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Mit Parkinson leben

Vivre avec la maladie de Parkinson

Das schlechte Gewissen soll kein standiger
Begleiter sein

Bii. Die meisten Parkinson-Patienten kénnen zuhause in ihrer gewohn-
ten Umgebung leben. Das ist ein grosser Vorteil. Voraussetzung dazu ist
allerdings, dass sie, wo nétig, Hilfe zur Bewaltigung des taglichen Le-
bens erhalten: sei dies durch den Ehepartner, sei es durch Familienan-
gehdrige. Aber Achtung: Das ist gar nicht so einfach, wie es sich anhort.
Uber langere Zeit kann ein solches Pfleger-Patienten-Verhéltnis fiir bei-
de Seiten zu einer Belastung, verbunden mit schlechtem Gewissen,

werden. Uber diese Fragen haben wir mit dem Ehepaar Verena und
Hanspeter Woker in Kiisnacht ein Gespréach gefiihrt.

Dass es zu diesem Gespréich kam, ist
eigentlich der Selbsthilfegruppe am
rechten Ziirichsee-Ufer zu verdan-
ken. Bei der Suche nach einem The-
ma fiir ein Gruppentreffen machte
Hanspeter Woker den Vorschlag,
man solle doch einmal iiber das
schlechte Gewissen, das sich bei Pa-
tienten und Angehorigen im tégli-
chen Umgang miteinander ein-
schleiche, sprechen. Er erklérte sich
auch bereit, eine kurze Einfithrung
zu geben — und war dann ganz iiber-
rascht, dass seine Gedanken (er ist
pensionierter Biologe und nicht Psy-

Verena und Hanspeter Woker

chologe) bei ganz unterschiedlichen
Personen auf grosses Interesse sties-
sen — unter anderem auch beim Re-
daktor des Mitteilungsblattes. Die
Diskussion in der Selbsthilfegruppe
verlief iibrigens sehr angeregt und
hat neue Impulse gebracht.

Getrennte Aktivitaten

Wo macht sich denn beim Ehepaar
Woker das schlechte Gewissen
breit? Verena Woker erzihlt: «Wir
haben friither vieles zusammen un-

ternommen. Heute ist das nicht
mehr moglich, denn ich habe Par-
kinson und gleichzeitig Osteoporo-
se. Bei meinem Mann taucht das
schlechte Gewissen dann auf, wenn
er allein fortgeht, etwa um Sport zu
treiben, Langlaufen oder Joggen.
Dann stellt er sich immer die Frage,
ob ich wihrend seiner Abwesenheit
nicht etwa gestiirzt sei und nun nicht
mehr aufstehen konne. Weil ich
Osteoporose habe, hitte dies fatale
Folgen.» «Ich male mir hie und da
aus, was alles passieren konnte,
wenn ich fort bin,» ergédnzt Hanspe-
ter Woker. «Das ist ein dusserst un-
angenehmes Gefiihl. Und dann den-
ke ich jeweils, ich hitte doch nicht
weggehen sollen.» Und unwillkiir-
lich ertappt sich der Ehemann bei
der Frage, ob er nicht seine ganzen
Gewohnheiten dndern sollte, alle
Aktivitaten ausser Haus aufgeben,
um sich ganz und ausschliesslich sei-
ner Frau zu widmen.

Lastende Verantwortung

Doch auch das tégliche Zusammen-
leben verlduft nicht ohne Angste.
H.P. Woker gibt dazu ein Beispiel:
«Letzthin stiegen wir gemeinsam
die Treppe zu unserer Wohnung
hinauf. Ich ging einige Schritte vor-
aus, um die Wohnungstiir aufzu-
schliessen. Plotzlich merkte ich,
dass meine Frau beinahe das
Gleichgewicht verloren hitte und
sich gerade noch vor einem Sturz
nach hinten bewahren konnte. Wi-
re sie wirklich gestiirzt, hitte ich sie
nicht auffangen konnen, weil ich ja
nicht hinter ihr stand. Sofort kam
der innere Vorwurf: Warum bist du
nicht hinter ihr geblieben!» Solche
Gedanken kommen immer wieder.
Sollte ich nicht dies oder jenes auch
noch vorkehren? Weshalb habe ich
an dies und das nicht gedacht? Es ist
die Verantwortung, die oft und im-
mer wieder lastend ins Bewusstsein




