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Hilfsmittel:

Mit Parkinson leben

Die Fantasie ist unsere beste

Hilfe

Bii. Wenn Sie es im Editorial am Anfang dieses Heftes noch nicht gelesen
haben, dann holen Sie es unbedingt nach: Was cin gutes Hilfsmittel ist,
bestimmen Sie als Parkinson-Patientin und -Patient selber. Das hat nicht
nur der Brite Ivan Vaughan herausgefunden, das haben Sie in lhrem Alltag
sicher auch schon gemerkt. Mit etwas Fantasie und Vorstellungskraft finden
sich in vielen scheinbar verzwackten Situationen einfache Losungsmdglich-
keiten. Manchmal ist es aber dennoch unerlisslich, dass man sich beraten

lasst.

Unser Mitglied H. Bernhard hat uns die
Fotografie eines Stuhls zugeschickt. Es ist
ein Arbeitsstuhl, den die Parkinson-
Patientin zum Kochen, Abwaschen und
Biigeln beniitzt, alles Tatigkeiten, die
normalerweise im Stehen ausgefiihrt wer-
den. Wenn der Stuhl in der Hohe und bei
der Riickenstiitze richtig eingestellt ist,

kann er bei diesen Tatigkeiten viel Kraft
cinsparen. Einen solchen Stuhl findet man
vielleicht nicht in einem Hilfsmittelsorti-
ment. In einem Biirofachgeschift oder

einem Geschift, das Werkstatteinrich-
tungen liefert, kann man ein solches
Modell hingegen finden. Der abgebildete
Stuhl hat iibrigens 360 Franken gekostet.

Selberentwickelt

Oder vielleicht erinnern Sie sich an die
Ausgabe des Mitteilungsblattes vom
August 1991. Dort hat Edmond Boisson-
nas ein einfaches Hilfsmittel vorgestellt,
mit dem es ihm gelingt, seine Blok-
kierungen zu iiberwinden. Auch dieses
Hilfsmittel sucht man wohl vergeblich in
einem Hilfsmittelkatalog.
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Diese beiden Beispiele wollen eines
zeigen: Im Bereich Hilfsmittel ist jeder
Patient sein bester Fachmann, wenn es
darum geht, herauszufinden, wie die tig-
lichen Handreichungen vereinfacht, wie
Bewegungsabliufe verbessert werden kén-
nen. Es gehort lediglichetwas Experimen-
tierfreude und eine Portion Fantasie dazu.

Beratung

Manchmal liegen die Dinge aber kompli-
zierter und Patienten sowie Angehérige
merken, dass sie trotz aller eigener An-
strengung nicht weiter kommen. In einer
solchen Situation sollen dann ruhig die
Dienste von Fachleuten in Anspruch ge-
nommen werden. Und diese gibt es gliick-
licherweise. Zum Beispiel bei der Schwei-
zerischen Rheumaliga, die fast in jedem
Kanton eine Beratungsstelle, teilweise zu-
sammen mit Pro Infirmis, unterhélt. Diese
hat auch eine niitzliche Broschiire mit
dem Titel ‘‘Hilfsmittelsortiment’herausge-
bracht. Zwar sind die darin aufgefiihrten
Hilfsmittel speziell fiir Rheumapatienten
ausgesucht und aufgrund jahrelanger Er-
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fahrung zusammengestellt worden. Aber
wie schon in der Einleitung bemerkt
wurde: Mit der notigen Offenheit findet
auch der Parkinson-Patient, was ihm
niitzen kann.

SAHB

Hinter dieser Abkiirzung verbirgt sich dic
““‘Schweizerische Arbeitsgemeinschaft
Hilfsmittelberatung fiir Behinderte und
Betagte”. Diese hat sich zum Ziel gesetzt,
fir jede behinderte Person das fiir ihre
Bediirfnisse am besten geeignete Hilfsmit-
tel zu finden. Auch die Parkinson-Vereini-
gung ist Mitglied dieser Institution. An
acht Orten in der Schweiz ist die SAHB
mit Hauptsitz in Wetzikon (ZH) mit
Beratungsstellen vertreten, namlich in Zii-
rich, Oensingen, Lausanne, Quartino (TD),
Bern, Horw, Bad Ragaz und Neuchatel.
Hilfsmittelberater =~ behandeln mit viel
Sachkenntnis die an sie herangetragenen
Probleme. Manchmal geniigt ein kleiner
Hinweis oder ein wichtiger Tip, oft aber
geht eine Beratung ldnger, vor allem wenn
sich z.B. bauliche Veridnderungen in einer
Wohnung aufdridngen.

