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Weiterbildungswochenende:

Angst und wie man damit umgeht

Bi. Am Weiterbildungswochenende in Einsiedeln beschaftigten sich die
Leiterinnen und Leiter von Selbsthilfegruppen mit dem Thema “Angst”.
Angst haben nicht nur Patienten und Angehorige. Angst haben alle
Menschen, ob sie es sich eingestehen oder nicht. Wichtig aber ist es, wie
damit umgegangen wird. Das war die Fragestellung an einem
Wochenende, an dem die Teilnehmerinnen und Teilnehmer sich in einer
ausserordentlich guten Atmosphare nahe gekommen sind.

Nach der Vorstellungsrunde gab es
eine dreifache Einfiihrung ins Thema.
In einem Puppenspiel stellte Ruth
Lohrer - sie ist Mitarbeiterin der Ce-
schaftsstelle - den kleinen Toni vor.
Aus lauter Angst. unter seinem Bett
befinde sich ein schmatzendes Un-
geheuer, kann er nicht einschlafen.
Dann aber andert er seine Strategie.
Er will wissen, was wirklich los ist
und schaut, indem er all seinen Mut
zusammennimmt, unter das Bett. Tat-
sachlich findet er dort einen Drachen,
der ist aber ebenso unsicher wie Toni.
Den beiden gelingt es, Freundschaft
zu schliessen und Toni hat fortan
keine Mihe mehr beim Einschlafen.

Dass auch “starke” Manner gelegent-
lich ganz gewodhnliche Angsthasen
sind, illustrierte ein Sketch rund um
das Wachestehen in der Armee. Und
schliesslich erzahlte Yvonne Wenk
aus ihrem ganz personlichen Erleben
mit einer Tante, die trotz schwerster
Krankheit mit dauernder Bettlagrig-
keit fir ihre Umgebung positiv moti-
vierend gelebt hat. Das habe ihr,
betonte Y. Wenk, die Angst vor einer
moglichen eigenen Erkrankung im
Alter genommen.

Die eigene Angst

In Kleingruppen hatten die Teilneh-
mer dann Gelegenheit. iiber viele
Aspekte der Angst - auch der eigenen
Angst - zu reden. Dank gut vorberei-
teter Gruppenleiter und dank der
Tatsache, dass sich die meisten Teil-
nehmer bereits aus friheren Weiter-
bildungskursen kannten. war dies in
einer personlichen und offenen
Atmosphare moglich. So konnte ein
ansehnlicher Fragenkatalog
zusammengetragen werden., der an-
schliessend mit dem Psychologen Da-
niel Stirnimann (Luzern), besprochen
werden konnte.

Angst vor Verwandten

Wie verhalt man sich, wenn man
Angst davor hat, die Verwandten
des schwer erkrankten Mannes (Par-
kinson, Krebs und weitere Gesund-
heitsprobleme) waren mit dem
Pflegekonzept nicht einverstanden?

Die Angst. sich in Widerspruch mit
andern Leuten zu stellen, lasst sich
nicht vermeiden, damit missen wir
leben. Ein Konflikt sollte nach
Moglichkeit in Gesprachen ausgetra-
gen werden, aber leider geht das

Brief des Prasidenten

Liebe Mitglieder

Gerne will ich Thnen erzahlen, was
ich seit der Ubernahme des Prasi-
diums im Juni 1992 getan und erlebt
habe.

Zuerst befasste ich mich in der von
Frau Dr. Frohlich geleiteten
Planungsgruppe mit dem Ergebnis
der Umfrage “Zukunftsplanung der
Schweizerischen Parkinsonvereini-
gung”. Die richtige Prioritatenset-
zung ist fiur die Weiterentwicklung
von grosser Bedeutung. Die Beteili-
gung an dieser Umfrage war aus-
serordentlich erfreulich und das Er-
gebnis sehr aufschlussreich. Vorerst
darf festgestellt werden, dass die
bestehenden Leistungen sehr ge-
schatzt und als qualitativ gut be-
trachtet werden. Auch die bisheri-
gen Informationstrager, vor allem
das Mitteilungsblatt, erhalten gute
Noten. Die Schwerpunkte der in der
Umfrage geausserten Wiinsche las-
sen sich wie folgt zusammenfassen:

® Die Oeffentlichkeitsarbeit muss
verstarkt werden, damit moglichst
viele Leute wissen, was die Parkin-
sonkrankheit ist.

m Die Informationen (inkl. Beratung)
an Patienten und Angehorige sollen
weiter ausgebaut werden.

m Die Selbsthilfegruppen sollen ge-
fordert und es sollen neue gegrin-
det werden.

m Die Patienten sollen noch ver-
mehrt auf Therapiemoglichkeiten
aufmerksam gemacht werden.

m Der Unterstiitzung der Psyche soll
grossere Beachtung geschenkt wer-
den.

Ferner wurden weitere Wiinsche ge-
aussert inbezug auf:

® Aus- und Weiterbildung des Pfle-
gepersonals

m Forderung der Forschung
® Erholungs- und Ferienaktionen

® Wahrnehmung der Interessen der
Parkinsonpatienten

m Crenziberschreitende Zusam-
menarbeit
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“Ohne einen Freund ist
es schlecht, in den Krieg
zu ziehen. Denn dann hat
man keinen, zu dem man
sagen kann, ich furchte
mich.”

nicht immer. Angst entsteht auch
dann, wenn wir eine Situation nicht
klaren. So machen wir uns oft Vorstel-
lungen iiber das Denken anderer, die
gar nicht zutreffen. Mit diesen Gedan-
ken geraten wir immer mehr in die
Ungewissheit und bewegen uns wie
in einem dichten Nebel. Hilfreich
konnte im konkreten Fall die Un-
terstiitzung durch eine Fachperson
sein, die bestatigt, dass das gewahlte
Pflegekonzept angemessen und nicht
etwa “exotisch” ist.

