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Auch 2007 finden wieder die beliebten Parkinson-Informationstagungen statt. Die meisten behandeln das Thema Kommunikation aus ganz verschiedenen Gesichtspunkten. An diesen Tagungen zeigt sich das grosse Informations- und Kommunikationsbedürfnis Betroffener. Wir wissen, dass Information mehr Sicherheit und Vertrauen ins Leben mit einer chronischen Krankheit bringt. Deshalb sind wir bemüht, dieses Angebot zu verbessern.
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Nach dem grossen Erfolg der Angehörigenseminare in den letzten Jahren hat Parkinson Schweiz auch hier versucht, die Bedürfnisse in weitere Angebote umzusetzen. Erstmals gibt es deshalb neben dem zweitägigen Angehörigenseminar ein Seminar für Paare. Damit wollen wir den spezifischen Interessen und Problemen von Paaren Rechnung tragen. Wir wünschen allen, dass ihre Beziehung für das Leben mit der Krankheit genügend Kraft und Liebe erfährt. Wir freuen uns, wenn wir dazu etwas beitragen können. Überhaupt interessiert uns natürlich sehr, was Sie von unseren Hilfeleistungen und Angeboten halten. Deshalb bitte ich Sie, sich an der Umfrage 2007 zu beteiligen. Sie haben sie vor einigen Tagen zusammen mit dem Jahresprogramm und der Einladung zum Benefizkonzert am Welt-Parkinsontag erhalten. Je mehr wir von Ihnen erfahren, desto mehr können wir Ihnen in Form von Dienstleistungen zurückgeben. Danke für Ihre Rückmeldung !



Herzlich, Johannes Kornacher
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Titelbild Inselspital Bern Das Bild zeigt den Neurochirurgen Alexander Stibal bei der Operation eines Parkinsonpatienten. Dieser hochpräzise Eingriff erfolgt erst nach ausführlicher Abklärung, die sich über mehrere Wochen erstrecken kann, denn nur höchstens zehn Prozent der Betroffenen sind für diese Operation geeignet.
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positiv. Was können Sie dazu beitragen? Ein guter Arzt erklärt seine Massnahmen so, dass der Patient ihn versteht. Er lässt Nachfragen zu und geht auf sie ein. Schliesslich muss er an einem Vertrauensverhältnis mit seinem Klienten interessiert sein. Das ist natürlich eine Frage des Stils, aber auch eine der Zeit. «Gehen Sie verantwortlich mit der Zeit des Arztes um», rät Werner Zenker in seinem Buch «Mit chronischer Krankheit leben» (Econ TB). Damit die knappe Zeit für das Beratungsgespräch möglichst gut genutzt wird, kann der Patient zwar nicht das Heft in die Hand nehmen. Aber er kann das Gespräch mitgestalten. Etwa, indem er wichtige Informationen für den Arzt vorbereitet, und versucht, diese Informationen mit möglichst genauen Angaben zu präzisieren. «Drei Mal pro Woche» ist zum Beispiel besser als «nicht immer». «Nicht so gut geschlafen» ist weniger gut als «drei Mal pro Nacht aufgewacht». Dazu ist es wichtig, Fragen, Unsicherheiten oder Auffälligkeiten vorher zu notieren, denn während der Konsultation kann es sonst passieren, dass sie vergessen gehen. Mit der Vorbereitung versucht man auch bereits, diese Dinge im Kopf



Foto: Frederic Meyer



vorzuformulieren. Ist die Liste lang, sollte man dies bei der Terminvereinbarung anmelden. Zumindest sollte man dem Arzt zu Beginn des Gesprächs sagen, dass man einige Fragen an ihn hätte. Buchautor Zenker rät, zudem Wiederholungen in die Gesprächstechnik einzubauen, etwa: «Habe ich Sie richtig verstanden, dass...» So kann der Arzt überprüfen, ob der Patient ihn richtig verstanden hat, kann es bestätigen oder andernfalls korrigieren. Manche Patienten sind mit dieser Art von Zeitmanagement überfordert. Dann ist es sinnvoll, wenn Angehörige oder



Neu bei Parkinson Schweiz



«Kommunikation» Jahresthema 2007 Der Vorstand von Parkinson Schweiz hat beschlossen, ab 2007 jedem Arbeitsjahr ein Thema zu geben. Ein Thema, das alle angeht, die mit Parkinson zu tun haben. Ziel ist es, dieses Thema durch Projekte und Veranstaltungen intensiv zu bearbeiten und mit verschiedenen Blickwinkeln zu betrachten. Dieses Jahr 2007 wurde unter das Thema Kommunikation gestellt. Kommunikation ist in allen Lebensbereichen von Bedeutung. Gerade im Leben mit einer chronischen Krankheit ist es oft entscheidend, ob und wie wir kommunizieren: mit dem Partner, dem Arzt, am Arbeitsplatz, mit Freunden, in der Öffentlichkeit. Aber auch Parkinson Schweiz als Organisation arbeitet ständig an der Frage, wie, was und mit wem kommuniziert werden soll. Im Grunde mündet jedes



Vorhaben und jede Tätigkeit in die Kommunikation. «Massgebend in der Kommunikation ist die Resonanz, die du auf deine Botschaften erhältst», heisst es in der Kommunikationslehre. Das Thema Kommunikation soll nun in möglichst viele Arbeitsbereiche von Parkinson Schweiz einfliessen: In unsere Informationsveranstaltungen und Seminare, andere Dienstleistungen, unsere Spendenmailings, den Jahresbericht und in das Magazin Parkinson. Daher der nebenstehende Beitrag über die Kommunikation mit dem Arzt. Doch auch die Mitgliederumfrage ist am Ende ein Kommunikationsprojekt. Sie wird den Mitarbeitenden bei Parkinson Schweiz helfen, die Bedürfnisse der Betroffenen zu erkennen und in konkrete Projekte umzusetzen. jok



k In der Ausbildung der Ärzte erhält die Kommuni-



kation mit den Patienten erst langsam einen höheren Stellenwert.



Lebenspartner mit in die Sprechstunde kommen. Der Luzerner Neurologe Daniel Waldvogel legt darauf grossen Wert. «Angehörige sind Teil des Informationsaustauschs», sagt er. Oft teilen sie Dinge mit, die der Patient nicht oder anders wahrnimmt. Sie können in der Vorbereitung helfen, ein Ziel für die bevorstehende Konsultation zu bestimmen. Und sie können ihren Partner entlasten, indem sie Teile des Gesprächs mit dem Arzt führen, nachfragen oder Wichtiges notieren, während der Partner redet. Demgegenüber braucht der Patient das Vertrauen in seinen Arzt. Da hilft es, wenn dieser auch in komplizierten Situationen erklärend und ruhig bleibt. Gesprächspausen helfen, die Zufriedenheit des Patienten zu erhöhen. Für ihn wäre es schlimm, wenn er sich gehetzt vorkommt und ihm erst eine halbe Stunde später im Bus eine wichtige Frage in den Sinn kommt. Vorbei sind auch die Zeiten, in denen Patienten unkritisch und autoritätsgläubig vor ihrem Arzt sassen. Auch das Internet hat die Beziehung zwischen Arzt und Patient verändert. Kluge Ärzte nutzen das Medium, indem sie Listen interessanter Websites anlegen und dem Patienten Ausdrucke mitgeben oder zumindest Links angeben. Besorgte Ärzte können beruhigt sein: Die Konsultationen mit aktiven Patienten dauern, gemäss einer Studie am Basler Universitätsspital, nicht länger als früher. Dafür sind die Zufriedenheit und sogar die Lebensqualität der Patienten deutlich verbessert. jok
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Erstmals haben wir ein Arbeitsjahr unter ein Thema gestellt, das in unseren Veranstaltungen und Projekten Eingang finden soll. 2007 beschäftigen wir uns mit Kommunikation. Wir wollen damit noch mehr Hilfe anbieten können, damit die Verständigung im Alltagsleben mit Parkinson möglichst gut gelingt.
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PA R K I N S O N S C H W E I Z



AKTUELL



Wieder Ferienwochen in Zihlschlacht Eine Betroffene schildert, wie sie Erholung und Entlastung während der Ferienwoche 2006 erlebt hat. Mein Mann und ich durften eine Woche in Zihlschlacht verbringen. Das war nicht nur Erholung, es war auch «Balsam für die Seele». Wir wurden von unserer Begleiterin und Aktivierungstherapeutin Frau Oertig herzlich empfangen. Dank ihrer fröhlichen und sicheren Art fühlten wir uns bald wohl und aufgehoben.



