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Uber den Fotografen
Benjamin Renner

Benjamin Renner, 1980 geboren, ist verheiratet und Vater
zweier Kinder. Ihn verbindet eine jahrzehntelange Freund-
schaft mit Katharina Beyer. Genau wie sie studierte er an der

Hochschule der Medien in Stuttgart.

Wahrend seines Studiums assistierte er verschiedenen Foto-
grafen und schrieb seine Diplomarbeit Uber die Bedeutung
der Pressefotografie in Zusammenarbeit mit der Stiddeut-
schen Zeitung in Minchen. Im Anschluss daran arbeitete

er als leitender Fotoredakteur des Wissenschaftsmagazins
SZ-Wissen. Darauf folgte ein Studium der Literaturwissen-
schaften und eine Tatigkeit als Regieassistent an verschiede-
nen deutschen Theatern. Wahrend dieser Zeit realisierte er
diverse Fotoprojekte und Ausstellungen. Es folgten langere
Auslandsreisen, vor allem nach Indien, und eine tiefgehende
Beschaftigung mit der ferndstlichen Philosophie. Mittlerweile
lebt er mit seiner Familie als Yoga-Lehrer und Ayurveda-The-
rapeut in Leipzig. Die Magie einer gelungenen Fotografie
fasziniert ihn noch immer und seine Kamera ist ihm nach wie

vor ein treuer Begleiter.
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QR-Codes in diesem Buch

Die in diesem Buch verwendeten QR-Codes verlinken das
Buch mit der Webseite www.derjungeparkinson.de. Auf
dieser Seite findest Du den MenUpunkt ,Behind the pictu-
res”. Dort kannst Du mehr Uber die jeweilige Entstehungs-
geschichte des Fotos und ggf. Anekdoten, erganzende

Infos und Links finden.

Anmerkung der Autorin

Ich verzichte in diesem Buch auf eine geschlechterneutrale
Anpassung geldufiger - haufig in mannlicher Form ver-
wendeter - Begriffe. Ich tue dies nicht aus vermeintlicher
Ignoranz oder Respektlosigkeit gegentber der sehr
wichtigen Debatte um die Gleichstellung von Mann und
Frau, sondern aufgrund meiner Uberzeugung, dass die
unwiderlegbare Annahme, dass alle Menschen gleich
wertvoll sind, nicht durch sprachliche Gegebenheiten in
Frage gestellt werden sollte. Dennoch bin ich offen fur
Dialog und lasse mich gern belehren. Bis dahin bin ich
froh, auf ,*innen” (und ahnliche Schreibweisen) verzichten
zu konnen, weil sie fur mich das Schriftbild storen. Und
dass ich jemals Personengruppen implizit oder explizit
ausschlieen wollen wirde, liegt mir absolut fern. Mit
vollem Respekt fir andere Meinungen bitte ich um Ver-

standnis fur diese Haltung.

Besonderer Dank fiir das groRziigige
Engagement gilt den Buchmachern:

Stephan Beyer

Christine Buck-Bermetz

Inken und Nils Linneweber

Doris Niehaves

Hildegard und Dieter Strakeljahn
Dr. Lutz Worms

und einigen weiteren lieben Menschen,
die anonym bleiben moéchten.

Kokhorino Depor

DANKE VON HERZEN

Einen herzlichen Dank auch dem Sup-
port-Team fur Engagement, Zeit und
Knowhow:

Alexandra Heidemann

Inken und Nils Linneweber

Nora Loof

Benjamin Renner

Dr. med. Ingo Rudolf

Kerstin und Andreas Schiemenz

Ingo Schuehle

Stefanie Schwabe sowie

Stephanie Heinze und der
Hilde-Ulrichs-Stiftung fur Parkinsonforschung

Dann noch einen tosenden Applaus an
meine liebsten Menschen.

Christoph, Elisa, Ben:

Ihr seid alles fur mich -

ohne Euch ware alles nichts!

Mama, Papa, Ali, Niki:

Eure Liebe tragt mich - ich liebe Euch!




SCAN ME

es ist ein kurviger Weg, den ich hinter mir habe, und ein ungewisser Weg, den ich vor mir habe. Jeden
Tag komme ich an eine neue Kreuzung und treffe neue Entscheidungen. Dieses Buch symbolisiert eine
von diesen richtungsweisenden Entscheidungen, die ich spontan getroffen habe. Und wie so oft zeigt sie
mir, dass sich viele Tiiren 6ffnen, wenn man nur bereit ist, die erste (und damit auch die schwerste) auf-
zustofBBen und durch sie hindurchzugehen.

Ich freue mich, dass Du mit mir diesen Schritt wagst und Dich meinen Erfahrungen 6ffnest. Egal, ob Du
selbst betroffen, erkrankt oder gesund bist, egal, an welchem Punkt des gefiihlten Gliicks oder Ungliicks Du
Dich heute befindest, wiinsche ich mir sehr, dass Dir meine Geschichte Mut macht und Hoffnung schenkt!

S

Es begann imJuni 2014. Meine linke Hand
hatte von mir unbemerkt und véllig ohne
mein Einverstandnis bereits ein Eigenleben
entwickelt. Aus dem leichten Zittern, das
anderen langst aufgefallen war, das mir aber
merkwurdigerweise verborgen blieb, wurde
ein deutlich sichtbares Schitteln, das starker
wurde, je grofRer meine innere Anspannung
war. Und angespannt war nicht nur ich,
sondern auch mein Mann, unsere Eltern und
meine 87jahrige Grolimutter.

Mit traurigen Augen beobachteten sie mein
Bemuhen, normal weiter voranzugehen, und
den Versuch, die schlimmen Verdachtsdiag-
nosen nicht an mich herankommen zu lassen.
Sie wussten, wie sehr ich mich anstrengte, um
meinen Job, unser Kind, das GroRstadtleben
in Hamburg und alles andere, was das Leben
ausmachte, im Gepack zu verstauen. Mein

Koffer war riesig und schwer und beinhaltete
groRe Sorgen, Angste und Fragen. Ich hére
meine GroRBmutter noch sagen: ,Ich habe

mir in den letzten Monaten Sorgen um Dich
gemacht. Du musst mehr zur Ruhe kommen!”
Sie umarmte mich und winkte mir zum Ab-
schied. Am nachsten Tag starb sie eines fried-
lichen Todes und wenige Tage spater, am Tag
vor ihrer Beerdigung, erfuhr ich im Kranken-
haus, dass ich an Parkinson erkrankt war.

