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Sehr interessant: Beim Parkinsonforum erlduterten Experten, was bei der Teilnahme an Forschungsstudien zu beachten ist.

28. Mitgliederversammlung 2013 in Basel

Am 15. Juni 2013, einem strahlend schonen Sommertag, fand in Basel die 28. Mitgliederversammlung statt.
Gesamthaft 151 Personen, davon 116 stimmberechtigte Mitglieder, nahmen an der Veranstaltung, die neben dem
statutarischen Teil auch das traditionelle Parkinsonforum sowie musikalische Unterhaltung bot, teil.

Petrus meinte es sehr gut mit den Mitglie-
dern von Parkinson Schweiz und liess am
15. Juni 2013 zur diesjéhrigen Mitglieder-
versammlung (MV) der Vereinigung die
Sonne strahlen. Entsprechend frohlich tra-
fen die 116 stimmberechtigten Mitglieder
und 35 Géste im Hotel Bildungszentrum
21 in Basel ein, wo sie vom Team der Ge-
schéftsstelle empfangen wurden.

Parkinsonforum am Vormittag
Nach dem Begriissungskaffee begann die
MV mit dem traditionellen Parkinson-Fo-
rum - dieses Jahr zum Thema «Teilnahme
an Forschungsprojekten — Chance oder Ri-
siko?». Unter Leitung von Lilo Wicki, Re-
daktorin der TV-Sendung «Puls», diskutier-
ten der selbst in der Parkinsonforschung
aktive Neurologe Prof. Dr. med. Peter Fuhr,
Universitétsspital Basel, Dr. iur. Jiirg Miil-
ler, Leiter Rechtsdienst des Universitétsspi-
tals Basel und Mitglied der Ethikkommis-
sion, Dr. med. Uwe Meya, Forschender der
Biotie Therapies AG, Basel, sowie Dr. phil.
Christa Ventling, Parkinsonbetroffene und
Mitglied der Vereinigung, aus Basel, darii-
ber, was es fiir Betroffene bedeutet, wenn
sie an Forschungsprojekten teilnehmen
und worauf sie dabei achten sollten.
Dabei zeigte sich rasch, dass die For-
schenden sowohl der Kliniken als auch der
pharmazeutischen Industrie zwingend da-
rauf angewiesen sind, dass sich Parkinson-
patienten, aber auch gesunde Gleichaltrige
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fiir Forschungsprojekte zur Verfiigung stel-
len. So verwies Dr. Meya darauf, dass die
pharmazeutische Forschung von Gesetzes
wegen die Wirksambkeit eines potenziellen
neuen Medikamentes in mindestens zwei
unabhéngigen klinischen Studien belegen
muss — wofiir es freiwillige Studienteilneh-
mer braucht. Diese Aussage bestétigte auch
Dr. Miiller, der dann erklarte, wie die Ethik-
kommission dafiir sorgt, dass die Risiken
fiir die Studienteilnehmer minimal gehal-
ten werden konnen. So wird laut Dr. Miiller
bereits im Vorfeld gepriift, ob die Studie
tiberhaupt notig ist, ob das Studiendesign
sauber erarbeitet wurde und ob Plausibili-
tat und Aussagekraft sowie Fragestellung
klar formuliert sind. Wéahrend der Studie
achtet die Ethikkommission dann darauf,

dass die gesetzlichen Sicherheitsvorschrif-
ten peinlich genau eingehalten werden. Da-
fiir sorgt laut Miiller nicht zuletzt auch ein
neues Gesetz zum Patientenschutz, wel-
ches 2014 in einer prézisierten Fassung in
Kraft treten soll.

Natiirlich deckt dieses Gesetz auch nicht
medikamentose Forschung ab, also etwa
Studien zur Gedachtnisleistung bei Parkin-
son, wie sie Prof. Fuhr in Basel durchfiihrt.
Diese Art der Forschung hat natiirlich deut-
lich kleinere Risiken als die medikamento-
se Forschung und kann sogar regelrecht
Spass machen, wie ein Patient, der an einer
Basler Studie zur kognitiven Leistung bei
Parkinson teilnahm, bestétigte: «Ich fuhr
gerne mehrmals aus der Ostschweiz nach
Basel, denn die Studie und die dabei zu

Beim Mittagessen und auch danach blieb viel Zeit zum Gedankenaustausch.




