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Als Bruno (50) vor drei Jahren
mit der Diagnose Parkinson
konfrontiert wurde, spiirte er ein Wiir-
gen im Hals. «Sie werden mit Hilfe
der Medikamente noch einige Jahre
ein aktives Leben fiihren konnen»,
sagte der Arzt. Daran hielt er sich fest.
Er wollte aktiv bleiben, arbeiten, nicht
aufgeben. Tatsdachlich gaben ihm die
Tabletten fiir einen Teil des Tages sei-
ne Beweglichkeit zuriick. Bruno fing
wieder an zu joggen. Das gab ihm
Auftrieb, er wiirde die Krankheit
schon in den Griff kriegen.

Nur seine Frau wusste von der Diag-
nose. Doch sonst wollte Bruno nicht
von seinem Parkinson reden. Man
sollte ihn nicht als Behinderten wahr-
nehmen, schliesslich fiihrte er, mit ei-
nigen Einschrinkungen, ein vollig
normales Leben. Bei der Arbeit liess
er bewusst die zitternde Hand unter
dem Schreibtisch. Oft nahm er abends
Akten heim, damit niemand merkte,
dass seine Leistungsfahigkeit nachge-
lassen hatte.

Das Versteckspiel isolierte ihn und
mehrte seinen Stress. Geselligen An-
lassen blieb er fern. Wahrend die an-
deren zum Mittagessen gingen, ass er
ein Sandwich und versuchte, ver-
sdaumte Arbeit nachzuholen. Erst als
ihn ein Kollege auf die Veridnderungen
ansprach und ihn direkt fragte, was
ihm fehle, konnte er reden. Und jetzt
merkte er, wie erleichternd es war,
sein Geheimnis loszuwerden. Das
gute Gefiihl und die Unterstiitzung
des Kollegen ermunterten ihn, auch
seinen Chef und die anderen Mitar-
beiter zu informieren.

«Die meisten Parkinsonbetroffenen
gehen durch eine @hnliche Phase»,
sagt Maya Meyer, Leiterin der Selbst-
hilfegruppe Basel. «<Am Anfang ist die
Diagnose ein so harter Brocken, dass
man eine Weile daran zu kauen hat.»
Man schafft es nicht, diese Ungeheu-
erlichkeit in ein Gesprich einzubrin-
gen. Viele behalten ihr Problem dann
allzu lange fiir sich. Maya Meyer
weiss aber: «Es ist so befreiend, wenn
man die Umgebung informieren kann
und die Symptome nicht mehr ver-
stecken muss.»

Fiir Monika (48), die seit fiinf Jahren
an Parkinson leidet und noch halbtags
arbeitet, war es keine grosse Hiirde,
ihre Arbeitskolleginnen und den Chef
tiber ihre Krankheit zu informieren.
Doch jetzt muss sie erfahren, dass ge-
rade am Arbeitsplatz ihre Krankheit

Reden iiber Parkinson

Parkinson ist ein standiger Begleiter. Im sozia-
len Umfeld, auch in der Offentlichkeit, sollte
man moglichst offen dariber sprechen. Infor-

mation reduziert Stress und erméglicht ande-

ren, auf uns einzugehen. Kommunikation ist ein
wichtiges Mittel zur Bewaltigung der Krankheit.

Von Ruth Geiser

nicht ernst genommen wird. Sie séihe
ja blithend aus, sagt man ihr, und ob
denn diese Symptome nicht doch psy-
chischer Natur seien. Manchmal wird
ihre Diagnose sogar explizit in Frage
gestellt. Mit diesem Misstrauen kann
Monika schlecht umgehen.

In letzter Zeit versucht sie sich nicht
mehr zu rechtfertigen. Sie hat den
zweifelnden Kollegen ein Informati-
onsblatt der Parkinsonvereinigung
aufs Pult gelegt. Auch sonst macht sie
gute Erfahrungen mit schriftlicher In-
formation. Kolleginnen, Nachbarn
oder Freunde sind oft froh, wenn sie
so mehr iiber Symptome und Be-
schwerden erfahren. Viele trauen sich
nicht, direkte Fragen zu stellen.

