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Mitgliederversammlung 1996

Mitgliederversammlung 1996 in Lugano:

Wetterbericht: sonnig und warm
ems. Die 117 Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Mitgliederversammlung

1996 der Schweizerischen Parkinsonvereinigung SPaV waren gut
beraten, wenn sie leichte Kleidung mit nach Lugano genommen hatten:

die Sonnenstube der Schweiz machte am 15. Juni ihrem Namen
alle Ehre und putzte sich mit schönstem Sommerwetter heraus. Trotz
spürbarer Sommerhitze auch im Innern des Hotels Pestalozzi, wo die

Verhandlungen und medizinischen Vorträge durchgeführt wurden,
herrschte denn auch frohe Stimmung und wohlwollende Zustimmung
zu den Geschäften. Das Jubiläumsmotto des letzten Jahres „Wir bleiben

in Bewegung" war nicht vergessen und wird auch für die Zukunft
der Vereinigung massgebend bleiben.

Auch wenn die periphere Lage der wegung" die hohen Erwartungen an

diesjährigen Mitgliederversammlung

einige der sonst getreulich
teilnehmenden Patienten und Angehörigen

von der langen Reise ins Tes-

sin abgehalten hatte, konnte mit der

Wahl dieses Versammlungsortes
doch ein besonderes Zeichen gesetzt
werden: nicht allein wurde der vom
SPaV-Vorstandsmitglied Graziella
Maspero geleiteten Selbsthilfegruppe

Lugano Hochachtung für ihre
stets fruchtbaren Aktivitäten
bezeugt, sondern auch ihre - trotz
räumlicher Distanz - enge Zugehörigkeit

zur Schweizerischen
Parkinsonvereinigung unterstrichen.

Hohe Erwartungen erfüllt
Im Beisein von On. Angelo
Paparelli, Vorsteher der administrativen

Kommission der Stadt Lugano,

der die Grösse des
Stadtpräsidenten überbrachte, zahlreichen

Gästen aus italienischen und
deutschen Parkinson-Selbsthilfegruppen,

Vertretern befreundeter

Organisationen und Chemiefirmen,
stimmte Präsident Dr. Lorenz
Schmidlin, Muttenz, die Versammelten

mit einem um und um positiven
Rückblick auf das Jubiläumsjahr
1995 zum 10jährigen Bestehen der

Vereinigung auf die Behandlung der
Geschäfte ein. Mit grosser Befriedigung

durfte er feststellen, dass unter

dem Motto Wir bleiben in Be¬

das 10jährige Bestehen der Vereinigung

sich erfüllt haben: „ Über 70

Aktionen in der ganzen Schweiz,

Pressemitteilungen, Radio- und
Fernsehsendungen haben wesentlich

zur Erhöhung des Bekanntheits-

grades der Parkinsonschen Krankheit,

der Schweizerischen
Parkinsonvereinigung und der Selbsthilfegruppen

beigetragen. Die Mit
gliederzahl ist von 2400 auf2700
angestiegen und auch die finanziellen
Einnahmen sind im Jubiläumsjahr
wesentlich höher ausgefallen als in
den Vorjahren. "
Sein besonderer Dank ging an die

Selbsthilfegruppen, die mit
wirkungsvoller Arbeit an der Front und
im direkten Kontakt mit den Betroffenen

dafür besorgt seien, dass die
zentrale Botschaft der Vereinigung

„ Wir wollen den Parkinsonpatienten
und ihren Angehörigen helfen, ihr
Schicksal besser tragen zu können "

nachhaltigen und auf die sich
wandelnden Bedürfnisse der Betroffenen

ausgerichteten Niederschlag finde.
Mit der Gründung von vier neuen
Gruppen, z.T. für Neuerkrankte und

jüngere Parkisonpatienten, habe sich

die Zahl der Selbsthilfegruppen
1995 auf 46 erhöht.

Information als Stellenwert

Im statutarischen Teil der

Mitgliederversammlung unterstrich Ge¬
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schäftsführerin Lydia Schiratzki die

Wichtigkeit der Information für
Betroffene, Fachleute und Öffentlichkeit.

Ihr Dank richtete sich insbesondere

an die Firmen Roche Pharma

(Schweiz) für die Herausgabe des

bereits sehr gefragten Handbuches

„Aktiv bleiben mit Parkinson" und
Sanofi Winthrop für ihre neue
Informations-Broschüre „Auch Ihr Hirn
hat eine Gesundheit".