Ich splre noch heute die Gleichzeitigkeit von
zwei absurd glicksbetonten Gedanken in mei-
nem Kopf: 1. ,Zum Glick muss Oma das nicht
mehr mitbekommen.” 2. ,Zum GlUck gibt es
endlich eine Diagnose.” Und dann brach sie
zusammen, die Brucke aus Hoffnung und Op-
timismus, hinter der ich meine schlimmsten
Beflrchtungen zurlcklassen wollte. Thre muh-
sam aufgestellten Pfeiler fielen jeder einzeln

krachend auf den Boden des Krankenhaus-
flurs, in dem mein Mann und ich standen.
Der hilflos aussehende und nicht weniger
hilflos agierende Oberarzt hatte uns nach
einem funfminutigen Gesprach in den Flur
entlassen. ,Noch nie habe ich einer so jungen
Frau gesagt, dass sie an Parkinson erkrankt
ist,” hatte er zu mir gesagt. Und zu meinem
Mann etwas wie: ,Beobachten Sie Ihre Frau in
der nachsten Zeit genau!” Ob er damit auf die
Nebenwirkungen der Medikamente oder eine
vermeintlich akute Suizidgefahrdung hinwei-
sen wollte, wissen wir nicht genau.

Doch trotz aller Verzweiflung hatte er sich in
mir getauscht. Ich hatte einen unbandigen
Lebenswillen, der sich sehr schnell aufbdumte
und die Verzweiflung verdrangte. Ich konnte
und wollte mich nicht einfach abfinden mit
den dusteren Prognosen, die den Patienten in
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Aussicht gestellt werden. Wohin auch immer
dieser unwillkommene Weggefahrte Parkin-
son mich fuhren wollte, er sollte mich nicht
von meinem Weg abbringen kdnnen. Dieser
mutige und witende Anteil in mir dbernahm
zunachst die Kontrolle und peitschte mich
jeden Tag vorwarts. Aufgeben war keine
Option. Der liebevolle, verstandnisvolle Anteil
hatte selten eine Chance und weinte sich
manchmal in den Schlaf. So durchschritt ich
gemeinsam mit meiner Familie, die mir eng
zur Seite stand, tapfer und muhsam das Tal
des Schocks, in den mich meine Diagnose
mit Anfang 30 versetzt hatte. Ich war jung,
kaum jemand erkrankte in meinem Alter.

Parkinson ist nicht heilbar. Die Medikamente
dammten meinen Tremor nur wenig ein. Es
wurde immer schlimmer werden. Die meisten
Patienten konnten nicht auf Dauer arbeiten

oder allein leben. Sie verloren Stuck fur Stlck
die Kontrolle tber ihre Korperfunktionen und
damit ihre Wirde. So jedenfalls dachte ich
zunachst. Bis mein Neurologe ein sehr grofl3es
Stoppschild direkt vor meiner Nase aufstellte.
Er war mir empfohlen worden. Zuerst war ich
kritisch, aber heute denke ich: Er hat mir das
Leben gerettet. Er sprach von Selbstfursorge,
von der Kausalitat zwischen Gedanken und
Geschehen. Er sprach von Entscheidungen.
Und ich traf Entscheidungen auf meinem
Weg. Zunachst waren es kleine Umwege,
dann grolRere Richtungswechsel und heute
auch groRe Kehrtwenden mit unbekanntem
Ziel, die mir selbst manchmal unheimlich sind.

Ich habe beschlossen, meine eigene Kran-
kengeschichte zu schreiben. Ich bin ,der jun-
ge Parkinson®, eine statistische Ausnahme.
Ich verlasse mich daher nicht auf Prognosen,

die von statistisch erhobenen Daten ab-
geleitet werden. Meine Krankheit ist, so wie
auch ich, individuell und einzigartig. Daher
nehme ich mir das Recht, die Verantwortung
fUr uns beide selbst zu tragen - fur Parkinson
und fur mich. Ich Uberlasse sie nicht meinen
Arzten. Infolge dieses Selbstversténdnisses
komme ich nach und nach zu mehr Selbstver-
antwortung, zu mehr Selbstfiirsorge und zu
mehr Zugang zu mir selbst. Wer bin ich? Was
mochte ich? Was treibt mich an? Die erhoffte
Klarung dieser zentralen Fragen lie8 nach
einiger Zeit den Wunsch entstehen, mich
anderen mitzuteilen, um trotz aller Selbstver-
antwortung nicht ganz so schwer tragen zu
mussen. Und so ist mein Weg durch dieses
Buch ein Weg der Liebe, der Heilung und der
Teilung. Ich teile mich mit, andere teilen mei-
ne Angste und Sorgen, ihre Liebe heilt mein
Herz und mein Herz strahlt vor Liebe.

Wenn Du es nun also in Deiner Brust pochen
spurst, wenn Deine Hande nervos zittern,
wenn der Gedanke an Parkinson Dich inner-
lich erstarren lasst, dann lass doch fUr einen
kurzen Moment meine Worte in Dein Herz:
Die Zweifel, die Du mdglicherweise in Dir
tragst, konnten der Beweis sein, dass Du
richtig lebst! Die Hoffnung, die Dich antreibt,
ist vielleicht das Versprechen, dass etwas fur
immer bleibt. Die Quelle, die Dich nahrt und
Dir nie den Rucken zukehrt, ist womaglich
die Liebe, die heilt und die mehr wird, je dfter
man sie teilt!

Vielen Dank, dass Du dieses Buch in den

Handen haltst und meine Geschichte mit
mir teilst.
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HOPE

Hope is a state of mind

It does kindly remind

You of what’ s possible after all

No matter, how thick the wall

No matter, how hard you fight

No matter, if it feels right

Hope makes you believe it’ s true

And all the power lies in you

With hope you can move on

Even if the journey feels much too long
With hope you feel the love

In you, with you and all above

Hope is everywhere in the sky

Within your heart, your soul and near by
Friends and family are spending hope

Their love is a hopeful dope

I am hopeful
Thoughtful

Joyful

Doubtless

Sleepless

Restless

I do move on

Go the path with holding on
To the love I’ m given
I feel driven

I reach the sky

And say goodbye

To doubts and pity
To feeling shitty

I am full of hope and optimism

Please follow me and my rhythm

Hope is my state of mind

Please be kind!

