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Mit Parkinson leben

Vivre avec la maladie de Parkinson
Vivere con la malattia di Parkinson

pp. 10-12.

Erste Reaktion

Als Sie damals erfuhren, dass Sie
parkinsonkrank sind, hat das bei Ih-
nen vermutlich einen Schock ausge-
lost. Wie steht es nun? Haben Sie
Ihr seelisches Gleichgewicht wieder
gefunden? Sie wissen ja, wie wichtig
in jeder Krankheit — und bei Parkin-
son ganz besonders —die psychologi-
sche Einstellung ist. So wird z.B. die
arztliche Behandlung um so erfolg-
reicher sein, je mehr Vertrauen Sie
Threm Arzt entgegenbringen. Vor
allem miissen Sie sich dazu durch-
ringen, Ihre Krankheit Zu akzeptie-
ren. Dieses Akzeptieren soll wohl-
verstanden weder passives Hinneh-
men, noch Resignation sein. Sie
sollten im Gegenteil Threr Einbil-
dungskraft die Ziigel schiessen las-
sen, um Ihre Krankheit zu einem
integrierenden Bestandteil Ihres
taglichen Lebens zu machen. Nut-
zen Sie dazu Ihre Intelligenz, die Sie
genau wie Thre Muskeln fit halten
miissen.

Sicher fragen Sie sich, ob Sie weiter-
hin arbeiten sollen. Das hdngt davon
ab, welcher Art Ihr Parkinson ist.
Nehmen wir an, Sie seien Feinme-
chaniker und Ihr rechter Arm fange
an zu zittern, so miissen Sie sich
einem anderen Betdtigungsfeld zu-
wenden; ebenso wenn Sie Lehrer
sind, und Ihre Stimme verliert ihre
Kraft. Sind Sie dagegen Landwirt,
so werden Sie wahrscheinlich noch
wihrend Jahren weiter arbeiten
konnen (wobei Sie sich allerdings
bewusst sein miissen, dass Sie viel
rascher ermiiden als mit 30 Jahren).
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Parkinson. Paru en francais dans notre Magazine No. 4 (octobre 1986)

Es ist sicher wiinschenswert, so lan-
ge wie moglich weiterzuarbeiten,
besonders wenn Ihre Arbeit interes-
sant ist. Sie konnen sich aber auch
entschliessen, Ihre Stelle aufzuge-
ben, weil Sie korperlich nicht mehr
im Stande sind, Ihre Arbeit korrekt
auszufithren. Oder weil Sie ins
AHV-Alter kommen. Oder aus
igendeinem andern Grund. . ..

In diesem Fall miissen Sie sich unbe-
dingt eine Ersatzbeschiftigung su-
chen, die Ihnen erlaubt, Thre geisti-
gen Fahigkeiten zu nutzen und in
Kontakt mit der Aussenwelt zu blei-
ben.

Gefahrliche Tendenzen

Ihre Tétigkeit hilft Thnen, der De-
pression vorzubeugen, zu der jeder
Parkinsonkranke neigt. Wir wissen
ja, dass Parkinson die Personlichkeit
des Kranken verdndert. Im téglichen
Leben kann der Zustand von einem
Tag auf den andern, ja von Stunde
zu Stunde wechseln. Scheinbar ohne
Grund gibt es «gute» und «schlech-
te» Tage. Sie kénnen um 10 Uhr
vormittags in bester Form sein, und
nachmittags um vier sind Sie vollig
steif. Das kann Sie dazu verleiten,
sich zu isolieren. Ein Beispiel dafiir
ist der glaubige Christ, der jeden
Sonntag zum Messamt ging. Nach
mehreren Jahren weigerte er sich
plotzlich eines Sonntag morgens zur
Kirche zu gehen. Er wollte nicht
langer von der Gemeinde angestarrt
werden, und noch weniger bei den
Kirchgingern Mitleid erregen. Der-

artige Reaktionen sind nicht selten:
Ein Schlemmer, der gerne oft mit
Freunden ins Restaurant zum Essen
ging, will nicht mehr ausgehen, weil
sein Arm zittert. Ein leidenschaftli-
cher Jasser gibt vor, das Spiel inter-
essiere ihn nicht mehr, um nicht am
Jassturnier seines Klubs teilnehmen
zu miissen. .. statt dessen sitzt er
stundenlang vor seinem Fernsehap-
parat.

