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 Briickenbauer zwischen Betroffenen und Medizin

SPaV-Prdisident Bruno Laube tritt Mitte des Jahres zuriick.

Seit 1997 im Vorstand, wurde er 1998 zum Prdsidenten gewdhlt.

Ein Blick zuriick und nach vorne.

runo Laube war viele Jahre Direktor

bei der SwissRe. 1997 wurde er pen-
sioniert. Im selben Jahr, er war eben der
SPaV beigetreten, musste er einen schwe-
ren Schicksalsschlag in der Familie hin-
nehmen. Diese Erfahrung bestdrkte ihn
in seiner Motivation fiir ein soziales En-
gagement. «Ich wollte weg von Bilanzen
und Erfolgsrechnungen, hin zum Men-
schen,» sagt er heute. So schildert er auch
die Begegnungen mit zahlreichen Parkin-
sonbetroffenen als eindriicklichste Erfah-
rungen seiner Présidentschaft. Lange
personliche Gesprdche haben ihm die
Sicht auf Lebenssituationen, auf Schick-
sale und Bewiéltigungsstrategien ermog-
licht und ihm gezeigt, wie ein Leben mit
permanenten Einschrdnkungen ausse-
hen kann.

Natiirlich musste er sich nicht nur um
Menschen kiimmern, sondern auch ums
Geschéft. Laube erlebte das rasante
Wachsen der Vereinigung zu einem Mit-
gliederstamm von gut {iber 4000. Er be-
urteilt dieses Wachstum positiv. «Aber es
stellt auch Forderungen an die Organisa-
tiony, sagt er. Es ist mehr als ein numme-
rischer Unterschied, ob die SPaV 2500
oder bald 5000 Mitglieder hat. «Ab einer

bestimmten Grosse stellt man
fest, dass man nicht mehr al-
les fiir alle tun kann.» Organi-
sationsabldufe werden kom-
plexer, Zielgruppen und ihre
Bediirfnisse differenzieren
sich, Angebote miissen tiber-
dacht und angepasst werden.
Das Spannungsverhéltnis
zwischen betriebswirtschaft-
lichem Handeln und sozialem
Wirken hat Laube immer als
Gratwanderung erlebt. Er hat
auch gelernt, dass Entwick-
lungsprozesse in einer sozia-
len Institution wie der SPaV,
in der viele Freiwillige und
Betroffene aktiv sind, natur-
gemadss ldnger dauern. An-
ders als in der freien Wirt-
schaft, wo permanent Leis-
tung gefordertist, die sich in Gewinn-und
Verlustzahlen spiegelt. «In der SPaV war
noch lange Zeit der Griindergeist zu
spiireny, erinnert er sich. Doch die veran-
derten Bedingungen der Gesellschaft pra-
gen auch die SPaV und die Identifikation
ihrer Mitglieder mit ihr. «Die Internetge-
neration steht vor der Tiir.»

Die SPaV lddt fiir den 14. Juni alle Mitglieder
zur Mitgliederversammlung nach Neuenburg

ein. Traditionell findet diese an alternieren-
den Orten statt: 2001 in Winterthur, letztes
Jahr in Basel, und nun wieder einmal in der
Romandie.

2003 stehen wieder Wahlen an. Prési-
dent Bruno Laube tritt an der Versamm-
lung nach sechs Jahren im Vorstand
zurlick. Als Kandidat fiir seine Nachfol-
ge steht der Appenzeller Kurt Meier zur
Wahl. Mit Sonja Stréssle tritt eine ver-
diente Frau aus dem Vorstand zuriick,
ebenso legen Judith Gembler und Chris-
tian Luginbiihl sowie Revisor Rolf Ster-
chi ihre Amter nieder. Als neue Vor-

standsmitglieder stellen sich Ursula
Claren Muller (Lausanne), Jacqueline
Emery (Muri), Daniel Hofstetter (Pon-
tresina) und Doris Wieland (Thun) zur
Wahl. Wiedergewdhlt werden soll Mar-
tin Fricker als Revisor und Dieter Zogg
aus Pfaffikon neu als Ersatzrevisor.
Samstag, 14. Juni, 13.15-16.30 Uhr
Hotel Du Peyrou 1, Neuenburg

Tel. 032 72511 83

x

«Die SPaV sollte ihre Kernkompetenzen pflegen»: Bruno Laube
nimmt Abschied als Prdsident.

Umso wichtiger schétzt Bruno Laube
die Besinnung der SPaV auf ihre Kern-
kompetenz ein. «Die Fahigkeit, Briicken
zu schlagen zwischen der Medizin und
der Lebenssituation der Betroffenen, hat
die SPaV stark gemachty, findet er. Sie
sollte dieses Profil pflegen und dabei blei-
ben. «Es kann nicht unsere Aufgabe sein,
soziale Dienstleistungen in Konkurrenz
zu anderen Organisationen anzubieten.»
Die Mitglieder und die Menschen draus-
sen sollen genau wissen, wofiir die Par-
kinsonvereinigung steht.

