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Familiare

Informationen zu Morbus Parkinson von bekannten
Spezialisten an der Jahrestagung 2002

E s war eine kleine, fast familidre
Jahrestagung mit Mitgliederver-
sammlung. Rund 80 Personen aus der
Deutsch- und Westschweiz waren ins
Casino Basel gekommen, nicht viel
fiir eine Vereinigung mit tiber 4000
Mitgliedern. Der Inhalt der Versamm-
lung hatte darunter jedoch nicht zu lei-
den. Im Gegenteil: Am Morgen hatten
die Arzte und Forscher das Wort (sie-
he Beitrag rechts). Die Fragerunde
war mit den Neurologen Ludin, Sieg-
fried, Sturzenegger und Conti sowie
dem Forschungspreistriger Obeso
hervorragend besetzt. Die Mitglieder
nutzten die Gelegenheit zu einem leb-
haften und differenzierten Dialog.
Spiter, beim vegetarischen Mittages-
sen, spielte die Kleinformation der
Basler Bachtrompeter mit einem Kon-
zert auf.

Prasident Bruno Laube ging am
Nachmittag in seinem Bericht auf die
Diskussion um die Stammzellenfor-
schung ein. Es gehe hier nicht nur
um  medizinisch-wissenschaftliche
Fragen, sondern auch um eine Ver-
schiebung von Werten, sagte er. «Dies
ist eine wichtige ethische Frage»,
betonte Laube. «Ethik ist eine Ver-
pflichtung aller und verlangt Re-
spekt.» Bruno Laube hob dann die
Bedeutung der diesjéhrigen Mitglie-
derumfrage hervor. Sie war im Juni an
alle SPaV-Mitglieder verschickt wor-
den. «Damit konnen wir unseren
Leistungsauftrag iiberpriifen, um zu
wissen, ob wir das Richtige tun.» Die
vorbereitende Arbeitsgruppe habe
hervorragende Arbeit geleistet. Jetzt
komme es auf die Mitarbeit aller Mit-
glieder an. «Der Erfolg hiangt von Ih-
rer Kooperation ab», sagte Laube.
«Sie bestimmen, wie es in der SPaV
weiter gehen soll.» Die Antworten
werden derzeit von einer neutralen
Stelle ausgewertet. Die Resultate der
Umfrage 2002 werden im kommen-
den Winter vorgestellt.

SPaV-Geschdaftsfihrerin Lydia Schi-
ratzki ging in ihrem Tatigkeitsbericht
auf die Kommunikation zwischen
Mitgliedern und Geschiftsstelle ein.
Mit zwei Beispielen erlduterte sie den

Beratungsalltag in Egg. Dazu be-
schrieb sie Dienstleistungen wie Fe-
rien, Parkinfon (neu jeden Mittwoch)
oder die acht Informationstagungen
fiir Betroffene. Schiratzki dankte be-
sonders den ehrenamtlich tétigen Per-
sonen fiir ihren grossen Einsatz. Dazu
berichtete sie vom neuen EDV-Sys-
tem in Egg, von den Kontakten zur
Europédischen Parkinsonvereinigung
(EPDA) und von der Aktion «Tulpen-
verkauf>, fiir die SPaV eine wichtige
Einnahmequelle. «Ich danke allen,
die mit Spenden oder durch den
Tulpenverkauf geholfen haben, dass
die SPaV ohne Defizit iiber das Ge-
schiftsjahr kam», sagte sie. Finanz-

Prasident Bruno Laube (0. li.) erldutert die Umfrage 2002. Die Professoren Jean Siegfried
(0. re.) und José Obeso, der Gast aus Spanien, beantworten Fragen der Mitglieder.

Fotos: jok

Aktuell

Basler Mitgliederversammlung

chef Rudolf Boschung stellte das
SPaV-Budget 2002 vor. Der gestie-
gene Betriebsaufwand von rund
30000 Franken spiegle die gewach-
sene Vereinigung wieder, sagte er.
Dennoch erwarte man fiir das Be-
triebsjahr 2002 einen Ertragsiiber-
schuss von 14 000 Franken.

Prisident Laube stellte den Mitglie-
dern dann Peter Wirth aus Meggen
(LU) zur Wahl als neuen Revisor vor.
Walter Heer war zuvor zuriick-
getreten. Der Diplom-Wirtschafts-
priifer Wirth wurde einstimmig zum
neuen Revisor gewihlt. Neu im

Patronatskomitee wurde Sténderétin
Christine Beerli aus Bern begriisst.
Die Mitgliederversammlung 2003
findet in Neuenburg statt. Der genaue
Termin im Juni steht noch nicht
Jok

fest.
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Basel: Porkmson Forschungsprels verliehen

Matthias Sfurznegger (rechts) vom Stiftungskommitee Uberreicht dem spanischen
Parkinsonforscher José Obeso die Preisurkunde.

