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Mitgliederversammlung
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Mitgliederversammlung 1991:

Ein sonniger, harmonischer Tag

Bu. Die Mitgliederversammiung in der Reformierten Heimstatte in Gwatt im
Berner Oberland, von rund 260 Mannern und Frauen besucht, war nicht nur
durch das warme fruhsommerliche Wetter gepragt, sondern auch durch die
diskussionslose, einstimmige Annahme aller durch den Vorstand vorgeleg-
ten Geschafte. Jahresbericht und Jahresrechnung 1990 wurden mit Applaus
genehmigt. Neu in den Vorstand wurden Peter Bronnimann und Dr. Urs E.
Gasser gewahlt. Anstelle von Prof. Dr. H.P. Ludin wurde Frau Dr. F. Frohlich
Egli zur Vizeprasidentin bestimmt. Prof. Ludin bleibt aber Mitglied des
Vorstandes und Prasident des fachlichen Beirates.

Der Prasident, Dr.
Robert Nowak
und die Ubrigen
Vorstandsmitglie-
der wurden ein-

stimmig fur eine
weitere Amts-
dauer wieder-
gewahlt. Es sind
dies: Robert
Ruhier (Zentral-
kassier), Ursula
\ Gerber, Konrad

'Lindenmann,

Graziella Maspero, Dr. Bernhard Nuss-
baumer, Margret Schomburg, Prof. Dr.
Jean Siegfried und Dr. Claude Vaney.

Gruppenferien

In seiner Prasidialansprache dankte R.
Nowak allen, die im vergangenen Jahr
mitgeholfen haben, dass die Parkinson-
vereinigung ein aktiver und initiativer
Verein bleiben konnte. Er erinnerte
nochmals an die erfolgreiche Ferienak-
tion des vergangenen Jahres und fuhr
dann fort: “Dieses Jahr konnen wir aus
personellen Grinden keine weitere
Ferienaktion durchflihren, aber fir 1992
haben wir uns vorgenommen, wieder
begleitete Ferien fur unsere Mitglieder
zu organisieren. Inzwischen mochte ich
die Selbsthilfegruppen ermutigen, aus
eigener Initiative Ferien fur ihre Grup-
penmitglieder zu organisieren, wie dies
bereits die Gruppen Zurich, Baden und
Rheinfelden machen. Wir werden
derartige Vorhaben auch finanziell un-
terstutzen”.

Mitglieder tragen die Vereinigung

Die Zentralsekretarin, Lydia
Schiratzki stellte erfreut fest, dass
viele Mitglieder ihren Jahresbeitrag
nicht nur plnktlich bezahlen, sondern
diesen erst noch nach oben aufrunden.
Dies zeige deren Verbundenheit mit der
Parkinsonvereinigung. Auch bei der
letztjahrigen Kartenaktion wurde dies
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deutlich: Neun Zehntel der Bestel-
lungen wurden von Mitgliedern auf-
gegeben. Im laufenden Jahr stehen die
Mitgliederwerbung und eine weitere
Kartenaktion auf dem Programm. Auch
bei den Neurologen will man die Par-
kinsonvereinigung noch bekannter
machen. Die Leiterinnen und Leiter von
Selbsthilfegruppen in der deutschen
und der welschen Schweiz werden
wiederum eine Weiterbildungs-
veranstaltung besuchen konnen.

Mut zur Entspannung

Mit Blick auf die vielen pflegenden
Angehorigen machte Lydia Schiratzki
auch Mut zur Entspannung: “Nicht nur
der Patient, die Patientin brauchen
frohe, unbelastete Momente, nein, auch
die Angehorigen. Ja, ich mochte fast
sagen, es ist ihre Pflicht, sich von der
dauernden Belastung der Pflege und
von ihrer Sorge um den kranken Part-
ner zeitweilig zu entlasten. Zum Bei-
spiel indem sie ohne schlechtes Ge-

So viele Pillen!
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Das Protokoll der Mitgliederver-
sammlung, der Bericht des Prasi-
denten und der Bericht der Zentral-
sekretarin konnen auf deutsch oder
franzosisch im Zentralsekretariat be-
stellt werden (s. Adresse S. 3). Bitte
ein mit 50 Rappen frankiertes, an Sie
adressiertes Couvertim Format C 5 (=
doppelt so gross wie normaler Brief-
umschlag) beilegen.

wissen einem oder mehreren Hobbies
nachgehen, sich einen freien Tag gon-
nen, sich mit Freunden treffen, im
eigenen Tempo spazieren gehen, all-
eine Ferien machen. Setzen Sie lhre
ganze Fantasie ein: Wer konnte fur
einen Tag zum kranken Partner
schauen, wer konnte lhnen bei der
Pflege helfen? Jede Krankenschwester
hat ihre Freitage, die brauchen auch
Sie als pflegende Angehorige und pfle-
gender Angehoriger. Sie, welche ja
diese Aufgabe uber Jahre, Tag und
Nacht Ubernehmen”.

Im Anschluss an den geschaftlichen
Teil hatten die Anwesenden dann die
Qual der Wahl: Unter funf Referaten
konnten sie auswahlen. Damit alle Mit-
glieder auch von den nicht besuchten
Referaten profitieren konnen, fassen wir
diese in diesem und im nachsten Mit-
teilungsblatt zusammen.

Wirkungen und Neben-

wirkungen

Bu. Der Titel des Referats von Dr. G. Rohrer, praktizierender Neurologe in
Thun, formuliert vermutlich den Stossseufzer vieler Parkinsonpatienten. Der
Referent erklarte in gut verstandlicher Sprache, weshalb immer wieder neue
Wirkstoffe zur Behandlung des Parkinsonismus erprobt und bei Erfolg in
Medikamentenform angeboten worden sind.

