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Auslandkontakte

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-
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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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Connezioni con l'estero

versichtliche und nahezu frohe
Grundstimmung an diesem Treffen
offensichtlich wurde.

Das fachliche Angebot erstreckte sich
tiber Workshops, in denen Entspan-
nungstechniken etablierter Art
(Yoga, Meditation, Alexander-Tech-
nik) angeboten wurden, daneben
wurden eigentliche Vortrdage gehal-
ten.

Im Rahmen dieser Vortrige wurde
auf den zur Zeit noch weiterhin ex-
perimentellen Charakter der Trans-
plantationschirurgie hingewiesen,
die ebenfalls noch zu bestitigenden
aber vielversprechenden Versuche
mit Pallidotomie (chirurgische Un-
terbrechung bestimmter Bahnen im
Gehirn) und die guten Ergebnisse
der Stimulatorimplantationen bei
einseitigem Tremor (Dr. C. Clough).
Dr. N. Quinn besprach die Diffe-

rentialdiagnose des Parkinson-
Syndroms (verschiedene Erkran-
kungen, bei denen u.a. auch parkin-
sonische Symptome vorkommen).
Dr. N. Fletcher diskutierte die
medikamentosen Moglichkeiten
und die damit verbundenen Schwie-
rigkeiten; insbesondere die noch be-
stehende Unsicherheit beziiglich der
nicht nur symptomatischen Be-
handlung, sondern der mdéglicher-
weise die Krankheitsentwicklung
verlangsamenden Therapien via neu-
roprotektive Massnahmen (Reduk-
tiondes "oxidativen Stress", der zum
verfrithten Zelltod fiihrt). Die mo-
derne Bildgebung mittels PET und
deren Bedeutung fiir die Forschung
wurde von Dr. G. Sawle dargelegt.
Von ganz besonderem Interesse wa-
ren die Erlduterungen von Jane Ste-
wart, der Koordinatorin der "spe-
zialisierten Parkinson-Schwe-

Una delegazione del gruppo di Lugano a Milano

Sabato, 16 aprile 1994, I'AIP (As-
sociazione Parkinson italiana) ha te-
nuto il consueto incontro di prima-
vera a Milano, e molto gentilmente
siamo stati invitati. Siamo satiaccolti
conmolta cordialita ed il presidente,
Ing. Paolo Ausenda, ha avuto per noi
speciali parole di benvenuto.
Lasalaera gremita dimalati, familiari
e "addettiailavori", fra cui professori
di fama internazionale, provenienti
da tutta Italia. Saranno state almeno
500 persone.

Dopo il saluto del Sig. Tieghi, un
volontario dell'AIP, coordinatore dei
vari momenti della giornata, ha par-
lato il Prof. Pezzoli, neurologo, illu-
strando ampiamente le possibilita di
curaattuali e future, inmodo estrema-
mente semplice e comprensibile. In
particolare ha parlato di studi su
medicamenti che dovrebbero venir
introdotti fra qualche mese (in Italia,
o anche altrove?) che ridurrebbero
glieffetti diipercinesie prodotti dalla
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levodopa.

Questa notizia ci apre il cuore alla
speranza di poter curare meglio la
malattia migliorando la qualita di
vita di molti pazienti.

Il Prof. Maestrone della APDA
(American Parkinson Disease As-
sociation) ha parlato di come i pazi-
enti si organizzano in America, (egli
¢ il direttore scientifico dell' Associa-
zione), mentre il Prof. Motti, neuro-
chirurgo, ha parlato degli interventi
chirurgici del passato e di come si
siano evoluti. Tutto quanto molto
chiaro grazie anche all'aiuto di dia-
positive su schermo gigante.
E'confortante sapere che le varie asso-
ciazioni di pazienti sparse nol mondo,
lavorino in collaborazione tra loro e
siano costantemente informate
vicendevolmente sulla ricerca
scientifica e sui nuovi ritrovati della
medicina e dei progressi della
neurochirurgia.

Da ultimo, la signora Hartmann, pri-

stern'', iber ihre praktischen Erfah-
rungen mit Pens, Pumpen und
Apomorphin, aber auch iiber die
Betreuung von Allgemeinpraktikern
(und dadurch deren Entlastung) bei
der Fithrung von Parkinson-Patien-
ten.

Zusammenfassend bleibt die Erin-
nerung an ein dusserst herzliches
und durch die Personlichkeitund das
Engagement der Organisatoren
(Mary Baker, Keith Levett, Alaine
Warnier) geprigtes Treffen von trotz
ithrer Behinderung ungemein akti-
ven Leuten, die in beneidenswerter
Weise dem heutigen Zeitgeist allge-
meiner Resignation die Stirne bie-
ten; und einmal mehr die Erfahrung,
dass Arzte von ihren Patienten ler-
nen mussen.

mario di fisiatria, ha dimostrato, con
I'aiuto di un suo allievo, alcuni
esercizi facili che si possono fare
tuttiigiorni a casa, mirati a mantener
lamobilita e lascioltezza deimuscoli.
La cosa che maggiormente ci ha im-
pressionato ¢ che tutti i collaboratori
dell'AIP svolgono 1 loro compiti
esclusivamente a titolo volontario, e
si tratta sicuramente di compiti con
impiego notevole di tempo e di cono-
scenze.

Persino la campagna pubblicitaria,
con tanto di manifesti giganti, € stata
possibile grazie all'impegno di pro-
fessionisti che hanno messo a dispo-
sizione il lorotempo ed il loro lavoro.
Commovente l'aiuto prodigato a tutti,
ma specialmente ai malati con grossi
problemi di mobilita, dai ragazzi
dell'Universita Cattolica di Milano,
in modo spontaneo e semplice.

La seconda parte della manifesta-
zione venne riservata alle domande
che abbiamo potuto porre attraverso
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