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AKTUELL | sPav

Positives Fazit des letzten Vereinsjahrs

Entwarnung bei den Finanzen, ein Treffen dreier Prdsidenten,

Abschied und Begriissung und die Aussicht auf ein Jubildum

préigten die diesjdhrige Mitgliederversammlung.

n der Tradition geographischer Ab-

wechslung fand die Mitgliederver-
sammlung 2004 der Schweizerischen
Parkinsonvereinigung (SPaV) dieses Jahr
in Luzern statt. Es war eine eher «kleine»
Versammlung, verglichen mit dem Vor-
jahr, als in Neuenburg ein neuer Prasi-
dent und vier neue Vorstdnde gewéhlt
wurden. SPaV-Prasident Kurt Meier fiihr-
te die rund 70 Anwesenden durch den
Nachmittag. Er begriisste zunédchst seine
beiden Vorgénger, Bruno Laube (1998 bis
2003) und Lorenz Schmidlin (1992 bis

Erhohung der Mitgliederbeitrdage zu ver-
zichten. Sie bleiben weiterhin bei eher
bescheidenen 40 bzw. 60 Franken fiir
Doppelmitglieder. «Wir sind allen Spen-
dern und Gonnern fiir ihre Grossziigig-
keit sehr dankbary, sagte Kurt Meier.
Obwohl 2004 kein Wahljahr ist, gab es
dennoch eine Neuwahl im Vorstand.
Hans Peter Rentsch, Leitender Arzt fiir
Rehabilitation am Kantonsspital Luzern,
hatte nach zehn Jahren seinen Riicktritt
erklart. An seiner Stelle wurde Fabio Ba-
ronti, langjéhriges Mitglied des Fachli-

Sonja Stréssle (Lichtensteig) gratuliert Fabio Baronti zur Wahl in den Vorstand. Drei Prdsidenten: v.1.
Kurt Meier (amtierend), Lorenz Schmidlin (1992 bis 1998) und Bruno Laube (1998 bis 2003)

1998), dazu Gertrud Knopfli, die bis Mitte
2003 fiir die Begleitung der Selbsthilfe-
gruppen zustandig war.

Nach der Genehmigung des Vorjahres-
protokolls durch die Mitglieder berichte-
ten Kurt Meier und Finanzchef Rudolf Bo-
schung {tber die Finanzsituation der
SPaV, die sich dank der Grossziigigkeit
von Mitgliedern, Spendern, Gonnern und
Sponsoren von einem budgetierten Defi-
zit in einen Uberschuss verwandelt hat.
Grossere Legate flossen der SPaV zu, wo-
von ein grosser Teil fiir die Forschung be-
stimmt ist und in den ndchsten zehn bis
zwolf Jahren iiber den Forschungsfond
der SPaV ausgegeben werden soll. Er-
freulich fiir die Finanzsituation der Verei-
nigung zeigen sich die Verhandlungen
des Vorstands mit dem Bundesamt fiir Ge-
sundheit (BSV), Abt. AHV: Sie wurden
mit einem erfreulichen Resultat zu Ende
gefiihrt. «Wir freuen uns iiber diese Part-
nerschafty, stellte Kurt Meier fest. Die
verbesserte finanzielle Lage der SPaV hat
den Vorstand veranlasst, vorerst auf die

chen Beirats, einstimmig in den Vorstand
gewdahlt. Baronti ist Chefarzt der Neu-
rorehabilitationsklinik ~ Bethesda in
Tschugg und der SPaV eng verbunden.
Die Vertretungen der SPaV in der Ro-
mandie und dem Tessin wurden in letzter
Zeit neu organisiert und umstrukturiert.
Das Bureau romand in Lausanne wurde
mit Evelyne Erb um 30 Prozent verstarkt.

Jubildum 2005

Fotos: Martin Volken

Vizeprdsidentin Elisabeth Vermeil will etwas kiirzer tre-

ten. Kurt Meier dankt Ihr fiir den grossen Einsatz.

Zusammen mit Beatrice Bridel ist damit
die Lausanner Stelle nun an vier Tagen
(Mo - Do) nachmittags besetzt. Im Mai
2004 bezog man auch ein grosseres Biiro.
Diese Verdanderungen zu noch mehr Pro-
fessionalismus sind dem Engagement
von Vizeprasidentin Elisabeth Vermeil zu
verdanken. Sie zieht sich nun nach tiber
13 Jahren langsam aus ihren Aktivitdten
zuriick. Kurt Meier hielt deshalb eine
Dankesrede und iiberreichte ihr zudem
ein kleines Geschenk.

Auch im Tessin ist die Stabilibergabe
von Graziella Maspero an Osvaldo Casoni
erfolgt. Er betreut das Biiro vorerst in ei-
nem Zehn-Prozent-Pensum. Meier dank-
te ihm und stellte ihn kurz vor. Ebenso be-
griisste er die neuen Mitarbeiter Evelyne
Erb (Romandie), Ruth Dignos (Selbsthil-
fegruppen, Egg) und Peter Franken (Mit-
telbeschaffung und Marketing, Egg).

