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Auslandkontakte

Erstes europaisches Yapmeet in England

Die englischen "Yapp&r" (Young alert parkinsons, partners and re-
latives/Jiingere "aktive" Parkinsonpatienten, Partner und Angehori-
ge) haben vom 13. bis 15. Mai 1994 in Petersborough den ersten
europiischen Kongress fiir jiingere Parkinsonpatienten durchgefiihrt.
Rund 300 Delegierte aus Grossbritannien und acht weiteren europii-
schen Staaten, folgten der Einladung. Wie iiberaus positiv diese Begeg-
nung gewertet wurde, zeigen zwei Berichte von Teilnehmern aus der

Schweiz.

Die Reise nach Peterborough be-
gann fiir die Schweizerdelegation
am frithen Freitagmorgen. Wir freu-
ten uns sehr, da wir das erste Mal an
einem europdischen Kongress teil-
nehmen konnten. Mit uns reisten Dr.
M. Wiederkehr, Oberarzt am
Kantonsspital St. Gallen, und Dr.
Martin Ochsner aus Briitten, selber
ein Parkinsonpatient. Wir flogen
nach London, und von dort ging's
mit dem Intercity-Zug weiter. Nach
einstiindiger Fahrt erreichten wir bei
strahlender Sonne unser Ziel.

Neue Bekanntschaften

Im Hotel Swallow wurden wir vom
Yapp&r Komitee herzlich empfan-
gen. Sogleich erhielten wir auch das
Programm fiir das ganze Treffen;
alles war sorgfiltig und perfekt or-
ganisiert. Uberrascht hat uns auch
das wunderschone Hotel im Griinen.
Da musste man sich ja wohlfiihlen!
Laufend kamenneue Teilnehmeran,
und bald war das Hotel voll mit
Yapp&rs; mit einigen von ihnen
machten wir uns gleich bekannt. Weil
wir moglichst viele Teilnehmer ken-
nenlernen wollten, trennten wir uns
auch von unseren "Schweizer Be-
gleitern", und so zdhlten am Abend
bereits die gesamte Delegation aus
Deutschland sowie mehrere engli-
sche Ehepaare zu unseren neuen
Bekannten.

Der ndchste Tag begann mit den
offiziellen Begriissungen des
Yapp&r-Vorsitzenden Keith Levett
und der Prdsidentin der Europii-
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schen Parkinsongesellschaft EPDA,
Mary Baker. Sie berichtete kurziiber
das Entstehen der Organisation und
dankte, dass der Einladung zum er-
sten europdischen Treffen fiir jlinge-
re Parkinsonpatienten so zahlreich
Folge geleistet worden war. Betont
hat Frau Baker auch, dass wir, die
Patienten, die wertvollsten "Perlen"
der Forschung und Hoffnungstrager
aller Parkinsonpatienten seien.

Unter den rund 300 Teilnehmern,
davon etwa 260 aus England, befan-
den sich Arzte, Patienten mit Ehe-

Das Programm war sehr vielfiltig
und abwechslungsreich zusammen-
gestellt. Wir wurden in verschiedene
Diskussionsgruppen eingeteilt, ich
zur Patientengruppe, meine Frau zu
den gesunden Partnerinnen. In bei-
den Gruppen wurde sehr offen tiber
verschiedene Probleme gesprochen.
In meiner Gruppe beschiftigten wir
uns mit Fragen wie "Wie kann ich

weiterhin berufstitig bleiben?", "Exi-
stenz-Schwierigkeiten? Weshalb
unterstiitzt das soziale Netz den
Kranken nicht ausreichend?", "Ich
werde immer abhéngiger von mei-
ner Partnerin und den Kindern. Wie
kann ich mich vom Gedanken be-
freien, lastig zu werden?", "Schlaf-
losigkeit! Miissen wir uns damit ab-
finden?". Noch viele Fragen tauch-
ten auf, doch reichte die Zeit nicht
aus, um auf alle Antworten zu fin-
den. Gleichwohl war die Diskussi-
onsgruppe sehr wertvoll fiir den ge-
genseitigen Austausch. Man fiihlte
sich ange-
nommen,
und es ent-
wickelte
sich ein star-
kes Gefiihl
l der Zusam-
mengehorig-
keit.

In einem
weiteren
Teil horten
wir sehr in-
formative
und interes-

Kaffeepause zwischen den Referaten am Yapmeet

partnern, Betreuer und Pflegeper-
sonal. 34 Delegierte waren aus Bel-
gien, Schweden, Dianemark, Hol-
land, Spanien, Frankreich, Deutsch-
land und der Schweiz angereist. Auch
vier speziell fiir die Betreuung von
Parkinsonpatienten ausgebildete
Krankenschwestern wurden zum
Treffen eingeladen.

sante Fachvortriage tiber Transplan-
tationen und Medikamente. Jean
Stewart informierte iiber Spritzen
und Pumpen, mit denen Apomor-
phine gespritzt werden kdnnen. Die
Spritze wurde gleich an einer Pati-
entin vorgefithrt und die Wirkung
demonstriert. (Ich selbst hatte Apo-
morphine vor einem Jahr im Uni-
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Spital Ziirich ausprobiert und war
eher enttduscht iiber den Verwen-
dungsbereich und die Wirkung.)