Angst vor dem neuen Tag

Frihmorgens vor dem Aufstehen,
besonders an Tagen, an denen be-
sondere Ereignisse bevorstehen, er-
wache ich und wenn ich an den
neuen Tag denke, stellen sich un-
willkiirlich Herzklopfen und
Schweissausbriiche ein. Dieser
Angst und Panik versuche ich mit
Bewegungsiibungen und auto-
genem Training zZu begegnen. Es
braucht jeweils viel Energie bis zum
Entschluss: “Ja, ich schaffe es”.

In dieser Situation lauft offenbar ein
regelrechtes Ritual ab, damit ein posi-
tiver Tagesbeginn gefuntden werden
kann. Das kann sehr hilfreich sein. Es
ist immer wieder wichtig, sich be-
wusst zu machen: “Ich bin zwar
krank, aber ich kann das Leben trotz-
dem bewaltigen”. Es ist wie mit dem
Autofahren: Als Lernfahrer haben wir
alle Angst davor, was im Verkehr
alles passieren konnte. Sind wir erst
Routiniers, vergessen wir die Gefah-
ren. Erst wenn tatsachlich einmal
etwas passiert, wird die Gefahr als
reale Crosse wieder bewusst und die
Angst meldet sich.

Angst vor der Zukunft

Bei Patienten oder Angehdrigen
taucht immer wieder Angst vor der
Zukunft auf.

Das ist verstandlich. besonders wenn
eine chronische Krankheit vorliegt.
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Wenn man die Angst aber 2zu
machtig werden lasst, 1adt man sich
unnotige Lasten auf. Schliesslich hat
man in dieser Situation schon genug
zu tragen. Daher ist es besser, einen
Tag um den andern mit seinen Freu-
den und Sorgen durchzuleben ohne
sich durch eine moégliche distere
Zukunft das Heute zerstoren zu las-
sen.

Depressionen

Depressionen sind eine ungeheure
Belastung fiir Patienten und An-
gehorige. Kann man dagegen etwas
tun?

Wenn etwas unterdriickt wird, Ge-
fihle der Wut und der Trauer etwa;
wenn jemand nicht mehr zeigt, wo er
steht, was er denkt, wer er ist, konnen
Depressionen auftauchen. Diese wer-
den zur Last fiir Patienten und Part-
ner, und je mehr man dariiber
schweigt, desto belastender werden
sie. Was hilft. Jeden Tag offen sein
dafiir, wie es einem geht. Auch ein-
mal sagen: “Heute mag ich nicht”.
“Ich habe keine Lust, mit der Krank-
heit zu leben”. Auch nachtschwarze
Gedanken diirfen zugelassen werden.
Als Angehorige ist man nicht ver-
pflichtet, die Depression einfach
hinzunehmen. Es ist vielmehr wich-
tig, zu sich selber gut zu schauen,
damit man nicht in die gleiche Isola-
tion gerat. Manchmal ist es angezeigt,
einen Therapeuten beizuziehen, der
mithelfen kann, in der Beziehung den
“roten Faden” wieder zu finden.

Selbstmorddrohungen

Selbstmorddrohungen von Patienten
konnen zu einer schweren Be-
lastung werden. Wie ernst sind sie

&

Die Planungsgruppe legt nun, zu-
sammen mit dem Vorstand, die
Prioritaten fiir die einzelnen
Aktionen fest.

Neben dieser Planungsarbeit ver-
suchte ich moglichst rasch Kontakte
mit Patienten zu pflegen und mein
Wissen iber die Parkinson’sche
Krankheit zu verbessern.

Am 27. August hatten Frau Lydia
Schiratzki und ich die Moglichkeit,
an einer von Herrn Prof. HP. Ludin
organisierten Veranstaltung fur
Aerzte am Kantonsspital St. Gallen
teilzunehmen. Herr Prof. Ludin und
weitere Aerzte referierten iiber die
Parkinsonkrankheit, deren medi-
kamentdse Behandlung und chirur-
gische Eingriffsmoglichkeiten.

Tags darauf durfte ich an einer
Informationsveranstaltung der
Klinik Bethesda. einer Rehabilita-
tionsklinik in Tschugg, teilnehmen.
Die Tagung wurde von Dr. FM.
Conti, Chefarzt dieser Klinik, organi-
siert. Diese Informationsveranstal-
tung fiur Parkinsonpatienten und
deren Angehdrige befasste sich mit
dem Thema “Patientengerechte Zu-
sammenfassung aktueller Informa-
tionen iber die Parkinsonkrankheit
und deren Behandlung”. Es referier-
ten Prof. Ludin iiber die medi-
kamentése Behandlung, Dr. Conti
iber die Rehabilitationsmoglich-
keiten und weitere Damen und Her-
ren uber Physio- und Ergotherapie,
Alltagshilfe, z.T. mit handfesten Vor-
fihrungen. Die Verapstaltung war.
im Mitteilungsblatt ausgeschrieben.
Die Teilnahme war gross, etwa 150
Patienten und Angehérige waren
anwesend, und das Echo durchwegs
positiv. Es ware schén, wenn von
solchen Moglichkeiten der direkten
und anschaulichen Informationsver-
mittlung an Patienten und An-
gehorige durch Rehabilitationsabtei-
lungen (Spitaler) und Kliniken ofter
Gebrauch gemacht wiirde.

