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AKTUELL l Portrat

Ungewohnliche Freundschaft

Der deutsche Autor Wigand Lange hat seinen Weg mit Parkinson gefunden.

Uber sein Leben mit der Krankheit schrieb er ein iiberraschendes Buch.

Ein Portrdit.

it meinem Leben vor der Krankheit
M tauschen - nein, wiirde ich nicht.»
Eine eher iiberraschende Aussage. Wi-
gand Lange hilt es zwar nicht gerade fiir
einen Gliicksfall, Parkinsonist zu sein.
«Ich konnte gut darauf verzichten, krank
zu sein und all diese Miihseligkeiten zu
ertrageny, sagt er. «Aber der Gewinn die-
ser Krankheit fiir mein innerstes Leben
ist enorm.»

Wigand Lange, Jahrgang 1946, ist
Schriftsteller, Ubersetzer und Drama-
turg. Er lebt auf dem Land im hessischen
Odenwald. Eines Tages stellt er fest, dass
sein rechter Arm beim Gehen nicht mehr
mitschwingt. Die bekannte Geschichte.
Unscheinbarer Beginn, Odyssee durch
Arztpraxen. Ein Gutachten, noch eins,
und als Lange auch beim vierten Neurolo-
gen die Diagnose hort, glaubt ers: Parkin-
son. «Jeder Versuch, ihn abzuschiitteln,
zum Scheitern verurteilt. Folgt mir wie
mein eigener Schatteny, schreibt er Jahre
spater in seinem autobiografischen Ro-
man «Mein Freund Parkinson» (Pendo
Verlag, erhéltlich bei SPaV). Doch die ver-
zweifelten Versuche, Parkinson loszu-
werden, bringen ihn zunédchst an den
Rand seiner Existenz. Lange litt schon
vorher unter Elektrosmog, jahrelanger
Schlaflosigkeit, fiihlte sich nicht gesund.
«Parkinson hatte leichtes Spiel mit mir.»

Die Krise: Die rechte Hand erlahmt,
die Schreibhand. Der Schriftsteller kann
seine Notizen kaum noch lesen. Nachdem
er doppelt so lange braucht wie friiher,
um sie hinzukritzeln. «Ein Schock! Was
soll aus mir werden?» Es folgen der tagli-

~ «Mein Freund Parkinson»

che Kampfam Computer, die Herzschmer-
zen, das Kopfdriicken, dieses Gefiihl, man
trage einen zu engen Helm, ein Zustand,
in dem er weder denken noch verniinftig
arbeiten kann. «Ich war wirklich ganz un-
teny, sagt er heute.

Aber Wigand Lange iiberwindet die
Krise. «Ich hatte keine Wahl, als mich aus
dem Sumpf herauszuziehen.» Er lernt,
diesen Parkinson nicht zu bekdmpfen,
sichan ihn zu gewohnen. Ein Begleiter. Er
trifft ein Arrangement mit ihm: «Ich ver-
suche nicht abzuhauen, und er lasst mich
dafiir in Ruhe.»

Lange lernt sich und das Leben neu
kennen. Freunde hauen ab, andere Bezie-
hungen werden tiefer. Er entdeckt sein
Einfiithlungsvermégen,  Korpergespiir,
seine Gefiihle. Erlebt die Zeit neu, setzt
Priorititen, wirft Uberfliissiges ab. Been-
det das «Tauziehen zwischen Parkinson
und mir», erkennt, dass man den Kampf
gegen die Krankheit nicht gewinnen
kann. Und plétzlich passieren Dinge, die
er nie fiir moglich hielt. Weil er nicht
mehr alles notieren kann, muss er sich
vieles merken. Sein Gedachtnis, sagt er,
ist heute besser als frither. Er kann sich
konzentrieren, arbeitet effektiver, weil er
sich auf das Wesentliche beschrankt, be-
schranken muss. Sogar Sport gelingt ihm
manchmal besser, wundert er sich. Und
als er eines Tages genug hat von der Lang-
samkeit, schafft er es, ein héheres Tempo
hinzulegen. «Vieles ist moglich, mehr als
wir glaubeny, sagt er.

An seinem Roman «Mein Freund Par-
kinson» arbeitet er mehrere Jahre. Zu-

Wigand Lange liest in der Schweiz

4. April, Basel (Hotel Rochat), 19 Uhr

11. April, Bern (Inselspital), 14 Uhr

Zum Welt-Parkinsontag am 11. April veranstaltet die Schweizerische
Parkinsonvereinigung Lesungen mit Wigand Lange. Er liest bei den
Symposien fiir Neuerkrankte am Kantonsspital Basel und am Insel-
spital Bern Ausziige aus seinem Buch. Offentliche Lesungen gibt es
auch in Basel und Ziirich. Die Selbsthilfegruppen Wil, Wattwil und
Rapperswil haben Lange zu einen Lese-Nachmittag eingeladen.

3. April, Basel (Kantonsspital), 14 Uhr

10. April, Ziirich (Literaturhaus), 19.30 Uhr

Auskunft: SPaV, Tel. 01 984 01 69

«Es ist mehr méglich, als wir glauben.»
Schriftsteller und Parkinsonist Wigand Lange.

nachst als Tagebuch, als «Selbstverstan-
digung, ich plante kein Buchy. Trotz der
Leiden und Kampfe ist er fasziniert von
der Reise nach innen. Er registriert auch
ein gewisses Interesse an seinen autobio-
grafischen Geschichten. Also ein Buch.
Als es fertig ist, denkt er daran, das Ma-
nuskript zu verbrennen. Zu privat,
Hauptsache, die Therapie, sich mit die-
sem Leben einzurichten, ist abgeschlos-
sen. Er sucht dann doch einen Verlag.
Und staunt heute {iber den Erfolg des Bu-
ches. Nicht-Betroffene sind gepackt von
der Dichte, der leisen Ironie und Scho-
nungslosigkeit des Textes. Parkinsonbe-
troffene erfahren durch das Buch Mut
und Hoffnung, was eigentlich nicht seine
Absicht war. «Ganz ehrlich: Ich habe das
fiir mich geschrieben.»