Kompetent und liebevoll ging sie mit allen Kranken, deren Begleitpersonen und Betreuenden um. Voll Vertrauen konnte ich meine Aufmerksamkeit für meinen Mann immer wieder für einige Momente loslassen und mich ganz dem Erleben des Angebots widmen. Ganz besonders erholsam erlebte ich die nächtliche Entlastung. Weil mein Mann in guter Obhut war, konnte ich sechs Nächte schlafen, ohne geweckt zu werden. Die Kutschenfahrt durch die thurgauische Landschaft war unvergesslich.
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Schon früh morgens begannen unsere Ferientage mit kraftschöpfenden QiGong-Bewegungen im Park. Nach dem Frühstück starteten wir zu unseren Ausflügen, etwa der Kutschenfahrt in eine wunderschöne Landschaft, dem Hudelmoos. Dabei besichtigten wir auch die Altstadt von Bischofszell. An der Seepromenade von Arbon erlebten wir die Schönheit des Bodensees, und bummelten durch die Altstadt. Und immer waren wir von lieben, geduldigen Menschen mit Fachkenntnissen begleitet. Neben fröhlichem Gedankenaustausch freuten wir uns am Singen und Musizieren. Herr Baumann begleitete uns stimmungsvoll mit der Gitarre, alle sangen aus ganzem Herzen und mit viel Freude. Ein Wunschkonzert, das gar nicht enden wollte. Es hat allen so gut getan! Sechs intensive Tage, und doch genügend Zeit zum Ausruhen. Gestärkt und mit neuem Mut, beschenkt mit Erlebnissen und Ideen für den Alltag. Wichtig auch die Erkenntnis, dass Kreativität über viele Schwierigkeiten und seelische Blockaden hinweghelfen kann und einen guten Einfluss auf die Beziehung hat. Wir danken allen von ganzem Herzen. Es war grossartig! Elisabeth Reimann Bärtschi



PA RKI N SON 85



www.parkinson.ch
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Benefizkonzert zum Welt-Parkinsontag Leserzuschriften Parkinson 84, S. 10: Verfeinerung, keine Quantensprünge



Ich stelle einfach fest, dass es in der ganzen Welt scheinbar keine intelligenten Forscher gibt, die fähig sind, Parkinson zu heilen. Wieder neue Medikamente, aber der Durchbruch bleibt aus. In der heutigen Zeit sollte das doch möglich sein. F. Manzanell



Foto: pd



Das Bündner Chorensemble «La Compagnia Rossini» wird zum Welt-Parkinsontag am 11. April in Zürich ein Benefizkonzert zugunsten von Parkinson Schweiz geben. Der Chor aus der Surselva unter der Leitung von Armin Caduff bietet ausgesuchte Melodien aus der Opernwelt, schwungvolle Tanzlieder aus der Romantik und beliebte «Canzoni» der grossen italienischen Meister. Das Konzert kommt durch die Unterstützung der Pharmafirma Lundbeck zustande. Mit dem Konzert soll auf eine andere Weise auf Parkinson aufmerksam gemacht wer-



den: Musik weckt Emotionen und öffnet die Herzen. Der Welt-Parkinsontag gilt weltweit als Gedenk- und Aktionstag, um Aufmerksamkeit und Verständnis für Parkinsonbetroffene zu fördern. Parkinson hat viele Gesichter und geht viele an. Nun soll mit Musik daran erinnert werden. Dieser Ausgabe von Parkinson wurde ein Flyer zum Konzert beigelegt. Sollte er fehlen, fordern Sie ihn bitte in der Geschäftsstelle in Egg an.



Neue Mitgliederumfrage



Die Zufriedenheit der Mitglieder erhöhen



Parkinson Schweiz hat ihre Internetseite überarbeitet und wird sie im März aufschalten. Die Überarbeitung wurde 2005 als eines der ersten Projekte des neuen öffentlichen Auftritts (Corporate Design) der Vereinigung in Angriff genommen. Aus Kapazitätsgründen musste die Neugestaltung und redaktionelle Überarbeitung von www.parkinson.ch in drei Schritten realisiert werden. Zunächst wurde 2005 das Design der Website dem neuen CD angepasst. In einem zweiten Schritt wurde dieses Design weiterentwickelt. Ende 2006 wurde das Diskussionsforum völlig erneuert und im Oktober aufgeschaltet. Gleichzeitig wurden der Inhalt der Internetseite neu strukturiert und die Texte redigiert. «Das Internet hat sich rasant verändert», sagt Kommunikationsleiter Johannes Kornacher. «Wir haben unsere Site modernisiert, übersichtlicher und nutzerfreundlicher gemacht.» Neu ist etwa der Parkinson-Shop, in dem man nun einfach Bücher, CDs, Hilfsmittel oder Geschenke kaufen kann. Auch die Medienschaffenden finden nun schnelleren Zugang zu Informationen über Parkinson. Bei der Finanzierung dieses Projekts wurde Parkinson Schweiz vom Lotteriefonds des Kantons Zürich unterstützt. Man installierte ein neues System, mit dem die Redaktion in Egg nun



Parkinson Schweiz führt regelmässig – im Abstand von vier bis sechs Jahren – eine Umfrage unter ihren Mitgliedern durch. Mit dem Versand des Jahresprogramms 2007 erhielten Anfang März alle der rund 5000 Mitglieder einen zweiseitigen Fragebogen. Dabei geht es um die Bewertung der Dienstleistungen und der Mitarbeitenden von Parkinson Schweiz. Die Ergebnisse helfen mit, einerseits Qualität und Angebot zu überprüfen. Zudem hilft die Umfrage, Trends in den Bedürfnissen Betroffener und von Fachleuten zu erfassen. «Wir hoffen auf rege Beteiligung unserer Mitglieder», sagt Geschäftsführer Peter Franken. Eine Umfrage sei schliesslich der methodisch beste Weg, die Bedürfnisse zu erfassen und die Arbeit entsprechend auszurichten. «Wir arbeiten im Dienst der Betroffenen und wollen wissen, ob wir sie angemessen vertreten», sagt Franken. Darüber hinaus stellt die



Nein 2%



Parkinson 84, S. 12: Spielsucht und Medikamente



Es würde uns interessieren, ob der Patient das Medikament vom Hausarzt oder vom Neurologen erhielt. Jeder Parkinsonpatient gehört von einem Neurologen betreut. Wenn wir ein Problem mit Nebenwirkungen haben, besprechen wir dies mit dem Neurologen: Er hat viel mehr Erfahrung als der Hausarzt. A. Lüthy, Henggart Parkinson 84, S. 7: Michael J. Fox im Fernsehen



Wir können uns nicht vorstellen, dass jemand mit der Parkinsonkrankheit Theater spielt. A. und O. Lüthy, Henggart



11. April 2007, 19.30 Uhr Augustinerkirche, Zürich



Neue Internetseite von Parkinson Schweiz



selbständig, ohne Unterstützung von Programmierern, Inhalte verändern kann. Das ist auf längere Sicht nicht nur kostengünstiger, sondern erlaubt auch, das schnelle Medium Internet noch besser zu nutzen. Die umfangreichen Arbeiten wurden im Februar 2007 abgeschlossen. Die bisher zweisprachige Version (d/f) wird im Laufe des Jahres noch um eine italienischsprachige Version erweitert. Abgeschlossen ist das Projekt jedoch damit nicht. «Eine Internetseite ist nie fertig», so Kornacher. «Sie ist das dynamischste Informationsmedium, das es gibt. Eine ewige Baustelle.»



PA R K I N S O N S C H W E I Z



keine Antwort 4%



Ja 94 % k Beispiel «Bekanntheit Magazin Parkinson»:



Mitgliederumfragen sind ein wichtiges Planungsinstrument.



Umfrage eine Legitimation gegenüber dem Bundesamt für Sozialversicherung, den Spendern und Sponsoren dar, welche Parkinson Schweiz finanziell unterstützen. Mit dieser Grundlage lassen sich das Leistungsprofil für die kommenden Jahre erstellen und Projekte ausarbeiten. Die Auswertung der Umfrage soll im Herbst vorliegen.



Es ist meines Erachtens auch bei einem Schauspieler eher die natürliche nervliche Belastung vor der Kamera, welche die Symptome auslöst und nicht eine Instrumentalisierung der Krankheit. Wäre das so übel, wenn er im Fernsehen etwas spielt, was ihm sonst immer wieder neu widerfährt? Nein! Robert Vetsch, Schöftland Nein, diese Überbewegungen waren nicht gespielt. Ich bewundere den Mut des Schauspielers. Aber wie wir alle schon festgestellt haben, jeder Patient hat seinen eigenen Parkinson. Darum hat Fox recht, sich für die Stammzellenforschung einzusetzen, vielleicht besteht in einiger Zeit Hoffnung auf Heilung dieser furchtbaren Krankheit. Anna Eijsten, Stäfa Wenn Michael J. Fox seine Symptome spielte, wäre das für uns sehr beschämend. Vreni und Toni Brügger, Reiden Wir behalten uns vor, Leserzuschriften gekürzt zu veröffentlichen. Danke für das Verständnis! Die Redaktion.
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AKTUELL



