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Parkinson personlich

Portrait de Parkinsoniens
Profilo di un malato di Parkinson

In dieser Rubrik mochten wir je-
weils den Alltag eines ganz be-
stimmten, von Parkinson betroffe-
nen Menschen darstellen. Dieses
Portrét erscheint abwechselnd auf
deutsch, franzosisch und italie-
nisch. Wer gerne selber iiber seinen
Alltag etwas schreiben mochte fiir
diese Seite, ist herzlich dazu einge-
laden!

Sous ce titre nous publions des por-
traits individuels de parkinsoniens.
La description d’une journée typi-
que dans la vie de ces personnes
parait une fois en allemand, une
fois en francais ou en italien. Vous
étes cordialement invités a adresser
votre récit personnel a la rédac-
tion.

Sotto questo titolo pubblichiamo
dei ritratti individuali di persone
affette da Parkinson, nei diversi
stadi della malattia. La descrizione
di una giornata tipica nella vita di
queste persone sara scritta di volta
in volta in italiano, tedesco o fran-
cese. Siete cordialmente invitati di
scrivere un proprio contributo per
questa pagina e d’inviarlo alla re-
dazione.

Redaktion Mitteilungsblatt
Schweizerische
Parkinsonvereinigung
Postfach

8128 Hinteregg

Fiir mich als Betroffenen besteht
das Wesentliche der Parkin-
son’schen Krankheit darin, dass
ich zwar die Absicht habe, Bewe-
gungen auszufithren, wie ich es im-
mer getan habe, aber mein Korper
dieser Absicht nicht gehorcht. Der
Zusammenhang zwischen Absicht
und Handlung, der vorher ganz
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selbstverstandlich war, ist nicht

mehr verlédsslich. Stattdessen tut

der Korper immer mehr, was ihm
passt, und ldsst sich weniger vom

Willen kontrollieren. Es ist, wie

wenn der Korper gar nicht mehr

dem Patienten gehorte, was diesen
oft verwirrt.

Stellen wir uns zum Beispiel einen

Einkaufsbummel vor. Der Parkin-

son kann uns da bei verschiedenen

einfachen = Handlungen einen

Streich spielen:

— das unkontrollierbare Zittern ei-
ner Hand zieht die Aufmerksam-
keit anderer Leute auf sich. Ich
bekomme deshalb Hemmungen,
was prompt das Zittern noch
verstarkt. Wenn ich, um das Zit-
tern zu verbergen, die Hand in
die Tasche stecke, habe ich viel-
leicht spater Schwierigkeiten, sie
dort wieder herauszuziehen. Ich
muss mit der anderen Hand
nachhelfen, damit sich nicht die
ganze Tasche umstiilpt und ih-
ren Inhalt ausleert.

— Ich kann mich nicht mehr auf
eine automatische Bewegungs-
steuerung verlassen und stosse
deshalb ofter an andere Leute
oder an Gegenstande. Besonders
dngstigend ist es fiir mich, zwi-
schen engen Gestellen mit zer-
brechlichen Waren durchzuge-
hen. Hier fithle ich mich fast
wortlich wie der Elefant im Por-
zellanladen, und ich muss ausge-
sprochen aufpassen.

— Meine Fiisse «kleben» immer
wieder am Boden fest, sodass ich
zum Stillstand gezwungen werde
und es unerkldrlich schwierig
finde, wieder in Gang zu kom-
men. Das hat damit zu tun, dass
ich meine Zehen nicht geniigend
anhebe beim Gehen, sondern die
Fiisse dem Boden entlang nach
vorn schiebe.

— Wenn ich versuche, iiber die
Schulter nach hinten zu blicken,
stiirze ich fast hin, weil offenbar

meine Haltungsreflexe in den
Streik getreten sind.

— Mein starrer Gesichtsausdruck
und meine schwache Stimme
bringen es mit sich, dass ich
schlecht verstanden werde und
oftmals wiederholen muss, was
ich sagen wollte.

— Es ist ausgesprochen schwierig,
zwei Titigkeiten gleichzeitig
auszufithren. Um beispielsweise
meine Nase zu schneuzen, muss
ich zuerst stehenbleiben.