Das Echo auf «Mein Freund Parkin-
sony ist eine neue Dimension fiir den Au-
tor Lange und fiir den Menschen. Nicht
nur Lob und Dank, auch Hilferufe errei-
chen ihn. Er kann da nicht cool bleiben,
spiirt Verantwortung, aber auch die Not,
sich abzugrenzen. Fahrt mit seinem Buch
zu Lesungen, auch in Selbsthilfegruppen.
Redet viel mit Betroffenen, beantwortet
die Post. Kaum ein Tag ohne Reaktionen.
Jeder Text braucht seine besonderen Um-
stiande, seine Zeit, sagt er. Jetzt beginnt er
ein neues Buch iiber ein anderes Thema.
Schliesslich ist er ja von Beruf Autor und
nicht Parkinsonist. jok
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Rheinfelden: spannender Infotag

Die Ndhe zu den Betroffenen stand beim
Infotag in Rheinfelden im Zentrum.Neben
Physiotherapie wurden erstmals psycho-

logische Fragen intensiv erortert.

Die Reihe der Infotage gehort zu den eta-
blierten Dienstleistungen der SPaV. In
Zusammenarbeit mit der Rehaklinik
Rheinfelden lud die SPaV Ende Novem-
ber 2002 wieder nach Rheinfelden ein.
Das Echo war sehr positiv. Thematisch
ging es um Fragen der Bewegung und um
Angst und Krankheitsbewaltigung. «Wir
wollen uns thematisch lieber beschran-
ken und ein Forum fiir Fragen und Aus-
tausch bieteny, sagte der Leitende Arzt
Heinrich Brunnschweiler in der Begriis-
sung. Entsprechend tief wurden die Fra-
gen dann auch behandelt. Die Physiothe-
rapeutin Barbara Spillmann beschrieb
das Phédnomen der Bewegung im Blick-
feld Parkinson und gab wertvolle prakti-
sche Tipps. «Wenn Bewegung Miihe
macht, konnen Angste auftreteny, sagte

=
=4
&

«Angst gehért zu uns.» Die Psychologin Denise Laub.

sie. «Dem wollen wir entge-
genwirken.» Sie beschrieb
die Schwierigkeiten, Bewe-
gung in Gang zu setzen, de-
monstrierte Bewegungshil-
fen und einige Korperiibun-
gen. Grosses Problem bei
der Parkinson-typischen
Kérperhaltung sei das Kip-
pen nach vorn, sagte Spill-
mann. Richtig angepasste
Schuhe, ein Gehwagen oder
Taktgeber wiirden helfen.

Die Psychologin Denise

SPaV

Laub referierte dann Gber pje physiotherapeutin Barbara Spillmann berdt einen Betroffenen.

den Umgang mit krank-
heitsbedingten Angsten. Angst ist hilf-
reich, sagte sie, weil sie einen dazu brin-
gen kann, sein Verhalten der Situation an-
zupassen. Angst beschiitzt, denn sie
warnt uns und ldsst uns vorsichtig sein.
Dominieren die Angste jedoch, entstehen
Stress und ein Verlust der Lebensqua-
litdt. Angst ist aber eine elementare Emo-
tion, die zu uns gehort.

Angst kann auch sehr belastend sein.
Angst vor der Zukunft etwa kann ein ne-
gatives Gedankenspiel auslosen. Angst
vor Langsamkeit, Sturz oder Versagen
kann zur Belastung werden, die hdufigim
sozialen Riickzug endet. Doch je mehr
man sich zuriickzieht, desto weniger po-
sitive Erfahrungen sind moglich. Es gibt
auch eine Angst vor der Angst. Vermei-
dung eignet sich aber generell nicht zur
Losung von Problemen. «Gehen Sie in die
Angst hinein, sagen Sie ja zu ihr, spre-
chen Sie dariibery, rdt die Psychologin.
«So lernen Sie, mit ihr umzugehen.»
Angste bauen sich ab, wenn man sich in-
formiert. Vergleiche mit anderen dage-
gen bringen nichts. «Das Ziel ist die best-

Schone Bescherung

Rekordresultat der SPaV-Weihnachtsspende

Der Aufruf an die SPaV-Mitglieder und
Sympathisanten zur Weihnachtsspende
2002 hat tiberraschend ein Rekordergeb-
nis gebracht. Bis Anfang Februar sind auf
das Sonderkonto «Weihnachtsspende»
fast 75000 Franken eingegangen. «So viel
hatten wir noch niey, sagt Anita Osterha-
ge in der SPaV-Buchhaltung. «Ich wurde
von den Uberweisungen fast iiberrollt.»
Mit Freude und Erleichterung reagierten
Vorstand und Geschiftsfiihrung auf das
wunderbare Ergebnis. «Es ist schon, auch

in schwierigen Zeiten auf die Unterstiit-
zung unserer Mitglieder zéhlen zu kon-
neny, freut sich SPaV-Prasident Bruno
Laube. Die Sammlung zeige, dass die Mit-
glieder hinter der Arbeit der Vereinigung
stiinden und ihr den Riicken stdrkten,
weit {iber die Verpflichtung des Jahres-
beitrages hinaus. Auch Freunde der Ver-
einigung demonstrierten ihre Verbun-
denheit. Es gab verschiedene Spenden
mit fiinfstelligen Betrdgen. Laube: «Herz-
lichen Dank allen, die gespendet haben.»

mogliche Nutzung des aktuellen Freirau-
mes), sagte Denise Laub. Aber es braucht
ein gewisses Mass an Verdrangung, an
Wut und Trauer, um eine Krankheit ver-
arbeiten zu konnen. So ldsst sich mit
Angst besser umgehen.

