PHASE
MAPPING

#0

ALTER PATIENTEN

EMOTIONEN

ORIENTIERUNG
GEN ZUSTAND

MOMENTE DER
BEDEUTUNG
(ZITATE AUS
DER
PATIENTEN-
BEFRAGUNG)

PERSONA ERSTE SYMPTOME TRETEN AUF UND DIE
MEDIZINISCHE VERSORGUNG BEGINNT
39-42
< & ) “IRGENDETWAS PASSIERT MIT
MEINEM KORPER. ICH WEISS NICHT,
Sehr gut WAS.”
|
H
Sehr schlecht |
Wissen des [l Akzeptanzdes
Patienten Patienten -

Das ist Lilly: 38 Jahre alt, vor dem Ausbruch der
Krankheit

Demografische Daten: 38 Jahre at, Lehrerin, mitteres
Einkommen. Verheiratet mit Ben, 45, angestellter
Elektriker. 2 Kinder, 5 und 7 Jahre alt. Sie leben in
‘einem freistehenden Haus in einem Vorort einer
‘gréfieren européischen Stad.

ERFAHRUNG

EMOTIONALES
ERLEBNIS

da sie mehr

Ich weil nicht, was mit meinem Korper passiert, und
mein Mann undich sind beide verunsichert. Ich habe

#2

WIE DIE DIAGNOSE ZD ZUSTANDE
KOMMT UND DIE BEZIEHUNG ZUM ARZT

“ENTSCHULDIGUNG,
WAS IST ZD?”

t

Ich weit icht, was mit meinem Korper passier, und mein

das Gefiihl, dass ich meine Identit und meine
‘Spontaneitit veriiere, und ich habe Angst, dass mein
Mann mich nicht mehr lieben wird.

ERSTE SYMPTOME

Sie benutztofthre Hand, um ihren Kopfruhig zu hatten,
Wennsich inr Stresspegel etwas beruhigt hat,
verschwinden die Symptome leider nicht, sondem

sind feh

dass ich meine Identiat und meine Spontaneitat veriere, und
ich habe Angst, dass mein Mann mich nicht mehr ieben wird.

DIAGNOSE VON ZD

Lilys Symptome haben sich verschimmert und sie kann ihen
Kopf nicht mehr ruhig und gerade halten. Sie schiaft sehr
CEIEE T R e s

verstérken sich, So dass sie nicht mehr

verdient als ihr Mann. Lill ist da. lhre
Mutter lebt noch, ihr Vater ist kiirziich an Krebs.
gestorben. Sie fiihit sich sowohl fiir ihre Mutter, die
allein lebt, als auch fir ihre diean

Wochenang ist.

#3

EINLEITUNG DER ZD-VERSORGUNG

2

“HOFFENTLICH BRINGT DIE
BEHANDLUNG MEIN LEBEN
WIEDER IN DEN
NORMALZUSTAND.”

#4

BEGINN DER FOLGEBEHANDLUNG UND
AUSWIRKUNGEN DER INJEKTIONEN

42-44

“NIEDERGESCHLAGEN. UND
JETZT?”

#5
LEBEN MIT ZD UND DEN
BEHANDLUNGEN
> 44

“JETZT MUSS ICH LERNEN,
DAMIT ZU LEBEN. ICH HABE
KEINE ANDERE WAHL!”

Bevor ich mit der Behandiung begann, hétte es mir
geholfen, wenn mein Neurologe mir die Wahrheit gesagt
hiitte, dass das BONT viel, wenig oder gar nicht helfen
kann. Und welche weitere Behandlung helfen konnte."

BEHANDLUNGSMOGLICHKEITEN MIT

DEM ARZT BESPROCHEN

Lilys Neurologe berweist si an eine Kinik fir

die 1
‘wirkten, verlor ich alle Hoffnung, weil mir gesagt wurde, dies sei
die einzige Behandlungsméglchkeit.

Mein nicht mein
mich nicht so gut wie mein Neurologe. Es gibt einen Mangel an
e J
Behandlung wirksam st.

BEGINN DER BEHANDLUNG: BoNT-
Injektionen

A i BehandiungLil

empfiehtt. Der Neurologe schiégt auch Phymomerapm als
Enpinaingz den iskloren vor verwelt sesberrkcit

Tiefen.
alle drei Monate, findet s aber besonders schwierig in den Tagen
und Wochen vor der néchsten geplanten Injektion. Dennoch st die

Es ist eine tagiche Reise, ein tagiicher Kampf, Dystonie:
ist ein Teil von mir, aber ich bin nicht nur ein Patient, der
mit ZD lebt, und ich habe gelernt, mich selbst und die
Welt um mich herum anders zu betrachten.

BEHANDLUNGSSTRATEGIE

el e e krankschreben
n. Die Behandlungsstrategie von Li
munmuwmar BoNT ijekionen durch enan

unkiur,

Mehrere Besuche bei ihrem Hausarzt, der inr starke.

beginnender Demenz leidet, verantwortlich.

