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Wissen und Lebenshilfe fiir Betroffene

Die 3. Rheinfelder informationstagun

und handfes

bot einen Mix an abstrakter

ter Information. Wissen und Lebenshilfe wolle man den

Betroffenen weitergeben, so die Verantwortlichen.

D ie Zusammenarbeit der Schweizeri-
schen Parkinsonvereinigung (SPaV)
und der Rehaklink Rheinfelden hat sich
wie in den Vorjahren gut bewdhrt. Das

Parkinson nicht mit Alzheimer verwechseln:
Der Neuropsychologe Thomas Affentranger.

Programm wurde etwas abgespeckt, was
dem Informationsgehalt nicht schadete.
Man wolle Fragen kldren und einen An-
stoss zur Diskussion bieten, sagte der Lei-
tende Arzt Heiner Brunnschweiler vor
seinem Referat «Praktische Aspekte der

Weiterbildung fiir Pflegepersonal

medikamentosen Therapie». Er gab die
Zusammenarbeit der Rehaklinik mit der
Universitatsklinik Basel bekannt, «eine
Verbesserung des Angebots fiir Betroffe-
ne in der Regiony.

Medikamente seien nicht die einzige
Losung, sondern ein Bestandteil der Par-
Kinsontherapie, sagte Brunnschweiler
und lieferte die Informationsgrundlagen
dieser neurodegenerativen Erkrankung.
In der Schweiz sind rund 15000 Men-
schen davon betroffen. Er erlauterte die
verschiedenen Antiparkinsonmittel: eine
Gruppe ersetzt das fehlende L-Dopa, die
zweite Gruppe stimuliert die verbliebe-
nen Zellen und eine dritte verzogert den
Abbau von Dopamin. Je nach Verlauf und
Phase der Krankheit muss die richtige
Gruppe eingesetzt werden. Brunnschwei-
ler erinnerte daran, die Dosis sollte im-
mer so «tief wie moglich und so hoch wie
notigy» sein und verwies auf die piinktli-
che Einnahme sowie die richtige Kombi-
nation mit den Mahlzeiten. L-Dopa nimmt
man am besten entweder 30 Minuten vor
oder eine Stunde nach der Mahlzeit, Ago-
nisten am besten zum Essen. Bei Wir-
kungsschwankungen rit er zum Fiihren
eines Protokolls und eingehender Bera-
tung mit dem Arzt. Der Neuropsychologe
Thomas Affentranger erldauterte den Zu-

Pflegende wissen mehr iiber Parkinson

Fotos: jok

Begegnung und Austausch sind so wichtig wie gute Information.

sammenhang von Morbus Parkinson und
Gedachtnisproblemen. Er zeigte die Un-
terschiede von Parkinson und Alzheimer
auf: Das Vergessen bei Alzheimer stellt ei-
ne Storung der Speicherfunktion dar. Bei
Parkinson geht es um eine Verlangsa-
mung oder Storung der Fahigkeit, Infor-
mation abzurufen. Geddchtnisprobleme
bei Parkinson (und nicht nur da) haben ih-
re Ursache in Konzentrationsmangel, un-
zureichender Strukturierung der Informa-
tionsflut und in ungeeigneten Strategien
zum Abrufen und Wiederfinden. Tipps lie-
ferte der Psychologe gleich mit: Man
merkt leichter, wenn man Neues mit altem
verbindet, sich die Dinge bildlich vorstellt,
sie wiederholt und kombiniert. «Seien Sie
fair zu sich selbsty, riet Affentranger. Man
konne nicht Leistungen mit denen von vor
30 Jahren vergleichen und solle sich nicht
nur auf Fehlleistungen konzentrieren.
«Bleiben Sie moglichst aktiv und gestalten
Sie Ihr Leben abwechslungsreich.»  jok

Rund 250 Personen, vorwiegend Fach-
frauen, besuchten letzten Oktober die Ta-
gung «Parkinson» im Berner Inselspital.
Die Parkinsonvereinigung hatte dazu das
Patronat iibernommen. Andreas Schaer
von der Burgdorfer Firma Disetronic, die
diese Veranstaltung organisierte und
sponsorte, war vom Ansturm tiberrascht.
«Es besteht bei Pflegefachleuten offenbar
ein grosses Bediirfnis nach Weiterbil-
dung tiber Morbus Parkinson.»

Die Neurologen Hans-Peter Ludin,
Matthias Sturzenegger, Fabio Baronti
und Clemens Gutknecht referierten iiber
die nicht-motorischen Symptome, die me-
dikamentdse und chirurgische Therapie
sowie iiber rehabilitative Ansdtze und

Pflege. Die Fragerunde mit den Arzten
war sehr lebhaft. Vier Parallelworkshops
am Nachmittag vertieften diese Weiter-
bildung. Olga Peschl, Parkinsonschwes-
ter in Zihlschlacht, erkléarte die Handha-
bung der Apomorphinpumpe und des
«Pen». Elisabeth Ostler, Parkinson-In-
struktionsschwester und Silvia Seliger,
Stationsleiterin des Parkinsonzentrums
in Zihlschlacht, behandelten das Thema
Obstipation und Inkontinenz.

Néchtliche Probleme beschrieb Ruth
Griitter vom Parkinsonzentrum in
Tschugg. Gut besucht war der Workshop
iber Schmerzen mit Oberarzt Alain Kae-
lin, Leiter der Sprechstunde fiir Bewe-
gungsstorungen am Inselspital. Mit der

Pflegeexpertin Marianne Zbinden und
der Lernschwester Sabine Weber vom In-
selspital zeigte er die Zusammenhédnge
von Schmerzen und Parkinson, wie man
schmerzlindernd unterstiitzen oder wa-
rum Angst und Stress das Schmerzpoten-
zial erhohen konnen.