Im laufenden Jahr organisiert die

Vereinigung in Zusammenarbeit mit
den Rehabilitationskliniken Bethes-
da in Tschugg und der Berner-Klinik
in Montana drei Ferienaktionen für
Patienten und Angehörige. Die SPaV

stellt dabei auch Zuschüsse an finanziell

schwächere Mitglieder zur
Verfügung.

Das im vergangenen Jahr auf grossen

Zuspruch gestossene „Parkin-
phon" mit Direktkontakt zu Neurologen

und Neurologinnen soll ab

August 1996 weitergeführt werden.
Diese Dienstleistung richtet sich vor
allem an Neuerkrankte und
Menschen, die bestimmte Symptome
feststellen und einen ersten Rat
suchen.

Im Anschluss an den Tätigkeitsbericht

las Balz Eggenschwiler einen
kurzen Abschnitt aus seinem eben

erschienen Buch „Kanaren, Schweizer

und andere Vögel", in welchem
er auch autobiographische Erlebnisse

verarbeitet hat.

Das Protokoll der vorjährigen
Mitgliederversammlung und der
Jahresbericht 1995 sowie die von Kassier
Kurt Addor unterbreitete
Jahresrechnung 1995 wurden einstimmig
genehmigt. Der dank erhöhtem
Spendeneingang erwirtschaftete Er-

tragsüberschuss von 33 382 Franken
wurde gemäss Vorschlag des
Vorstandes dem Eigenkapital zugewiesen.

Ohne Diskussion wurde auch
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Mitgliederversammlung 1996

die Beibehaltung der bisherigen
Mitgliederbeiträge genehmigt, ebenso
das Budget 1996, das bei Aufwendungen

von 527 000 Franken und

Erträgen von 494 500 Franken einen

Aufwandüberschuss von 32 500
Franken vorsieht.

Rücktritte, Ehrungen und neue
Vorstandsmitglieder
Mit warmen Dankesworten
verabschiedete Dr. Schmidlin sodann die
zurücktretenden Vorstandsmitglieder:

Vizepräsidentin und Ehrenmitglied

Dr. med. Fiona Fröhlich Egli,
die bereits bei der Gründung der

Vereinigung mitgewirkt und
anschliessend während 11 Jahren dem
Vorstand angehört hat (die Würdigung

von Frau Dr. Fröhlich Egli ist
im Wortlaut auf S. 8 nachzulesen);
Dr. Thomas Rhyner, der nach drei
Jahren ideenreichen und einsatzfreudigen

Wirkens als Vertreter der
pharmazeutischen Industrie aus beruflichen

Gründen sein Amt niederlegt;
Margret Schomburg, die während 11

Jahren im Vorstand die Physiotherapeuten

vertreten hat und in dieser

Zeit mit Publikationen, Vorträgen
und Mitarbeit in verschiedenen

Arbeitsgruppen hervorgetreten ist.

Als neue Vorstandmitglieder wurden

einstimmig Danette Stump, Product

Managerin, Basel, und Dr. Fabio M.

Conti, Chefarzt der Rehabilitationsklinik

Bethesda, Tschugg, gewählt.
Ersatz für den turnusgemäss
ausscheidenden Revisor Paul Egli wurde

Walter Heer, Esslingen/ZH.

Eine besondere Ehrung erfuhr
zudem Vreni Oertie-Guggenheim,
Zürich, die sich seit der Gründung der

Vereinigung durch die Pflege
persönlicher Beziehungen zu Finanzkreisen

besondere Verdienste erworben

hat und sich nun aus der Arbeitsgruppe

Mittelbeschaffung zurückziehen

will.

Gönnerstatus
Bereits an der letztjährigen
Mitgliederversammlung war die Einführung
des Gönnerstatus beschlossen worden,

von dem sich die Vereinigung
regelmässige Zuwendungen von
natürlichen und juristischen Personen

erhofft, die nicht gleichzeitig auch

Mitglied der SPaV werden möchten.
Die damit verbundene Statutenänderung

sowie drei Erweiterungen
bestehender Artikel, die wichtigste
davon eine Ausdehnung der
Möglichkeit zur Mitgliedschaft auch für
Personen, die Parkinsonpatienten
und Angehörigen nahestehen, wurden

einstimmig gutgeheissen.
Der Vorsitzende legte allen
Anwesenden (und mit ihnen sämtlichen

Mitgliedern der SPaV) ans Herz,
sich für die Werbung von Gönnern
im eigenen Bekannten- und
Freundeskreis einzusetzen.

