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Lebensqualitét und Parkinson -
eine weltweite Studie, initiiert
von der European Parkinson’s

- Desease Association (EPDA).

. Kurzbeschrieb (nur auf Englisch)
erhdlilich gegen frankiertes
Rickantwortcouvert in der
SPaV-Geschdftsstelle in Egg.
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Regelmdssige Bewegung erh6ht die Lebensqualitat mit Parkinson. Und in der Gruppe macht's mehr Spass!

Lebensqualitdt trotz  «Lagme e

fener. «Das hatte ich frither.» Roger

P muss sich mit seiner krankheitsbe-
R dingten Frithpensionierung abfinden.
U n I g O r Er befiirchtet, die neue Unabhéngig-

keit bringe ihm nicht viel, weil ihm
seine langen steifen Off-Phasen we-
nig Handlungsfreiheit lassen. Fiir ihn

Lebensqualitat ist in erster Linie eine ist Parkinson in erster Linie cin riick-
e . : sichtsloser Réuber, der ihm Selbst-
Frage der persénlichen Sicht. Mit achtung, Geschicklichkeit, Unbe-
= 3 s schwertheit, Energie und Arbeitskraft
Parkinson braucht es Mut, Organisation enoThTen ik, Whe kit Unsis
5 2 5 cherheit, ein Gefiihl der Wertlosigkeit
und Hl’fe, dOmIf dCS Leben gUf' gehngf. ein stindiger Kampf mit alltéiglichen
5 3 3 . Kleinigkeiten und ein schlechtes Ge-
Parkmson zwmgi' einen zu einer ver- wissen gegeniiber der Familie.
. : Christian, ein 46-jdhriger Techniker,
Clndel'fen SlCh" deS Lebens. DOCh dGS arbeitet ldngst nicht mehr in seinem
s i 3 Beruf. Vor zweieinhalb Jahren unter-
SCthSSf QUGI”'C”’ mchf aus und kcmn zog er sich einer neurochirurgischen
3 22 2 Operation und lebt seither mit einem
Turen fUI’ Neues offnen. Hirnschrittmacher. Vorher konnte er

nicht einmal mehr lesen. Phasen von
extremer Diskynesie, die seinen
Von Ruth Geiser ganzen Korper schiittelten, wechsel-




ten sich ab mit Steifheit, die ihn zu-
sammenkriimmte und vollstindig
lihmte. Seit der Operation kann er
wieder ausgehen und Freunde treffen.
Er engagiert sich in der Begleitung
von Parkinsonpatienten, die vor ei-
nem chirurgischen Eingriff stehen.
«Lebensqualitdt?», lacht er und sagt:
«Lebensqualitit ist Ausgehen und
Kaffeetrinken im Strassencaf€.»

Mein Freund Luis ist gesund. Er
stammt aus Galizien in Nordspanien
und ist mit einer Schweizerin verhei-
ratet. Er arbeitet an einem For-
schungsprojekt iiber galizische Ein-
wanderung und verbringt deshalb
immer wieder ldngere Zeit in seiner
Heimatregion. «Lebensqualitdt?» Die
Antwort kommt rasch: «Reisen, sich
immer wieder an einem anderen Ort
einleben, Kontakte kniipfen, die Ge-
gend erkunden, das bedeutet mir
viel.» Mir gibt diese Antwort einen
Stich, und ich frage schnell zuriick:
«Was wiire, wenn du aus irgendeinem
Grund nicht mehr reisen konntest?»
Lufs sagt leise: «Das wire schlimm
fiir mich.» Das Gesprich geht mir
nach. Auch ich reise gern, fremde Ge-
genden, das unbekannte Alltdgliche
einer anderen Kultur, eine unvertrau-
te Sprache, all dies regt mich an, be-
reitet mir Vergniigen und Lebenslust,
kurz: Es erhoht meine Lebensqualitit.
Parkinson macht uns statisch und un-
beweglich, er kann den Korper zu ei-
nem Gefingnis machen. Wir sind ab-
hingig von Medikamenten, die immer
wieder ihren Dienst versagen oder uns
mit Nebeneffekten quilen. Er fordert
viel Aufmerksamkeit. In schlimmen
Phasen bleibt unser ganzes Bewusst-
sein mit der Krankheit besetzt. Wird
er mich irgendwann einmal ganz in
die Fénge nehmen und mir alles ver-
unmoglichen, was mir Spass und
Freude bereitet hat?