SCAN ME



Als jungerkrankt gilt man, wenn man an Parkinson
erkrankt, bevor man das 40. Lebensjahr vollendet
hat. Die allermeisten Patienten sind weit Uber 60
Jahre alt.

Bei mir wurde die Krankheit mit 34 diagnostiziert.
In jeder Klinik, in der ich bisher war, war ich die
mit Abstand jingste Parkinson-Patientin.

Beine Oplion sol daa Heben. Nirmm eq,

Weil das fir Arzte besonders interessant zu sein
scheint und mein Fall haufig schon unter den
Kollegen bekannt war, bevor sie mich Gberhaupt
gesehen hatten, nenne ich mich manchmal ,der
junge Parkinson”. Vielleicht auch, um mich ein
Stdck emotional abzugrenzen von der eigent-
lichen Bedeutung dieses Interesses, das ja nicht
mir, sondern nur meinem besonderen Fall gilt!

SCAN ME




Morbus Parkinson ist die zweithaufigste
neurodegenerative Erkrankung weltweit.

In Deutschland wird derzeit von mehr als
400.000 Erkrankten ausgegangen. 10 %
von ihnen sind bei der Diagnose junger als
40 Jahre alt. Parkinson ist daher keine reine
Alterskrankheit.

Die Zahl der Erkrankten, so schatzen die
Experten, wird in den nachsten Jahren mas-
siv ansteigen. Das Risiko, an Parkinson zu
erkranken, liegt fur Manner bei 2,0 % und
fur Frauen bei 1,3 %.

Die Wahrscheinlichkeit, im Laufe einer Ub-
lichen Lebensspanne an Krebs zu erkranken
(Lebenszeitrisiko), betragt bei Frauen 42,6 %
und bei Mannern 47,5 %. Ich nehme das
fur mich als Vergleichsgrof3en, um mir vor
Augen zu fuhren, wie unberechenbar das
Leben ist.

Ich denke, dass statistische Wahrscheinlich-
keiten immer nur so lange relevant sind, wie
sie uns selbst nicht betreffen!
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Zittern, oder - medizinisch - Tremor, ist nur
eines, daflr aber das sichtbarste meiner
Parkinson-Symptome. Es ist bei mir auch das
dominanteste Merkmal meiner Erkrankung.

Aber auch andere Symptome wie Schmerzen,
Verspannungen, Gleichgewichtsstérungen,
Steifigkeit, schwachere Mimik und eine leise
Stimme koénnen durch meine Form der Er-
krankung bedingt sein.

Take

Nicht jedem Parkinson-Patienten sieht man
diese an. Jeder hat seinen ,eigenen” Parkin-
son - und was fur den einen passt, muss
aber fur den anderen noch lange nicht
passen. Die Symptome konnen sich zudem
im Verlauf, aber auch je nach Tagesform ver-
bessern oder verschlechtern.

Daran halte ich mich immer fest, wenn es
mal nicht so gut lauft: Morgen kann es schon
wieder ganz anders aussehen!

".

i
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INSOMNIA

Wie viele andere Parkinson-Patienten leide ich unter akuten Schlaf-
stoérungen. Bei mir haben diese bereits kurz nach der Diagnose
begonnen. Aufgrund meiner Medikamente bin ich tagstber oft sehr
mude, kann aber dennoch nachts oft nicht schlafen. Selten komme
ich auf mehr als 5 Stunden Schlaf.
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Aber ich habe mir inzwischen vorgenommen, mich Uber die nacht-
liche Schlaflosigkeit nicht mehr zu argern und die Zeit positiv zu
nutzen. Daher schreibe ich oft nachts und schlafe manchmal danach
wieder ein. Zudem versuche ich durch Entspannungstechniken, Tee
und beruhigende Musik den Schlaf zu férdern.
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Mit kleinen Kindern ist es aber nicht immer leicht, abends die nétige
Ruhe zu finden.
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Ich bleibe geduldig!
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Als Parkinson-Patientin leide ich unter standi-
gem Dopamin-Mangel, den ich durch meine
Medikamente und bewusstes Leben zu
regulieren versuche.

Dopamin ist ein wichtiger Botenstoff des
Nervensystems. Es sorgt fUr die Steuerung
von Funktionen wie Feinmotorik oder
Korperbewegung, aber auch fur psychischen
Antrieb, Wohlbefinden, Lebensfreude, Mut,
Konzentration und Vergnugen.

Bei Menschen mit Parkinson ist die Dopa-
min-Konzentration im Gehirn bis zu 90%
geringer als bei gesunden Menschen.
Trotzdem funktioniert mein Gehirn noch
ziemlich gut!

SCAN ME




,Physio- und Ergotherapie lebenslanglich!” So hat es mal ein Arzt formuliert.
Aber fur mich ist es keine Strafe, sondern ein Geschenk, dass ich diese Therapien
wahrnehmen kann.

Auch wenn die vielen Termine in der Woche Disziplin und Zeit erfordern, halten
sie mich in Bewegung. Korperliche Fitness hilft enorm, dem Krankheitsverlauf bei
Parkinson entgegenzuwirken - und zwar umso mehr, je nachhaltiger gelbt wird.

Das treibt mich an, wenn ich walke, jogge, Tennis spiele, Yoga mache, zum Rehasport
gehe oder im Schwimmbad meine Bahnen ziehe. Sport ist meine Medizin!

SCAN ME




SCAN ME

¥/

Ich erinnere mich noch, wie ich als kleines Madchen bei meinen GroReltern Ubernachtet
habe und die beiden jeden Morgen ein paar Tabletten mit einem Schluck Wasser zu sich
nahmen.

,So ist das also bei den alten Menschen”, war mein kindlicher Gedanke. Heute nehme ich
sechsmal am Tag bis zu funf Tabletten ein. Bei der Suche nach alternativen Therapiemdg-
lichkeiten bin ich gleichzeitig ziemlich offen und nichts ware mir lieber, als irgendwann
auf Medikamente verzichten zu kénnen.

Momentan ist das fur mich jedoch noch nicht umsetzbar. Ohne meine Medikamente kann
ich nicht auskommen. Ich bin froh, dass es sie gibt!



