seit fast 20 Jahren ist Parkinson mein Begleiter.

Was kann ich jetzt noch tun die Beweglichkeit und meine Lebenskraft
und Lebensqualitat zu verbessern oder mindestens zu erhalten.

Anholt i lassung des Alexianer Krankenhaus Bocholt
Chefarzt Dr. med, Marius Humpert und Patient Detlev Friedriszik

Ich stand sehr ratlos vor 2 Monaten vor der Frage?????
was mache ich nach fast 20 Jahre gegen Parkinson zur Verbesserung meiner
Lebensqualitat.

Ich muss vorwegsagen: wir, meine Frau und ich, hatten eine nicht einfache Zeit durchlebt. Sie
hatte besondere Eskalierungsstufen. wie einem fast todlich endenden Erstickungsanfall durch
einen bei Parkinson ofter auftretendem Schluckmuskelversagen verbunden mit einem
Kreuzallergieschock, eine Leisten OP mit 15 cm Bauchschnitt und eine schwere Bronchitis.
Dadurch bedingt fehlte mir die Kraft zum Bewegungstraining und ich konnte ich kaum noch
kleinere und weitere Strecken gehen und bendtigte selbst zu Hause einen Rollstuhl und kippte
nach rechts weg und hatte vorher nie gekannte stadndig wechselnde On und Off Phasen, wo ich
an den unerwarteten Situationen plotzlich keinen Schritt mehr gehen konnte. Durch diese
Unsicherheit ging ich seit Ende letzten Jahres nur noch zu Arzt und Therapeutentermine aus dem
Haus.

Es musste dringend was passieren

Bei Gesprachen mit Arzten kam die Botschaft riiber: seien sie froh, dass Sie bis jetzt so gut mit
'Parkinson zurechtkamen, denn viele, die mit Ihnen die Diagnose bekommen haben, leben
schon nicht mehr oder sind im Pflegeheim. Ein anderer sagte “ nach der
Durchschnittslebenserwartungszeit bei Parkinson sind Sie schon 7 Jahre Uberfallig . Genau dass
wollte ich nicht héren, denn meine Frage war was kann ich zur Stabilisierung oder Verbesserung
tun: In der Diskussion waren die unterschiedlichsten Moglichkeiten wie z.B.
Tiefenhirnstimulation THS bei mir weniger interessant, da keine Uberbewegungen und kein
ausgepragter Tremor vorhanden sind, die Apomorhin Pumpe hilft mir nicht unbedingt, Die
Produodopa Pumpentherapie konnte interessant sein aber ist durch viele negativ Meldungen
belastet (zu Pumpe zu groB, Hautunvertraglichkeit usw.) Trotz meiner generellen Grundhaltung
die Krankheit anzunehmen und die Stirn zu bieten wurde meine Stimmung und Lebenslust
immer geringer. Bis vor einem halben Jahr konnte ich durch taglichen Bewegungssport,
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Ergometer/ Servomed, den Schwingringen smovey und dem Grundsatz mein Kérper darf das
Bewegen nicht vergessen meine Parkinsonerkrankung gut beherrschen. Aber durch den
entstandenen Krafteverlust und dadurch nur mihsam wieder durchfuhrbaren

Bewegungstherapien, drohte neben der Verschlechterung der Lebensqualitat alles Richtung
Endstation Rollstuhl sich zu bewegen.