Sich gehen lassen ist ein weitere sol-
che Tendenz: Die vorher perfekte
Hausfrau lésst jetzt ihre Wohnung
verstauben, oder sie triagt unsaubere
Kleider. Was ihr, bevor sie erkrank-
te, am allerwichtigsten war, scheint
heute, nach zwei Jahren Kranksein,
bedeutungslos. Ihre Freundinnen
erkennen sie nicht mehr und sagen,
sie habe alle Lebenslust verloren.
Sie verstehen jetzt, warum es so
wichtig ist fiir Parkinsonpatienten,
nach Aufgabe der beruflichen Tétig-
keit eine oder mehrere Ausweichbe-
schiftigungen zu finden. Die Art
dieser Tatigkeiten ist unwesentlich.
Es kann sich um familiengeschichtli-
che Nachforschungen handeln, oder
um das Sekretariat eines wohltati-
gen Vereins, oder um Kaninchen-
zucht, oder um eine Vorlesung iiber
Philosophie an der Seniorenuniver-
sitdt, oder um den Roman, den Sie
schon lange schreiben wollten. ..
Eine solche Beschiftigung wird Th-
nen dann am meisten helfen, ein ei-
nigermassen normales Leben zu
fiihren, wenn Sie gewillt sind, den
grosstmoglichen Gewinn daraus zu
ziechen. Die Erfahrung zeigt, dass
schwerst behinderte Parkinsonpa-
tienten zu Leistungen fihig sind, die
sie sich nie zugetraut hitten, wenn
sie nur vom Wert ihrer Tatigkeit
iiberzeugt sind. Einer, der Schwie-
rigkeiten beim Sprechen hat, ent-
puppt sich als guter Sianger; ein an-
derer ist schwer gehbehindert, aber
ein guter Ténzer, usw.




Die Einstellung zur Krankheit

Wie weit soll sich ein Patient, dem
soeben die Diagnose «Parkinson»
eroffnet wurde, iiber die Krankheit
informieren?

Grundsatzlich sind drei Stellung-
nahmen moglich: Erstens das Nicht-
Wahrhaben-Wollen. Der Patient be-
nimmt sich, als leugne er die Krank-
heit. Er spricht nicht dariiber, er
verbietet seinen Angehorigen, da-
riiber zu sprechen, ja, er geht
manchmal so weit, seinem Ehepart-
ner und seinen Kindern seine Er-
krankung zu verheimlichen. Man
darf solches Verhalten nicht katego-
risch verurteilen. Die Bekanntgabe
einer Diagnose ist fiir den Betroffe-
nen immer eine schwere Priifung.
Das Nicht-Wahrhaben-Wollen ist
indessen die schlechteste Krank-
heitseinstellung, und der Patient
wird gut daran tun, nicht allzulange
dabei zu bleiben, denn sie er-
schwert, ja verunméglicht die uner-
lassliche = Zusammenarbeit  des
Kranken mit seinen Angehdorigen
bei der drztlichen Behandlung.
Sehr haufig ist sodann, vor allem am
Anfang der Krankheit, die sorglose
Einstellung, die sich mit einem Mi-
nimum an Information begniigt:
«Falls diese Krankheit die oder jene
Folgen mit sich bringt, so erfahre ich
das immer noch frith genug, und es
ist unnotig, mich mit dem Ausmalen
von Symptomen zu &ngstigen, die
ich vielleicht iiberhaupt nie zu spii-
ren bekomme». Auch diese Einstel-
lung ist recht verstdndlich, und es
sollte dem Betroffenen Zeit gelas-
sen werden, die Realitdt der Krank-
heit zu erkennen, bevor man ihn
moglichst umfassend orientiert.
Aber auch diese Einstellung sollte
nicht zu lange beibehalten werden,
denn auf lange Sicht kann sie sich als
sehr ungut erweisen. Zum Beispiel
im Fall des Direktors eines Stahl-
werks, der feststellte, dass seine
Handschrift zusehends kleiner wur-
de. Ohne mit irgend jemandem da-
riiber gesprochen zu haben, trat er
von seiner Stelle zuriick und verkam
in Verbitterung und Arger. Wahr-
scheinlich hitte eine rechtzeitig ein-
geleitete drztliche Behandlung sei-
nen Zustand — wenigstens fiir eine
gewisse Zeit — verbessern konnen
und ihm erlaubt, seine Stelle und
eine bessere seelische Verfassung
beizubehalten.

Die dritte — und weitaus beste Ein-
stellung haben die Patienten, wel-
che sich soviel Informationen wie
moglich tiber ihre Krankheit zu ver-
schaffen suchen. Sie sind sich ihres
Leidens bewusst, sind aber fest ent-
schlossen, dagegen anzukdmpfen.
Und sie wissen, dass man desto
mehr Chancen hat, einen Gegner zu
bodigen, je besser man iiber sein
Wesen (und seine Schwichen) infor-
miert ist.