Tief beeindruckt und ganz erfiillt
wurde ich vom Weiterbildungs-
wochenende fiir die Leiterinnen und
Leiter der Selbsthilfegruppen in Ein-
siedeln. Das Thema “Angst - Angst-
bewadltigung” wurde in verschie-
denen Variationen behandelt. Unser
Redaktor, Dr. K. Biitikofer, berichtet
iber diese Veranstaltung in diesem




A
Zu nehmen?

Solche Drohungen miissen ernst ge-
nommen werden. In einem derartigen
Fall ist aber dringend zu raten, sich
an aussenstehende Fachleute fiir eine
Beratung zu wenden.

Austausch

Damit man sich nicht allzusehr im
Kreise dreht ist es gut, wenn man
eine Freundin oder einen Freund hat,
mit dem man seine Sorgen bespre-
chen kann. Der Partner sollte aber
immer wissen, dass es bei diesen
Gesprachen um die Sache geht und
nicht darum, sich bei einer Drittper-
son zu beklagen. Solche Gesprache
helfen mit zu verhindern, dass man
in die Isolation gerat. Dies ist sowohl
fir Patienten als auch fiir deren
Partner wichtig, auch damit die
Krankheit nicht zum Hauptthema in
der Partnerschaft wird. Andere Bezie-
hungen, andere Aktivitaten sollen ja
auch noch Raum haben, nicht nur die
Krankheit. Uberhaupt sind Aktivitaten
eine gute Strategie gegen Depres-
sionen.

Schlafprobleme

Was tun, wenn man nachts immer
wieder Miihe mit Einschlafen hat?

Wer sich schlaflos im Bett dreht,
kommt leicht in einen Teufelskreis
negativer Gedanken. Im Dunkeln stei-
gen Angste auf. Je weniger man
einschlafen kann, desto mehr steigt
der Druck: “Jetzt solltest du doch
endlich schlafen”.

In solchen Situationen kann es helfen,
die Schlaflosigkeit anzunehmen: “Jetzt
bin ich wach, bis ich miide genug
zum Einschlafen bin, tue ich etwas”.
In Frage kommen: Lesen, Musik
horen, Kassetten der Blindenhor-
biicherei horen, beten, warme Milch
trinken, um nur einige ganz wahllos
aufzuzahlen.

Innere Verbundenheit

Gemeinsames Singen und Spielen,
lockernde Turniibungen und persén-
liche Gesprache liessen die Tagungs-
teilnehmerinnen und -teilnehmer
spiiren: “Ich bin mit meinem Schick-
sal nicht allein”. In den Gesprachs-
gruppen am Sonntag stand die Frage
“Was hilft uns, mit unsern Angsten in
unserer Situation zu leben?” im Vor-
dergrund. Das vertrauensvolle Aus-
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tauschen und die Anregungen der
andern gaben Kraft und Mut, den
Weg in den Alltag getrost wieder
unter die Fiisse zu nehmen.

“Ihr denkt zuviel daran,
was ihr verlieren und zu-
wenig daran, was ihr
weggeben konnt.”

MB 28

Angst ist die Reaktion auf die Gefahr-
dung unseres Lebens. Sie ist eine
Warnung, die uns zu Aufmerksam-
keit auffordert, wenn wir Gewohntes
verlassen, uns den Crenzen des bis-
her Erfahrenen nahern oder - diese
sogar iberschreiten. Freud bezeichnet
diese Angst als Realangst. Der Hoff-
nungsfunke in ihr besteht in der
Botschaft, die sie uns vermittelt: Du
bist bedroht! Erkenne diese Bedro-
hung! Ziehe die Konsequenzen, sie zu
uberwinden! Oder. Wappne dich auf
das Neue, das auf dich zukommt!
Mobilisiere deine Kraftreserven! Es ist
entscheidend, dass wir diese Bot-
schaft der Angst verstehen und die
entsprechende Bedrohung, auf die sie
uns aufmerksam macht, wahrneh-
men, um sie auszuschalten, wo es
moglich ist oder sie zu entscharfen,
sie zu umgehen oder, wenn es sein
muss, mit ihr zu ringen, um sie zu
iberwinden.

(aus: C.G. Rey: Licht der Hoffnung im
Dunkel der Angst, Ziirich 1990)

Mitteilungsblatt. Dieses Wochenende
hat mir viele Patientinnen und
Patienten mit ihren Angehdérigen
nahe gebracht und mich ihr Schick-
sal mitfilhlen lassen. Ich durfte
offene, echte, herzliche Menschlich-
keit erleben. Auch der gemiitliche
Teil mit Cymnastik, Spielen und
Singen wurde gepflegt und liess die
Sonne in die Gruppe hineinstrahlen!
Frau Schiratzki und der ganzen
Arbeitsgruppe, die dieses Weiterbil-
dungswochenende mit viel Sorgfalt
und Feingefiihl vorbereitet und
durchgefiihrt haben, sei nochmals
sehr herzlich gedankt. Was die Lei-
terinnen und Leiter der Selbsthilfe-
gruppen von diesem Wochenende
mitnehmen, kommt direkt den Mit-
gliedern ihrer Gruppen zugute. In
diesem Sinne wiinsche ich Thnen,
dass auch Sie die Sonne von Einsie-
deln spiiren, und dass sie [hnen viel
Energie und Zufriedenheit spendet.
Bei dieser Gelegenheit mochte ich
allen Leiterinnen und Leitern der
Selbsthilfegruppen in der ganzen
Schweiz fiir ihren unentwegten,
selbstlosen Einsatz sehr herzlich
danken.

