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Bei seiner Herbstsitzung in Bern fasste der Vorstand wichtige Beschliisse fiir die Arbeit der Vereinigung im kommenden Jahr.

Nachrichten aus dem Vorstand

Bei der Herbstsitzung 2013 legte der Vorstand der Vereinigung das Jahresthema fiir 2014 fest. Zudem wird der
Forschungsausschuss erweitert und die Selbsthilfegruppen erhalten hohere Jahresbeitrage.

Am 25. September 2013 traf sich der Vor-
stand von Parkinson Schweiz in Bern zur
jéhrlichen Herbstsitzung. Auf dieser wird,
neben zahlreichen anderen Traktanden,
traditionell auch das Leitthema festgelegt,
auf das sich die Arbeit der Vereinigung
wéhrend 12 Monaten konzentriert und auf
das die Informationstagungen, die Brenn-
punkt-Artikel des Magazins und moglichst
viele weitere Aktivitdten von Parkinson
Schweiz fokussieren. Dieses Instrument
wurde 2007 eingefiihrt mit dem Ziel, die
eigene Tétigkeit mit Aufmerksamkeit und
Konzentration auf einen Schwerpunkt zu
richten, um grosstmogliche Wirkung fiir
die Betroffenen zu schaffen.

Jahresthema 2014 festgelegt

Nachdem die letzten Jahre den Themen
«Kommunikation», «Angehdorige», «Mobili-
tit», «Integration», «Selbstbestimmung»
und «Forschung» gewidmet waren, wird
sich Parkinson Schweiz 2014 auf das The-
ma «MSA und andere Formen von Parkin-
son» konzentrieren. Dies, weil neben dem
primdren Parkinsonsyndrom (idiopathi-
sches Parkinsonsyndrom, IPS) auch sekun-
dare (z.B. durch einen Tumor oder Medi-
kamente ausgelost) und atypische Parkin-
sonsyndrome (z.B. Multisystematrophie,
MSA) bekannt sind. Diese Art von Parkin-
sonsyndromen ist zwar deutlich seltener als
der idiopathische Parkinson. Doch Parkin-
son Schweiz sieht sich als Vereinigung und
zentrale Fachstelle ALLER Parkinsonbetrof-
fenen und richtet seinen Blick im Jahr 2014,
dem europdischen Jahr des Gehirns, daher
verstdrkt auf diese Formen von Parkinson.

Untergruppe im Forschungsausschuss
Ein zweites wichtiges Traktandum war die
Festsetzung neuer Richtlinien fiir die Eva-
luation und Finanzierung von Forschungs-
projekten aus den Bereichen der Pflege-,
Therapie- und Sozialwissenschaften. Da
sich diesbeziigliche Projekte sehr deutlich
von «klassischen» Projekten aus den Berei-
chen der Grundlagenforschung und der kli-
nischen Forschung unterscheiden, wird es
ab 2014 eine auf solche Themen speziali-
sierte Gruppe innerhalb des Forschungs-
ausschusses geben, die mit einem separa-
ten Budget ausgestattet wird.

Mehr Geld fiir die Selbsthilfegruppen
Dritter wichtiger Punkt der Herbstsitzung
war die Neubeurteilung der Beitrige fiir
die Selbsthilfegruppen. Diese erhalten der-
zeit eine jéhrliche Grundvergiitung von
400 Franken pro Gruppe sowie eine Zusatz-
verglitung von CHF 25.- pro Mitglied. Letz-
tere ist derzeit auf maximal 750 Franken
begrenzt, entsprechend einer Gruppen-
grosse von 30 Mitgliedern. Diese Regelung
basiert auf langjéhrigen Erfahrungen und
auf unabhingigen Untersuchungen zur
SHG-Arbeit. Diese zeigen, dass die Qualitét
des Austausches (Kommunikation) und da-
mit die Effizienz der Arbeit in den Gruppen
sinkt, wenn diese deutlich mehr als 20 Mit-
glieder haben. Oder anders ausgedriickt:
Experten aus dem Bereich der SHG-Arbeit
empfehlen, Gruppengrossen von maximal
30 Mitgliedern anzustreben. Denn was
bringt es, wenn immer grossere Gruppen
immer weniger Nutzen fiir ihre Mitglieder
schaffen?