kommt. Das wiederum verursacht
bei seiner Partnerin ein schlechtes
Gewissen, weil sie nicht daran
schuld sein will, wenn er die ausser-
hauslichen Aktivitdten aufgibt.
Denn schliesslich kommt er jeweils
ausgeglichen und zufrieden wieder
heim. Fiir die Zeit des Alleinseins
gibt sie besonders gut auf sich acht,
damit kein Unfall passiert. Wenn
trotzdem etwas geschehen sollte:
Auch gesunden Menschen kann
einmal ein Missgeschick passieren,
ohne dass man ihnen und ihren An-
gehorigen gleich Vorwiirfe machen
wiirde.

In Moll gestimmt

Friiher ist das Ehepaar Woker gerne
und oft gereist. Das geht heute nicht
mehr. Gelegentlich begibt sich
Hanspeter Woker allein auf eine
Reise. «Das ist an sich schon schon.
Trotzdem ist fiir mich alles etwas in
Moll gestimmt, weil meine Partne-
rin nicht dabei sein kann und weil
wir frither so viel gemeinsam unter-
nommen haben.» Ortsverdnderung
ist aber trotzdem noch moglich,
wenn beide ins Ferienhaus in der
Néhe des Thunersees ziehen. Der
Mann ist dann mit Arbeiten rund
ums Haus und in der Werkstatt aus-
gelastet, Tatigkeiten die er liebt.
Und beide konnen sie die Ortsver-
dnderung geniessen.

Alles geht langsamer

«Auf der andern Seite,» gibt die
Ehefrau zu bedenken, «kann ich
viele Dinge im téglichen Leben
durchaus noch selber bewiltigen.
Nur geht alles viel langsamer. Dar-
iiber hinaus bewirkt der Parkinson,
dass ich ganz bewusst gehen muss,
damit ich nicht unverhofft das
Gleichgewicht verliere.» Diese Ver-
langsamung ist dann fiir den Ehe-
partner wiederum oft Anlass zu
schlechtem Gewissen. Er erzihlt:
«Das Essen bereiten wir gemeinsam
zu. Nun kann es passieren, dass es
plotzlich pressiert, weil z.B. etwas
anbrennen konnte oder weil gerade
das Telefon ldutet. Und genau in
diesem Moment steht mir meine
Frau im Weg. Dann kann es passie-
ren, dass ich ungeduldig werde und
sie anschnauze. Grundlos. Denn sie

kann sich ja nicht schneller bewe-

gen. Nachtriglich verursacht mir |

das dann ein schlechtes Gewissen.
In solchen Momenten stellt sich
manchmal eine Wut ein. Die ist aber
nicht gegen die Patientin gerichtet,
sondern gegen die Situation.» Mit
der Zeit hat das Ehepaar Woker
dann herausgefunden, dass die gan-
ze Kocherei einfacher zu bewiltigen

ist, wenn die Frau zunidchst Gemiise
und Salat riistet und den Mann in
der engen Kiiche dann allein kochen
lasst.

Ursachen

Wieso stellt das schlechte Gewissen
denn iiberhaupt ein Problem dar?