Wenn dieses Mitteilungsblatt er-
scheint, steht der Jahreswechsel kurz
bevor. Ich benutze daher die GCe-
legenheit, um Ihnen, liebe Leserin-
nen und Leser, eine beschauliche
Weihnachtszeit zu wiinschen, die
Ihnen Kraft, Mut und Zuversicht gibt.
Meine besten und herzlichen Wiin-
sche begleiten Sie durchs kom-
mende Jahr. Ich werde in Gedanken
oft bei Ihnen sein.

Lorenz Schmidlin
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Week-end de formation permanente:

Vivre avec la maladie de Parkinson
Kk - == o e s e T s m e s e e s on e - N

La peur et comment la dominer

Bii. Durant le week-end de formation permanente organisé a Einsiedeln, les
responsables des groupes d’entraide ont abordé le sujet de la peur. Les
patients et leurs proches ne sont pas seuls a connaitre la peur. Tous les
gens ont peur, qu’ils se 'avouent ou non. Mais ce qui est important, c’est de
savoir maitriser ce sentiment. Cest cet aspect qui a été traité lors d’'un
week-end a 'ambiance trés chaleureuse, au cours duquel les participants
se sont sentis trés proches les uns des autres.

Une fois les présentations faites, on a
assisté a une introduction en trois
parties. Saidant de marionnettes,
Ruth Lohrer, collaboratrice du secré-
tariat central, a présenté le petit Toni.
Il ne peut s’endormir de peur quun
monstre ne se cache sous son lit, prét
a le devorer. Alors, Toni change de
stratégie. 11 veut savoir ce quil y a
vraiment et, prenant son courage a
deux mains, il regarde sous son lit. Il
y trouve effectivement un dragon qui
semble tout aussi effrayé que lui. Les
deux deviennent amis et Toni n’a dés
lors plus aucune peine a s’endormir.

Un sketch sur le théme de la garde a
l'armée a montré que meéme des
hommes dits “forts” peuvent parfois
avoir peur. Enfin, Yvonne Wenk, fai-
sant appel a son expeérience propre, a
parlé de sa tante qui a toujours donné
a son entourage un exemple trés
positif, malgré une grave maladie qui
I'obligeait a garder le lit. Cette atti-
tude, a déclaré Yvonne Wenk, lui a
oté toute crainte de tomber malade a
son tour dans sa vieillesse.

La propre peur

Les participants ont ensuite eu la
possibilite de s’entretenir en petits

groupes sur de nombreux aspects de
la peur, y compris de la peur que 'on
éprouve soi-méme. Ces discussions
ont été meneées dans un climat tres
ouvert et trées confiant grace a des
responsables bien préparés et du fait
que de nombreux participants se
connaissaient déja pour avoir suivi
des cours ensemble précédemment.
Ainsi, on a pu réediger un imposant
catalogue de questions qui a été
discuté ensuite avec le psychologue
Daniel Stirnimann de Lucerne.

La peur des proches

Comment faut-il se comporter lors-
que lon a peur que les parents
d'une personne gravement malade
(qui souffre de la maladie de Par-
kinson, du cancer ou d’autres pro-
blemes de santé) ne soient pas
d’accord avec le traitement envi-
sagée?

On ne peut éliminer la peur d'étre en
contradiction avec d’autres personnes:
il faut donc s'en accommoder. Il
faudrait pouvoir résoudre le conflit au
travers de discussions, mais ce n'est,

hélas. pas toujours possible. La peur

apparait également lorsqu'une situa-
tion n'est pas claire. Nous nous

&

Lettre du président

Chers membres,

Cest avec plaisir que je vous relate
ce que jai fait et ce que jai vécu
depuis que jai repris le présidence
de votre association en juin dernier.
Pour commencer, au sein du groupe
de travail dirigé par Mme Frohlich,
je me suis penché sur les résultats
de lenquéte intitulée “Parkinson
2000” qui doit nous servir a fixer
correctement les priorités pour
lavenir. La participation a ce
questionnaire a été trés réjouissante
et les resultats tres instructifs. On
constate avant tout que les presta-
tions actuelles sont trés appréciées
et jugées de qualité. De méme, les
supports d'information, et notam-
ment notre magazine, sont bien
notés. Les souhaits qui ressortent de
cette enquéte peuvent étre résumes
comme suit:

m il faut renforcer le travail d'infor-
mation afin que le plus grand nom-
bre possible de personnes sache ce
qu’est la maladie de Parkinson.

m Les informations et les conseils
aux patients et a leurs proches
doivent encore étre améliorés.

m Les groupes d’entraide doivent
eétre encourages et de nouveaux
groupes doivent voir le jour.

m ]l faut encore mieux informer les
patients des possibilités de traite-
ment.

m [l faut accorder plus d’attention au
soutien moral.

Dautres souhaits ont été formulés
concernant:

m la formation et la formation per-
manente du personnel soignant

® la promotion de la recherche
m les séjours de repos et de vacances

m la défense des intéréts des
patients atteints de la maladie de
Parkinson

m la collaboration internationale.

Dentente avec le comité, le groupe
de travail est actuellement en train
de fixer les priorités pour les diver-
ses actions. Outre ce travail, jai
cherché a entrer en contact avec des




imaginons ce que les autres pensent
et, bien souvent, c’est totalement faux.
Ce genre de réflexions nous procure
un sentiment d’insécurité grandis-
sante et nous avons alors l'impression
d’avancer dans un épais brouillard. Le
soutien d'une personne compeétente
qui puisse confirmer que le traite-
ment choisi est adéquat peut, dans ce
cas, se revéler trés utile.