n Basel wurde im Juni dem Spanier

José Angel Obeso der 2. Internatio-
nale Parkinson-Forschungspreis der
Annemarie-Opprecht-Stiftung verlie-
hen. Mit 100 000 Franken gehort diese
Auszeichnung weltweit zu den hochst-
dotierten. Die Annemarie-Opprecht-
Stiftung ist eng mit der Schweizeri-
schen Parkinsonvereinigung (SPaV)
assoziiert und hat die Forderung der
Parkinsonforschung zum Ziel. Sie war
1998 von der an Parkinson erkrankten
Limmattalerin Annemarie Opprecht
mit einem Legat gegriindet worden.
1999 wurde dieser Parkinsonpreis
zum ersten Mal vergeben. Diesmal
wurde der 100 000 Franken-Scheck im
Rahmen eines Symposiums mit
schweizerischen und internationalen
Parkinsonspezialisten iibergeben. Das
«Forscher-Gipfeltreffen» fand im For-
schungsgebdude der F. Hofmann-La
Roche in Basel statt. Bei der schlicht

Dem Zelltod den Garaus machen

Nicht die Stammzellentherapie, sondern das
Stoppen des Zelltods ist fir Preistrager José Obeso
wichtigstes Ziel der nachsten Jahre.

N ach der Verleihung des For-
schungspreises der Opprecht-
Stiftung besuchte Jos€ Angel Obeso
das Museum Jean Tinguely und war
fasziniert. Vielleicht erinnerten ihn
manche der teilweise hochkomplexen
Kunstgebilde an sein Arbeitsgebiet:
das menschliche Gehirn.

Tags darauf war Obeso Gastreferent
bei der SPaV-Mitgliederversamm-
lung. Er tat das bescheiden und mit
tiberzeugenden, nichts beschonigen-
den Worten. Direkt ging er auf die Be-
troffenen ein. «Ich weiss, was Sie in-
teressiert», sagte er. «Sie erwarten
Losungen fiir Thre Probleme und Sie
wollen, dass diese Krankheit geheilt
wird. Sie wollen Hoffnung.»

Obeso analysierte die Entwicklung
der Parkinsontherapie bis heute. Nie-
mals gab es so viele Fortschritte in der
Behandlung von Morbus Parkinson
wie in den letzten 25 Jahren, sagte er.
Dennoch stehe kein Durchbruch un-
mittelbar bevor. Wir miissten langsam

vorwirts, Schritt fiir Schritt. Es gebe
immer wieder neue Probleme, aber
auch Losungen.

«Wir haben L-Dopa und Agonisten»,
restimierte Obeso. «Auch wenn wir
gelernt haben, dass L-Dopa nicht das
goldene Ei ist, sind wir doch phar-
makologisch und chirurgisch fiir den
Dopaminersatz und die Bewegungs-
storungen in guter Position.» Das
Problem ist heute, den fortschreiten-
den Zellverlust zu stoppen. Fiir das
Anfangsstadium hat man gute Erfol-
ge, aber im fortgeschrittenen Sta-
dium treten haufig neue Komplika-
tionen wie Stiirze, Halluzinationen
oder Verwirrtheit auf. Der Grund
dafiir liegt im weitergehenden Zell-
verfall, nicht nur in der Substantia ni-
gra, sondern auch in anderen Hirnre-
gionen. Wir wissen aber noch zu-
wenig iiber die Dimension des Zell-
tods und die spéteren Storungen des
Nervensystems. «Da liegt unser
nachster Schritt», sagte der Forscher.
«Das Stoppen der Krankheit — das ist

die Herausforderung dieses Jahr-
zehnts.» Obeso erlduterte die abnor-
male Funktion des Subthalamicus
Nucleus (STN), dem Kern im Gehirn,
der unter anderem die Bewegungen
steuert. Der geschédigte STN ist tiber-
aktiv und schickt zu viele Informatio-
nen, weil die hemmende Wirkung des
Dopamins fehlt. Es ist schwierig, den
STN zu lokalisieren, der etwa so gross
ist wie ein Kirschkern: Da muss der
Operateur millimetergenau arbeiten.
«Vielleicht hat Gott den STN so klein
gemacht, damit ihn Neurochirurgen
nicht finden konnen.»

Doch wenn man ihn entdeckt, kann
man die Uberaktivititen des STN
stoppen, sagte Obeso und beschrieb
die Stimulationsmethode, bei der ein
Schrittmacher elektrische Impulse in
den STN abgibt. Das funktioniert
aber nur bei fiinf bis zehn Prozent al-
ler Parkinsonpatienten und langst
nicht bei allen Symptomen. Eine
falsche Entscheidung beim falschen
Patienten kann die Probleme sogar
vergrossern, etwa in der Blasenfunk-
tion, beim Gedichtnis oder im
Orientierungssinn. Positiv formu-
liert: Wenn der richtige Chirurg den
richtigen Patienten zum richtigen
Zeitpunkt behandelt, hat die Metho-



