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eder Patient hat seine eigene

Krankheit mit unterschiedlichen
Symptomen, unterschiedlichem Ver-
lauf und grossen tédglichen Schwan-
kungen im korperlichen und psychi-
schen Befinden. Damit unterliegen
auch die Wiinsche und Hoffnungen
grossen Schwankungen. Was davon
hier aufgelistet wird, ist daher nur
die «Momentaufnahme eines Einzel-
falles».
Zuerst steht der Wunsch nach Ver-
stindnis: fiir die Verlangsamung, das
Zittern, die leise Sprache und die Geh-
blockaden. Dazu miissen aber zwei
Bedingungen erfiillt sein:
Die Umgebung muss einiges iiber die
Parkinsonsche Erkrankung wissen.
Dann erkennt der Aussenstehende im
vorniibergebeugten Kunden, der an
der Kasse miihsam sein Kleingeld
zusammen sucht, einen Kranken,
andernfalls sieht er in ihm nur einen,
der die Wartenden nervt.
Der Parkinsonpatient sollte nicht ver-
suchen, seine Krankheit zu ver-
stecken. Wenn mein Gegeniiber
weiss, dass ich Parkinson habe, wird
er nicht mehr gebannt auf meine zit-
ternden Hande starren. Ein Versuch,
die zitternde Hand zu verstecken, en-
det ja ohnehin in einem verstirkten
Zittern.
Die Hoffnung auf Verstdndnis gilt
auch fiir die Gesellschaft. Eine im
Aufwind befindliche Partei hat kiirz-
lich mit dem Slogan «Ende der Min-
derheitenverhdtschelung» Propagan-
da gemacht. Die durch unheilbare
Krankheiten behinderten Menschen
stellen — zum Gliick fiir unsere Ge-
sellschaft — eine Minderheit dar. Die
Geschichte zeigt, wohin es dort ge-
fiihrt hatte, wo das Verstindnis fiir die
Behinderten anderen Staatszielen un-
tergeordnet wurde.

Die Wiinsche und Hoffnungen an
die engere Umgebung will ich mit
dem Wunsch nach Begleitung um-
schreiben. Begleitung heisst einen
Weg gemeinsam gehen, weder voraus
eilend noch hinten nach hinkend — bei
chronisch Kranken eine Gratwande-
rung. Erste Probleme auf diesem Weg
stellen sich schon unmittelbar nach
der Diagnose, mit der Akzeptanz der
Krankheit. Patient und auch sein Be-
gleiter sollten die Krankheit anneh-
men konnen, wenn der weitere Weg
ertraglich und — dies mag iiberraschen
— nutzvoll sein soll. Auch wenn Par-
kinson im frithen Stadium noch keine

Woiinsche eines
Parkinsonpatienten

Wahrend seines Rehaaufenthaltes in der
Berner Klinik Montana hat der Parkinson-
patient Hans Zahner seine «Hoffnungen

und Winsche an die Umgebung» aufge-

schrieben. «Bei der Darstellung von
Parkinson kommt die psychische Seite oft

zu kurz», so Zahner.

gravierenden Anderungen im Alltags-
leben mit sich bringt, ist er Ausloser
tiefgreifender Anderungen — und die-
se tangieren auch den Lebenspartner.
Wenn beide wissen, was auf sie zu-
kommen kann und versuchen, dies zu
akzeptieren, werden sie eher die ver-
bleibenden Moglichkeiten optimal
nutzen konnen, und feststellen, dass
das «beschidigte Leben» noch viele
Optionen offen hilt.

Schon in der frilhen Phase hat der
Patient die Tendenz, sich ins
Schneckenhaus zuriickzuziehen. Hier
ist Hilfe durch die begleitende Person
erwiinscht. Schwierige Hilfe, denn sie
steht der Tendenz des Patienten ent-
gegen. [hn aus dem Loch herauszuho-
len, ohne ihn zu bevormunden oder zu
iberanstrengen, braucht Fingerspit-
zengefiihl. Die Abschitzung, welche
Aktivititen noch moglich sind, kann
nur in steter Absprache gelingen.
Uberforderung oder widerwillig ge-
leistete Aktivitaten verstirken den
Riickzug.