Die Zusammenfassung des Referats von
Denise Laub gibt es auf der Geschdftsstel-
le. Bitte frankiertes Riickkuvert senden an:
SPaV, Postfach 123, 8132 Egg.

Erfolgreiches Seminar fiir Angehdrige

Freiraum ist wichtig

30 Angehorige kamen letzten Herbst zum
SPaV-Seminar «Hilfe! Mein Partner hat
Parkinson!» nach St.Gallen. Professor
Hanspeter Ludin sprach tiber die Parkin-
sonkrankheit und deren verschiedene
Phasen. Er betonte, wie langwierig die Di-
agnose und die optimale Einstellung der
Medikamente sein konnen. Ludin sprach
offen tiber mogliche Probleme, beantwor-
tete viele Fragen und ermunterte die An-
gehorigen, sich gewisse Freiheiten zu
nehmen.

Die Erwachsenenbildnerin Daisy Wen-
zinger nahm die Probleme einfiihlsam
auf. Sie zeigte mit konkreten Vorschlagen
Bewaltigungsmoglichkeiten auf. Die Teil-
nehmenden machten sich auch Gedan-
ken iiber ihre Traume fiir das eigene Le-
ben. Dann stelle Gertrud Knopfli, Beglei-
terin der Selbsthilfegruppen-Leitungs-
teams in der SPaV, die Neugriindung ei-
ner Angehorigengruppe in St.Gallen in
Aussicht. Diese Gruppen boten die Mog-
lichkeit zu Austausch und Unterstiit-
zung. Eli Lilly (Suisse) S.A. unterstiitzte
dieses Seminar.

Hinweis: Das Seminar findet am 18. Méirz
in Ziirich statt (siehe Seite 8).
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Die eigene Seele beriihren

Mehr als nur Bewaltigungsstrategie: Be-
sinnung, Glaube und Spiritualitat - Fort-
bildungstagung der Selbsthilfegruppen-

Leitungsteams in Wislikofen.

Uber seine innersten Gedanken zu reden,
ist nicht einfach. Das zeigte das Weiter-
bildungswochenende fiir die Selbsthilfe-
gruppen-Leitungsteams im vergange-
nen Oktober. 40 Teilnehmende aus der
deutschsprachigen Schweiz kamen nach
Wislikofen auf eine « Glaubensbergtour,
wie Organisatorin Gertrud Knopfli dieses
Seminar nannte. Es sollte versucht wer-
den, in Begleitung der Erwachsenenbild-
nerin Elisabeth Dolderer-Thaimann {iber
den Glauben zu reden.

Doch wie redet man tiiber seine in-
nersten Gedanken und Gefiihle? Und wie
hort man richtig zu? Die Teilnehmenden
lernten Moglichkeiten von Gespréachs-
fiihrung kennen, vom Reden im Plenum,
in Kleingruppen, in Zweier- oder Dreier-
gruppen bis hin zum «stummen Ge-
sprachy. Verschiedene Ubungen boten
auch die Chance, iiber seine Haltung zur
Institution Kirche, zur eigenen Spiritua-
litdt, tiber seine Krankheitsgeschichte
und Lebenserfahrungen zu reden. Hier
einige Definitionen von Spiritualitat:
Einssein mit der Natur - Zuversicht nach
Depression erfahren - Momente spiiren,
wo man sagen kann: «Da ist das Leben!»

Fiir die meisten bedeutete das Grup-
pengesprich «Uber das Beteny einen Ho-
hepunkt. Im «stummen Gespréachy in der

Kleingruppe notierte jeder seine Erfah-
rungen mit dem Beten auf ein grosses
Blatt, dusserte stumm seine Ansichten,
Hoffnungen und Angste und gab viel von
seinem Innersten preis. Etwa: Beten ist -
mich spiiren, mit mir stimmig sein -
Angst abbauen - die eigene Seele beriih-
ren - mit Gott reden, seine Entscheidun-
gen akzeptieren - das Dunkle annehmen
- offen sein. Dank dieser tiefen Offnung
entstanden anschliessend sehr intime
Gesprache iiber Kummer, Angst, Hoff-
nung und Dankbarkeit.

Maya Meyer aus der Basler Selbsthil-
fegruppe sorgte mit ihrer liebevollen Art
dafiir, dass sich die Frauen und Manner in
ihrem Korper wohl fiihlten. Ihre Atem-
iibungen und Tdnze lockerten auf und
weckten Lebensfreude. Das Licht einzu-
fangen, gelang auch Gertrud Knopfli, die
Seifenblasen-Doschen.verteilte. Die helle
Herbstsonne liess Tausende von Seifen-
blasen in allen Farben schillern, der Hof
fiillte sich mit den zarten Gebilden, mit
denen Wind und Sonne spielten. Leben
ist da, wo etwas geschieht - unter Tausen-
den ist keiner wie du: Spiritualitat ist Le-
bendigsein.