Sein Riicktritt sei kein Austritt, sagt
Bruno Laube. Er will sich nicht aus der
Vereinigung zuriickziehen. Dennoch ori-
entiert er sich heute an neuen Zielen. Er
freut sich auf seine Rolle als Grossvater
dreier Enkel, deren jiingster Anfang Mai
zur Welt kam. Zum ersten Mal in seinem
Leben kann er seine Zeit relativ frei ein-
teilen. Er will sein Interesse fiir Politik
und Geschichte vertiefen und viel mehr
als friiher und im wahrsten Sinne des
Wortes seinem Hobby nachgehen: Wan-
dern. Von Ziirich nach Grindelwald will er
laufen, oder vom Vierwaldstdttersee hin-
unter ins Tessin. Offenbar hat Bruno Lau-
be das Motto der SPaV ldngst verinner-
licht: «Wir bleiben in Bewegung!» In die-
sem Sinne wiinschen wir ihm alle einen
schonen, aktiven Ruhestand. Jjok

w | PARKINSON 70



i | PARKINSON 70

AKTUELL | SPaV

Erfolgreiche Lesetour mit Wigand Lange

Mit Literaturlesungen des Parkinsonbe-
troffenen Wigand Lange in verschiede-
nen Stddten erreichte die SPaV zum Welt-

Parkinsontag hohe Aufmerksamkeit.

Der Schriftsteller und Parkinsonbetroffe-
ne Wigand Lange absolvierte um den
Welt-Parkinsontag am 11. April eine Lese-
reise durch die deutsche Schweiz. Lange
las in Kurzbeitrdgen an den SPaV-Sym-
posien fiir Neuerkrankte in Basel und
Bern. Dazu organisierte die SPaV mitihm
Leseabende in Basel und Ziirich. Die von

rund 20 Personen besuchte
Basler Veranstaltung war,
wie Lange fand, «klein,
aber feiny. Moglicherweise
lagen die Lesung und das
am Vortag veranstaltete
Symposium im Kantons-
spital zu dicht aufeinander,
um mehr Interessierte zu
mobilisieren. Das Publi-
kum jedoch zeigte sich,
ebenso wie in Ziirich, ange-
tan von Langes Texten. «Er
bringt ein emotionales The-

«Hier gefdllts mir», sagte Lange bei der Lesung fiir
die Gruppen Wil, Wattwil und Rapperswil.

Leserbrief

Die Grausamkeiten der Miss P.
Schon der Titel des Buches «Mein
Freund Parkinsony ist eine Beleidi-
gung fiir alle Opfer, gebissen von die-
sem grausamen Tier, das die, die es er-
wischt hat, nie mehr losldsst. Ich be-
vorzuge die Klarheiten des Francgois
Nourissier («Prince des berlingotsy,
Edition Gallimard, d. Red), der diesem
Tier mit dem Namen «Baronessey viel
Ehre macht, aber seine Missetaten an-
klagt: Demiitigung, Frustration und
vor allem Einsamkeit.

Wer ist dieser Freund, der mit un-
glaublichem Sadismus dein Leben

ma ohne Pathos an die Leu-
te heran, und jeder kann damit etwas an-
fangeny, sagte ein Besucher.

Der Lesesaal des Ziircher Literatur-
hauses in der Ziircher Altstadt dagegen
war nahezu voll. Erfreulich der Mix im
Publikum mit Betroffenen, Angehorigen,
aber auch einfach am Thema und an Lite-
ratur Interessierten und einigen jiinge-
ren Leuten. Ein Paar war sogar extra aus
dem Schwarzwald angereist: Es hatte
iiber den «Blick» von der Veranstaltung
erfahren. Lange zeigte sich trotz des an-
strengenden Programms mit Fernsehauf-
zeichnung am Vorabend im ZDF, Reise in
die Schweiz und Lesungen in Hochform.
Am selben Nachmittag hatten in Wattwil
die Selbsthilfegruppen Wil, Wattwil und
Rapperswil gemeinsam zu einem Treffen
mit dem deutschen Schriftsteller eingela-
den. Auch hier war der Saal voll. Es lag
nicht nur an der liebevollen Dekoration
und der wunderbaren Verpflegung, dass

nach und nach zu einem Nichts redu-
ziert, dich heimtiickisch von allen Sei-
ten attackiert, dich lacherlich macht
und dir die Stimme nimmt, dich ein-
schliesst in eine hoffnungslose Ein-
samkeit und dich daran hindert, mit
deinem vielgeliebten Enkel zu plau-
dern, der dich nicht mehr versteht.
Nein, meine Freunde sind nicht dieser
Art. Ich leide seit 20 Jahren an dieser
Krankheit und weiss, wovon ich spre-
che. Es gibt bei dieser Krankheit nur
die Grausamkeiten von Miss P.
Marie-Danielle Badoux
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Das Ziircher Literaturhaus bot eine hervorragende Atmosphdre.

dort eine freundschaftliche, gemiitliche
Atmosphére entstand, die Lange zu der
Ausserung veranlasste: «Hier gefillts
mir, hier bleibe ich.»