PA R K I N S O N S C H W E I Z



Achtsamer Umgang mit der Psyche



NEUES AUS DEN SELBSTHILFEGRUPPEN



Information und Begegnung standen



Basel Nach acht Jahren mit viel Herzblut gaben Maya und Ruedi Meyer aus Gesundheitsgründen die Leitung der Gruppe ab. Wir danken ihnen herzlich für ihren unvergesslichen Einsatz. Sie haben mit ihren musischen Talenten viele Menschen erfreut und allen Mut zum Leben mit Parkinson gemacht. Glücklicherweise gibt es mit Ruth Tschumi als Leiterin, James Nussbaum als Kassier und Werner Marti als Co-Leiter eine geordnete Nachfolge. Wir wünschen allen viel Freude, Freundschaft und Kraft. ls



im Zentrum des Weiterbildungswochenendes für die Leitungsteams. Jeder von uns hat einen Stoffblätz 20 x 20 cm mitgebracht. Alle Anwesenden stellen sich kurz vor und legen das Stoffstück in die Mitte auf den Boden. Aus diesem bunten Teppich nähen Nelly Wyler und Heidi Grolimund eine farbige Patchworkdecke für Lydia Schiratzki als Andenken an uns alle. Eine tolle Idee! Nach der Gymnastik mit Ursula Wehrli lauschen wir Dr. Verena Kesselring von der Klinik Valens. Sie erläutert die Themen «Rückzug, Einsamkeit, Abhängigkeit und Depression» sehr kompetent und einfühlsam. Sie zeigt Möglichkeiten zur Bewältigung dieser Probleme auf. Auf alle Fragen hat sie eine klare Antwort, man könnte ihr noch lange zuhören. Sie spricht von psychologischen Problemen bei Betroffenen und Angehörigen, von ungünstigen Bewältigungsstrategien, von Depressionen und vom Burn-out-Syndrom. In der Gruppenarbeit wird angeregt gearbeitet und aufgeschrieben. Wir halten fest, dass die Beziehung von Mensch zu Mensch sehr wichtig ist. Hilfe soll man annehmen aber auch ablehnen können. Selbsthilfegruppen sind ein Ort, wo sich alle Betroffenen und Nicht-Betroffenen wohl fühlen und über alles reden können. Für alle Frühaufsteher beginnt der Sonntag mit einer Meditation. Schöne Musik und



Foto: privat



besinnliche Texte, von der JUPP Gruppe Zentralschweiz vorgetragen, lösen auch die letzten Verspannungen. Nach dem Frühstück dankt uns Kurt Meier, Präsident von Parkinson Schweiz, dass wir Zeit für ein WB-Wochenende investieren. Er berichtet über die Aktivitäten der Vereinigung. Ruth Dignös liest Ausschnitte aus den Abschiedsbriefen an Lydia vor. Mit Fotos und witzigen Texten versteht sie es, Lydia unsere Bewunderung für Ihre Leistung zu zeigen. Anschliessend können alle ein «Dankeschön» für Lydia persönlich überbringen. Gedichte, Lieder und Verse. Andenken, Süsses und Gutscheine für Bücher oder Reisen werden übergeben. Alle sind sich bewusst, dass Parkinson Schweiz mit Lydia



k Nelly Wyler (2. von rechts) und Heidi Grolimund



übergeben Lydia Schiratzki (links) zum Abschied eine selbstgenähte Patchwork-Decke.



eine warmherzige, kompetente und sehr beliebte Person verliert. Zum Abschluss der Ehrungen übergeben Nelly und Heidi die Patchworkdecke, die sie am Abend spät genäht haben. Lydia ist überwältigt und dankt uns für die tollen Geschenke. Nach dem Mittagessen versammeln wir uns in der Kirche zum Konzert des Gospelchors «Do Lord » aus Maur. Die Songs sind mitreissend, bald klatschen wir begeistert mit. Ein tolles Konzert. Für Lydia war es zuviel: Sie flüchtete in ihr Zimmer. Wir verstehen dich, Lydia. Adieu ! Pia Kaufmann-Furrer



6



Das kleine Interview: Wie gehts?
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Heute mit Yseult Sirman, Leiterin der Selbsthilfegruppe Genf Guten Tag Frau Sirman, wie gehts? Danke, ich sitze gerade über dem neuen Jahresprogramm für unsere Gruppentreffen. Was gibts als nächstes? Im März kommt der Neurologe Pierre Burkhard vom Universitätspital Genf. Er weiss sehr gut Bescheid. Unsere Gruppenmitglieder kennen sich recht gut aus, da muss der Experte schon ins Detail gehen. Sie hatten 2006 das 20-Jahr-Jubiläum. Das war ein schönes Jahr. Wir machten wunderbare Ausflüge. Dazu gab es ein herrliches Festessen, zu dem alle eingeladen waren. Was macht Ihre Gruppe, wenn sie nicht feiert? Wir sind wie eine grosse Familie und pflegen die



SELBSTHILFEGRUPPEN



Geselligkeit. Aber wir machen auch Gedächtnistraining, Vorträge zu medizinischen oder sozialen Fragen. Und natürlich unsere Ausflüge und das Escalade-Essen. Sie sind schon über zehn Jahre in der Gruppenleitung. Wie kam das? Zuerst habe ich meinen parkinsonkranken Mann zu den Treffen chauffiert. Nach seinem Tod übernahm ich mit Liliane Grivel im Ehrenamt die Leitung. Wir tun es gerne. Bekommen Sie oft Anfragen? Zweimal pro Woche mindestens. Meine erste Frage ist immer: «Sind Sie medizinisch gut versorgt ? », denn das ist das Wichtigste. Madame, vielen Dank und weiterhin viel Erfolg!



Buchs und Umgebung Im September reisten wir nach Unterwasser IIltios. Drei herrliche Herbsttage lang genossen wir die Ruhe und die Gastfreundschaft des Schwendihotels Illtios. Die Gruppe wollte die Krankheit so wenig wie möglich thematisieren, sondern einfach drei Tage ohne Sorgen geniessen. So verbrachten wir den ersten Abend mit Musik und alten Liedern, Tanz, Gesang und fröhlichem Beieinandersein bis spät in die Nacht. Am zweiten Tag fuhren wir mit der Bahn auf den 2200 Meter hohen Chäserugg. Es war unendlich schön, dass alle nochmals auf diesen Berg konnten. Im Hotelgarten erwartete uns später ein prächtiges Grillbuffet. Mit einem Ausflug zu den Thurwasserfällen liessen wir die Tage ausklingen. Danke allen Helfern für diese wunderbaren Tage. Margrit Spirig Chur Im Oktober fand ein öffentlicher Vortrag für pflegende Angehörige zur Parkinsonkrankheit statt. Co-Leiter und Arzt Roland Markoff informierte über Krankheit, Therapie und Verlauf. Auch über weniger bekannte Zustände, die Angehörigen oft Kopfzerbrechen bereiten. Er gab wertvolle Tipps für den Umgang mit den Patienten, für die Anpassung der Wohnung und Hilfsmittel für den Alltag.



re. Danke, Ruth, für die gelungene und lehrreiche Tagung. Hansruedi Studer Oberwallis Bei schönstem Wetter durften wir mit anderen Behindertengruppen im modernen «Handicap-Zug» von Brig nach Andermatt fahren. Wir wurden mit



den. Aus einer Glasgallerie konnten wir sämtliche Arbeitsgänge mitverfolgen. Eindrücklich und schade: fast alles wird dort maschinell gemacht. Wieder an der frischen Luft, waren wir uns alle einig, mindestens ein Jahr keine Schokolade mehr zu essen. Der Schwur hielt nicht lange! ms



Foto: privat



Essen und Trinken verwöhnt. Eine schöne Fahrt durchs Goms, dann erwartete uns in der Werkstatt in Andermatt Musik, Besichtigung, Kaffee und Getränke. Eine fröhliche Schar Menschen, die es im Leben sicher nicht immer leicht hat, füllte die Halle. Für diesen unvergesslichen Tag möchten wir allen Helfern, Sponsoren und Organisatoren unseren Dank aussprechen. Margrith Leu



k Die Oberwalliser machten letzten Herbst einen



schönen Ausflug an den Genfersee (hier beim Schloss Chillon).