Jugendliche Musikerinnen
Bevor der Neurologe Dr. Carlo Tosi,

Lugano, zu den - auch einem weiteren

Publikum zugänglichen - Vorträgen

zum Thema „ Ursache und
Behandlung der motorischen Schwankungen

bei Morbus Parkinson "

überleitete, überbrachte Ing. Paulo
Ausenda die Grüsse und guten Wünsche

der italienischen
Parkinsonvereinigung und stellte gleichzeitig
seinen Nachfolger im Präsidentenamt,

den Schriftsteller Dr. Marzio
Piccini, Turin, vor; im Namen der
Deutschen Parkinsonvereinigung
sprach Otto Brauer.

nelles Klavier- und Geigenspiel mit
grossem Applaus gefeiert.

Ein Sommerabend aus dem
Bilderbuch

Wer nach den Vorträgen (gehalten in
den drei Landessprachen und im
Original nachzulesen in diesem

Mitteilungsblatt) von den Dres. Fabio
M. Conti, Tschugg, Fabio Baronti,
Tschugg/Rom, und Jean Ghika,
Lausanne, nicht bereits heimwärts strebte,

hatte Gelegenheit, nach dem
strahlenden Sommertag auch eine
laue Tessiner-Sommernacht zu
gemessen. Auf der Terrasse eines

ehemaligen, jetzt zum kulinarischen
Treffpunkt ausserhalb der Stadt
avancierten Grottos, wurde nach
Herzenslust der einheimischen Küche

gehuldigt und das Gespräch
gepflegt. Wenn auch kein Mond
schien, am fernen Monte Tamaro

sogar eine Wolkenbank sich
aufzutürmen begann... romantisch war es

unter den grossen Schirmen bis zur
letzten Minute. Dafür sorgten schon

die Klänge des Mandolinenor-
chesters, das unermüdlich seine
Weisen zum Besten gab.

Herzlichen Dank, liebe Frau Mas-

pero und liebe Mitglieder der
Selbsthilfegruppe Lugano, für die
hervorragende Organisation dieses unver-
gesslichen Tages!

Zum Abschluss des geschäftlichen
Teils wartete noch eine angenehme
künstlerische Überraschung: drei
Schülerinnen von Regula Oberhol-

zer, die sich für die Aufnahme in das

weit über die Landesgrenzen hinaus
bekannte Tessiner Jugendorchester
vorbereiten, erfreuten die Anwesenden

mit Proben ihres Könnens. Sie

wurden für ihr schon fast professio-

Bitte vormerken:
Nächste Mitgliederversammlung
14. Juni 1997 in Luzern.
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Mitgliederversammlung im Bild

Graziella Maspero in ihrer Rolle als Gespannte Aufmerksamkeit für Geschäfte und Vorträge
geschätzte Übersetzerin

Balz Eggenschwiler liest aus An Diskussionsstoffhat es nie gefehlt
seinem neuen Buch

Vreni Oertie-Guggenheim wirdfür ihren Die beiden neuen Vorstandsmitglieder Danette Stump
Einsatz als Mittelbeschajferin geehrt und Dr. med. Fabio M. Conti

Parkinson-Mitteilungsblatt 43 Seite 7
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Würdigung zum Rücktritt von Frau Dr. med. Fiona Fröhlich Egli
Mit Frau Dr. Fröhlich Egli verlässt -
nach Flerrn Prof. Ludin - eine weitere

Gründerpersönlichkeit der
Schweizerischen Parkinsonvereinigung

SPaV den Vorstand.

Frau Dr. Fröhlich Egli schrieb 1983

bei Prof. Ludin ihre Doktorarbeit
über das Thema Parkinsonkrankheit
und war daher prädestiniert, bei den

Vorarbeiten zur Gründung der SPaV

mitzuwirken. Prof. Ludin schreibt:

„ Ohne ihr Engagement und ohne
ihre Begeisterung hätte die
Gründungsphase sicher viel länger
gedauert". Nach der Gründung der

Vereinigung im Jahre 1985 erledigte

Lrau Dr. Lröhlich Egli alle
Sekretariatsarbeiten selber, und zwar
in ihrer Wohnung; dies bis zum Eintritt

von Frau Schiratzki am 1. Januar

1987. Während 11 Jahren war
Frau Dr. Fröhlich Egli dann Mitglied
des Vorstandes und der Geschäftsleitung

und amtete gleichzeitig als

Vizepräsidentin.

Nach dem Tod von Herrn Dr. Nowak
übernahm sie während neun Monaten

das Präsidium ad interim. Sie

wollte jedoch wegen ihrer familiären

und beruflichen Verpflichtungen
nie Präsidentin werden. Als
Anerkennung ihrer hervorragenden
Verdienste um die SPaV wurde ihr an
der Mitgliederversammlung 1990
die Ehrenmitgliedschaft verliehen.