gehaltenen Preiszeremonie war auch
die Stiftungsgriinderin personlich an-
wesend. Die Feier wurde von zwei
jungen Cellisten musikalisch um-
rahmt. Am Basler Wissenschaftler-
Symposium traten neben Obeso (siehe
Beitrag unten) auch der Londoner Pro-
fessor Peter Jenner und der Roche-
Chemiker Andrew Sleight auf. Sleight
stellte in einem hochkomplizierten
Modell und in atemberaubender Ge-
schwindigkeit seine Arbeit vor. Peter
Jenner zeigte seine Untersuchungen
iiber die so genannten Lewy Bodies
und beschrieb sein Hauptforschungs-
gebiet, den oxydativen Stress der Zel-
len. Dabei geht es um die so genannten
freien Sauerstoffradikalen, die che-
misch sehr aktiv und in hohen Kon-
zentrationen giftig sind. Sie konnten
fiir den Zelltod verantwortlich sein.
Jenners Arbeit tendiert zu der Schluss-
folgerung, dass Morbus Parkinson
durch einen multikausalen Mechanis-
mus ausgelost wird, also keine iso-
lierte Einzelursache hat. &

de Erfolg. Dann haben 70 Prozent
dieser Patienten eine gute Prognose,
so Obeso. Er widersprach der An-
sicht, die STN-Operation sei die letz-
te Moglichkeit und solle nur gemacht
werden, wenn alle anderen Therapie-
formen ausgereizt sind. «Wenn der
Patient sich eignet, sollte man nicht
zu lange warten.»

Obeso ging auch auf die Zukunft der
Parkinsonforschung ein. In den Me-
dien werde oft behauptet, die Stamm-
zellen wiirden bald Heilung bringen.
«Das sind Ubertreibungen», warnte
der Forscher. «Sicher wird hier in den
néchsten zehn Jahren nichts Entschei-
dendes passieren.» Er stellte klar, dass
auch die Stammzellen die Frage nach
der Ursache von Morbus Parkinson
nicht beantworten konnen.

Nach dem heutigen Wissensstand,
so Obeso, beginnt Morbus Parkinson
in der Substantia nigra und greift
dann auf andere Areale im Gehirn
tiber. Vielleicht beginnt Parkinson
aber schleichend in anderen Hirnre-
gionen, vielleicht gibt es eine vielfil-
tige Ursache. Obeso: »Um sicher zu
sein, miissen wir mehr wissen: Woher
kommt der Zelltod und wie funktio-
niert er. Es liegt noch sehr viel Arbeit
VOT uns.» Jok

Oben: Stiftungsgrinderin Annemarie Opprecht (2. v.r.) im Kreis ihrer Familie bei
der Preisibergabe. Mitte: SPaV-Geschaftsfihrerin Lydia Schiratzki plaudert mit
Altprasident Lorenz Schmidlin (re) und Grindungsprdsident Jean Siegfried. Unten:
Roche-Pharma-Geschdftsleiter Beat Lieberherr (li) mit Matthias Sturzenegger

Der Milli-Professor

Preistriager José Obeso ist Professor
an der Universitidt von Pamplona. Der
51-Jahrige wurde fiir die Erfor-
schung des Nucleus Subthalamicus
(= STN, der Gehirnkern, der die Be-
wegungen steuert und fiir die parkin-
sonsche Krankheit von hochstem In-
teresse ist) ausgezeichnet. Obeso ist
Spezialist fiir Bewegungsstorungen,
wie sie bei Morbus Parkinson auftre-
ten. Er hatte in einer Studie 14 Par-
kinsonpatienten untersucht, die sich
einer Hirnoperation unterzogen. Da-
bei wurden 350 Nervenzellen und ihr
Verhalten in Bezug auf die Bewe-
gung aufgezeichnet. Obeso mass die
Entladungsfrequenz der Zellen, dif-
ferenzierte sie nach drei Typen und

testete ihre Reaktionen auf aktive
oder passive Bewegungen des Pa-
tienten. Die Entladungsblitze im
menschlichen Gehirn werden in Mil-
lisekunden gemessen. «Wenn so ein
Blitz 100 Millisekunden dauert, ist
das schon sehr lange» sagte Obeso.
Die Identifikation der Neuronen
ist eine hochstprazise Wissenschaft,
bei der es oft um weniger als einen
Millimeter geht. Obesos Studie
konnte nachweisen, dass die elek-
trophysiologischen Merkmale des
menschlichen STN sehr stark denen
von Affen dhneln. Damit wurde eine
wichtige Grundlage fiir die weitere,
gezielte Erforschung von Morbus
Parkinson gelegt. Jok

Fotos: Dominik Pliiss
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Hearing zur Stammzellenforschung