Parkinson ist eine komplexe Krank-
heit. Die Symptome konnen extrem

sprunghaft sein. Meine eigene Diag-
nose liegt 16 Jahre zuriick. Aber noch
immer kann ich mir in guten Phasen
kaum vorstellen, wie schlecht es
mir gehen kann. Wenn allein schon
das Sitzen auf einem Stuhl zur be-
wusstseinsfiillenden Aufgabe wird. In
solchen Momenten sind wir nicht sehr
kommunikativ. Doch gerade dann
wire es wichtig, zu sagen, was uns
schwer fillt oder wo wir Hilfe brau-
chen. Dabei gibt es aber auch Stolper-
steine, denn:

e Wenn wir gewohnt sind, uns selbst
zu helfen (was ja auch positiv ist),
verpassen wir oft den Punkt, wo uns
ein hilfreicher Handgriff des Part-
ners viel Kraft sparen konnte.

e Sind wir in einer schlechten Phase,
brauchen wir fiir Gleichgewicht,
Stehen und Gehen schon so viel



Konzentration, dass wir nicht auch
noch reden konnen.

 Unsere Sprache kann ja gerade in
schwierigen Situationen sehr unklar
werden. Auch die Melodie kriegen
wir nicht mehr hin. Ein Hinweis
oder eine Bitte konnen dann barsch
und unfreundlich klingen.

Manche behalten
ihr Problem zu lange
fur sich

e Auch Korpersprache und Mimik
sind reduziert, wir konnen mit ihnen
weniger als die Gesunden aus-
driicken. Ein starrer Gesichtsaus-
druck wird oft missverstanden und
als Abweisung gedeutet.

Besonders fir Angehdrige kann es
entlastend sein, wenn sie sich dieser
Stolpersteine bewusst sind. Der bar-
sche Ton entspricht der Steifheit der
Stimmbandmuskeln, die Reizbarkeit
spiegelt die Uberforderung bei der
Bewiltigung komplexer motorischer
Aufgaben. Es lohnt sich, in Ruhe die-
se Schwierigkeiten zur Sprache zu
bringen, damit in der Hektik einer
schwierigen Situation nicht noch zu-
satzlich Gefiihle verletzt werden.
Manche Paare machen Codeworter
ab. Damit kann man mit einem Wort
klar machen: «Ich brauche jetzt Hilfe»
oder «Ich bin so unbeweglich, dass ich
jetzt unmoglich spazieren gehen
kann.»

Im Bekanntenkreis und in der Offent-
lichkeit bewihrt es sich, Parkinson als
Behinderung zu erwihnen. Es ist
nicht immer einfach, zu wissen, wie
ausfiihrlich wir informieren sollen.
Als ich einmal an einer Hochzeit eine
Aufforderung zum Tanz ablehnte und
erklirte, dass ich an Parkinson leide,
merkte ich gleich an den betretenen
Mienen: Ich hatte die frohe Stimmung
mit meiner ausfiihrlichen Begriin-
dung geddampft. Ist die Zeit knapp
oder der Rahmen unpassend, braucht
man sich nicht um Genauigkeit
bemiihen. «Ich fiihle mich leider nicht
wohl» geniigt auch. Wenn man jedoch
Zeit hat und schon ein Gesprich im
Gange ist, sollte man ruhig auch Par-
kinson miteinbeziehen. Schliesslich
ist er unser stindiger Begleiter.

Wir sollten keine Hemmungen haben,
mit Freunden oder Nachbarn iiber die
Krankheit zu reden. Selbst Jammern
ist legitim, vor allem auswirts. Es ent-
lastet uns und unsere Nichsten, denn
meist bekommen ja nur die Partner
unsere Klagen zu horen. Auch fiir Hil-
feleistungen gehen wir oft nur die Fa-
milienmitglieder an. Sind wir aber al-
lein unterwegs, ist es niitzlich, auch
fremde Menschen um Hilfe bitten zu
konnen. Die Klippe dabei ist, wahr-
genommen oder gehort zu werden.
Augenkontakt und ein «Entschuldi-
gung, ich brauche Hilfe...» wire ein
moglicher Einstieg.