Direkt nach meiner Diagnose stand fur mich fest, dass ich nicht
allein der Schulmedizin das Feld Uberlassen wirde. Korperliche
Beweglichkeit, kombiniert mit Ruhe und weniger Stress, wurden
mir empfohlen.

So kam ich bald zu Yoga und Meditation. Meine Yoga-Praxis hilft
mir, mich auszurichten, mich beweglich zu halten. Ich versuche,

mehrmals in der Woche Yoga zu praktizieren - im Urlaub jeden Tag.

Meditation hilft, meinen Geist zu beruhigen und zu entspannen.
Beim Meditieren gelingt es mir haufig, meinen Tremor, der sonst
immer da ist, fur kurze Zeit zu beruhigen. Namaste!

SCAN ME




Seit ich Parkinson habe, spielt meine Ernahrung eine noch wichtigere
Rolle fur mich. Auch wenn die Ursachen der Krankheit noch immer
nicht ganz erforscht sind, weild man, dass sich die Verwertung von
Nahrung bei Parkinson-Patienten deutlich von der bei gesunden Men-
schen unterscheidet.

Morbus Parkinson wird als eine Krankheit des Gehirns betrachtet.
Mittlerweile gibt es aber etliche Studien, die belegen, dass die Krank-
heit im Magen beginnt - noch bevor Stérungen in den Nervenzellen
des Gehirns auftreten.

Seit funf Jahren erndhre ich mich glutenfrei. Seit letztem Jahr versuche
ich, der ayurvedischen Lehre zu folgen und mich Vata* balancierend * Parkinson wird aus

ZuU ernahren. Sicht der ayurvedischen
Um ehrlich zu sein: Hier konsequent zu sein, fallt mir so schwer! Medizin als Storung im
Es hilft, wenn meine Mitmenschen mich motivieren oder nachfra- Vata-Element angesehen.
gen und sich nicht Uber meine Ernahrungsbesonderheiten oder die Die ayurvedische Lehre
anderer lustig machen. unterscheidet drei Haupt-
/ Niemand ernahrt sich derart eingeschrankt, ohne dass eine indivi- Konstitutionstypen, nam-
duelle Not es erforderlich macht! lich Pitta, Kapha und Vata.
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Seit ich erkrankt bin, macht Musik einen grof3en Teil meines Lebens aus,
in dem es vorher oft nur laut und hektisch war. Ich hore viel Musik, die zu
meiner Stimmung passt. Ich lasse mich inspirieren, trosten, aufmuntern.
Morgens tanze ich oft allein in der Kiche, um in Bewegung zu kommen.

Musik spielt in der Parkinson-Therapie generell eine wichtige Rolle. Zahl-
reiche Forschungen und Studien belegen die vielfaltigen gesundheits-
fordernden Wirkungen des Singens auf Kérper, Geist und Seele. Aber
auch Musizieren und Tanzen wirken sich beruhigend auf das neurolo-
gische System aus, und es werden zum Teil erstaunliche Erfolge fur die
Patienten in der Musiktherapie beobachtet.

Der Tanzkurs, den ich mit meinem Mann gemacht habe, hat uns zudem
noch mehr verbunden und mich an das Mottolied unserer Hochzeit er-
innert: Better together! (Jack Johnson)

SCAN ME
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Ich habe schon immer geschrieben: Tage-
buch, Gedichte, Briefe und dann irgend-
wann auch beruflich Texte fur Broschuren,
Mailings etc.

Nach meiner Diagnose fehlten mir eine ganze
Weile die Worte. Ich wollte nicht schweigen,
ich wollte meine Sorgen, Gefuhle und Gedan-
ken aber auch nicht benennen.

2019 haben die Worte wieder zu mir zurtick-
gefunden, und dies ist eine grof3e Erleichte-
rung fur mich. So kann ich mich selbst und
mein Umfeld am besten betrachten, erinnern
und aufmuntern. Ich bin abgelenkt, und ich
lenke vor allem selbst, in einer Situation, in
der ich mich sonst oft machtlos fthle.

Ich glaube, es ist wichtig, seine Leidenschaft
nicht zu verlieren oder sie neu zu entdecken,
wenn man an Parkinson erkrankt.

Spatestens jetzt ist klar:
Ich bin viel mehr als nur diese Kérperhulle!




Die Liebe hort niemals auf. An diesen Satz glaube ich aus ganzem
Herzen und fuhle mich gesegnet mit einem liebenden Ehemann,
der mir fest zur Seite steht.

Doch die Liebe fur einen an Parkinson erkrankten Menschen erfahrt
eine grof3e Prufung. Viele Beziehungen scheitern, viele Partner kom-
men mit der Erkrankung nicht zurecht, aber genauso viele Erkrankte
kommen mit der Liebe nicht mehr zurecht.

Wenn feststeht, dass nichts mehr so sein wird, wie es mal war,
dass der eine schwacher wird und der andere stark sein muss, dann
schmerzt es beide Seiten. Dann muss man sich selbst lieben und
ernst nehmen, um die Liebe anderer annehmen zu kénnen. Dann
muss man dem Schmerz Raum geben, damit er den Raum nicht
sprengt.

Nichts davon ist einfach, aber mein Mann und ich tben jeden Tag -
voller Liebe und Vertrauen!

SCAN ME
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Mein Mann und unsere Kinder sind mein Anker. Ohne sie ware ich
nicht, wo ich heute bin. Dennoch ist es noch immer umstritten, ob
Frauen mit Parkinson Kinder bekommen sollten.

Aus rein medizinischer Sicht besteht das wesentliche Risiko darin,
dass eine medikamentdse Behandlung in der Schwangerschaft nur
begrenzt maglich ist, sodass sich die Symptome in dieser Zeit ver-
schlechtern kénnen.

In meinem Fall kamen noch andere Gesundheitsrisiken dazu. Trotz-
dem haben wir nach der Parkinson-Diagnose noch ein weiteres Kind
bekommen. Nichts motiviert mich mehr als das Lachen unserer Kinder.
Wenn sie mich anfeuern, Dinge zu versuchen, die ich vermeintlich nicht
mehr kann. Wenn ich sehe, dass sie sanfte soziale Wesen sind, die
lernen, Rucksicht zu nehmen und Mitgefuhl zu zeigen.

