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Wie leben Sie mit Parkinson?

Am letztjdhrigen Kontaktperso-
nentag vom 26. September in Biel
hielten zwei Parkinsonpatienten je
ein Referat zum Thema «Wiinsche
des Patienten an die Angehori-
gen». Mit der freundlichen Erlaub-
nis der Verfasser drucken wir diese
Kurzvortrige im Folgenden ab.
Redaktion

Meine Ausfithrungen entstammen
nicht nur meinem ganz personli-
chen Blickwinkel, sondern ich be-
ziehe auch Ausserungen und Erfah-
rungen von Mitgliedern und Ange-
horigen unserer Selbsthilfegruppe
ein. So stark wie sich unser Befin-
den mehrmals taglich dndern kann,
so stark dndern sich damit auch
unsere momentanen Bediirfnisse
und Leistungsmoglichkeiten. Dies
macht das Zusammenleben mit
den Angehorigen nicht einfach.
Wenn jedoch gewisse Spielregeln
befolgt werden, kann ein allseitig
befriedigender Tagesablauf be-
stimmt gefunden werden.

Zu solchen Spielregeln gehoren
ohne Zweifel die gegenseitige Re-
spektierung des Arbeits- und Téatig-
keitsprogrammes sowohl der gesun-
den wie der kranken Familienmit-
glieder. Als kranker Mitmensch be-
miithe ich mich, den Tagesablauf
meiner Angehdrigen nicht zu sto-
ren. Meinerseits darf ich dafiir er-
warten, dass akzeptiert wird, wenn
ich eine iibernommene Tagesver-
pflichtung umstidndehalber nicht
rechtzeitig fertigstellen kann. Leider
sind die arbeitsgiinstigen Zeiten be-
schrankt und von unterschiedlicher
Dauer. On-off-Effekt heisst der
Spielverderber. Begreiflicherweise
kann der Gesunde diesen Zustand
nicht nachfiihlen. So brauchte mei-
ne Frau lange Zeit, um zu verstehen,
dass ein gemiitlicher Einkaufsbum-
mel in der Stadt oder ein Z’Vieri-
Plausch mit Freunden fiir mich in
der Off-Phase auch nicht mehr den
kleinsten Reiz hat. Hingegen bin ich
dann dankbar fiir einen Dispens
von solchen Vorhaben ohne lange
Rechtfertigung. Eine Parkinson-
Blockade kann man nicht durch Ab-
lenkungen vergessen machen.

Es braucht oft auch Zeit, bis die
Angehorigen lernen, ein Vorhaben

auch ohne den Patienten auszufiih-
ren. Der Kranke ist nicht gerne der
Grund fiir eine Verhinderung, und
Erklarungen wie: «Wenn du nicht
hingehen kannst, dann bleiben wir
zu Hause» sind ein falscher Trost.
Der Spielverderber «On-off» kann
eben, wie bekannt ist, innert weni-
ger Minuten auftreten und die gera-
de noch vorhandene Mobilitdt in
eine starke Invaliditidt verwandeln.
Ich kann kaum mehr den Fuss
heben, so stark scheint er am Boden
zu kleben. Die Stimme ist fast nicht
mehr anwendbar. Es scheint, als ob
ich einen schweren Bleimantel,
ilber den ganzen Korper gezogen,
tragen miisste. Einziger Wunsch in
solchen Momenten ist ein Bett oder
ein guter Stuhl mit Armlehnen.
Fiir das Verstdndnis in diesen Si-
tuationen miissen wir unsern Ange-
horigen dankbar sein und es nicht
iibelnehmen, wenn wir ab und zu
einmal mit unsern Schwierigkeiten
Unmut verursachen. Hier ist auch
der Punkt, wo es zu Missverstand-
nissen durch Unkenntnis kommen
kann: Das plotzlich eintretende
Unvermogen kann uns als Simulan-
ten erscheinen lassen, und ein Un-
wissender kann unseren ungleich-
maéssigen Gang als Betrunkenheit
interpretieren. In diesen Momen-
ten werden uns auch Hilfeleistun-
gén angeboten. Logischerweise
konnen nur diejenigen Mitmen-
schen richtig helfen, welche die
Krankheit genau kennen. Wenn
mich ein gutmeinender Helfer in
einer Blockade am Arm nach vorn
reisst, so ist die Konsequenz ein
Sturz. Ein Parkinsonkranker muss
selbst sein Tempo wihlen, ohne
Fiihrer. In diesem Zustand machen
wir keine besonders vorteilhafte Fi-
gur, was viele Kranke hemmt, in
Gesellschaft zu gehen. Fiir den
Partner ist diese Tatsache gar nicht
leicht zu verkraften und es verwun-
dert nicht, dass es Ehepartner gibt,
die sich sogar nach Jahren noch
nicht mit der Behinderung des Gat-
ten abgefunden haben. Wird die
Eitelkeit nicht abgebaut, so entste-
hen in solchen Partnerschaften
zweifellos Spannungen.