Je weiter die Krankheit fortschreitet,
umso mehr ist der Patient auf Hilfe an-
gewiesen. Immer héufiger glaubt die
Umgebung, helfend eingreifen zu
miissen. Aber so einfach liegen die
Dinge nicht. Einerseits féllt es dem
Patienten oft schwer, sich helfen zu
lassen — helfen lassen zu miissen — ist
damit doch das Eingestidndnis verbun-
den, dass auch diese Tatigkeit nicht

mehr alleine geht. Vorauseilende Hil-
fe kann den Patienten zu Bequemlich-
keit verleiten oder den Verlust be-
stimmter Fihigkeiten beschleunigen.
Oftmals ist dem Patienten besser ge-
dient, wenn der Begleiter sich in Ge-
duld iibt. Geniigend Zeit einzuriu-
men, damit keine Hetze entsteht, kann
fiir den Patienten hilfreicher sein als
aktive Hilfe.

Die Begleitung eines Parkinsonpati-
enten ist eine langdauernde, krifte-
zehrende Aufgabe. Dies gilt erst recht
in den spéteren Phasen. Hier habe ich
den Wunsch an die Begleiter: Spielt
diese Belastung nicht herunter! Gebt
dem Patienten zu verstehen, dass auch
ihr durch die Krankheit eures Partners
stark gefordert, ja iiberfordert seid.
Der Patient, ins Schneckenhaus
zuriickgezogen und immer mehr mit
dem Verlust von Fahigkeiten kdmp-
fend, sieht die Belastung oder Uber-
lastung seines Partners nicht, oder zu
spit. Wenn der Patient rechtzeitig rea-
lisiert, wie sehr sein Partner mitbelas-
tet wird, wird er auch mitiiberlegen,
wie dem Partner Erholung ermoglicht
werden kann. Dies rechtzeitig, bevor
der Partner selbst nicht mehr kann
oder krank wird. So gelingt es Losun-
gen zu finden, die der Patient akzep-
tieren kann, ohne sie als Abschiebung
zu empfinden. Sie verhindern aber
auch Schuldgefiihle beim Begleiter,
weil er den Patienten fremder Hilfe
anvertrauen muss.
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Von besonderem Gewicht sind die
Wiinsche des Patienten an den Arzt.
Der sollte Sprechstunde und nicht
Sprechminuten halten und hinhoren
konnen, auch wenn der Patient kaum
spricht. Genaues Hinhoren und Beob-
achten des Patienten wiirde beim
Hausarzt wohl frither zum Verdacht
auf Parkinson und der friiheren Uber-
weisung zum Neurologen fiihren.

Ist die Diagnose Parkinson vom Neu-
rologen gestellt, wiinscht man sich
eine ausfiihrliche Orientierung, die
iiber das Geschehen an den Synapsen
und den Dopaminmangel hinausgeht.
Sie sollte auch darauf eingehen, dass
die Ursachen von Parkinson unbe-
kannt sind, der Patient auch keine
Schuld an der Erkrankung trigt, und
dass sie weder ansteckend noch ver-
erbbar ist. Dies zu wissen, kann dem
Patienten die Akzeptanz erleichtern.
Nicht verschweigen sollte der Arzt,
dass die Krankheit nicht heilbar ist
und trotz aller Therapiemassnahmen
fortschreiten wird. Nach diesen, den
Patienten belastenden Aussichten,
kann der Arzt auf die Massnahmen
hinweisen, welche die Symptome
mildern und den Patienten meistens
noch iiber Jahre mit nur geringer Be-
hinderung leben lassen.