Bei den Teilnehmenden kam diese
Pflegetagung gut an. Regina Sutter, dipl.
Pflegefachfrau und Angehorige eines Par-
kinsonpatienten, zeigte sich sehr zufrie-
den. «Eine sinnvolle Veranstaltung, die
mir viel gebracht haty, urteilt sie. Sie fiih-
le sich nun tiber den aktuellen Wissens-
stand gut informiert. «Solche Fortbildun-
gen machen bewusster und verstandnis-
voller im Umgang mit den Patienten.»
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Die neue Langsamkeit - ein Gewinn?

ANIUVELCLL I Qrav

Die Informationstagung in Luzern widmete sich praktischen Fragen

der Therapie. Dazu ndherte man sich

aufphilosophischem Weg dem

Aspekt der Zeit im Alltagsleben mit Morbus Parkinson.

ede Informationstagung, welche die

Parkinsonvereinigung mit Rehabilitati-
onskliniken in der ganzen Schweiz ver-
anstaltet, hat ihren eigenen Charakter. In
Luzern wéhlte man einen interessanten
Weg: Das Motto «Aspekte der Zeity ndher-
te sich dem Thema Parkinson aus ver-
schiedenen Richtungen und Perspekti-
ven. So entstand ein Mix aus Information
und Lebenshilfe, wobei Fachleute neben
ihrer professionellen auch ihre menschli-
che Seite zeigten. Die Parkinsonbetroffe-

SPaV-Agenda

<« Parkinson unter dem Aspekt der Zeit:
Betrachtungen des Arztes Hans-Peter Rentsch.

ne Christine Bisig sprach von Abschied,
Verlust und Trauer, von den bitteren Sei-
ten der Krankheit, der Verlangsamung
und den Konsequenzen auf ihr Leben.
«Freunde werden zu Bekannten, viele
weichen aus. Sie nehmen sich keine Zeit
fiir michy, stellte sie fest. Die Krankheit
hat von ihr ein neues Zeitverstandnis ge-
fordert. «Jedes Ding hat seine Zeity, zitiert
sie das Alte Testament und findet so den
Faden zur positiven Seite des Lebens mit
Parkinson. Beddchtigkeit und Langsam-
keit kann auch eine Bereicherung sein:
Man braucht mehr Zeit, aber man hat
auch mehr von ihr.

Hans-Peter Rentsch, Leitender Arzt
fiir Rehabilitation am Luzerner Kantons-
spital, fiihrte sein Referat immer wieder
zum Thema Zeit. Die Diagnose, so
Rentsch, dauere im Schnitt etwa vier Jah-
re, vom ersten, oft rheumatischen Symp-
tom bis zur Auspragung. Die Therapie sol-

Fotos: jok

Jedes Ding hat seine Zeit: Christine Bisig (rechts)
im Gesprdch am Rande der Tagung.

le die Erhaltung der Lebensaktivitat, un-
ter Berticksichtigung von Alter und Zeit-
fenster, in den Vordergrund stellen. Zu-
sammen mit seiner Kollegin Claudia
Wolf, die in ihrem Referat iiber die Zeit
philosophierte, nahm Rentsch dann zu
Fragen aus dem Publikum Stellung. Dann
zeigte die Physiotherapeutin Ida Dom-
men, Autorin des Buches «Aktiv bleiben
mit Parkinson», den Nutzen der Bewe-
gungstherapie auf. «Sie miissen wegen
Parkinson keine Sportler werdeny, sagte
sie. Korpertraining habe jedoch eindeutig
einen positiven Einfluss auf die Lebens-
qualitat. jok

SPaV-Mitgliederversammlung ‘

Parkinson-Informationstagungen der SPaV 2004
fiir Betroffene (Phase-2-Patienten und deren Angehdrige).

27. Mai Centre de Congres «La Longeraie», Morges VD
5. Juni Ospedale Regionale di Lugano, Lugano TI

30. Juni Klinik Valens SG

14. August Klinik Bethesda, Tschugg BE

2. September Hotel Du Peyrou, Neuenburg NE
17. September Humaine Klinik, Zihlschlacht TG
9. Oktober Clinica Hildebrand, Brissago TI
im Oktober
17. November Rehab Kantonsspital, Luzern LU

20. November Rehaklinik, Rheinfelden AG
SPaV-Mitglieder erhalten das Programmbheft im Mdrz per Post. I

Woche des Gehirns (siehe Seite 6)

SuvaCare, Sion VS

Brainweek Bern: «Tabletten oder High-Tech-Medizin?

Von Medikamenten, Stammzellen und Operation»
Dienstag, 16. Mérz 2004, 19 bis ca. 20.30 Uhr, Kinderklinik,
Inselspital, Bern

Brainweek Basel: (Parkinson - wenn alles langsamer wird»
Freitag, 19. Mérz 2004, 19.30 Uhr, Kantonsspital, Basel

Samstag, 12. Juni 2004, 13.15 - 16.30 Uhr
NH Hotel, Friedenstrasse 8, 6004 Luzern

Parkinson-Fortbildungen fiir Pflegefachleute

29. Marz 2004, 9.30 bis 16.30 Uhr
Humaine Klinik, Zihlschlacht

Gruppenphysiotherapie fiir Parkinsonpatienten
Aarau, MTC, Hirslanden Klinik Im Schachen
Montag: 17 - 18 Uhr

Leitung: Reto Jiggi, Tel. 062 836 75 00

Wil, Spital Wil, Fiirstenlandstrasse 12
Mittwoch: 16 - 17 Uhr

Leitung: Doris Jordan, Tel. 071 914 62 35

Zﬁrich, Stadtspital Triemli, Birmensdorferstr. 497, Festsaal, Stock B
Dienstag und Donnerstag: 10 - 11 Uhr

Leitung: Antonietta Eigenmann, Tel. 01 466 23 10

Ziirich, Universititsspital, Frauenklinik Nord 2, Richtung Neurologie
Mittwoch und Freitag: 10 - 11 Uhr

Leitung: Annette Kurre, Tel. 01 255 55 82
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Solidarische Mitglieder

Dank grossziigiger Spenden schloss die

Parkinsonvereinigung ihr Finanzjahr 2003 doch

noch positiv ab.