Mit einer ausfiihrlichen medizini-
schen Fragerunde mit den Parkinsonspe-
zialisten Fabio Baronti und Matthias Stur-
zenegger ging diese Mitgliederversamm-
lung zu Ende. Néchstes Jahr findet die
Jubildumsversammlung am 18. Juni in
Thun statt. Jjok

Die Parkinsonvereinigung wird 20

Die Schweizerische Parkinsonvereini-
gung (SPaV) wurde 1985 gegriindet. Ini-
tianten waren engagierte Neurologen, die
den Bedarf einer Interessensvernetzung
der Betroffenen erkannten. Heute umfasst
die SPaV rund 4500 Mitglieder und bietet
zahlreiche Dienstleistungen im Dienste
von Betroffenen (Patienten und Angehori-
ge) an. Thr 20-Jahr-Jubildum hat die SPaV
unter das Motto «Lebensqualitit trotz Par-
kinson» gestellt. Sie wird im Laufe des Jah-

res verschiedene Sonderaktivitdten durch-
fiihren, die direkt oder indirekt den Be-
troffenen und ihrer Lebensqualitét zugute
kommen sollen. «Wir wollen das Jubilaum
nicht gross feiern», sagt SPaV-Président
Kurt Meier. «Dafiir werden wir die Chance
nutzen, unser Angebot auszubauen und
uns gegeniiber den Mitgliedern, unseren
Partnern und der Offentlichkeit noch bes-
ser zu positionieren.» Mehr dartiber in den
ndchsten Nummern von Parkinson.
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SPaV-Agenda

Parkinson-Informationstagungen der SPaV 2004

5.Parkinson-Informationstagung in der Humaine Klinik Zihlschlacht

Freitag, 17. September 2004, 13.30 bis 16.30 Uhr

Themen:

+ Parkinson und geistige/korperliche Fitness
Parkinsonteam Zihlschlacht

* Bewegungssequenzen

» Musiktherapie als Behandlungsansatz bei Parkinsonpatienten
Barbara Klopfenstein, Ruth Pfandler, Musiktherapeutinnen
Humaine-Klinik Zihlschlacht

+ Fragerunde/Podiumsdiskussion
Prof. Dr. med. Hans-Peter Ludin und Parkinsonteam Zihlschlacht

fiir Betroffene (Phase-2-Patienten und deren Angehdrige)
30. Juni Klinik Valens SG
21. August Klinik Bethesda, Tschugg BE
Hotel Du Peyrou, Neuenburg NE
Humaine Klinik Zihlschlacht TG
Clinica Hildebrand, Brissago TI
SuvaCare, Sitten VS

2. September
17. September

9. Oktober
29. Oktober

17. November E¥ Information /Anmeldung: Karin Zoller, Humaine Klinik Zihlschlacht

Tel. 071 424 30 21/424 33 33, Fax 071 422 41 71, karin.zoller@humaine.ch

Rehab-Kantonsspital, Luzern LU

20. November Rehaklinik Rheinfelden AG

3. Parkinson- Informationstagung im Kantonsspital Luzern

Akutspitalzentrum, Mittwoch, 17. November 2004, 14 bis 17 Uhr

Themen:
* Praktische Aspekte der medikamentdsen Behandlung
* Blasen- und Darmentleerungsstorungen
» Stereotaktische Eingriffe und Elektrostimulation

Dr.med. Hans Peter Rentsch, Leitender Arzt Rehab, Kantonsspital
Luzern und Dr.med. Daniel Waldvogel, FMH-Neurologie,
Klinik St. Anna, Luzern

4. Parkinson-Informationstagung in der
‘Rehaklinik Rheinfelden

Samstag, 20. November 2004, 14 bis 16.30 Uhr

Themen:

« Workshops: Musik-/Tanztherapie:
Brigitte Ziiger, Tanztherapeutin, Rehaklinik
Rheinfelden;
Musiktherapie: Beate Roelcke, Simone Maier-
Hanemann, Clemens Kluge, Musiktherapierende,
Rehaklinik Rheinfelden

« Fragestunde mit
Prof. Dr.med. Peter Fuhr, Leitender Arzt, Neuro-
logische Universititsklinik, Kantonsspital Basel
Dr.med. Heiner Brunnschweiler, Leitender Arzt,
Rehaklinik Rheinfelden

B Information und Anmeldung: Susanna Krummenacher
Kantonsspital Luzern, Tel. 041 205 54 37, Fax 041 205 24 41

Tagungen fur Fachpersonal
Parkinson-Fortbildung fiir Ergotherapeuten

Freitag, 13. August 2004, Bern

Ergotherapeutische Interventionen und Vertiefung in das Krankheitsbild
fiir dipl. Ergotherapeuten, Studierende und Lehrpersonen.

Dr. med. Fabio Baronti, Chefarzt Klinik Bethesda, Tschugg
Judith Marti, dipl. Ergotherapeutin

El Information und Anmeldung:
Christa Bertin, Rehaklinik Rheinfelden
Tel. 061 836 52 30, Fax 061 836 53 53
ch.bertin@rkr.ch

Organisation: Ergotherapeuten-Verband Schweiz EVS

B Information und Anmeldung: Tel. 031 313 88 44, evs-ase@ergotherapie.ch

Zusammenarbeit der Vereinigungen

SPaV bei EPDA-Konferenz in Lissabon
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Zur Parkinsonkonferenz und der Jahres-
hauptversammlung der Europdischen
Parkinsonvereinigung (EPDA) Anfang
Mai in Lissabon war die SPaV mit Ge-
schéftsfithrerin Lydia Schiratzki, Vor-
standsmitglied Ursula Claren Muller und
Préasident Kurt Meier vertreten. 20 Lan-
der waren dort reprédsentiert. Die alle
zwei Jahre in einer européischen Gross-
stadt organisierte Parkinsonkonferenz
behandelt Fragen zu Morbus Parkinson.
Eingeladen sind Fachleute, Betroffene
und Professionals aus den Landervereini-

gungen. Ziel ist es, das Wissen tiiber die
Krankheit und die Vernetzung der Betei-
ligten zu fordern und Strategien zur Le-
bensgestaltung weiter zu entwickeln. Da-
zu sollen politische Fragen im Zusam-
menhang mit Morbus Parkinson, zu Lob-
bying oder Finanzierung diskutiert und
Losungen erarbeitet werden.
Multidisziplindr wurde {iber Themen
aus der Therapie und Pflege, aus dem Le-
ben mit Parkinson, aus Medizin und For-
schung und aus der Interessensarbeit der
Parkinsonvereinigungen referiert und

diskutiert. In Themenworkshops setzten
sich die Teilnehmenden mit Einzelaspek-
ten auseinander. Referate behandelten
zum Beispiel medizinische Fragen bei
Morbus Parkinson wie Sehbeschwerden,
Zahnpflege, Vererblichkeit und die psy-
chologischen Auswirkungen der Erkran-
kung. Im Weiteren ging es um die Bezie-
hung zwischen Patienten und Fachperso-
nal, um Fragen der jiingeren Parkinson-
patienten, und um Strategien zur besse-
ren Bewiltigung des Alltagslebens mit
der Krankheit. jok
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Mehr Marketing in der SPaV