Ging leider nicht, denn Lange musste
ja nach Ziirich ins Literaturhaus, und am
ndchsten Morgen um neun bereits ins Ra-
diostudio zur DRS-1-Sendung «Person-
lichy. Dort stand er Dani Fohrler eine
Stunde lange Red und Antwort. Am Ende
der Sendung las er sogar noch eine Kost-
probe aus seinem Werk. Wigand Lange
konnte durch diese Promotionsreise die
Aufmerksamkeit an seinem Buch «Mein
Freund Parkinson» enorm steigern. Um-
gekehrt hat er als «Botschafter in Sachen
Parkinson» das Thema «Leben mit Par-
kinson» zu den Menschen gebracht.
Durch intensive Medienarbeit der SPaV
erreichte die Botschaft Parkinson um den
11. April in Schweizer Medien tiber drei
Millionen Menschen. jok

_ Gesucht: Parkinsonbriefe

Wigand Lange sucht Briefe von Par-
kinsonbetroffenen, die sich mit ihrer
Krankheit auseinander setzen, Brie-
fe, die ihr Befinden, den Alltag, Er-
fahrungen, Sorgen und Leiden be-
schreiben. Es konnen Briefe an Fami-
lienangehorige sein, an Freunde, Be-
kannte, Arzte, Therapeuten, aber
auch Briefe - oder E-Mails -, die an
Parkinsonerkrankte gerichtet sind.
Eine Auswahl soll in einem Sammel-
band im Pendo-Verlag erscheinen.
Alle Briefe werden vertraulich be-
handelt, Einsender sind mit der Pu-
blikation einverstanden.

Wigand Lange, Postfach 14

D-64405 Fischbachtal oder
wigand.lange@t-online.de
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«Parkinson darf nicht einsam macheny

Der Appenzeller Kurt Meier kandidiert
fiir die Wahl des neuen SPaV-Prdsidenten.

Parkinson stellt ihn vor.

©
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Der 63-jahrige Appenzeller arbeitete fast
40 Jahre im industriellen Personalwesen,
seit 1969 beim Herisauer Technologie-
konzern Huber+Suhner mit 3300 Mitar-
beitenden. Zuletzt war Kurt Meier dort
verantwortlich fiir die konzernweite Per-
sonal- und Sozialpolitik. Ende 2002 liess
er sich frithpensionieren.

Der zweifache Familienvater war in zahl-
reichen ausserberuflichen Funktionen
titig, etwa im Vorstand und Ausschuss
der regionalen Industrie- und Handels-
kammer oder als Prdasident des Vereins
Sozialberatungsstelle Appenzeller Hin-
terland. Das Thema Morbus Parkinson ist
ihm nicht fremd. «Zuerst wurde meine
personliche Sekretdrin Parkinsonpatien-
tiny, erzahlt er. «kDann erkrankte vor fiinf
Jahren auch noch ein guter Freund.» Be-
eindruckt erlebt er aus der Ndhe die An-
strengungen des Freundes, sich gegen
die Krankheit zu wehren. Der Freund
wusste auch um Kurt Meiers Pldane, nach
der Pensionierung ehrenamtlich eine so-
zial orientierte Aufgabe zu tibernehmen.
«Er hat mich motiviert, fiir dieses Amt zu
kandidieren.»

Der passionierte Chorsénger, Gartner
und Skifahrer, der im Sommer auch ger-
ne mit den Enkeln auf Inlineskates den
Rhein entlang rollt, hat in den vergange-
nen Monaten begonnen, sich mit der
SPaV und ihren Menschen vertraut zu
machen. «Hier wurde kontinuierlich sehr
wertvolle Aufbauarbeit geleistety, stellt
er fest. Die grosste Anerkennung dieses
Werks sei, es sorgfiltig zu konsolidieren
und auszubauen. «Wenn ich gewéhlt wer-

de, werde ich mich dafiir einsetzen, dass
die SPaV weiterhin ihren Leistungsauf-
trag mit kompetenten und motivierten
Mitarbeitenden in der Geschiftsstelle
und den Selbsthilfegruppen erfiillt.» Viel-
leicht hat ihn die Betroffenheit im priva-
ten Kreis auch fiir sein Anliegen gestarkt,
dass Neuerkrankte den Zugang zur Par-
kinsonvereinigung friih finden und ihre
Beriihrungsdngste ablegen kénnen. «Par-
kinson darf nicht einsam macheny, findet
Kurt Meier. Aus dem Wissen um die Her-
ausforderungen an Partner und An-
gehorige von Parkinsonbetroffenen will
er sich tiberdies fiir ein breites Unterstiit-

SPaV-Agenda

 Parkinson-Informationstage der SPaV 200:

zungsangebot dieser Gruppe verwenden.
Kurt Meier sieht in Zeiten wirtschaftli-
cher Flaute die Notwendigkeit der Wie-
derherstellung einer gesunden Finanzla-
ge der SPaV. «Dieses Ziel hat oberste Pri-
oritat, braucht aber Zeity, sagt er. Im Falle
seiner Wahl will er die Mittelbeschaffung
vorantreiben. Er will auch erreichen, dass
sich die Integration und Solidaritat zwi-
schen den Mitgliedern der Parkinsonver-
einigung emotional und finanziell weiter
entwickelt. Er ist iberzeugt: «Je kraftvol-
ler sich die SPaV nach innen gestaltet,
desto mehr Anerkennung und Sympathie
findet sie von aussen.» Jjok

fiir Betroffeﬁe (Phase-2-Patienten und deren Angehdrige).
3. Juli Klinik Valens SG

14. August
19. September
1. Oktober
3. Oktober
4. Oktober
8. November

Klinik Bethesda, Tschugg BE
Humaine Klinik, Zihlschlacht TG
Rehab Kantonsspital, Luzern LU
Suvacare, Sion VS

Clinica Hildebrand, Brissago TI
Rehaklinik, Rheinfelden AG

- 3.Parkinson-Infotagung in derKlinik Valenssé
Donnerstag, 3. Juli 2003, 14 bis etwa 16 Uhr

Themen:

+ Autofahren: Abkldrung der Fahreignung

Dr. Martin Keller, Leiter Neuropsychologie, Klinik Valens
* Der Parkinsonpatient in der Physiotherapie

Urs Gamper, Leiter Therapien, Klinik Valens

* Bewegung

Cilly Valdr, 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 Parkplitze vorhanden).