Die finanzielle Situation der Parkinson-
vereinigung (SPaV) hat sich wider Erwar-
ten Ende des vergangenen Jahres stark
verbessert. In den Monaten November,
Dezember und Januar erreichten die
SPaV zahlreiche Spendenzahlungen von
Mitgliedern. Viele liberwiesen eine Weih-
nachtsspende von 100 Franken und
mehr. Dazu wurde die SPaV mit zwei
grossziigigen Legaten bedacht. Das er-
wartete Defizit von rund 150 000 Franken
wurde damit vermieden, statt dessen
bilanziert sogar ein Einnahmeniiber-
schuss.

«Die Solidaritdit und Grossziigigkeit
unserer Mitglieder ist beeindruckendy,
freut sich SPaV-Prdasident Kurt Meier.
«Das beweist die hohe Identifikation mit
unserer Vereinigung und ihrer Arbeit.»
Auch die Vorstandsmitglieder haben sich
in einer Sonderaktion erfolgreich um
Spenden bemiiht. «Allen gebiihrt grosser
Danky, so Meier.

Erfolgreiches Fortbildungskonzept

Patienten nicht falsch
einschatzen

50 Teilnehmende kamen Ende 2003 zur
dritten Fortbildung fiir Physio- und Ergo-
therapeutinnen, die nach Montana und
Luzern diesmal in der Humaine Klinik in
Zihlschlacht stattfand. Professor Hans-
Peter Ludin, Konsiliararzt in Zihl-
schlacht, referierte iiber die Grundlagen,
die Klinik und die Therapie. Chefarzt Cle-
mens Gutknecht sprach tiber Indikation
und erorterte Chancen und Probleme der
Rehabilitation.

Die Physiotherapeutin Louise Rutz-La
Pitz, Mitglied im Vorstand und Fachli-
chen Beirat der SPaV, gab einen Uber-
blick tiber die therapeutischen Probleme.
Der Nachmittag stand ganz im Zeichen
der Praxis. Die erfahrenen Therapeutin-
nen Louise Rutz-La Pitz, Susanne Briihl-
mann und Ulrike Schonert zeigten an-
hand von vielen Beispielen, Tipps und
Tricks im Umgang mit Parkinsonpatien-
ten. Themen wie Sturzpriavention, Blo-
ckaden, Hyperkinesen, Schmerzen oder
Verwirrtheit wurden behandelt. Die
Riickmeldungen der Teilnehmerinnen

MNIVELL I <1 av
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Prdsident Kurt Meier freut sich tiber das Engage-
ment von Mitgliedern und Vorstand.

Er wies dennoch darauf hin, dass die
SPaV in den ndchsten Jahren grosse An-
strengungen vollbringen muss, um ihre
Einnahmen zu sichern. Dafiir will man
unter anderem eine Stelle fiir Mittelbe-
schaffung und Marketing in der Egger Ge-
schéftsstelle schaffen.

Im Zuge des 20-Jahr-Jubilaums des
Parkinsonvereinigung im Jahre 2005 will
man dazu den oOffentlichen Auftritt der
SPaV modernisieren. «Wir miissen noch
besser in der Offentlichkeit wahrgenom-
men werdeny, hdlt Kurt Meier fest. Des-
halb wird sich die Parkinsonvereinigung
einen neuen, kiirzeren Namen geben. Das
Projekt «neuer Auftritty ist derzeit in der
Vorbereitungsphase und soll in der zwei-
ten Jahreshdlfte realisiert werden.  jok

waren durchwegs positiv: «Keine theore-
tische Fortbildung, sondern gutes Hinter-
grundwissen und viele in der Praxis um-
setzbare Tipps und Behandlungsvor-
schldge», fasste eine Teilnehmerin zu-
sammen. Eine schitzte die «Interdiszip-
lindre Fortbildung», eine andere war
dankbar zu lernen, dass man die Patien-
ten wegen ihres oft maskenhaften Ausse-
ren nicht falsch einschatzen darf.

Arbeit und Parkinson

Aktion zum
Welt-Parkinsontag

Die SPaV plant zum Welt-Parkinsontag
eine Aktion zum Thema Arbeit und Par-
kinson. Zielgruppe sind neben Neuer-
krankten, die im Berufsleben stehen,
auch Vorgesetzte, Personalverantwortli-
che oder Angehorige der Sozialdienste in
Wirtschaft und Behorden. Die SPaV sucht
den Dialog zu diesen Gruppen mit dem
Ziel, die Hintergriinde zu Morbus Parkin-
son zu erldutern und Hilfestellung bei
Fragen zu Parkinson am Arbeitsplatz zu
bieten. Mit einem Merkblatt will die SPaV
informieren und fiir Verstdndnis werben.

SPaV-DIENSTLEISTUNGEN

Uber Parkinson informieren

Die Offentlichkeitsarbeit gehért zu den
Kernangeboten der Parkinsonvereinigung
(SPaV). Seit 1999 arbeitet Johannes Kor-
nacher auf dieser 80-Prozent-Stelle. Der
Journalist hat lange Erfahrung als Autor und
Zeitschriftenmacher.

