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Die zurzeit 30 Selbsthilfegruppen
sind als regionale Gruppen Bestand-
teile der Schweizerischen Parkin-
sonvereinigung ohne eigene Rechts-
personlichkeit. Sie pflegen den
Kontakt unter Parkinsonpatienten
und unternehmen verschiedene Ak-
tivitditen, welche die Lebensqualitit
der Teilnehmer steigern. Dariiber
hinaus sind die einzelnen Gruppen

Gegenseitige Hilfe statt
Selbstmitleid

PD Dr. H. Spiess, Ziirich

Zu einer guten Parkinson-Behand-
lung gehort heute auch die Mitarbeit
des Patienten. Dabei kann die Teil-
nahme an einer Selbsthilfegruppe
eine grosse Hilfe bedeuten, weil hier
die Gruppenteilnehmer einander
helfen, die Krankheit, ihre Sympto-
me, die Medikamente und auch de-
ren Nebenwirkungen besser zu ver-
stehen.
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aber sehr unterschiedlich: grosse
Gruppen in den Stddten, kleinere
auf dem Land; Gruppen, in denen
viel bewegt, andere in denen mehr
diskutiert wird. Eine Gruppe be-
steht speziell fiir jiingere Parkinson-
patienten.

Die Adressen der Kontaktpersonen
finden sich auf der letzten Seite.

Kreative Titigkeit in der Gruppe (hier im Bild die Herstellung einer Collage) starkt das
Selbstvertrauen in verbliebene Krifte. (Mit freundlicher Genehmigung der Parkinsongruppe
Fricktal).

Ich war am Anfang der Idee einer
Parkinsonvereinigung  gegeniiber
skeptisch eingestellt. Heute emp-
fehle ich aber all meinen Patienten,
an einer Gruppe teilzunehmen,
auch jiingeren oder solchen in Friih-
stadien der Krankheit. Damit sie
nicht erschrecken iiber iltere, krian-
kere Gruppenteilnehmer, bereite
ich sie im Gespréch darauf vor. Das
finde ich die Pflicht des Arztes.
Schlechte Erfahrungen mit Selbst-
hilfegruppen habe ich nur dort ge-
macht, wo die Teilnehmer einander
gegenseitig bedauern.

Selbsthilfegruppe und Arzt

Dr. med. R. Markoff, Chur

(subjektive Bilanz ca. 6 Monate nach
der Griindung einer Selbsthilfegrup-
pe in Chur).

Vorldufig ist unsere Gruppe immer
noch eine «Fremdhilfegruppe». Ich
koordiniere die Termine, informiere
und gebe Anregungen weiter.

Aber langsam bildet sich eine Grup-
pe, die den Helfer miteingeschlos-
sen hat. Denn auch ich lerne von
den Patienten und ihren Angehori-
gen, die Parkinsonsche Krankheit
besser zu verstehen. Besondere Mii-
he machte mir anfangs das schlep-
pende Tempo im Gespriach und
beim Treffen von Entscheidungen.
Immer muss ich darauf achten, dass
die Patienten selbst zu Worte kom-
men. Hierin sind meine Probleme
denjenigen von Angehorigen @hn-
lich. Ich versuche, die Kenntnisse
der Patienten in ihre Krankheit zu
vertiefen, muss aber feststellen,
dass Patienten und Angehorige von
den verfiigbaren Informationen
héufig tiberfordert sind, auch wenn
Fachausdriicke vermieden werden.
Dies betrifft auch die medizinischen
Beitrdge im Mitteilungsblatt. So
versuchen wir derzeit, Schritt fiir
Schritt zum Beispiel die Packungs-
prospekte der Medikamente besser
zu verstehen.

Neue Einblicke erhalte ich auch in
die Schwankungen des Befindens
und der Behinderung von Patienten
innerhalb eines Tages: Morgens in
der Sprechstunde noch steif und zitt-
rig, nachmittags beim Meeting gute
Beweglichkeit, aber mit unwillkiirli-
chen Bewegungen; oder aber Blok-
kierungen, die einem Patienten
nicht oder erst verspétet erlauben,
an unseren Zusammenkiinften teil-
zunehmen.

Zurzeit bin ich noch etwas enttduscht
iber den mageren Besuch des Tur-
nens. Stretching, das Dehnen der ver-
krampften Muskulatur, tut nicht nur
den Patienten, sondern auch den An-
gehorigen und dem durch die sitzen-
de Tatigkeit geschéddigten Arzt gut!
Und die anschliessende Kaffeerunde
lockert auch den Geist.

Die Mitarbeit in der Selbsthilfe-
gruppe ermoglicht mir, dem Erwar-
tungsdruck der Patienten beziiglich
moglicher und (derzeit noch) un-




moglicher Therapie zu begegnen
durch Vertiefung meiner Kenntnisse
in stidndiger Auseinandersetzung
mit der Parkinsonschen Krankheit.