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

e

tagung in der Kiinik Bethesc

Donnerstag, 14. August 2003, 14.30 bis 17.15 Uhr

Programm:

« Begriissung mit Chefarzt Fabio Baronti und
Lydia Schiratzki, SPaV-Geschiftsfithrerin
* Bewegen wir uns mit dem Parkinson-Team
* Round table: Neuro-Schrittmacher heute - Experten und Betroffene

informieren

* Fragerunde, Themenwiinsche fiir 2004

Nach Tschugg mit der SBB bis Ins, von der Bahnstation bis zur Klinik mit Klinikbussen

Information: Sekretariat Dr. Fabio Baronti, Klinik Bethesda, 3233 Tschugg
Tel. 032 338 02 15, Fax 032 338 01 01, Anmeldung erwiinscht

wn | PARKINSON 70
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Berner Symposium vom 11. April

Ein voller Hérsaal im Berner Inselspital
zum Parkinsonsymposium «Parkinson -
die Therapien» am 11. April zeigte das

grosse Bediirfnis nach Information.

Auf Initiative der Schweizerischen Par-
kinsonvereinigung (SPaV) fand am Welt-
Parkinsontag im Inselspital in Bern ein
rege besuchtes Symposium tiber die The-

Professor Matthias Sturzenegger be-
richtete {iber die medikamentose Be-
handlung. Mit Pharmaka konnen nur die
Symptome und die Nebenwirkungen der
Medikation behandelt werden, nicht aber
die Ursache der Krankheit. Neben der
Wirkung von Medikamenten spielen
auch andere Umstdnde bei der Intensitét
der Symptomatik eine Rolle: die Lebens-
philosophie, Therapien oder das personli-
che Umfeld. Im Laufe
der Zeit nimmt die Wir-
kung der Medikamente
ab, so dass eventuell an-
dere Methoden aus der
verbleibenden thera-
peutischen Breite zum
Tragen kommen. Zu
den wichtigsten Medi-
kamenttypen gehoren
heute L-Dopa, Dopami-
nagonisten, MAO- und
COMT-Hemmer sowie
Anticholinergika. Die
Zusammensetzung fiir
eine moglichst wirksa-
me Behandlung ist vol-

Fotos: jok

rapien bei Morbus Parkinson statt. Lydia
Schiratzki stellte zuerst die Tatigkeitshe-
reiche der SPaV vor. Nebst der Durchfiih-
rung von Kursen und Seminaren bildet
sie das Dach vieler lokaler Selbsthilfe-
gruppen. Die SPaV bietet Information in
Form von Publikationen wie etwa dem
Magazin Parkinson oder der Internetsei-
te www.parkinson.ch. Dies wird erganzt
durch z. B. Beratung, Kurse oder die Ver-
mittlung von Entlastungsferien.

Der Neurologe Dr. Alain Kaelin sprach
anschliessend iiber den heutigen Stand
der Forschung und Entwicklung im Um-
feld von Morbus Parkinson. Generell ist
die Forschung sehr intensiv, dennoch
wird noch viel Zeit notwendig sein, bis
man von einer Heilung oder auch nur ei-
nem Stillstand der Progredienz sprechen
kann. Die Diagnose selbst ist heute nur
klinisch moglich, d.h. anhand der Symp-
tomatik. Dabei ist der idiopathische Fall
iberwiegend. Bei dieser Form, die sich
durch eine Vielzahl von Symptomen ma-
nifestiert, ist nur deren Behandlung mog-
lich. Im Vordergrund der Parkinsonfor-
schung stehen Zelltransplantationen
(fotale Zellen, Stammzellen, Urzellen)
und die Neuroprotektion (Vermeiden des
Zellsterbens in der Substantia nigra).

Die Neurologen Sturzenegger (li) und Kaelin im Gespréch mit Betroffenen.

SPaV

lig individuell. Fiir eine ideale Behand-
lung ist das Vertrauen zwischen Patient,
Hausarzt und Neurologen notwendig, so
Sturzenegger.

Der Neurochirurg Alexander Stibal
zeigte schliesslich den Weg der tiefen
Hirnstimulation, eine operative (invasi-
ve) Methode, die dann angezeigtist, wenn
andere Formen der Behandlung versa-
gen. Mit dem Zielpunkt Subthalamus
oder Thalamus wird eine Sonde im Hirn
eingebracht, die mit elektrischen Impul-
sen die Symptomatik gilinstig beeinflus-
sen. Allerdings ist diese Methode nur in
wenigen Fillen angezeigt, gewisse Krite-
rien konnen dagegen sprechen. Soist bei-
spielsweise eine zusdtzlich vorhandene
Demenz ein Ausschlusskriterium. Mit ei-
ner Mortalitdt von weniger als einem Pro-
zent ist die Operation relativ sicher.