Das Zentrum fiir Technologiefolgen-
Abschitzung (ZTA) Iud im Mai 2002
in Bern zu einem Hearing mit Betrof-
fenen chronischer Erkrankungen. Von
der SPaV nahmen teil: Gretel Bau-
mann (Thun), Nelly Wyler (Gwatt),
Hans Zidhner (Bern) und der Autor
dieses Beitrags. Dazu kamen je eine
Patientin mit MS und mit Diabetes.
«Es geht darum, dass sich nicht nur
Fachleute mit der Stammzellenfor-
schung auseinander setzen, sondern
auch Betroffene zu Wort kommen»,
sagt Projektleiterin Danielle Biitschi.
In verschiedenen «Fokusgruppen»
soll die Diskussion in der Bevolke-
rung angeregt werden. Danielle Biit-
schi hat die Schweizerische Parkin-
sonvereinigung (SPaV) fiir ihre Un-
terstiitzung des Projektes sehr gelobt.
Die SPaV war die einzige Organisa-

Therapeutisches Klonen
(Parkinson Nr. 63/65):

Fortschritt - wohin?
Unsere Gruppe hat das Thema einge-
hend diskutiert. Vor allem geht es um
ethische Fragen: Darf menschliches
Leben Gegenstand einer Industrie
werden, zum Produkt von Gewinnin-
teressen, deren Folgen nicht abzuse-
hen sind? Ein Teilnehmer meinte, wir
sollten uns dem Fortschritt nicht ver-
schliessen. Aber Fortschritt — wohin?
Einig waren wir alle, dass die Verbes-
serung der Medikamente der sicherste
Weg zum Erfolg ist und vermehrt ge-

fordert werden sollte.
Xaver Popp, Selbsthilfegruppe
Unterrheintal-Rorschach

Falsche Hoffnungen
Gene und Zellen sind Teile der Schop-
fung Gottes. In diese Schopfung
sollte der Mensch nicht eingreifen.
Menschliche Keimzellen sind kein
Material zum Experimentieren. Ob
diese Forschung den Parkinsonpatien-
ten helfen kann, ist tiberdies fraglich.
Alles Forschen, das so verheissungs-
voll dargeboten wird, macht den Pati-
enten falsche Hoffnungen.

Susanne Grimm, Zollbriick

tion, die Mitglieder direkt fiir eine
Teilnahme angefragt hat.

Nach einer Einfiihrungs- und Vorstel-
lungsrunde folgte ein Referat des
Ethikers Alberto Bondolfi, Univer-
sitdten Ziirich und Lausanne. Er gab
auf sehr verstindliche Art einen kur-
zen Uberblick iiber das komplexe
Thema.

Diskutierte Themen:

e Wann beginnt das Leben?

e Sind Embryos und Foten gleich
schiitzenswert wie geborenes Le-
ben?

¢ Soll Forschung an Embryos erlaubt
sein?

e Soll therapeutisches und oder re-
produktives Klonen erlaubt sein?

e Soll alles medizinisch Machbare
auch gemacht werden, um Lebens-
qualitdit und Lebensalter zu er-
hohen?

Wie zu erwarten, waren die Meinun-

gen zum Teil sehr kontrovers. Es han-

delt sich doch um ein Thema, bei dem
nicht nur aufgrund von Fakten und

Tatsachen diskutiert und entschieden

wird. Eine grosse Rolle spielen Emo-

tionen, Glaube und die Einstellung
gegeniiber dem Leben und Krankhei-
ten.

Ich mochte hier nicht auf State-
ments oder Argumente einzelner
Teilnehmer eingehen. Ich personlich
habe meine Meinung klar gedussert:
e Embryos haben fiir mich nicht den
gleichen Status und somit auch
nicht die gleichen Rechte und den

gleichen Schutz wie geborenes Le-
ben.

* Forschung an und mit embryonalen
Stammzellen soll geregelt, aber er-
laubt sein.

e Therapeutisches Klonen soll er-
laubt sein.

e Reproduktives Klonen verbieten!

* Verbesserung der Lebensqualitit
hat fiir mich hohe Prioritit gegen-
tiber Verldngerung des Lebens.

Es ist mir bewusst, dass diese Mei-
nung nicht alle Mitglieder der SPaV
teilen (siehe Leserbriefe in Parkin-
son), aber ich war dort nicht als De-
legierter der SPaV, sondern als von
Parkinson betroffener Patient. Aus
den verschiedenen Publifokusrunden
wird ein Bericht zuhanden des Parla-
mentes erarbeitet. Der Bericht wird
auch an die Teilnehmer sowie interes-
sierte Organisationen verteilt. Ziel ist
eine moglichst breite Streuung, da
auch das kommende Gesetz iiber die
Embryonenforschung moglichst breit
abgestiitzt werden soll und in eine
ausgedehnte Vernehmlassung gehen
wird.

Mein Eindruck: Dies war eine sehr
gut organisierte Tagung. Ich konnte
meine Meinung sehr gut einbringen,
was ich nicht so erwartet hatte. Ich bin
froh, dass ich teilgenommen habe.
Besten Dank an Lydia Schiratzki, die
den Wert solcher Veranstaltungen of-
fenbar realisiert hat und entsprechend
aktiv geworden ist.