Beispiele: Ohne Hilfe vom Stuhl aufstehen, der Gang zur Toilette erfordern die standige Hilfe
durch den Partner oder Hilfspersonal. Alleine zu Hause bleiben, erfordert eine gute Planung. Die
standigen Off Attacken zwangen mich das Haus nur, zu besonderen Anlassen zu verlassen. An
diesem Punkt erinnerte ich mich an meine vergleichbare Situation vor 10 Jahren nicht mehr
gehen , aufstehen zu kdnnen und die Aussage eines Neurologen: Herr Friedriszik was erwarten
Sie mit 10 Jahren Parkinson. Sie haben inzwischen die honeymoon verlassen und es geht mit
den Medikamenten Richtung Austherapiert. Diese Aussage war ein Schlag in die Magengrube
erweckte aber meinen Kampfgeist und war Ansporn nicht aufzugeben und mit Spezialisten und
Filmkamera zu Hause innerhalb von 4 Wochen eine erfolgreiche Medikamentenumstellung mit
Prof Dr. med. Dirk Woitalla und betreuenden Arzt, dem Urheber der videogesteuerten
Medikamenteneinstellung Alexander Rzesnitzek durchzufihren. Und die Therapie ging bis vor
einem halben Jahr auf und nun standen wir vor einer ahnlichen Situation
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Viele sagten ok: nach 20 Jahren mit Parkinson, der ganz normale Alltag also normale
Parkinsontage. Aber flir uns war Aufgeben, im Sessel verharren und die Situation bejammern
oder vielleicht sogar noch auf den Tod warten, keine Option. Es ware Uberheblich, wenn man
sagen wurde, man hatte solche Phasen nicht, denn die Depression kann einen schnell ergreifen
und dann in Trubsal versinken. Durch unseren Glauben an Jesu und Betreuung der Seelsorger
bekamen wir immer wieder die Kraft aufzustehen und weiterzumachen. Da nichts mehr ging
muBten wir schnell eine Losung finden. Wir entschieden uns, in Absprache mit unserem
Neurologen zu einer Parkinsonkomplexbehandlung, die wir auf unseren Wunsch durch die
vielen positiven Ruckmeldungen von Parkinsonpatienten, fir die auf Parkinson und MS
spezialisierten, Augusta Klinik in Anholt.

Wir kamen in der Augusta Klinik an und erlebten direkt, immer freundliche
Krankenhausmitarbeiter in allen Abteilungen und eine ruhige Atmosphare.
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= g e, U,
Garten und Trainngbeispiele Ergometer servoMed und Fussprudelbad, Schwingringe smoveys. Tischtennisplatten,
Laufbander und die verschidensten Trainingsgerate waren gentigend vorhanden.

Nun begannen die Arztgesprache mit der daraus folgende Uberprtiifung und eventuell
notwendigen Anpassung der Medikamenteneinstellung. Auch wurde der erste Therapeutenplan
erstellt, der individuell fortlaufend bei Bedarf angepasst wurde. Es stehen Physio,
Ergotherapeuten sowie Logopaden mit uinterschiedlicher Ausrichtung in der ganzen Zeit
individuell oder fir gemeinsamen Ubungen zur Verfiigung. Dazu wird wochenmaéBig ein
Therapieplan je Patient Ubergeben . Dieser Plan wird je nach Bedarf angepasst. Um das
Krankenhaus herum lud ein geflegter Park mt Verweilbereichen und Stuhlen ein, sich zu erholen
oder fur personlichen erganzenden Bewegungssport in schdoner Natur. erganzend zum
Tagesprogramm. Bei der Einlieferung konnte ich daruber, Gesundheitsbedingt, nicht denken.

Aber siehe da ab dem 4--5 Tag konnte ich morgens und abends zuerst mit Notfallrollstuhl und
Schwingringen wieder etwas spazieren gehen und Lockerungs- und Atemubungen durchfihren.
Ich konnte damit meine Sauerstoffsattigung von um die 90 % etwas zu erhdéhen. Also eine
optimale Ergdnzung zum Klinikprogramm -Eigeninitiative-. Die unterschiedlichen Therapien
fihrten bei den Teilnehmern zu neuen oder nicht beachteten Erkenntnissen sowie ergdnzenden
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Sichtweisen und so kénnen Sie Ihre Erkenntnisse und Moglichkeiten mit der Krankheit und den
Veranderungen umzugehen taglich umsetzen.