Wigand Lange, Autor des autobiogra-
phischen Werkes «Mein Freund Parkin-
sony las daraus Sequenzen und gab dazu
einige Erklarungen. Mit seiner positiven
Artund seiner grossen Ausstrahlung ver-
sah er dieser Tagung einen wiirdigen Ab-
schluss. Richard Hertach

«Gruppen sind ein grosser Gewinny

Gertrud Knopfli, verantwortlich fiir die Beratung und Begleitung

der Selbsthilfegruppen-Leitungsteams, verldsst im Sommer die SPaV.

Johannes Kornacher sprach mit der diplomierten Sozialarbeiterin.

Sie haben 1998 die neu geschaffene
Stelle fiir die Beratung und Beglei-
tung der Gruppen iibernommen. Was
hat Sie damals motiviert?

Ich habe mich schon immer sehr fiir
Selbsthilfe interessiert. Durch meine
Arbeit im Spital und auch durch per-
sonliche Erfahrungen ist mir das The-
ma Krankheit sehr vertraut. Dazu kam
die Herausforderung eines neu defi-
nierten Arbeitsressorts. Aufbauarbeit
zu leisten, zieht sich durch mein Be-
rufsleben.

Was haben Sie vorgefunden?

Gewachsene Gruppen mit ihrer indivi-
duellen Geschichte in Bezug auf ihre
Menschen, ihren Ort und ihre Ent-
wicklung. Ich lernte, was es bedeutet,

mit einer chronischen Krankheit zu le-
ben. Krankheit schafft bestimmte Bedtirf-
nisse. Entsprechend unterschiedlich sind
die Gruppen. Ich habe schnell erkannt: Es
gibt kein Konzept, das auf alle Gruppen
anwendbar ist.

Sie arbeiteten mit Freiwilligen. Was ist
daran speziell?

Die Anforderungen an die Leitungsteams
sind vielféltig. Mich hat immer das enor-
me Engagement beeindruckt. Gleichzei-
tig wurden die unterschiedlichen Voraus-
setzungen spiirbar: ich arbeite bezahlt,
die anderen freiwillig. Ich habe mich des-
halb auch sehr fiir den Sozialzeitausweis
eingesetzt. Aber dessen Umsetzung be-
deutet noch mehr Aufwand, deshalb
braucht er noch Zeit.
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Basel: Grosses Interesse am Symposium

Das Basler Symposium «Leben mit
Morbus Parkinson» eréffnete die Veran-
staltungsreihe fiir Neuerkrankte zum

Welt-Parkinsontag.

Etwa 180 Interessierten im Kantonsspital
Basel bot das SPaV-Symposium Anfang
April ein umfangreiches Programm. Es
sollte Neuerkrankten und ihren Angehori-
gen Moglichkeiten der Alltagsbewilti-
gung im Leben mit Morbus Parkinson auf-
zeigen: Information aus Physiotherapie,
Logopédie, Psychologie und tiber den neus-
ten Stand der Neurologie.
Die Neurologen Peter Fuhr vom Kantons-
spital und Heiner Brunnschweiler von der
Rehaklinik Rheinfelden erorterten die
Frage, ob man ein Fortschreiten von Mor-
bus Parkinson verhindern kann. Bis heute
verfligt man aber nicht tiber gesicherte Er-
kenntnisse dariiber, wie man die Krank-
heit tatsdchlich stoppen kann. Es gebe je-
doch vielversprechende Ansatze.

Die Physiotherapeutin Rachele Rodoni
stellte Bewegungsprogramme fiir Morbus
Parkinson vor und zeigte die Angebote des

Was waren Ihre wichtigsten Eindriicke
in den vergangenen Jahren?
Esistimmernoch eindriicklich zu sehen,
wie sich Menschen in der Gruppe ent-
wickeln und mit ihrer Gruppe verwach-
sen konnen. Viele erleben die Gruppe
wie eine Art Familie. Sie miissen auch
Schicksalsschlédge verkraften, mit Gren-
zen leben. Sich gegenseitig ein offenes
Ohr schenken, das ist das Wichtigste.

Interessierte Zuhérende folgen den Erkldrungen der Basler Parkinsonspezialisten.

Kantonsspitals auf. Viele Ubungen lassen
sich taglich zu Hause machen, betonte sie
und riet allen Betroffenen, dem Mobili-
tatstraining einen angemessenen Stel-
lenwert im Alltag einzurdumen.

Die Kurzlesung von Wigand Lange
(s.Seite 4) schlug die Briicke zwischen
Fachleuten und Betroffenen auch thema-
tisch. Die Psychologin Denise Laub zeigte
die Probleme der Diagnose Parkinson fiir
den Betroffenen auf: Zukunftsangste,
Verunsicherung, Isolation und Kommuni-
kationsbarrieren. «Versuchen Sie, Ihren
Angsten Raum zu geben, und dennoch

Wie beurteilen Sie den gesellschaft-
lichen Stellenwert der Selbsthilfe-
gruppen?

Sie sind ein grosser Gewinn fiir das Ge-
sundheitswesen, er ldsst sich nur
schwer in Zahlen ausdriicken. Das Po-
tenzial wird vielleicht zu wenig ge-
schatzt.