Die SPaV hat ein Ressort fiir Mittelbeschaffung und

Marketing geschaffen. Peter Franken trat seine Stelle am

1.Septemberin Egg an.

undraiser» heisst er in der Fachspra-
F che. Gemeint ist ein Beruf, den es in
der Schweiz gerade mal seit zehn Jahren
gibt. Doch die professionelle Mittelbe-
schaffung hat in letzter Zeit immer mehr
an Bedeutung gewonnen. Eine Nicht-Pro-
fit-Organisation (NPO) wie die Schweize-
rische Parkinsonvereinigung (SPaV), die
in erheblichem Mass von Spenden, Lega-
ten und Sponsorengeldern lebt, muss
neue, konzeptionelle Wege gehen, um ih-
re Aktivitdten zu finanzieren. Marketing
ist der Schliisselbegriff - was nichts an-
deres bedeutet als die marktgerechte Po-
sitionierung der SPaV und ihrer Angebo-
te bei ihrer Kernzielgruppe, den Betroffe-
nen, aber auch in der medizinischen
Fachwelt, im Gesundheitswesen und in
der Offentlichkeit.

Also hat die SPaV eine Stelle fiir Fund-
raising und Marketing geschaffen. «Wir
miissen die Weichen fiir die Zukunft stel-
leny, sagt SPaV-Prasident Kurt Meier. Der
54-jahrige Peter Franken nahm am
1. September seine Arbeit auf. Er wird in
Zukunft damit beschéftigt sein, die Geld-
beschaffung zu professionalisieren und
systematisch voran zu treiben. Franken
stammt aus Basel und begann seine Be-
rufslaufbahn mit einer Banklehre. Er war
Devisenhédndler und Anlageberater, stu-
dierte dann an der Universitdt Basel Ger-
manistik, Anglistik und Geschichte. 1986
ging er zum Internationalen Komitee vom
Roten Kreuz (IKRK), fiir das er im Liba-
non, in Sri Lanka, Angola und im Kongo
als Delegierter tatig war. Ausserdem war
Franken fiir Nicht-Profit-Organisationen
wie Unicef und die Aidshilfe Schweiz
tatig. Seit 1999 leitet er die Abteilung Pri-
vate Spenden beim IKRK in Genf.

Nun wechselt er vom Riesenapparat
IKRK zur kleinen SPaV, ein Schritt, der
ihn reizt. «In einer grossen Organisation
sind viele Dinge schon vorgegebeny, sagt
er. «Im Kleinen etwas Neues aufzubauen,
sehe ich als spannende Herausforde-
rung.» Vorbei die Zeit, als er, wie beim
IKRK, mit hohen Millionenbetragen zu
tun hatte. Bei der SPaV geht es nicht um
grosse Summen. «Die Grosse ist nicht
entscheidendy, findet Franken. Auch in
einer kleinen Vereinigung wie der SPaV

braucht es klare Konzepte, sinnvolle Stra-
tegien und Massnahmen, um erfolgreich
zu arbeiten. In diesem Sinne sieht Fran-
ken durchaus eine Verbindung zu seiner
beruflichen Vergangenheit als Banker.
Die Synergie seines kaufmédnnischen
Hintergrunds mit humanitérer Arbeit sei
perfekt auf ihn zugeschnitten. In der
Sprache der Geldwelt konnte man die
Parkinsonbetroffenen als die «Sharehol-
dery der SPaV bezeichnen. «Wir miissen
fiir unsere Mitglieder das Maximum an
Service herausholen.»

Peter Franken, der nun mit Frau und
Kind nach Ziirich zieht, wird erst einmal
eine Bestandesaufnahme in der SPaV ma-
chen. Er will weniger die grosse Trommel
rithren, sondern dort titig werden, wo die
Menschen sind und Interesse an der Ar-
beit der SPaV zeigen. «Darauf kann man
aufbauen und den Kreis der Engagierten
pflegen und erweitern.» Das 20-Jahr-Ju-
bildaum 2005 sieht er als Chance, der
SPaV zu mehr Aufmerksamkeit zu ver-
helfen. Damit konne man eine breitere
Basis fiir die Aktivitdten der Parkinson-

Peter Franken besetzt in der SPaV die neue Stelle
fiir Marketing und Mittelbeschaffung.

vereinigung schaffen. In seiner Freizeit
ist Franken der Kultur zugetan, taucht
und reist gerne, spielt ein bisschen Ten-
nis. «Abends gehe ich lieber ins Theater
als ins Training», sagt er. In néchster Zeit
wird er jedoch einiges zu lesen haben.
«Ich muss iiber das Thema Parkinson
noch einiges lernen.» Einen Bezug dazu
hat er seit frither Kindheit: Frankens
Grossvater litt an Parkinson. jok

Zum Jubildum 2005: Lebensqualitat und Parkinson

Machen Sie mit beim Kurzgeschichten-Wettbewerb!