Krankheitsverstandnis und Alltagsbewaltigung

Unter diesem Titel ist 1989 in der Psychologie Verlags Union ein For-
schungsbericht iiber die Alltagsbewéltigung in Familien mit chronischer
Polyarthritis erschienen (Autorin: Rosmarie Welter-Enderlin). Bei die-
ser Krankheit stellt sich, dhnlich wie bei Parkinson die Frage, welche
Strategien hilfreich sind, um mit einer téglichen Belastung sinnvoll um-
zugehen und, um zu unserm Thema zuriickzukommen, nicht stidndig ein
schlechtes Gewissen haben zu miissen. Die Forscher haben aus ausge-
dehnten Gesprichen thesenartig folgende Merksétze formuliert:

Weder immer liber die
Krankheit reden, noch sie
verschweigen

«Wichtig ist natiirlich», heisst es zu
diesem Merksatz (S. 241), «dass Pa-
tienten ihren Angehorigen klar mit-
teilen, welche Hilfen sie erwarten
und brauchen, aber auch die Ange-
horigen sollen klar sagen, was sie
leisten konnen und was nicht, statt
sich zu opfern und dafiir Dankbar-
keit und Loyalitit zu erwarten, was
zum Beispiel individuelle Abren-
zungen von Partnern (...) erschwe-
ren oder verhindern kann.»

Durch Informationen
Unsicherheit abbauen

«Mangel an Information erzeugt
Unsicherheit. Vielleicht sind die
erhaltenen Auskiinfte ungenau.
Man weiss z.B. noch zu wenig iiber
die Krankheit, ihren Verlauf und
ihre Folgen. Fragen Sie den Arzt,
bis Sie genau wissen, was Sie wis-
sen wollen: Scheuen Sie sich auch
nicht, ihm Thre eigenen Vorstellun-
gen iiber mogliche Ursachen fiir
den Ausbruch der Krankheit und
die Faktoren, welche ihren Verlauf
-‘beeinflussen, mitzuteilen. Ihre ei-
genen Beobachtungen sind wichtig
fiir den therapeutischen Prozess!»
(S. 242).

Der Isolation entgegenwirken

«Ist das ausserfamilidre Bezugsfeld
zu locker, werden Tendenzen zur
Isolation und zur Uberfrachtung
der Beziehung Patient-Angehori-
ge verstdrkt. Beides kann sich be-
sonders in Krisensituationen un-
giinstig auswirken. Ein soziales
Netz aufzubauen und zu erhalten
ist eine Moglichkeit, die innerfa-
milidren Belastungen abzubauen,
welche durch die Krankheit zwar
erschwert, aber nicht verhindert
wird» (S. 243).

Selbsténdig bleiben

«Bei Krankheit ganz allgemein,
vor allem aber in ihren schwierigen
Phasen, ist man stiarker von ande-
ren abhéngig. Esist schwer, die da-
durch entstehende (komplementi-
re) Beziehungsart <Patient-Hel-
fer>, welche in Krisen bzw. bei
akuten Schiiben noétig und wiin-
schenswert ist, nicht zur Dauer-
form der Beziehung erstarren zu
lassen. Es ist gut, wenn sich Patien-
ten, Angehorige und professionel-
le Helfer dieser Gefahr bewusst
sind und wihrend besseren Zeiten
eher eine (symmetrische), auf Au-
tonomie der jeweiligen Bezugsper-
sonen angelegte Beziehungsart zu
leben versuchen (S. 244).»




Unsere Gesprichspartner glauben
hier einen starken Einfluss unserer
abendldndisch-christlich geprédgten
Kultur festzustellen. Aus neutesta-
mentlichen Texten konnte (falschli-
cherweise) eine stete Dienstbereit-
schaft herausgelesen werden. «Aber
wenn man diese Texte genauer be-
trachtet», stellt Verena Woker fest,
«ist dort nirgends die Rede davon,
dass sich ein Mensch bis zum Tode
mit der Pflege eines Mitmenschen ab-
schinden muss.» Der Samariter, auf
den man sich in solchen Situationen
gerne beruft, hat dem verletzten Mit-
menschen wohl die Wunden verbun-
den, ihn dann aber in einer Herberge
zuriickgelassen und ist weiter seines
Wegs gegangen. Allerdings hat er
sich vorgenommen, nach einiger Zeit
zuriickzukehren um zu sehen, wie es
seinem Schiitzling erginge.

«Um ein weiteres Bibelwort zu zitie-
ren,» fihrt Hanspeter Woker fort,
«beim Ausspruch <Liebe deinen
Néachsten wie dich selbst> vergisst
man gerne die zweite Hilfte, die ge-
nau so wichtig ist.»