Viele gute Erfahrungen sind mitge-
nommen worden: die Atmosphdre des
Vertrauens, der stimmungsvolle Morgen-
gottesdienst mit englischen Songs, zu-
sammengestellt von Joe Albert und Sonja
Strassle. Schliesslich wiinschte Gertrud
Knopfli allen ein «Heimkommen in ein
Haus, das guten Schutz bietety.

Nora Stork

Leben ist da, wo etwas geschieht: Seifenblasen und die milde Herbstsonne bieten
ein zartes Spiel von Licht und Farben.

SPaV-DIENSTLEISTUNGEN

Beratung von Betroffenen

Die Beratung gehort zu den wichtigsten
Dienstleistungen der SPaV. Medizini-
sche Fragen werden in der Geschifts-
stelle in Egg nicht direkt beantwortet.
Sie werden an den Fachlichen Beirat
weitergeleitet und von ihm bearbeitet.
Die meisten Betroffenen wenden sich
mit ihren édrztlichen Fragen an die Gra-
tis-Hotline PARKINFON. Téglich rufen
hingegen in Egg Rat-
suchende zum Leben
mit Parkinson an: Er-
krankte, Angehorige,
Bekannte und Freun-
de von Betroffenen,
Arbeitgeber, Berufs-
kollegen oder Fach-
leute. Alle, ob Mitglie-
der oder nicht, erhal-
ten gratis sofortige
Auskunft. Irmi G. zum
Beispiel gibt sich ei-
nes Tages einen Ruck und wihlt die
Nummer 01 984 01 69. Heute ist SPaV-
Geschéftsfiihrerin Lydia Schiratzki (Fo-
to) am Apparat. Frau G., Ehefrau eines
Parkinsonpatienten, kommt gerade zur
Sache: «Ich brauche einen Rat.» Ihr Mann
ziehe sich zunehmend aus dem sozialen
Leben zuriick. «Das belastet mich und
unsere Beziehung, dazu darf ich mit nie-
mandem dariiber redeny, sagt Frau G.
«Ein Grundsatz der Telefonberatung ist,
sich Zeit zu nehmeny, sagt Lydia Schi-
ratzki. Aktives Zuhoren ersetzt manch-
mal die Losungssuche eines Problems.
«Oft gibt es ja gar keine Sofortlosung.»
Die Beraterin hort zu, stellt Verstandnis-
fragen, fasst zusammen. Frau G. scheint
erleichtert, als ihr gesagt wird: «Wir ken-
nen Thr Problem.» Am Ende des zwanzig-
mintitigen Gesprachs sagt sie: «Sie kon-
nen sich gar nicht vorstellen, wie gut mir
dieses Telefonat getan hat.» Zum ersten
Mal kann Irmi G. unbefangen mit einer
erfahrenen Fachperson {iber ihre Situa-
tion reden. Sie fiihlt sich verstanden und
versteht ihren Mann besser. Sie erfahrt,
dass es anderen dhnlich geht. Sie erhilt
Kontaktadressen von Angehérigengrup-
pen. Dazu liegt am ndchsten Tag Infor-
mationsmaterial der SPaV in der Post.
Dabei eine Anmeldekarte fiir die Mit-
gliedschaft. Irmi G. fiillt sie sofort aus
und sendet sie zurlick. «Herzlichen
Danky, schreibt sie, «Sie haben mir sehr
geholfen.»
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Welt-Parkinsontag (11. April)

Werbung in Sachen Parkinson

Zum Welt-Parkinsontag am 11. April
unternimmt die Schweizerische Parkin-
sonvereinigung (SPaV) jedes Jahr beson-
dere Aktivitaten. Der 11. April ist der
Geburtstag von James
Parkinson (1755-1824).
Der englische Arzt hat
als Erster die Krankheit
beschrieben und ein

Standardwerk («Essay
on the shaking palsy»)
herausgegeben.

Der 11. April gilt seit ei-
nigen Jahren als Parkinson-
Aktionstag. Mit der Tulpe als
Symbol der Krankheit soll das
Thema Parkinson zu dieser
Zeit besondere Aufmerksam-
keit erfahren. Mit offentlichen
Aktionen und Medienbeitragen
wird fiir Verstandnis und Soli-
daritdt mit den Betroffenen ge-
worben.

AKTUELL

Um den 11. April herum veranstaltet die
SPaV in Basel (3. April), Bern (11. April)
und Roveredo (11. April) ein Symposium
fiir neu erkrankte Patienten und ihre An-
gehorigen. Namhafte Schweizer Exper-
ten bieten neueste Informationen rund
um Parkinson (siehe Agenda Seite 8).
Daneben lddt die SPaV den deutschen
Schriftsteller Wigand Lange zu einer Le-
sereise durch die Schweiz ein (siehe auch
Seite 3). Mit 6ffentlichen Lesungen in Ba-
sel und Zirich will die SPaV tiber die Li-
teratur auch Nicht-Betroffene erreichen.
Lange liest zudem an den Symposien fiir
Neuerkrankte in Basel und Bern, aller-
dings in Kurzbeitrdagen. Dazu ist der Au-
toram 11. Aprilin der Johannes B. Kerner-
Show im ZDF zu sehen (23 Uhr). jok

Parkinson im Alltag

Erster Luzerner Informationstag

Im November 2002 fand erstmals am
Kantonsspital Luzern ein SPaV-Informa-
tionstag statt. Das Thema: «Alltégliche Si-

NEUES AUS DEN SELBSTHILFEGRUPPEN

Aarau: Die Selbsthilfegruppe wechselte
vom Pro Senectute Haus in Aarau ins
Kirchgemeindehaus im ldndlichen
Obererlinsbach. Der Tapetenwechsel
hat sich gelohnt, Parkpldtze gibt es
auch. Im grossraumigen Saal macht das
Bewegen mit der langjdhrigen Turnlei-
terin, Isolde Meier, Freude. Kaffeetrin-
ken und Plaudern ist fast wie in einer
echten Cafeteria unter vielen vertrauten
Gesichtern. Fiir einen feinen Zvieri
sorgt Vreni Schenk, die riihrige Grup-
penleiterin mit ihren Helferinnen.