Um die Wirkung von Parkinsonmedika-
rmenten verstehen zu konnen, muss man
etwas Uber den Bau des menschlichen
Hirns wissen. Dieses enthalt nicht weni-
ger als rund 100 Milliarden Zellen, etwa
gleich viel wie die Milchstrasse Sterne.
Diese Zellen treten, sofern sie die

gleiche “Sprache” sprechen, zueinander
in Kontakt. Die Nervenfasern der einen
Zelle senden dazu einen Impuls aus, der
von einer chemischen Substanz (einem
Transmitter oder Uebertragerstoff) auf
die Rezeptoren (Empféanger) der
Nevernfasern der benachbarten Zelle
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Ubertragen wird und dort wieder einen
Impuls auslost. Als man in den 60er
Jahren entdeckte, dass bei Parkinson-
patienten der Uebertragerstoff Dopamin
in ungentgender Menge vorhanden ist,
war es nur naturlich, dass man ver-
suchte, Dopamin kinstlich zuzuflgen.
Dies geschieht in der Form von L-Dopa
(z.B. Larodopa®). Der grosste Teil des
oral eingenommenen Medikaments
wandelt sich aber bereits im Korper in
Dopamin um und wird ausgeschieden.
Nur etwa ein Prozent gelangt ins Ge-
hirn und wird dort zu Dopamin um-
gewandelt. Das erklart auch, weshalb
von L-Dopa relativ hohe Dosen einge-
nommen werden mussen, damit eine
Wirkung erzielt werden kann.

Umwandlung erst im Hirn

Man suchte deshalb nach einem Medi-
kament, das seine Wirkung erst im
Gehirn entfaltet. Dies wurde maoglich,
wenn man dem L-Dopa einen
Hemmstoff beigab, der bewirkte, dass
die Umwandlung zu Dopamin erst im
Hirn einsetzte (z.B. Madopar®, Sine-
met®).

Innerhalb von rund zehn Jahren, das war
nach den ersten positiven Erfahrungen
mit diesen Medikamenten die ernich-
ternde Feststellung, nimmt die Wirkung
aber ab. Auch die therapeutische Breite,
d.h. die Dosis, die ohne Nebenwir-
kungen eingesetzt werden kann, nimmt
ab. G. Rohrer verglich das mit einer
Gratwanderung: Zunachst befindet man
sich auf einem breiten Weg, der links
und rechts von sanften Abhangen be-
gleitet ist. Spater wird der Weg steiler
und schmal, zu beiden Seiten fallen die
Abhange aprupt ab. Eine kleine
Dosisanderung kann in diesem Stadium
schon grosse Auswirkungen haben.

Dopaminagonisten

Deshalb suchte man nach Substanzen,
welche die Parkinsonkrankheit beein-
flussen, ohne dass Dopamin zum Ein-
satz kommt. Diese fand man in den
sogenannten Dopaminagonisten (Parlo-
del®, Dopergin®). Diese beeinflussen
nicht die Uebertragersubstanz, sondern
die Rezeptoren an den Nervenzellen,
jene Stellen also, die einen Impuls em-
pfangen sollen. Auch mit diesen
Substanzen kann man die Krankheit
recht gut beeinflussen. Bei zunehmen-
der Krankheitsdauer mussen dann L-
Dopa und Dopaminagonisten zusammen
eingesetzt werden.

Nebenwirkungen

Es gibt wohl keine Medikamente ohne
Nebenwirkungen. Das ist leider auch bei
den Parkinsonmedikamenten so. Die
wichtigsten Nebenwirkungen umschrieb
Dr. Rohrer bei Madopar® so: Selten
gastrointestinale Storungen, selten
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Herzrhythmusstorungen, tiefer Blut-
druck, Dyskinesien, psychische
Storungen. Bei Parlodel®: haufig gast-
rointestinale Storungen, tiefer Blutdruck,
Dyskinesien, psychische Storungen.

Amantadin

Eher zufallig wurde die Wirkung von
Amantadin (Symmetrel®, PK-Merz®)
entdeckt. Man weiss auch heute noch
nicht genau, wie dieser Stoff wirkt,
nimmt aber an, dass er am Dopa-
minstoffwechsel teilnimmt. Seine Wir-
kung ist deutlich geringer als jene des
L-Dopa und sie nimmt nach einigen
Monaten ab. Amantadin hat hingegen
den Vorteil, dass es schon wenige Tage
nach der Einnahme zu wirken beginnt.

Die Nebenwirkungen von Amantadin
sind gering und die meisten Parkinson-
patienten vertragen das Medikament
problemios.

Selegilin

Selegilin (Jumexal®) bremst den Abbau
von Dopamin. Seine Wirksamkeit wird
vor allem in frihen und mittleren Stadien
der Krankheit als gut beschrieben. Ob
Selegilin den Verlauf der Krankheit
bremsen kann, ist immer noch Ge-
genstand der Forschung.

Mogliche Nebenwirkungen sind: Magen-
Darm-Beschwerden, Unruhe, Schlaf-
losigkeit, Halluzinationen, Dyskinesien.

Anticholinergika

Bevor L-Dopa in der Therapie eingesetzt
wurde, waren es vor allem Anticholiner-

Ein Uberblick:

A

gika (z.B. Tremaril®, Akineton®), welche
zur Behandlung gebraucht wurden. Sie
haben auf den Dopamin-Stoffwechsel
keinen direkten Einfluss sondern wirken
auf eine andere Nerven-"Sprache”, die
mit Azetylcholin als Uebertragerstoff
funktioniert. Die Anticholinergika vermin-
dern das Ungleichgewicht zwischen
Azetylcholin und Dopamin, das beim
Parkinson entstanden ist. Haufige
Nebenwirkungen sind: Mundtrockenheit,
Verstopfung, Sehstorungen, Harnverhal-
tung, hoher Puls, psychische Storungen.

Psychische Veranderungen

Es kommt nach G. Rohrer bei allen
Medikamenten, wenn auch nicht bei
allen Patienten gleich haufig und gleich
schwer, teilweise zu Schlafstorungen,
schweren Traumen, Verwirrtheitszustan-
den, Erregung und Halluzinationen. Im
fortgeschrittenen Stadium kann es zu
schwereren psychischen Stérungen
kommen. Dagegen gibt es zwar Medi-
kamente, alle sind sie aber mit dem
Nachteil behaftet, dass sie die Parkin-
son-Symptome verstarken.

Die Parkinsonbehandlung setzt, dies be-
tonte G. Rohrer zuletzt, eine gute Zu-
sammenarbeit zwischen Patient und Arzt
voraus. Der Patient und die Patientin
kénnen die Wirkungen und Nebenwir-
kungen von Medikamenten am besten
beurteilen. Und weil die Krankheit nicht
stillsteht, mussen die Dosen und die
Medikamente von Zeit zu Zeit neu ein-
gestellt werden. Eine optimale Balance
entsteht dann, wenn Arzt und Patient
Hand in Hand arbeiten.

