Leben mit der Krankheit ist wie ein Klettersteig im Hochgebirge
Parkinson: ein steiniger Weg

etztes Jahr verlieh mir Bundesprasident
Frank-Walter Steinmeier das Bundesver-
dienstkreuz am Bande fur meine ehrenamtli-
chen Tatigkeiten. Wir hatten eine kleine Feier
im Neusser Rathaus, und es waren neben Fa-
milie, Freunden und friheren Kollegen auch
zahlreiche Personlichkeiten gekommen, die
mit meinen Ehrenamtern verbunden sind. Es
war ein richtig schoner Tag. Aus gesundheitli-
cher Sicht keiner meiner besten Tage, der Par-
kinson hat mich inzwischen voll im Griff. Aber
im Kreise meiner Wegbegleiter ist mir wieder
mal bewusst geworden, dass das Leben auch
mit Parkinson viele schone und grofR3artige Mo-
mente zu bieten hat.
Es begann 2007, also vor fast 20 Jahren. Ich war
leitender stadtischer Verwaltungsdirektor der
Stadt Neuss und kurzlich in den Ruhestand ge-
gangen. Ich wollte als frischgebackener Pensionar
noch mal richtig loslegen. So hatte ich verschie-
dene ehrenamtliche Aufgaben und war weiterhin
als Berater fur die Stadt tatig. Irgendwann stell-
. teich jedoch unerklarliche kdrperliche Verande-
§ rungen fest. Meine Lebensgefahrtin Ulla undich
§ nahmen an einem Nordic-Walking-Kurs teil und
g ich bemerkte, dass meine linke Hand den Stock
£ nicht mehr sauber und kraftvoll fihren konnte.
§ Ich schob es auf mangelnde Ubung. Aber bald
2 war klar: Da stimmt was nicht. Ich konnte auch
2 nicht mehr richtig Gitarre spielen.
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Landrat Hans-Jurgen Petrauschke Gibergab Egon Negele
2025 das Bundesverdienstkreuz (v. r., neben Lebensge-
fahrtin Ulla Heimes und Blrgermeister Reiner Breuer).

Ich war es gewohnt,
Losungen zu finden

Naturlich war ich erschrocken, als die Unter-
suchungen Parkinson ergaben. Aber nicht zu
sehr. Ich war es aus meinem Berufsleben ge-
wohnt, mit unterschiedlichsten Problemen
konfrontiert zu werden und Lésungen zu ent-
wickeln. Das wurde mit meiner Krankheit auch
so laufen. Ja, ruckblickend betrachtet, ist es
tatsachlich so gelaufen.

Aber zu dem Zeitpunkt wusste ich noch nicht,
dassich standig vor neuen Herausforderungen
stehen wurde, fur die
immer neue LOosun-
gen hermussten. Der
Weg mit Parkinson ist
steinig. Unsere Krankheit erinnert mich oft an
die Bergtouren und Klettersteige, die wir bis
2016 gemacht haben. Trotz bester Vorberei-
tung tauchen immer wieder neue Probleme
auf. Wir mussen uns den Gegebenheiten an-
passen und das Risiko abwagen, das wir bereit
sind, einzugehen - etwa bei operativen Eingrif-
fen. Wir sind oft erschopft oder verzweifelt,
aber wenn wir innehalten und uns umschau-

,Plotzlich konnte meine

Hand den Walking-Stock
nicht mehr kraftvoll fihren.”
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~ES erschien mir logisch, der
ortsansdssigen Selbsthilfe-
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en, dann sehen wir, wie auf der beschwerli-
chen Bergtour, wie schén das Leben und die
Welt um uns herum sind. Das gibt uns Kraft,
weiterzugehen.

Meine erste wichtige Erkenntnis mit Parkin-
son war, dass man einen guten Neurologen
braucht. Meiner drehte mir seinen Bildschirm
zu, verwies auf Tabletten, Kurse und Kliniken
und fragte, was ich davon haben mochte. Ich
kénne ihm auch frankierte Briefumschlage da-
lassen, er wirde mir dann regelmallig Rezep-
te zuschicken. Er sah dies wohl als Vorzugs-
behandlung eines Privatpatienten. Ich sah es
als Frechheit.

Seinen Vorschlag, mehrmals am Tag Levodopa
zu nehmen, lehnte ich ab. Ich wollte mich zu-
nachst selber mit meiner Krankheit beschaf-
tigen und dann die weiteren Schritte bespre-
chen. Es stellte sich jedoch schnell heraus, dass
wir nichts zu besprechen hatten und uns bes-
ser trennten. Eine gute Entscheidung. Es war
nicht einfach, einen neuen, guten Neurologen
zu finden, hat aber geklappt, und mit diesem
arbeite ich bis heute sehr gut zusammen. Wir
legen gemeinsam meine Behandlung fest und
diskutieren auch alternative Losungswege.