Hobbys: Joggen, Lesen, Reisen, Zeit mit der Famile
verbringen.

Lebensgewohnheiten: ausgefiltes soziales und
berufiches Leben, schiaft zu wenig, emahrt sich
iberwiegend gesund.

Persénliche Ziele: Zeit fur die Familie und fir Reisen,
mem in der Natur sein, reiten gehen

sie an verschiedene Spezialsten dberweist.

Heufigste Verdachtsdiagnosen: Stress, psychische
Ursachen, Bandschebenvorfall, Sehnenentztindung.

PATIENT

Erschdpfung, Angst und Ungewissheit verbinden sich im
Isideer 2ot e grote Fisiron Der e Aita und

erfahrt sie mehr dber di

PATIENT

Sie it sehr erleichtert, endiich eine Diagnose zu haben.
Endich weit sie, dass sie nicht verriicktist. Gleichzeitig kann

Schiafqualitat verursacht wird. Sie hofft, dass sich die

an einen auf D,
nans an einen Physiotherapeuten, der sich mit Dyston
N;;‘a"""'?"‘ d=itdly ZD “"9"""‘2'9" Sisjort 21 eder sushernt. Er A nach oo Symptome. Walken Rsafanren; gesunde
< P S .
e rcrbltirt 51 haoh ik Wikt  amplen die ? e e i
r hat el sio st oftaut sch alen gstll,wemn s Fahioute
Senioih

Schmerzen mit der Zeit bessern werden. [ eC D BT Yoga und sucht
Entspannung zu versut

PATIENT PATIENT PATIENT

Lily hoftt, elfen wird, in ein illy gelert, mit dem Heute hat Lill nicht mehr denselben Job, weil sie hre

nomales Leben zuriickzukehren. Sie leidet unter einer Wenn die Stelle als Schulliterin aufgeben musste. Sie hat gelemt,
BoNT- ruhtsie sich [

und Nachbam; sie ist bei allen beliebt.

9
selbstbestimmtes Leben mit ihrer Familie zu fiihren.

Digitale Gewohnheiten: Sie chattet mit Freunden iber
WhaisApp und schickt hauptséchiich Fotos von sich

FAMILIE/UMWELT

ch begreifen, was 20 furihr Leben
. Lily

Einschréinkungenim Altag. Sie meidet soziale Kontakte,
i sie di icht ertragt. Manchmal

vermeidot es, zur Arbeit zu gehen und soziale Kontakte zu pﬂsgen.

traurig, dass es “keine wirkiche Hellung" unnd dass die

igbaren Optionen Medikamente und Neurotoxine sind, die

und
ibenimmtalle Aufgaben, von denen sie glaubt, dass sie

und inrer Familie. Sie nutzt das.
fiirihre Arbeit als Lehrerin, um Nachrichten zu lesen
und um oniine einzukaufen

sie nicht erfillen kann. Ihre Freunde und Kollegen FAMILIE/JUMWELT
. woran sie leidet, und fragen
sich, ob Lilly die Parkinson-Krankneit hat. Sie hat das. Auch Lilys Familie und Freunde sind erleichtert, dass die

Gefiih, dass niemand n der Lage it, ihr zu heffen.

Ursache fiir inre Symptome gefunden wurde. Sie spilren, dass

Lill nicht geme dariiber spricht und akzeptieren sie 5o, wie sie
ist. Als ihre Kollegen erfahren, dass sie an ZD leidet, haben sie
Mitgefuhl. Aber sie verstehen es nicht wirkiich.

weint sle, normales Leben fihren. mn
undfragt sich: "Warumich? Angstzustéinden und Depressionen.
FAMILIE/UMWELT FAMILIE/JUMWELT

Lilly ist umgeben von ihrer Familie, ihren Freunden und
iren Kollegen, die ihr viel Unterstitzung und Verstandnis.
entgegenbringen. Eine gute Freundin ermutit sie, Kontakt
2u einer ’ i

Ihre Famille, insbesondere ihre Kinder, unterstiiizen sie und geben
ihr die Kraf, inren Lebensmut nicht zu verlieren. Ihr Mann hift inr

mit leben,  sie zu
‘akzeptieren. Schrit fir Schritt baut sie ihr Leben wieder
auf und stelt fest, dass sie immer noch Kontakte
knilpfen, ihren Hobbys nachgehen und anderen
Menschen helfen kann.

FAMILIE/UMWELT

Alles i allem haben ihre Familie und Freunde einen
quten Weg gefunden, mit der Krankheit umzugehen.

sehr bei tate

erfahrt und die Kontaktdaten von Psychotherapeuten
erhilt

weil Lilys

dass sie miide ist und fii alltagliche Akivititen kinger
braucht. Manchmal vergisst er, dass sie nicht mehr
dieselbe Person st wie friiher.