Forschung heute

No. In einem Ueberblicksreferat zeigte das Vorstandsmitglied Prof. Dr.

med. Jean Siegiried die heutigen Forschungsschwerpunkte auf.

Von

grosstem Interesse ist die Ursachenforschung. Parkinson als Folge einer

Gehirnentziindung war nach der grossen Grippe-Epidemie

im Jahr 1920

haufig, heute sehr selten. Zerebrale Arteriosklerose oder Vererbung als
Ursache sind sehr umstritten. Hingegen wurde 1983 bei jungen Drogen-
siichtigen in den USA akuter Parkinson diagnostiziert. Diese hatten alle
chemisch unreines synthetisches Rauschgift eingenommen. Die fur diesen
Parkinson verantwortliche Substanz war MPTP, mit der spater auch im
Tierexperiment Parkinson erzeugt werden konnte.

Die Hypothese, dass Parkinson von

einem dem MPTP &hnlichen (Um-
welt)gift verursacht wird, konnte bis
heute nicht bestatigt werden. Dennoch
wird weiter geforscht.

Mehrere Faktoren

Gewisse Medikamente (Reserpin,
Phenothiazin) k jnnen Parkinson aus-

Iosen. Eher fraglich ist die Ver-
ursachung von Parkinson durch Hirn-
verletzungen. “Slow Viren” (langsame
Viren) werden als weitere mdgliche
Verursacher untersucht. Schliesslich
kann auch ein frihzeitiges Altern der
Nervenzellen in Frage kommen. Heute
nimmt man an, dass flr die Entstehung
von Parkinson mehrere Faktoren ver-
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antwortlich sind. Eine eindeutige Antwort
gibt es - leider - noch nicht.

Vorgange im Gehirn

In der Pathophysiologie werden die
Vorgange im Gehirn untersucht. Neben
dem bekannten Dopaminmangel wurde
auch ein Mangel an andern Uebertra-
gersubstanzen festgestellt. Auch ein
Zellverlust bei den Rezeptoren (d.h. es
sind weniger Rezeptoren vorhanden)
spielt eine Rolle und konnte den Verlust
an Wirksamkeit von L-Dopa bei lange
dauernder Krankheit erklaren.

Neue Medikamente

Auf dem Gebiet der neuen Medi-
kamente werden die Dopamin-
Agonisten sowie andere Uebertrager-
substanzen bearbeitet. Von grossem In-
teresse ware eine direkte Anwendung
von Dopamin im zentralen Nerven-
system, denn damit konnte die Blut-
Hirn-Schranke Uberwunden werden.
Schliesslich wird versucht, mit Trans-
plantationen die beschadigten Zellen zu
ersetzen.

Verbesserung der Symptome

Bei der Verbesserung der Parkinson-
Symptome steht heute die Einpflanzung
eines Neuroschrittmachers im Vorder-
grund des Interesses, speziell bei den
Indikationen Tremor (Zittern) und Dys-
kinesien (unwillklrliche Bewegungen).

Bei der Abgabe der Medikamente unter-
sucht man die kontrollierte perorale Frei-
gabe sowie transdermale Systeme
(Medikamenten-Abgabe durch die
Haut). Ein echtes Zukunftspotential sieht
Prof. Siegfried in der direkten Dopamin-
Applikation mit einer implantierten
Dosierpumpe.

Seminare

Bi. Fur Mitglieder der Parkinsonvereini-
gung stehen die Seminarangebote der
Schweiz. Multiple Sklerose Gesellschaft
(SMSG) offen. In nachster Zeit finden
folgende Seminare statt:

" Krisenbewidltigung” 16.-18. Sep-
tember (Mo-Mi), Ev. Zentrum Schloss
Hunigen, 3510 Konolfingen BE, Kosten:
120.-=4E5.

' Feldenkrais-Arbeit in der Gruppe”
7.-11. Oktober (Mo-Fr), Haus der Stille
und Besinnung, 8926 Kappel a.A. ZH,
Kosten: 200.-- Fr.

" Personlichkell, Stress und Krank-
pert’ 12.-15. November (Di-Fr), Inter-
nationales Blindenzentrum, 8597 Land-
schlacht TG, Kosten: 200.-- Fr.

Anmeldungen sind bis spatestens 20
Tage vor Kursbeginn zu richten an:
SMSG, Psychologischer Dienst, Post-
fach 322, 8036 Zurich

6
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Armeelager fur Behinderte

Bi. Das Spitalregiment 13 wird im Mai/Juni 1992 drei Armeelager fir
Behinderte im Militarspital Melchtal (OW) durchfiihren. Pro Lager konnen
60 bis 70 Gaste aufgenommen werden. Da sich erfahrungsgemass mehr
Interessenten melden als Platze vorhanden sind, wird aufgrund eines
Fragebogens eine Auswahl getroffen werden miussen. Den Vorrang
erhalten dabei Patienten, die erstmals teilnehmen oder die friher einmal
zuruckgestellt werden mussten. Die Altersgrenze liegt bei 70 Jahren.

Es sind einfache Unterkiinfte (Baracken
mit grossen Schlafsalen, Betten nicht
verstellbar, kaum Handgriffe im
Waschraum). Da aber sehr viel hilfs-
bereites Personal da ist, geht es
meistens trotzdem. Es hat in der Um-
gebung keine ebenen Spazierwege oder
Sitzbanke, im Zweifelsfall ist es daher
angezeigt, den eigenen Rollstuhl mit-
zunehmen.

Daten

Lager |: 16.-26. Mai 1992
Lager II: 30. Mai - 9. Juni 1992
Lager lll: 13.-23. Juni 1992

Kosten: 15 Franken pro Tag, darin
inbegriffen eine Kollektivuntallver-
sicherung.

Anmeldung: bis spatestens 31. Okto-
ber 1991 an: Bundesamt fUr Sanitat,
Biiro Armeelager fir Behinderte, Kaser-
nenstrasse 7, 3000 Bern 22 (Tel. 031/67
27 45). Die Anmeldung muss enthalten:
Name, Vorname, Wohnort mit Postleit-
zahl und Adresse, Jahrgang, Bemer-
kung, ob bereits in friheren Jahren
Armeelager besucht wurden. Die An-
gemeldeten werden einen ausfuhrlichen
Fragebogen erhalten und bis Ende 1991
wird ihnen mitgeteilt, ob sie am Lager
teilnehmen konnen.