Das Magazin Parkinson, die Internetseite
www.parkinson.ch und verschiedene Fach-
broschiiren und Merkblétter sind wichtige
Informationsmedien der SPaV. Sie richten
sich an Betroffene (Patienten und Angehéri-
ge), Fachleute aus Therapie und Pflege sowie
die interessierte Offentlichkeit. Parkinson
bereitet vier Mal pro Jahr alles Wichtige tiber
Morbus Parkinson auf und kommuniziert
die Arbeit der Vereinigung nach innen und
aussen. Die SPaV-Internetseite rangiert seit
2002 auf der Liste der 6000 besten deutsch-
sprachigen Websites. Immer mehr Medien-
schaffende und Privatleute nutzen das Inter-
net zur Recherche. Gut gemachte Internet-
seiten sind jedoch aufwéndig. «Wir legen
grossen Wert auf einen aktuellen und mo-
dernen Internetauftritt», sagt Kornacher.

Zum seinem Ressort Kommunikation gehort
auch die Arbeit mit den Publikumsmedien.
«Wir wollen das Thema Parkinson moglichst
oft in den Medien behandelt sehen», betont
SPaV-Prdasident Kurt Meier. Kommunika-
tionsprofi Kornacher hilft den Kollegen bei

der Recherche fiir Artikel oder Sendungen,
vermittelt Interviews oder schreibt auch mal
selbst einen Beitrag. Mit regelméassigen
Communiqués will er fiir das Thema «Leben
mit Parkinson» sensibilisieren. Einfluss auf
die Themenwahl hat er natiirlich nicht. Aber
der stete Kontakt positioniert Parkinson und
die SPaV im Bewusstsein der Journalisten.
«Sie sollen wissen, dass wir ihnen ein kom-
petenter Partner sind.» In Einzelprojekten
rithrt die SPaV kraftig bei den Medien die
Werbetrommel. So erreichte beim letztjahri-
gen Parkinsontag um den 11. April die Bot-
schaft «Parkinsony iiber Presse, Radio und
Fernsehen tiber vier Millionen Menschen in
der Schweiz und in Deutschland.
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NEUES AUS DEN SELBSTHILFEGRUPPEN

Arc Jurassien - Tramelan: Herzlichen
Gliickwunsch! Die Selbsthilfegruppe fei-
ert dieses Jahr ihr 10-Jahr-Jubildum. Die-
se Gruppe wurde im Februar 1994 von
Claire Gerber in Tramelan gegriindet. Mit
Organisationstalent, Erfahrung und Ein-
flihlungsvermogen konnte sie viele Be-
troffene und deren Angehorige anspre-
chen. Die Gruppe trifft sich regelmassig
zu Gesprachen und vielen Aktivitéten.
Zum Jubildum lud die Gruppe am 5. Feb-
ruar 2004 Francois Vingerhoets, Profes-
sor am Lausanner Universitatsspital
(CHUV), zu einem Vortrag iiber Morbus
Parkinson ein. Herzlichen Dank an Claire
Gerber!

Frauenfeld: Im November besuchte uns
Frau Isler von der Spitex Frauenfeld. Sie
stellte uns die verschiedenen Angebote
der Institution vor und ging auf alle Fra-
gen ein. Unsere Mitglieder freuten sich
iber die Informationen einer kompeten-
ten Person. Oft ist die Unsicherheit gross,
ob und auch wie man die Angebote in An-
spruch nehmen kann. Deshalb mochten

wir die Idee eines solchen Vortrages mit
Fragebeantwortung als Anregung auch
an andere Gruppen weitergeben.

Alice Hofmann

Graubiinden: Daniel Hofstetter von der
Gruppe Engadin organisierte letzten Sep-
tember erstmals ein regionales Biindner-
treffen mit 35 Teilnehmenden. Von der
SPaV waren Lydia Schiratzki und Ruth
Dignos dabei. Die Gruppen tauschten
wichtige Informationen rund um die
Krankheit Parkinson (Mobilitdt) und sa-
hen sich den Film «Zwischen Resignation
und Hoffnung» an. Hofstetter berichtete
iiber das neue Trainingsgerat «Zeptory,
das er ausprobiert hatte. Von Bedeutung
sind Regionaltreffen vor allem wegen ih-
res Informationsgehalts. Dazu fordern sie
die Begegnung unter den Betroffenen. Al-
le Teilnehmenden gingen sehr zufrieden
und angetan nach Hause. Dr. Markoff will
die Tagung in einem Jahr mit der Churer-
gruppe organisieren, «zur selben Zeit am
gleichen Ort, weil es so toll wary. Daniel
Hofstetter endete mit dem Schlusssatz:

al—,'*
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_Vortrdge in Bern und Basel

Parkinson an der Woche des Gehirns

Die Internationale Woche des
Gehirns findet seit einigen
Jahren in verschiedenen
Stadten der Schweiz

statt. 2004 widmen sich

die Stadte Bern und Basel .
der parkinsonschen Krank- -
heit. Unter dem Titel «Tabletten

Ich bleibe mobil und tue etwas gegen mei-
ne Krankheit.

Horgen: Am Donnerstag, 22. April 2004,
von 14.30 bis 16 Uhr findet ein Parkin-
sonnachmittag mit einem Arztvortrag
des Ziircher Neurologen Paul Isler statt.
Auch die Schweizerische Parkinsonverei-
nigung wird vorgestellt. Die Gruppe hofft
neue Mitglieder und eine Nachfolge fiir
die Leiterin zu finden. Cecile Sieber
mochte altershalber zuriicktreten.

PSP:Die PSP-Gruppe Schweiz ist gegriin-
det. PSP steht fiir progressive sup-
ranuclear palsy, eine fortschreitende
Lihmung, die entfernt mit Morbus Par-
kinson verwandt ist. Kontaktmann fiir die
Schweiz ist René Flatt (Adresse Seite 31).
Weil es nicht so viele Patienten mit dieser
Krankheit gibt, konnen die Betroffenen,
in der Regel Angehorige, bei der Schwei-
zerischen Parkinsonvereinigung Mit-
glied werden. Die Kontofiihrung des klei-
nen «Vereinsy wird ebenfalls durch die
SPaV besorgt.

AN CrenzeniosE
\OGLICHKEITEN

Vertretungen in Ihrer Nahe.