Im tbrigen gibt es keine allgemein-
verbindliche «Regel». Jeder Parkin-
sonpatient ist ein Einzelfall und
muss nach seinem eigenen Gefiihl
handeln. Sie brauchen nicht gleich
jetzt diese dritte Einstellung anzu-
nehmen: Die Parkinsonkrankheit
verlduft langsam, und Sie konnen
sich Bedenkzeit lassen. Aber ver-
gessen Sie nicht, dass die Informa-
tionen in den Zeitungen nicht unbe-
dingt genau zutreffen. Die Medien
sind sensationsliistern. Fragen Sie
stets ihren Arzt nach der Glaubwiir-
digkeit der «Enthiillungen», die Sie
in der Tagespresse gelesen haben.

Gedachtnis und
Geschlechtsleben

Die Parkinsonsche Krankheit beein-
flusst oft das Gemiit — und umge-
kehrt. Das zeigt sich in den verschie-
densten Gebieten. Haufig beklagen
sich z.B. Parkinsonkranke iiber
«Gedéchtnisschwund»: «Ich gehe
aus dem Wohnzimmer in meine Stu-
be, um etwas zu holen, und wenn ich
dort ankomme, weiss ich nicht
mehr, was ich holen wollte. . .» sagt
einer, und ein anderer: «Vor fiinf
Minuten habe ich meine Schliissel
irgendwo abgelegt, und jetzt suche
ich sie und weiss nicht, wo ich sie
hingetan habe». Dazu ist zu bemer-
ken, dass diese Art von Gedéchtnis-
schwund meist mehr dem Alter zu-
zuschreiben ist als der Krankheit.
Trotzdem wird der Parkinsonkranke
— besonders wenn er an Depressio-
nen leidet — solche Erkldrungen zu
«einfach» finden und seine Be-
schwerden noch betonen indem er
z.B. behauptet, es sei die Folge
einer Verlangsamung des Gehirns!

Manche Parkinsonpatienten fragen
sich, ob ihre Erkrankung nicht einen
Einfluss auf ihr Geschlechtsleben
habe. Damals, als L-Dopa in den
Handel kam, wurde behauptet, es

steigere den Geschlechtstrieb. In
Tat und Wahrheit fiihrt es weder zu
einer Vermehrung, noch zu einer
Dédmpfung der Libido. Wenn ein
Parkinsonpatient in seinem Ge-
schlechtsleben auf Schwierigkeiten
stosst, so sind sie meistens dem Al-
ter anzulasten (mit 60 Jahren ist der
Trieb selten noch gleich wie mit
30 Jahren), oder einem depressiven
Gemiitszustand. So kann ein Par-
kinsonpatient in seinem Ge-
schlechtsleben gestort sein, weil er
sich einbildet, keiner normalen Ge-
schlechtstédtigkeit mehr fdhig zu
sein. Oder wegen seiner korperli-
chen Beeintriachtigung (Bewegungs-
armut, Steifigkeit) glaubt er, sein
Partner wende sich von ihm ab.

Familie und Freunde

Natiirlich wirkt sich die Krankheit
auch auf das Verhiéltnis zu Freunden
und Bekannten aus. Wer vor seiner
Erkrankung moglichst unabhéngig
sein wollte, wendet sich jetzt viel-
leicht immer héufiger an seine
Freunde mit der Bitte um Hilfe,
selbst in Angelegenheiten, die er
durchaus selbst erledigen konnte.
Anderseits gibt es Parkinsonkranke,
die jede Hilfe von aussen ablehnen
und die alles allein machen wollen.
Im einen wie im anderen Fall ist die
Gewissheit, gegebenenfalls auf gute
Freunde zédhlen zu koénnen, von
grosstem Nutzen zur Erlangung
bezw. Wiedergewinnung einer gu-
ten Gemiitsverfassung. Das gilt mei-
stens noch mehr fiir Familienange-
horige. Hat ein Partner genug Liebe
und Energie, auch selber mit der
Krankheit zu leben, so spielt er eine
sehr wichtige Rolle; das vor allem,
wenn es ihm gelingt, aufmerksam
zugewandt zu sein und im richtigen
Moment und nur dann helfend ein-
greifen, wenn der Kranke nicht
allein zurecht kommt. Der gesunde
Partner muss aber auch im Stande
sein, sein eigenes Leben weiter zu
fithren, ohne dem erkrankten Teil
alles zu opfern. Nur so kann ein har-
monisches Eheleben und eine ge-
wisse Weltoffenheit gewdhrleistet
werden.

Hokok

(Ubersetzt aus dem Franzosischen
von Felix Bloch)
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