Rundbrief 38
Mai 2016

Osterr. Post AG Info.Mail Entgelt bezahlt
Abs: Parkinson SH 00, Hausberg 11, 4204 Reichenau

Anrede
Titel, Vorname
Stralle
PLZ Ort

Liebes Mitglied!

Den heutigen Brief beginnen wir mit einem Riickblick
auf die Veranstaltung im Rahmen des

Welt - Parkinson - Tag in Linz

Brigitte Pammer, die diese Veranstal-
tung gemeinsam mit GUE moderierte,
hat sie im Telegrammstil zusammenge-
fasst:

Alle guten Dinge sind 3. Es war ein
guter dritter WPT.

Ca. 200 aufmerksame Zuhorer.
Interessante Vortrage von Prof Dr. Gerhard Ransmayr
— Kepler Uni Klinikum Linz und Prim. Dr. Hermann
Moser — Reha -Zentrum Gmundnerberg.
Therapeutische Aktivitdten in der richtigen Dosis, -
eine interessante Erzdhlrunde.

Und unser “Liad “, wurde stimmig interpretiert.
Danke an Alle!

Johannes Bauer waren in der Eroff-
nungsansprache zwei Schwerpunkte
wichtig:
1. Die Arbeit im Team

Nur gemeinsam — Betroffene, Angeho-
rige, medizinisches Personal, Selbsthil-
\ fe, Politik, Pharmafirmen, Banken und
andere Firmen — kdnnen wir fir alle, die in irgendei-
ner Form mit Parkinson betroffen sind, das Beste er-
reichen. Herzlichen Dank an Alle.

2. Beziehungen und Dankbarkeit
Je starker die Beziehungen sind die eine Person hat,
umso besser kann man mit bedngstigenden Situatio-
nen umgehen. Trotzdem kann es gleichzeitig sein,
dass Krankheiten, aber auch andere Angste und Sor-
gen unsere Beziehungen auf die Probe stellen.
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Deshalb mochte ich Sie, liebe Betroffene ermutigen,
bringen Sie lhre Dankbarkeit zum Ausdruck! Génnen
Sie lhrem Partner auch mal einige Tage der Erholung.
Mochte aber auch Sie als pflegende Angehorige ermu-
tigen, behandeln Sie ihren Partner, auch wenn er von
Ihnen abhangig ist, als wertvolle, gleichwertige Per-
son. Nehmen Sie ihm oder ihr nicht das ab, was selber
gemacht werden kann. Sie werden bemerken, wie
wohltuend das fir lhre Beziehung ist.

Noch eine kurze persdnliche Bemerkung. Ich brauche
eine Konstante im Leben, die sich nicht verdandert. In
meinem Leben ist das die personliche Beziehung zu
Gott, der mich immer gleich liebt, ob es mir gut oder
schlecht geht, ob ich viel leisten kann oder auch nicht.
Er ist die Konstante in meinem Leben, der mir in jeder
Situation Halt gibt. Auch ihm gehort jeden Tag meine
Dankbarkeit.

Der erste grofle Programmpunkt war
dieses Mal die Gesprachsrunde, wo Be-
troffene und Angehorige unter der sehr
herzlichen und persénlichen Leitung von
GUE (Gunther Wagenthaler) tber ihren
personlichen Umgang mit Parkinson
erzahlten:

Hubert Pammer, Gatte unserer Mode-
ratorin berichtete als Angehoriger:

Ich mochte ihnen einige Gedanken
Ubermitteln, wie es so ist mit einem an
Parkinson erkrankten Partner zu leben.
Nach der Diagnose muss man zuerst
einmal akzeptieren, dass es so ist, wie
es eben ist. Meine Frau konnte es lange nicht. Wenn
man sich jedoch arrangiert lauft alles ,fast“ normal -
zwar langsamer und sehr entschleunigt. Das ist nun
etwas gewohnugsbedirftig fir beide Seiten, denn
nach wie vor, bin ich zu ,schnell“. Dadurch kann
manchmal Stress entstehen und das ist gar nicht gut.
Deshalb bremse ich halt ein wenig - Ubernehme
,Sschwierige” Arbeiten, bin Taxifahrer, Hilfskoch,
,Sicherheitsbeauftragter “ (bei Sturzgefahr ) usw.
Aber nur auf Anfrage. Denn meine Frau will ein selbst-
bestimmtes Leben flihren, so lange es eben geht.
Und das ist auch gut so.