La peur d’'un nouveau jour

Certains matins, au réveil et en
particulier lorsque je sais que des
événements particuliers sont prévus
pour ce jour-l1a, je songe a cette
nouvelle journée et mon coeur se
met a battre de plus en plus fort
tandis que mon corps se couvre de
sueur. J'essaie de contrer cette peur
et cette panique qui m’envahissent
en faisant des exercices et du
training autogene. Toutefois, il faut
beaucoup d’énergie jusqu’a ce que
je puisse dire: “J'y suis arrive.”

On a visiblement affaire ici a un
véritable rituel dont le sens est de
pouvoir commencer la journée dans
uns esprit positif. Ce rituel peut se
reveler bénéfique. II est trés impor-
tant d'étre conscient que “je suis
malade, mais je peux quand méme
affronter la vie”. C’est la méme chose
que l'apprentissage de la conduite:
comme €léeve conducteur, nous avons
tous peur de ce qui pourrait nous
arriver dans le trafic. Mais passés au
stade d’habitués, nous oublions les
dangers. Ce n’est que lorsque quelque
chose arrive effectivement que le
danger se manifeste a nouveau et
que la peur reapparait.

Vivre avec la maladie de Parkinson

La peur de l'avenir

Cest une peur qui refait surface
régulierement chez les patients et
leurs proches.

Cette peur est parfaitement compre-
hensible, surtout dans le cas des
maladies chroniques. Mais si on la
laisse s’installer de maniere trop in-
sistante, on se charge de fardeaux
inutiles. Or, la situation est déja assez
difficile sans cela. Il vaut donc mieux
affronter chaque jour aprés lautre
avec ses joies et ses peines, sans
laisser des perspectives d’'avenir par-
fois moroses deétruire le moment pre-
sent.

Les dépressions

Les dépressions constituent un poids
immense pour les patients et leurs
proches. Que peut-on faire pour y
remedier?

Lorsqu'un sentiment est refoulé. par
exemple un sentiment de colére et de
tristesse, lorsque quelqu’'un ne montre
plus ou il en est, ce qu'il pense. ce
quil est. alors la depression peut
apparaitre. Celle-ci est pénible a la
fois pour le patient et pour son
partenaire. Et plus on garde le silence
la-dessus. plus elle devient pesante.
Ce qu'il faut faire, c’est étre ouvert.
chaque jour. a la facon dont l'autre se
sent. Il faut savoir dire parfois:
“Aujourd’hui, je ne peux pas”, “Je n'ai
pas envie de vivre avec la maladie”.
Les idées noires doivent, elles aussi,
pouvoir s'échapper. En tant que pro-
che d'un malade, on n'est pas ‘tenu
d’accepter la depression. Il est be-
aucoup plus important de bien regar-
der pour soi afin de ne pas tomber a
son tour dans lisolement. Parfois, il
convient de demander laide d'un
meédecin qui aide a retablir la rela-
tion.

Les menaces de suicide

Les menaces de suicide émises par
des patients peuvent peser lourde-
ment sur l'entourage. Jusqu'ou doi-
vent-elles étre prises au sérieux?

De telles menaces doivent étre prises
au serieux. Dans ce cas, il faut toute-
fois immeédiatement faire appel a un
spécialiste qui puisse donner conseil.

Les échanges

Afin de ne pas tourner en rond, il est

MB 28

patients le plus rapidement possible
et a améliorer mes connaissances au
sujet de la maladie de Parkinson. Le
27 aout, Mme Lydia Schiratzki et
moi-méme avons eu l'occasion de
participer a une manifestation
organisee a l'intention des meédecins
par le professeur HP. Ludin a I'Hopi-
tal cantonal de St-Gall. Le professeur
Ludin et d’autres médecins ont pré-
senté des exposeés sur le théeme de la
maladie de Parkinson, sur son traite-
ment médical et sur les possibilités
d’intervention chirurgicale. Le lende-
main, jai assist¢ a un séminaire
d'information a la Clinique Be-
thesda, une clinique de réeducation
située a Tschugg. Le séminaire a été
organisé par le Dr F. M. Conti,
meédecin-chef de cette clinique. Il
était destiné aux patients et a leurs
proches et était intitule “Compte
rendu des informations disponibles
a ce jour sur la maladie de Parkin-
son et sur son traitement”. Le profes-
seur Ludin a fait un exposé sur le
traitement medical. Quant au Dr
Conti, il a parlé des possibilités de
rééducation tandis que d’autres per-
sonnes abordaient les thémes de la
physiothérapie et de l'ergothérapie,
ou encore de l'aide dans la vie de
tous le jours, démonstrations concre-
tes a l'appui. Cette manifestation a
réuni beaucoup de monde - on
comptait quelque 150 patients et
leurs proches - et elle a eu un écho
trés favorable. Il serait beau que les
cliniques et les départements de
rééducation des hopitaux fassent
plus souvent usage de ce type d’in-
formation directe aux patients et a
leurs proches.