Eine andere ungiinstige partner-
schaftliche Entwicklung mdchte ich

noch beleuchten. Die Frau eines
Mitgliedes unserer Gruppe schil-
derte kiirzlich besorgt das Verhal-
ten ihres Mannes. Nach der Auf-
zahlung einer ganzen Liste von Ba-
gatellerledigungen, die er nicht
mehr ausfiithre, schloss sie mit der
Feststellung, ihr Mann sei eben vol-
lig inaktiv. Die Art und Weise, wie
die Frau sprach und wie sie sich
verhielt, zeigte deutlich, dass sie
den allgemein schwicher geworde-
nen Mann an die Wand spielte, und
dass er gar keine Chance hatte, in
dem ihm moglichen Rahmen etwas
zu tun. Zweifellos brachte die Frau
gar nicht die Geduld auf, ihrem
Gatten mehr Zeit zu lassen. Ich
glaube, dass in dieser Hinsicht noch
viel niitzliche Gruppenarbeit gelei-
stet werden kann. Das Wissen, dass
die Mitarbeit in kleinem oder klein-
stem Rahmen zdhlt und dass die
Angeh0origen sie erwarten, gibt dem
Patienten das wichtige Niitzlich-
keitsgefiihl des noch Gebraucht-
werdens.

Abschliessend und zusammenfas-
send einige Alltagswiinsche:

— «Unfédlle» beim Essen geschehen
nicht nur aus mangelnder Sorg-
falt. Dank allen, die hiefiir Ver-
stindnis haben.

— Ebenfalls dankbar sind wir guten
Zuhorern, die nicht die Wieder-
holung jedes gesprochenen Sat-
zes verlangen. Das Sprechen be-
deutet fiir uns oft eine Anstren-
gung.

— Es ist leichter, einem Behinder-
ten Befehle zu erteilen, als ihn
nach seinen Absichten zu fra-
gen.

— Wir machen gerne mit, was uns
moglich ist, sind jedoch vor al-
lem dankbar, wenn auch eine
Absage akzeptiert wird.

— Es ist immer gut, wenn jegliche
Téatigkeit ohne Zeitdruck in Um-
fang und Art und Weise vom
Patienten selbst eingeteilt wer-
den kann.

— Trotz der Behinderung schitzt
man die Moglichkeit eigener Pla-
nung und Entscheidung.

Wiinsche diirfen ausgesprochen
werden, ihre Erfiillung jedoch sollte
ein Verdienst sein. Die meisten
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Menschen sind hilfsbereit. Wir diir-
fen diese Hilfsbereitschaft anneh-
men, niemals sie jedoch ausniitzen.
Immer sollte unser Bestreben dar-
auf ausgerichtet sein, Selbsthilfe
mit sportlichem Ehrgeiz zu entwik-
keln, getreu dem Motto: Lass dich
nicht unterkriegen! Wer noch eine
Portion Humor zulegen kann und
die Alltagsschwierigkeiten mit et-
was Ironie anpackt, wird sagen kon-
nen: Es gibt zwar schonere Dinge
auf dieser Welt als die Parkin-
son’sche Krankheit, doch man
kann auch damit fertig werden.
W.G.

Als sich vor ca. 7 Jahren meine
Krankheit bemerkbar machte mit
Hinken, Zittern, verkrampften Bei-
nen usw., kam mir plotzlich der
Gedanke, ob ich wohl die Parkin-
son’sche Krankheit habe, und ich
erschrak sehr. Ich kannte schon vor
vielen Jahren 2 Patienten mit die-
ser Krankheit und einem schweren
Krankheitsbild.