Zum Schluss noch: Gehen Sie offen mit ihrer Krankheit
um! Besuchen Sie gemeinsam eine Selbsthilfe-Gruppe,
tauschen Sie Erfahrungen aus und haben sie trotz
allen Einschrankungen Freude am Leben!



Rudolf Prinz erzahlte seine Parkinson
Geschichte:

Juni 2010 erstmals aufgetreten, als ich
am Rednerpult stand, hatte ich plotz-
lich einen Schwindelanfall. Ich versplir-
te auch erstmals ein Zittern in der lin-
ken Hand, welches auch relativ schnell
und sichtbar zunahm.

Die Jahre vor 2010 waren alles andere als lustig.

Ich hatte 2007 einen Unfall, bei dem ich einen offe-
nen Unterschenkelbruch erlitt. Nach mehreren erfolg-
losen Operationen, wollte man mir den rechten Ful3
unterhalb des Knies amputieren.

Zur selben Zeit hatte auch der bekannte Skirennlaufer
Hermann Mair einen Verkehrsunfall und es wurde ihm
nach mehreren OP sein abgetrenntes Bein erfolgreich
angesetzt.

Ich forderte daher vom Arzteteam, dass auch bei mei-
nem Bein eine erfolgreiche OP moglich sein muss und
dies gelang auch. Aber es waren insgesamt 11 Opera-
tionen, die letzte im Mai 2010 und 18 Monate Liege-
gips notwendig, aber meinen FuB konnte dadurch
gerettet werden.

2008 Uberlebte ich auch noch ein Saureattentat, wel-
ches ein Grundstiickspekulant auf meine Person als
Blirgermeister in Auftrag gab.

Ich war fast 35 Jahre in Kommunalpolitik, davon fast
29 Jahre als Blirgermeister und 6 Jahre Vizeblrger-
meister. Weiters war ich von 1997 bis 2009 Abgeord-
neter im OO Landtag, wo ich u.a. fir Gemeindeange-
legenheiten, Verkehrsangelegenheiten, Umweltange-
legenheiten, im Bauausschuss und im Zivilschutzver-
band als Fraktionssprecher tatig war und mich vor
allem fiir die Belange der Gemeinden und des Zivil-
schutzes besonders einsetzte.

War sicher nicht immer leicht, sondern forderte
enormen Einsatz, viel Stress und natirlich oft nervli-
che Belastungen.

Eine 40 Stunden Woche bzw. 5 Tage Arbeitswoche
war diese Jahrzehnte, vor allem die letzten 12 Jahre,
wo ich auch als Landtagsabgeordneter und Zivil-
schutzbeauftragter unterwegs war, ein ,Fremdwort”.
Und dann die Diagnose ,,Sie haben Parkinson®!

Wie lebe ich mit Parkinson ????

Gleich vorweg, kein Tag gleicht dem anderen bzw.
keine Nacht ist so wie die vorhergehende Nacht.

Bei mir ist es so, dass mich jede negative Wahrneh-
mung, gleich ob im TV, Gesprach, in der Presse oder
sonst irgendwo, enorm belasten, mein Parkinson sich
negativ bemerkbar macht und auch einige Zeit zum
Abklingen braucht,das kann Stunden dauern.

Ich werde schnell mide und koénnte eigentlich des
Ofteren eine Ruhepause vertragen bzw. kénnte gleich
wegschlafen. Die Gartenarbeit ist z.B. nicht mehr so
einfach wie friher.

Wenn ich nach langerem Sitzen aufstehe, verspire ich

einen Schwindel bzw. habe ich Probleme damit.