Damit keine falschen Anreize geschaffen
werden, moglichst grosse Gruppen zu bil-
den, setzt Parkinson Schweiz daher bei der
Finanzierung der Selbsthilfegruppen auf
eine Grundvergiitung - z.B. fiir die Saal-
miete und zur Deckung der Spesen der eh-
renamtlichen Leitungsteams — sowie eine
Zusatzvergilitung pro Gruppenmitglied,
welche allerdings nach oben begrenzt ist.

Bei der Mitgliederversammlung (MV)
im Juni 2013 wurde dann aber vom Lei-
tungsteam der SHG «Basilisk» Basel der
Antrag gestellt, die Begrenzung der Zusatz-
beitrdge aufzuheben. Da der Entscheid
iiber die SHG-Jahresbeitrége allerdings
nicht der MV, sondern dem Vorstand ob-
liegt, wurde der Antrag — nach intensiver
Diskussion und zusammen mit den Resul-
taten einer im Rahmen der MV erfolgten
Konsultativabstimmung — an den Vorstand
iibergeben, der sich nun in der Herbstsit-
zung damit beschéftigte.

Resultat der auch dort sehr intensiv ge-
fiihrten Diskussion: Um der Teuerung
Rechnung zu tragen und die Gruppen mit
geniigenden Mitteln fiir eine wirkungsvol-
le SHG-Arbeit auszustatten ( z.B. Buchen
von Referenten fiir Vortrage oder von The-
rapeuten, die in der Gruppe mit den Mit-
gliedern arbeiten), wird der Zusatzbeitrag
pro Mitglied ab 2014 von 25 auf 30 Franken
erhoht. Dabei gilt wie bisher die Grenze
von maximal 30 beitragsberechtigten Mit-
gliedern pro Gruppe. Der erst im Jahr 2010
von 300 auf 400 Franken erhéhte Grund-
beitrag bleibt unverdndert. Der maximale
Jahresbeitrag pro Gruppe steigt damit von
derzeit 1150 auf neu 1300 Franken. jro
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AKTUELLES

BENEFIZANLASSE ZUGUNSTEN DER VEREINIGUNG

Mit flinf Aktionen 60300 Franken gesammelt!

Die Kunstausstellung «Zwischen zwei Welten» von Peter Walker, zwei Golfturniere, davon eines in St. Moritz
und eines im Elsass, sowie zwei mit kulinarischen Genilissen kombinierte Konzerte der Swiss Army Big Band.
Mit diesen Anldassen sammelten engagierte Unterstiitzer der Vereinigung 60300 Franken fiir kiinftige Projekte.

Der Einfallsreichtum jener grossherzigen
Menschen, die Parkinson Schweiz als Or-
ganisation schitzen, den Wert unserer Ar-
beit kennen und die Vereinigung fiir diese
auch finanziell unterstiitzen, kennt keine
Grenzen. So fanden im Sommer 2013
gleich fiinf Anlésse statt, bei denen fleissig
Geld zugunsten unserer Vereinigung und
der Selbsthilfegruppen gesammelt wurde.

Kunstausstellung in Altdorf

Den Auftakt machte die Kunstausstellung
«Zwischen zwei Welten» von Peter Walker.
Der 1954 in Wassen geborene Kiinstler er-
hielt im Jahr 2000 selbst die Diagnose Par-
kinson. Als der einstige Unternehmer seine
berufliche Tatigkeit aufgrund der Erkran-
kung aufgeben musste, begann er sich aus
therapeutischen Griinden mit der Malerei
zu beschéftigen. Heute ist diese seine gross-
te Leidenschaft. Vom 11. bis 24. Juli stellte
Peter Walker zahlreiche seiner farbenfro-
hen Werke im Foyer des Theaters Uri in
Altdorf aus. Den Nettoerlos der Aktion in
Hohe von 4300 Franken spendete er unse-
rer Vereinigung, wobei 1000 Franken sei-
ner Spende gemadss seinen Wiinschen di-
rekt an eine Selbsthilfegruppe weitergelei-
tet wurden.