Schreiben Sie gerne? Dann machen Sie
mit beim Kurzgeschichten-Wettbewerb
der SPaV zum Jubildum 2005. Unter dem
Motto «Lebensqualitét trotz Parkinsony
initiiert die SPaV im Jubildumsjahr Pro-
jekte, die mit der Lebensqualitat von Pa-
tienten und Angehdrigen im Leben mit
Morbus Parkinson zusammenhdngen.
Mit dem Geschichtenwettbewerb wollen
wir Ideen und Beispiele sammeln und
verdffentlichen. Damit mdchten wir sie
anderen Betroffenen zur Verfiigung stel-
len. Sie sollen sehen, wie Lebensqualitét
erlebt, erhalten oder gar verbessert wer-
den kann: ein Beitrag zur Selbsthilfe.
Schreiben Sie eine Geschichte. Be-
schreiben Sie eine Anekdote oder Episo-
de aus Ihrem Leben mit Parkinson. Aus
Threr Sicht als Kranker, als Partner,
Freund oder Verwandter. Die Geschichte

muss einen Bezug zum Thema Lebens-
qualitdt haben. Haben Sie etwas erlebt,
das Thre Lebensqualitédt beeinflusst hat?
Etwas Neues entdeckt? Etwas Gewohn-
tes neu erfahren? Dann schreiben Sie
doch eine Geschichte daraus. Sie sollte
nicht ldnger als 2 A-4 Seiten bzw. 5000
Anschlédge (mit Leerzeichen) haben. Ein-
sendeschluss ist der 1. November 2004.
Die Autorin /der Autor ist damit einver-
standen, dass die Geschichte eventuell
verdffentlicht wird. In Ausnahmeféllen
fiir Erkrankte, die nicht mehr schreiben
konnen, akzeptieren wir auch ein be-
sprochenes Tonband. Die drei besten
Einsendungen werden von der Jury mit
einem Hotel-Wochenendaufenthalt im
Wert von rund 1000 Franken belohnt. Es
lohnt sich also, in die Tasten zu greifen.
Viel Erfolg! jok
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Wenig erspriessliches Schwatzchen o ru ceiser

Chatten (deutsch: plaudern, ein Schwatzchen halten)
mit Parkinsonbetroffenen? Bisher hat mich das Chat-
parkett im Internet nicht gereizt. Warum mit Wild-
fremden plaudern, wenn ich auch meine Freundin an-
rufen kann? Die gemeinsame Krankheitserfahrung
wire jedoch eine verbindende Gesprachsbasis. Dann
also! Getarnt mit einem selbstgewéhlten Ubernamen
logge ich mich schnell ein und kann auf meinem Bild-
schirm die Unterhaltung mitverfolgen. Irgendwie wis-
sen die Anwesenden bereits, dass ich dabei bin. Alle
begriissen mich und wollen wissen, ob ich neu sei.
Noch weiss ich nicht, wie ich mich selber bemerkbar
mache, bin aber schon sieben Gegengriisse und drei
Antworten schuldig. Schliesslich realisiere ich, dass
das liegende Rechteck unterhalb des Hauptfensters
meine Rede aufnimmt. Mit der Umschalttaste wird sie
in den Chatraum katapultiert.

Ich griisse alle pauschal. Die unbeantworteten Fra-
gen am oberen Bildschirmrand sind nun langst ver-
schwunden. Die Chatter haben sich anderem zuge-
wandt. Sie kennen sich alle, necken sich, spielen auf
personliche Schwichen an. Schliesslich erinnert sich
jemand an mich, fordert mich auf, unbeschwert dazwi-
schen zu quatschen, sonst kdme ich nie zu Wort.

Stimmt! Mit Lesen, Reagieren, Tippen komme ich im-
mer zu spat. Auf langst Entschwundenes zu reagieren
wirkt pedantisch. Alle quatschen, pobeln und quiet-
schen. Erinnert mich an einstige Teenagertreffs mit
dem Velo vor der Post.

Austausch iiber die Krankheit? Ja, beztiglich Medi-
kamente: «Mein Arzt hat mir Dingserasil verschrieben,
nimmt das jemand von euch? Und wie viel? Und was
noch? Und wann?» Unerspriesslich, wie immer. Nach
einer Viertelstunde haben sich die meisten Chatter ver-
abschiedet, dafiir ist eine Horde Neuankémmlinge da.
Verabschieden und Begriissen fiillt mehrere Bild-
schirmlangen. Ich werde unendlich miide. Atemlos an-
gestrengtes Mitrennen kenne ich, auch ohne Parkichat.
Ich verabschiede mich, werde von jedem einzeln weg-
gegriisst und bin erleichtert. Mein erster und wahr-
scheinlich einziger Chatabend! Da lauert fiir mich be-
stimmt keine Sucht.

Chatten in deutscher Sprache bei www.parkinsonszene.de

* Unsere Reihe «Geschichten aus dem (Parkinson-)
Lebeny erzdhlt Geschichten, die eigentlich jedem passie-
ren konnten. Nur spielt Parkinson darin die Hauptrolle.