Jai eté profondément touché par le
week-end de formation permanente
a Einsiedeln, destiné aux responsa-
bles des groupes d'entraide. Le
theme de la peur et comment la
dominer a été traité de multiples
maniéres. Notre rédacteur, le Dr K.
Biitikofer, en fait un compte rendu
dans ce numeéro. Ce week-end m'a
permis de faire connaissance avec
nombre de patientes et de patients
et de mieux comprendre leur destin.
Les contacts étaient chaleureux et
sinceres. Méme les moments con-
sacrés a la gymnastique, aux jeux et
aux chants ont réchauffé les coeurs!
Je tiens a remercier une fois de plus




MB 28

bon d’avoir un ami ou une amie a qui
I'on puisse se confier. Mais l'interlocu-
teur doit étre conscient que ces ent-
retiens ont une importance en soi et
qu’il ne s’agit pas simplement de se
plaindre auprés d'un tiers. De telles
conversations permettent d’éviter
Iisolement. C’est important a la fois
pour le patient et pour son partenaire.
En effet, la maladie ne doit pas
devenir le sujet principal du couple. 11
faut laisser de la place a d’autres
relations, a d’'autres activités, pas seu-
lement a la maladie. En outre, l'acti-
vité est un excellent reméde contre la
dépression.

Les insomnies

Que faire lorsqu’on a de la peine a
s’endormir le soir?

Celui qui ne peut trouver le sommeil
a une forte tendance a sombrer dans
des idées noires. Dans l'obscurité, les
craintes prennent une dimension plus
effrayante. Plus on a de peine a
s’endormir, plus on sent monter en
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soi la tension: “Maintenant, il faut
vraiment que je dorme.” Dans de
telles situations, il vaut mieux accep-
ter l'insomnie et se dire: “Maintenant,
je suis éveillé. Je vais faire quelque
chose jusqu’a ce je sois fatigué.” On
peut, par exemple, lire, écouter de la
musique ou des cassettes de la
bibliothéque pour non-voyants, prier,
boire du lait chaud, pour ne citer que
quelques-unes des possibilités.

Un sentiment de cohésion tres fort

Les chants et les jeux en commun, les
exercices de gymnastique et les con-
versations ont permis a chacun des
participants de se rendre compte que
“je ne suis pas seul avec mon destin”.
Le dimanche, les groupes de discus-
sion ont tenté de répondre a la
question: “Qu’est-ce qui nous aide,
dans notre situation, a vivre avec nos
craintes?”. Les échanges marqués par
la confiance et l'exemple stimulant
des autres ont donné a tous de la
force et du courage pour réaffronter
le quotidien.

Une ennemie qui change de visage

tous les jours

Par le Dr Claude Dessibourg (Fribourg)

Dans la maladie de Parkinson les
meédecins peuvent apporter beaucoup
a leurs malades, mais les malades
apportent aussi beaucoup a leurs
meédecins. Pourquoi? La maladie de
Parkinson est sournoise. Cest un
ennemi qui change de visage tous les
jours et je dirais méme toutes les
heures. Tout au long de la journée, on
a “plusieurs patients” différents. Cest
le coté extrémement pernicieux de
cette maladie. On peut étre a 2h. mal,
a 3h. bien, a 4h. bloqué, a 5h dystoni-
que et, d’heure en heure, les sympto-
mes peuvent évoluer. Ce qui rend
I'évaluation du traitement extréme-
ment difficile. L'information que le
patient ou sa famille donne au méde-
cin est, de loin, le principal d'une
consultation. L’examen du malade a
certainement son importance, surtout
au début de la maladie pour établir
un diagnostic. Et ce n’est pas toujours
evident.

Il est difficile de prédire I'évolution de
la maladie. Certaines personnes évo-
lueront assez favorablement, d’autres
moins favorablement. Donc il n'y a
pas une seule maladie de Parkinson,
mais plusieurs sortes de sous-groupes
de la maladie de Parkinson. Le diag-
nostic repose sur l'observation clini-
que. Il n'y a aujourd’hui pratiquement
pas d'examen qui puisse prouver ou
infirmer la maladie de Parkinson.

Les symptdmes

Le faciés: la maladie de Parkinson
peut diminuer la mimique. Peau
grasse: signes de changement de la
peau. Trop de salive: a I'hypersécré-
tion de la salive s'ajoutent des proble-
mes de deéglutition. Position voutee:
trés caractéristique. AKkinésie: pauv-
reté des mouvements. Rigidité “roue
dentée”: un des signes les plus carac-
téristiques.

&

trés cordialement Mme Schiratzki et
tout le grupe de travail qui ont mis
tant de soin et de coeur a préparer
et a réaliser ce week-end de forma-
tion permanente. Les membres be-
néficieront directement de l'enseig-
nement que les responsables des
groupes dentraide ont pu en tirer.
En ce sens, je souhaite que vous
aussi puissiez recevoir un peu de ce
soleil qui est entré en nous, et qu’il
vous apporte beaucoup d'énergie et
de satisfaction. Je profite également
de cette occasion pour remercier
tous les responsables des groupes
d’entraide dans toute la Suisse de
leur effort et de leur dévouement
sans limites.

Lorsque ce magazine d'information
paraitra, la fin de I'année sera pro-
che. Par conséquent, jaimerais vous
souhaiter a tous, chéres lectrices et
chers lecteurs, de belles fétes de
Noél qui vous apportent force,
courage et confiance. Je vous
adresse tous mes voeux pour la
nouvelle année. Soyez surs que je
serai trés souvent en pensée avec
vous.

Lorenz Schmidlin




&

suffisance cardiaque (eau dans les
jambes ou probléme de respiration), il
faut manger un peu plus de sel. On
peut parfois régler le probléeme en
portant des bas de soutien. Quantites
de sortes existent sur la marché, des
plus élégants au plus épais, et avec
des forces de soutien variables. Ils
maintiennent le sang dans les parties
importantes du corps, notamment
dans le cerveau. Ils pourront, peut-

Fine settimana di perfezionamento:

Vivere con la malatia Parkinson
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étre, remplacer un médicament. Si un
parkinsonien doit s’aliter, il faut qu'il
fasse de la physiothérapie et qu’il se
leve le plus souvent possible.

