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«Herr Parkinson, du Schmarotzer»
Die BischofszellerinMarie-ClaireHug-Schöni trotzt ihrer Erkrankung. Ihre Erfahrungen teilt sie in einer Selbsthilfegruppe.

Davide DeMartis

Zwanzig Jahre lang war Marie-
ClaireHug-SchöniLeiterinbeim
FrauensportvereinBischofszell,
achtzehn Jahre präsidierte sie
ihn.EinebegeisterteGymnastin
–bis sie in ihremBeinein immer
wiederkehrendes Zittern wahr-
nimmt. «Ich war nicht mehr so
gut und immermüde», erinnert
sich Hug-Schöni. Sie denkt, sie
müssemehr trainieren.Doch ihr
Arztweist sieaneineNeurologin
weiter, die Hug-Schöni direkt
nachSt.GallenzumMRIschickt.
DieDiagnose: Parkinson.

«Ich war schockiert», sagt
Hug-Schöni. Die Diagnose ist
eineZäsur imLebenderdamals
53-Jährigen.Weder sienoch ihre
Familie schaffen es vorerst, die
Diagnose zu akzeptieren. Das
idiopathische Parkinsonsyn-
dromist einechronische,neuro-
degenerative Erkrankung. Da-
bei sterben Nervenzellen, die
das Dopamin imGehirn produ-
zieren, fortschreitend ab. Die
Bewegungen der Betroffenen
werden langsamer und verzö-
gern sich. Muskeln versteifen.
Zittern ist ein weiteres motori-
sches Symptom.

Die Krankheit manifestiert
sichbei allenBetroffenenunter-
schiedlich. «Jeder hat seinen
eigenen Parkinson», sagt Hug-
Schöni. In der Schweiz leben
rund 15000Betroffene.

Plötzlichwar
allesanders
«Es war nicht einfach. Alles
kommt zusammen», sagt die
heute64-Jährige. Plötzlichmuss
sie hochdosierteMedikamente
nehmen. Immer zubestimmten
Zeiten. «Mit Parkinson bist du
eingeschränkt.Dukannst nicht
mehr alles machen», sagt die
gebürtige Bernerin. «Wenn ich
zu lange warte, schmerzt mein
Körperundbeginne ich, stark zu
zittern.»

Zwei JahrenachderDiagno-
se verlässt Hug-Schöni den
Frauensportverein. Die Reise-
pläne fürdengemeinsamenRu-
hestand mit ihrem Mann gibt
dasEhepaar auf.ReisenmitPar-
kinson sei zu umständlich. Sie
sagt: «Ich fühlte mich hilflos
unddachte, niemandhilftmir.»

Dann stösst Hug-Schöni in
der Zeitung auf ein Inserat der
gemeinnützigen Organisation
Parkinson Schweiz und be-
schliesst anzurufen. Sie sei sehr
freundlich bedient worden und
habeLiteratur zurKrankheit er-
halten, sagt die Parkinsonbe-
troffene.«EinegrosseErleichte-
rung», findet sie noch heute.
KurzeZeit später besucht sie ihr
erstesTreffen ineiner Selbsthil-
fegruppezumThemaSchlafstö-
rungen, unter denen viele Par-
kinsonbetroffene leiden.

Im Raum befinden sich nur
Menschen über sechzig Jahre.
Das verunsichert Hug-Schöni.
«Ich binmit Abstand die Jüngs-
te. Ich gehöre nicht zu denen»,
denkt sie sich damals. Als sie
wieder gehenmöchte, bittet sie
dieGruppenleiterin, sichhinzu-
setzen. Der Vortrag überzeugt
diedreifacheMutter undGross-
mutter. Sie beschliesst, einen
weiteren Anlass der Gruppe zu

besuchen. «Und so bin ich rein-
gerutscht.Dafürbin ichbis heu-
te dankbar», sagt sie.

AlltäglicherKampf
gegendieKrankheit
Zwölf Jahre später steht sie in
ihrem Wohnzimmer – in der
Hand eine rote Tulpe. «Das
internationale Symbol für den
Kampf gegen Parkinson», er-
klärt die ehemalige Floristin.