— Etwas loszulassen, ist problema-
tisch. Beim Zahlen im Laden
scheinen die Miinzen an meiner
Hand zu haften, und Schwingtii-
ren sind ein echtes Sicherheitsri-
siko, weil es mir manchmal erst
im letzten Moment gelingt, mei-
ne Hand von der zuriickpendeln-
den Tiire zu losen.

Vielleicht erscheint jedes einzelne
dieser Beispiele als Kleinigkeit,
oder als etwas, was mit Konzentra-
tion und gutem Willen doch iiber-
wunden werden kann. Das stimmt,
aber durch die Summe all dieser
Schwierigkeiten fiihlen sich viele
Patienten vollig erschopft und ver-
lieren den Mut, etwas selbstindig
zu unternehmen. Dass das der An-
fang eines langen Abwaértsrutsches
ist, diirfte klar sein, und es belastet
auch die Beziehungen zu den Ange-
horigen stark.

Was kann ich als Patient unterneh-

men, um diese Verschlechterung

aufzuhalten und personlich die

Verantwortung fiir das Erkennen

und Uberwinden meiner Probleme

zu libernehmen?

Um trotz der Krankheit ein mog-

lichst gesundes Leben fiihren zu

konnen, sind meine Beziehungen
zu anderen Menschen wichtig. Ich
nenne da den Hausarzt, den Neu-
rologen, die Parkinsonvereinigung,
die Familienangehorigen und die

Arbeitskollegen.

In frithen Stadien ist es meiner

Ansicht nach am Arzt, die fithren-




de Rolle zu spielen, indem er den
Patienten und seine Angehorigen
ausfiihrlich informiert. Das nicht
zu tun, ist falsche Schonung, denn
es kann den Patienten bleibend
daran hindern, selber die Verant-
wortung fiir den Umgang mit sei-
ner Krankheit zu iibernehmen. Es
gibt ndmlich Aspekte der Krank-
heit, wo der Patient Fachmann ist,
weil nur er selber sagen kann, wie
es genau ist. Andererseits schrek-
ken die Patienten manchmal davor
zuriick, der Zukunft ins Auge zu
schauen und die harte Arbeit, die
vor ihnen liegt, zu akzeptieren.

Es ist entscheidend wichtig, dass
Patient und Arzt eine gemeinsame
Sprache finden, aber gerade das ist
oft schwierig. Meine Beobachtun-
gen, laienhaft ausgedriickt, decken
sich nicht immer mit den wissen-
schaftlich abstrakten Begriffen, die
der Arzt verwendet.

Die Anpassung der beruflichen T4-
tigkeit an die verbliebenen Fihig-
keiten ist ebenfalls etwas, das wir
Patienten am besten selber machen
konnen, denn die Anspriiche in
jedem Beruf sind verschieden, und
auch die Symptome bei jedem Pa-
tienten, sodass es nur individuelle
Losungen geben kann.

Fiir die medikamentdse Therapie
kann ich insofern die Verantwor-
tung iibernehmen, als ich — nach
Absprache mit meinem Arzt — Do-
sis und Zeit der Medikamentenein-
nahme auf meine jeweilige Sym-
ptomatik abstimme. Dabei ist es
natiirlich ganz wichtig, die verein-
barte tdgliche Hochstdosis nicht zu
iiberschreiten, damit es nicht zu
unerwiinschten Nebenwirkungen
kommt.

Die Begegnung mit andern Patien-
ten und der Austausch von Erfah-
rungen mit ihnen ist enorm hilf-
reich bei der Krankheitsbewilti-
gung.

Eine Schlussbemerkung: wenn wir
vor lauter Konzentration auf unse-
re Krankheit und den bestmogli-
chen Umgang mit ihr keine andern
Interessen mehr pflegen, werden
wir zu unertrdglichen Langewei-
lern fiir andere und fiir uns selbst.

(John Williams, Biochemiker in Bristol,
Grossbritannien. Ubersetzt und gekiirzt mit
freundlicher Genehmigung des Autors aus
Geriatric Medicine 1987, April- und Mai-
nummer).