Senden Sie mir kostenlos und | NAME
unverbindlich Unterlagen zu:
O Sitzliften el
O Rollstuhlliften
O Aufziigen oo
m e

TELEFON
LIFTSYSTEME
HOGG LIFTSYSTEME AG BURGISTRASSE 15, 9620 LICHTENSTEIG
TELEFON 071 987 66 80, FAX 071 987 66 89, WWW.HOEGG.CH

oder High-Tech-Medizin? Von Medikamenten, Stammzellen
und Operation» erzdhlen am 16. Mdrz im Berner Inselspital
drei Parkinsonspezialisten die Erfolgsgeschichte der Behand-
lung einer der hdufigsten Hirnerkrankungen. Fabio Baronti,
Chefarzt der Klinik Bethesda in Tschugg, Alain Kaelin und
Hans-Ruedi Widmer vom Inselspital Bern sind renommierte
Fachleute in Sachen Parkinson.

Dienstag, 16. Mdrz 2004, 19 bis ca. 20.30 Uhr

Auditorium «Ettore Rossiy, Kinderklinik, Inselspital Bern

Die Veranstaltung am Basler Kantonsspital heisst «Parkin-
son: Wenn alles langsamer wirdy. Peter Fuhr, Professor an der
Neurologischen Universitdtsklinik, behandelt das Thema
«Parkinson: Wenn alles langsamer wird». Der Pathologe Mar-
kus Tolnay zeigt einen «Blick ins Gehirny, und der Pharma-
kologe Peter Waldmeier von Novartis referiert tiber den Weg
«Von der Symptombekdmpfung zur Neuroprotektiony.
Freitag, 19. Mdrz 2004, 19.30 Uhr

Kantonsspital Basel




Rapperswil/Jona: Kurz vor Weihnachten
mussten die Mitglieder der Gruppe von
Ernst Fuchs Abschied nehmen. Er war ei-
ner schweren Krankheit erlegen. Der Fa-
milie sprechen wir unser herzliches Bei-
leid aus und schliessen uns dem Spruch
auf der Todesanzeige «Wer mich sucht,
sucht mich in eueren Herzeny an.

Rheinfelden-Fricktal: Gerne erinnern
wir uns an unser Weihnachtstreffen. In
den renovierten Rdumen der Kirchge-
meinde sitzt man wie im Wintergarten,
quasi im Freien. Leider lag kein Schnee;
die grosse Tanne hitte einen wunderba-
ren Christbaum abgegeben. Trotzdem,
die Feier war stimmungsvoll. Einige la-
sen ihre Lieblingsgedichte oder Kurztex-
te vor, wir sangen Lieder, und dann be-
kam jeder Teilnehmer ein Geschenk: ei-
nen Ergonomix-Kugelschreiber und das
selbstverfasste Gedicht «An meine Ker-
ze» von Nora. Wir horten einander zu,
machten uns gegenseitig Mut und genos-
sen Panettone zu Tee und Kaffee. Im neu-
en Jahr erdffneten wir die Treffen mit ei-

Genforschung
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nem spannenden Lottomatch. Anfang Feb-
ruar begleiteten wir den pensionierten
Mittelschullehrer Hans-Peter Rohrer ge-
danklich auf seiner Ferienreise. Im Marz
wird uns die Volkstanzgruppe besuchen
und im April - davon ein anderes Mal!
Nora Stork

St. Gallen: Im Oktober besichtigten wir
das Parkinsonzentrum Zihlschlacht. Chef-
arzt Clemens Gutknecht begriisste unsere
kleine Gruppe personlich. Wir erhielten
Einblick in den praktischen Alltag des Kli-
nikbetriebes, sahen Patientenzimmer,
Therapie- und Aufenthaltsraume. Wir ge-
nossen die Diskussion mit der Leiterin des
Parkinsonzentrums, Silvia Seliger, und
den Fachfrauen des Zentrums. Die Neu-
ropsychologin Jessica Renner machte mit
uns einen Wahrnehmungstest. Wir be-
sprachen auch praktische Vortrage in der
Gruppe, z.B. «Hilfen und Pflege im Alltag».
Pflegefachfrau Theres Kugler war mit die-
sem Thema bereits einmal in Gossau. Die
Besucher waren sehr zufrieden. Wer nicht
hier war, hat etwas verpasst. Claire Erne

Verursacht ein einziges Gen Parkinson?

Generell werden Alzheimer und Parkin-
son als zwei sehr unterschiedliche Krank-
heiten angesehen. Dennoch gibt es gros-
se Ahnlichkeiten: Forscher des Duke Uni-
versity Medical Center, www.mc.duke.edu,
in North Carolina (USA) haben mit
GSTO1 das Gen identifiziert, das einen
entscheidenden Einfluss auf das Alter
hat, in dem erste Anzeichen von Alzhei-
mer und Parkinson auftauchen. Durch
das vom Team entwickelte Verfahren der
genomischen Konvergenz gelang es, den
in Frage kommenden chromosomalen Be-
reich zuerst auf vier und schliesslich auf
ein Gen einzuengen.

Die Forscher nutzten fiir die genom-
ische Konvergenz drei voneinander unab-
héngige Linien genetischer Hinweise zur
Identifizierung der entscheidenden Ge-
ne. Zuerst konzentrierte sich das Team
auf Alzheimer. Man verglich die Aktivitét
der Gene im Hippocampus von gesunden
Versuchsteilnehmern und Alzheimerpa-
tienten. Zundchst wurden vier Gene in je-
ner Genomregion identifiziert, die in frii-
heren Forschungen mit dem Ausbruch-
salter in Verbindung gebracht worden
war. Weitere Analysen der Daten von

1773 Alzheimer- und 635 Parkinsonpa-
tienten zeigten, dass nur GSTO1 die ent-
scheidenden genetischen Unterschiede
aufwies.