NEUES AUS DEN SELBSTHILFEGRUPPEN
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Buchs: Schon lange wollte unsere Gruppe
einmal wieder etwas von der grossen wei-
ten Welt erfahren. So besuchten wir die
Firma pago in Grabs, die weltweit Etiket-
tiersysteme herstellt. Das mehr als hun-
dertjdhrige Unternehmen im St. Galler
Rheintal ist fir uns Werdenberger «das
Unternehmen» und bietet vielen seit Ge-
nerationen einen Arbeitsplatz. Schon,
wieder einmal einen Betrieb zu erleben,
mit Maschinen, Bilanzen, Kantineluft, et-
was, das die meisten durch ihre Krank-
heit kaum mehr kennen. Wir wurden
durch eine riesige Halle gefiihrt und
staunten tiber den grossen Maschinen-
park. Gemdiitlich sassen wir nach der
Fiihrung bei Kaffee und Kuchen beisam-
men. Es zeigte sich, wie wichtig es ist,
dass wir unsere Beziehungen nach aus-
sen pflegen, uns nicht verstecken, son-
dern mutig nach Moglichkeiten suchen,
unsere Umwelt weiterhin wahrzuneh-
men. Mein Rat an alle: es lohnt sich!
Margrit Spirig

Frauenfeld: Am 23. Juni fuhr eine kleine
Gruppe per Postauto nach St. Katharinen-
tal und besuchte die Klosterkirche - eine

der schonsten Barockkirchen der
Schweiz. Wir erhielten Einblick in die
wechselvolle Geschichte des Klosters
und bestaunten die vielfaltigen Stukkatu-
ren, Wand- und Deckengemalde des Kon-
stanzer Malers Stauder. Wir durften auch
manchen Blick «hinter die Kulissen» wer-
fen. Nach der Fiihrung stdrkten wir uns
im Café am Zvieri. Schon bald fuhr das
letzte Postauto zurilick nach Frauenfeld.
Ein paar Unentwegte nahmen den scho-
nen Weg am Rhein entlang unter die Fiis-
se und wanderten bis Diessenhofen.

Jupp-Tosstal: Die Selbsthilfegruppe der
«jung(geblieben)en  Parkinson-Patien-
teny trifft sich jeden ersten Donnerstag
des Monats im Restaurant «KRosengarteny
in Wila. Der Nachmittag teil sich in «Ge-
schaftlichesy, Kegeln oder Jassen und ein
gemeinsames Nachtessen. Nach dem
Eroffnungsgesang losen wir z.B. Denk-
sportaufgaben, tauschen Erlebnisse aus
oder es wird iiber eine Tagung berichtet.
Am 3. Juni kam der Neurologe Christian
Wyss aus Winterthur als Gastreferent zu
uns. Er gab uns einen Uberblick {iber die
grosse Palette der gebrduchlichsten Me-

, l\“}l\l
Foto: privat

Anette Sutter (li), die Parodistin Anni Frei mit Hut
aus Paris und Anna Steiner bei der Jubildumsfeier
in Winterthur.

dikamente mit all ihren Vorteilen und Ne-
benwirkungen. Dann beantwortete er
Fragen. Was ist Cripar? Gibt es ein spezi-
elles Medikament gegen Blockaden? Wie
ist Thre Haltung zu Akupunktur und Ma-
gnetfeldtherapie? Mit einem kleinen Pra-
sent haben wir Dr. Wyss verabschiedet -
er hatte grossziigig auf ein Honorar ver-
zichtet. Die SHG JuPP Tosstal dankt ihm
an dieser Stelle ganz herzlich fiir seinen
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Therapie ist mehr als nur Medikamente

Die Parkinson-Informationstagung in
Valens zeigte: Begleittherapien verbes-

sern die Lebensqualitdt der Betroffenen.

«Wir lernen von Ihnen, den Betroffenen,
zum besseren Verstdndnis der Krank-
heity, sagte Chefarzt Jiirg Kesselring zur
Begriissung in der Klinik Valens. «Sie
sind die Experten in Sachen Morbus Par-
kinson.» Im vollbesetzten Saal machte er
deutlich, wie wichtig der Austausch zwi-

Fragerunde: «Dieser Austausch ist auch fiir mich sehr wert-

voll», sagte Chefarzt Jiirg Kesselring.

Einsatz im Dienste der «Parkinsonge-
meindey. Hans Neuhaus

Solothurn: Fiir den diesjdhrigen Ausflug
Mitte Juni wurde fiir einmal nicht Bahn
oder Bus beniitzt, sondern, nach alter Va-
ter Sitte, Ross und Wagen. 16 Mitglieder
und Begleitpersonen genossen bei sonni-
gem Wetter die gemditliche Fahrt auf ver-
kehrsarmen Nebenstrassen und Flurwe-
gen von Derendingen ins bernische Kop-
pigen. Nach einem ausgiebigen Mittags-
halt, den auch die beiden Pferde verdient
hatten, gings auf einer anderen Route
zuriick an den Ausgangspunkt.

Heinz Schlifli

Winterthur: 40 Gruppenmitglieder tra-
fen sich am 2.Juli zur 20-Jahr-Jublidums-
feier. Sie wurde mit einem feinen drei-
gangigen Zmittag im festlich geschmiick-
ten Pfarreisaal Peter und Paul erdffnet.
Der Ehemann einer parkinsonbetroffe-
nen Frau erfreute die Gaste mit bekann-
ten Liedern auf seiner Handorgel. Beson-
deren Spass bereiteten die drei Kurzthea-
ter von Anni Frei zu Themen wie Gesund-
heit, Krauter und Hut aus Paris. Besinnli-

schen Arzten, Therapeuten und den Be-
troffenen sei. Die parkinsonsche Krank-
heit sei gut erforscht, tiber vieles sei man
sich jedoch im Unklaren.

Bei den iber 80-Jahrigen erkranke be-
reits jeder Zehnte an Parkinson, erkléarte
der Leitende Arzt fiir Neurologie, Serafin
Beer, in seinem Referat. Der Zelltod im
Gehirn finde bei allen Menschen statt, bei
manchen, wie den Parkinsonbetroffenen,
leider zu friih. « Wiirden wir 120 Jahre alt,
hétten wir alle Parkinson.» Beer gab ei-
nen Uberblick zum aktuellen Stand der
medikamentosen Therapie. Die Hoff-
nung, dass in den néachsten Jahren neue
Medikamente auf den Markt kommen, sei
berechtigt. «Sie konnten die Behandlung
und die Bekdmpfung der Nebenwirkun-
gen noch verfeinerny, sagte Beer.