Winterthur Bei einer Schifffahrt auf dem



Rhein verabschiedeten wir Anneli Steiner als Leiterin. Sie schuf eine herzliche Atmosphäre in der Gruppe. Alle bedauerten, dass sie nun auf die liebevolle Zuwendung von Anni Steiner verzichten müssen. Nun suchen wir dringend Freiwillige für die Leitung dieser Gruppe. ls



Region Thun An der Regionaltagung der



Schaffhausen Wir begrüssen herzlich Elisabetha Hahn als neue Leiterin. Als ehemalige Psychiatrieschwester und langjährige Schulleiterin, mit ihrer positiven Ausstrahlung und viel Einfühlungsvermögen bringt sie beste Voraussetzungen für dieses Amt mit. Leni Kessler, die sechs Jahre die Gruppe leitete, danken wir ganz herzlich für ihren Einsatz. Dank Ihrer dichterischen und musikalischen Fähigkeiten kam diese Gruppe zu manch kulturellem Genuss. ls



Leitungsteams der Region 5 am Thunersee behandelten wir folgende Themen: Erfassen ehrenamtlicher Stunden des Leitungsteams, das Inserat von Avantax in Parkinson, das Weiterbildungswochenende in Wislikofen, Besuch der Patienten, die nicht mehr an den Treffen teilnehmen können, Nachfolgeplanung in der Gruppenleitung, Werbebriefe, Neumitglieder, Jahresbeitrag, Psychohygiene für Leitende. Es herrschte eine wohlige Atmosphä-



Angehörige St. Gallen und Umgebung



JUPP Pilatus Auch in der Innerschweiz gibt es eine neue Gruppe für Jüngere. Das erste Treffen fand am 15. März 2007 statt. Liebe Vreni, dein Wunsch nach einer «jungen» Gruppe hat sich nun erfüllt. Parkinson Schweiz wünscht dir viel Glück! rd



Hin und wieder brauchen Angehörige eine Auszeit. Wir beschlossen nach Flawil in die Schokoladenfabrik Mästrani/Munz zu fahren. Nach einem zaghaften Fragen «haben wir noch Geld in der Kasse» konnte ich alle zu einem Kaffee mit Kuchen einladen. Danke vielmal, Parkinson Schweiz! In einem Film sahen wir den Werdegang dieser bekannten Schokola-



JUPP Zürich und Umgebung Da Judith Heutschi die Gruppenleitung in Luzern übernimmt, gab es eine Rochade in der Zürchergruppe. Marian Schachenmann übernimmt nun mit Simonetta die Leitungsfunktion, Rolf Kilchhofer (Kasse) und Bruno Fischer (Gesprächsleitung) ergänzen das Leitungsteam. so



JUPP Grenchen In Grenchen ist eine neue



Gruppe für jüngere Parkinsonkranke entstanden. Die Leiterin Heidi Grolimund veranstaltete Anfang März ein Informationstreffen. Liebe Heidi, Parkinson Schweiz wünscht dir gutes Gelingen. rd
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AGENDA



NACHRICHTEN



Neues Buch von Wigand Lange



85. Geburtstag gefeiert



Nach zehn Jahren mit Parkinson



Hazy Osterwald, der berühmte Schweizer Entertainer, feierte am 18. Februar seinen 85. Geburtstag. Er war vor fünf Jahren an Parkinson erkrankt. Doch der Musiker («Kriminaltango»), der mit seiner 25 Jahre jüngeren Gattin Eleonore in Luzern lebt, lässt sich nicht unterkriegen. «Von dem bitzeli Parkinson lass ich mir meinen Lebensabend nicht vermiesen», sagte er im Februar der Zeitschrift «Glückspost». Dieser Optimismus ist typisch für den Bandleader, Trompeter und Vibraphonisten, der noch vor wenigen Jahren in Deutschland, wo er seine grössten Erfolge feierte, mit seiner Band auf der Bühne stand. Doch damit scheint es nun vorbei zu sein. «Ich glaube, ich werde nie mehr Vibraphon spielen, obwohl ich es noch könnte«, meinte Osterwald. Das Problem sei, dass er nicht mehr lange stehen könne. «Und ich möchte nicht so enden wie Lionel Hampton, den sie im Rollstuhl auf die Bühne brachten.» Die Frohnatur Osterwald scheint weiterhin positiv zu denken. Dennoch sinniert er über den Tod. «Ich habe keine Angst vor dem Ende«, sagt er dem Reporter. «Wenn deine Zeit abgelaufen ist, ist es vorbei.» Einmal sei er nahe dran gewesen, als er wegen Sprachstörungen notfallmässig ins Spital musste. «Aber ich wollte noch leben, also bin ich weiterhin da», sagt er. «Ich habe immer noch ein schönes Leben.»



erzählt der deutsche Autor, ob er und



Parkinson Schweiz – Agenda 2007 Welt-Parkinsontag: Benefizkonzert mit Compagnia Rossini 11. April 2007, 19.30 Uhr



16. Parkinson-Informationstagung, Klinik Bethesda, Tschugg Samstag, 12. Mai 2007



Augustinerkirche, Münzplatz 2, Bahnhofstrasse, Zürich



Mitgliederversammlung Samstag, 16. Juni, 9.45 bis 16.30 Uhr in Biel



12.00 13.30 13.45



Vormittag: Fachforum mit Parkinsonexperten Nachmittag: Statutarischer Geschäftsteil 13.45



Parkinson-Informationstagungen 2007 31. März 3. Mai 3. Mai 12. Mai 6. September 11. September 29. September 9. Oktober 17. Oktober 26. Oktober



Ospedale Regionale di Lugano Klinik Valens Delsberg Klinik Bethesda, Tschugg CHUV, Lausanne Rehaklinik Rheinfelden Clinica Hildebrand, Brissago Universitätsspital Zürich Kantonsspital Luzern Humaine Klinik Zihlschlacht



7. Parkinson-Informationstagung, Klinik Valens Donnerstag, 3. Mai 2007 12.00 14.00



14.10 14.30



15.10



15.30 16.00



Mittagessen (auf eigene Kosten) im Kurhotel Begrüssung: Prof. Dr. med. Jürg Kesselring, Chefarzt Neurologie, Klinik Valens Susi Obrist, Parkinson Schweiz Wenn das Sprechen zum Problem wird Abteilung Logopädie, Klinik Valens Herausforderung Kommunikation: Reden oder Schweigen? Dr. med. Verena Kesselring, Oberärztin Neurologie Klinik Valens Medikamentöse Therapie Dr. med. Serafin Beer, Leitender Arzt Neurologie Klinik Valens Fragen und Diskussion Prof. Dr. med. Jürg Kesselring und Referententeam Schluss der Tagung
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16.05 17.00



Kommunikation mit (und trotz) Parkinson Ankunft, Mittagessen, offeriert durch die Klinik Bethesda Begrüssung: Dr. med. Fabio Baronti, Chefarzt Klinik Bethesda und Kurt Meier, Präsident Parkinson Schweiz Kommunikation in Ton, Wort und Bild – ein subtiles Festival der Sinne Leitung: Dr. med. Fabio Baronti, Chefarzt Klinik Bethesda Ich kann besser sprechen! Leitung: Erika Hunziker, Logopädin, und das Logopädieteam des Parkinsonzentrums vermitteln Strategien zur Verbesserung der Stimme, Artikulation, Mimik und des Sprechtempos. Diskussions- und Fragerunde Rückfahrt mit Bussen zum Bahnhof Ins r n Anmeldung: bis spätestens 1. Juni 2007 Sekretariat Dr. Fabio Baronti, Klinik Bethesda, 3233 Tschugg



Kommunikation im Leben mit Parkinson zweitägiges Seminar für Angehörige 2. und 9. Mai 2007 in Olten, 9 bis 17 Uhr Als Partnerin oder Partner eines parkinsonkranken Menschen sind Sie mit vielen Herausforderungen konfrontiert. Das löst Gedanken, Fragen und Gefühle aus. Sie können zu einer grossen Last werden, wenn man sie nur still mitträgt. • • • •



Wo können Sie das Schwere teilen? Mit wem und wie sprechen Sie über Ihre Belastungen? Was sind Tabus? Was sind Ihre Erfahrungen im Gespräch mit Fachleuten?



1. Tag: Information und Fachwissen zur Krankheit verleihen ein Stück Sicherheit. Arztreferat von Prof. Dr. med. Hans-Peter Ludin mit Fragerunde. 2. Tag: Die Verbundenheit aus den Begegnungen kann zu einer Kraftquelle für Zufriedenheit werden. Wir suchen vor allem Formen des Mitteilens. Was der Rede wert ist, gewinnt an Bedeutung. Diese Erfahrung wirkt sich hoffentlich ermutigend und stärkend auf Ihren Alltag aus. Leitung: Rosmarie Wipf, Theologin und Psychotherapeutin FPI Referent: Prof. Dr. med. Hans Peter Ludin, Neurologe FMH Kosten: CHF 100.– r n Information: Susi Obrist, Parkinson Schweiz Tel. 043 277 20 77, [email protected]



Parkinsonferien 2007 1. Woche: Sonntag, 20. 5. bis Samstag, 26. 5. 2007 2. Woche: Sonntag, 27. 5. bis Samstag, 2. 6. 2007 r n Information: Gabriela Oertig, Humaine Klinik Zihlschlacht Tel. 071 424 37 70, [email protected]