Die aktuelle Studie betont laut Studi-
enleiter Jeffery Vance die Ahnlichkeit der
beiden Krankheiten durch die Identifizie-
rung eines Gens, das ihren Ausbruch be-
einflusst. Medikamente, die das Einset-
zen einer der Krankheiten iiber die
menschliche Lebenserwartung hinaus
verzogern, konnten in Zukunft zu einer
erfolgreichen Behandlungstrategie bei-
tragen. Quelle: pte-online.ch

Schmerzlindernde Wirkung

Schulmedizin anerkennt
Akupunktur

Wissenschaftler der Universitéit von Jena,
www.med.uni-jena.de, haben nun nach
streng naturwissenschaftlichen Krite-
rien die schmerzlindernde Wirkung von
Akupunktur nachgewiesen. Damit wird
eine seitJahrtausenden angewendete Me-
thode der Traditionellen Chinesischen
Medizin auch in der Schulmedizin erst-

mals wissenschaftlich anerkannt. Bisher
war die Methode der Traditionellen Chi-
nesischen Medizin in ihrer Wirksamkeit
stark umstritten. «Immer wieder wurde
der Nadelstichmedizin eine nachpriifba-
re physiologische Wirksamkeit abgespro-
chen. Sie stand im Ruf, nur psychologisch
wirksam zu seiny, berichtet Winfried
Meissner von der Schmerzambulanz der
Klinik fiir Anédsthesiologie und Intensiv-
therapie am Universitdtsklinikum Jena.

Die Wissenschaftler haben nun nachge-
wiesen, dass durch Akupunktur aber ei-
ne objektive, physiologisch messbare
Schmerzlinderung jenseits des Placebo-
effektes erzielt werden kann. Die Wir-
kung der Akupunktur konnte in einem
doppelblinden Versuchsdesign anhand
der elektrophysiologischen Auswirkun-
gen bei Schmerzreaktionen belegt wer-
den. Inwieweit Akupunktur Linderung
von Parkinsonsymptomen bringen kann,
ist nicht wissenschaftlich untersucht
worden. Uber diese Frage gibt es bis heu-
te keine gesicherten Erkenntnisse.
Quelle: pte-online

Praparate gegen Jetlag

Vorsicht mit Melatoninersatz

Das Hormon Melatonin wird oft bei
Schlafstorungen diskutiert. Es wird von
der Zirbeldriise in Abhéngigkeit des Hell-
Dunkel-Rhythmus ausgeschiittet. Als so
genannter Radikalenfanger wird Melato-
nin auch mit Morbus Parkinson in Ver-
bindung gebracht. Internethdndler be-
haupten unbewiesen, Melatonin konne
die Entstehung von Parkinson verhin-
dern, Symptome und Schlaf positiv be-
einflussen. Experten widersprechen dem
und raten Parkinsonpatienten von Mela-
toninprdparaten ab. Die SPaV empfiehlt,
den Einsatz aller Zusatzprodukte mit dem
Arzt zu besprechen.

Quelle: pte-online.ch
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_ Tulpenmeer fiir Parkinson

Studie aus Deutschland
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Stidtiroler Kunstausstellung

Gleichstellung weiterverfolgen

Was kostet Morbus Parkinson?

Untersuchungen zur Wirtschaftlichkeit
der Parkinsonbehandlung sind ein Stief-
kind der Forschung. Bis heute gibt es
weltweit nur acht Studien, die sich mit
den Kosten dieses Leidens befassten. Da-
von stellten nur sechs Untersuchungen
Kosten-Nutzen-Betrachtungen an. Aus
Deutschland kommt nun ein Beitrag, der
erstmals Daten zu den «Kosten der Par-
kinsonbehandlungy vorstellte. Die Studie
wird vom «Kompetenznetz Parkinsony fi-
nanziert, einem Zusammenschluss von
auf Parkinson spezialisierten Einrichtun-
gen, darunter auch die deutsche Parkin-
sonvereinigung (dPV). Fiinf unterschied-
liche Kostenarten wurden zusammenge-
tragen, basierend auf Daten, die bei 145
hessischen Parkinsonpatienten erhoben
wurden. Eine Zwischenauswertung der
Daten der ersten sechs Monate errechne-
te pro Patient erkrankungsbezogene Jah-
resgesamtkosten in Hohe von 20 860 Eu-
ro. Sie unterteilen sich nach folgendem
Schliissel: direkte Kosten 3720 Euro (18
Prozent), Medikationskosten 3840 Euro
(18 Prozent), Kosten der Renten- und Pfle-
geversicherung 3960 Euro (19 Prozent),
vom Patienten zu tragende Kosten 2980
Euro (14 Prozent) und indirekte Kosten,
z.B. durch vorzeitige Berentung, 6360
Euro (30 Prozent).

Info: www.kompetenznetz-parkinson.de
Quelle: www.parkinson-web.de

Krankheit und Kunst

Die Stidtiroler Gesellschaft fiir Parkinson
organisiert vom 2.bis16. April 2004 im
Schloss Maretsch in Bozen eine Kunst-
ausstellung zum Thema «Parkinson in
Farbe und Formy. Interessierte Kiinstler
konnen kostenlos bis zu drei Werke aus-
stellen und verkaufen. Bei Verkauf der
Werke ersucht die Gesellschaft fiir Par-
kinson jedoch um eine Spende zur
Deckungder Spesen. Skulpturen sind mit
Sockel abzugeben. Die Gesellschaft fiir
Parkinson behdlt sich eine Auslese der
eingereichten Werke vor, in deren Mittel-
punkt der Mensch in seiner Auseinander-
setzung mit Morbus Parkinson steht. Ein-
geladen sind auch Kiinstler aus der
Schweiz.