Fritz Theilkas
Telefon 031 456297 Telefax 031 4574 38

Seit 10 Jahren
der Spezialist:

- Liegerader
- 3-Rad-Tandems
- Rollstuhl-Fahrrader

Behinderungen

[J Tandems
[ Rollstuhl-Fahrrad
[J Liegerader

Name/Vorname:

Lenzweg 9

- Tandems, auch NACH MASS!
- Behinderten-Dreirader
— Transportrader und Anhénger

angepasst an |hre speziellen Bedirfnisse und

Grosses Lager! Beste Fachberatung!
ol e Bl Bl Lo S _><g_
Wir interessieren uns fir den Kauf von:

[0 Behinderten-Dreirader
[J Anhé&nger

Bitte stellen Sie uns Prospekte zu.

PROFI

TQndem

3007 Bern

O

[J Transportrader

Strasse:

PLZ/Ort:

Telefon:
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Assemblée générale de 1991

Un jour ensoleillé et
tres harmonieux

Bd. 57 /a journée passée a Gwall dans ['Oberland bernois, au bord du /lac
de Thoune et fréquentée par environ 260 membres, a élé particulierement
bien réussie cela ne tient pas seulement au temps printanier mais aussi au
fait que ftout ce que proposaif le comité était accepté a l'unanimité. Le
rapport annuel et les compltes pour 1990 ont eté accepté par applauvdisse-

menis. M. Pefer Bronnimann ef le Dr Urs E. Gasser ont été élus comme

nouveaux membres au comité. Le docteur Fiona Frohlich Egli a éfe élue
vice-présidente a la place du Prof. Ludin démissionnaire. Le Professeur
Ludin reste membre du comité et président du comité consulfatif.

&

Vacances 1992:
Camps de I'armée

En mar et juin 1992 /e régiment dhopr-

1al 13 de /anmée suisse organisera lrors
camps de vacances pour handicapés
aans le Melchial (canton d Obwald). Alin
que /es particjpants aien! de vrales
vacances, des distractions aiverses
seront organisées a coté aes soms. el
auss/ des excursions accompagnees.

L hébergement est simple (chambres
communes dans aes baraques réeno-

vées dalant de /a seconde guersre /mor-

diale).

Dafles:
Camp I 16.6. au 26.5. 1992
Camp /- 30.5. au 9.6. 1992

Le president Dr Robert Nowak el /es
autres membres au comité ont éré
166/Us a /unamimité pour une nouvele
période. Les aulres /membres au comité
sont donc: M. Robert Rulier (calssier
ceniral) Mime Ursula Gerber, M. Kornrad
Lindenmann, Mme Graziella Maspero. /e
LOr Bernhard Nussbaumes, Mime Mar-
garet Schomburg. e Frof Dr Jean Sieg-
ried et le Dr Clauae Vaney.

Vacances de groupes

Dans son allocution préesiadentielle, /e Dr
Nowak remercia fous ceux qui ont
contribué a ce que [Association de
parkinson reste une socl/été active et
pleine dinftiative. Il a évoqueé /es vacarn-
ces Irés reuss/es organisees /an aerrier.
Fuis 1l a dit que cette année pour des
raisons personnelles 1/ ne sera pas
possible dorganiser de felles vacarnces.
‘Mais nous avons /intention’, disalt-l.

‘Qorganiser des vacances accompag-

nees pour nos memobres en 1992 En
attendant janimeralrs encourager 1nos
groupes aulogeres a o/ganiser eux-

mémes, de leur propre inifatve, des
vacarnces pour /eurs /mermbres comme /e
font les grouypes de Baden, Rhelnfelden
et Zurfch. Nous soutiendrons financlrere-

ment de telles initiatives. ”

Des membres soutiennent! I'Asso-
ciation

Notre secréraire centrale. Mime Lydia
Schiralzki, a remarqué avec plalsic que
ae normbreux membres ne se corntenternt
pas ade payer leur colisation dans /es
dé/als mals arronadissent encore /a
somme vers /e haut Cecr temojgne de
leur intérét pour [Association. Celfe
naelite a auss/ eté remarquéee lors ae
notre vente de cartes /an dernier. Les
neul axiemes aes cormmandes ont été
/altes par nos rmembres. Nous avons 1mis
Sur le programme de cette année un
recruternent de nouveaux membres et
une venle de cartes Huskrées. Nous

|

anmerions auss/
laire mieux con- |
npaitre notre asso- ‘
c/ation auprés des

7: ;ngf;:& f/:z 1 /nsgrﬁol{o{l.' JUSGU Lau. I ag/oé/e a
groupes  aléman- ‘ Q/ﬂcg féderal des affaires sanitaires de
ques el romands /armee, queat{ camps de vacances
Sitoht e Aolesis pour handicapés, Kasernensirasse /. :
O = acaichd 3000 Bern 22 (03//5727 45). Ceux qui
Pt gl 5 se ;eron( //7,5‘(:{//’5 /ecequf up
perfectionnement qz'/es//?nna/{e aerame et .s‘;uron/ ala nn
dans leur région. d;ﬂqge S/s sgn/ aamys. ‘Aumn/ /a

priorité les patients que viennent au
camp pour /a premiere fols ou qul nornt
pas pu étre pris en consideration av
cours des annees précéaentes.

Camp M 13.6. au 23.6. 1992

Prix: 1. 15.- par jour (assurance acc/-
dent collective cormprise)

Avorr /e courage de se détendre ‘

En jetant un regard atfentif sur /es
nombreux responsables ae parkin-
sonlens, Mme Schiratzki /eur recom-
/manae de se detenare: “Ce ne sont pas
seulerment les patients qui ont besoin de
morments heureux el détenaus, non, ce
Sont auss/ ceux qui en sont responsa-
bles. Oui jalimerals méme afouter que ‘
cec/ est leur aevolir de se décharger
réguliererment au poids que representent
les soins continus et /e souc/ constant
de leur partenaire atteint dans sa sante.
Par exemple 1/ est indispensable que /e
partenaire, sans aucune /mauvalse corn-
scrence, ait quelques hobbles. rencon-
e des amis, puisse /méeme s accoraer

Age limite. 70 ans

un Jour de congé ou prenadre seu/
quelques vacances. /| faut absolument
que les partenaires de parkinsoniens
S organisent pour trouver aes persornnes
qui puissent leur alder, /les remplacer.
Chaque infirmiére a aes jours de conge,
des Jours de vacances. Homme ou
femme vous y avez aroll, vous qui avez
celte charge jour et nuit. L harmonie de
votre foyer en depenad!”