Leider gibt es viele Patienten, die
sich noch nicht iiberwinden kénnen,
einer Selbsthilfegruppe beizutreten.
So verpassen sie das Erlebnis, wie
sich die eigene korperliche Behinde-
rung im Spiegel der anderen leichter
ertragen ldsst. Plotzlich spielt es kei-
ne Rolle mehr, dass man miihsamer
geht und sich bewegt, und die Arme
miissen nicht mehr in die Jackenta-
sche gesteckt werden, um das Zit-
tern zu verbergen!

Stimmen von
Gruppenmitgliedern

Zitate aus einer Umfrage bei Parkinsonpa-
tienten durch M. Schegg und Iria Beck im
Rahmen ihrer unveroffentlichten Diplom-
arbeit «Das Parkinsonsyndrom. Isolation
durch  Kommunikationsschwierigkeiten?»
1989.

«In der Gruppe findet man (wieder)
warme Geborgenheit und fiihlt sich
getragen. Das Empfinden, nur noch
so am Rande zu stehen, oder gele-
gentliche Zweifel an der eigenen
Existenzberechtigung verschwinden
durch  das  Zugehorigkeitsbe-
wusstsein. Verstanden werden und
verstehen konnen verursachen eine
wahre «Herzerweiterung». Gegen-
seitiges Mittragen, Mitsorgen und
Mitfiihlen geben dem Leiden Sinn.
Die Erfahrung, trotz Krankheit
noch ein wenig gebraucht zu werden
und dienen zu konnen, starkt die in-
nere Sicherheit. Durch die Selbsthil-
fegruppe habe ich die Frohlichkeit
des Herzens wiedergefunden.»
«Was hat sich fiir mich veréndert
durch die Teilnahme an einer Selbst-
hilfegruppe? Ich bin mit mir selber
sehr viel geduldiger geworden,
nachsichtiger gegeniiber meinem ei-
genen, doch spiirbar verdnderten
Verhalten. Die Erkenntnis von Zu-
sammenhéngen gibt mir ein Gefiihl
von ganzheitlicher Harmonie und
stabilisiert das so notige innere
Gleichgewicht.»

Als  wichtigste  Verdnderungen
durch die Teilnahme an einer Grup-
pe nannten die Befragten, dass sie
mehr tiber ihre Krankheit sprichen,
Erfahrungen austauschten, besser
informiert seien und etwas aus der
Isolation herausgekommen seien.

Gemeinsames rhythmisches Bewegen als integrierender Bestandteil jedes Gruppentreffens.
(Mit freundlicher Genehmigung der Parkinsongruppe Aarau).

Macht es Angst, andere
Parkinsonpatienten zu treffen?

Dr. med. P. Friedli, Neuenburg

Die Ortsgruppe Neuenburg wurde
vor zirka zwei Jahren durch Frau Ni-
cole Langer gegriindet. Leider
mussten Frau Langer und ich selber
feststellen, dass trotz stetiger Stimu-
lation und Information unserer Par-
kinsonpatienten nur wenige von ih-
nen sich regelmissig treffen und
einen personlichen Kontakt unter
sich aufrecht erhalten.

Die Aussage in der Sprechstunde ist
haufig: «Das ist nichts fiir mich, da
will ich nicht hingehen, da siecht man
nur, wie schlecht es einem friiher
oder spiter gehen wird».

Diese Haltung ist menschlich und
verstandlich. Jedoch hat jeder Par-
kinsonpatient «seinen» Parkinson,
und die Entwicklung «seines» Par-
kinsons folgt keinen stereotypen
Regeln. Ein Gedankenaustausch
zwischen den einzelnen Patienten
konnte gerade deshalb bereichernd
sein und mithelfen, die Angste und
Spannungen, die im Zusammen-
hang mit der Krankheit unvermeid-
lich sind, zu verringern. Kann dieser
kleine Artikel mithelfen, auch in
Neuenburg die Parkinsonpatienten
einander etwas niher zu bringen?

Le contact avec I'«autre» malade
parkinsonien est-il une source
d’angoisse?

Dr Pierre Friedli, Neuchdtel

Le groupe local de Neuchdtel a été
fondé il y a environ 2 ans par Ma-
dame Nicole Langer. Malheureuse-
ment Madame Langer et moi-méme
avons dil constater que malgré une
stimulation et une information conti-
nues seul un petit nombre de nos ma-
lades parkinsoniens se retrouvent ré-
gulierement.

J’entends souvent a ma consultation
des remarques telles que: «Ceci n’est
pas pour moi, je ne veux pas y aller,
dans le contact avec ces malades je
me rends tout simplement compte a
quel point je serai moi-méme tot ou
tard handicapé».

Cette attitude est humaine et compré-
hensible. Cependant chaque parkinso-
nien a «son propre» Parkinson et
I’évolution de «son» Parkinson ne suit
aucune regle stéréotypée. C’est peut-
étre pour cette raison qu'un échange
d’opinion entre les malades pourrait
étre enrichissant et aider a diminuer les
angoisses et les tensions intérieures qui
sont inévitables dans cette maladie.
Ce petit article contribuera-t-il a rap-
procher les malades parkinsoniens
également dans le canton de Neucha-
tel?
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