Wir sitzen alle in diesem Boot bei hohem Wellengang. Gemeinsam
lernen wir viel vom Ozean!
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Wenn man an einer ,sichtbaren” Krankheit wie Parkinson leidet, dann
ist man damit konfrontiert, wie andere Menschen mit ihr umgehen.
Und andere Menschen sind gefordert, einen Umgang zu finden - ob
sie wollen oder nicht.

Am leichtesten fallt dies Kindern. Sie wissen nicht, was erwinschtes
Verhalten in so einem Moment ist. Sie fragen einfach: ,Warum zitterst
du so?”

Inzwischen habe ich eine Standardantwort fur diese Fragen parat.
Was es leicht macht, mit dieser unmittelbaren Konfrontation umzu-
gehen, ist nicht die Frage selbst - denn die schmerzt: Es ist das pure
kindliche Mitgefuhl!
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An dieser Stelle mochte ich einfach Danke! sagen - an meine
Familie und meine Freunde, die mich mit all meinen Facetten
aushalten, festhalten, hochhalten!

Danke! fur jeden freundlichen Gedanken, jedes freundliche
Wort und jede freundliche Geste! Die Welt ist manchmal so
unfreundlich, das Leben manchmal so schwer und dunkel.

Liebe, Freundschaft und Freundlichkeit machen sofort Licht.
Sie machen den Weg sichtbar, den ich voller Hoffnung gehe.
Danke!
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MEIN ARZT SAGT ...

Gute Arzte zu finden, ist ein anspruchsvolles Vorhaben. Der vermeintliche
Experte kann mehr schaden als nutzen. Der Wald-und-Wiesen-Hausarzt
kann mehr Kraft geben als jede renommierte Parkinson-Fachklinik.

Meine Reise durch Wartezimmer, Arztzimmer, Notaufnahmen und Reha-
Kliniken gleicht einem Skurrilitdtenkabinett. Doch immer wieder traf ich
Arzte und Therapeuten, die nicht den Fall, sondern den Menschen hinter
der Krankheit sahen. Ihnen gilt mein Applaus!
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Manchmal fUhle ich mich wie ein Formel-1-Fahrzeug bei einem
Boxenstopp. Aus allen Ecken kommt mein Tag-Team herbeigeeilt
und macht mich wieder fahrtuchtig.

Meine Physiotherapeutin, meine Ergotherapeutin, mein Coach,
meine Yoga-Lehrer, meine Korpertherapeutin, mein Neurologe,
mein Kinesiologe...

Ihr seid ein super Team und noch habe ich dank Euch die Hoffnung
nicht aufgegeben, am Ziel anzukommen!

*Tag-Team = ein Team aus Spezialisten, die auf ein Ziel hinarbeiten




Abhangig von der Auspragung des individuellen Parkinsons und dem
Beruf kann letzterer schnell zum Thema werden. Manche Patienten
kdnnen nicht mehr Auto fahren, manche keine filigranen Arbeiten
mehr ausflhren. Ist man dann im AuBendienst tatig oder arbeitet
etwa als Zahntechniker, kann es schwierig werden.

Mein Hauptproblem ist, dass mich Stress (insbesondere Termin-
stress) derart belastet, dass ich nun schon seit mehreren Jahren
nicht mehr arbeiten kann. Andere Patienten hingegen kdnnen in
ihrer Arbeit voll aufgehen.

Letzten Endes ist es mir inzwischen auch als Mutter wichtiger, zu
wissen, wozu ich mich berufen flhle, als meinen Beruf austben
zu kdénnen!
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,Du, ich habe da was gelesen.” Voller Mitge-
fahl und in allerbester Absicht kamen nach

meiner Diagnose viele gute Ratschlage auf

mich zu.

Guter Rat, Rat, den ich nicht wollte, Rat, den
ich nicht verstand, oder Rat, der mich an den
Rand meiner Vorstellungskraft zwang. Relativ
schnell war klar, ich konnte nicht allen Ideen
folgen.

Wichtig war fur mich hierbei der emotionale Halt durch Freunde und

Familie, aber auch Stabilisierung durch psychologische Unterstutzung.

Die ebenfalls wichtige inhaltliche Auseinandersetzung mit den Fakten
rund um Parkinson folgte erst viel spater. Ich musste zunachst ein
Bauchgefuhl entwickeln und entscheiden, welchem Vorschlag ich
meine Aufmerksamkeit schenken wollte.

So entstand ein Weg, der nicht immer geradeaus und bergauf ging,

aber der mir im Zickzackkurs einen weiten Blick auf Gipfel und durch
Taler hindurch bescherte. Ich versuche, diese Aussicht jeden Tag zu

geniel3en!
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Mehrere Hundert Kontaktstellen, Selbsthilfegruppen und Angebote
fur und von Menschen mit Parkinson mitsamt ihren Angehérigen
gibt es allein in Deutschland. Sie leisten wichtige Arbeit. Warum fiihle
ich mich dennoch irgendwie allein?

Ich bin fest davon Uberzeugt, dass jeder seinen ganz eigenen Weg
gehen muss. Der Weg anderer kann dabei eine Orientierungshilfe
sein. Ebenso ihre Erfahrungen, ihr Verstandnis und ihre Hoffnung.
Er kann aber auch ablenken von dem, was fur einen selbst wichtig ist.

Ich tue mich noch immer schwer mit Selbsthilfeangeboten, weil

ich schnell Gefahr laufe, mich ablenken zu lassen und mich selbst

in Zweifel zu ziehen. Dennoch ist es auf der Suche nach meiner

Bestimmung schon, nicht allein zu sein und von anderen inspiriert

zu werden.
Ich sehne mich daher nach Angeboten, die nicht so sehr die gemein-
same Krankheit in den Vordergrund stellen und bei denen Austausch
ganz unverkrampft stattfinden kann!
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DEPRESSIONEN

Depressionen treten bei circa 40 bis 50% der Parkinson-Patienten auf.
Depressionen und Angste sind oft eine seelische Reaktion auf die Fol-
gen der'Krankheit.

Sie kdnnen aber auch direkt durch die krankheitsbedingten Verande-
rungen der Botenstoffe im Gehirn zustande kommen.