Erwartungen der Umwelt

Ein zweites sind die Erwartungen
aus der Umgebung und aus der Ge-
sellschaft. «Wenn man mich am frii-
hen Morgen aus der Wohnung weg-
gehen sieht, mit dem Sportsack oder
mit den Langlaufskiern, dann konn-
ten die Leute wohl denken: Lésst der
seine kranke Frau jetzt einfach allein
zu Hause?», erldutert Hanspeter
Woker. «Nur, dass ich dann zufrie-
den und gelost zuriickkomme und
viel starker bereit bin, meine Pflich-
ten zu iibernehmen, das sieht dann
eben niemand ausser meiner Frau.»
Vielleicht iiberlegt man aber selber
viel zu oft, wie die Leute wohl rea-
gieren werden, wenn man dieses
oder jenes tut. Und dabei ist es dann
eher die eigene Vorstellung davon,
wie man sich als idealer Partner be-
nehmen sollte, die einem ein
schlechtes Gewissen einjagt.

Gesprach in der
Selbsthilfegruppe

Das Gesprdach in der Selbsthilfe-
gruppe nach der Einfithrung von
Hanspeter Woker verlief sehr ange-
regt. Es zeigte sich z.B. dass es fiir

die Angehorige eines Parkinson-Pa-
tienten ein grosses Problem ist, dass
sie ihren Mann jahrlich ein- bis zwei-
mal in eine Klinik geben muss, da-
mit sie sich — mit schlechtem Gewis-
sen — wieder erholen kann. Ein be-
sonders schlechtes Gewissen haben
Angehorige, wenn sie Patienten an-
briillen. Das Erstaunliche daran sei,
dass gewisse Patienten dann plotz-

lich Dinge tun konnten, die vorher
unmoglich waren. Frauen hitten all-
gemein mehr Miihe, sich abzugren-
zen und Pflege zu verweigern oder
fremde Hilfe in Anspruch zu neh-
men. Ménner scheinen, mitbedingt
durch ihre gesellschaftliche Rolle, in
diesen Belangen ideenreicher und
fordernder zu sein.

Eine Idee aus Holland: Gruppentherapie fur Partner

Bi. Aus dem Mitteilungsblatt der
holldndischen Parkinson-Patienten-
Vereinigung «Papaver» entnehmen
wir, dass diese Vereinigung schon ei-
nige Male Gruppentherapien fiir
Partner von Parkinsonpatienten orga-
nisiert hat. Ziel dieser Therapie ist es,
dass die Teilnehmer und Teilnehme-
rinnen unter professioneller Beglei-
tung miteinander iiber ihre Probleme
in einem geschiitzten Rahmen reden
konnen, indem sie wissen, dass ihre
Beitrige nicht ausgeplaudert werden.
Bei diesen Gesprichen geht es um die
eigene Haltung gegeniiber dem kran-
ken Partner, um Schuldgefiihle, das
Aufgeben eigener Lebensziele, die

oft starke soziale Isolation oder um
Probleme der Sexualitdt. Sehr oft
stellt sich heraus, dass die Teilnehmer
an solchen Gespréchen erstaunt fest-
stellen, dass sie mit ihren Problemen
nicht allein sind. Zudem konnen in
den Therapiesitzungen Losungen fiir
konkrete Probleme des Zusammen-
lebens Patient-Angehoriger gesucht
werden. Gerade Partner von Parkin-
son-Patienten fiihlen sich gelegentlich
tibergangen, weil oft nur vom Patien-
ten die Rede ist und ihre Probleme
gar nicht zur Sprache kommen. In
solchen Fillen konnte eine Ge-
sprachsgruppe heilsam sein.