Auf meinem Weg, den ich seit acht-
zehn Jahren mit Parkinson gehe,
taucht diese Frage immer wieder auf.
Kurz nach der Diagnose war sie be-
drohlicher, nichtelang lag ich wach
und dachte sorgenvoll an zukiinftige
Leidensstationen. Jedesmal, wenn ich
durch Krimpfe und Unbeweglichkeit
irgendwo gestrandet war, stellte ich
mir vor, wie ich spdter einmal nur
noch in diesem Verlies bleiben miiss-
te. Aber die Reise ging weiter und un-
terwegs lernte ich, dass meine Bilder
dieser kiinftigen Destinationen vollig

falsch waren. Die diisteren, quilenden
Perspektiven hatten auch meine da-
malige Gegenwart verdunkelt. Zu Un-
recht: Wer auf einer Zugreise aus dem
Siiden nur dariiber klagt, das Wetter
nordlich des Gotthards werde wieder

Wer mit Ressourcen

klug umgeht, kann

viele Ziele ansteuvern.

schlecht sein, verpasst die schone
Aussicht und nimmt das wohlige Rat-
tern des Zuges nicht wahr. Parkinson
als Reisefiihrer kann uns auch darauf
hinweisen, die Reise zu geniessen mit
all unseren Sinnen: unerwartete Be-
gegnungen, ein aufgefangener Blick

Brennpunkt

oder eine wohlklingende Stimme sind
kleine Geniisse, die nur existieren,
wenn wir ihnen Aufmerksamkeit
schenken.

Parkinsonbedingte Einschrinkungen
zwingen uns, Priorititen zu setzen.
Wir konnen nicht mehr den
ganzen Erdball bereisen.
Dennoch, wenn wir klug
mit unseren Ressourcen
umgehen, jede iiberfliissige
Last tiber Bord werfen,
konnen wir immer noch
Ziele ansteuern, die uns
wichtig sind. Wir sollten
uns auf Tétigkeiten und Ak-
tivititen konzentrieren, die uns mehr
Lebenslust und Befriedigung ver-
schaffen. Das kann durchaus ein Hob-
by aus gesunden Tagen sein, welches
mit mehr Ruhepausen und prakti-
schen Hilfen durchaus noch Genuss
bereiten kann. Velo fahren war fiir

Alltag: Tipps fur mehr Lebensqualitéit

Es lohnt sich, alltagliche Ver-
richtungen aufzulisten und nach
diesen Gesichtspunkten zu durch-
leuchten:

Ist die Arbeit wirklich notwendig?
Wenn ja, kann ich sie delegieren?
Warum nicht auch Arbeiten dele-
gieren, die bisher der gesunde
Partner ausgefihrt hat? Das ent-
lastet das Zeitbudget und gibt
mehr Freiraum fGr gemeinsame
Unternehmungen. Eine Putzfrau,
die auch bigelt, kann eine grosse
Entlastung sein. Pro Senectute ver-
mittelt Putzhilfen auch fir jingere
Erkrankte zu einem einheitlichen
Tarif. Viele Arbeiten lassen sich
auch oft vereinfachen: Sprechen
Sie mit der Physiotherapeutin
Uber die Bewegungsabldufe.
Ergotherapeutinnen kennen
Arbeitshilfen. Lassen Sie sich
wegen medizinischer Hilfsmittel
beraten oder fragen Sie die
Parkinsonvereinigung in Egg.
Manche Arbeiten sind zu zweit
gemditlicher (z.B. AufrGumen von
Schranken, Grosseinkauf usw.).
Auch eine Variante: Geben Sie
dem Partner frei, fragen Sie
stattdessen einen Freund oder

die Nachbarin.

Weitere wichtige Fragen:

Macht die Besciafﬁgung Spass?
Bringt sie mich auf andere Ge-
danken? Ist sie mit sozialen Kon-
takten verbunden?

z.B. Gartenarbeit: Macht sie
Freude, dann sollten Sie nicht
darauf verzichten. Auch wenn sie
nicht leicht ist, verschafft sie doch
Befriedigung. Wahrscheinlich
sind jetzt mehr Ruhepausen nétig.
Richten Sie sich draussen an ei-
nem schonen Ort einen Ruheplatz
ein, wo Sie schon vor Beginn der
Arbeit ein Getrdink und Lektire
zur Erholung deponieren ohne zu-
satzliche Gange. Organisieren
Sie sich (bezahlte) Hilfe! Einkau-
fen ist teilweise Schwerarbeit,
bringt aber auch Sinneseindriicke
und Kontakt. Vieles kann man
sich nach Hause liefern lassen.
Wenn der Anblick von frischem
Gemiise und die Diifte von Le-
bensmitteln lhnen Freude ma-
chen, kaufen Sie in kleinen Léden
mit persénlicher Bedienung ein.
Stellen Sie sich beim Personal
vor, erkldren Sie, warum Sie oft
etwas mehr Zeit an der Kasse
brauchen. Leisten Sie sich einen
Luxus!
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Neues entdecken: Malen kann eine wunderbare Ausdrucksform sein.