Contre les troubles de la déglutition, il
existe certains types de physiothéra-
pie. Mais on est assez limité dans le
traitement. Il existe également un
meédicament, le Bellergal, qui peut
limiter la production de salive.

La paura e come maneggiaria

Durante il fine settimana di perfezionamento tenutosi a Einsiedeln, le
conduttrici e i conduttori dei gruppi di auto-aiuto hanno trattato I'argo-
mento “paura”. Non sono soltanto i pazienti e i loro familiari ad avere
paura. La paura € parte di ogni persona, che si voglia ammetterlo o no.
L'importante comunque & saper maneggiarla. Questa la questione postasi
dalle partecipanti e dai partecipanti in un fine settimana la cui ottima
atmosfera ha contribuito ad avvicinare gli uni agli altri.

Alle presentazioni & seguita una tripla
introduzione nell'argomento. In uno
spettacolo di marionette Ruth Lohrer,
collaboratrice del segretariato cen-
trale, ha presentato il piccolo Toni.
Trama: Dalla tanta paura che sotto il
suo letto possa trovarsi un mostro, il
piccoletto non riesce ad addormen-
tarsi. Poi perd cambia strategia.
Decide di voler sapere cosa stia ver-
amente succedendo. Prende il corag-
gio a due mani e guarda sotto il letto,
dove infatti si trova un drago,
anch’egli peré molto intimorito. I due
riescono a fare amicizia e, d’allora,
Toni non ha piu paura di addormen-
tarsi.

Un altro esempio, uno sketch che
trattava del servizio di guardia
durante il militare, ha dimostrato
come anche uomini “forti” possano
talvolta essere dei veri codardi. Ed
infine Yvonne Wenk ha raccontato le
esperienze fatte con una sua zia, che
malgrado la sua degenza era riuscita
a vivere in maniera positivamente
motivante per chi le stava vicino. Y.
Wenk ha poi sottolineato che tutto
questo era riuscito a levarle la paura
di un’eventuale malattia nella
vecchiaia.

Paura propria

In piccoli gruppi i partecipanti hanno
poi avuto la possibilita di parlare dei
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tanti aspetti della paura - senza tra-
lasciare le proprie paure. GCrazie
all'ottima preparazione dei conduttori
e dato che la maggior parte dei
partecipanti gia si conosceva da corsi
di perfezionamento precedenti, la dis-
cussione ha potuto tenersi in un
atmosfera aperta. In tal modo é stato
elaborato un notevole questionario,
trattato poi con lo psicologo Daniel
Stirnimann (Lucerna).

Paura dei familiari

Come ci si comporta quando si ha
paura che i familiari del marito
gravemente malato (Parkinson, can-
cro o altri problemi di salute) non
sono d’accordo con il concetto di
cura?

La paura di trovarsi in contraddizione
con altre persone € inevitabile, e non
ci resta che accettarla. Se possibile, si
dovrebbe cercare di risolvere un con-
flitto dialogando, sfortunatamente
pero cid non é sempre realizzabile. La
paura nasce anche quando non si
chiarisce una situazione. Cosi talvolta
ci si crea unimmagine dei pensieri
del prossimo, non sempre tanto azzec-
cata. Oppressi da tali pensieri si
rischia facilmente di cadere in un
abisso d’insicurezza nel quale ci si
muove come in una densa nebbia. In
tal caso potra essere d’aiuto l'appog-
gio di uno specialista che confermera
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che il concetto di cura scelto non € poi
tanto “esotico”, bensi appropriato.

Paura del nuovo giorno

Quando di mattino presto prima di
alzarmi, soprattutto in giorni in cui
mi aspettano eventi particolari, mi
sveglio e penso al nuovo giorno,
istintivamente mi batte forte il
cuore e comincio a sudare. Cerco di
affrontare questa paura, questo
panico con esercizi motori o training
autogeno. In genere ci vuole molta
energia per arrivare alla conclu-
sione del “si, ce la faccio”.

In questa situazione sembra svolgersi
un vero e proprio rituale, affinche
trovare il modo di come iniziare il
giorno positivamente. Un tale rituale
pud essere consapevole: “E’ vero che
sono malato, perd sono ugualmente
capace di padroneggiare la mia vita.”
E’ come guidare la macchina: Durante
la scuola guida si ha paura di tutto
quello che puo succedere sulla strada.
Quando poi invece ci si € impratichiti,
si dimenticano i pericoli. Solo quando
veramente succede qualcosa, il peri-
colo ridiventa una dimensione reale e
la paura si rifa viva.

Paura del futuro

Sia pazienti che familiari conoscono
questa sempre ricorrente paura del
futuro.

Questa e assolutamente comprensi-
bile, specialmente quando qualcuno e
affetto da una malattia cronica. Se
pero si lascia ingigantire la paura, ci
si addossa inutili fardelli E in una
situazione tale si hanno gia ab-
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bastanza problemi. Percid & meglio
vivere giorno per giorno, con le gioie
e gli affanni che portano, senza las-
ciarsi turbare l'oggi da una perspet-
tiva futura possibilmente triste.

Depressioni

Le depressioni sono un immenso
peso per pazienti e familiari. Si pud
fare qualcosa per prevenirle?