Exma

Vor einigen Jahren hat die SAHB in
Oensingen eine permanente Ausstellung
von Hilfsmitteln fiir motorisch Behinderte
und Chronischkranke, die Exma, cinge-
richtet. Sie gibt einem breiten, an Hilfsmit-
teln interessierten Publikum Einblickin die
Vielfalt der Hilfsmittel. Durch Vergleiche
von Produkten und Typen kann hier das
geeignetste Hilfsmittel gefunden werden.
Hilfsmittel konnen vielfach in der Aus-
stellung ausprobiert werden. Detaillierte
schriftliche Informationen sind bei der
Auswahl von grossem Nutzen. Vor dem
Kauf eines aufwendigen Hilfsmittels lohnt
es sich meistens, zuerst die neusten Infor-
mationen bei der Exma einzuholen, wo
iibrigens kein Verkauf stattfindet.

Spitexpo

Im Jahr 1990 ist in Bachenbiilach ein
permanentes Beratungs- und Verkaufszen-
trum fiir Gesundheit und Krankenpflege,
die Spitexpo, erdffnet worden. Es handelt
sich dabei um ein Gemeinschaftsunterneh-
men der vier Unternechmen Bimeda,
Embru-Werke, Lamprecht AG und Sacon
AG. In Bachenbiilachkénnen Produkte fiir
die spitalexterne Pflege unter fachkundiger
Beratung ausprobiert, gekauft oder gemie-
tet werden.
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Im Zentralsekretariat erhaltlich

Im Zentralsekretariat sind folgende
Broschiiren erhiltlich: ‘‘Ratgeber fiir Par-
kinson-Patienten” (gratis fiir Betroffene,
sonst 5.-- Fr./Exemplar), ‘‘Bewegungspro-
gramm fiir Parkinson-Patienten” (gratis,
dt., fr.) und "Mit Parkinson leben" (gratis,
dt., fr., it.). Ebenfalls gratis wird ein
Notfallausweis mit Einlageblatt abge-
geben, worin die wichtigsten Merkpunkte
fiir die Behandlung von Parkinsonkranken
im Falle eines Unfalls aufgelistet werden
konnen.

Bei einer Bestellung legen Sie bitte pro
Broschiirel.- Fr. in Marken bei.

Ergotherapie

Ergotherapeutinnen und Ergotherapeuten
sind gut ausgebildet fiir die Wahl des fiir
die Patienten geeigneten Hilfsmittels.

Nitzliche Adressen:

Exma, Werkhofstrasse 6, 4702 Oensingen
(062/76 27 67)

Mit Parkinson leben

Spitexpo, Kasernenstrasse 1, 8184

Bachenbiilach (01/860 74 24)
SAHB Beratungsstellen:

Hermitageweg 6, 7310 Bad Ragaz fiir Al,
AR, GL, GR, SG (085/9 55 75)

Freiburgstrasse 44b, 3010 Bern fiir BE, FR
(031/26 14 00)

rue de la Maladiere, 2000 Neuchatel fiir
JU, NE, BE (fr.),FR (fr.)(038/33 25 44)

Ebenaustrasse 10, 6048 Horw fiir LU,
NW, OW, SZ, UR, ZG (041/47 33 22)

Chemin de Maillefer 43, 1052 Le Mont-
sur-Lausanne fir GE, VD, VS
(021/3833 75)

Centro Luserete 4, 6572 Quartino fiir TI
(092/62 31 01)

Forchstrasse 345, 8008 Ziirich fiir SH, TG,
ZH (01/5579 86)

Schweizerische Rheumaliga, Postfach 371,
8038 Ziirich (01/482 56 00)

Fortgeschrittene Krankheitsstadien:

Was konnen wir noch tun?

(ff) Mit dem Fortschreiten der Parkinson’schen Krankheit miissen sich
Patienten und Angehdrige mit einer Reihe von Problemen befassen: Die
Wirkung der Medikamente nimmt ab, sie miissen in kiirzeren Zeitabstianden
cingenommen werden und es treten Wirkungsschwankungen auf. Storende

Nebenwirkungen wie unwillkirliche

Bewegungen und Verwirrtheits-

zustinde sind nicht selten. Prof. Dr. H. P. Ludin befasste sich an der letzten
Mitgliederversammlung mit diesen Fragen.