Baden/Wettingen: Im Sommer reisten
einige Gruppenmitglieder mit der Turn-
leiterin Marlen Frei bereits zum zwei-
ten Mal in ein Ferienlager des Roten
Kreuzes nach Davos(Foto). Es wurde ein
feines Programm unter dem Motto «Ver-
wohnen lassen» geboten. Verwohnt
wurden die Feriengédste mit sorgfaltiger
Pflege, schmackhaftem Essen, Spielen,
Unterhaltung und Ausfliigen. Ein gros-
sartiges Angebot. Ein weiterer Hohe-
punkt fiir die Gruppe war Weihnachten.
Es war ein Fest der Freude mit gemiitli-
chem Zusammensein an festlich deko-
rierten Tischen, einem Extrazvieri und
hiibschen Péackchen.

Glarus: In der «Siidostschweiz/Glarner
Nachrichten» erschien am 11. Dezember
ein grosser Artikel mit Gruppenbild zum
Thema «Mit Parkinson nicht allein seiny.
Die Gruppenleiterin der Glarner Selbst-
hilfegruppe hatte eine Journalistin einge-
laden. Der Artikel beschreibt die Krank-
heit, die Gruppe und deren Geschichte. So
wird auch um neue Gruppenmitglieder
geworben. Erika Bdchli, Tel. 01 482 86 50

Kreuzlingen: Die Gruppe trifft sich wo-
chentlich. Qi Gong, unter der Leitung von
Annelies Stahli, ist sehr gefragt. Es sind
noch Platze frei fiir Interessierte.

Anna Stddeli, Tel. 071 664 18

| SPav

tuationen mit Parkinsony. Dr. med. Hans-
Peter Rentsch, Leitender Arzt fiir Rehabi-
litation am Kantonsspital Luzern, begriiss-
te iiber 70 Teilnehmende. Rentsch und
die Physiotherapeutin Ida Dommen, bei-
de SPaV-Fachbeirdte und seit Jahren in
der Rehabilitation tétig, beschrieben die
Themen «Nachtprobleme» und «Reiseny.

Probleme in der Nacht sind vielfaltig.
Dazu gehoren der Schlaf, Depression,
Angst und Panik, mangelnde Mobilitét,
Schmerzen, Stiirze, Ausscheidungs- und
Blasenfunktionen, Traume und Halluzi-
nationen sowie andere Gesundheitspro-
bleme. Um das Sturzrisiko zu vermin-
dern, sollte ein moglichst gutes Gleichge-
wicht erreicht werden, die Verlangsa-
mung und der Rigor behandelt werden.
Wie kommt es zum Sturz, und was kann
man tun in Bezug auf Pravention und Re-
habilitation? Was konnen Medikamente
beitragen? Bei der Blasenstorung handelt
es sich oft um ein kombiniertes Problem,
fiir das man eventuell einen Urologen bei-
ziehen sollte. Die Verstopfung kann einen
Einfluss auf die Blase haben. Néachtliche

Solothurn: Nach vier Jahren en-
gagierter Leitung hat Otmar Kel-
ler sein Amt an Walter Haldemann
iibergeben. Kurt Beer, der als Ad-
ministrator fast zehn Jahre wert-
volle Dienste geleistet hat, wird
von Heinz Schlifli abgelost. Die
Treffs finden in der Regel am
zweiten Montag jedes Monats -
ohne Juli und August - im Alters-
heim Derendingen statt (14.30
Uhr). Neue Mitglieder sind jeder-
zeit herzlich willkommen.

Walter Haldemann, Moosweg 20,
4556 Aeschi SO, Telefon 062 961 51 84

Regionaltreffen der Region 3: Das Re-
gionaltreffen fand zum vierten Mal statt.
Die Teilnehmenden genossen den neuen
Ort in einem angenehmen Sitzungszim-
mer in der Bahnhofrestauration. Leider
waren vier Personen wegen Krankheit
verhindert. Die Gelegenheit, sich mit an-
deren Leitungsteams zu treffen und Er-
fahrungen auszutauschen, wurde rege
beniitzt und geschatzt. Diese Treffen ge-
ben auch Personen, die nicht mehr am
Weiterbildungswochenende teilnehmen
konnen, die Moglichkeit zur Begegnung
mit anderen Leitungsteams.



Schmerzen konnen von Wadenkrampfen
kommen, von Kribbeln und Brennen oder
von Restless Legs. Schmerzen kénnen
auch durch Unbeweglichkeit und Fehl-
haltungen entstehen. Hier muss medika-
mentos geholfen werden. Ziel der Be-
handlung von Nachtproblemen ist immer
ein guter Schlaf.