Paarseminar 12. September 2007 in Zürich



Parkinson weiterhin Freunde sind. «Hat lange gedauert, aber das ist ja bei so einem Namen nicht weiter verwunderlich.» So kündigte der deutsche Autor und Parkinsonbetroffene Wigand Lange vor kurzem sein neues Buch an. Nach «Mein Freund Parkinson», mit dem er 2003 auf Einladung von Parkinson Schweiz an verschiedenen Orten hierzulande auftrat, legt er nun «Wenn Parkinson kommt» vor. Und da kommt der Lange, wie man ihn kennt: ungeschminkt, ironisch-verschmitzt und ohne Mitleid beschreibt er, wie es ihm mit Parkinson im Nacken ergangen ist. Etwa so: «...In letzter Zeit sind Stimmen laut geworden, die mir suggerieren wollen, dass Parkinson jetzt wohl nicht mehr mein ‹Freund › sei. Vier Krankenhausaufenthalte in einem Jahr. Das ist zwar kein K.O.-Sieg für Parkinson, sieht eher nach einem Sieg nach Punkten aus.Wie auch immer. Ich muss diesen Leuten eine Abfuhr erteilen. Ich gebe mich keineswegs geschlagen. Auch wenn die Gangart der Krankheit rauer geworden ist, ich bin nicht bereit, Parkinson als meinen Feind anzusehen. Ich möchte nicht leben mit einem Feind im eigenen Körper, oder, kriegerisch ausgedrückt, mit einem trojanischen Pferd in den eigenen Reihen. Das würde nur zu Hass, Wut, Zorn und ständigen Quere-



Foto: privat k Hauptsache unterwegs sein: Wigand Lange fährt



manchmal besser als er geht.



len führen. Manch einer hat mir weismachen wollen, er würde, hätte er einen solchen Freund, diesen kurzerhand rauspfeffern und an die frische Luft setzen....» Soweit ein Auszug. Bleibt noch der Hinweis: Was lange währt, ist endlich gut. jok Wigand Lange: «Wenn Parkinson kommt» Meine Erfahrungen mit einem ungebetenen Gast. Gütersloher Verlagshaus 2007 ISBN 978-3-579-06954-8, CHF 36.10



Sinkende Medikamentenpreise



Von Parkinson gezeichnet



Schweizer kaufen mehr Generika



Ali ist 65



Der Absatz von Generika steigerte sich 2006 um fast 50 Prozent, gaben die Schweizer Pharmaverbände im Januar bekannt. Im Markt für kassenpflichtige Präparate wählten 11,6 Prozent der Schweizer ein Nachahmermedikament. Der Marktanteil dieser kassenpflichtigen Medikamente, deren Patentschutz abgelaufen ist, erhöhte sich im vergangenen Jahr um rund 20 Prozent. Damit scheinen die Massnahmen zur Kostendämpfung im Medikamentenhandel Wirkung zu zeigen, vor allem die Förderung der Generika und die Einführung des differenzierten Selbstbehaltes für Originale und Generika. Für 2007 rechnen die Branchenverbände mit einem Wachstum des Pharmamarktes von drei bis vier Prozent. Quelle Sda



Die Boxlegende Muhammad Ali wird heute 65! So stands am 17. Januar in fast jeder Zeitung. Und natürlich auch, dass er an Parkinson leidet. Das stimmt – und doch nicht ganz. Ali, der im Lauf seiner Boxerlaufbahn rund 175’000 Schläge eingesteckt hat, davon vielleicht 20’000 auf den Kopf, leidet am so genannten Boxersyndrom, das der parkinsonschen Krankheit verwandt ist. Im November 2005 erhielt Ali von USPräsident Bush die Freiheitsmedaille verliehen. Bei der Zeremonie zeigte er sich – Morbus Parkinson hin, Boxersyndrom her – als perfekter Botschafter aller Parkinsonbetroffenen der Welt: Als Bush scherzhaft eine Gerade in Richtung Alis Kinn andeutet, tippte Ali mit dem Zeige-



Hazy Osterwald kämpft weiter



Foto: pd



finger an seine linke Schläfe, so als wollte er zeigen, nur ein Verrückter würde sich mit ihm anlegen. Ali, der Showman, genoss das Gelächter und zeigte der Welt: Ich beherrsche Körper und Sprache nicht mehr vollständig, aber im Köpfchen bin ich noch hellwach. Ali ist und bleibt der Grösste. Happy Birthday, Champ!
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Pflege bleibt Familiensache
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Krankheit: Abschied vom Mythos



Mehr Menschen werden in Zukunft



Neue Studie aus den USA



Der «Tag der Kranken» am 4. März erin-



pflegebedürftig. Die Frage ist: Wer wird



Pestizide erhöhen Parkinsonrisiko



nerte nicht an die Ängste der Gesunden,



sich um sie kümmern?



Wer häufig Pestiziden ausgesetzt ist, hat ein höheres Risiko, an Parkinson zu erkranken. Das ist das Ergebnis einer Studie von Forschern der Harvard-Universität in Boston mit Krankengeschichten von 143000 Menschen. Die Ergebnisse wurden im Fachblatt «Annals of Neurology» veröffentlicht. Wie Alberto Ascherio und seine Kollegen berichten, hatten Personen mit Kontakt zu Pestiziden ein 70 Prozent höheres Risiko, an Parkinson zu erkranken. Der Verdacht, dass die so genannte Schüttellähmung durch Pestizide ausgelöst werden könnte, besteht schon seit den Achtzigerjahren. Damals hatten Drogenkonsumenten eine Designerdroge na-



sondern an die Gefühle der Kranken.



Eine Studie des Schweizerischen Gesundheitsobservatoriums zeigt auf, dass die Pflege in der Familie auch in Zukunft zentral bleibt. In Zukunft müssten die verschiedenen Formen der Pflege und Unterstützung aber besser aufeinander abgestimmt werden. In manchen Kantonen wird auch ein Ausbau der Spitex-Dienste nötig. Etwa 40 Prozent aller pflegebedürftigen Menschen leben heute in einer Pflegeeinrichtung. Demnach werden sechs von zehn pflegebedürftigen Patienten in der Schweiz zu Hause durch Angehörige, die Spitex oder Bekannte betreut. In mehr als einem Drittel dieser Fälle ist die Partnerin bzw. der Partner die wichtigste pflegende Person. Daneben engagieren sich vor allem die Kinder, namentlich die Töchter. Entgegen der häufigen Vermutung, der Zusammenhalt in der Gesellschaft nehme ab und erfordere mehr auswärtige Pflege, verneint die Studie von François Höpflinger und Valérie Hugentobler eine solche Abnahme der Solidarität. Auch in Zukunft werden Lebenspartner und Familie in der Pflege die Hauptrolle



FORSCHUNG & PFLEGE



Foto: istock



spielen, zumal sich das Pflegepotenzial mittelfristig erhöhen wird, weil mehr hochbetagte Menschen als früher in Partnerschaften leben und Nachkommen haben. Erst nach 2030 kehrt sich dieser Trend um. Trotz dieser positiven Prognose steht die Alterspflege vor beträchtlichen Herausforderungen. Die Zahl pflegebedürftiger Menschen wird ansteigen. Gegenwärtig sind zwischen 109’000 bis 126’000 ältere Menschen in der Schweiz pflegebedürftig (ca. 10 Prozent der über 64-Jährigen). Bis ins Jahr 2020 sind 126’000 bis 150’000 Pflegebedürftige zu erwarten, also 16 bis 19 Prozent mehr. Quelle: Schweizerisches Gesundheitsobservatorium, http://www.obsan.ch



Studie stellt düstere Prognose



Preisvergleich im Internet



Doppelt so viele Parkinsonfälle



Teure Parkinsonmedikamente?



New Yorker Forscher rechnen bis 2030 mit einer Verdoppelung der Parkinsonerkrankungen in den 15 bevölkerungsreichsten Ländern der Erde (mit den fünf grössten in Westeuropa). Vor allem in den asiatischen Boomstaaten sei eine starke Zunahme von Parkinson zu erwarten. Allein für China rechnen die Forscher bis 2030 mit rund fünf Millionen Parkinsonkranken. Die Zahl der Parkinsonkranken über 50 Jahre werde in den untersuchten Ländern von jetzt 4,1 auf mindestens 8,7 Millionen steigen. Wachsender Wohlstand gehe mit einer steigenden Lebenserwartung einher. Weiterer Grund sei auch, dass relativ wenig Geld in die Erforschung chronischer Krankheiten investiert werde, etwa im Vergleich zu Aids, Malaria oder Tuberkulose. Quelle: www.neurology.org/cgi/content/abstract/68/5/384



Durch die Dynamik im Arzneimittelmarkt verändern sich die Rahmenbedingungen und die Kostenstruktur fast täglich. Selbst für Fachleute ist der Überblick schwierig geworden. Für Patienten wird die Kostenkontrolle fast unmöglich. In der Regel sehen sie heute erst auf den Abrechnungen der Krankenkassen, wie teuer ihre Medikamente sind und wie viel Selbstbehalt auf sie zurückfällt. Die Website www.mymedi.ch bietet einen neutralen Tarif- und Medikamentenvergleich. Mymedi basiert auf den offiziellen Publikationen von Swissmedic und dem BAG sowie den von der Swissmedic gemäss AMZV Art. 13/14 geprüften und offiziell zugelassenen Patienteninformationen. Die Plattform steht auch dem Französisch sprechenden Publikum zur Verfügung. www.mymedi.ch