Was mache ich dagegen bzw. wie trete ich meinem

Parkinson entgegen?

e Taglich bin ich morgens mit meinem Hund (Quer-
feldein tiber Stock und Stein) unterwegs.

e Fahre ab und zu mit dem Fahrrad eine Runde

e Bin wochentlich einen halben Tag mit Freunden
beim Knitteln.

e Erledige meine Gartenarbeit (Rasenmahen, Baum-
u. Strauchschneiden usw.) mit meiner Gattin bzw.
zum GroRteil selbst.

e Bekomme physiotherapeutische Bewegungsbe-
handlungen 1x im Monat.

e Bin fast monatlich auf neurologischer Ambulanz im
KH Wels, wo ich mit meiner Arztin auch immer
meinen Befindlichkeitsspiegel besprechen kann und
sie auch meinen Medikamentenbedarf mit mir be-
spricht und abstimmt.

e 2014 war ich letztmals im Rehazentrum am
Gmundnerberg auf REHA und habe meinen nachs-
ten Termin fir Juni/luli des heurigen Jahres am
Gmundnerberg bereits zugesagt bekommen.

e Bin auch in der Offentlichkeit noch immer tatig. Z.B.
als Vorsitzender einer Pensionistengruppe mit tGber
180 Mitglieder.

Diese Aktivitdten und Tatigkeiten brauche ich, um

meinem Parkinson wirksam entgegen zu treten und

wehre mich so gegen die meisten Angriffe von Parkin-
son. Es ist nicht leicht sondern sehr miihsam und
schwierig um erfolgreich zu sein.

GruB Gott, ich bin die Ingeborg Dorl.
Vor 15 Jahren habe ich die Diagnhose
von Morbus Parkinson bekommen. Es
werden schon ein paar Jahre mehr
gewesen sein, ich habe die Krankheit
vermutet, bin aber nicht zum Arzt, weil
ich Angst vor der Wahrheit hatte. An-
fangs ist es mir sehr schlecht gegangen, ich wollte die
Krankheit nicht annehmen. Obwohl ich in einer intak-
ten Familie lebe, habe ich so manches verheimlicht
und ich dachte ich werde es alleine schaffen. GroRes
Selbstmitleid und Sorgen haben dann meistens mit
Panikattacken im Spital geendet. Dort hat mir eine
Patientin von der Selbsthilfegruppe in Dornach er-
zahlt. Diese habe ich in Begleitung meines Gatten
besucht. Es war das Beste, das mir passieren konnte.
Ich habe dort Menschen kennengelernt, denen es viel
schlechter ging als mir. Ich musste mich andern. Da
ich schon immer an allem Moéglichen interessiert war,
bin ich aktiv geworden. Es gab viele Fehlversuche,
aber Gott hat mir die Fahigkeit - Geduld - verliehen.
Ich versuche es oft drei bis vier Mal um ein halbwegs
gutes Ergebnis zu erhalten, aber fragen Sie mich nicht




wie lange ich dafilr brauche. Aber ich habe es erreicht
nicht zu jammern und tber die Krankheit nachzuden-
ken. Mein Rezept lautet: gesunder Stress. Ich fange
nach der ersten Tabletteneinnahme um halb 6 Uhr
frih, nach Bad und Frihstick, mit der Arbeit an. Ich
habe mir aufgeschrieben einige meiner Aktivitdten.
Nahen, Stricken, Hakeln, Basteln, Gedicht und Ge-
schichten in Mundart schreiben, gehe zur Gymnastik,
Parkinsonturnen im Medcampus 3. In drei verschie-
denen Hausern zum Gedachtnistraining, Spazieren,
Lesen, Dekorieren, Besuche im Spital und Altersheim,
Medikamentenstudie bei Hr. Prof. Ransmayr, Trom-
meln. Ich habe keine Zeit Gber die Krankheit nachzu-
denken.