Auf allen denkbaren Kanalen
informiert

Ich zitiere immer gerne den DUsseldorfer Neu-
rologen Dr. Lorrain, der zu mir gesagt hat: ,Der
Kranke muss Spezialist fur seine Krankheit wer-
den, sonst ist eine optimale Behandlung gar
nicht méglich.” Nur wenn ich gut informiert
bin, kann ich mir eine eigene Meinung bilden
und mit dem Arzt die Behandlungsmaglich-
keiten und Alternativen besprechen. Diesen
Rat habe ich in den vergangenen 20 Jahren
konsequent befolgt.
Ich habe mit Ulla an
ungezahlten Vortra-
gen und Fortbildun-
gen teilgenommen und mich auf allen nur
denkbaren Kanalen informiert. Auch der orts-
ansassigen Selbsthilfegruppe beizutreten, er-
schien logisch. Obwohl ich dachte, dass ich
dort nur auf Leute treffe, die sich gegenseitig
bedauern und rumheulen. So hat man seine

gruppe beizutreten.”

Vorurteile... Aber alleine zu Hause rumzusit-
zen, dafur war ich auch kein Typ. Also anmel-
den und abwarten, was kommt.

Was kam? Nichts. Wirklich gar nichts. Lief also
nicht so gut. Wer mich kennt, weil3: Geduld ist
nicht meine grof3te Starke. Nachdem ich mehr-
mals nachgehakt hatte, was an Aktivitaten in
der Selbsthilfegruppe geplantist, kam die Ge-
genfrage, ob ich den Sport der Gruppe Uber-
nehmen wolle. Sport war ja genau meins! Ich
spielte FuRBball und Tennis, fuhr viel Rad und
hatte Nordic Walking fur mich entdeckt. Ich
war zum Klettern und Skifahren in den Ber-
gen und war Vorsitzender des Neusser Ski-
clubs. Also schaute ich mir an, wie der Parkin-
son-Sport bislang betrieben wurde, erstellte
ein Konzept fur Reha-Sport und machte eine
Turnhalle ausfindig.

Erstmal wenig Begeisterung

Hatte ich Begeisterung oder wenigstens Inte-
resse erwartet? Gewiss doch. Aber der Regio-
nalleiter und die ganze Gruppe lehnten mei-
ne Konzeption rundweg ab. Lief wieder nicht
so gut.

Zum Gluck verschaffte mir der damalige Ge-
schaftsfUhrer der dPV die Gelegenheit fur ein
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Probetraining. Das wiederum lief richtig gut!
Anschliel3end hatten wir die ganze Sportgrup-
pe in unserem Reha-Training. Gemeinsam mit
Ulla habe ich dann den Reha-Trainingsschein
far Neurologie gemacht. Im nachsten Schritt
wurde unsere Reha-Sport-Gruppe vom Behin-
dertensportverband Nordrhein-Westfalen an-
erkannt und zertifiziert. Die Teilnahmekosten
kénnen somit Uber die Krankenkassen abge-
rechnet werden.
Nachdem wir die Mitglieder sportlich etwas auf-
gemischt hatten, kam sprichwortlich Bewegung
in die Gruppe. Bei der nachsten Mitgliederver-
sammlung wurde ich gebeten, einen Vortrag
Uber den Reha-Sport zu halten. Dabei entwi-
ckelte sich eine heftige Diskussion der Mitglie-
der mit dem Regionalleiter. Sie endete damit,
dass man mich bat, nicht nur den Reha-Sport,
sondern auch die Regionalleitung zu Uberneh-
men. Ich wurde gewahlt und kam durch meine
Parkinson-Krankheit noch mal zu einem neu-
en Ehrenamt - mittlerweile meinem sechsten.
Zu meinem ersten Ehrenamt, als Schatzmeis-
ter des neugegrundeten Forderkreises Musik-
g schule Neuss, war ich Gbrigens ganz ohne mein
s Dazutun gekommen. Der damalige Stadtdi-
g rektor schlug mich ohne mein Wissen fir das
£ Amtvor und ich wurde einstimmig gewahlt. Als
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ich von meiner Dienstreise nach Hause kam,
wurde ich mit dieser Nachricht Gberrascht. Ich
blieb zehn Jahre lang der Schatzmeister. Spater
wurde ich nebenamtlicher Geschaftsfihrer des
Rheinischen Landestheaters und nebenamt-
licher Geschaftsfuhrer
in einem Altenheim.
Mit unserer Musik-
Band sorgten wir fur
gute Stimmung im Korschenbroicher Senioren-
haus; ich trieb Sport mit den Bewohnern, und
dann war da noch der erwahnte Skiclub...