Mir machte der Gedanke sehr zu
schaffen, abhdngig zu werden und
Hilfe annehmen zu miissen. Ob-
wohl ich jetzt nach 7 Jahren noch
vieles selbstdndig machen kann,
muss ich doch froh sein, wenn man
mir die miihsamen Arbeiten ab-
nimmt. Ich habe das Gliick, einen
guten Gatten zu haben, der alles
geschickt in die Hande nimmt, so-
fern ich mir helfen lasse. Deswegen
habe ich meinen Mann auch schon
bose gemacht. Ich regte mich im-
mer auf, wenn er die Kiiche putzte,
obwohl es sicher notig war. Aber es
kam mir vor, als ob ich ungeniigend
putze und es nicht recht mache. Bis
mein Mann eines Tages sagte:
«Wenn du es nicht haben willst,
dann lasse ich es eben bleiben.»
Von da an habe ich die Hilfe nicht
mehr verweigert. Man gibt einfach
nicht gerne auf, und ich nehme an,
es gehe anderen Frauen auch so.
Ich mochte deshalb bitten, dass uns-
re Partner uns da ein wenig verste-
hen mochten, obwohl es sicher
schwierig ist fiir sie. Einerseits brau-
chen wir Hilfe, anderseits wollen wir
sie nicht annehmen, und wir sollten
ja auch moglichst lange selbstdandig
sein. Es braucht ein grosses Einfiih-
lungsvermogen, um Hilfe zu leisten
in dem Moment, wo es am Platz ist;
nicht zu frith und nicht zu spit!
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Was den Angehorigen gewiss auch
Schwierigkeiten macht, ist das Auf
und Ab, das Hoch und Tief von
unserer Krankheit. Es gibt Tage, da
geht es uns gut, und Tage, da es
einem miserabel ist und wo die Tra-
nen immer zuvorderst sind. Dass
wir sehr empfindlich sind, wissen
unsere AngehoOrigen wohl schon
langst, und ich glaube, dass die
Krankheit und die Medikamente
uns etwas verandern. Das ist aufrei-
bend fiir beide Teile und fiihrt
leicht zu Missverstandnissen.

Da man sich oft fiir gewisse Arbei-
ten aufs dusserste anstrengen muss
und man sich manchmal ohnehin
unniitz vorkommt, mochte ich ein
kleines Wiinschlein dussern: Gebt
uns doch hie und da ein kleines Lob
fiir das, was wir noch machen kon-
nen. Ich glaube, das wiirde uns viel-
leicht ein wenig auf die Beine stel-
len.

Was ich auch noch wiinsche und
sehr wichtig finde ist, dass der Part-
ner sich immer wieder einmal vom

Patienten distanziert und etwas un-
ternimmt, das ihn freut, vielleicht
einmal eine Reise. Er braucht das
unbedingt fiir sein Gemiit. Mich
macht es immer froh, wenn mein
Mann einmal etwas nach seinen
Kriften tut — es kommt zwar selten
genug vor — und sich nicht nur mir
anpasst.
Zum Schluss mochte ich allen An-
gehorigen herzlich danken fiir ihre
Hilfe und ihre Geduld fiir uns
Patienten. Wir wollen uns auch
bemiihen, einfach jeden Tag wieder
neu anzufangen und das Beste aus
ihm zu machen. Wir miissen immer
wieder an uns arbeiten, dass wir
kein Selbstmitleid aufkommen las-
sen und den Partner nicht um seine
Gesundheit beneiden.
Ich mochte schliessen mit einem
Vers von Wilhelm v. Humboldt:
Wie wenig ist am Ende der Lebens-
bahn daran gelegen, was wir erleb-
ten, und wieviel, wie unendlich viel,
was wir daraus machten.

M. B.

Sag doch Griiezi

Wied wiris vo hiit aa, sdg griiezi, Griiess Gott

Ein muess doch de erscht sii, du erntisch niid Schpott.
Es Wortli es chliises, niid irgend en Plunder,

Sdg Griiezi dem Nachber, es wiirkt wied’n es Wunder.
Dink bitti niid immer, no hiit unerhort,

Di z’mittzt 1 de Nacht, dd hidtt mi mal gschtort.

Died hitt vor drii Jahre d’Wdschchuchi benutzt,

Und schtellet 61 vor, sie hatt sie niid putzt.

Ich wieder griiesse? Nei bhiietis nei,

Sie soll doch die erscht sii, sie chunt doch a d’Reih.

Died isch doch es Tiipfi, so ddnkt mer und tuet mer,
Derbi s’Gliick sélber, e ganz jungi Muetter.

Wied wirs wammer frégti, s"wéar niit abverheit,

Wied gaht’s ihrem Schprossling, ja wied déd gedeiht!
Wainn’d wiirdisch liiiite, mit Luscht, ohni Lascht,

Griiezi Frau Hueber, ich glaub niid nume fascht.

Ich lueg ihrem Chindli, fandsch es niid glatt,

Es chonti ja sii, Sie miiesstet i d’Schtadt.

Ich gib em de Schoppe, ich leges au troche,

Erschtunlich wied’s zwég isch fiir siebezdh Wuche.

Sdg doch griiezi, Frau Miiller und mein ndd sigsch gschtobe
Au dere im Partédr und died iiberobe.

Wied mer glost ischt, wirscht schtuune, vonre baumige Wuet,
Sdg jedem griiezi, ou das tuet guet.

Und winn di es Chind griiesst, zmittzt uf de Schtrass,
Lueg niid eifach uf d’Syte und gib eifach Gas.

Das Liachle wott mitnimscht schtimmt di heiter und froh,
Schtellt di uf, de ganz Tag, es isch scho e soo.

Franz Ries
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