Ein Golfturnier in St. Moritz

Nur wenige Wochen nach der tollen Aktion
von Peter Walker fand auf der wundervoll
gelegenen Anlage des Kulm Golf St. Moritz
ein grosses Golfturnier zugunsten unserer
Vereinigung statt. Dieses wurde von Paul
Liidin, Inhaber der PaLii Partner AG Zolli-
kon, organisiert - aus Freundschaft und in
Solidaritdt mit unserem Mitglied Daniel
Hofstetter, der selbst von Parkinson betrof-
fen ist und seit vielen Jahren als Vertreter
der Selbsthilfegruppen in unserem Vor-
stand sowie im Leitungsteam der Selbsthil-
fegruppe Engadin aktiv ist.

Bei dem Turnier traten 14 Vierer-Grup-
pen (Flights) an, um sich in einem soge-
nannten «Four Ball Pink and Best Ball»-
Match sportlich zu messen. Und dies fiir
einmal nicht nur der personlichen Ehre hal-
ber, sondern unter dem Motto «Helfen Sie
uns, damit wir helfen kdnnens» fiir den guten
Zweck, sprich zugunsten von Parkinson
Schweiz. Die 56 spielenden Golfsportler so-
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wie zahlreiche geladene Géste verbrachten
bei herrlichem Wetter einen vom gemeinsa-
men Spiel und gegenseitigem Austausch ge-
pragten Tag. Bei der Rangverkiindung im
Restaurant Chesa al Parc in St. Moritz durf-
ten Paul und Christine Liidin dann - im Na-
men aller teilnehmenden Golferinnen und
Golfer - eine Spende von 27000 Franken
an unsere Vereinigung {iberreichen. In die-
ser enthalten war auch der Ertrag einer Ver-
steigerung, bei welcher der Meistbietende
einen Tisch im Géastebereich des White Turf
St. Moritz erwerben konnte.

Markus Rusch, Prasident von Parkinson
Schweiz und selbst Golfsportler, freute sich
sehr iiber die wunderbare Idee zu dem
Event, das Engagement aller Beteiligten,
die hervorragende Organisation und das
tolle Ergebnis. Er verkiindete den Anwe-
senden dann auch gleich, wofiir die Verei-
nigung den «Zustupf» zu verwenden ge-
denkt: fiir neue Projekte in den Bereichen
Beratung und Forschung.

Golftrophy «Art et Chateau» im Elsass
Ebenfalls mit Golfspielen sammelte das
Team um Ruth Klein-Boeijinga am 15. Sep-
tember bereits zum dritten Mal in Folge
3000 Franken zugunsten von Parkinson
Schweiz. Die Baslerin organisiert seit 2011
jedes Jahr im September die Golftrophy
«Art et Chateau». Bei diesem im Gedenken
an den bekannten Basler Architekten und
Designer Teff Sarasin, der selbst an Parkin-
son erkrankt war, durchgefiihrten Turnier
messen sich Golfsportler - Gesunde und
Parkinsonbetroffene — gemeinsam auf dem
Drei Thermen Golfresort Chateau de Hom-
bourg im Elsass in diversen Disziplinen. So
gilt es wahlweise eine Runde tiber 9 oder
18 Locher zu spielen und beim beliebten
Putting-Turnier konnen auch Nicht-Golfer
erste Erfahrungen mit dem Golfschléger
sammeln. Leider fiel Letzteres dieses Jahr
einem heftigen Platzregen zum Opfer. Hin-
gegen konnten die Runden tiber 9 respek-
tive 18 Locher ohne Unterbruch gespielt
werden, da der Regen gliicklicherweise erst
am spaten Nachmittag einsetzte, wahrend
zuvor die Sonne vom Himmel lachte.
Entsprechend gut war die Stimmung
wéhrend des Turniers und die 60 angetre-
tenen Spielerinnen und Spieler, darunter

auch wieder einige Betroffene sowie Ver-
treter des Vorstandes von Parkinson
Schweiz, genossen die 3. Golftrophy «Art
et Chateau» und freuten sich am Ende eines
frohlichen Tages beim gemiitlichen Bei-
sammensein iiber die Preise, die der Sei-
denmann Andreas Hurr aus Ziirich, Denis
vom Golfplatz in Hombourg, Yves fiir Re-
ference Coiffeur, die Zahnarztpraxis Dr. S.
Flisfisch, die Peter Serrughetti Pro Bau AG,
Peter und Bea Marschel, Christiane Liske
und Beth Sarasin gestiftet hatten.