Beim Reisen ist das Gehen von zentra-
ler Bedeutung. Kraft, Beweglichkeit und
Ausdauer miissen beriicksichtigt wer-
den. Aber auch das Sitzen kann Miihe be-
reiten, daher soll auf die Art der Sitzgele-
genheit geachtet werden. Fiir eine mog-
lichst hohe Aktivitdt muss man verschie-
dene Elemente einbeziehen: kognitive
Féhigkeiten, Umgebung, Tatigkeitsana-
lyse, Medikation, Alter, Ziele von Betrof-
fenen und Umgebung sowie Bewegung.
Ida Dommen zeigte auf, dass beim Par-
kinsonbetroffenen immer auch die per-
sonlichen Faktoren eine Rolle spielen. Es
miissen also fiir den Betroffenen Mass-
nahmen auf verschiedenen Ebenen, nam-
lich der medizinischen, der aktivieren-
den, der sozialen und der umgebenden,
getroffen werden. gk

Thun/Spiez: Lina Oesch, seit 1983 in
erschiedenen Funktionen im Leitungs-
team engagiert, ibergab ihre Aufgabe
als Turnleiterin in andere Hédnde. Die
Gruppe hat ihre engagierte Helferin im
Januar sehr personlich verabschiedet.
Die neue Turnleiterin heisst Marlies
Siiri. Die Gruppenmitglieder kamen be-
reits in den Genuss einer Turnkostpro-
be zu frohlicher Musik.

Ziirich: Das zur Tradition gewordene
Weihnachtsessen machte viel Freude.
Die neue Leiterin Evelyne Egloff (Foto)
hat es organisiert.

Fotos: privat
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Ferienaktion der SPaV

Erholsame Kurferien im norditalienischen Roncegno

Eine kleine Gruppe machte sich letzten
Herbst nach Italien auf. Zehn Géste wur-
den von Magdalena Betsche, Kranken-
schwester und Lehrerin fiir Krankenpfle-
ge, und drei weiteren kompetenten Helfe-
rinnen liebevoll betreut. Ein kleiner Bus
brachte die Gruppe wohl behiitet ins ita-
lienische Roncegno. Auf dem Tagespro-
gramm standen Bader im Arsen/Eisen-
haltigen Wasser, Massagen, Wickel und
Einreibungen. Auch Ruhe war ein wichti-
ger Teil. Mit Malen, Topfern, Spielen und
Singen wurde das kiinstlerische Schaffen
gepflegt. Die wunderschone Landschaft
kam erstrichtigin der zweiten Woche zur
Geltung, da das Wetter anfangs schlecht
war. Immer wieder war eine kleine Grup-
pe zusammen mit Frau Betsche in den
Bergen unterwegs. Andere waren beim
Strahlen anzutreffen oder haben einfach
die Aussicht genossen. Sogar eine Ma-
gengrippe hat die Gruppe mit Bravour ge-
meistert und kam nach 14 Tagen wohlauf

Gestdrkt fiir den langen Winter: die Schweizer Parkinsongruppe.

«Fotihock» haben alle Géste von den Lei-
terinnen ein personliches Fotobiichlein
als Andenken erhalten. Einige haben be-
richtet, dass sie nach dieser Kur gut
schlafen und zum Teil sogar durchschla-
fen, andere fiihlten sich fiir den Winter
gut gestarkt. Ein lebhaftes flinfseitiges
Gedicht eines Teilnehmers sorgte aller-
seits fiir Schmunzeln. Fast alle wiirden

nach Ziirich zuriick. Am abschliessenden

Nach der Mitgliederumfrage

wieder nach Roncegno fahren. ks

Vorstand arbeitet an der Zukunft der SPaV

Der SPaV-Vorstand, die Arbeitsgruppe
«Umfrage 2002» und die Mitarbeiterin-
nen der Geschéftsstelle trafen sich im De-
zember in Ziirich zu einem eintdgigen
Workshop unter dem Motto «Die SPaV der
Zukunfty. Unter der Leitung Charles
Girouds von der Berner Firma BVM, wel-
che die Umfrage im Auftrag der SPaV
durchfiihrte, wurden in Arbeitgruppen
Themen aus den Bereichen Marketing,
Information, Dienstleistungen, Finanzie-
rung und Organisation diskutiert und Pri-
orititen herausgearbeitet. Vier Schwer-
punkte wurden bestimmt: Entlastungs-
angebote, Information, Sicherung der Fi-
nanzen und Mitgliedermarketing. Dabei
war klar, dass nicht zu allen Gebieten
konkrete Ergebnisse geliefert werden
konnen. «Es ist wichtig, losgelost vom
Alltagsgeschift die Zukunftsfragen einer
Organisation zu erdrterny», betonte Pro-
jektleiter Charles Giroud.

Der in der Umfrage deutlich geworde-
ne Wunsch nach mehr Entlastung fiir
pflegende Angehorige wurde eingehend
behandelt. Es sollte zunédchst ein mog-
lichst genaues Inventar der regionalen
Angebote im geografischen Bereich der
SPaV-Selbsthilfegruppen erstellt wer-

den. Dann soll sich eine Arbeitsgruppe
damit beschéftigen und ein Projekt aus-
arbeiten. Das Projekt konnte aber schon
in der Vorbereitung die Kapazitit der Ge-
schaftsstelle tiberlasten. Ein generelles
Problem: Das SPaV-Wachstum der letzten
Jahre macht eine Neuorganisation der
Personalressourcen notig. Bei der Infor-
mationsarbeit miisse ein Schwerpunkt in
der Kommunikation mit Multiplikatoren
wie Arzten, Spitilern und Pflegeheimen
liegen. Insbesondere die Hausérzte sol-
len intensiver als Partnerin die Arbeit der
SPaV einbezogen werden.