Eine schwere Erkrankung berührt die körperliche, psychische, soziale, spirituelle und ökonomische Ebene gleichermassen. Die Frage nach dem Sinn des Lebens – und der Krankheit – steht plötzlich im Raum, und die ökonomischen Folgen der Krankheit machen zu schaffen. Die Diagnose einer lebensgefährdenden oder eine den Alltag einschränkenden Krankheit erleben und empfinden viele Patientinnen und Patienten als Schock. Aussagen wie: «Ich habe den Boden unter den Füssen verloren» oder «Ich war wie erstarrt» oder «Ich konnte es nicht fassen» zeigen bildhaft, wie Betroffene oder Angehörige reagieren. Bei fortschreitenden Krankheiten verschlechtert sich der Gesundheitszustand allmählich und oft über eine mehrjährige Zeitspanne hinweg. Das kann zermürben und zu unterschiedlichen Reaktionen führen. In einzelnen,



Foto: Frederic Meyer



als hoffnungslos erlebten Situationen ist auch ein Suizid nicht auszuschliessen. In andern Fällen überfordern sich die Angehörigen bis zur Erschöpfung. Krank werden, krank bleiben wird heutzutage oft nicht mehr als Bestandteil des Lebens und des Lebensendes erlebt, sondern eher als Misserfolg der ( Spitzen-)Medizin verstanden. Der Mythos der unabdingbaren Gesundheit



Krankheit: zuerst kommt der Schock, dann die Befreiung und das Definieren neuer Werte. Nicht immer gelingt es gleich gut, sie zu leben.



wird täglich geschürt und das «Recht» darauf propagiert. So erstaunt es nicht, dass bei einer schweren Erkrankung oft grosse Ratlosigkeit herrscht. Auszug aus «Gedanken zum Thema», vom Verein «Tag der Kranken» www.tagderkranken.ch



Foto: pd



mens MPPP (1-Methyl-4-phenyl-4-propion-oxy-piperidin) herstellen wollen und dabei versehentlich MPTP (1-Methyl-4phenyl-1,2,3,6-tetrahydropyridin) produziert. Als sie sich die Droge injizierten, lösten sie damit ein Parkinsonsyndrom aus. MPTP hat ähnliche Eigenschaften wie die Pestizide Rotenon und Paraquat, weshalb man bald einen Zusammenhang mit der parkinsonschen Erkrankung vermutete: Es zerstört dopaminproduzierende Zellen im Gehirn. Versuche an Mäusen und Ratten zeigten, dass Rotenon und auch das heute weltweit verbotene Dieldrin Parkinson auslösen können. Dieldrin, das den Versuchstieren in geringen Dosen verabreicht wurde, verstärkte den oxidativen Stress im Gehirn und senkte den Dopaminspiegel. Zahlreiche Fall-Kontroll-Studien, bei denen Parkinsonkranke nach ihrem Kontakt mit Pestiziden gefragt wurden, deuteten ebenfalls auf einen Zusammenhang hin. Die Studie der Bostoner Wissenschaftler ist jedoch die erste, bei der Personen über Jahre hinweg beobachtet und befragt wurden, um eine Verbindung zwischen Parkinson und Pestiziden zu belegen. Quelle: www.parkinson-web.de, Jan. 2007



Offener Brief zum Tag der Kranken 2007



Was bedeutet es, heute krank zu sein? Von Massimo Rocchi, Mime, Komiker und Kabarettist Heute bedeutet krank sein, mitleidvoll angeschaut zu werden. Es ist daher nicht verwunderlich, dass Krankheit uns griesgrämig, aggressiv, beinahe böse werden lässt. Wir stehen alleine da, und alleine gelingt es uns nicht mehr zu leben. Der allmächtige Gigant, den wir in gesunden Zeiten aufgebaut haben, der moderne Mensch, vergegenwärtigt sich, dass er nicht selbständig ist.



Foto: Christian Känzig



Massimo Rocchi, der virtuose Zungenbrecher und Wortspieler, ist, wie die meisten Kabarettisten, ein Menschenfreund.



Heute passiert es den Kranken, dass sie sich wegen ihrer Krankheit schämen, dass sie sich fragen, ob sie das verdient haben. Als wäre Krankheit eine Schuld, die gesühnt werden muss. Heute weckt die Krankheit selbst mehr Interesse als der kranke Mensch. «Wie geht es dem Kopf? Wie geht es dem Herzen? Geht es dem Knie besser?» Ein kranker Mensch mutiert zum Organ, zum kranken Organ, verliert Name und Vorname, Beruf und Adresse, wird Frau Osteoporose, Herr Tumor und Schwester Depression.



Immer mehr entsteht heute Krankheit aus nicht natürlichen Ursachen, aus Ursachen, die man eigentlich verhindern könnte: Die Arbeit, die Umwelt und die Natur zahlen uns auf diese Weise die Unaufmerksamkeit, die Kränkungen, die Verachtung zurück, die wir ihnen entgegenbringen. Heute bedeutet krank sein, langsamer werden. Solange wir gesund sind, haben wir das Gefühl, die Zeit reiche nie aus, als Kranke haben wir Zeit im Überfluss. Die Krankheit ist eine Pause, eine Verlangsamung des Lebens, eine aus wenigen Schritten und der Bewältigung des Alltags bestehende Reise. Krank sein heisst, sich still und oft ohnmächtig vor die Tür des Körpers und vor die Zeit zu setzen. Unsere schwierigste Aufgabe: Mensch zu sein. Um weniger alleine zu sein, heute und morgen, packen wir doch dieses grosse Thema an, gemeinsam und sofort. Der Tag der Kranken bietet uns die Gelegenheit dazu, heute!
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BRENNPUNKT



Stromstösse gegen Parkinsonsymptome Operative Therapien haben bei Morbus Parkinson lange Tradition. Ihre Vorteile und Risiken werden häuﬁg diskutiert. Im Zentrum der Fragen steht die Tiefe Hirnstimulation (DBS). Parkinson erklärt, worum es dabei geht.



«Es ist wichtig, dass wir in Ruhe vor und nach der Opera-



von Johannes Kornacher Professor an der Universität Zürich wurde 2002 pensioniert. Seine Arbeit wurde zu einer medizinischen Erfolgsgeschichte. Die Stimulationsmethode wird heute weltweit und in mehreren Kliniken der Schweiz durchgeführt. Ein Hirnschrittmacher ist eine komplizierte Sache, und führt rein sprachlich auf die falsche Fährte, denn eigentlich hemmt er die Aktivität im Gehirn. Genauer in zwei tiefen Kerngebieten, die zu den so genannten Basalganglien gehören: unter dem Thalamus oder im Globus pallidus. Diese beiden Regionen sind durch den Dopaminmangel des Parkinsonpatienten überaktiv und führen zu den bekannten Symptomen wie etwa Tremor, Rigor und Überbewegungen (Dyskinesien). Die Überaktivität ist ein erhöhtes «Feuern» der Neuronen. Aber nicht nur die Anzahl der Stromstösse, auch ihr Muster ist bei Parkinsonkranken verändert. Im Endeffekt entstehen falsche Stromsignale im tiefen Hirn, und die Operation unterdrückt diese falschen Signale. In der klassischen Stereotaxie werden diese Signale gebremst,
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s mag überraschen, dass die ersten neurochirurgischen Eingriffe in der Behandlung von Morbus Parkinson bereits in den 40er-Jahren des 20. Jahrhunderts gemacht wurden. Damals war Parkinson eine verheerende Krankheit, für deren Therapie es kaum geeignete Mittel gab. Levodopa wurde erst Ende der 60er-Jahre eingeführt. Im Laufe der 70er-Jahre wurde ein Schweizer Neurochirurg zum Pionier der stereotaktischen Eingriffe bei Parkinson: Jean Siegfried, Mitbegründer von Parkinson Schweiz, entwickelte die Stimulationsmethode mit Schrittmachern und machte sie weltweit erfolgreich. Der



indem man bestimmte Schlaufen der Basalganglien, das sind fasrige Nervenzellbündel, durch Erhitzung ausschaltet. Diese Ausschaltungen sind nicht mehr rückgängig zu machen und lassen in der Regel nur einseitige Operationen zu. Abzuschätzen, wie viel Hirngewebe man zerstören soll, ist schwierig: Ist es zu wenig, ist der Erfolg unzureichend, ist es zuviel, nehmen die Komplikationen deutlich zu. Deshalb hat diese Therapieform in den letzten Jahren an Bedeutung verloren. Dagegen wird bei der Tiefen Hirnstimulation deren Überaktivität durch feine Stromschläge gebremst. Hauchdünne Drähte (Elektroden) geben Elektroimpulse ans Nervengewebe ab. Den Strom liefert eine Batterie, so gross wie eine Zündholzschachtel, die unterm Schlüsselbein eingepflanzt und mit den Kabeln verbunden wird. Alain Kaelin leitet das Zentrum für Bewegungsstörungen am Berner Inselspital. Der 43-jährige Neurologe ist Spezialist für die Tiefe Hirnstimulation, auch Deep Brain Stimulation (DBS) genannt. Kaelin untersucht Peter S., einen Parkinsonpatienten, Foto: Inselspital Bern



tion mit dem Patienten arbeiten können», sagt Alain Kaelin. Die Entscheidung soll ohne Zeitdruck erfolgen, und der Patient muss dazu bereit sein. In der Vorbereitung und in der Nachbetreuung liegt der Schlüssel für den Erfolg. Deshalb ist beim zweiten Termin auch der Neurochirurg Alexander Stibal dabei. Zusammen besprechen sie die technischen Fragen zur Operation. Dann lassen die Ärzte Peter S. internistisch abklären (Bluthochdruck?), schicken ihn zu einer Kernspintomographie (MRI), um seine Gehirnstrukturen zu analysieren. «Wir suchen nach möglichen Kontraindikationen», erklärt Stibal. «Dann entscheiden wir, was wir dem Patienten vorschlagen. Wir überreden ihn aber nicht.» Stibal und Kaelin klären Peter S. über die psychischen Belastungen der Operation auf. Nach der Operation kann auf die grosse Anspannung ein tiefes Loch folgen. «Die Depression