Wie sollte sich die Situation der Grup-
pen in der SPaV weiter entwickeln?
Die Gruppen sind das Herz der Verei-
nigung, man sollte das immer im Auge
behalten. Es braucht neue Gruppen,
vor allem fiir Angehdrige und jiingere
Patienten. Aufmerksamkeit, Verstand-
nis und Anerkennung fiir die Gruppen
und ihre Leitungsteams sollten noch
weiter wachsen. Auch der Kontakt un-
ter den Gruppen sollte vermehrt gefor-
dert werden.

Frau Knopfli, vielen Dank fiir das
Gesprdch und alles Gute fiir Thre
Zukunft!

moglichst offen iiber die Krankheit zu
sprecheny, ermunterte Denise Laub das
Publikum.

Abschliessend erklarte die Logopéadin
Alexia Galliker mogliche Sprechproble-
me bei Parkinson. Ein Video demon-
strierte eindriicklich die Fortschritte mit
gezielter Therapie. Es sei ja nicht sicher,
dass jeder Patient mit solchen Problemen
konfrontiert wird, sagte sie. «<Aber wenn
sie da sind, gibt es Hilfe.» Das Symposium
ermoglichten die Sponsoren GlaxoSmith-
Kline, Lilly, Pharmacia und Roche Phar-
ma. Herzlichen Dank! Jjok

Grossziigige Spende

Scheck fiir Parkinson

Herzlichen Dank ins Fricktal: Die Prasi-
dentin des Frauenvereins Eiken-Miinch-
wilen-Sisseln, Silvana Kopp (rechts),
iiberreicht SPaV-Geschéftsfiihrerin Ly-
dia Schiratzki einen Spendenscheck iber
1500 Franken. Lydia Schiratzki bedankte
sich im Namen der SPaV und referierte
anschliessend tiber die Krankheit Mor-
bus Parkinson. Mit diesem Betrag kann
die SPaV zum Beispiel drei neue Selbst-
hilfegruppen griinden. Diese Spenden-
aktion ist beispielhaft fiir die ausserge-
wohnlich aktive Rolle der Frauenvereine
im Schweizer Gemeinwesen.
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Digitale Basalganglien

AKTUELL | SPaV/Forschung

Parkinsonforschung mit klugen Robotern

Forscher der University of Sheffield ha-
ben einen so genannten «Brain-bot» kon-
struiert. Brain-bots sind von Computer-
modellen der menschlichen Gehirnschal-
tungen gesteuerte Roboter. Sie sollen For-
schern zu einem besseren Verstandnis
der Hirnfunktion und der parkinson-
schen Krankheit verhelfen.

Der Roboter wird durch ein Computer-
modell der Basalganglien gesteuert. Die
Basalganglien spielen fiir Bewegungsab-
laufe eine zentrale Rolle. Bei deren
Storung kommt es entweder zu reduzie-
renden Bewegungsstorungen oder zu un-
kontrollierbaren Bewegungen. Mit Hilfe
des Robotermodells ldsst sich beobach-
ten, wie sich Verdnderungen in den Ba-
salganglien auf das Verhalten auswirken.

Bislang zeigte der Roboter, wie sich ei-
ne Verdnderung des Dopaminhaushalts
aufdie Funktion der Basalganglien und in
der Folge auf das Verhalten auswirkt.
«Ein niedriger Dopaminspiegel bei Par-
kinson ist bekannty, erklarte Tony Pres-

cott von der Abteilung fiir Psychologie.
Allerdings wiisste man noch zu wenig
tiber den Einfluss von Dopamin auf die
Basalganglien. Der Roboter ersetzt Rat-
ten, die haufig fiir die Erforschung der
Funktion der Basalganglien benutzt wer-
den. «Er ist so programmiert, dass er wie
eine Ratte agierty, so Prescott.

Wurde Dopamin im System gesenkt,
hatte der Roboter Probleme, Bewegungen
zu initiieren, zeitweise stoppte er ganz.
Im Allgemeinen waren die Bewegungen
schwerfdllig und die Symptome dhnelten
jenen von Parkinsonpatienten. Eine Do-
paminerhohung hingegen liess ihn zum
Teil zwei Bewegungen gleichzeitig aus-
fiihren oder wéahrend einer laufenden zu
einer neuen ansetzen.

In Zukunft sollen Roboter mit simu-
lierten Gehirnschaltungen die Identifi-
zierung und Simulation neuer Behand-
lungsformen fiir Hirnschddigungen un-
terstiitzen.

Quelle: pte-online

Im Sténderat

Stammzellenforschungsgesetz

Die stdnderdtliche Wissenschaftskom-
mission (WBK) hat das Embryonenfor-
schungsgesetzin Stammzellenforschungs-
gesetz umbenannt und gutgeheissen. Da-
mit ist das Geschaft reif fiir die Friihlings-
session-Behandlung des Standerats. Die
Kommission will, dass die Bewilligungs-
pflicht fiir die Gewinnung von embryona-
len Stammzellen an ein konkretes For-
schungsprojekt gebunden ist. Die WBK
will so verhindern, dass Stammzellenban-
ken angelegt und Projekte erst nachtrag-
lich eingereicht werden. Die Frist fiir die
Beniitzung tiefgefrorener Stammzellen
soll nicht um ein Jahr auf Ende 2004 ver-
langert werden, um unnotigen Druck von
der Gesetzgebung zu nehmen, sagte WBK-
Préasident Peter Bieri. Auch das Bundesge-
setz iiber die Erfindungspatente soll geédn-
dert werden. Patente fiir Verfahren zum
Klonen menschlicher Lebewesen und fiir
unverdnderte menschliche embryonale
Stammzellen werden nicht erteilt.