Werner Meier-Graber

NEK: Ja zur Forschung mit Stammzellen

«Es gibt keine rational eindeutige
Losung der Stammzellenproblematik,
es bleibt immer ein gewisses Unbe-
hagen zuriick», sagte Christoph Reh-
mann-Sutter, Prasident der Nationalen
Ethikkommission im Bereich Human-
medizin (NEK), www.nek-cne.ch, als
er in Bern die NEK-Stellungnahme
vorstellte. Die Mehrheit der Kommis-
sion empfiehlt dem Gesetzgeber, die
Verwendung von so genannt iiberzih-
ligen Embryonen fiir Forschungs-
zwecke zuzulassen. Diese Embryo-
nen seien ohnehin dem Tod geweiht.
Eine signifikante Minderheit vertritt
die Meinung, man diirfe iiberzéhlige

Embryonen nicht instrumentalisieren.
Damit wiirden Grenzen iiberschritten,
was unweigerlich zu Eingriffen ins
menschliche Erbgut fiihre. Die NEK
vertritt dhnliche Leitplanken wie im
kiirzlich prasentierten Embryonen-
forschungsgesetz, allerdings mit zwei
Ausnahmen: Sie fordert ein weitge-
hendes Patentierungsverbot von Em-
bryonen, Organen, Zellen oder Zellli-
nien, was im Gesetz nicht geregelt
und damit grundsitzlich erlaubt ist.
Zudem mochte die Kommission For-
schung an Embryonen nur bis zum
fiinften Tag zulassen. Das Gesetz
sieht eine Frist von 14 Tagen vor.



Veranstaltungen der Parkinsonvereinigung (SPaV)

«Hilfe! Mein Partner hat Parkinson»
Seminar fir Angehorige von Parkinsonpatienten

Donnerstag, 28. November 2002, Hotel Einstein, St. Gallen

Ihr Leben hat sich verdndert, seit Sie wissen, dass lhr Partner,
lhre Partnerin Parkinson hat. Plagen Sie Zukunftséngste, oder
zehrt die Langzeitpflege an ihren Kraften2 Ein Tag mit ande-
ren Betroffenen bietet Hilfestellungen und Austauschmdg-
lichkeiten. Wie kénnen Sie Ihre eigene Gesundheit erhalten
und lhr Leben, trotz aller Grenzen, sinnvoll gestalten?

Es begleiten Sie:
e Prof. Dr. med. Hans-Peter Ludin, Neurologe FMH, St. Gallen
¢ Daisy Wenzinger, Erwachsenenbildnerin, Hefenhofen

Herr Ludin erdrtert die Phasen der Parkinsonkrankheit, Frau

Wenzinger folgende Themen:

* Wo stehe ich als Angehériger in diesem Prozess?

* Mit Nichternheit un Anteﬁnohme meine Situation wahr-
nehmen: Welche Krafte und Méglichkeiten habe iche

o Gefiihle bewegen uns — wie gehen wir damit um?

e Wer nicht mehr trdumt, keine Wiinsche mehr hat, ver-
passt das Leben — Loslassen und das Leben gewinnen

® Erkenntnisse des heutigen Tages in den Alltag umsetzen

Kosten: Fr. 50.- inkl. Mittagessen. Sponsor: Eli Lilly (Suisse)
Anmeldung bis 30.10., K. Scharfenberger, Tel. 01 984 01 69

Luzerner Parkinson-Patiententagung,
Kantonspital Luzern

Donnerstag, 7. November 2002, 14-17 Uhr

Begriissung: Dr. med. Hans Peter Rentsch, Leitender Arzt fir
Rehabilitation, Kantonsspital Luzern und Dr. Bruno Laube,
Prasident SPaV

Alltagssituationen: Wie meistern Sie diese mit Parkinson?

* Dr. med. Hans Peter Rentsch

* |da Dommen, Physiotherapeutin, Instruktorin und Koordi-
natorin, Abteilung fir Rehabilitation, Kantonsspital Luzern

Ort: Grosser Horsaal des Akutspitalzentrums, Spitalstrasse
Anmeldung bis 25.10., S. Krummenacher, Tel. 041 205 54 37

Senioren mit eigener Internetplattform

www.seniorweb.ch heisst die Internetplattform der Schweizer
Seniorinnen und Senioren. Sie wurde vor vier Jahren von Migros-
Kulturprozent, Pro Senectute Schweiz und Eurag Schweiz ge-
schaffen. Jetzt hat der Verein SeniorWeb die deutschsprachige
Version von seniorweb.ch iibernommen. Die bisherige Trager-
schaft bleibt weiterhin Eigentiimerin der Marke «seniorweb.ch».
Zudem unterstiitzen Migros-Kulturprozent und Pro Senectute
Schweiz den Verein mit Startbeitrdgen. Die franzodsisch- und ita-
lienischsprachigen Versionen werden an die Stiftung Pro Senec-
tute iibergeben. Rund um www.seniorweb.ch sind in der Schweiz
rund 20 Computerias entstanden. Offenbar ist das Interesse am
Internet auch bei der élteren Generation sehr gross.