Ich selbst habe nicht immer Lust,
Wildfremde um Hilfe anzugehen.
Wenn die Zeit nicht dréngt, sitze ich
eine schwierige Phase lieber aus. Ich
hatte aber auch schon wunderbare Er-
lebnisse mit Bahnbeamten, Buschauf-
feuren oder Kinokassendamen, die
unerwartet warm Hilfe leisteten.
«Tragen kann ich sie nicht, aber wenn
sie meinen Arm wollen...?», sagte ein
junger SBB-Beamter, der mir beim
Umsteigen half. Ich fiihlte mich gut
aufgehoben an seiner Seite. Langsam-
keit und Bediirftigkeit haben mir
schon unerwartete Begegnungen be-
schert, die ich nicht missen mochte.
Ich spiirte dabei, dass viele gesunde
Menschen gerne die Anonymitéit und
Hektik ihres Alltags unterbrechen.
Ruedi (66) hat letzten Winter ent-
deckt, dass er seinen geliebten Sport,
das Skifahren, noch nicht verlernt hat.
Acht Jahre lang hatte er sich wegen
seines Parkinsons nicht mehr auf die
Piste gewagt. Um Kriifte zu sparen,
mietet er jetzt vor Ort eine Ausriis-
tung. Bevor er am Skilift ansteht,
geht er noch ins Restaurant, plaudert
mit dem Wirt, erzidhlt ihm von seinem
Parkinson. Im Sessellift mit ihm frem-
den Skifahrern kommt Ruedi ab und
zu auf seine Freude zu reden, dass er
trotz Parkinson das verlorengeglaubte
Hobby wieder ausiiben kann. Spiter
am Tag, wenn er miide wird, wird es
ihm leichter fallen, mit zitternden
Hinden zu bezahlen oder eine fliich-
tige Skiliftbekanntschaft um Hilfe
zu bitten. Sein Fazit: «d Liit hélfed
namli girn...». &

Ruth Geiser, 43, lebt seit 16 Jahren mit
Parkinson. Die Ziircherin arbeitet als
Englischlehrerin und schreibt regelmis-
sig fiir Parkinson.

Brennpunkt

Soll ichs jetzt sagen,
oder nicht2

Reden Sie tiber Thren Parkinson! Es
wird Thnen anfangs vielleicht nicht
leicht fallen. Schliesslich miissen
Sie aktiv werden und sich iiberwin-
den. Bleiben Sie jedoch stumm, set-
zen Sie sich grosserem Stress aus.
«Der Stressor (Ausloser fiir Stress,
d. Red.) ist nicht die Suppe, sondern
der Gedanke daran, sie zu verschiit-
ten», sagt der Wiirzburger Psycholo-
gieprofessor Heiner Ellgring. Sozia-
ler Riickzug, ein typisches Merkmal
der Parkinsonschen Krankheit, ge-
schieht hdufig deshalb, weil man un-
angenehme Situationen vermeiden
will. Der Hauptstressor ist das
Gefiihl, beobachtet zu werden.
«Verbergen ist Anstrengung», sagt
Ellgring. «Wer dagegen seine Symp-
tome anspricht, erlebt weniger
Stress.»
Erwin Schanda aus Bern, Parkinson-
patient und SPaV-Mitglied, hat ein
kleines Standardbrevet zusammen-
gestellt. «Die Beispiele konnen hel-
fen, Scheu abzulegen, ein vollwerti-
ger Gesprichspartner zu bleiben und
auch das Selbstwertgefiihl zu erhal-
ten,» sagt Schanda. Ausziige:

* Aufdie Frage von Bekannten « Wie
gehts ?» konnte man sagen: «Dank
Gott und der Chemie, es geht mir
leidlich gut!», oder «Den Umstin-
den entsprechend, die Share-
holders der Pharmazie haben
sicher ihre Freude an mir!»

» Zur Krankenschwester:  «Ich
mochte mir die Medikamente
selbst zusammenstellen, sonst
komme ich mir vor wie ein
Dummkopf.»

* Im Restaurant: «Bitte das Glas nur
halb einschenken. Sonst verschiit-
te ich etwas, weil ich wegen mei-
ner Parkinsonkrankheit zittere.»

* An der Supermarktkasse: «Bitte
nehmen Sie das Geld aus dem
Portmonnaie, ich leide an Parkin-
son und kann jetzt nicht so schnell
wie die anderen Kleingeld zusam-
mensuchen.»

* Im Tram oder Bus: «Konnen Sie
bitte fiir mich auf den Halteknopf
driicken und ihn solange halten,
bis ich auf der Strasse stehe?
Wegen meiner Parkinsonkrank-
heit bin ich etwas langsam und
ungeschickt.»
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