Tant de pilules!

Effets des médicaments

Bd. Le titre de l'exposé, donné a I'assemblée générale par le Dr G. Robrer,
neurologue a Thoune, exprime parfaitement le profond souci de nombreux
parkinsoniens. Le conférencier a expliqué clairement /a raison pour
laquelle des agents foujours nouveaux sont essayes pour ticher d’enrayer
/a maladie de Parkinson. Quand ceux-ci sont efficaces on s'empresse d’en
faire des méedicaments.

Celur-c/ est forrmé denviron 700 mil-
lards de cellules, a peu prés aulant que
déloiles commposant /a vole lactee. Ces
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Pour pouvolrr comprenare /effet ade
ceux-c/ Il est nécessaire ade connaitre /e
fonctionnement au cerveau /umam.



&
cellules restent en contact entre elles
lfant quelles parlent la meéme /angue.
Les fibres nerveuses de chaque cellule
envolent une Impulsion qui est lransmise
par une substance chimigue (neuro-
lransimettewr) sur /e destinataire des
ribres nerveuses des cellules vorsines el
a cel enaroit envorent de nouveau une
impulsion. Lorsque au cours des annees
so/xante on sest apercu que /a dopa-
mine, substance neur- transmelirice,
manqualt chez /les parkinsonens, on
chercha a lintroauire artificiellement. Ce
fut alors que /on créa la L-Dopa (par
exemple Larodopa®) La plus grande
partie de ce méaicament absorbé par
vole orale est peraue dans /e colps.
Seulement un pour cent de ce meal-
cament arrive dans le cerveau ou Il est
transforme en dopamine. cecl expligue
le fait quune dose relativement élevee
doit étre absorbée pour proauire un
erfet.

Jransformation du médicament
seulement dans le cerveau

Cest /a rafson pour laquelle on chercha
un médicament qui ne proauise son
effet quen attejgnant le cerveau. Cela
ne adevint possible que lorsque on put
afouter une substance retaraaliice qu/
empécha leffel de se proauire avant
que le médicament ait atteint /e cerveau
el y lbére la dopamine (p. ex. /e
Madopar® le Sinemet&),

La désillusion

La aesilusion fut grand lorsque au bout
de aix ans environ. apres /es bornnes
expériences /failes au moyen de ces
/medaicarments. on s apercu que leur effel
aiminuart. L envergure  therapeutique,
cesl! a aire /a dose pouvant ére pre-
scrite sans effels seconaaires desas-
treux. sarmoinarit. Le docteur Rohner
compara cela a /ascension dune créte
de montagne: Au debut on marche sur
un chermin de bonne /argeur, bordé des
deux cotés par des pentes douces. Flus
lard /e chermin devient plus ralde et plus
erroll: des deux colés de haules /alaises
/e boraent Un fraible changemen! des
aoses de médicament peut a ce stade
avorr dé/a de grands effers.

Les agenis agonistes de /a dopa-
mine

Cesl /a raison pour /laguelle on a
cherché des subsiances pouvant -
Huencer le aeveloppement de /a maladle
de PRarkinson sans avonr recours a /a
dopamine. On a créé ceux-c/ en ulil-
sant des agents proauisant /les effels de
celle-ci.  (Parlodel® Dopergen®). Ceci
ninfluence pas /a substance ae transtert
/mals blien /les récepleurs des cellules
nerveuses, cest a aire /es cellules qui
dorvent recevolr une nmpulsion. Cest
auss/ avec celtte substance que /on peut
blen influencer /a maladle. Quand celle-
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¢/ se prolonge on introauira par /a suite
de /a L-dopa conjointement avec un
agent agoniste ae /a doparmine.

Elffels secondaires

nalent pas des effels seconaaires. C est
auss/ /e cas en ce qui concerne /es
meédicaments UIISES contre /a /maladie
ae Farkinson. Le Dr Rolrer a décrif de /a |
marnjere suivante les effels secondaies |
au Madopar®: rarement des troubles
gastro-intesunaux, rarement aes lrou-
bles au rythme cardiaque. de /a ba/sse
de pression, ae /a ayskinésie el des
troubles psychigues. Le Farlode/®
donne /acilement des troubles gastro-
mtestinaux. une baisse de pression, de
/a qyskinesile et ades troubles psychiques.

/ nexiste pas de medicaments qu ‘

L Amanitadine

Cest plutol par hasard que /on a
aécouvert les effels de /amantadine
(Symmetrel®, PK-Merz®). Aufourd hui
on ne sait pas encore exactement /a
maniere dont cette subsitance agit. On
aamet cepenaant quelle prend part au |
meérabolisme de /a doparmine. Son effet
est netterment momare que celu/ ade /a
L-dopa el /] diminue au bout de que/-
ques /mois. L amantaaine a cependant
/avaniage détre efficace trées rapide-
ment. aeja au boul de quelques Jours.
Les effels secondaires de /amamitaaine
sont mirnimes et /la plypart ades patents
supportent parfaltement ce meaicament.
La Selegiline

La Sélégiline (Jumexal®) freine /a dlis-
parition progressive de /a aopasmine.
L efficacité de ce médicament se /faif |
Surtout sentir au aebut de /a maladie et
quand celle-c/ est a son stade rmoyern.
La recherche est loyfours active en ce
que concerne /a possibiité ae /a Selegr-
line de rreiner le developpement de /a
/maladie dans fous /es cas. Des effels
secondalres concernant /e itransit
gastro-intestinal, /agitation, aes Insorm-

Un coup d’ceil rapide:
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nies, les hallucinations et /a aqyskinésie
sont ltoufours possibles.

Les anticholinergiques

Avant /introduction de /a L-dopa
(Madopar®) aans /e traitement de /a
/maladle de Farkinson on uhlisali surftout
ades anticholinergigues (par ex. au Tre-
maril®, de /Akinefon®). Ceux-c/ nont
pas dinfluence directe sur le métabo-
/sme de /a dopamine /mais /s agissernt
Sur un aulre systéeme nerveux quil fonc-
Honne avec de /azelylcholine cormme
substance de transfert Les anticholiner-
glgues diminuent le aesequilibre entre
| azetylcholine et /a doparmine qui sest
proauit chez /e parkinson/en. Ces arn-
ticholinergiques ont beaucouyp deffels
seconaalires. dessechement de /a
bouche, constpation toubles visuers,
rétention urinaire, pouls éleve, troubles
PSychiques.