Freitag, 20. September 2002, 14-17 Uhr

Begriissung: Dr. med. Clemens Gutknecht, Arztlicher Leiter
Parkinsonzentrum, Zihlschlacht und Llydia Schiratzki, Ge-
schaftsfihrerin SPaV

Blasen- und Darmentleerungsstorungen beim Parkinson-
patienten: Elisabeth Ostler, Krankenschwester, St. Gallen

Workshops in Gruppen, wahlweise zu den Themen:
Sexualitat, Partnerschaft, Verstopfung, Sprechen,
Alternativtherapie mit Mitarbeitenden des Parkinsonzent-
rums und externen Referentinnen

Fragerunde und Diskussion mit Prof. Dr. med. Hans-Peter
Ludin, dem Team des Parkinsonzentrums und den Referenten

Anmeldung bis 9.9., Nicole Blattmann, Tel. 071 424 30 21
oder 071 424 33 33, Fax 071 422 41 71

Parkinson — Patiententagung, Rehaklinik Rheinfelden

Samstag, 9. November 2002, 14-16.15 Uhr

Begrissung: Dr. med. Heiner Brunnschweiler, Leitender Arzt,
Rehaklinik Rheinfelden und Llydia Schiratzki, Geschaftsfih-
rerin SPaV

In Bewegung kommen: Barbara Spillmann, Physiotherapeu-
tin, Rehaklinik Rheinfelden

Umgang mit krankheitsbegleitenden Angsten: Dr. phil.
Denise Laub, klinische Psychologin, Rehaklinik Rheinfelden

Fragen und Diskussion mit den Referentinnen

Anmeldung bis 30.10., Christa Bertin, Tel. 061 836 52 30,
Fax 061 836 53 53, E-Mail: ch.bertin@rkr.ch

Detailprogramme: SPaV, Tel. 01 984 01 69
Fax 01 984 03 93, E-Mail: info@parkinson.ch
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Parkinson-Européer in Ljubljana
Dichtes Fachprogramm an der EPDA-Konferenz

E ine emsige und doch ruhige Stadt
am friedlichen Fluss, gutmiitige
Menschen mit interessierten Gesich-
tern und angenehmen Umgangsfor-
men: So présentierte sich das slowe-
nische Ljubljana den Besuchern der
zweitdgigen Konferenz der European
Parkinson’s Disease  Association
(EPDA). «Working in Harmony» lau-
tete das Motto zum zehnten Jubildum

heit bei Parkinsonbetroffenen. Seit
zwei Jahren bietet das Souraski Medi-
cal Center unter Bronners Leitung Se-
xualberatungen speziell fiir Menschen
mit Bewegungsstorungen an.

Eine Beratung erstreckt sich ledig-
lich tiber zwei bis vier Sitzungen. Im
Konzept der «sexuellen Flexibilitét»
ist zentral, dass die Ratsuchenden

grund des Scheiterns der héuslichen
Pflege (z.B. Partner wird selber pfle-
gebediirftig). Das Team kiimmerte
sich um jeden einzelnen Fall und ver-
suchte, Versdumtes mit Verbesserung
der Medikation, durch Physiotherapie
und Mobilitédtstraining nachzuholen.
Mit Erfolg: Manche konnten dank
der parkinsonspezifischen Betreuung
nach Hause entlassen werden, andere
wurden innerhalb des Heimes mobi-
ler, alle aber gewannen an Wiirde
und Lebensqualitit. In Anbetracht der
unumgénglichen Kosten-Nutzen-Dis-
kussion und der Personalknappheit im

Von links: Présidentin Mary Baker und Branko Smid (slowenische Parkinsongesellschaft) présentieren den Euroyap-Bdr,
slowenischer Volkstanz am Abend, Francoise Lucas diskutiert mit Smid und Baker.

der europdischen Dachorganisation,
deren Geschichte nicht immer harmo-
nisch verlief: Noch immer fehlen u.a.
die Deutschen, einst ausgetreten we-
gen Kritik am Vorstand. So gaben sich
Vorstand und die Présidentin und
Grande Dame der EPDA, die un-
verwiistliche Mary Baker, zum Ju-
bildum bescheiden. Um die 250 Teil-
nehmer waren gekommen, fast drei
Viertel aus Slowenien selbst.

Uber 30 Referate beleuchteten ein
weites Spektrum der medizinischen,
pflegerischen, psychologischen und
sozialen Aspekte von Parkinson. Die
Fiille der Themen, die Spérlichkeit der
Pausen und die Frostigkeit der Klima-
anlage iiberforderte selbst die beflis-
sensten Zuhorerinnen. Ich hitte mir
mehr Zeit fiir den personlichen Aus-
tausch gewiinscht. Dennoch rissen
einzelne Referate das Publikum im-
mer wieder aus seiner Lethargie.
Plotzlich war man hellwach, inspiriert
und erstaunt iiber den neuen Zugang,
der sich hier 6ffnete.