Die Anmeldefrist lauft noch bis 18.
Mirz 2004. Bis dahin sind an die Siidtiro-
ler Gesellschaft fiir Parkinson, Galileo-
Galilei-Str. 4/A, 39100 Bozen, Fotos oder
andere Unterlagen mit Angabe der Masse
der Werke und der angewandten Technik
zwecks Bewertung per Post oder E-Mail
zu senden. Abgabetermin der auszustel-
lenden Kunstwerke ist der 31. Mérz 2004.

Information bei der Siidtiroler
Gesellschaft fiir Parkinson

E-Mail parkinson @rolmail.net oder

Tel. 0039 471 931 888, Fax 471 513 246
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Am SPaV-Stand der Ziircher Brainfair
hat Siegfried Baumgartner aus Kiis-
nacht (ZH) diesen Korb mit den tiber
200 Tulpen gesehen und war begeis-
tert. Jetzt holte er ihn personlich auf der
Egger Geschiftsstelle ab, um damit
sein Biiro zu dekorieren. «So ein Rie-
senstrauss ist beeindruckendy, fand er
und wahlte die dunkelblau/gelbe Versi-
on. Das edle Dekorationsstiick liess er
sich einige Hundert Franken kosten.
«Fiir einen guten Zweck, langlebig und
pflegeleicht», wie er sagt. Die bunten
Holztulpen aus Bali gibt es in acht Far-
ben, sie kosten fiinf Franken pro Stiick.
Mit der Tulpe, internationales Symbol
der parkinsonschen Krankheit, nimmt
die Schweizerische Parkinsonvereini-
gung in manchen Jahren iiber 20000

Franken ein. Die Tulpenkdrbe werden
von der SPaV auf Anfrage gefertigt. Sie
eignen sich besonders fiir Firmen, die
ihre Geschéftsrdiume schmiicken und
eine grossziigige Spende machen wol-
len. Wann steht ein Korb in Threr Firma?

Gleichstellungsrat fiir
Behinderte ernannt

Agile, die Dachorganisation der Behin-
derten-Selbsthilfe, hat Ende 2003 einen
elfkopfigen Gleichstellungsrat fiir Behin-
derte ernannt. Diese elf Vertreter der
grossen Behinderungsgruppen sollen die
zentrale Forderung der Betroffenen
«Nichts tiber uns ohne uns!» umsetzen
helfen. Der Rat wird die Fachstelle «Egali-
te Handicap» strategisch fiihren und ope-
rativ beraten. Dazu soll er das Thema
Gleichstellung in der Offentlichkeit ver-
treten. Das Schweizer Parlament hatte es
im letzten Sommer abgelehnt, das Be-
hindertengleichstellungsgesetz (BehiG)
tiber das Bundespersonal hinaus auch auf
private Arbeitsverhéltnisse auszudeh-
nen. Damit profitieren gerade zehn Pro-
zent der Arbeitnehmenden davon. Ein
Widerspruch, heisst es bei Agile. «Teil-
weise Gleichstellung gibt es nichty, sagt
Pressesprecher Benjamin Adler.

Information: Agile, Tel. 031 390 39 39
oder info@agile.ch

European Parkinson’s Nurses Network

Neue Zeitschrift fiir
Krankenpflegende

Die European Parkinson’s Desease Asso-
ciation (EPDA) will ab Mai 2004 ein eng-
lischsprachiges Magazin fiir Kranken-
pflegende, Physio- und Ergotherapeuten
herausgeben. Dank einer Spende kann
die EPDA dieses Projekt realisieren. Es
soll Gesundheitsfachleuten aus Pflege
und Therapie Antworten auf alle Fragen
zum Management der parkinsonschen
Krankheit bieten. Uber den Umfang der
neuen Publikation machte die EPDA kei-
ne Angaben. Sie soll gratis sein und
zundchst vier Mal pro Jahr erscheinen.
Die erste Ausgabe will die EPDA im Mai in
Lissabon vorstellen.

Dort findet vom 6. bis 9. Mai die fiinfte
multidisziplindare Konferenz «Working in
Harmony» mit Referaten aus verschiede-
nen Therapiedisziplinen statt, darunter
Physio-, Ergo- und Kunsttherapie. Weite-
re Themen sind unter anderem Sexua-
litat, Ernahrung, Tiefe Hirnstimulation,
Forschung, Alltag und Morbus Parkinson.

Information: EPDA, 4 Golding Rd, Seven-
oaks, Kent, TN12 3NJ, United Kingdom.
E-Mail lizzie@epda.demon.co.uk
Internet www.epda.eu.com
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TV: Parkinson in Gesundheit Sprechstunde

Das Leben mit Parkinson
war am 1. Februar auf SF2
Thema in der TV-Sendung
Gesundheit Sprechstunde
mit Moderator Samuel
Stutz. Hans Neuhaus, seit
12 Jahren Betroffener und
Leiter der Jupp-Selbsthil-
fegruppe Tosstal, betétig-
te sich dabei als Botschaf-
ter fiir Parkinson.

In einem eindriickli-
chen Kurzfilm wurde sein
Lebensweg mit Morbus
Parkinson geschildert. Ein
Fernsehteam begleitete ihn auf einem
Besuch in seinem Elternhaus im Kan-
ton Thurgau. Im Studio sagte der friih-
pensionierte Sekundarlehrer: «Ich
musste Gegensteuer geben, um nicht
unter die Rader zu kommen. Seit ich of-
fen {iber meine Krankheit sprechen
kann, geht es mir viel besser.» Der Neu-
rologe Fabio Baronti, Chefarzt des Par-
kinsonzentrums und der Klinik Be-
thesda in Tschugg, betonte, die Krank-
heit konne genetische Ursachen haben.
Sie sei aber nicht vererblich. Noch wis-

Foto: jok

Sozialversicherungen

Neue IV-Regelungen ab Januar in Kraft

Klappt das so? Der Moderator mit Hans Neuhaus und Fabio
Baronti (v.1.) bei den Proben im TV-Studio Leutschenbach.

se man zuwenig iber Morbus Parkinson,
sagte Baronti. «Ich bin aber sicher, dass
wir eines Tages das Fortschreiten der
Krankheit stoppen konnen.» Moderator
Samuel Stutz hielt fest, was das Beste sei
fiir einen Parkinsonpatienten: ¢Aus sich
herauskommen und neue Briicken
schaffen zu sich selbst, zur Familie und
zur Gesellschaft.» Die Sendung wurde
von rund 365000 Zuschauern gesehen.
Ein gelungener Beitrag zum besseren
Verstdndnis von Parkinson in der brei-
ten Offentlichkeit!