Der Physiotherapeut Urs Gamper er-
lauterte dann die Moglichkeiten der
Messbarkeit der begleitenden Parkin-
sontherapie. «Die Behandlung muss ef-
fektiv, zweckmassig, wirtschaftlich und
bediirfnisorientiert sein», sagte er. Die
systematische Bewertung der Symptome

ches trug Pfarrer Heinrich R. Oehninger
mit einer Lesung aus seinem Buch «Kar-
dio» bei. Mit verschiedenen Dankesre-
den, vor allem an die beiden engagierten
langjdhrigen Leiterinnen Anni Steiner
und Anette Sutter ging das Fest zu Ende.

Regionaltagung der Leitungsteams
der Ziircher Selbsthilfegruppen
Anfangs Juli trafen sich elf Leitungsper-
sonen aus zwolf Selbsthilfegruppen in
der Geschiftsstelle Egg zum jahrlichen
Erfahrungsaustausch. Diese Treffen bie-
ten die Chance, sich besser kennen zu ler-
nen und auf neue Ideen fiir die Leitungs-
arbeit in den Selbsthilfegruppen zu kom-
men. Dazu gab es Information tiber Aktu-
elles aus der Parkinsonvereinigung und
regen Austausch wertvoller Tipps zu
mehr (Lebensqualitét trotz Parkinsony.
Eindriicklich der schone Rahmen und das
feine Mittagessen. Dieses Jahr wurden
folgende Themen diskutiert: geeignete
Lokale fiir Gruppenzusammenkiinfte,
Formen und Inhalte von Jahresprogram-
men, Gestaltung und Ablauf von Zusam-
menkiinften, Mitgliederwerbung, Entlas-
tung von Angehorigen.

Gegen das Pisa-Syndrom - eine Seite stdrken, die
andere dehnen: Physiotherapeut Urs Gamper.

und ihrer Folgen auf die Lebensqualitat
des Patienten ermdgliche einen hochst-
moglich effizienten Behandlungsplan, so
Gamper. Untersucht werden unter ande-
rem kognitiv/psychische Funktionen,
Aktivitdten des Alltagslebens und die Mo-
torik. Ziel der Bemiihungen miisse die Le-
bensqualitdt des Erkrankten sein. «Der
Patient ist an konkreten Ergebnissen in-
teressierty, so Gamper. Die Wirksamkeit
von Medikamenten und Therapien miisse
man deshalb immer an den Alltagsresul-
taten messen. jok

Als Parkinsonpatient im Armeelager

Perfektes Programm

«Als einziger Parkinsonpatient durfte ich
im Juni im Armeelager fiir Behinderte in
Fiesch VS teilnehmen. Am 12. Juni, mei-
nem Geburtstag, wurde ich von zwei WK-
Soldaten zu Hause abgeholt. Die Organi-
sation im Lager war ausgezeichnet. Mit
der tdglich erscheinenden Lagerzeitung
«Geissblatty wurden wir tiber die aktuel-
len Aktivititen informiert: Barbecue-
Plausch, Wanderung ins Fieschtal, Forel-
len fischen mit Mittagessen, der sonntag-
liche Gottesdienst, Ausfliige auf die Bel-
alp, Kutschenfahrt ins romantische Binn-
tal, eine unentgeltliche Zahnkontrolle
und eine ausgezeichnete Behandlung
durch die Physiotherapeuten. Das
(deutschsprachige) Ferienlager wird je-
des Jahr wiederholt, ich kann es nur wei-
terempfehlen.»

Paul Rohrer, Epalinges VD
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Gegen itbermdssigen Speichelfluss

AKTUELL | Medizin & Forschung

Nikotin iiber die Haut

Botulinumtoxin als
Therapieoption

Offenbar sind Injektionen mit dem Bouli-
numtoxin A eine wirksame Therapie ge-
gen den iibermdssigen Speichelfluss, der
bei Parkinsonpatienten hdufig auftritt.
Dies ergab eine randomisierte, prospekti-
ve, placebokontrollierte Doppelblindstu-
die der Abteilung fiir Neurologie an der
Charité in Berlin. In die Studie wurden
insgesamt 32 Patienten mit Morbus Par-
kinson mit einer krankheitsbedingten ge-
steigerten Speichelabsonderung einbezo-
gen. Die Wissenschaftler untersuchten
die Effektivitdt von Botulinumtoxin-A-In-
jektionen in die Parotisdriise und vergli-
chen die Ergebnisse mit einer Kontroll-
gruppe, die lediglich Placebo injiziert be-
kam. Nach Auswertung der Daten zeigte
sich, dass die Behandlung mit Botulinum-
toxin A eine sichere und effektive Thera-
pieoption fiir den iibermdssigen Spei-
chelfluss im Rahmen einer Parkinsoner-
krankung darstellt.

Quelle: Neurology 2003; 61:1279-1281

Bei der Medikamenteneinnahme

Vorsicht mit Fruchtsaften

Medikamente soll man mit Wasser hin-
unterspiilen und nicht mit Fruchtsaften.
Fruchtsifte konnen gewisse Wechselwir-
kungen mit Medikamenten auslosen.
Parkinsonpatienten nehmen oft nicht nur
Mittel gegen Morbus Parkinson, sondern
auch andere wie z. B. Blutdruckmittel,
Mittel gegen Harnblasen-Hyperaktivitat
oder Andidepressiva. Grapefruitsaft etwa
verstarkt die Wirkung bestimmter blut-
drucksenkender Mittel. Uber die verin-
derte Wirkung von Anti-Parkinsonmit-
teln in Verbindung mit Fruchtséften, aber
auch von schwarzem Kaffee, Tee oder
Milch ist zwar nichts bekannt, Experten
raten jedoch dazu, in jedem Falle neutra-
les Wasser mit einem Medikament zu
trinken.