Kein konkretes Ergebnis fand zu-
ndchst die Diskussion um die wiin-
schenswerte Hohe der Mitgliederzahlen.
Gesprachstoff gaben besonders die Kon-
sequenzen auf die Organisation der Ver-
einigung bei einer theoretischen Verdop-
pelung der Mitglieder bis 2007. Wichtigs-
tes Ergebnis der Marketingarbeit soll ne-
ben der Effizienz- und Zukunftsorientie-
rung die Forderung der Interaktion zwi-
schen den sogenannten Austauschgrup-
pen Mitglieder, Wirtschaft, Politik und
Offentlichkeit sein. Die Leistungen der
SPaV sollen sich konsequent an deren Be-
diirfnissen ausrichten. Jjok
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SPaV-Agenda

Parkinson-Informationstage der SPaV 2003

fiir Betroffene (Phase-2-Patienten und deren Angehdrige).

11. April Journée romande: «La Longeraie», Morges VD
3. Juli Klinik Valens SG
14. August Klinik Bethesda, Tschugg BE
19. September ~ Humaine Klinik Zihlschlacht TG
1. Oktober Rehab Kantonsspital, Luzern LU
3. Oktober Suvacare, Sion VS
4. Oktober Clinica Hildebrand, Brissago TI

8. November Rehaklinik Rheinfelden AG
Alle SPaV-Mitglieder erhalten die Detailprogramme im Mdrz per Post zugestellt.

3.Parkinson-Infotagung in der Klinik Valens SG

Donnerstag, 3. Juli 2003, 14.00 bis etwa 16.00 Uhr

Themen:
+ Autofahren: Abklarung der Fahreignung
Dr. Martin Keller, Leiter Neuropsychologie, Klinik Valens
* Der Parkinsonpatient in der Physiotherapie
Urs Gamper, Leiter Therapien, Klinik Valens
*Bewegung
Cilly Valér, Kindsthetiktrainerin, Klinik Valens
« Diskussion und Fragerunde
mit Prof. Dr. med. Jiirg Kesselring, Chefarzt Neurologie, Klinik Valens

Die Rehaklinik Valens ist mit Bus ab Bad Ragaz erreichbar (keine Parkpldtze vorhanden).

Information: Gabriela Diirig, Klinik Valens, Tel. 081 303 14 08,
Fax 081 303 14 10, E-Mail: g.duerig@klinik-valens.ch

«Hilfe! Mein Partner hat Parkinson»

Ihr Leben hat sich verdndert, seit Sie wissen, dass Ihr Partner, [hre Partnerin an
Parkinson leidet. Vielleicht plagen Sie Zukunftséngste, oder die Langzeitpflege

zehrt an Ihren Kréften.

Thema: Hilfestellungen und Austausch mit anderen Betroffenen
Wie verlauft die Krankheit? Wie sieht Ihr Prozess als Angehorige aus?

Wie konnen Sie Ihre Gesundheit erhalten und Ihr Leben sinnvoll gestalten?

Unsere Hoffnung ist, dass Sie abends gestarkt heimkehren.

Begleitung: Prof. Dr. med. Hans-Peter Ludin, St. Gallen;
Daisy Wenzinger, Erwachsenenbildnerin, Hefenhofen

Ziirich, 18. Méirz 2003, 8.30-17.00 Uhr, Kosten: Fr. 50.-
Eli Lilly (Suisse) S.A. unterstiitzt dieses Seminar.

Information: SPaV, Katharina Scharfenberger, Tel. 01 984 01 69

Symposien zum 11. April (Welt-Parkinsontag)

SPaV-Informationsreihe fiir Neuerkrankte und ihre Angehérigen

Mit Experten aus Neurologie, Physiotherapie, Logopddie und Neuropsychologie.
Gast: Der Schriftsteller Wigand Lange liest in Basel und Bern aus seinem Buch

«Mein Freund Parkinsony.

« 3. April, Basel (Kantonsspital), 14.00 -17.00 Uhr
Themen: Neuroprotektion - kann man die Krankheit stoppen?
Physiotherapie: Bleiben sie in Bewegung!
Logopddie - was kann sie anbieten?
Psychologie - vom Umgang mit der Diagnose

+ 11. April, Bern (Inselspital), 14.00-17.00 Uhr
Themen: Parkinsonforschung - wo stehen wir heute?
Moderne Pharmakatherapie: wann? womit?
Neurochirurgie: Was ist die Tiefe Hirnstimulation (DBS)?

« 11. April, Roveredo (Centro Scolastico), 20.30 h
La terapia farmalogica del morbo di Parkinson
Opioni terapeutiche con farmacologiche

Parkinson: Welche Hoffnungen ver-
binden Betroffene mit der Stammzel-
lenforschung?

Hans Zahner: Das hdngt unter anderem
vom Informationsstand ab. Wer nur die
Schlagzeilen {iberfliegt, erhofft sich
endlich Heilung. Wer die Berichte sorg-
féltig liest und sich von den reisseri-
schen Ankiindigungen nicht blenden
lasst, sagt: Flir Parkinsonpatienten mei-
ner Generation (Jg. 1929, d. Red.) bringt
die Stammzellenforschung nichts.

Patienten sollen Nutzniesser der
Stammzellenforschung sein, die aber
bestenfalls dem Patienten der Zukunft
etwas bringt. Wie empfinden Sie das?