Einige Pflege- und Betreuungs-Einsichten

In Ihren vielseitigen Mitteilungshef-
ten, die fiir die Parkinsonkranken
und die Familienmitglieder, die sie
betreuen, manche wertvollen Rat-
schldge vermitteln, haben Sie darum
ersucht, aus Kreisen der Betroffe-
nen die gewonnenen Erkenntnisse
und Erfahrungen mitgeteilt zu be-
kommen.
Aus diesem Grunde mochte ich Ih-
nen einige Pflege- und Betreuungs-
Einsichten mitteilen, die ich im Lau-
fe der jahrelangen fortschreitenden
Behinderung meiner parkinson-
kranken Gattin sammeln konnte.
E.B.

1. Zur Frage der Schmerzen. Die
Parkinsonkrankheit kann leider
schon in frithen Stadien ausge-
priagte Muskelschmerzen verur-
sachen, besonders im Riicken-
und Schultergebiet, aber auch in

den Beinmuskeln, vermutlich
ausgelost durch Muskelverspan-
nungen.

Nach meinen Erfahrungen lassen
sich diese rasch, wirksam und fiir
langere Zeit ausschalten durch
heisse Waschungen und an-
schliessendes massageartiges
Frottieren mit einem angewarm-
ten Frottiertuch. Im fritheren
Stadium bewirkten diese Ganz-
waschungen fiir einige Zeit eine
Beweglichkeit und Beschwerde-
losigkeit, wie sie nur vor dem
Auftreten der ersten Krankheits-
symptome vorhanden war.

Die Waschungen der Oberschen-
kel- und Unterschenkelmuskula-
tur werden sehr erleichtert, wenn
man den Patienten auf einen ho-
hen Stuhl mit Riickenlehne setzt.
(Hohe der Sitzfliche ca. 65 cm;
im Mobelhandel erhiltlich). Die-
ser Stuhl eignet sich auch gut fiir




passive Bewegungsiibungen der
Beine, die sehr hilfreich sein kon-
nen.

2. Die Patienten fiihlen sich sofort
viel besser in frischer, sauerstoff-
reicher Luft. Deshalb sind Wald-
spazierginge, besonders in der
heissen Jahreszeit, besonders
wohltuend. Damit man sie ldnger
ausdehnen kann, nimmt man
einen kleinen Klappstuhl mit, auf
dem sich der Patient von Zeit zu
Zeit ein paar Minuten ausruhen
kann.

3. Die Lagerung im Bett. Im Bett las-
sen sich die Beine besser entspan-
nen durch Lagerung auf einem so-
genannten Venenkissen (im Han-
del erhiltlich) oder auch nur durch
Unterlegen einer Schaumgummi-
rolle in den Kniekehlen.

4. Beim Harnlosen kommt es ofters

vor, dass beim Niedersitzen auf
den kalten Rand der Kunststoff-
toilettenbrille der Reflex zum
Harnlosen unterbrochen wird,
was ohnehin zur vegetativen
Symptomatik der Parkinsonkran-
ken gehort. Wir haben das ver-
bessern konnen durch das Auf-
setzen eines Toilettenrings aus
Holz (ebenfalls im Handel erhilt-
lich, ca. 80.— Fr.) und Hoherset-
zen um ca 1,5 cm.
Wenn im spiteren Krankheits-
verlauf Inkontinenz-Erscheinun-
gen dazu kommen, bewédhren
sich zwei nicht zu dicke, aufein-
andergelegte Einlagen besser als
eine dicke.

5. Anstelle eines Rollstuhls in
einem Krankheitsstadium, in
welchem der Patient zeitweilig

vollig gehbehindert ist, eignet
sich auch ein einfacher schmaler
Biirostuhl mit 5 Rollen, um den
Patienten z. B. vom Bett auf die
Toilette zu bringen. Ein solcher
Biirostuhl ist billig, leicht und
handlich und braucht weniger
Platz als ein Rollstuhl.

6. Im letzten Krankheitsstadium litt
meine Gattin stark unter Mund-
trockenheit und konnte im Bett
und vor allem nachts nicht selber
etwas trinken. Dieses Problem
konnte gelost werden, indem wir
ihr 2 Sduglingsflaschen mit Sau-
ger, wovon die eine mit Milch, die
andere mit Tee gefiillt war, ins
Bett gegeben haben. So konnte
sie jederzeit ein paar Schliicklein
davon zu sich nehmen und sich
damit selber Linderung verschaf-
fen.