wir im Seniorenhaus

Die Gruppe gewann Mitglieder

Das neue Amt als Leiter der Parkinson-Grup-
pe wurde mir insoweit , leicht” gemacht, als es
auller einer Weihnachtsfeier keine Veranstal-
tungen gab. So konnte ich ohne Bindungen al-
les neu aufbauen. Wir hatten schon bald ein
volles Programm mit Vortragen, Diskussionen,
Wanderungen und anderen Aktivitaten, und
wir gewannen viele neue Mitglieder dazu. Ak-
tuell sind es rund 170. Ein paar Jahre habe ich
auch im Vorstand der Deutschen Parkinson
Vereinigung mitgewirkt, aber ich war inzwi-
schen 80, und irgendwann sollte man Platz far
Jungere machen. Dieses Jahr (mit 85) habeich

.Mit unserer Band sorgten

oft fur gute Stimmung.”
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Wegweiser, tredition Verlag
(2025), 3. erweiterte Auflage,
132 Seiten, Paperback 15,95
Euro, eBook 12,99 Euro.
Weitere Infos unter: www.
parkinson-wegweiser.de

mich dann auch als Leiter der Regionalgruppe
verabschiedet. Ulla, die mich durch alle Hohen
und Tiefen meiner Parkinson-Krankheit beglei-
tet und mir die ganzen Jahre bei der Gruppen-
arbeit zur Seite stand, wurde einstimmig als
neue Leiterin gewahlt.

Als mir damals die Diagnose Parkinson gestellt
wurde, beschaftigte mich vor allem die Frage:
Was kann ich tun, damit es mir moglichst lan-
ge gut geht? Ich glaube, ich habe wirklich fast
alles gemacht, um meine Lebensqualitat best-
moglich zu erhalten. Vor allem sehr viel Sport!
Zu Hause habe ich ein Laufband, ein Trampo-
lin und ein Standfahrrad, auf denenich taglich
trainiere. Mit fast 80 war ich dank geanderter
Fahrtechnik noch regelmaRig in der Neusser
Skihalle anzutreffen - wohlgemerkt auf Skiern,
nicht nur beim Apreés-Skil In den Coronajahren
habe ich das Dreiradfahren gelernt, um meine
Mobilitat zu erhalten.

Mit Fortschreiten der Krankheit wurde natur-
lich alles mihsamer und beschwerlicher und
nach 16 Jahren wirkten meine Tabletten nur

Egon Negele und Ursula
Heimes: Der Parkinson-

noch unzureichend. Als ich horte, dass 2024
eine neue subkutane Levodopa-Pumpe auf den
Markt kommen sollte, wartete ich ungeduldig
auf die Zulassung und hatte das Gluck, dass
ich sie bereits im Juli 2024 bekam. Sie versorgt
mich nun im 24-Stunden Betrieb. Ich wurde
wieder beweglicher, die Off-Zeiten verringerten
sich, meine Restless Legs verschwanden, und
ich kann ohne Rucksicht auf die Tablettenein-
nahme essen, wann und was ich will. Leider
hat der Wechsel auf die Pumpe bei mir auch
eine unerfreuliche Nebenwirkung: Ich habe
seitdem unregelmaliig auftretende Halluzina-
tionen, die mich sehr verargern.

Ein Wegweiser fur Parkinson-Kranke

Ich habe ja das Gllck, dass ich einen Neuro-
logen gefunden habe, der mit mir auf Augen-
héhe redet. In unserer Parkinson-Gruppe traf
ich oft auf Mitglieder, die von ihrem Arztbe-
such restlos Uberfordert nach Hause kamen
und genau so schlau wie vorher waren. Weil
sich viele Fragen wiederholten, habe ich einen
Parkinson-Wegweiser fur unsere Mitglieder
verfasst. Das Ganze begann mit einigen Info-
seiten, die fotokopiert und weitergereicht wur-
den. Der Umfang nahm zu, und aus der losen
Blattsammlung wurde eine Broschure. Irgend-
wannwar der Wegweiser so umfangreich, dass _
er als Buch gedruckt wurde und somit nlcht z
nur fur die Mitglieder unserer Gruppe zugang- @
lich war. Letztes Jahr habe ich ihn noch einmal &
komplett Uberarbeitet.
Einer der Ersten, der das neue Buch druck-
frisch in Handen halten konnte, war Land-
rat Hans-Jirgen Petrauschke: Er hat mir das 5 8
Bundesverdienstkreuz Uberreicht und ich ihm
meinen Parkinson-Wegweiser. Ich weil3, |chn
wieder hole mich: Aber das Leben hat auch©
mit Parkinson viele schéne und groBartlgeg
Momente zu bieten! i3
Egon Negele, Dagmar Krutoff £

adobe com, Fot
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