Siehe ein Beispiel Tagesprogramm.
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Was allen besonders auffiel war der gute Kontakt der Therapeuten zu den Arzten, die ganz
schnell bei der Therapie erlangte Informationen Uber den Patienten was zu weiteren
erganzenden Untersuchungen veranlasste. Bei mir wurde beim Liegen auf der Therapiematte
meine Kurzatmigkeit erkannt und direkt an die Arzte weitergegeben. Daraus entstand ein Check
Up des Herzens und der Lunge sowie eine Uberprifung meiner Schluckbeschwerden mittels
Spiegelung und das Ergebnis und den Untersuchungsverlauf hoffe ich auf Video mal zeigen zu
konnen, denn dabei sieht man, wo beim Trinken und Essen von Brot die Gefahr besteht, in die
falsche Rohre, namlich der Luftrohre zur Lunge zu gelangen und dann zur Gefahr einer
Lungenentziindung beitragen kdnnen. Mein unwohles Gefuhl vor dieser Untersuchung wurde
mir schnell von der Oberarztin und der Logopadin genommen. Bei der geplanten Anpassung der
bisherigen Medikamenteneinnahme kamen uns Zweifel auf ob das der richtige Weg zielfuhrende
Weg sei kamen wir zu dem Schluss, dass die Produodopa Pumpe von obbvie care der richtige
Weg sein kdnnte, um eine Stabilisierung und Verbesserung der Situation herbeizufihren. DDa
ich das eigentlich aus den Grunden standig ne Pumpe zu tragen und spontan eingeschrankt zu
sein nicht wollte war das meine schwierigste Phase in der Klinik. In der Diskussion mit den
Arzten konnte ich (iberzeugt werden das, das scheinbar der beste Weg aus der Krise wére und
wir noch gentigend Zeit bei der Komplextherapie zur Findung der Optimalen Einstellung hatten.
Mit der Pumpe gelangt die Medizin ohne Umwege und Wirkungshemmer zum Kérper und man
kann gezielter mit weniger Mittel abends und hoheren Dosen individuelle Situationen reagieren.
Wenn weniger Medizin auch weniger Nebenwirkungen und das Essen behindert die
Medikamentenaufnahme nicht. Ich kdmpfte mit mir und meinem Plan, nur Tabletten und
Therapeutenbehandlung durchfuhren zu lassen um keine Einschrankungen durch Pumpen und
THS, zu erleben. Hier lieB ich mich umstimmen dabei war ein entscheidender Punkt, der bei mir
den Ausschlag fur die Pumpe gab, dass man wenn alles nicht klappt und keine Verbesserung
erzielt wird oder meine Belastungen/Behinderung durch zu groBe Pumpe zu groB ist,
Unvertraglichkeit, Entziindungen an der Einstichstelle eine Fortsetzung gefahrden alles gestoppt
werden kann und zur alten Tablettenmedikation gewechselt werden kann - Wir startetet mit dem
Anschluss der Pumpe und zuerst mit 2 Stufen. Eine nachts mit weniger zu tagsuber der
Medikamentenabgabe und eine Booster Mdglichkeit bei besonderen Aktivitaten. Nachts also,
0,32 ml/Std, tagsuiber 0,42 ml/ Std oder bei der Entlassung eine dritte Stufe zur Abrundung
Stufe 0,44 ml/ Std. Ich war (geflascht)

von der positiven Reaktionszeit meines Korpers Innerhalb von 1 %2 Tagen merkte ich meine
Beweglichkeit wird besser und der Drall rechts wegzukippen ist so gut wie weg.

Das mit der Pumpe ist genauso storend, wie ich beflirchtet hatte und die Bedienung der Pumpe
ist in einfachen Schritten gut dargestellt aber die Schritte von Pumpenstopp dann befiillen der
jeweils neuen Spritze, das Anbringen der Nadel mit allem Zubehor und die richtige Stelle am
Korper, eine mit Fettschicht (endlich mal was positives zu meinen kleinen Polstern)zu finden ist
dann die unbedingt bei zu haltenden HygienemaBnahmen Desinfektion usw. sind fur manchen
Erkrankten und Partner, der nicht im medizinische Bereich tatig ist, eine persdnliche Hurde und
kann zwar durch Schulung verbessert werden sollte aber keine Belastung sein und so eventuell
vom Pflegedienst GUbernommen werden.

Gerade bei den Nadeleinstichstellen ist Hygiene wichtig

Selbst bei mir entzlindete sich, aus mir nicht erkenntlichen Griinden, diese Einstich-Stelle aber
die Situation war l6sbar, ohne zu groBem Aufwand. Zum Duschen kann man ohne Aufwand die
Pumpe stoppen und die Verbindung von der Nadel losen eine Kappe drauf duschen Schlauch
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wieder drauf Entweder neuer Schlauch, dann beflillen vor Pumpenstart und dann Pumpenstart
durchfuhren oder beim bestehenden ohne Befullung und dann die richtige Rate einstellen. Ist
alles durch die GroBe deutlich lesbar. Siehe Bilder.

Da die positiven Aspekte flir mich Uberwiegen mussen

gangbare Wege fur meinen Sport und normales Bewegen fur Pumpe und Einstichstelle gefunden
werden.