Unterstiitzt wurde Ruth Klein-Boeijinga
iibrigens wihrend des ganzen Tages und
auch bei den Vorbereitungen wieder von
Kurt Wiiest, der fleissig im Hintergrund
wirkte und so dazu beitrug, dass die Orga-
nisation erneut perfekt klappte.

Musik und gutes Essen in Oensingen
Nachdem das Symphonische Blasorchester
Schweizer Armeespiel gemeinsam mit dem
AMAR Quartett Anfang Mérz auf Initiative
von Parkinson Schweiz in Trimbach und
Winterthur zwei Benefizkonzerte fiir die
Vereinigung gegeben hatte, tiberraschte
Oberstleutnant Philipp Wagner, musikali-
scher Leiter des Schweizer Armeespiels,
Parkinson Schweiz mit der Ankiindigung,
dass es im September zwei weitere Konzer-
te zugunsten von Parkinson geben wiirde.
So fanden am 18. und 19. September in
Oensingen die zwei Konzerte «Sechs Génge
und 1001 Klénge» statt. Bei diesen kredenz-
ten angehende Kiichenchefs der Armee in
Thun den Gésten ein 6-Gange-Menii, wel-
ches die Swiss Army Big Band musikalisch
begleitete. So verwohnten feine Vorspei-
sen, mediterranes Fisch-Potpourri und
Zweierlei vom Kalb sowie himmlische Des-
serts den Gaumen, wahrend Melodien aus
dem Great American Songbook, swingende
Klassiker der Big-Band-Geschichte, Jazz-
standards und Evergreens die Ohren er-
freuten. Resultat der beiden Konzerte: ein
Check tiber eine Spende von 26 000 Fran-
ken, den Prasident Markus Rusch aus den
Hénden von Oberstleutnant Philipp Wag-
ner entgegennehmen durfte.

Parkinson Schweiz dankt allen Akteuren
fiir die pfiffigen Ideen, den grossartigen
Einsatz und fiir ihre Solidaritit mit den von
Parkinson betroffenen Mitmenschen. M

Fotos: zZVg, Carl Imber
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Ruth Klein-Boeijinga und Prasident Markus Rusch.

Das Golfturnier «Art et Chateau» fand zum dritten Mal statt.
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Infotagung in Zihlschlacht: Dr. med. Georg Kagi vom Kantonsspital St. Gallen prasentiert die neuesten Forschungserkenntnisse.

Informationen zur Forschung

Bei den Informationstagungen in der Klinik Valens, in der Rehaklinik Zihlschlacht, in der KLINIK BETHESDA
in Tschugg und in der Reha Rheinfelden prasentierten hochkaratige Referentinnen und Referenten allerlei
Neuigkeiten aus der Parkinsonforschung. Doch auch die Unterhaltung kam einmal mehr nicht zu kurz.

Forschung - so lautet das Jahresthema der
Vereinigung 2013. Kein leichtes Thema,
denn die Zusammenhénge sind komplex.
Gut, dass alle mit Parkinson Schweiz ko-
operierenden Kliniken fiir die diesjdhrigen
Informationstagungen erneut hervorragen-
de Referenten aufgeboten haben, die es
verstehen, auch komplizierte Sachverhalte
allgemein verstandlich aufzuarbeiten und
die Vielfalt des Themas Forschung in all
seinen Facetten zu beleuchten.