Beispiel: Gila Bronner von der Sex
Therapy Clinic in Tel Aviv. Mit klaren,
niichternen Worten sprach sie iiber se-
xuelle Probleme im Zusammenhang
mit Verlangsamung, Tremor und Steif-

tiberhaupt erst iiber Sexualitdt reden
lernen. Ist ndmlich Kommunikation
in der Intimsphédre moglich, scheinen
sich der Selbstwert des kranken Part-
ners und die sexuelle Befriedigung
des Paares zu steigern, was partnerli-
che Spannungen abbaut. Weil die
Kommunikationsfahigkiet auf diesem
Gebiet beim Arzt-Patienten-Gesprich
ebenfalls wichtig ist, bietet das Insti-
tut auch ein Training fiir praktizie-
rende Arzte an.

Aufmerken liess auch eine britische
Studie. Sie zeigt, dass addquate thera-
peutische Betreuung kostengiinstiger
sein kann als unspezifische Pflege.
Clive Bowman und sein Team analy-
sierten die Krankengeschichten von
Parkinsonpatienten in Pflegeheimen.
Ans Bett gebunden, durch die fortge-
schrittenen Symptome in Sprache und
Gestik extrem eingeschrénkt, gehoren
sie zu den aufwiandigsten Pflegefil-
len. In der Hektik des Pflegealltags
werden leise Stimmen {iberhort, Per-
sonal und Patienten kommunizieren
kaum mehr. Das Forschungsteam
fand heraus, dass ein grosser Teil der
Kranken im letzten halben Jahr vor
der Einweisung ins Heim keinerlei
arztliche Betreuung genoss. Die Ein-
weisung ins Heim erfolgte meist auf-

Gesundheitswesen ermutigen diese
Resultate zur Suche nach patienten-
orientierten Losungen und beweisen,
dass professionelle Hilfe nicht zwin-
gend kostenintensiver sein muss.

Die abgeschlossene EPDA-Studie
«Gesundheitsbezogene Lebensqua-
litdit von Parkinsonbetroffenen» ist
erst zum Teil ausgewertet. Fiir die
vollstindige Datenauswertung fehlt
im Moment das Geld. Da wartet ein
gewaltiger Schatz, der hoffentlich
gehoben werden kann, bevor die Da-
ten veraltet sind. Ein interessantes
Resultat der Studie, fiir alle Betroffe-
nen und Arzte bedenkenswert: Der
Schweregrad der Krankheit und die
Medikamente tragen nur 17,1 Prozent
zum subjektiven Wohlbefinden der
Patienten bei. Hingegen werden aus-
reichende Information und das Ver-
standnis der Krankheit zusammen
mit einer positiven Einstellung und
Optimismus mit fast 60 Prozent be-
wertet. Trotz des anstrengenden Pro-
gramms und der belastenden Thematik
kehrten wir beschenkt und ausgegli-
chen nach Hause zuriick — dies nicht
zuletzt dank der Freundlichkeit der
heiteren Stadt am griinen Fluss.

Ruth Geiser

Fotos: Pd
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Der Amerikaner Jim Oblak hat als
erster Kldger vor einem US-Gericht
erreicht, dass seine frithere Arbeit mit
giftigen Chemikalien bei ihm die par-
kinsonsche Krankheit entweder aus-
gelost oder zumindest verstédrkt hat.
Oblaks friihere Arbeitgeberin, der
Olmulti Texaco, muss die Behand-
lungskosten lebenslang iibernehmen.
Das Gericht entschied, die Wahr-
scheinlichkeit, dass Oblaks parkin-
sonsche Krankheit mit seiner Arbeit
zusammenhéngt, sei relativ gross.

Am 7. September 2002 findet auf dem
Bundesplatz in Bern der grosse natio-
nale Gleichstellungstag der Behinder-
ten statt. Die Aktion wird organisiert
von der DOK, dem Verein Volks-
initiative «Gleiche Rechte fiir Behin-
derte», von AGILE (Behinderten-
Selbsthilfe Schweiz) und einer gros-
sen Anzahl von Organisationen der
Behinderten-Selbst- und Fachhilfe.

Auskunft: Agile, Effingerstrasse 55,
3008 Bern, Tel. 031 390 39 39, Fax -35.
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Der Neurologe Fabio Baronti hat die
arztliche Leitung der Klinik Bethesda
in Tschugg (BE) iibernommen. Der
bisherige Chefarzt Fabio Conti kehrt in
seine Heimat Tessin zuriick und wird
die Clinica Hilde-
brand in Brissago
leiten. Baronti
wird auch als Kli-
nikchefarzt weiter-
hin das Parkinson-
zentrum  person-
lich fithren. «Wir
wollen uns wie bis-
her im Bereich
Parkinson engagie-
ren», sagtBarontl Im April hat die Kli-
nik Bethesda eine Tagesklinik fiir Par-
kinsonpatienten eroffnet. In erster Li-
nie wird dort an einer Optimierung der
Parkinsonmedikation gearbeitet. «Lei-
der haben wir zurzeit eine Warteliste»,
so Baronti. Ab Herbst 2002 soll dieses
Problem behoben sein.