Sie haben beispielsweise die

Planung 2000 mit einer Umfrage bei
den Selbsthilfegruppen initialisiert.
Alle Statutenänderungen tragen
Ihren Stempel. Unzählige Male sind
Sie als Botschafterin der SPaV

aufgetreten. Viele Jahre haben Sie die

Gruppe Öffentlichkeitsarbeit geleitet,

Artikel geschrieben und - dank
Ihrer ausgesprochenen sprachlichen
Fähigkeiten - die redaktionellen
Bereinigungen der Mitteilungsblätter
vorgenommen. In der Geschäftsleitung

waren Sie „allzeit bereit" - man
spürte Ihr Pfadi-Engagement -
Aufgaben mit nach Hause zu nehmen
und innert kurzer Zeit zu bearbeiten.
Sie haben die Merkblätter bzw.
Informationsblätter angeregt und zum
grössten Teil selber geschrieben.

die SPaV zurückziehen wollen, ist

uns sehr verständlich. Wir respektieren

selbstverständlich, aber wehen

Herzens, Ihren Entscheid, den Sie

uns schon vor zwei Jahren mitgeteilt
haben.

Was uns heute bleibt, ist ein Wort
des Dankes. Wir danken Ihnen von
Herzen für alles, was Sie für die
Parkinsonpatienten und ihre
Angehörigen, für die Selbsthilfegruppen
und für unsere Vereinigung getan
haben, für Ihre wohlwollende und
immer sehr kompetente und harmonische

Zusammenarbeit im Vorstand
und in der Geschäftsleitung. Ich bin
Ihnen auch persönlich zu grossem
Dank verpflichtet. Sie haben mir
seinerzeit die Einarbeitung ins
Präsidium leicht gemacht. Sie haben

mich in jeder Beziehung unterstützt
und mir eine ausgezeichnet
funktionierende Vereinigung übergeben.

Mit Ihnen scheidet eine grosse
Persönlichkeit aus unserem Vorstand
und der Geschäftsleitung aus. Sie

hinterlassen eine grosse Lücke, wir
werden Sie vermissen, sicher nie

vergessen, denn Sie bleiben unser
Vorbild.

Dr. Lorenz Schmidlin
Präsident

Liebe Frau Dr. Fröhlich Egli: Seit der

Gründung, also während 11 Jahren,
haben Sie einen wesentlichen Teil
ihrer Kräfte selbstlos, ehrenamtlich
und in den besten Jahren Ihres
Lebens kranken Menschen zur Verfügung

gestellt. Sie haben damit
entscheidend am Aufbau, an der
Ausgestaltung und Weiterentwicklung
der SPaV mitgewirkt. Während diesen

11 Jahren haben Sie immer wieder

neue Meilensteine gesetzt.

Das alles konnten Sie tun dank
Ihrer hohen Intelligenz, Ihrer Kreativität,

Ihres weit überdurchschnittlichen

Engagements, Ihrer Weitsicht,
Ihrer Verbundenheit mit den

Parkinsonpatienten und natürlich nicht
zuletzt dank Ihres Ärztinnen-Berufs.
Bei all diesen Eigenschaften sind Sie

stehts bescheiden geblieben.

Dass Sie sich nach 11 Jahren
engagierten und selbstlosen Einsatzes für
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Ursache und Behandlung der motorischen Schwankungen bei Morbus Parkinson
Von Dr. med. Fabio Baronti und Dr. med. Fabio M. Conti, Klinik Bethesda, Tschugg

Was sind „motorische Schwankungen"?

Gegen Mitte der 70er-Jahre hat die Einführung der Behandlung mit
Levodopa die Lebensqualität der Patienten mit Morbus Parkinson radikal
verändert. Durch Verabreichung dieses Medikaments, allein oder in
Verbindung mit andern Anti-Parkinsonmitteln, ist es möglich, die Symptome
drastisch zu verringern, und der Patient kann ein fast normales Leben
führen. Leider ist diese optimale Situation aber manchmal nicht von langer
Dauer: eine grosse Zahl von Patienten entwickelt im Laufe der Jahre

Komplikationen, die im Zusammenhang mit der Behandlung stehen und die
unter dem Begriff „motorische Schwankungen" zusammengefasst werden.