Mittlerweile hat sie gelernt,
ihrem Parkinson zu trotzen.
Und: «Ich schimpfe gerne mal
mit Herrn Parkinson.» Was sie
ihmdenn sage? «Du Schmarot-
zer!» Hug-Schöni grinst trium-
phierend. «Herr Parkinson»
gebe ihrnichts, sondern fordere
nur: Zeit, Medikamente, Ner-
ven. Es scheint ihr zu helfen,
ihre Krankheit beim Namen zu
nennen.

Hug-Schönis Hände zittern, als
sie den Kaffee einschenkt. In
denvergangenenzwei Jahrensei
das Zittern schlimmer gewor-
den. Ihre Schultern sind leicht
nach vorne geneigt, ihr Ober-
körper zur Seite. «Als würde
mich ‹Herr Parkinson› stossen
und sagen: ‹Jetzt bleibst dumal
so schräg.›»Dannsage sieNein
und richte sich auf.

Es gebe aber auch Tage, an
denen ihr Parkinson gewinne.
«Dann drückt er mich runter»,
sagt Hug-Schöni. Der Alltag
wird zum Kampf. In der Nacht
plagen sie teilweise Halluzina-
tionen, die durch die starken
Medikamente verursacht wer-
den. «Manchmal habe ich das
Gefühl, jemandstehthintermir.
Wenn ich nach hinten schaue,
verschwindet die Person», sagt
die 64-Jährige. «Das ist sehr
frustrierend.»

Solche Themen greift sie
auch inderSelbsthilfegruppe für
Betroffene und Angehörige in
St.Gallen auf. Parkinson-Medi-
kamente können aber auch zu
Kauf-, Spiel- oder Sexsucht füh-
ren. Auch über diese Tabuthe-
menwird inderGruppegespro-
chen.DieTreffenfindeneinmal
proMonat statt.

«Sölli, sölli nöd»undder
kleinePrinz
Seit vier Jahren ist Hug-Schöni
Co-Leiterin der Gruppe. Da-
mals gab es nur zwei Leiter,
einen Betroffenen und einen
Angehörigen. «Ich weiss noch,
wie ich am Bügeleisen stand
und im Hintergrund das Lied
‹Sölli, sölli nid› lief», sagt sie.
Sie beschliesst, sich zumelden,
damit die Gruppe nicht aufge-
löstwird.Hug-Schöni zieht eine

Analogie zum kleinen Prinzen:
Wie der kleine Prinz sich liebe-
voll umseinenerloschenenVul-
kan kümmert, müssen Parkin-
sonbetroffene ihre Gesundheit
aktiv pflegen. «Man kann nie
wissen!», zitiert sie aus dem
Buch von Saint-Exupéry.

Sie bereitet sich auf ihren
Spaziergang vor. Hier zeigen
sichdie alltäglichenTückender
Krankheit.Der erste Schuhgeht
gut an, beim zweiten hat Hug-
Schöni Mühe. Hilfe will sie kei-
ne, doch manchmal schätzt sie
es,wennderMannhilft. «Wenn
ich alleine bin,muss ich es aber
auch schaffen», sagt sie. An
schlechten Tagen gestalte sich
dasAnziehenvonSchuhen,Ho-
sen oder Stützstrümpfen
schwierig.DasverursacheStress
undverschlimmeredasZittern.
Hug-Schöni sieht nichtmehr so

gut, seit sie Parkinson hat. Ihre
Hände sind unruhig. Beim Ver-
lassen der Wohnung hat sie
Schwierigkeiten, das Schlüssel-
loch zu treffen.

Auf dem Spaziergang durch
Bischofszell kommtsiean ihrem
früherenHaus vorbei. «Ich ver-
misse unserenGarten.Wir hat-
tenallemöglichenBäume.Doch
ich konnte nicht alles bewälti-
gen.»Dazuzählenauchdie vie-
len Treppen im Haus. Sie habe
mitdiesemKapitel ihresLebens
abgeschlossen. Das Ehepaar ist
deshalb in eine Wohnung un-
weit seines früheren Zuhauses
gezogen.