Quando si reprimono sentimenti di
rabbia o di tristezza, quando non si e
piu in grado di dimostrare chi si €,
come e cosa si pensa, allora possono
nascere le depressioni. Queste si rive-
lano un vero peso per pazienti e
familiari, e meno se ne parla, piu
opprimente diventa. Ecco cosa pud
essere d’aiuto: Accettare ogni giorno il
proprio stato d’animo. Dirsi anche:
"Oggi non sto bene.” “Non ho nessuna
voglia di vivere con la malattia.”
Ammettere dunque anche i pensieri
piu tetri. I familiari invece non sono
per niente obbligati a sopportare la
depressione. Anzi, & particolarmente
importante che essi abbiano riguardo.
affinché non chiudersi anche loro
nello stesso isolamento. Talvolta é
opportuno consultare un terapeuta
che pu0 aiutare a ritrovare “il filo
d’Arianna” in questa intricata situa-
zione.

Minaccie di suicidio
Le minaccie di suicidio del paziente

possono rivelarsi un forte peso.
Bisogna prenderle sul serio?

Queste minaccie devono assoluta-
mente essere prese sul serio. In tal
caso & per6 molto importante consul-
tare uno specialista esterno.

Scambio d’idee

Per non rischiare di cadere in un
circolo vizioso, € bene avere un’amica
0 un amico con cui discutere i propri
problemi. Il consorte dovra perd sem-
pre sapere che l'intenzione € di par-
lare della situazione e che non si
tratta di lamentarsene con altri. Effet-
tivamente tali dialoghi aiutano a non
chiudersi nell'isolamento. Questo €&
importante sia per il paziente che per
il consorte, anche per evitare che nel
rapporto la malattia diventi l'argo-
mento principale. Bisogna tener spa-
zio libero anche per altre relazioni,
altre attivita e non solo per la malat-
tia. E dopo tutto queste altre attivita
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sono giustamente una buona strate-
gia contro le depressioni.

Insonnia

Cosa fare, quando di notte si ha
ripetutamente difficolta ad addor-
mentarsi?

Chi si gira e si rigira insonne nel
proprio letto rischia di cadere in un
circolo vizioso. Nell’oscurita nascono le
paure. Piu dura l'insonnia, piu cresce
l'oppressione: “Adesso € veramente
ora d'addormentarsi.” In tal caso sara
invece bene accettare la propria in-
sonnia: “Ora sono sveglio, finché non
sar0 abbastanza stanco da addormen-
tarmi, fard qualcosa.” Le possibilita
sono tante e ne elenchiamo qualcuna
a caso. leggere, ascoltare musica
oppure una cassetta della biblioteca
per persone non vedenti, pregare,
bere un bicchiere di latte caldo.

Unione e solidarieta

I giochi e le canzoni in compagnia, i
rilassanti esercizi ginnici e i tanti
dialoghi personali hanno fatto sentire
ai partecipanti del congresso di non
essere soli con il proprio destino. Di
domenica poi, nei gruppi di discus-
sione, prevaleva la domanda: “Cosa ci
aiuta nella nostra situazione a vivere
con le nostre paure?” I fiduciosi
scambi didee e i gli impulsi degli
altri hanno stimolato ad affrontare la
vita quotidiana con nuova forza e

Sapevate che...

..tra i nostri soci abbiamo uno scrit-
tore? Si tratta di Luigi Costa, nato a
Prada-Poschiavo nel 1935, decimo di
ben quindici figli, ora residente a
Massagno. La sua prima pubblica-
zione e uscita nell’aprile di
quest’anno e si intitola “Badoz”,
racconti e poesie di un’infanzia lon-
tana. Fra le poesie ne abbiamo
scelto una che ci sembra piena di
significato.

Cantico

Canto alla gioia,
canto all’'allegria,
canto allamore,
canto alla vita mia,
canto alle stelle,

ed all’armonia

&

canto al morbo che mi travaglia

a mia moglie

e a chi mi sostiene.

Per saperne un po’ di piu di lui e
della sua vita, lo abbiamo visitato
mella sua casa di Massagno e gli
abbiamo posto alcune domande:

Da quando scrive?

Praticamente ho iniziato sui banchi di
scuola. Ho cominciato a pubblicare
racconti e poesie sull’Almanacco del
Crigioni italiano nel 1958-59. Intorno al
1983-84 ho pensato di raccoglierli in
un libro, e cosi & nato “Badoz”.

Che significa “Badoz”?

E una parola in dialetto poschiavino
che sta a significare quelle riunioni
serali che si facevano una volta, a
gruppi, in casa di questo o di quello,
dopo aver finito i lavori nei campi e
nelle stalle, a commentare i fatti della
giornata.

Da quando & malato di parkinson?

Circa tre anni fa ho avvertito i primi
sintomi, la malattia mi e stata diag-
nosticata due anni fa.

Quale fu la sua prima reazione?

In principio e stato uno chock, anche
perche della malattia avevo una in-
formazione piuttosto vaga e distorta.
Poi, quando mi fu detto che si pud
curare, ho reagito con tutte le mie
forze e cerco di non lasciarmi sopraf-
fare.

Pensa che la malattia le impedisca
in qualche modo di scrivere?

No, anche lo scrivere mi aiuta a
superare le difficolta, anzi, & proprio
I'essere malato che mi consente di
dedicare maggior tempo a questa
attivita, avendone molto a disposi-
zione.

Oltre allo scrivere, a cosa dedica il
suo tempo?

Destate vado in Val Verzasca ad
aiutare mio figlio nella sua azienda di
coltivazione biologica.

Chi fosse interessato al libro di Luigi
Costa, pu6 ordinarlo scrivendo a: Luigi
Costa, via Tesserete 45, 6900 Massagno,
o telefonando al nr. 091 57 18 59, al
prezzo di fr. 24.--, vi verra inviato con
polizza di versamento.
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