Mark immer ein besonderes Vergnii-
gen. Seit er mit Parkinson leben muss,
traute er sich nicht mehr aufs Zweirad.
Er fiirchtet, dass ihn die immer wie-
derkehrende Schwiche in den Beinen
unterwegs iiberfillt. Seine Kinder ha-
ben ihm zum Geburtstag einen «Fly-
er» geschenkt, ein Fahrrad mit Hilfs-
motor. Jetzt geniesst Mark wieder das
freie Gefiihl seiner Radtouren. Sie be-
leben ihn und verbessern seine Stim-
mung. Seltsamerweise hat ihn das
Schwichegefiihl noch nie eingeholt.
Leichter reist, wer kein schweres
Gepick mitschleppt. Zwar kostet es
Miihe, den Koffer richtig zu packen,
es ist aber auch befreiend und befrie-
digend, mit weniger auszukommen.
Das gilt auch fiir den Alltag mit
Parkinson. Wir miissen nicht jede Ge-
wohnheit und Verpflichtung aus ge-
sunden Tagen weiterfiihren. Parkin-
son beengt uns, gibt uns aber auch die
Kraft, nein zu sagen. Vieles, womit
wir uns bisher abgemiiht haben, kann
auch delegiert werden oder gegen Be-
zahlung ausser Haus erledigt werden.
Anderes kann auch weggelassen wer-
den.

Der Rauber Parkinson lisst uns zu-
weilen wenig Freiraum. Er hilt Kor-
per und Geist besetzt und ringt uns fiir

simpelste Handgriffe vollste Konzen-
tration ab. Er erniedrigt uns: Fiir
selbstverstindliche Bewegungsablau-
fe, die wir seit dem Kleinkindalter be-
herrschen, brauchen wir oft soviel
Energie, dass fiir Lebenslust und
Spass kein Platz mehr bleibt. Unter-
wegs sein mit dem Bremser Parkinson
zwingt uns zur Konzentration. Der
Verlust an Bewegungsfreiheit und
Lebenslust, den diese Krankheit
mit sich bringt, darf beklagt werden
und stimmt einen immer wieder
traurig.

Mit der Lebensqualitét ist es wie mit
einer Zwiebel. Jede Schicht, jede Hiil-
le hat Zwiebelqualitit. Wenn wir uns
mit dem Verlust einer dusseren Hiille
abfinden konnen, gewinnen wir Zu-
gang zum Genuss der nichsten. Ro-
ger, der im Moment noch mit seiner
Frithpensionierung hadert und der
neugewonnenen Freiheit nicht trauen
will, kann sich jetzt mehr Zeit neh-
men. Vielleicht zunidchst zum Ab-
schiednehmen und Trauern. Eine Tiire
geht zu. Aber andere Moglichkeiten
offnen sich. Tagesstruktur und Akti-
vitaten kann er nun mehr seiner Ver-
fassung anpassen, der Stress ldsst
nach. Und was kommt? Da bin ich
jetzt schon neugierig. &

Foto: Ulm

Beispiel fir Lebensqualitat:

Gegen die Starre
anfechten

Eine chronische Krankheit mit all
ihren Qualen und Miihen kann neue
Tiiren Offnen: In der Paracelsus-
Elena-Klinik im deutschen Kassel
haben vier medikamentds optimal
eingestellte Patienten mit leichtem
Parkinsonsyndrom am Pilotprojekt
«Fechten» teilgenommen. «Mog-
lichst jeder Patient sollte eine Bewe-
gung finden, die ihm Spass macht»,
sagt Chefarztin Gudrun Ulm. Pure
Physiotherapie konne schnell zum
freudlosen Pflichtprogramm werden
und habe dazu immer den Anstrich
von Krankheit. Statt gedankenlos
Physiotherapie zu verordnen, solle
man Parkinsonpatienten auf andere
Moglichkeiten der Bewegungs-
schulung aufmerksam machen. Viel-
leicht wire so mancher nie darauf
gekommen, Koordination und Kon-
zentration mit dem Degen zu schu-
len.

Ein Lehrer fiihrte seine Schiitzlinge
in acht Doppelstunden in die Bewe-
gungslehre des Fechtens ein: Wie
man weite Schritte macht und
gleichzeitig den Arm ausstreckt.

Oder wie man mit einem innerlichen
«Jetzt» die Starthemmung tiberwin-
det. Am Ende des Kurses gab es ein
kleines Turnier. Die Fechter haben
nicht nur ihre Motorik verbessert, sie
waren auch zufriedener und selbst-
bewusster. Spdter kamen auch
schwerer erkrankte Patienten dazu.
Auch sie schlugen sich wacker. Ins-
gesamt waren 30 Patienten am Pro-
jekt beteiligt; die Bilanz ist sehr po-
sitiv. Die meisten Fechter suchten
sich danach einen Verein, um regel-
massig fechten zu konnen.

Quelle: Medical Tribune
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