Und wer macht dann den Haushalt und kocht fragte
GUE? Meine kostenlose Haushaltshilfe ist dann ge-
fragt. Ich mochte meinem Mann besonders danken,
der mir immer zur Seite steht. Danke Fred. Danke an
meine Neurologin Fr. OA Dr. Steffelbauer, zu der ich
volles Vertrauen habe. Ein letztes Danke an meine
Freunde aus der Parkinsonfamily, besonders an Gabi
und Hannes Bauer.

Auch die Geschichte des Wilhelm Danninger Parkin-
b sons vermag Hoffnung zu schenken:
In einigen Tagen werde ich 80 Jahre alt.
Ich habe nie geraucht, selten Alkohol
getrunken, immer auf mein Gewicht
geachtet und viel Sport betrieben. Trotz
alledem hat mich Mister Parkinson
nicht ausgelassen. Mit gut 57 Jahren
erkrankte ich an Parkinson, und war vom Beginn an im
AKh Linz in Behandlung. Dort war ich in besten Han-
den. Prof. Ransmayr machte mich schon vor einigen
Jahren auf die Duodopa Pumpe aufmerksam. Den Mut
dazu hatte ich aber erst als mich Prim. Moser im
Rahmen der Reha 2012 auf dem Gmundnerberg da-
rauf ansprach und mir die Angst davor nahm. Ich
musste zu dieser Zeit taglich 20 Tabletten einnehmen.
Sofort nach meiner Riickkehr fuhrich ins AKh und lieR
mir die Pumpe einsetzen. Das hatte zur Folge, dass ich
wieder mobil wurde und gut bewegen konnte. Frau
Dr. Steffelbauer hatte sich sehr bemiiht eine gute
Einstellung der Pumpe zu finden, das ist ihr auch ge-
lungen. Ich habe die Pumpe jetzt seit 2 Jahren, ohne
dass eine Veranderung der Menge vorgenommen
werden musste. Ich bin 12 Stunden beweglich, das ist
viel wert und eine gewaltige Steigerung. Die Pumpe ist
nicht schwer zu bedienen. Anfangs wurde meine Frau
eingeschult, die Pumpe zu wechseln, inzwischen habe
ich aber die Bedienung ibernommen und mache es
alleine. Um 22 Uhr wird die Pumpe abgenommen,
gespllt und fir den nachsten Tag vorbereitet. Es ist
fir mich eine sehr groBe Qualitatssteigerung. Das
Gerat wird von 2 kleinen Batterien betrieben, die eine
Woche ausreichen. Ich bin sehr froh, dass ich den

Arzten zugestimmt habe, auch wenn ich anfangs
Angst davor hatte. Ich werde weiterhin meinen Kampf
jeden Tag gegen Parkinson flihren und es gibt auch
schone positive Aspekte von den Erfahrungen die man
macht.

Viele Personen, Parkinson — Betroffene und Angehori-
ge trugen dazu bei, dass diese Veranstaltung wieder
ein groRer Erfolg wurde. Besonders gedankt sei noch
Martha Laimer und Christine Walch fur die Blumende-
koration, Oskar Kralik fur die Getranke, Traude Mih-
lehner, Andrea Wielend und Beate Flattinger fur die
Betreuung des Info — Tisches, den Kiinstlern die den
Saal verschonerten und ...

Neuer Folder

Genau zu unserer Veranstaltung zum WPT in Linz
wurde unser neuer Informationsfolder fertig. Da wir
auch mehrere Betroffene und Angehdrige in die
Entscheidung mit einbeziehen wollten, dauerte es ca.
einen Monat, bis wir wussten, was wir wollen. Dank
der tollen Unterstiitzung der Firma Mooi Design und
der Druckerei Direkta in Linz schafften wir es aber
dann doch noch.

Unser besonderer Dank gilt MOOI, die sogar auf die
Verrechnung ihrer Unkosten verzichteten.

Wir haben Ihnen ein Musterexemplar beigelegt.

Bitte informieren Sie uns, wenn Sie die Méglichkeit
haben, bei einer Arztpraxis oder in einer Apotheke
Folder aufzulegen. Wir schicken Ihnen dann gerne
mehrere Exemplare.

