an Parkinson jungerkrankte Menschen und deren
Angehorige, die gemeinsam ihre Probleme angehen
wollen. Wir kldren auf und informieren iiber das
Krankheitshild Morbus Parkinson — speziell dem
juvenilen Parkinson.

regelmaBige Treffen

Fachvortrage von qualifizierten Referenten

Seminare, Webinare und Workshops

Offentlichkeitsarbeit, z. B. Teilnahme an Gesundheitstagen
Freizeitaktivitaten, z. B. Ausfllige, Grillfest, Weihnachtsfeier
Informationen und Erfahrungen austauschen

Aufklarung tber die Parkinson Erkrankung
umfassende und qualifizierte Information
Verbesserung der Beweglichkeit und der Sprache
Gleichgesinnte und Verstandnis finden

sich gegenseitig Mut machen und helfen
gemeinsam Losungen finden Freundschaften in
einem Kreis schlieBen, in dem man sich aner-
kannt und verstanden fiihlt.

KONTAKT

JUPA RHEINLAND-PFALZ NORD

www.jupa-rlp-nord.de

Stefan Schaaf

Im Auelsgarten 11

53474 Bad Neuenahr-Ahrweiler
Telefon: 02641-3968911
Mobil:  0157-35663400
E-Mail: juparlp.nord@yahoo.de
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JuPav

Junge Parkinsonkranke
Rheinland-Pfalz-Nord

JUNG — PARKINSON!
EIN WIDERSPRUCH?

GEMEINSAM

>

Deutsche Parkinson
Vereinigung e.V.

SIND WIR STARK!

—
JuPav

Junge Parkinsonkranke
Rheinland-Pfalz-Nord

LIEBE LESERIN,
LIEBER LESER,

wenn Sie heute zu dieser Broschiire greifen, dann
vielleicht, weil Ihnen vor kurzem lhr Arzt gesagt hat,
dass Sie an Parkinson erkrankt sind. Viele von uns
hatten am Anfang das Gefiihl, mit dem Begriff
»Parkinson” allein gelassen zu werden. Es gab so
viele Fragen, auf die wir keine Antwort hatten:

» Was ist Morbus Parkinson?
» Wie ist der Krankheitsverlauf?

» Welche Medikamente gibt es und wie
wirken sie?

» Wie wichtig ist korperliche Betatigung?
» Wo finde ich soziale Kontakte?

» Welche Hilfsmittel sind im Alltag eine
Erleichterung?

» Was macht das mit meiner Familie, meinem
Freundeskreis?

» Wie soll es mit mir weitergehen?



Vermutlich dachten Sie bis vor kurzem, dass Parkin-
son eine »Alterskrankheit« ist und waren ebenso
erstaunt Uber die Diagnose wie andere, die sich in
derselben Situation befinden. »So jung und schon
Parkinson?« Mindestens 10 Prozent der bundesweit
rund 300 000 Betroffenen erkranken vor dem 40.

— manche sogar vor dem 20. Lebensjahr (Juveniler
Parkinson).

Jiingere Parkinson-Patienten versuchen oft ihre
Symptome zu vertuschen und mdchten nicht offen
dartiber reden. Da auch bei uns Jungen die Bewe-
gungskoordination nicht klappt, wir also manchmal
zittern und ,komisch” gehen, werden wir automa-
tisch als betrunken oder gar unter Drogen stehend
abgestempelt.

Und das in einem Alter des Aufbaus. Aufbau einer
Beziehung, einer Familie, einer Karriere und nun sind
lhre Gedanken und Angste besetzt vom Abbau.

Vielleicht sind Sie aber auch in einer Art »Schock-
starre«, in der Sie nicht einmal mehr klare Gedanken
fassen konnen. Mit der Diagnose (iberschlagt sich oft
alles, die Gefiihle fahren Achterbahn. Nicht nur lhre
Gefihle, auch die Ihrer Nachsten, denn auch sie sind
betroffen von Ihrer Krankheit.

Von der Diagnosestellung bis hin zum Leben mit
Parkinson kénnen wir Ihnen mit unserer Erfahrung zur

Seite stehen — oder lhnen auch nur ein Ohr schenken —

ganz wie Sie es wiinschen.

Das gilt auch fiir Diagnose und Therapie. Fiir Patienten
unter 40 bedeutet die Diagnose Parkinson, dass sie etwa
die Halfte ihres Lebens chronisch krank sind. Die Auswir-
kungen auf Beruf, Familie und Partnerschaft sind oftmals
nicht absehbar.

Deshalb ist es wichtig, bei der Behandlung nicht nur die
korperlichen, sondern auch die psychosozialen Folgen
der Erkrankung zu beriicksichtigen. Die Nebenwirkungen
der Medikamente werden mit der Zeit starker und sind
immer schwerer in den Griff zu bekommen. Die geistigen
Fahigkeiten sind nicht betroffen. Nicht zu unterschatzen
ist der soziale Riickzug aus Scham vor den korperlich
sichtbaren Auffalligkeiten die Parkinson mit sich bringt.
Mit dem Versuch sich zu verstecken stellen wir uns selbst
ins Abseits und tragen dazu bei, dass wir und ggf. unsere
Familien vereinsamen.

Besonders im Hinblick auf unsere Partnerschaft und auch
wegen unserer am Anfang des Lebens stehenden Kinder
ist ein offener Umgang mit der Erkrankung zu empfeh-
len. Nur wenn wir entlastet werden, mildert sich auch
der Druck auf unsere Kinder.

Friiher bedeutete die Diagnose Parkinson in den meisten
Fallen Arbeitsverlust und Friihrente. Heute stehen jungen
Patienten gut vertrdgliche Medikamente und manuelle
Therapien zur Verfiigung, die kérperliche Beschwerden
wie Zittern, Bewegungsverlangsamung, Muskelsteifheit
und Standunsicherheit deutlich verbessern und die
berufliche Leistungsfahigkeit iiber einige Jahre hinweg
erhalten kdnnen.

DIE SELBSTHILFE - EINE
CHANCE!

Mithilfe anderer Betroffenen gelingt es leichter sich
wieder zu 6ffnen und auf die neue Lebenssituation
einzustellen. Unserer psychischen und sozialen Verein-
samung und der unserer Partner lasst sich im verstan-
digen Kreis von Gleichgesinnten entgegenwirken. Hier
kénnen wir leicht erkennen, welche Hilfsmdglichkeiten
bestehen. Daher ist es wichtig, dass wir uns nach

der Devise ,Gemeinsam sind wir starker” zu Interes-
sengemeinschaften zusammenschlieBen. Hilfe durch
Selbsthilfe hebt die Lebensqualitat.

Das Ziel solcher Gemeinschaften muss sein, spezifi-
sche Probleme zu konkretisieren, um sie der Allge-
meinheit verstandlich zu machen, die praktizierenden
Arzte mit den Frilhsymptomen des juvenilen Parkinson

vertrauter zu machen und die zustandigen Stellen
von der Notwendigkeit zu liberzeugen, gezielte For-
schungsprojekte starker zu unterstiitzen. Das Bed(irf-
nis, zu sprechen und mit neu gewonnenen Freunden
zusammen zu sein, ist sehr groB.