Changements de /'éfal psychigue

Daprés le Dr Rofver fous /es /méal-
carmenis peuvent avoilr une Inmuence sur
/e psychisme. mals beaucoup de par-
kinsoniens nen souffrent pas ou les
peu. /| sagit dinsormnies, de /mauvalss
réves. de confusion. dagitation et dhal-
Jucination. Lors de cas avances il s aglit
de veritables aepressions. /| existe blen
auss/ des remeaes pour ces lroubles
mars /s risquent davolr une mauvaise
mnluence sur/a /maladie ade FParkinsor.

Le lkraiteiment ade /a /maladle ae FParkin-
son, selon /opinion au Dr Rolrer, pre-
syppose un excellent contact entre /e
patent et son medecin-neurologue. Leé
patient ou la patiente peuvent eux-
mémes Juger des effels positifs ou
négatifs des meéaicaments. Comme /a
/maladie ne peut encore étre guéerie et
qu elle evolue continuellement /es doses
el /e médicarments uhlisés dorvent ére
changes ae temps en temps. Un équill-
bre ne peut exister gue s/ /e méeaecin et
le patient travailent /a main dans /a
main.

Al-mesures prises pour I'incorporation

B I peut arriver que dassez jeunes |
parkinsoniens se posent /a question de ’
savoir s/ une contribution ae /assurance
mvaliaié peut leur assurer des ressour-
ces. 7ant que cette hypothese peut étre
envisagéee /| serall auss/ /mportan! de
savolr quel pourrall étre son montant. La |
brochure "Ou? Quor? Combien?" ‘
donne une bréve réponse a ce sujet.

Elle est publiee par le centre de docu-
mentation au bureau régional de
/assurance invaldité (rue StFierre 10,
1700 Fribowrg, T7él 037/22 14 31). Ele
est mise a jour en 1997. Elle peut étre
acquise pour /e prix de 2 . Un réper-
loire permel de sinformer rapidement
sur ce que ['on désire savorr.
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La physiothérapie:
A quoi bon?

Assemblée générale

MM. Le titre est provocateur, mais /e Dr Claude Vaney a voulu prouver gue
/a physiothérapie est un élément lrés important dans le traifement de /a
maladie de Parkinson. /I est bon de rappeler les difficultés dans /la vie
qguotidienne d’un parkinsonien car les accompagnanits ne s’en rendent pas
foujours comple. Une caractéristique de /a maladie esf la perfe des
aufomatismes pour se lever, marcher, sarréfer efc. La raideur musculaire
provogue des difficultés pour shabiller, couper sa viande. On a des
difficultés pour boilre ef pour manger a cause des tremblements. Puis on
perd les automatismes au niveau du visage. cligner des yeux, avaler sa
salive, mimigque figée qui donne [impression d’éfre lriste, faché efc. Le
volume de /a voix diminue: on parle trés bas, on ne comprend plus. 30 a 40
pour cent des parkinsoniens constatent que /a memoire diminue.

Que peult-on faire?

On peut raire seu,
mais / y a des
2 /isques puisquell y
L @ des difficultes
d’équilibre. On
peut demander de
/alde pour se lever
eflc., /majs foufours
aemander a cause
de cette perte
d’'avtonomire

aevient lourd /] y a des médicaments.
Avant /avénement au Madopar® /e
parkinsonien était condamné a /im-
/mobirisme. Les muscles et les articula-
Hons ne vivent que s/ elles bougernt. Les
muscles contennent 80 % d'eau.
Comime adans un tuyau cetle eau doit
foyjours circuler sinon /les muscles se
raldissent. se raccourcissent et cela
provogue aes aou/eurs.

Malgré tous les inconvérnients des effers
seconaaires, /e Madopar® a lransformeé
/a vie des parkinsoniens et /espérance
ae vie es! actuellerment /la méme que
pour une personne rnon atteinte. Les
elfels secondaires.: cest ‘le tourris” en
se levant trop vite. /a seécheresse de /a
bouche, parfois des ltroubles de /a
vision. /e phénomeéne on-ofi quon ne
comprend pas encore teés blen /a
ayskinieésie tres génante. Mals /ex-
perience a monré que /e parkinsonien
préefere ére dans une phase ayskines/-
que plutot que détre en phase de
bloguage. Apres cing ou dix ans /effica-
cite au meédicament diminue ce qul
necesslte ae multjples réadaptations. On
essaye ae ractionner les doses elc.

/ faut se rappeler que /a /maladie de
Parkinson ne se rmanifeste que /lorsque
80 % aes cellules proauisant /a dopa-

mine sont detruites. Avec /e lemps /es
20 % restant se detruisent aussy. / raut
donc ltout essayer pour /es renare act/-

ves. Les meéaicaments aldent beaucoup
/mars ce nest pas toul. Cestla quinter-

vient la physiothérapre qui afoute un
nmporiant plus.

I/mportance de /a physiothéraprie

Une physiothéraple reguliere ralentt
/évolution de /a maladie. Les buls sont:
Maintenir une mobilité au colps el ae
/esprit. L expérience a prouvé que /es
cellules au cerveau se dégradent be-
aucoup plus vite chez les personnes qui
se /alssent aller, ne /lisent plus. ne
sinteressent plus. Mainterir une aufo-
normie soc/ale. £n raisant certains ex-
ercices. en reapprenant des gestes qu/
paralssent banals, on aura I/moins besoin
dalde, on awra moins a ademander aux
autres. Maintenir une certaine quanté de
vie. Donc /a physiothéraple meérite notre
mnterét.

Comment va-t-on faire?

Au départ rien de difficile. La maladie de
Parkinson nentraine pas necessalne-
ment larrét au travar professionnel. Le
lemps de tavai devra peut-étre éfre
repense, mals le travail est /mporiant
pour sa valorisation personnelle et pour
/e contact social Les sport et les hobbys
aorvent continuer. La Malison Roche a
edité un programme de gymnastgue
pour parkinsoniens avec les exercices
de base aestinés a mobjiser /e tronc. a
amplifier /a respiration, a ameliorer /a
Hexion, /a rotation au tronc, a accroitre
/a mobilité densemble. Ce lvre peut

sobtenir gratuitement au Secréfarial |

Central.
Régles a respecter
) Ne pas aller lusqu a /la ratigue
pour ne pas puiser dans ses

&

réserves.