Quelle: DPV-Parkinson-Nachrichten #86

Nikotinpflaster verhindern Storungen nicht effektiv

Transdermal (iiber die Haut) verabreich-
tes Nikotin zur Behandlung von motori-
schen und kognitiven Storungen bei Mor-
bus Parkinson hat sich als ineffektiv er-
wiesen. Dies ergab eine Studie des Cogni-
tive Neuroscience Centre der Universitét
Montreal in Kanada. Fiir die Studie ver-
abreichten die Forscher 22 Parkinson-
patienten, alle Nichtraucher, tiber 25 Ta-
ge transdermal Nikotin einschleichend
mit steigender Dosierung. Am 11. und 25.
Behandlungstag wurde die motorische
und kognitive Leistungsfahigkeit der Pa-
tienten auf eventuelle Verdnderungen
hin untersucht. Nach einer 14-tigigen
Auswaschphase erfolgten die Untersu-

Studie aus Denver USA

chungen nochmals. Insgesamt vertru-
gen die Patienten die Nikotintherapie
schlecht. 59 Prozent der Studienteilneh-
mer brachen die Therapie wegen akuter
Nebenwirkungen vorzeitig ab. Bei den
verbleibenden neun Studienteilnehmern
zeigte sich im Vergleich zu den zehn
Kontrollpersonen keinerlei Effekt der
Therapie in Bezug auf die motorischen
und kognitiven Fédhigkeiten. Statistisch
gesehen erkranken Nichtraucher haufi-
ger an Parkinson als Raucher. So kam die
Idee mit dem Versuch, Parkinson mit Ni-
kotin zu behandeln.

Progress in Neuro-Psychopharmacology und Bio-
logical Psychiatry, Vol. 28, 1, January 2004,31-39

Placebo-Effekt nach Scheinoperation

Eine amerikanische Untersuchung hat
den Placeboeffekt von neurochirurgi-
schen Eingriffen nachgewiesen, die nur
zum Schein durchgefiihrt wurden. Fiir
die Doppelblind-randomisierte Studie
untersuchten Wissenschaftler der Uni-
versitdt in Denver, Colorado, insgesamt
40 freiwillige Patienten mit einem idio-
pathischen Morbus Parkinson. 30 von
ihnen willigten zur Teilnahme an der
Studie ein, welche die Lebensqualitat
nach dem Eingriff bestimmen sollte. Bei
zwolf Studienteilnehmern wurde eine
Transplantation mit humanen embryo-
nalen, dopaminergen Neuronen durch-
gefiihrt. Die anderen 18 Teilnehmer, die

Warum entsteht Wearing off?

Placebogruppe, wurden nur zum Schein
operiert, es fand also keine Transplanta-
tion statt. Nach einem Zeitraum von vier
und acht Monaten sowie nach einem Jahr
wurden bei allen Studienteilnehmern
die Lebensqualitit sowie weitere medizi-
nische Parameter bestimmt. Nach Aus-
wertung der Daten zeigte sich eine Ver-
besserung der Lebensqualitat in beiden
Patientengruppen. Alle Studienteilneh-
mer der Placebogruppe berichteten tiber
eine Verbesserung ihrer Lebensqualitat,
auch die «verblindeten» behandelnden
Arzte konnten diese Studienresultate be-
statigen.

Quelle: Arch Gen Psychiatry 2004; 61; 412-420

Ali unterstiitzt «Wearing-off-Forschung»

Die Stiftung des Ex-Boxchampions Mu-
hammad Ali, der am parkinsonverwand-
ten Boxersyndrom leidet, fordert die Par-
kinsonforschung. Derzeit unterstiitzt
Alis Stiftung die Erforschung des «Wear-
ing offy-Phé@nomens. Es entsteht, weil die
Wirkung einer Levo-Dopa-Dosis vorzeitig
nachldsst und die Parkinsonsymptome
dann im Tagesverlauf bereits vor der
nachsten Levodopa-Applikation erneut
auftreten. Man will Wissen iiber Diagnos-
tik und Therapie der Wearing off-Sympto-
me erweitern und so Patienten nachhaltig
helfen. Eines der Projekte, die Studie der
«Parkinson’s Study Group (PSG)» ergab,
dass die Betroffenen Wearing-off-Symp-

tome an sich selbst friiher registrieren als
die Arzte in der Sprechstunde. In einem
«Patient-Fragebogen» berichteten 57 Pro-
zent der Probanden von sich aus iiber
Wearing off. Durch die Befragung der Arz-
te konnten nur 29 Prozent identifiziert
werden. Wearing off beginnt bei vielen
Patienten bereits zwei Jahre nach der Ini-
tialtherapie mit Levodopa. Symptome
sind verschlechterte Beweglichkeit, ver-
mehrtes Zittern, Verkrampfung der Mus-
kulatur, vermehrter Speichelfluss, de-
pressive Episoden, Konzentrations- und
Gedéchtnisstorungen sowie Angst- und
Panikattacken.