Hier hitte sich eine ausfiihrliche,
verstiandliche Orientierung iiber die
Medikamente anzuschliessen, die
aber wegen der verwirrenden Vielfalt
des Angebots schrittweise erfolgen

Zeichnung: Hedwig Hayoz-Hiifeli

sollte. Die Verschreibung von Medi-
kamenten sollte sparsam und erst
einsetzen, wenn die Krankheit die
Lebensqualitit deutlich einschrénkt.
Sobald Dopa verabreicht wird, sollte
der Patient auf die Heimtiicke dieses
korpereigenen Wirkstoffes hingewie-
sen werden.

Wichtig ist eine Orientierung iiber
Physiotherapie. Sie kann, zusammen
mit gut eingestellten Medikamenten,
die Folgen des Parkinsons noch tiber
Jahre ertréglich gestalten. Vermeiden
sollte es der Arzt, utopische Hoffnun-
gen zu schiiren. Dies gilt sowohl fiir
die Transplantation embryonaler Zel-
len als auch die Schrittmachertechno-
logie oder neue, in Entwicklung be-
findliche Medikamente. Da Parkinson
auch das Leben der Umgebung, ins-
besondere des Lebenspartners beein-
flusst, sollte der Arzt diesen in die Ori-
entierung mit einbeziehen. Besonders
wichtig wird der Einbezug des Part-
ners stark behinderter Patienten. Hier
kommt dem Arzt eine doppelte Auf-
gabe zu: Etwa bei der Suche nach Ent-
lastungsmoglichkeiten fiir den Partner
und bei der Verhinderung von Schuld-
gefiihlen beim Partner.

Grosse Aufmerksamkeit verdiente
noch folgende Frage: Was kann der
Patient an Aufgaben noch — ohne iiber-
fordert zu sein — erfiillen, was lasst
seine «Beschidigung» an Aufgaben
im Beruf, in der Gesellschaft, an Hob-

Brennpunkt

bies oder im Haushalt zu? Oft ver-
zichtet der Patient aus Antriebs-
schwiche oder weil er sich seiner
Krankheit schamt auf Tatigkeiten, die
er noch gut ausfithren kénnte und
mandvriert sich so immer tiefer in die
Isolation. Kérperliche und geistige In-
aktivitdt beschleunigen den Verlust
von Fahigkeiten, umgekehrt bringt ein
Erfolgserlebnis oft mehr als eine Er-
hohung der Dopadosis.

Die schwierige Abklarung, was trotz
der Erkrankung noch moglich ist,
kann nicht allein dem Arzt zugewie-
sen werden. Er konnte jedoch die
Initiative zu einem Gesprich unter
Beteiligung von Patient, Partner,
Psychologen und Ergotherapeuten er-
greifen. Besonders wichtig wire dies
bei der wachsenden Zahl jiingerer
Patienten.

Zuletzt noch die Wiinsche und Hoft-
nungen an mich selbst: Ich mochte
lernen, mich an dem zu freuen, was
trotz Parkinson noch moglich ist und
das ohne Klage loszulassen, was nicht
mehr geht. Je weiter die Krankheit
fortschreitet, umso mehr werde ich
auf fremde Hilfe angewiesen sein.
Diese dankbar und geduldig anneh-
men zu kénnen, wird eine noch zu ler-
nende, nicht einfache Aufgabe sein.
Wiitendes Aufbegehren wird mir
ebenso wenig weiterhelfen wie weh-
leidiges Klagen. Dankbarkeit fiir das
Erlebte und Gelassenheit im Blick auf
das Kommende mochte ich noch ler-
nen. Dies weiterzugeben, konnte eine
Aufgabe sein, die vielleicht auch dann
meinem Leben noch einen Sinn gibt,
wenn ich ganz auf fremde Hilfe ange-
wiesen sein sollte. &

Hans Zdhner,
geboren 1929 in Ziirich, war bis 1994
Professor fiir Mikrobiologie an der Uni-
versitdt Tiibingen. 1978 erkrankte er an
Parkinson. Er lebt in Bern.

| PARKINSON 59

w



	Wünsche eines Parkinsonpatienten