Am häufigsten treten folgende drei Probleme auf:

1. Wirkungsabbau am Dosisende
oder Wearing-Off
Es handelt sich um die fortschreitende

Verkürzung der Periode guter
Beweglichkeit, die durch die Gabe

einer optimalen Dosis mit Anti-
Parkinsonmedikamenten erreicht
wird. Dieses Phänomen kennen
praktisch alle Parkinsonpatienten: zu
Beginn der Behandlung ermöglicht
die tägliche Gabe von zwei Dosen

von L-Dopa (Madopar®, Sinemet®)
eine gute Symptom-Kontrolle; mit
der Zeit braucht es immer mehr
Dosen, und einige Patienten müssen
schliesslich stündlich oder alle zwei
Stunden Tabletten einnehmen, um
das Auftreten von „Blockierungen"
zu vermeiden.

Wie kommt es zum Wearing-Off?
Die Ursache dieses Problems ist nur
zum Teil geklärt, und was folgt, ist
eine blosse Vereinfachung. Vorab

muss man wissen, dass L-Dopa-
Spiegel (Madopar®, Sinemet®), die
eine klinische Verbesserung des

Zustands bewirken, nur für eine
relativ kurze Zeit nach Einnahme
einer Tablette im Organismus verbleiben.

Das menschliche Gehirn ist
jedoch imstande, das vom L-Dopa
produzierte Dopamin zu speichern und
es in der Folge und je nach Bedarf
zu nutzen. Im Laufe der Jahre
verliert sich bei den Parkinsonpatienten

diese Fähigkeit der Speicherung
nach und nach. Dadurch verkürzt
sich in fortschreitender Weise die

Zeitspanne der guten Beweglichkeit,
die jeder einzelnen Gabe von
Medikamenten folgt. Glücklicherweise
kommt es dabei niemals zum totalen

Verlust der Wirksamkeit des L-
Dopa, und noch in den schwersten
Fällen dauert die Wirksamkeit jeder
einzelnen Medikamentendose rund
eine Stunde. Beim Kamel wäre von
einem „wearing-off zu sprechen,
wenn sein Höcker im Laufe der Zeit
schrumpfte: das Kamel müsste dann

zwar nicht verdursten, sondern nur
öfters anhalten um zu trinken.

2. Unwillkürliche Bewegungen
oder Dyskinesien
Viele Parkinsonpatienten entwik-
keln nach einigen Jahren der
Behandlung unwillkürliche Bewegungen,

die sich vom Tremor
unterscheiden und nicht Teil der normalen

Entwicklung der Krankheit sind,
bei der Behandlung mit Anti-Par-
kinsonmedikamenten aber eine
Komplikation darstellen. Falls
unwillkürliche Bewegungen auftreten,
geschieht dies in der Regel während
den Perioden guter Beweglichkeit;
sie sind der Preis, den viele
Parkinsonpatienten für eine gut verlaufende

Therapie zu bezahlen haben.
Unwillkürliche Bewegungen werden

oft mit denen eines Tänzers verglichen,

der einem unregelmässigen
Rhythmus folgt; manchmal zwingen
sie einen Teil des Körpers zu einer
besonderen Haltung und heissen
dann „Dystönien". Ihre Ausprägung
ist von Patient zu Patient verschieden:

in einigen Fällen zeigen sie sich

nur in den Extremitäten (z.B. in den

Fingern, beim Puls oder in den
Knöcheln), in andern befallen sie

vorwiegend die Muskulatur des Rumpfes

oder des Gesichts, in anderen den

ganzen Körper; gemeinsam ist ihnen

allen, dass sie in Stressituationen in
verstärktem Masse auftreten.
Unwillkürliche Bewegungen pflegen

am Anfang bei der Erhöhung der

Dosen von Anti-Parkinsonmedikamenten

aufzutreten, wenn die
Konzentration des Medikaments im
Gehirn einen Höchststand erreicht: der
Patient bemerkt sie dann nur während

kurzer Zeit im Sinne einer
„Überdosierung" (Dyskinesien bei

„Dosisspitzen").
Die Dauer der unwillkürlichen
Bewegungen kann im Lauf der Jahre

länger werden, in einigen Fällen
werden sie zum ständigen Begleiter
der „guten Phasen" und verschwinden

nur während dem Auftreten von
„Blockierungen"(„Plateau"-Dyski-
nesien).
Andere Patienten schliesslich
entwickeln unwillkürliche Bewegungen

am Anfang und/oder am Ende

der Wirksamkeit jeder Dose von
Antiparkinsonika: in diesen Fällen
können die unwillkürlichen
Bewegungen gemeinsam mit
Parkinsonsymptomen wie Steifigkeit oder
Zittern auftreten und sind für den
Patienten sehr lästig („Diphasische"-
Dyskinesien).

Die genauen Mechanismen, die die
unwillkürlichen Bewegungen auslösen

liegen zum grossen Teil im Dun-
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