Bei der Parkinson’schen Krankheit wech-
seln ohnehin schon gute mit schlechteren
Tagen ab - die Langzeitbehandlung mit
Medikamenten verstirkt aber diese Wech-
selhaftigkeit des Zustandes noch. Ver-
wirrtheitszustinde beginnen gewdhnlich
nachts, etwa so, wie wenn wir an einem
fremden Ort mitten in der Nacht erwachen
und einen Moment lang nicht recht wis-
sen, wo wir sind. Die Patienten sind aber
in ihrem eigenen Bett, und trotzdem
verwirrt. Spater kann dann die Verwirrung
auch tagsiiber auftreten - vielleicht kom-
men Wahnvorstellungen dazu (z.B. sieht
der Patient Menschen oder Tiere, die gar
nicht wirklich da sind). Es ist wichtig zu
wissen, dass es sich dabei nicht um eine
Geisteskrankheit handelt. Diese Verwirrt-
heit bessert gewshnlich, wenn die Parkin-
sonmedikamente reduziert werden. Aller-

dings werden dafiir die Parkinsonsymp-
tome wieder stirker. In jedem einzelnen
Fall muss der Arzt mit dem Patienten und
den Angehorigen zusammen abwigen,
was fiir die Betroffenen schlimmer ist:
Wahnvorstellungen oder vermehrte Par-
kinsonsymptome. Bessert die Verwirrung
nach Reduktion der Parkinsonmedika-
mente nicht, so kommen spezielle Medi-
kamente (Psychopharmaka) in Frage.
Diese haben aber allc einc mehr oder
weniger verschlimmernde Wirkung auf
das Parkinson-Syndrom, sind also nur mit
grosser Vorsicht anzuwenden.

Allgemeine, nicht-medikamentose

Massnahmen

Die eigene Einstellung zur Krankheit hat
einen Einfluss auf deren Entwicklung: Es
zeigt sich - wie iibrigens bei andern
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chronischen Krankheiten auch - dass es
denjenigen Patientinnen und Patienten am
besten geht, welche gegen ihre Krankheit
kdampfen und sich nicht ergeben. Besonders
Parkinsonpatienten neigen dazu, sich “‘ins
Schneckenhaus” zuriickzuziehen. Oft ver-
liert dadurch auch der betreuende Partner
den Kontakt zu andern Menschen. Selbst-
hilfegruppensind ein ausgezeichnetes Mit-
tel dagegen. Aber auch wer nicht in einer
Gruppe mitmachen will oder kann, ge-
winnt sicher an Lebensqualitit, wenn er
oder sie Freunde aus gesunden Zeiten
nicht vernachldssigt. Einladungen sollte
man nach Mboglichkeit annehmen, auch
wenn man nicht sicher ist, wie gut man
sich an jenem Tag fiihlen wird. Physioth-
erapie beeinflusst zwar den Verlauf der
Krankheit an sich nicht, trigt aber sehr
viel zum Wohlbefinden bei. Es muss auch
nicht immer Physiotherapie im engeren
Sinn sein: Hauptsache, es ist eine Art von
Bewegung, die auch Spass macht (Home-
Trainer im Keller, Joggen, Spazierginge,
Gartenarbeit, Altersturnen, Schwimmen,
Physiotherapie einzeln oder in Gruppen).

Viele Patienten leiden unter Schwierig-
keiten beim Sprechen. Hier kann eine
Sprachtherapie Hilfe bringen, auch ge-
meinsames Singen in der Gruppe.

Depressionen sind so haufig, dass sie fast
als ein Teil der Parkinson’schen Krankheit
angesehen werden miissen. Leider bessern
sie aber nicht mit Parkinsonmedikamenten,
es braucht dazu andere, zusitzliche
Therapien. Das lohnt sich aber!

Entlastung

Wir alle neigen dazu, wenn wir krank
sind, vermehrte Anspriiche an unsere Um-
gebung zu richten, und dann erst noch die
Bemiihungen unserer Mitmenschen gar
nicht richtig zu schitzen. Bei Parkinson ist
das nicht anders. Darum ist es so wichtig,
dass die betreuenden Angehorigen (haufi-
ger Frauen!) einmal frei haben, weggehen
und andere Leute treffen konnen. Frus-
triertc, verdrgerte und verbitterte Be-
treuungspersonen sind auch fiirr den
Patienten nicht angenehm!

Was bringt ein Spitalaufenthalt?

Ein Spitalaufenthalt hat den Vorteil, dass
Patienten durch den Arzt und das Pflege-
personal wihrend des ganzen Tages und
iiber ldngere Zeit iiberwacht werden kon-
nen. Die Neueinstellung bei Medikamenten
ist leichter zu bewerkstelligen, weil bei
eventuell auftretenden Problemen schnel-
ler reagiert werden kann. Zudem besteht
die Moglichkeit, ein Programmmit intensi-
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