Quelle: Newsletter Science et Cité

NEUES AUS DEN SELBSTHILFEGRUPPEN

Biel Sieben Jahre hat Carmen
Kunz die Gruppe mit viel Enga-
gement geleitet. Sie war die
ideale Besetzung fiir diese Posi-
tion. Ihre Vorgéngerin, Kithi
Stéhli, hat sie schon friih in das
Leitungsteam nach dem Motto:
wer fordert, der fordert aufge-
nommen. Carmen Kunz ver-
stand es, von schwierigen,
krankheitsbedingten Situatio-
nen mit einem Griff in die «Witz-
kiste» abzulenken. Doch die Be-
lastungen der fortschreitenden
Krankheit machte ihr nun das Fiihren der
Gruppe unmoglich. Grosse Unterstiit-
zung erhielt sie in dieser Zeit vom Lei-
tungsteam Bethli Rohr und Ruedi Stéhli.
Nun hat Renate Roggo die Leitung der
Gruppe tibernommen. Die Physiothera-
peutin betreute seit Jahren «das Ressort»
Bewegung dieser Gruppe.

Bern Fachleute gibt es in allen Selbsthil-
fegruppen. Die Gruppe Bern durfte vom
Wissen ihres Mitgliedes Hans Zéhner
profitieren. Er war bis 1994 Professor fiir
Mikrobiologie an der Universitédt Tiibin-
gen. Er referierte an einem Gruppentref-
fen iiber die Stammzellenforschung. Er

hat das schwierige Thema verstdandlich
dargelegt, die Gruppe fiihrte dann eine
angeregte Diskussion. Das Wissen von
Gruppenmitgliedern zu nutzen ist ein
«Schatzy, den es zu nutzen gilt.

Engadin und Nachbartalschaften Trotz
weiter Wege treffen sich jeden zweiten
Monat gegen die zwanzig Personen zu
den gut organisierten Zusammenkiinf-
ten. Leiter Daniel Hofstetter bietet immer
ein aktuelles und interessantes Pro-
gramm. So referierte der Neurologe
Christoph von Hippel, seit kurzer Zeit in
St. Moritz tétig, sehr verstdndlich zum
Thema Parkinson.

Unterrheintal-Rorschach Uber 60 Perso-
nen kamen im Médrz zum Vortrag von Bru-
no Weder, Leitender Neurologe am Kan-
tonsspital St. Gallen, ins Hotel «Hecht»,
Rheineck. Das zeigt das Bediirfnis nach In-
formation zum Thema Parkinson. Grup-
penleiter Xaver Popp hat diese Veranstal-
tung organisiert. Er warb auch mit Erfolg
fiir die Selbsthilfegruppe, bereits haben
sich neue Mitglieder gemeldet. Neu dabei
ist Kassier Alfred Schneiter. Er 16st Karl
Breu ab, der diese Tétigkeit viele Jahre ge-
wissenhaft ausfiihrte. Ein grosses Danke-
schon an ihn, und viel Freude seinem
Nachfolger.

Foto (v.1.): Alfred Schneiter, Xaver Popp
und Karl Breu

Oberwallis Die Gruppe wird seit ihrer
Griindung 1993 von Anny Stoffel geleitet.
Herzliche Gratulation zu diesem Ju-
bildum! Thre guten Kontakte zur Presse
filhrten zu einem ganzseitigen Interview
mit einer Patientin und einem Patienten
im «Walliser Botey. Wie gut integriert die
Oberwalliser Selbsthilfegruppe ist, zeigt
die Teilnahme an der Kunst- und Sammel-
borse in Morel. Anny Stoffel sorgte mit
grossem Einsatz mit ihren Helfenden fiir
dieses Ereignis.



Hirnstimulation in Niedrigfrequenz

Hirnschrittmacher sollen individuelle
Impulse senden. Dies ist das Ziel eines
neuen Forschungsprojekts, das erste

Erfolge aufweist.

Wissenschaftler des Forschungszentrum
Jilich www.fz-juelich.de und der Univer-
sitdt Koln haben ein neues Verfahren fiir
die Tiefe Hirnstimulation entwickelt. Es
soll die individuellere Behandlung von
Parkinsonpatienten mit geringeren Ne-
benwirkungen erméglichen.

Morbus Parkinson entsteht durch einen
langsamen Untergang der Dopamin pro-
duzierenden Zellen in den Basalganglien,
einer speziellen Gehirnregion. Fehlt Do-
pamin, feuern Nervenzellen ungebremst
gleichzeitig statt gezielt nacheinander. Es
kommt zu einer Uberaktivitit der Mus-
keln. So entstehen das typische Zittern
der Hiande oder eine erhohte Muskel-
spannung, die zur Starre und dem cha-
rakteristischen maskenhaften Gesicht
des Patienten fiihrt. Durch die bislang an-

AKTUELL | Forschung

gewandte Hochfrequenz-Stimulation
werden krankhaft iberaktive Hirngebie-
te ausgeschaltet. «Die Methode der Dau-
erstimulation hat aber Nachteiley, erkla-
ren die deutschen Forscher. Die Dauerrei-
zung sei eine unnatiirliche Stimulations-
form. Im Laufe der Zeit konnten sich die
Nervennetze daran gewohnen. In der Fol-
ge muss die Starke der Dauerstimulation
erhoht werden. Dass benachbarte Areale
mitgereizt werden, ist nicht auszu-
schliessen.