° Faire a son rytime.

° Eviter les rmouvernents brusgues
pour éviter des chules aues au
mangque adequiibre.

° Ne pas provoguer de douleur. Si
/exercice fa/t mal. ¢ est quil ne
110Us convient pas.

) Les exercices ae plysiothérapre
ern groupes sont trés béenéel-
ques. On arrive a /aire ades
exercices qu on ne s imaginait
pas capable de faire.

@ La /musique rythimee /faclite
/execution des exercices.

° Des seances ae réealcation
rEQUIIEres aans un mstitut sont
nmportantes pour corriger /es
/mauvaises atlituaes.

Pour une maladie plus avancée:

° On va essayer de faire des
exercices passiis pour aiminuer
/a douleur des articu/ations et
aes muscles.

® / faut briser le cercle fauteurt-
W, faire l'effort de marcher
aultour au I, de se tenir debout
IMEme appuyeé contre une
parol cela fortifie /es os,
/avorise /a djgestion efc.

° Garder la commuriication: on
ne peut plus écrire a /a main,
utiiser une machine, un
orainateur.

° Uliliser les moyens auxijaies.:
/a chalse roulante par exermple,
1€ va pas nous /aire régresser,
/mars va nous permelire de se
promener plus loin, seul sans
alae.

On pense aussr quun sefour en chnigue
pour une readaplation peul éire Irés
benéefique. Souvent les contraimtes au
aeplacement a /institut de physio font
perare une partie au benéfice ades ex-
ercices. Ce sefour permetiraa /len-
lourage au patient ‘de souffler’ Le
personnel medical ne travaile pas 24/
sur 24h. ils ont des heures et des jours
de conge. S/ /enfowrage peut cultiver
ses hobbys. marcher a son pas, vivre a
sa guise penaant quelques semarmes, I/
relrouvera son [/malade avec plus de
plalsir.
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Assemblea dei soci 1991:

Una giornata piena di sole

e d’armonia

Assemblea deisoci

Bu. L’assemblea dei soci tenutasi nella “Reformierte Heimstatte” a Gwatt,
nel Oberland Bernese, frequentata da circa 260 uomini e donne, non &

soltanto stata caratterizzata dal

bel

tempo quasi estivo, ma anche

all’accettazione unanime e senza discussioni di tutti gli affari presentati dal
comitato direttivo. La relazione e il conto annuale 1990 sono stati accettati
con applauso. Il Signor Peter Bronnimann e il dott. Urs E. Gasser sono stati
eletti nuovi membri del comitato direttivo. Invece del prof. dott. H.P. Ludin
e stata nominata vicepresidente la dottoressa F. Frohlich Egli. Il prof. Ludin
resta pero6 membro del comitato direttivo e presidente del comitato

consultivo.

Il presidente, il dott. Robert Nowak, e gli
altri membri del comitato direttivo sono
stati rieletti allunanimita per un’altra
durata della carica. Essi sono: Robert
Ruhier (cassiere centrale), Ursula Geber,
Konrad Lindenmann, Graziella Maspero,
dott. Bernhard Nussbaumer, Margret
Schomburg, prof. dott. Jean Siegfried e
il dott. Claude Vaney.

Vacanze di gruppo

Nella sua allocuzione presidenziale il
dott. R. Nowak ha ringraziato tutti coloro
che nello scorso anno hanno contribuito
a che [I'Asssociazione del morbo di
Parkinson restasse un’associazione
attiva e piena d'iniziativa. Ha ricordato
I'azione di vacanze che I'anno scorso ha
avuto tanto successo, dicende poi:”"Per
ragioni di personale questanno non
possiamo realizzare un’altra azione di
vacanze, per il 1992 abbiamo perd in
mente di organizzare nuovamente per i
nostri membri delle vacanze accompa-
gnate. Per ora vorrei incoraggiare i
gruppi di auto-aiuto a organizzare di
loro propria iniziativa delle vacanze per i
loro membri del gruppo, come gia lo
fanno i gruppi di Zurigo, Baden e
Rheinfelden. Siamo disposti ad appog-
giare finanziariamente tali progetti.”

| membri sostengono I’associazione

La segretaria centrale, Lydia Schiratzki,
ha constatato con piacere, che molti
membri non solo pagano la loro quota
puntualmente, ma anche che la arroton-
dano a favore dell’associazione, dimos-
trando cosi la loro solidarieta con
’Associazione del morbo di Parkinson.

Anche l'azione di cartoline dell'anno
scorso I'ha resa evidente: Nove decimi
delle ordinazioni provenivano da mem-
bri. Per quest'anno sono in programma
un’altra azione di cartoline e la ricerca di
nuovi membri. Inoltre si vorrebbe ren-
dere piu nota I’Associazione del morbo
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di Parkinson presso i neurologi. Le
direttrici e i direttori dei gruppi di auto-
aiuto della Svizzera tedesca e francese
potranno di nuovo partecipare a una
manifestazione di addestramento.

Il coraggio di rilassarsi

Pensando ai familiari che curano i malati,
Lydia Schiratzki ha cercato di incorag-
giarli a rilassarsi: “Non solo il paziente o
la paziente hanno bisogno di momenti
felici e spensierati, ma anche i familiari.
Anzi, vorrei quasi dire che e loro dovere

Una sintesi
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distrarsi talvolta dal peso contiunuo delle
cure e delle preoccupazioni per il
paziente. Per esempio coltivando senza
coscienza sporca uno o piu hobbies,
concedendosi una giornata di piena
liberta, incontrandosi con gli amici, an-
dando a passeggio rispettando il proprio
ritmo, andando in vacanza da soli. Las-
ciate volare la vostra fantasia: Chi
potrebbe occuparsi del partner malato
per un giorno, chi aiutarvi a curarlo?
Qualsiasi infermiera ha diritto a giorni
liberi, anche voi che curate il vostro o la
vostra partner ne avete bisogno. Voi,
che per anni avete questo compito a
tempo pieno”.