Apprenons a mieux connaitre
notre secrétaire centrale

(gn) Hinteregg? Ou cet endroit in-
connu peut-il bien se trouver? Pres-
qu’'a la campagne et tout pres de
Zurich. C’est la dans un bureau
sympathique que notre secrétaire
centrale, Madame Schiratzki, ré-
pond chaque jour de 10 a 11 heures
aux demandes téléphoniques des
parkinsoniens de toute la Suisse.
Bien que lorsque vous [’entendez
répondre ce soit en allemand, an-
noncez-vous directement en fran-
cais en disant clairement votre nom
et le lieu d’ou vous téléphonez. Elle
vous parlera dlors dans votre langue
avec son charme habituel.

Elle est préte a conseiller les
125 membres de ’Association suisse
des parkinsoniens. Elle posséde la
cartotheque des neurologues prati-

quant en Suisse; elle a les adresses
de thérapeutes, de spécialistes, de
lieux de vacances ainsi que de mai-
sons spécialisées dans les moyens
auxiliaires pour handicapés. Elle
pourra aussi vous indiquer les adres-
ses des bureaux d’aide tels que Pro
Infirmis et Pro Senectute. Ne croyez
pas cependant que Madame Schi-
ratzki vous prescrira des médica-
ments — ceci est l'affaire des méde-
cins. Mais si vous avez des problé-
mes de tout genre elle vous écoutera
et vous aidera a les résoudre.

Une heure par jour pour répondre a
tant de questions c’est peu mais
n’oublions pas que Mme Schiratzki
est responsable de 'organisation de
toutes les réunions, que ce soient cel-
les du comité, des membres lors des
assemblées générales annuelles si
propices a la rencontre de nombreux
parkinsoniens, ou encore celles des
responsables de groupes locaux.
Elle doit expédier les magazines,
faire des proces verbaux, enregistrer
les nouveaux membres au moyen de
son ordinateur, répondre a des let-
tres, chercher des conférenciers et se
tenir au courant des nouveautés.
(D’apres le portrait paru en alle-
mand dans le numéro 7 du maga-
zine)

In eigener Sache

Wir suchen fiir unser Mitteilungs-
blatt eine Person franzosischer
Muttersprache in die Redaktions-
kommission.
Seit dem Riicktritt von Mme Ni-
collier ist dieser Posten vakant.
Wir wiinschen uns jemanden,
der/die selber an Parkinson leidet
oder Parkinsonpatienten betreut,
Freude am sprachlichem Aus-
druck hat wund gut genug
(hoch)deutsch spricht und ver-
steht, dass die Besprechungen der
Redaktionskommission (zweimal
im Jahr) auf deutsch abgehalten
werden konnen. Die Arbeit in der
Redaktionskommission ist ehren-
amtlich, Spesen werden aber ver-
giitet.
Fithlen Sie sich angesprochen
oder kennen Sie jemand, der in
Frage kommt? Ich bin Thnen fiir
jeden Vorschlag dankbar.
(Tel. 01/780 25 85).

Fiona Frohlich-Egli, Redaktorin

Affaires internes

Nous cherchons quelqu’un dont le
frangais est la langue maternelle
pour la commission de rédaction
de notre magazine trimestriel. Ce
poste est vacant depuis le retrait de
Mme Nicollier.
Nous aimerions trouver quelqu’un
qui soit un parkinsonien dont la
maladie soit bien jugulée ou une
personne qui soit en contact direct
avec un parkinsonien,; quelqu’un
qui ait du plaisir a s’exprimer et
sache le bon allemand d’une fagon
suffisante pour pouvoir le com-
prendre et le parler lors des ré-
unions de la commission de rédac-
tion qui se tiennent deux fois par
an en allemand. Cette fonction
n’est pas rétribuée mais les frais de
déplacement sont remboursés.
L’un d’entre-vous se sent-il concer-
né ou connaitriez-vous une person-
ne que cette fonction intéresserait?
Je vous remercie de toute sugge-
stion. (Tél. 01/780 25 85).

Fiona Frohlich-Egli, rédactrice
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