Wenn Parkinsonpatienten als Argu-
ment vorgeschoben oder in den Medien
sogar vorgefiihrt werden, sehe ich darin
einen erniedrigenden Missbrauch. Die
Patienten sollen hoffen und sich fiir die
Uberwindung der Widerstinde gegen
die Stammzellenforschung einsetzen.Je
hoher die Erwartungen der Betroffenen,
umso besser fiir die Forschung. Dass die
Enttduschung nachher gross ist, kiim-
mert keinen. Der Patient hofft und denkt
an zwei, drei, hochstens vier Jahre, der
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Hans Zdhner aus Bern war bis 1994
Professor fiir Mikrobiologie an der Uni-
versitdt Tiibingen. Dort gehirte er zu den
Begriindern des Zentrums fiir Ethik in
den Wissenschaften. 1978 erkrankte er
an Parkinson.
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«Die Erwartungen der Forscher sind utopisch»

In der Diskussion um die umstrittene Forschung mit Stammzellen fiihren Forscher hdufig

Parkinsonpatienten ins Feld. Experten sprechen iiber Patienten. Wie denkt einer, der beides

ist? Katrin Bentele befragt Hans Zdhner, Biologe und Parkinsonbetroffener.

Forscher weiss - wenn er sich nicht selbst
betriigt-, dass es mehr als zehn Jahre sein
werden.

Der Forscher weiss,
dass es mehr als
zehn Jahre dauern wird.

Andert sich das eigene Verhdltnis zur
Krankheit, wenn mogliche Therapien
im Raum stehen?

Ja. Der Patient muss lernen, mit dem Ver-
dikt «unheilbar» umzugehen, seine
Krankheit als Teil von ihm zu akzeptie-
ren. Diese nicht einfache Aufgabe wird
mit jeder neuen, eine Heilung verspre-
chenden Therapie verschoben. Weil diese
Arbeit nicht geleistet wird, klammert er
sich an jeden Strohhalm.

Finden Sie die Erwartungen der Stamm-
zellenforscher realistisch?

Nein, ich halte sie geradezu fiir utopisch.
Die Liste der ungelosten Probleme ist
lang, und sie wird noch ldnger. Die Wahr-
scheinlichkeit, dass noch weitere Schwie-
rigkeiten auftauchen, ist gross. Der heuti-
ge Kenntnisstand reicht fiir eine halb-
wegs gesicherte Prognose nicht aus.

Fiir wie bedeutend halten Sie Studien
zur Transplantation fétalen Hirn-
gewebes in Bezug auf die Therapie
mit embryonalen Stammzellen?

Schon vor der Stammzellenforschung
wollte man mit der Transplantation von
embryonalem Hirngewebe Parkinson
heilen. Die ersten Tierversuche an Na-
gern waren viel versprechend. Die Prima-
tenversuche gaben zu Zweifeln Anlass,
und die klinischen Versuche am Mensch
waren enttduschend. Man ging viel zu
frith in die Klinik. Was wir daraus fiir die
Stammzellforschung lernen konnen:
Tierversuche an Nagern reichen als Vor-
klinik nicht aus. Uber zehn Jahre For-

Foto: jok

Die Forschung mit Stammzellen steht erst am Anfang. Der Weg zum Therapieerfolg ist sehr
lang, weil immer wieder unerwartete Probleme auftauchen.

schungsarbeit mit Geweben war nicht
genug. Es gab laufend neue, teils uner-
wartete Probleme. Dieselbe Erfahrung
steht uns bei den Stammzellen noch be-
vor. Der Weg von embryonalen Stamm-
zellen bis zum angestrebten Therapie-
erfolg bei Parkinson diirfte wesentlich
langer sein als beim embryonalen Hirn-
gewebe.

Trifft die «Ethik des Heilens» als
Verpflichtung zur Forschung eigentlich
auch Ihre Bediirfnisse als Betroffener?

Von einer «Ethik des Heilensy sollte man
nicht sprechen. Wenn man berticksich-
tigt, wie lange es noch dauern wird, bis
das Stammzellenkonzept Friichte tragt
und die Wahrscheinlichkeit hoch ist, dass
es sogar ganz scheitert, muss man noch-
mals nach den Priorititen der For-
schungspolitik fragen. Die Ursachenfor-
schung ist das Stiefkind der Parkinson-
forschung. Dabei konnte Klarheit tiber
die Ursachen den Einstieg in die Prophy-
laxe bringen. Eine wirkungsvolle Prophy-
laxe wiirde wahrscheinlich mit geringe-
ren Mitteln mehr Menschen helfen.

Welche Konsequenzen sehen Sie
fiir die Stammzellenforschung?

Auch ohne die Forschungskosten wiirde
eine Parkinsontherapie mit Stammzellen
extrem teuer bleiben. Solch eine Therapie
wird sich nur ein kleiner Teil der Patien-
ten leisten konnen. Aus ethischen Griin-
den miisste man aber den Gesundheits-
problemen der Dritten Welt, wie Aids, TB
oder Malaria, Prioritdat einrdumen. Hier
Solidaritdt zu tiben, wiirde uns die Frage
nach der Rechtfertigung des Embryonen-
verbrauchs ersparen, aber gleichzeitig ei-
nen ernsthaften Einsatz erfordern. Im
Vergleich zur Grosse und Dringlichkeit
dieser Probleme erscheint mir die Dis-
kussion iiber die embryonale Stammzell-
forschung wie eine Ablenkung von den
echten Sachfragen. PN

Katrin Bentele verfasst an der Univer-
sitdt Tiibingen ihre Dissertation «Ethische
Aspekte der regenerativen Medizin am
Beispiel von Morbus Parkinsony.
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