Aktuell
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Neues aus den Selbsthilfegruppen

Bern-Angehorige: Eine gute Idee:
Der Berner Berufs- und Personal-
verband der Hauspflege/Haushilfe
wihlte fiir seine Weiterbildungs-
tagung das Thema Parkinson. Grup-
penleiterin Ruth Hochreutener nahm
die Gelegenheit wahr und brachte die
Anliegen der Angehorigen ein. Sie
weckte damit viel Verstidndnis fiir
Betroffene und Mitbetroffene und
konnte viele interessierte Fragen be-
antworten.

Chur: Gruppenleiter Theo Vieli ist
gestorben. Er hat sich sehr fiir die
Gruppe eingesetzt und war auch als
Kassier tdtig. Mit seiner Vielseitig-
keit und seinem grossen Engagement
bleibt er in guter Erinnerung. Die
SPaV ist dankbar fiir seinen grossen
Einsatz. Verena Badertscher hat
nun die Leitung tibernommen. Sie
kennt das Angebot der Gruppe aus
eigenem, jahrelangem Erleben.

Effretikon: Die Angehorigengruppe
Uster erfreut sich grosser Nachfrage.
Daher soll nun in Effretikon eine
weitere Gruppe entstehen. Erika To-
nes hat die Gruppe in Uster aufge-
baut, dabei viele Erfahrungen ge-
macht, die sie nun fiir die neue
Gruppe nutzen kann. Interessiert?
Melden Sie sich bei Erika Tones, Tel.
052 343 59 31.

Frauenfeld/Kreuzlingen und Ober-
thurgau: Auf Anregung der Leiterin
der Gruppe Kreuzlingen findet am
Samstag, 5. Oktober 2002, 14.30 bis
16.30 Uhr im katholischen Pfarrei-
zentrum Weinfelden eine gemein-
same Veranstaltung der drei Thur-
gauer Gruppen statt. Die drei Grup-
pen geben Interessierten Einblick
in das «Gruppenleben». Dazu gibt es
Informationen iiber die Entspan-
nungstherapie Qigong, die zum stén-
digen Angebot der Gruppe gehort.
Geplant sind weitere Gruppen-
aktivititen. Auskunft bei Gertrud
Knopfli, SPaV, Tel. 01 984 01 69.

Glarus: Jeden Monat veroffentlicht
die Leiterin einen guten Tipp, bisher
fiir die Themen Atmen, Sduren/Ba-
sen und Wohnungseinrichtung. Die
Tipps sind auch in der Geschifts-
stelle erhdltlich. Die Gruppe hat freie
Plitze. Sie bietet Gespriche, Infor-

mation und Bewegung. Die Gemein-
schaft wird bei Ausfliigen, Festen und
Unterhaltung sehr gepflegt.

Herisau/Gossau/Flawil: Josef To-
maschett hat sich als neuer Kassier
zur Verfiigung gestellt. Bestimmt sind
die Finanzen bei ihm in guten Hén-
den.

Rechtes Ziirichseeufer: Die Prisi-
denten der Lions Clubs Stéfa und Zu-
mikon erfreuten die Gruppe dieses
Jahr bereits zum vierten Mal mit
einer Besonderheit: Am 15. Juni
luden sie bei strahlendem Sonnen-
schein zu einer Schifffahrt auf dem
Greifensee samt Apéro und feinem
Mittagessen ein. Alle Eingeladenen
wurden von einem Clubmitglied
personlich zu Hause abgeholt,
wihrend des Ausflugs betreut und
wieder nach Hause gebracht. Vielen
Dank fiir dieses unkonventionelle Ge-
schenk!

Ziirich: Sylvia Marty (Bild: links mit
Willi Bucher und Gertrud Knopfli)
und Madeleine Leuenberger, beide
seit 1999 Leiterin und Co-Leiterin,

haben ihre Aufgabe ihren Nachfolge-
rinnen iibergeben. Mit viel Organisa-
tionstalent haben sich beide fiir die
Gruppe eingesetzt, dazu besuchten
sie auch einzelne Mitglieder. Beim
traditionellen Ausflug wurden die
beiden riihrigen Frauen von der
Gruppe und Gertrud Knopfli verab-
schiedet. In demokratischer Wahl er-
folgte die Suche nach einer neuen
Gruppenleiterin. Gertrud Hoppli hat
Evelyne Egloff vorgeschlagen. Egloff
sagte zu und die Gruppe begriisste sie
mit Begeisterung. Sie wird unterstiitzt
durch Willi Bucher, Kassier und Ger-
trud Hoppli als Kontaktperson.

Foto: Gertrud Hoppli
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