dieser Gelegenheit darf natiirlich ein herzliches Dan-
keschon fiir die exzellente medizinische Betreuung durch
die Arzte und das Pflegepersonal der Parkinson Ambulanz
der Klinik Innsbruck nicht fehlen.

Giinter Kofler, SHG Innsbruck

Termine

Samstag, 25. Juni:
Freitag, 1. und Samstag, 2. Juli:

Montag, 4. Juli:
Lienz

Parkinson-Turnen an der Klinik:

Tag der offenen Tiir im Reha-Zentrum Miinster
Parkinson-Info-Tage Salzburg (PIT)
Verleihung des Zertifikats ,,Selbsthilfefreundliches Krankenhaus* an das BKH

wegen des groflen Interesses nun zwei Termine

Di 11.00 —12.00, Do 9.45 —10.45
Neuzuginge bitte sich in der Ambulanz anzumelden.
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