Zauberei und Wissenschaft in Tschugg

Am 24. August 2013 kamen rund 150 Gés-
te zur 22. Informationstagung ins Parkin-
sonzentrum der KLINIK BETHESDA in
Tschugg. Der interessante Nachmittag be-
gann mit einem von der Klinik offerierten
Mittagessen, das den Tagungsgéste Gele-
genheit bot, sich untereinander auszutau-
schen und sich auf das Kommende einzu-
stimmen. Im Anschluss unterhielt der be-
kannte Zauberkiinstler Pat Perry die Anwe-
senden mit erfrischender Komik und ver-
bliiffenden Zauberkunststiicken. Erst dann
wurde es «ernst» mit dem Vortrag von Pro-
fessor Claudio Bassetti, Direktor und Chef-
arzt der Universitatsklinik fiir Neurologie
am Inselspital Bern. Er présentierte die
neusten Erkenntnisse zu Schlaf-Wach-Sto6-
rungen bei Parkinson. Dabei betonte er,
dass im Schlaf das Gehirn keineswegs «aus-
geschaltet» ist, sondern sich in einem Zu-
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stand «anderer Aktivitdt» befindet. Daher
seien Schlafstorungen bei Erkrankungen
des Gehirns keine Seltenheit. Und er for-
derte die Anwesenden auf, bei schwerer
Schlaflosigkeit, bei erhohter Tagesschlaf-
rigkeit und bei nachtlicher Hypermotorik
(Ausleben von Trdumen) unbedingt ihren
Neurologen zu konsultieren.

Nach diesem Vortrag referierte Dr. med.
Michael Schiipbach, Oberarzt am Inselspi-
tal Bern, iiber die neusten Entwicklungen
im Bereich der Tiefen Hirnstimulation und
die Tatsache, dass seine eigenen Studien
gezeigt haben, dass diese kiinftig wohl
schon deutlich frither im Krankheitsverlauf
eine Option sein sollte als bisher (siehe auch
Magazin PARKINSON 110, Juli 2013, S. 13).
Nach der Kaffeepause veranschaulichte
dann Dr. med. Helene Lisitchkina, Leitende
Oberarztin der KLINIK BETHESDA, die wis-
senschaftlichen Ansétze in der Parkinson-
Rehabilitation. Dieser Forschungszweig ist
weniger bekannt als die pharmazeutische
oder chirurgische Forschung - aber keines-
wegs weniger spannend. So konnte in den
vergangenen Jahren gezeigt werden, dass
sich Erkenntnisse aus der Logopadie auch
auf die Physiotherapie bei Parkinson iiber-
tragen lassen. Ein Resultat davon ist das
auf Basis des Logopéddiekonzeptes «Lee Sil-
verman Voice Treatment LSVT» entwickel-
te Physiotherapiekonzept LSVT-BIG, das
mit weit ausholenden und mit maximaler

Kraft ausgefithrten Bewegungen arbeitet.
Den Abschluss der Tagung bildete die tra-
ditionelle Fragerunde mit allen Referenten,
welche von den Tagungsgédsten einmal
mehr rege genutzt wurde.

Aktivitat und Aktuelles in Zihlschlacht
Am 4. Oktober 2013 fand die 14. Informa-
tionstagung des Parkinsonzentrums der
Rehaklinik Zihlschlacht statt. Dort présen-
tierte Dr. med. Georg Kégi, Oberarzt Neu-
rologie am Kantonsspital St. Gallen, den
etwa 160 angereisten Besuchern ein breites
Spektrum von Neuigkeiten aus der For-
schung. So berichtete er, dass die Parkin-
sonerkrankung auf Fehlfaltungen von Pro-
teinen zurlickzufiihren ist und dass sich die
Hinweise verdichten, sie konnte im Magen
respektive in den Darmnerven beginnen
(siehe Magazin PARKINSON 109, Mdrz
2013). Derzeit versucht die Wissenschaft
zu kldren, was diese Proteinfehlfaltungen
auslost und ob man sie stoppen kann. Uber-
dies, so Dr. Kégi, ergeben sich daraus auch
neue Ansétze fiir die Frithdiagnostik, weil
man Parkinson kiinftig eventuell durch Ent-
nahmen winziger Gewebeproben aus dem
Darm schon viel eher diagnostizieren konn-
te. Zudem stellte er die Ergebnisse aktuel-
ler Studien vor, die sich mit den bei fortge-
schrittenem Parkinson nicht seltenen Dys-
kinesien und dem Phénomen des plotzli-
chen Erstarrens (Freezing) befassen.
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In Tschugg zauberte Pat Perry ...