Quelle: www.parkinson-web.de



Neue Quelle entdeckt

Stammzellen aus der
Bauchspeicheldriise

Deutsche Forscher haben eine ergiebige
Quelle fiir Stammzellen in der Bauchspei-
cheldriise von Menschen und Ratten ge-
funden. Die Zellen konnten sich im Ge-
gensatz zu anderen aus dem Korper ge-
wonnenen (adulten) Stammzellen sogar
relativ leicht in verschiedene Gewebe
entwickeln, sagte der Rektor der Univer-
sitat Liibeck, Alfred Xaver Trautwein. Sie
seien auch aus dem Gewebe eines 74-
jdhrigen Patienten gewonnen worden.
Sollte man diese Zellen auch «therapeu-
tisch nutzbar machen kénnen, so wére
dies ein grosser Durchbruch in der
Stammzellenforschung» sagte Hans
Scholer, Direktor am Max-Planck-Institut
fiir molekulare Biomedizin in Miinster.
Die Zellen seien robust, vermehrten sich
gut und schnell und seien gut lagerbar.
Damit hétten sie Fahigkeiten von em-
bryonalen Stammzellen. Deren Einsatz
ist ethisch umstritten, weil Embryonen
dafiir zerstort werden miissen. Bislang
wurden adulte Stammzellen unter ande-
rem aus dem Knochenmark, der Leber,
dem Gehirn und dem Blut isoliert.

Quelle: dpa, 3. Juni 2004

Ganzheitliche Kostenanalyse

Medikamente konnen
Klinikaufenthalte reduzieren

Im Zuge immer neuer Sparzwénge im Ge-
sundheitswesen fragt sich mancher Par-
kinsonpatient womdglich, wie viel seine
Behandlung die Solidargemeinschaft
wohl kosten mag. Vielleicht werden sogar
einige die Frage stellen, ob sich eine teu-
re Therapie dieser chronischen Erkran-
kung mit modernen Medikamenten iiber-
haupt «lohnty. Bei solchen Uberlegungen
werden oft nur die Medikamentenkosten
und die Arzthonorare beriicksichtigt.
Rechnet man jedoch auch die Kosten fiir
Klinikaufenthalte, Pflege usw. mit ein,
stellt sich heraus, dass die optimale Be-
handlung letztlich auch die kostengiins-
tigste ist. Denn ein gut eingestellter Par-
kinsonpatient spart stationdre Behand-
lungen im Krankenhaus ebenso wie friih-
zeitige Pflegekosten. Gesundheitsékono-
men meinen daher nach Auswertung ei-
ner kiirzlich veroffentlichten Studie, es
sei das falsche Ende, ausgerechnet an den
Arzneimitteln sparen zu wollen.

Quelle: wdv Medical Communication Center
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Durch Gentechnik

In Zukunft massgeschneiderte Medikamente?

Die Kenntnisse der Gentechnik kon-
nen in Zukunft der Entwicklung von
Arzneimitteln neue Impulse verlei-
hen. Medikamente konnten eines Ta-
ges gezielter auf das Erbgut des Pati-
enten abgestimmt sein. Jeder Mensch
reagiert unterschiedlich auf dasselbe
Medikament, weil sich das Erbgut von
Mensch zu Mensch geringfiigig unter-
scheidet und somit individuelle Ne-
benwirkungen auftreten konnen. Das
«massgeschneiderte» ~ Medikament
konnte die Therapie schwerer Krank-
heiten wie Krebs oder unheilbarer Er-

dikamente produziereny, sagt Baronti.
Dennoch miisse man aber sehen, dass
diese Techniken nicht nur ethische
Probleme, sondern auch erhebliche
potenzielle Risiken mit sich brachten.
Diese Form der Gentechnik sei deswe-
gen als wichtige Investition fiir die Zu-
kunft zu betrachten, findet Baronti.
Fiir die Parkinsonbetroffenen von heu-
te diirfte sich aber leider nicht viel dn-
dern. «In den ndchsten Jahren diirfte
diese Technik wahrscheinlich noch
keine konkreten Resultate bringen.»
Jjok

krankungen wie etwa Parkin-
son entscheidend verbes-
sern. «Die genbasierte Phar-
makotherapie konnte grosse
Perspektiven fiir die Zukunft
von  Parkinsonbetroffenen
habeny, sagt der Tschugger
Neurologe und Pharmakologe
Fabio Baronti.

Der Parkinsonspezialist
glaubt, dass diese Technik die
intracerebrale Implantation
von Genen ermoglicht, wel-
che die Produktion von einem
oder mehreren Wirkstoffen
im Gehirn selektiv beeinflus-
sen konnten. Damit ware man
in der Lage, die Krankheits-
progression zu bremsen oder
zumindest die Symptome zu
lindern. «Mit einer solchen
Methode konnte auch die
Pharmaindustrie bessere Me-

Koffein und Ostrogen

Wie Koffein Parkinson beeinflusst

Mehrere Studien belegen {ibereinstim-
mend, dass Médnner seltener an Parkin-
son erkanken, wenn sie regelmassig Kof-
fein verzehren. Warum sich ein solcher
Zusammenhang fiir Frauen bislang nicht
aufzeigen liess, war unverstandlich. US-
Forscher liefern daflir nun eine Er-
kldarung. In einer Teilanalyse von Daten
der Nurses’Health Study (77 713 Teilneh-
merinnen) kamen sie einer moglichen
Wechselwirkung zwischen weiblichen
Hormonen (Ostrogenen) und Koffein auf
die Spur. Wéahrend niedriger Koffeinkon-
sum bei Hormonanwenderinnen das Par-

kinsonrisiko deutlich verringerte, erhoh-
te sich letzteres durch intensiven Koffe-
ingenuss erheblich. Frauen, die vermehrt
Koffein eingenommen hatten, erkrankten
sechsmal hdufiger an Parkinson als Frau-
en, die auf Koffein ganz verzichtet hatten.
Ostrogene scheinen dopaminerge Ner-
venzellen zu schiitzen, wie mehrere Stu-
dien andeuten. Moglicherweise schiitzt
Koffein Frauen deswegen nicht erkenn-
bar vor Parkinson, weil es gleichzeitig die
Wirkung eines anderen protektiven Fak-
tors (Ostrogen) schmilert.

Quelle: Neurology 2003 (60) 790-795
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