«Niemandsollte sich für
seineKrankheit schämen»
Ihre neue Aufgabe ist es, ande-
ren Betroffenen zu helfen. Er-
zählt ihr eine Person von ihrer
Parkinson-Erkrankung, hört
Hug-Schöni zu. «Ich bin aber
keine Ärztin oder Neurologin»,
sagt sie. Sie spreche aus Erfah-
rung, wolle aber keine falsche
Diagnose stellen. In der Selbst-
hilfegruppe, einervonüberacht-
zig inderSchweiz,werdenunter
anderem Alternativtherapien
vorgestellt, Vorträge gehalten
und gemeinsam Übungen ge-
macht.

Häufig suchten Parkinson-
betroffene in der Selbsthilfe-
gruppe nach einem Geheimre-
zept zur Heilung. «Das gibt es
abernicht», sagtHug-Schöni.Es
ginge vielmehr um das Soziale,
den Austausch – sich zugehörig
und verstanden zu fühlen. Alle
Gruppenmitglieder seien ältere
Semester, doch auch junge Par-
kinsonbetroffeneseienwillkom-
men. «Niemand sollte sich für
seine Krankheit schämen. An-

derehabenauchParkinson.Wir
helfen einander.» Manchmal
müsse sie aber akzeptieren,
wenn jemandabblockt.Rückzug
fördere jedoch Depressionen.
Parkinsonbetroffene sind auf-
grunddesDopaminmangels an-
fällig dafür.

In der Selbsthilfegruppe in
St.Gallen treffen sich auch An-
gehörige von Parkinsonbetrof-
fenen. Häufig verunsichert sie
die Krankheit, da sie sich nicht
in die Ungewissheiten des All-
tagsmitParkinsonhineinverset-
zen können. Deshalb tauschen
sichAngehörigeundBetroffene
immer wieder in getrennten
Gruppen und später imPlenum
aus.

KörperundGeist
aktivieren
Bewegung sei das A und O für
Menschen mit Parkinson. Das
wisse sie auchaus ihrerArbeit in
einem Pflegeheim, sagt Hug-
Schöni. In der Aktivierung be-
wegte sie täglich zehn bis zwölf
Leute. Das habe ihnen sehr ge-
holfen.

IhreEnkelkinder sindoft bei
Hug-Schöni zu Besuch. Mit ih-
nen zu spielen, tue gut, bean-
spruche aber viel Energie, sagt
sie.Herumspringenmüssten sie
mit ihrem Opa. Indem sie Klei-
der für die Puppen der Kinder
stricke, trainiere sie ihre Fein-
motorik, mit Kartenspielen
ihrenGeist.

Wieder zuHause angekom-
men, ist auch ihr Ehemann Pe-
ter zugegen. «Wir haben es uns
nicht ausgesucht», sagt er.
«Aber man nimmt es, wie es
ist.» «Man kann nie wissen!»,
kommtHug-Schöniaufdenklei-
nen Prinzen zurück.

Marie-Claire Hug-Schöni mit ihren Tulpen, die seit rund zwanzig Jahren symbolisch für den Kampf gegen Parkinson stehen. Bild: Ralph Ribi

Informationstagung im
Kantonsspital St.Gallen

Am kommenden Donnerstag,
22. Februar, findet im Kantons-
spital erstmals eine Informa-
tionstagung rund umdie Parkin-
sonerkrankung statt. Alle Infor-
mationen dazu gibt es unter
www.kssg.ch (Suchbegriff «Par-
kinson»). Der Eintritt zur Tagung
ist frei, eine Anmeldung an agen-
da.neurologie@kssg.ch oder 071
494 29 57 ist erforderlich. Par-
kinson Schweiz zählt über 7000
Mitglieder und gilt als erste An-
laufstelle für Fragen rund um
Parkinson.Weitere Informations-
tagungen sowie Kurse und Se-
minare sind überwww.parkinson.
ch zu finden. (ddm)

«Ich fühlte
michhilflos
unddachte,
niemand
hilftmir.»

Marie-ClaireHug-Schöni
Parkinsonbetroffene und
Leiterin Selbsthilfegruppe