Nach der in Zihlschlacht schon traditionel-
len Bewegungssequenz, dieses Mal mit LS-
VT-BIG-Ubungen, prisentierte Ergothera-
peutin Alexandra Meinig eine Studie zur
Langzeitwirkung der Parkinsonrehabilitati-
on. Fiir diese wurden Patienten, die in Zihl-
schlacht zur Rehabilitation weilten, vor
und nach dem Klinikaufenthalt sowie nach
weiteren 3 Monaten beziiglich ihrer Mobi-
litdt untersucht. Resultat: Unabhéngig von
Alter, Krankheitsstadium und den beglei-
tenden Lebensumstdnden kann eine Reha-
bilitation helfen, die Mobilitit zu verbes-
sern. Und diese Besserung haltin der Regel
auch tiber die Rehabilitation hinaus an. In-
teressant war auch die Podiumsdiskussion,
bei der Angehorige Betroffener mit Neuro-
psychologe Jorg Ide diskutierten und ihre
Perspektive der Krankheit schilderten.

Geist und Psychologie in Rheinfelden

Vier Wochen spater fand die 13. Informa-
tionstagung der Reha Rheinfelden und des
Universitétsspitals Basel (USB) statt, zu der
rund 70 Géste kamen. Diesen erlduterte
zundchst Frau Dr. med. Dipl. Psych. Ute
Gschwandtner, neuropsychiatrische Konsi-
liararztin an der Neurologischen Klinik des
USB, was Stress eigentlich ist, was er im
Korper auslost und was bei Parkinson be-
sonders zu beachten ist. Inwieweit Betrof-
fene ihre Stresskontrolle mithilfe einer ko-
gnitiven Verhaltenstherapie verbessern
konnen, mochte sie, gemeinsam mit Kolle-
gen des USB, in einer von unserer Vereini-
gung mitfinanzierten Studie ab Frithjahr
2014 untersuchen. Patienten, die Interesse
haben, an dieser Studie, die in Form von
Gruppentherapien durchgefiihrt wird, mit-
zuwirken, melden sich bitte bei Dr. Ronan
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.. und drei Spezialisten referierten iiber Neues aus der Parkinsonforschung.

Zimmermann (Tel. 061 328 76 33 oder 061
328 62 58 sowie per E-Mail an ronan.zim-
mermann@usb.ch). Letzterer fiihrte mit
Frau Dr. Gschwandtner von 2011 bis 2013
bereits eine ebenfalls von unserer Vereini-
gung unterstiitzte Studie zum kognitiven
Computertraining bei Parkinson durch, de-
ren spannende Resultate er in Rheinfelden
prasentierte (siehe Bericht im Magazin PAR-
KINSON, Nr. 111, September 2013, S. 12).

Im Anschluss erlduterten Prof. Dr. phil.
Andreas Monsch und Dr. phil. Michael Eh-
rensperger von der Memory Clinic der
Akutgeriatrie des USB, weshalb die geistige
Leistungsfahigkeit, insbesondere beziiglich
der Geschwindigkeit der kognitiven Prozes-
se, bei nicht wenigen Parkinsonbetroffenen
leicht eingeschrénkt ist — und was die Me-
dizin, aber auch die Angehorigen tun kon-
nen, um den Patienten diesbeziiglich Lin-
derung zu verschaffen.

Nach der Kaffeepause sprach dann Dr. med.
Florian Hatz, Neurologe des USB, iiber die
Ursachen und die Therapiemoglichkeiten
von Impulskontrollstérungen. Kernaussage
seines Vortrags: «Storungen der Impulskon-
trolle wie Hypersexualitét, Spielsucht oder
auch Essstorungen sind zwar eher heikle
Themen. Dennoch miissen solche Proble-
me beim Arztbesuch unbedingt angespro-
chen werden, denn sie konnen und miissen
behandelt werden!»

Zu guter Letzt referierte Prof. Dr. med.
Peter Fuhr, stellvertretender Chefarzt der
Neurologischen Klinik am USB, iiber die
Ursachenforschung bei Parkinson und Dr.
med. Heiner Brunnschweiler, stellvertre-
tender Chefarzt der Reha Rheinfelden, be-
leuchtete die Pharmakotherapie bei Parkin-
son. Den Abschluss des Tages bildete die
Fragerunde, bei der die Arzte Fragen aus
dem Publikum beantworteten. jro

In Rheinfelden standen sieben sehr spannende Referate auf dem Tagesprogramm.
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