Ich leide schon lange und immer wieder unter depressiven Verstim-
mungen. Ich kdmpfe mit meinen Damonen, aber irgendwie machen
sie mich auch zu dem Menschen, der ich bin.

Je mehr ich das Dunkle in mir als Teil von mir annehme, desto strahlen-
der leuchtet die helle Seite. Je mehr ich dann in Liebe mit mir eins bin,
desto weniger leide ich!

o L werl? (;t.?ym awwmf%?/
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Wer sich mit seiner Krankheit auseinandersetzen mochte, braucht Mut.
Mich hat dies viele Anlaufe, Zeit und therapeutische Unterstiitzung gekostet.

Auch heute fallt es mir noch schwer, dazu zu stehen, dass ich Parkinson habe.
Nicht dass ich es ernsthaft verbergen kénnte, aber: Das Haus zu verlassen,
mich an der Supermarktkasse anzustellen oder auf eine Party mit fremden
Menschen zu gehen. Das alles kostet Kraft.

Der Mut, den ich dafur aufbringe, verdient Beifall. Daher feuere ich mich an,
und wann immer ich mutig bin, klopfe ich mir selbst auf die Schulter.
Niemand weil3 besser als ich, wieviel ich schon geleistet habe!
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ANGSTVOLL

Ja, ich habe Angst - voll viell
Vor der Zukunft. Vor der Ungewissheit.
Vor der Hilflosigkeit und dem Ausgeliefertsein.

Aber ich weil3, Angst ist selten ein guter Berater und man
sollte ihr nie blind vertrauen. Trotzdem versuche ich, ihr
immer wieder in die Augen zu sehen und zu fragen:
“Wovor mochtest Du mich beschttzen?”

Das Leben mit einer Erkrankung wie Parkinson l3sst einem
keine andere Wahl. Entweder man verharrt, erstarrt und
erstickt an der Angst.

Oder aber, man setzt sich mit ihr an den Tisch, legt den
Arm um sie und schaut hin, bis man durch sie hindurch
oder an ihr vorbei blicken kann!
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Viele Arzte sagen zu ihren Patienten:
,Ich will Thnen da keine falsche Hoffnung machen!”
Ich frage mich ernsthaft: ,Warum?"

Ist es nicht die Hoffnung, die uns durch alles hindurchfihrt?

Ist es nicht die Hoffnung, die uns einen Sinn schenkt?

Und mir geht es hier nicht um falsche oder unrealistische Versprechungen!
Aber am Ende beruhen alle medizinischen Prognosen auf Wahrscheinlichkeiten.

Was, wenn das unwahrscheinliche Szenario eintritt?
Was, wenn Optimismus zur Heilungskraft wird?
Ich mochte offenbleiben und an den bestmaoglichen Ausgang glauben.

Ich gebe die Hoffnung nicht auf!
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Der Punkt, der mich an meiner Krankheit am meisten qualt, ist die unkontrollierbare
Veranderung meines Korpers, meines Verhaltens und letztlich auch meines Aussehens.

Das, was andere sehen, sagen oder denken, ist mir leider nicht egal. Ich versuche,
daran zu arbeiten und mich bewusst der Realitat und meinem Bild von mir zu stellen.
Meine Selbstwahrnehmung und die Art, wie andere mich wahrnehmen, stimmen
haufig wenig Uberein.

Ich bin selbst meine harteste Kritikerin und erwarte oft mehr von mir, als ich schaffen kann.
Ich will nicht weniger leistungsfahig sein, nur weil ich krank bin. So viel Kraft, meinen hohen
Erwartungen gerecht zu werden, habe ich jedoch auch nicht immer.

Erst beim neugierigen Betrachten meiner innersten Gefuhle verschwinden meine starren
Erwartungen immer mehr im Nebel. Ich habe Mitgefiihl mit mir und lasse los!
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Wie ironisch das Leben sein kann! Michel J. Fox steigt als junger
Mann in der Rolle des Marty McFly in einen DelLorean und kann
sowohl Vergangenheit als auch Zukunft andern.

Nur wenige Jahre spater winscht er sich wohl nichts mehr, als
entweder das eine oder andere fur sein Leben zu kdnnen. Nicht
krank geworden zu sein oder nicht mehr krank sein zu mussen.
Michael ]. Fox erkrankte ahnlich friih an Parkinson wie ich. Er
sammelt Millionen Euro an Spendengeldern fur seine Stiftung
und die Parkinson-Forschung.

FUr mich ist er ein Held, und ich vermute, er hort Doc Emmett Brown
noch immer zu Marty sagen: ,Your future hasn't been written yet. No
one’s has. Your future is whatever you make it. So make it a good one!"

—
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Zu Beginn meiner Erkrankung lagen meine ganzen Hoffnungen

auf der medizinischen Forschung, die insbesondere im Bereich der
Hirnforschung immer mehr erstaunliche Erkenntnisse gewinnt.

Doch Forscher weltweit suchen weiterhin vergeblich nach dem gro-
Ben Durchbruch bei Parkinson. Inzwischen gibt es vielversprechende
Ansatze, den Verfall der Nervenzellen im Gehirn zu verlangsamen.
Und es laufen erste Studien, in denen die Forschung versucht, die
absterbenden Zellen der Betroffenen durch neue zu ersetzen.

Ich habe mich entschlossen, dieses Thema nicht so intensiv zu ver-
folgen. Zu erniichternd ist es, wenn ein solcher Ansatz, auf den man
seine Hoffnungen gesetzt hat, zu keinem Erfolg fuhrt.

Trotzdem fiebere ich mit und bin Uberzeugt, dass ich den Tag noch
erlebe, an dem Parkinson heilbar sein wird!



Fur die Zukunft habe ich noch viele Traume, die ich mir erflllen werde.

Ich werde reisen, sportliche Herausforderungen eingehen, jeden Tag lernen,
lachen und leben. Uber allen Pldnen und Trdumen fir meine Zukunft stehen
aber diese vier zentralen Vorsatze.

1. Mutter und Partnerin mit ganzem Herzen und Aufmerksamkeit zu bleiben.
2. Die Hoffnung nicht zu verlieren, egal was kommt.

3. Frei zu werden von dem Gedanken, was andere Uber mich denken kdnnten.

4. Jeden Moment bewusst zu erleben.
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AUF DER ZIELGERADEN

Jeden Tag dankbar sein

Jeden Tag alles verzeihen

Jeden Tag auf mich achten

Jeden Tag die kleinen Dinge betrachten
Jeden Tag alles geben

Jeden Tag nach Frieden streben

Frieden in mir.