Fotos: jro

Das Basler Ensemble «The Ladybirds» sorgte fiir musikalische Unterhaltung.

absolvierenden Ubungen und Spiele am
Computer machten mir Freude.»

Andere Betroffene indes berichteten,
dass sie durchaus auch weniger schone Er-
fahrungen gemacht hétten - etwa, weil sie
zwei Stunden in der MRI-ROhre ausharren
mussten oder weil sie nach einer Medika-
mentenstudie {iber ldngere Zeit hinweg an
Nebenwirkungen litten.

So lautete denn auch das einhellige Fa-
zit des diesjéhrigen Parkinsonforums: Die
Parkinsonforschung ist auf Betroffene an-
gewiesen, welche an Studien teilnehmen.
Die Teilnahme an Studien birgt sowohl
Chancen als auch Risiken, wobei letztere
so weit als moglich minimiert werden. Ach-
ten sollte jeder, der an einer Studie teilneh-
men will, auf umfassende Aufklarung (Pa-
tientenaufkldrungsschrift), bei der wirklich
alle Fragen geklart werden. Und natiirlich
sind alle Studienteilnehmer bei jeder Stu-
die entsprechend versichert und sie kdnnen
auch jederzeit ohne Angabe von Griinden
aus einer Studie ausscheiden, wenn sie sich
nicht gut betreut oder unsicher fiihlen.

Prasident Markus Rusch.

Statutarischer Teil der Versammlung
Beim Mittagessen diskutierten viele Teil-
nehmer dieses interessante Thema eifrig
weiter. Andere nutzten die Pause, um den
Brainbus, die rollende Ausstellung tiber das
Gehirn, die vor dem Hotel Station machte,
zu besuchen oder die Skulpturen unseres
Mitgliedes Jiirg Felber zu bewundern.
Nach der Mittagspause sorgte Susanne
Brithlmann, Physiotherapeutin der Reha-
klinik Zihlschlacht und Mitglied des Vor-
standes, mit einer Gymnastiksequenz fiir
gute Laune und korperliche Bewegung, ehe
Prasident Markus Rusch zum statutari-
schen Teil der Versammlung {iberleitete.
Nach der Wahl der Stimmenzéhler, der Ver-
abschiedung des Protokolls der Mitglieder-
versammlung 2012 und ergidnzenden In-
formationen zum Jahresbericht 2012 pra-
sentierte Finanzchef Bruno Dorig die Jah-
resrechnung und die Bilanz 2012. Beides
wurde einstimmig angenommen und der
Vorstand wurde ohne Gegenstimme entlas-
tet. Auch die Vorschlage, die Revisionsstel-
le beizubehalten und die Mitgliederbeitra-

Jiirg Felber mit einer seiner Skulpturen.

ge einmal mehr unverdndert zu lassen,
stiessen auf einhellige Zustimmung. Da-
nach wurden bei den Wiederwahlen alle
Mitglieder des Vorstandes sowie Président
Markus Rusch einstimmig bestétigt.

Nach einer Kaffeepause erfreute zu-
néchst das Basler Ensemble «The Lady-
birds» die Anwesenden mit einer musika-
lischen Darbietung, ehe iiber einen Antrag
aus dem Kreis der Mitglieder diskutiert
wurde, der zum Ziel hat, die Beschréankung
der Jahresbeitriage an die Selbsthilfegrup-
pen von derzeit maximal 1150 Franken
(entsprechend 30 Gruppenmitgliedern)
aufzuheben. Da dieser Entscheid laut Sta-
tuten nicht der MV obliegt, wurde nach der
Diskussion eine Konsultativabstimmung
durchgefiihrt, deren Resultat der Vorstand
beriicksichtigen wird, wenn er an der
Herbstsitzung den Antrag berét.

Der Tradition folgend verlegt Parkinson
Schweiz die MV 2014 wieder an einen
neuen Ort — und zwar nach Solothurn. Dort
wird am Samstag, 14. Juni 2014, die
29. MV der Vereinigung stattfinden.  jro

Physiotherapeutin Susanne Briithimann animierte zu korperlicher Aktivitat.
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