«Sprechen Sie mit Ihrem Neurologen über DBS» nach der Operation kann einige Wochen dauern», sagen die Ärzte. Die Krankheit ist weiterhin da, trotzdem ist man ein anderer Mensch geworden. «Wie anders, stellt sich aber erst in den Reha-Wochen nach der Operation heraus.» Zunächst können sich manche Symptome sogar verstärken, vor allem das Sprachzentrum und die Gehfähigkeit können vorübergehend gestört sein. «Vielleicht müssen Sie sogar wieder lernen, zu gehen», sagt Neurochirurg Stibal. Weitere Risiken sind Blutungen, eine Infektion oder Proble-



me mit der Batterie oder den Kabeln, mit etwa ein Prozent aber sehr selten. Obwohl man mit DBS erst etwa zehn Jahre Erfahrung hat, halten beide Ärzte sie für die beste Operationsmethode. Eine Läsion sei billiger, einfacher, biete aber auch weniger therapeutische Möglichkeiten. Einen Stimulator könne man im Notfall abschalten, die Läsion dagegen sei irreversibel. «Ich schliesse nicht grundsätzlich aus, dass auch die Läsion einem Kranken helfen kann», betont Kaelin. «Doch Studien und Daten sprechen für die DBS. Wir machen das, wo die besten



Foto: Medtronic



k Unsichtbar: Bei beidseitiger Operation werden die Batterien unter dem



Schlüsselbein in die Haut gepflanzt. Auch die hauchdünnen Kabel laufen in der Haut zu den beiden im Kopf sitzenden Elektroden. Der Patient kann den Stimulator mit einem externen Gerät ein- und ausschalten.



Gespräche mit Betroffenen rau H.: «Es war wirklich wie ein Wunder! Nach der Operation waren die Symptome wie weggeblasen.» Sie lacht mit strahlenden Augen und erzählt mit leiser, etwas müder Stimme: «Vor vier Jahren waren meine Parkinsonsymptome unerträglich geworden, die Medikamente haben nicht mehr geholfen.» Sie wurde entweder von unwillkürlichen Bewegungen geschüttelt oder geriet in stundenlange Blockaden. «Die Operation hat mir sehr viel Lebensqualität zurückgegeben», strahlt Frau H., und wieder liegt ein Hauch von Traurigkeit auf ihrem Gesicht. Es habe ein Jahr gedauert, um die optimale Einstellung für die Schrittmacher zu finden. Nebenwirkungen? Frau H. nickt langsam: «Müdigkeit.» Und ihr Zustand seit der Operation sei schlechter, das Gehen sei sehr mühsam.



F



S



ehen Sie, bis gestern war das mein Schrittmacher !» Stolz legt Herr P. das kleine Ding auf den Tisch. Vier Jahr nach der Operation hat man das Gerät zum ersten Mal auswechseln müssen. «Die Operation hat mich wieder zu einem nützlichen Menschen gemacht», sagt er. Er koche, er-



ledige Hausarbeit und sei den ganzen Tag beschäftigt. Ob er sich auf eine zweite Operation einlassen würde ? « Ich habe Glück gehabt. Man soll das Glück nicht ein zweites Mal herausfordern.»



F



rau C. hilft beim Servieren des Essens. Sie war 52, als sie den Stimulator erhielt. Warum hat sie sich damals für die Operation entschieden? «Ich hatte gar keine Wahl. Meine Situation war unerträglich, die Operation war der einzige Ausweg.» Als der Chirurg in eine Gehirnregion vordrang, von der die Bewegungen ausgehen, begann sich ihr Körper ohne ihr Zutun zu bewegen. «Das Bein zuckte und schlug aus, der Arm hob sich, als ob ich eine Marionette sei. Unerträglich!» Sorgfältige Nachbetreuuung sei ungemein wichtig, es genüge nicht, jemanden von einem Symptom zu befreien und wieder ins Leben hinauszuschicken. «Das ist, als ob man nach jahrelanger Folterhaft plötzlich entlassen wird.»



Aufgezeichnet von Ruth Geiser



PA RKI N SON 85



der seit Jahren unter starken motorischen Schwankungen leidet. S. ist ein Kandidat für eine DBS-Operation. «Wir klären sehr sorgfältig ab, ob er sich wirklich eignet», so Kaelin. Nur höchstens zehn Prozent der Parkinsonkranken kommen für eine DBS in Frage. Eigentlich erfüllt S. alle wichtigen Eignungskriterien: Mit 63 Jahren ist er relativ jung, ausser Parkinson gesund, leidet nicht unter Geh-, Sprach- oder Schluckstörungen, hat keinen Tremor. Professor Kaelin will aber auch über S.’ soziales Umfeld, seine Alltagsgewohnheiten und seinen psychischen Zustand Bescheid wissen. Sehr genau studiert Kaelin die Krankengeschichte des Patienten. Hat man bereits alle medikamentösen Massnahmen probiert? Sind die Symptome so belastend, dass S. von einer Operation profitieren könnte? Bei ihm scheint alles für eine Operation zu sprechen. Kaelin erklärt ihm ausführlich, wie die Operation funktioniert, dass sie S. eine Verbesserung seiner Symptome bringen kann. Er bespricht mit ihm die Belastungen während des Eingriffs und natürlich dessen Risiken. Dann lädt er ihn zu einer zweiten Konsultation in einer Woche ein.



T I E F E H I R N S T I M U L AT I O N
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BRENNPUNKT



T I E F E H I R N S T I M U L AT I O N



SPRECHSTUNDE



Fragen an Dr. Baronti



Foto: jok k Der Neurologe Alain Kaelin (rechts) demonstriert mit dem Neurochirurgen Alexander Stibal, wie er den «eingesetzten» Stimulator mit einem Spezialgerät programmiert.



Resultate vorliegen.» Die Langzeiteffekte seien auch nach fünf bis acht Jahren im Durchschnitt sehr positiv. Wenn später Probleme auftauchten, liege das oft gar nicht an der Operation, sondern am Fortschreiten der Krankheit. Denn auch eine Operation ändert nichts am Grundproblem: Parkinson ist (noch) nicht heilbar. m



Ein neuer Hirnschrittmacher soll in zwei Jahren klinisch nutzbar sein und Patienten mit Morbus Parkinson helfen. Das Besondere an ihm: für jeden Patienten wird individuell und massgeschneidert ein Stimulationsmuster berechnet und in den Schrittmacher einprogrammiert. Während gesunde Zellen ihre Signale gezielt und aufeinander folgend, wie beim Dominoeffekt von einer Zelle zur nächsten weitergeben, feuern bei Erkrankten die Nervenzellen einer bestimmten Hirnregion synchron, also gleichzeitig. Deutsche Wissenschaftler haben das synchrone Feuern der betroffenen Hirngebiete in mathematischen Modellen nachgebildet und Simulationstechniken entwickelt. Damit entstand ein neues Verfahren zur Hirnstimulierung, das einzelne elektrische Impulse bedarfsgesteuert an unterschiedliche Gruppen von Nervenzellen sendet. Die Nervenimpulse werden nicht mehr unterdrückt, sondern aus dem Takt gebracht, also desynchronisiert. Wie die erfolgreiche erste klinische Erprobung zeigte, wird das Zittern bei Patienten mit Parkinson besser und mit erheblich weniger Reizstrom unterdrückt.



Inserat



avantax AG für Betreuung und Beratung Wir unterstützen Sie bei der Betreuung und Pflege von Parkinsonpatienten Unser Angebot ist vielfältig und umfassend, sei es als



FERIENABLÖSUNG / ENTLASTUNG / ERGÄNZUNG von Krankenkassen anerkannt Rufen Sie uns an, Sie erreichen uns 24 Stunden «live» am Telefon



Tel. 0848 320 320, ganze Schweiz, ohne Vorwahl
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[email protected] | www.avantax.ch
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Ich habe seit acht Jahren Parkinson und leide an starken Blutdruckschwankungen, manchmal am selben Tag zwischen 70 und 190. Ich nehme Madopar 250, 3-mal eine halbe Tablette. Gibt es einen Zusammenhang mit Parkinson und/oder dem Medikament?