Pensées d’un médecin a la retraite

(Traduction de I’éditorial paru dans le N°14 du magazine)

On peut tres bien étre un médecin a la
retraite et en venir, un jour, a s’inter-
roger sur les changements survenus
dans les maladies au cours des 50
dernieres années. Lorsque j'étais
jeune, l'espérance de vie moyenne
d’'un étre humain dépendait en
grande partie des maladies infec-
tieuses. Je commencais a peine mes
études de médecine quand des cher-
cheurs découvrirent les propriétés de
la pénicilline et de la streptomycine.
Cette découverte marquait un tour-
nant dans la lutte contre les maladies
bactériennes transmissibles et, des
lors, lutilisation des antibiotiques
dans le traitement des encéphalomé-
ningites, des maladies vénériennes et
de la tuberculose n'a cessé d’étre un
succes. Tous les domaines de la mé-
decine en bénéficieront.

Quelques temps plus tard, alors que
J'étais assistant dans le service de
chirurgie de la clinique universitaire de
Zurich, je pus également assister aux
progres de la chirurgie. On ne saurait
d’ailleurs trop insister sur le caracteére
remarquable de certaines grosses inter-
ventions dans la région du thorax et du
cceur. Les nouvelles techniques mises
au point en matiére de chirurgie vas-

culaire et d’interventions coxofémo-
rales ont permis a de nombreuses per-
sonnes de laisser de coté a tout jamais
leur fauteuil roulant.

Ce sont de toutes autres expériences
que je vécus a I'Institut médico légal
de Zurich ou j’ai préparé ma thése.
Ici, les succes étaient plutot rares. J'a-
vais été particuliérement marqué par
les accidents de la route pendant les
week-ends et par le nombre de sui-
cides chez les hommes autour de la
trentaine. Ces événements drama-
tiques étaient toujours suivis de réac-
tions en chaine. Ainsi, dans ce con-
texte, j'appris a connaitre une autre
forme de misere, dissimulée celle-la:
le traumatisme mental des parents et
des proches qui, toute leur vie du-
rant, porteraient les stigmates d’une
affection abrégée dans des cir-
constances tragiques.

Lors de ma nomination comme mé-
decin municipal, la science avait mis
au point de nouveaux vaccins extra-
ordinaires. Désormais on pouvait es-
pérer voir complétement disparaitre
la variole et la paralysie infantile en
procédant a des vaccinations en
masse. De méme les découvertes de la
médecine sociale et de I’hygiéne dé-

voilaient d’importants facteurs con-
tribuant au prolongement de [l’espé-
rance de vie. On révait alors de
«mourir en bonne santé». En réalite,
tout cela n’a servi qu’a repousser les
effets du vieillissement. Au fil de cette
évolution, les maladies du systeme
nerveux, de plus en plus nombreuses,
se placerent au premier plan; elles de-
viendront dans le cadre de ma profes-
sion l'objet d’'une thématique parti-
culiere. Pro Infirmis m’a désigné
comme délégué aupres du Comité de
I’Association suisse de la maladie de
Parkinson. Compte tenu de mon ex-
périence en tant que médecin et vice-
président de la Société suisse de la
sclérose en plaques, je suis naturelle-
ment particulierement attaché aux
problémes médicaux et humains et je
me réjouis d’occuper ce poste.

L’Association suisse de la maladie de
Parkinson contribue a renforcer la
position des patients dans la société.
Grdce a ses informations détaillées, a
ses données et ses rapports sur [’état
des recherches ainsi qu’a ses conseils,
elle est devenue pour ses membres
une véritable petite université. Une
profonde solidarité est née entre les
patients. Cette connaissance appro-
fondie de la maladie et de certains
aspects de la vie évite les déceptions et
conduit a I’épanouissement de [’étre.

Bernhard Nussbaumer
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