Offen fiir Fragen und Begegnung
Am Sonntag informierte Dr. Guy
Sawle tiber PET Scanning. Unter-
stiitzt durch Diabilder erklarte er die
Scan-Maschine und ihre Anwen-
dungsmoglichkeiten. Nach einer
Kaffeepause ging's dann weiter mit
einem Referat tiber die Forschung.
Den Schluss bildete eine Fragestun-
de. Sechs Fachexperten bemiihten
sich, die gestellten Fragen konkret
zu beantworten.

Zwischen den Vortrdgen und spezi-
ell abends nutzten wir die Zeit, mit
moglichst vielen Parkinsonpatienten

zu sprechen. Beschiftigt hat uns be-
sonders, dass so viele Patienten un-
ter starken Dyskinesien litten. Bei
einigen waren sie so stark, dass wir
die Kraft nicht fanden, sie anzuse-
hen. Trotz dieser Behinderung strahl-
ten viele aber Kraft und Zuversicht
aus. Wir spiirten das Verlangen nach
Gemeinschaft, Akzeptanz der Krank-
heit, Annahme und Hilfsbereitschaft
der mitgereisten Angehdrigen.

Uns hat dieses Meeting in Peter-
borough viel gegeben. Allein die
Gemeinschaft mitanderen Patienten
ist es wert, eine solche Reise zu
wagen. So mochten wir Euch, liebe
Leserinnen und Leser, ermutigen,
solche Gelegenheiten zu nutzen und

Eindricke eines nicht direkt Betroffenen

Dr. med. Max Wiederkehr, St. Gallen

Essei gleich vorweggenommen: Der
fachliche und menschliche Gewinn
durchdie Teilnahme als Reisebeglei-
ter und Gesprachspartner an diesem
Treffen ergab sich fiir mich als Neu-
rologen nicht in erster Linie durch
die Vortrdge. Diese waren zwar in
ithrer Klarheit bestechend und von
aufdem Gebiet der extrapyramidalen
Erkrankungen hervorragenden For-
schern gehalten. Der Gewinn ergab
sich vielmehr durch die zahlreichen
Gespriache mit Patienten und Ange-
horigen sowie durch die Moglich-
keit, 14 Stunden am Tag Patienten
zu erleben, ithre Tagesschwankun-
gen, ihren Umgang mit diesen
Leistungsschwankungen und der je-
weiligen Individualitit der Er-
krankung.

Das Treffen war geprégt durch eine
enorme Offenheit, sich mitzuteilen
und Erfahrungen mit verschiedenen
Medikamenten bzw. Medikamenten-
Kombinationen auszutauschen. Da-
bei zeigte sich eine erstaunliche
Experimentierfreudigkeit; einer-

Parkinson-Mitteilungsblatt 35

seits sich zu Versuchen mit neuen
Medikamenten zur Verfligung zu
stellen, andererseits die bestehende
Medikation den individuellen Be-
diirfnissen optimal anzupassen. Die
Chronizitit der Erkrankung fiihrt
offenbar dazu, sich genaue Kennt-
nisse iiber Wirkmechanismus/-dauer
und Nebenwirkungen der Medika-
mente auf individueller Basis anzu-
eignen, so dass eine gewisse Eigen-
regie der medikamentosen Einti-
trierung - unabhingig vom behan-
delnden Arzt - recht erfolgreich
scheint.

Die rund 300 Teilnehmer an diesem
Treffen waren in ihrer Zusammen-
setzung sicher nicht reprisentativ fiir
die Gesamtheit der an einem Par-
kinson leidenden Bevolkerung - was
im Ubrigen auch nicht die Absicht
der Organisatoren war - hingegen
reprasentierten sie die Jungerkrank-
ten mit ihren ganz spezifischen Pro-
blemen der Berufstitigkeit, Fami-
lie und der Aussicht, 25 Jahre oder
mehr an dieser Erkrankung lei-

den Schritt nach aussen zu wagen.
Wir brauchen einander, auch tiber
die Landesgrenze hinaus, um uns
gegenseitig zu ermutigen, miteinan-
der auszutauschen und ein paar froh-
liche Stunden miteinander zu ver-
bringen. Durch dieses Meeting ha-
ben wir neue Freunde gewonnen.
Der Kontakt wird weitergehen. Ist
das nicht ein Grund zur Freude?

George und Susan Albert, Ziirich

den zu miissen. Es erstaunt daher
nicht, dass das medizinische Wissen
um die Erkrankung fiir eine Laien-
gruppe unwahrscheinlichumfassend
ist und die neuesten Forschungs-
ergebnisse nahezu simultan mit der
Fachwelt verfolgt werden.
Eindriicklich zu sehen war auch, wie
individuell gefiarbt die Krankheit
sich abspielt, unabhéngig von Ge-
schlecht, Alter und Dauer der Er-
krankung. Dies fiihrt einerseits mit
sich, dass Resultate irgendeiner Be-
handlungsstrategie grundsétzlich
schwierig zu interpretieren und zu
verallgemeinern sind, andererseits
prognostische Aussagen im Einzel-
fall sehr problematisch werden.
Trotz der Tatsache, dass im Rahmen
eines solchen Treffens moglicher-
weise schockierende Beispiele von
Verlaufsformen ersichtlich werden,
denkeich, dass ermutigende Aspek-
te (Beispiele erfolgreicher Anpas-
sung an den jeweiligen Behinde-
rungsgrad, Umgang/Verhaltensstra-
tegien von Betroffenen/Betreuenden
mit sichund dem/der Partner/in) die-
sen Gesichtspunkt mehrfach aufwo-
gen, was allein schon durch die zu-
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