Frieden mit Dir, Mr. Parkinson!

[E] g
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Kliniken und Arzte

Hierzu mochte ich keine Empfehlungen aus-
sprechen. Eine tolle Ubersicht von allen rele-
vanten Angeboten fur Parkinson-Patienten
(schulmedizinische sowie alternative Ansat-
ze) gibt es bei der Hilde-Ulrichs-Stiftung fur
Parkinson-Forschung unter folgendem Link:
https://www.aktive-parkinsonstiftung.de

Therapieansatze (Dank an mein Tag-Team)
Ergotherapie nach Bobath
(¥ Nina Holtkamp, Oerlinghausen)
ganzheitliche Physiotherapie
und Yogatherapie
(¥ Bahar Yilmaz, Oerlinghausen)
Kinesiologie
(¥ Dr. Ingo Rudolf, Bad Salzuflen)
korperorientierte Bewusstseinsarbeit
(¥ Raum flr Wachstum, Philipp Klocke,
Oerlinghausen)
Korperenergiearbeit
(¥ Anette Brockgreitens, Bad Salzuflen)

Sportarten
Schwimmen
Tanzen
Tennis/Tischtennis
Walken/Laufen/Spazieren gehen
Yoga
(¥ Be the wild child,
Benjamin Renner, Leipzig)

Medien mit Parkinsonbezug

Anne Hoegh Krohn

Liebeslied

(Film mit Jan Plewka und Nicolette Krebitz)
Edward Zwick

Love and Other Drugs

(Film mit Anne Hathaway und

Jake Gyllenhaal)

Kathrin Wersing

Jetzt erst recht! Positiv leben mit Parkinson
(Podcast)

Michael J. Fox

No Time Like the Future:

An Optimist Considers Mortality (Buch)
Raja Ray

Ein besseres Leben mit Parkinson (Buch)

Musikalben

Enno Bunger

Was berthrt, das bleibt
Judith Holofernes

Ich bin das Chaos

Matze Rossi

Musik ist der warmste Mantel
Thees Uhlmann

Junkies und Scientologen
Xavier Rudd

Spirit Birds

Spirituelle Ratgeber

Deepak Chopra

Soul of Healing Affirmations

Dr. Ingo Rudolf

Heilen mit der Kraft des Geistes -
Entdecke deine GroRartigkeit

Joe Dispenza

You Are the Placebo -

Making Your Mind Matter

Jack Kornfield

A Lamp in the Darkness -

Guided meditations for difficult times
Perma Chodron

When Things Fall Apart -

Heart Advice for Difficult Times

Lyrik und Belletristik

Haruki Murakami

Naokos Lacheln

Hayden Herrera & Dieter Mulch
Frida Kahlo -

Ein leidenschaftliches Leben
Julia Engelmann
Gesamtwerk

Michael Ende

Momo

Thees Uhlmann

Sophia, der Tod und ich

Bewegung des Korpers und Beweglchkeit in allen
Bereichen (geistig und korperlich) sind fur mich
der Schllssel zu einem entspannteren Umgang
mit meiner Erkrankung. Niemand weif3, wohin uns
das Leben tragt. Aber je mobiler wir sind, desto
leichter fallt es uns, uns auf neue Umstande und
Erkenntnisse einzulassen und bekannte Pfade zu

verlassen. Daher halte ich Augen und Ohren offen!
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_ ) _ : i Dieses Buch ist eine Beschreibung von Gedanken, Ideen und Gefiihlen, die mir in
%, i N AR [ den letzten sechs Jahren begegnet sind. Es erhebt keinen Anspruch auf Vollstandig-
. : " keit und méchte nicht belehren. Es zeigt Dir hoffentlich auf, wie vielféltig und wie
E JE L unerwartet das Leben mit Parkinson auf der einen Seite und wie normal und wie
-l o _ ' s unaufgeregt es auf der anderen Seite auch sein kann. Ich habe Trdume, ich habe
:'E:'-__ r@_-r y P P il Wiinsche, ich habe Angste und ich habe Sorgen. Aber an erster Stelle bin ich ein
& 2:5' "" i Mensch, an zweiter Stelle eine Mutter, Ehefrau, Freundin, Tochter und Schwester.
'q, - 'y Erst dann irgendwann bin ich eine Parkinson-Patientin.
= = y ]
- Mich stutzt ein Netzwerk aus tollen Arzten, Ich mdchte Dich ermutigen, Dir stets Dein
Schulmedizinern und klassischen und alter- eigenes Bild zu machen, egal in welcher
nativen Therapeuten, aber auch Heilern, Beziehung Du zu Parkinson stehst. Es gibt
Esoterikern und vermeintlichen Spinnern meiner Meinung nach im Leben nie den
voller ,Hokuspokus”. Ich bin offen, ich folge einen Weg, der ans Ziel fuhrt. Sondern es
meinem Bauchgefuhl und ich lasse mir gibt tausend Pfade, die Du erkunden kannst.
. nichts verbieten. Dabei begleiten mich meine Manchmal sind es Sackgassen, manchmal
. B e ,r" h"i-h___h Freunde und Familie mal staunend, mal dustere Straf3en durch den Nebel, manch-
- o i - " : e y stéhnend - aber ganz stabil als mein Halt. mal gibt es Schlaglocher, manchmal musst
¢ " s -‘}‘% Besonders mein Mann geht mit mir Gber Du eine Rast einlegen. Aber immer bitte ich
.;‘\“‘I: v L Al 7o seine inneren Grenzen hinweg und l3sst Dich, achte auf Dich und vertraue Deinem
. . T b mich alles ausprobieren, auch wenn es Instinkt. Diese Haltung lasst mich hoffnungs-
- ' sl ihm manchmal ziemlich fremd erscheint. froh und voller Lebensfreude in jeden Tag

starten.

Ich winsche Dir einen wundervollen Tag!

> <« Foto von Rosel Grassmann

- " (https://rosel-grassmann.de) TI:Q\'}QCCT\Q 6@%&'
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von der Aktion Mensch.