Die Beschreibungen und Unterlagen vom Hersteller sind OK aber wir werden versuchen einen
Kurzfilm aus Nutzer Sicht Uber den Einsatz der Pumpe zu machen, um den Einsatz noch
einfacher und rationell durchfihren zu kdnnen
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Bauchnadel, Produodopa Pumpe
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Fazit nach 3 Wochen Einsatz:

Ich fuhl gesundheitlich wesentlich besser und ausgeglichener
Vor der Einlieferung sackte ich wochenlang immer nach rechts weg und konnte mich
nicht aus eigener Kraft aufrichten
o am2Taginder Augusta Klinik muBte ich noch nachts, die Krankenschwestern
per Notruf aktivieren, da ich vor der Toilette im Rollstuhl nach rechts rausgekippt
war.
=  Seit 1 Woche kein kippen nach rechts
Bei der Einlieferung war ich fast zu 100 % auf den Rollstuhl angewiesen besonders
nachts
o Heute nur noch ab und zu und bei Stress oder Uber Nervositat
Keine Halluzinationen und nach anfanglichen Albtrdumen jetzt keine mehr
Ich habe keine plotzlichen ON und OFF- Phasen mehr
Ich kann wieder mit und ohne smoveys laufen
o bei Klinikankunft konnte ich gerade 3 -4 Meter mit riesigem Kraftaufwand laufen
o einem Tag vor der Entlassung ca. 300 Meter gewalkt
wesentliche Verbesserung bei der Lockerung der Muskeln
ob es weiter besser wird hoffen wir und wir sind guter Dinge

Die Verpflegung war gut was zum Erfolg eines Krankenhausbesuches nicht unerheblich
beigetragen hat und bei jedem fiir das subjektive Gefiihl nicht unerheblich beeinflusst -

Meine Geschichte zeigt auf

Aufgeben weil.....das zeigt meine Geschichte denn Augen und Ohren auf und eine zweite
/Dritte Meinung horen nicht aufgeben, denn austherapiert gibt es nicht . Jeder Kérper
reagiert anders und deshalb andere Dinge uns Alternativen mit einem Neurologen des
Vertrauens probieren, danach kann man sich ein Urteil erlauben.

ich erlebe zur Zeit das ich Dinge ohne groB Nachzudenken wieder machen kann wie z.B.
ein und aussteigen im Bett und umdrehen

und es werden immer mehr Dinge intuitiv, die ich in den letzten Jahren nicht mehr konnte
und wundere mich Uber mich selber.

Ich bin gespannt, wie es weitergeht und ob es weiter besser wird.

Alles deutet im Moment viele darauf hin das Wir durch optimale Medizinversorgung
und Sport zum 2. Mal dem Wort Austherapiert den Stinkefinger zeigen konnten.

Ich hoffe es bleibt die ndchsten Jahre mit kleinen Anpassungen ertriaglich und es
gibt irgendwann wirklich Medizin, die zu mindestens Parkinson stoppt und dann
mehr. Das Erwarten wir schon fast 20 Jahre, leider bis heute vergeblich. Und
Versprechungen dazu gab es jedes Jahr, wahrscheinlich lag der Scherpunkt auf
Versprecher /Fehler in der Ausdrucksform

Meine Frau und ich wurden im Umgang mit der Pumpe geschult

Schulungen zum Pumpeneinsatz und
Hot Line Verbindung Tag und Nacht
Zusatzlich ist 2 Tage Schulung und Begleitung durch den Hersteller

Mit der Pumpe klappte alles bis auf eine leichte Entzindung einer Einstichstelle am
Bauch war alles relativ einfach.-
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Anmerkungen:
Die GroBe der Pumpe stort mich immer noch nehme ich wegen der Verbesserung
von Parkinson aber billigend in Kauf.

Aber die Verbesserungen der Gesundheit und den wiedererlangten Fahigkeiten das
kleinere Ubel

Ich werde mit weiteren Anwendern hier drauf drangen das Problem der PumpengroBe in
den nachsten 1-2 Jahren zu lésen was kein Hexenwerk ist.

Jeder der sich fur eine Pumpe entscheidet, muss seine eigene Strategie im Umgang mit
der mit der Pumpe finden.

Auch sollte die Laufzeit der Medikamente 24 Std. nicht unterschreiten 6fter wecjhseln
was den Anlauf des Tages bei den Erkrankten massiv stort.

- Verbindung der Pumpe mit einem Dopamin Echtzeit-Erfassungssystem
o Pfizer hat die Forma in USA ibernommen ein solches System mit Ki entwickelt
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