Logopddie in Grieskirchen

Fiir eine logopadische Therapiestunde zum Monats-
treffen am 14. April im Pfarrheim SchliBlberg , Bezirk
Grieskirchen hatte unsere Bezirksleiterin Johanna
Greinocker die Logopadin Eva Mayer aus Bad Schal-
lerbach eingeladen. Sie stellte uns im besonderen
Lippen- und Mundfunktionsiibungen vor. In prakti-
schen Ubungen und einem Informationsblatt konnten
wir uns das Gezeigte fiir zu Hause einpragen.




Ubungen mit Béillen bildeten den Abschluss einer
wichtigen und interessanten Therapiestunde. Bei Ku-
chen und Kaffee kam auch das personliche Gesprach
nicht zu kurz. 15 Betroffene und Begleitpersonen wa-

ren zum Monatstreffen gekommen.
Malzer Josef

TERMINE

Der April, der tut was er will, der April.
Das macht auch die SHG im April.

Einen Reim zu finden auf St. Leonhard,
Ist sehr schwer, sogar fir den Richard.

Mit viel Einsatz und Fleils und Geschick,
Wird ein Ausflug organisiert zum Glick.
Die Stammgaste sind alle zur Stelle

Und ab gehts mit der gebotenen Schnelle.

Das Voralpenland, genannt auch das Mostviertel,
Hat sich flr unsere Ausfahrt herausgeputzt,

So mancher war Uber die Blitenpracht verdutzt,
Héatte nicht so viel erwartet von einem Viertel.

Eine Uberraschung war die Klangkapelle auf der Hohe,
Tone anzuschlagen und zu unterscheiden war das Schéne
Ein Teil wurde mit Kameras eingefangen und konseviert,

Wer konnte, hatte sich die Bilder in das Herz geschmiert.

Die Kirchenfiihrung durch den Wirt,
War ein Erlebnis, das nicht so schnell vergessen wird.
Zu sorgen fiir den guten Ton,
Kennen wir die Resi schon.

Danke an alle Teilnehmer und Helfer
Sagt im Namen aller Richard Daborer.

Mit freundlicher Unterstiitzung

Linz

Vor der Sommerpause gibt es kein Gruppentreffen
mehr, da am ersten Donnerstag im Juni der Ausflug
stattfinden wird.

Das zweite monatliche Treffen, wie wir es in der
Gruppe besprachen, wird wegen geringen Interesses
vorerst nicht stattfinden. Es kamen nur drei Personen.

Wer uns aber bei den Aktivtagen besuchen mdchte,
ist herzlich eingeladen.

Parkinson - Aktivtage

Vom 18. — 21. Mai im Hotel Brunnwald in Bad Leon-
felden. Es gibt leider nur mehr Platze, wenn jemand
ausfallt. Bei Interesse informieren Sie uns bitte rasch,
damit wir Sie auf die Warteliste schreiben kdnnen.

Die angemeldeten Teilnehmer werden in den nachs-
ten Tagen einen Brief mit den Details bekommen.

Wels

Am 16. Juni wird Johannes Bauer, Prasident der Par-
kinson SH 00 und Physiotherapeut, Bewegung in die
Runde bringen. Es wird gemeinsam geturnt, aber auch
Anleitung fir zu Hause gegeben.

Vereinsausflug LV 00

Am 2. Juni werden wir mit einem bequemen 50 Sitzer
Bus nach Burghausen fahren und die Burg besichtigen.
AnschlieBend geht die Fahrt nach Passau weiter, wo
eine Drei — Fliisse — Fahrt mit dem Schiff geplant ist.

Kosten: ca. € 25 (ohne Essen)
Abfahrt von der BP Tankstelle in Dornach um 8:00 Uhr
Vom Bahnhof Reisebusterminal um 8:25 Uhr.

Bei der Autobahnraststatte Ansfelden ist der Zustieg
moglich.

Wir griiRen Sie herzlich

Gabi und Johannes Bauer

Raiffeisen Landesbank
Oberosterreich