Dopo gli affari ai partecipanti non restava
che limbarazzo della scelta fra cinque
relazioni. Affinché tutti i membri possano
approfittare anche delle relazioni, che
non hanno ascoltato, le riassumiamo nel
bollettino d'informazione.

Cosa possiamo aspettarci

dalla ricerca?

No. In una relazione il membro del comitato direttivo, il prof. dott. Jean
Siegfried, ha presentato i punti principali attuali della ricerca. Di grande
interesse € la ricerca causale. La malattia di Parkinson come conseguenza

di un’encefalite dopo una grande epidemia influenzale nel

1920 era

frequente, oggi € molto rara. Molto contestate sono anche cause qua}i
I’arteriosclerosi cerebrale e la trasmissione ereditaria. Nel 1983 negli Stati
Uniti e stato invece diagnosticato un Parkinson acuto in giovani tossicodi-

pendenti

che avevano tutti preso una droga sintetica chimicamente

impura. La sostanza responsabile per questo tipo di Parkinson era il MPTP,
con il quale piu tardi si riusci a produrre il Parkinson anche negli

esperimenti sugli animali.

L'ipotesi che il morbo di Parkinson |

possa essere provocato da un veleno
(ambientale) simile al MPTP, finora non
ha potuto essere confermata. Com-
unque si continuano le ricerche.

Vari fattori
Diversi medicamenti (Reserpin,
Phenothiazin) possono causare la

malattia di Parkinson, € invece incerto,
se la possono provocare lesioni cere-
brali. Vengono esaminati come even-
tuale causa anche gli “slow viren” (viri

lenti). E infine pud essere in questione
anche un invecchiamento precoce delle
cellule nervose. Oggi si suppone che
per la formazione del Parkinson siano
responsabili diversi fattori. Sfortunata-
mente non esiste ancora una risposta
inequivocabile.

Svolgimenti nel cervello

Nella patofisiologia vengono esaminati
gli svolgimenti nel cervello. Oltre la nota
carenza di dopamina sono state indivi-
duate anche carenze di altre sostanze di
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trasfusione. Anche una perdita cellulare
dei recettori (cioe esistono meno recet-
tori) ha una certa importanza e potrebbe
spiegare la perdita defficenza del L-
Dopa nei casi de malattia di durata
prolungata.

Nuovi medicamenti

Nel campo dei nuovi medicamenti
vengono elaborati gli antagonisti della
dopamina come pure altre sostanze di
trasfusione. Di grande interesse sarebbe
un impiego diretto di dopamina nel
sistema nervoso centrale, dato che in tal
modo potrebbe essere superata la bar-
riera sangue-cervello. E infine si cerca
di sostituire le cellule danneggiate tra-
mite trapianti.

Miglioramento dei sintomi

Per quanto riguarda il miglioramento dei
sintomi portati dal Parkinson, oggi sta in
primo piano dell'interesse I'impianto di
un neuro-stimolatore, particolarmente
adatto per indicazioni quali tremor (tre-
more) e discinesia (movimenti involon-
tari).

In quanto ai medicamenti sono in esame

Ticino: Gruppi
di ginnastica

Siamo finalmente riusciti ad organizzare
dei gruppi di ginnastica, per ora limitata-
mente al Luganese. Si sono annunciati
sette pazienti, divisi in due gruppi, e
vanno a ginnastica il lunedi alle 11.00 e il
giovedi alle 15.30. L'istruttore & Roberto
Bortolin, dipl. massaggiatore medico,
che ha uno studio proprio a Paradiso. |
pazienti sono entusiasti di Roberto per la
competenza e la pazienza con cui li
segue. Chi volesse partecipare pud
iscriversi direttamente presso Roberto,
tel 091/54 14 54. Per informazioni rivol-
gersi a Graziella Maspero, tel 091/56 99
17 alla sera, dopo le 19.00.

Speriamo di trovare nelle altre regioni
del Ticino e del Grigioni italiano, altri
fisioterapisti o persone competenti, dis-
posti ad organizzare gruppi di ginnastica
per malati di parkinson. Preghiamo di
annunciarsi presso Graziella Maspero,
che provvedera ad avvisare gli interes-
sati con una circolare. Ringraziamo
sentitamente, a nome dei pazienti.

Speriamo di trovare nelle altre regioni
del Ticino e del Grigione italiano, altri
fisioterapisti o persone competenti, dis-
posti ad organizzare gruppi di ginnastica
per malati di parkinson. Preghiamo di
annunciarsi presso Graziella Maspero,
che provvedera ad avvisare gli interes-
sati con una circolare. Ringraziamo
sentitamente, a nome dei pazienti.

Assemblea dei soci

sia la somministrazione per orale, sia i

sistemi transcutanei (somministrazione

di medicamenti attraverso la pelle). Un

vero potenziale per il futuro il prof.

Siegfried lo vede nell'applicazione diretta
| della dopamina con una pompa dosa-
| trice impiantata.

Partecipazione in gruppi
di auto-aiuto

Su richiesta della segretaria del SPaV e
soprattutto della rappresentante del
gruppo di auto-aiuto ticinese si sono
incontrati i neurologi del Ticino
al’Ospedale Civico per discutere

'opportunita di stimolare interesse nei
pazienti alla formazione e partecipa-
zione del gruppo di auto-aiuto. Sembra
che in Ticino i pazienti e i loro familiari
siano restii alla messa in comune dei
propri problemi concernenti la malattia.

A

Tenuto conto della frequenza abituale
del morbo di Parkinson nella popola-
zione, si potrebbe presumere che il
Ticino abbia un colletivo sufficiente di
pazienti per formare uno o piu gruppi di
auto-aiuto. Tale gruppo sarebbe certa-
mente utile per pazienti che vivono
socialmente isolati. Purtroppo di per se
la malattia del Parkinson comporta un
rallentamento psicofisico e psicomo-
toreo che inibisce anche I'eventuale
volonta del paziente a partecipare o
intraprendere qualcosa di utile per se
stesso.

Da parte medica e stata lanciata l'idea
di facilitare eventuali incontri e organiz-
zare migliori condizioni per le misure
fisioterapeutiche. In pratica non si puo
far molto: e soprattutto importante che
linformazione passi e che il lettore
parkinsoniano rifletta sul seguito delle
proposte fatte partecipando attivamente
a future riunioni.

Dr.ssa Heral Woll, Lugano
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