Friihere Berufswiedereingliederung

Invalidenversicherung soll
schneller priifen

Die Anmeldung bei der Invalidenversi-
cherung (IV) sei «in einem an Absurditét
grenzenden Masse verspatety, zitiert der
Zircher Tagesanzeiger den Freiburger
Sozialrechtler Erwin Murer. In der Regel
ziehen sich die Abklarungen nach dem er-
sten Arztbesuch weit iiber ein Jahr hin,
bevor eine IV-Stelle den Fall iiberhaupt
zu sehen bekommt. Diese Erkenntnis ei-
nigt inzwischen auch Arbeitgeber und
Gewerkschaften. Das Wichtigste bei der
5.1V-Revision sei die «Einfithrung eines
Friitherkennungssystems», betont Peter
Hasler, Direktor des Arbeitgeberverban-
des. Wenn ein Mitarbeiter einen Monat
oder ldnger arbeitsunfahig sei, miisse das
einer iibergeordneten Stelle gemeldet
werden. Wie das Friithwarnsystem funk-
tionieren konnte, ist im Detail noch nicht
bekannt. Der Freiburger Professor Erwin
Murer schldgt vor, dass alle versicherten
Frauen und Ménner, die innerhalb einer
Rahmenfrist von 60 Tagen mehr als 30 Ta-
ge arbeitsunfdhig sind, bei einer Friiher-
fassungs- und Prédventionsstelle gemel-
det werden.

Quelle: Tagesanzeiger/ZSL

Unwort des Jahres 2003

«Scheininvalide» verletzt
Menschenwiirde

Nach der 4. Revision der Invalidenversi-
cherung (IV) sind seit 1. Januar 2004 neue
Regelungen in Kraft. Neben Sparmass-
nahmen setzen sie eine Vereinheitli-
chung um und in gewissen Féllen eine Er-
hohung der Hilflosenentschadigung. Die
wichtigsten Neuerungen:

« Einheitliche Hilflosenentschddigung (HE)
und Erhéhung der Beitrdge: Der Betrag
wird fiir erwachsene Personen, die nicht
im Heim wohnen, verdoppelt, damit sie so
lange wie moglich zu Hause wohnen kon-
nen. Die Hilflosenentschiadigung be-
tragt in Franken:

l zuHause im Heim

bei leichtem Grad | 422 211
bei mittlerem Grad | 1055 528
bei schwerem Grad l 1688 844

Die HE der IV wird bei Ubertritt ins AHV-
Alter von der AHV in bisheriger Hohe
weiter ausgerichtet.

* Erhéhter Hochstbetrag bei der Vergii-
tung ungedeckter Kosten durch die Er-

gianzungsleistungen: Alleinstehende Per-
sonen mit schwerer Hilflosigkeit, die zu
Hause wohnen, konnen fiir Pflege- und
Betreuungskosten bis zu 90 000 Franken
im Jahr beanspruchen, solche mittleren
Grades bis zu 60 000 Franken.
«Einfiihrung der Dreiviertelsrente: Die
Rentenabstufung wurde verfeinert. Bei
Invaliditatsgrad zwischen 40 und 49 Pro-
zent gibt es eine Viertelsrente, zwischen
50 und 59 Prozent eine halbe, zwischen
60 und 69 Prozent eine Dreiviertelsrente
und dartiber eine ganze. Laufende ganze
Renten (ab 66 %3 Prozent) fiir Personen,
die am 31. Dezember 2003 das 50. Alters-
jahr erreicht haben, werden weiterge-
fiihrt. Die ganzen Renten jlingerer Versi-
cherter mit Grad zwischen 66 %3 und 69,9
Prozent werden im Laufe des Jahres 2004
auf eine Dreiviertelsrente zuriickgestuft.
« Hértefallrenten werden durch Anspruch
auf Erganzungsleistungen ersetzt.

« Zusatzrenten fiir Ehepartner werden ab-
geschafft, bisherige laufen weiter.

Quelle: Soziale Sicherheit 6/2003, BSV

Der Begriff «Scheininvalidey, Politparole
der Schweizerischen Volkspartei SVP, ist
zum ersten Mal in der deutschsprachigen
Schweiz zum «Unwort des Jahres» gekiirt
worden. Wie das Organisationsbiiro der
Ausmarchung im liechtensteinischen Va-
duz mitteilt, fallen unter die Kategorie
«Unworter des Jahres» besonders schlim-
me sprachliche Missgriffe. Gesucht wa-
ren Formulierungen, die «sachlich grob
unangemessen sind und moglicherweise
sogar die Menschenwiirde verletzeny.
«Scheininvalide» entspreche nach An-
sicht der sechkopfigen Jury diesen Krite-
rien, heisst es in der Mitteilung. Die Tra-
dition, das Wort des Jahres zu bestimmen,
stammt aus Deutschland. Die Gesell-
schaft fiir die deutsche Sprache in Wies-
baden nimmt diese Aufgabe seit 1971
wahr. Nachstes Jahr soll auch in der West-
schweiz («mot de 'année») und der ita-
lienischsprachigen Schweiz («parola
dell’anno) das Wort des Jahres bestimmt
werden. Quelle: SDA/BaZ
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