Es ist mir eine Herzensangelegenheit, Katharina zu unter-
stiitzen. Ich weil3, wie es sich anfiihlt, wenn man die Diagno-
se erhélt und mitten im Leben steht. Man steht ebenso wie
Familie und Freunde unter Schock. Pl6tzlich muss man sich
mit Themen beschaftigen, die man Gberhaupt nicht auf dem
Schirm hat!

Irgendwann schliel3t man Frieden und verlasst sein Schneckenhaus.
Katharina hat dafur ,Der junge Parkinson” gewahlt. Mit dem Buch-
projekt will sie allen Jungerkrankten Mut machen und ein Buch an
die Hand geben, das ihnen Orientierung geben soll. Schonungslos
berichtet sie Uber das, was sie bewegt, und leistet damit wichtige
Aufklarung und Hilfestellung. Ihre Worte treffen mitten ins Herz.

Als die Zeit ,reif war, sind Katharina und ich uns begegnet. Ich bin
dankbar, dass ich sie und viele weitere auBergewdhnliche Menschen

Das Foto von Stephanie und mir entstand auf dem Work-
shop ,Ich bin schén. PUNKT!" der Hilde-Ulrichs-Stiftung
fur Parkinsonforschung mit der Fotografin und Kunstlerin
Rosel Grassman: Ein kreativ-spielerisches und inklusives

Gruppenerlebnis fur Menschen mit Parkinson - gefordert

in den letzten 13 Jahren mit Parkinson kennengelernt habe - das hat
mein Leben sehr bereichert. Jeder muss seinen Weg mit der Krank-
heit finden. Mein Weg ging direkt nach auBen und erst Jahre spater
nach innen. Ich habe viele nichtmedikamentdse Therapien auspro-
biert und auf meinen Korper gehdrt. Ich hatte einen Neurologen

an meiner Seite, der mich aufgeklart und gut und moderat medika-
mentds eingestellt hat. Heute engagiere ich mich fur eine bessere
Versorgung von Parkinson-Patienten.

Mein Rat an alle: Bleibt im Leben, setzt Euch Ziele, erfullt Euch Eure

Traume und geht mutig Euren Weg weiter.

Stephanie Heinze
Botschafterin fir besondere Projekte der Hilde-Ulrichs-Stiftung

%

Kontakt:
Hilde-Ulrichs-Stiftung
fur Parkinsonforschung

Postfach 70 04 32

D 60554 Frankfurt am Main
https://www.aktive-parkinsonstiftung.de
kontakt@aktive-parkinsonstiftung.de
Telefon: 069 67 77 80 21

Hilde-Ulrichs-Stiftung
Aktives Leben mit Parkinson

Der Bildband entstand mit Unterstiitzung der Hilde-Ulrichs-
Stiftung. Mit dem Netzwerk und dem groen fachlichen Know-
how der Stiftung ist die Zusammenarbeit eine groRBartige Berei-
cherung fiir das Projekt ,,Der junge Parkinson”.

Die Hilde-Ulrichs-Stiftung ist eine unabhangige Beratungs- und

wichtige Anlaufstelle fur Patient*innen mit der Erkrankung. Sie

fordert als erste private Stiftung in Deutschland explizit die diesbe-

zugliche Erforschung nichtmedikamentdser Behandlungsmethoden

ebenso wie die Anpassung von Sport- und Bewegungstherapien an

die Erfordernisse der Erkrankung.

Das Engagement soll ermutigen und dabei unterstitzen, moglichst

lange beweglich zu bleiben und ein selbstbestimmtes Leben zu n
fuhren.

Zudem vergibt die ,HUS" in zweijahrlichem Turnus ihren mit
10.000 Euro dotierten Forschungspreis.




Uber die Grafik-Designerin
Stefanie Schwabe

Stefanie Schwabe, 1971 geboren, Mutter einer Tochter, selb-
standige Grafikdesignerin und Expertin fur visuelle Kommuni-
kation, lebt und arbeitet in derselben Kleinstadt wie Katharina
Beyer, wo sich seit mehr als 15 Jahren ihre Wege beim Ein-
kaufen, Yoga aber auch in unterschiedlichen beruflichen und

privaten Projekten kreuzen.

Die einfUhlsame Grafikerin verflgt Uber jahrzehntelange
Erfahrung aus ihrer Tatigkeit bei Werbe- und Kommunika-
tionsagenturen sowie Uber eine klassische Ausbildung als
Positiv-Retuscheurin, Illustratorin, Kalligrafin und Reinzeich-
nerin.Sie vereint praktisches Know-How mit Liebe zum Design
und einem ausgepragten Sinn fir Asthetik. Ihr Herz brennt
besonders fur Nonprofit-Projekte, die einen essentiellen Mehr-
wert schaffen. Seit 2018 arbeitet sie daher freiberuflich mit
Fokus auf gemeinnutzige Kunden. Bei dem Projekt ,der junge

Parkinson” war sie von der ersten Minute an involviert.



“Der junge Parkinson” ist ein ehrlicher und hoffnungsvoller Bildband von und iliber
Katharina Beyer und ihre Parkinson-Erkrankung. Er erzdhlt von ihren ganz persénli-
chen Erfahrungen seit ihrer Diagnose im Sommer 2015. Ziel der Autorin ist es, Men-
schen, die ebenfalls friih erkranken, und deren Familien Mut zu machen firr einen
lebensbejahenden Umgang mit Parkinson.

Katharina Beyer wurde 1981 geboren, ist verheiratet und Mutter zweier Kinder. Sie lebt
mit ihrer Familie in NRW. Die Diplom-Wirtschaftsingenieurin fir Werbung und Markt-
kommunikation studierte an der Hochschule der Medien in Stuttgart und verbrachte im
Anschluss daran zwei langere Auslandsaufenthalte in London und Melbourne. Spater
war sie als Beraterin und Fundraiserin in Hamburg und Bielefeld tatig. 2015 wurde bei ihr
mit nur 34 Jahren Parkinson diagnostiziert. Zudem erlitt sie 2017 einen schweren Schlag-
anfall. Die Autorin veroffentlicht lyrische Texte und ist zudem Initiatorin und Herausgeberin
des Bildbandes ,Der junge Parkinson”.

Mehr als 150 Einzelpersonen haben dieses Buch liber eine Crowdfunding-Kampagne
im Mai 2021 finanziert. Herzlichen Dank!

DER
PARKINSON