Beim neuen Verfahren werden die elek-
trischen Pulse einzeln und bedarfsge-
recht gesendet. Ziel ist es dabei, die Ner-
venzelltitigkeit in den iiberaktiven Ge-
hirnbereichen nicht mehr wie bisher zu
unterdriicken, sondern zu desynchroni-
sieren. Immer dann, wenn die Nervenzel-
len {iberméssig synchron feuern wollen,
werden sie durch einen gezielten Reiz aus
dem Takt gebracht. Dadurch entspricht
die Nervenzelltatigkeit dem Aktivitats-
muster von Gesunden. Statt 120-mal pro
Sekunde erfolgen einzelne elektrische

Illustration: Medtronic ~

Reize nur noch im Abstand von wenigen
Sekunden. Langfristig konnten so dem
Patienten Nebenwirkungen wie Sprach-
stérungen oder Gleichgewichtsprobleme
erspart bleiben. Bis dahin wird aber noch
viel Zeit vergehen: Noch ist das Verfahren
nichtin der klinischen Anwendung. Erste
Tests verliefen aber bereits erfolgreich.
Quelle: pte-online

Parkinson und Alzheimer

Mogliche Verwandtschaft

Nach einer neuen Studie der University
School of Medicine (www.med.upenn.edu)
sind die beiden Nervenkrankheiten Alz-
heimer und Parkinson miteinander ver-
wandt. Daher konnten fiir eine dieser
Krankheiten entwickelte Medikamente
unter Umstdnden auch das andere Leiden
mildern. Deshalb wollen die Forscher
jetzt Substanzen mit einer vorbeugenden
Wirkung bei Parkinson oder Alzheimer
auch bei der jeweils anderen Krankheit
erproben. Proteinablagerungen, die zu
den Alzheimer und Parkinson auslésen-
den amyloiden Lédsionen fiihren, beste-
hen zwar aus verschiedenen Proteinun-
tereinheiten, aber das fiir Alzheimer ver-
antwortliche Tau-Protein und das parkin-

Hirnforscher suchen nach Zusammenhdngen der
Eiweissplaques bei Alzheimer und Parkinson.

sonsche Alpha-Synuclein kdnnen einan-
der die Bildung dieser Lasionen erleich-
tern, wie die US-Forscher im Tierversuch
bestétigten. Es zeigte sich auch, dass das
Zusammenspiel beider Proteine deutlich
zur Bildung fibroser Klumpen der jewei-
ligen Proteine beitrdgt. Die Proteine kom-
men reichlich im Gehirn vor, haben aber
unterschiedliche Funktionen. Dem Tau-
Protein kommt eine Bindefunktion in den
Neuronen zu. Alpha-Synuclein, so ver-
muten die Forscher, spielt in der Kommu-
nikation in den Synapsen zwischen den
Neuronen eine Rolle.

Quelle: pte-online

Forschung mit Wachstumsfaktor
Ersetzt GDNF-Therapie L-Dopa?

Britische Forscher berichteten im Fach-
blatt Nature Medicine von ersten Erfolgen
einer neuartigen Parkinsonbehandlung.
Dabei wird ein natiirlicher Wachstumsfak-
tor direkt in das Hirn von Patienten ge-
spritzt. Versuche an bislang fiinf Proban-
den verliefen «sehr vielversprechendy, die
Symptome konnten deutlich gelindert wer-
den. Umfangreichere Studien sind den An-
gaben der Neurologen zufolge noch notig.
In den néchsten fiinf bis zehn Jahren konn-

te die Alternative zum herkémmlich ein-
gesetzten L-Dopa weit gehend verfiighar
sein, hoffen die Forscher.

Wissenschaftler unter der Leitung von Ste-
ven Gill spritzten den Patienten tédglich
uiber einen Zeitraum von 18 Monaten den
Wachstumsfaktor GDNF (Glia Derived
Neurotrophic Factor) ins Gehirn. Bei moto-
rischen Tests schnitten die Patienten um
39 Prozent und bei Tests zur Bewéltigung
des Alltags um 61 Prozent besser ab als vor
der GDNF-Therapie, berichtet die BBC.
PET-Scans zeigten zudem, dass im Gehirn
der Parkinsonpatienten wieder mehr vom
Botenstoff Dopamin lagerte. Bei Parkinson
filhren absterbende Nervenzellen zu ei-
nem Dopaminmangel. Nebenerscheinun-
gen waren laut BBC auch nach einem Jahr
der Behandlung nicht ersichtlich.

«Diese Studie sollte lediglich die Sicherheit
der Behandlung tberpriifen. Die GDNF-
Dosis war daher sehr gering, fiihrte aber
dennoch zu einer bemerkenswerten Ver-
besserungy, erklart Gill. Man konne sich
vorstellen, spater GDNF nicht mehr taglich
zu spritzen, sondern genetisch veranderte
Hirnstammzellen direkt im Gehirn der
Parkinsonpatienten produzieren zu las-
sen. Kritiker glauben indes, dass die Lang-
zeitbehandlung zu Nebenwirkungen fiih-

ren konnte. Quelle: pte-online
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