Ausgeprägte Blutdruckschwankungen sind bei Parkinson leider nicht allzu selten. Vor der morgendlichen Einnahme der Antiparkinson-Medikamente (oder wenn diese nicht wirken) werden oft hohe Blutdruckwerte gemessen. Wenn die Wirkung der Medikamente eintritt, kann der Blutdruck normale, bei einigen Betroffenen sogar niedrige Werte annehmen. Die Verabreichung von Antihypertensiva würde zu einer weiteren Senkung dieser bereits tie-



Ich überlege mir, einen Hirnschrittmacher einbauen zu lassen. Können ein Handy oder ein Elektrozaun den Energiefluss unterbrechen oder stören?



Der so genannte «Hirnschrittmacher» inaktiviert tiefe Hirnstrukturen, die bei Parkinson die Durchführung der Bewegung «bremsen», durch eine niedriggespannte elektrische Stimulation. Die Impulse werden von unter der Haut (neben dem Schlüsselbein) platzierten Stimulatoren generiert und durch im Hirn implantierte Elektroden geleitet. Der Arzt optimiert dann die Intensität der Stimulation durch die direkte Applikation von elektromagnetischen Feldern auf die Stimulatoren. In unserem Alltag schwimmen wir im «Elektrosmog». Erfreulicherweise beeinflussen die zahlreichen Geräte, die wir täglich benutzen (Handy, Haushaltgeräte, Computer, Radio usw.), die Funktion der Stimulatoren nicht. Schweissanlagen, Generatoren, Starkstromleitungen, viele industrielle Elektrogeräte und sogar grosse Lautsprecher könnten sie hingegen beeinträchtigen, ihre Bedeutung ist aber bei den meisten Betroffenen sehr gering.



Fragen zu Parkinson? Redaktion Parkinson Gewerbestrasse 12 a, 8132 Egg [email protected]



fen Blutdruckwerte führen und sich durch Schwindel oder «schwarz werden vor den Augen» (was auf eine ungenügende Blutzufuhr zum Gehirn zurückzuführen ist) manifestieren. Um dieser potenziell gefährlichen Situation vorzubeugen, muss vor Behandlungsstart der Blutdruck wiederholt vor und nach Einnahme der Antiparkinson-Medikamente gemessen werden. Wenn Ihre Blutdruckschwankungen keine Beschwerden verursachen, brauchen Sie nichts zu unternehmen; Sie könnten lediglich mit Ihrem Arzt die Möglichkeit einer Reduktion der eventuellen Blutdruckmedikation diskutieren. Andernfalls sollten Sie die Madopar-Dosierungen so weit wie möglich reduzieren; als zusätzliche Massnahme könnte man den Einsatz von Kompressionsstrümpfen erwägen. m



Anderseits kann bereits ein sehr kleiner Magnet, der in die unmittelbare Nähe der Stimulatoren gerät, diese ausschalten. Auch Metalldetektoren am Flughafen oder Diebstahlschranken in Geschäften könnten die Funktion der Stimulatoren stören: neben einem Ausweis, der sie als «Schrittmacherträger» identifiziert, erhalten die Patienten einen Magneten, womit sie den Schrittmacher nach Bedarf wieder einschalten können. Absolut verboten ist einzig die Diathermie (Applikation von Kurzwellen, Mikrowellen oder Ultraschall zur Linderung von z. B. Schmerzen oder Schwellungen). Die Interaktion zwischen der Energie, die diese Technik appliziert, und den Stimulatoren kann ernsthafte Verletzungen oder sogar den Tod verursachen – auch wenn die Stimulatoren ausgeschaltet oder sogar teilweise entfernt worden sind. Bei gewissen anderen medizinischen Interventionen (wie z.B. Herzschrittmacher, Ultraschalluntersuchungen, Strahlentherapie) ist Vorsicht geboten und die behandelnden Ärzte müssen über die tiefe Hirnstimulation unbedingt informiert werden. Eine Kernspintomographie kann, falls unumgänglich, durchgeführt werden, die Radiologen müssen aber strenge Sicherheitsrichtlinien beachten. Unter Berücksichtigung dieser wenigen Vorsichtsmassnahmen wird die Lebensqualität von «Schrittmacherträgern» durch die «Magnetisierung» unserer Umwelt in der Regel kaum oder gar nicht eingeschränkt. m



Dr. med. Fabio Baronti, 47, ist Chefarzt und Medizinischer Direktor der Klinik Bethesda in Tschugg BE, wo 1998 das erste ParkinsonZentrum der Schweiz eröffnet wurde. Geboren in Rom hat er intensiv Forschung über Parkinson in Italien und in den USA betrieben, bevor er 1993 in die Schweiz gekommen ist. Er ist Mitglied des Fachlichen Beirats und des Vorstandes von Parkinson Schweiz.



Ich habe seit einem Jahr Parkinson. In letzter Zeit merke ich, dass sich mein Geruchssinn immer mehr reduziert. Hat das mit Parkinson zu tun und kann man das behandeln?



Die bei Morbus Parkinson bereits 1975 beschriebenen Geruchssinnstörungen haben bis vor kurzem wenig Aufmerksamkeit erhalten. Heute wissen wir aber, dass ca. 90 Prozent der Patienten davon betroffen sind – auch wenn sich nur jeder Fünfte dessen bewusst ist. Sie treten sehr früh im Verlauf auf und werden von den Medikamenten kaum beeinflusst. Da die Zunge lediglich süss, salzig, sauer und bitter erkennen kann, verursacht ein Verlust des Geruchssinns auch eine deutliche Abnahme des Geschmackssinns. Dies kann zu einer ungenügenden Nahrungsaufnahme führen. Zudem sind manche Betroffene kaum motiviert, ein Restaurant zu besuchen, was ihr soziales Leben ungünstig beeinflusst. Leider sind mir keine wirksamen Massnahmen bekannt. m
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Schrittmacher bringt Nervenzellen zur Vernunft
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ÉDITORIAL



Programm für Fachleute entwickelt



Praktisch im Parkinsonalltag



Psychosoziales Training bei Parkinson



Seniorenhandy Katharina



Programme zur Schulung von Parkinsonbetroffenen fehlten bisher für chronisch neurologische Erkrankungen. Dieses neue Trainingsprogramm basiert auf kognitiv-verhaltenstherapeutischen Methoden und enthält Materialien für Trainer und Teilnehmer. Als Hintergrund und als Ziel eines Trainings für Betroffene wird von diesen Überlegungen ausgegangen: Gesundheitsversorgung und soziale Betreuung Betroffener können durch ein psychosoziales Training innerhalb der Rehabilitation sinnvoll ergänzt werden. Im Zentrum stehen die Patienten und die betreuenden Angehörigen, aber auch die Selbsthilfegruppen. Das Programm beruht auf sieben Faktoren: Information, Selbstbeobachtung, Förderung des Wohlbefindens, Stressbewältigung, Angst und Depression, soziale Fertigkeiten und soziale Unterstützung.



Das Seniorenhandy mit grossen Tasten «Katharina das Grosse ® » ist eine Neuentwicklung aus Deutschland. Das Handy ist einfach zu bedienen, es bietet drei Direktwahltasten sowie eine integrierte Notfallfunktion mit automatischer Anrufannahme. Zudem hat es eine lange Betriebsdauer und eine niedrige Strahlung. Auch für Hörgeräteträger hat es Vorteile, denn die Antenne ist unten und stört somit nicht. DieWiedergabe und die Ruftöne können individuell laut eingestellt werden.



Ellgring, Gerlich, Macht: Psychosoziales Training bei neurologischen Erkrankungen – Schwerpunkt Parkinson. Kohlhammer W., Juni 2006, kartoniert, 90 Seiten ISBN 3-17019-178-0, CHF 52.10



Neu bei Parkinson Schweiz



Mobil bleiben



Pillentimer für fünf Tage



Generalabo für Behinderte



Mit Tabtime 5 können Sie bis zu fünf verschiedene Alarmzeiten einstellen. Dazu gibt es eine Countdown-Funktion. Die fünf Pillenfächer erleichtern zudem die Dosierung. So kann für jede Alarmzeit beispielsweise ein Fach im Voraus gefüllt werden.



Das «GA Behinderte» gibt es seit langem für: IV-Rentner, Bezieher einer Hilflosenentschädigung oder von Leistungen für einen Blindenführhund der Eidg. IV und Personen im Rollstuhl (mit Arztzeugnis). Das «GA Behinderte» ist seit 2007 direkt mit dem «Ausweis für IV-Rentner/in» (und einer ID) am Schalter erhältlich.



Tabtime 5 gibt es in der Geschäftsstelle für CHF 29.– (CHF 33.– für Nichtmitglieder), exkl. Porto und Verpackung



Kosten: CHF 2’150.– (2. Klasse) CHF 3’400.– (1. Klasse)



Gangtrainings



Grat is-Ho t l i ne 0 8 0 0-80-3 0 -2 0 PARKINFON: Neurologen beantworten Ihre Fragen zu Parkinson
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jeden Mittwoch von 17 bis 19 Uhr.
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Eine Dienstleistung von Parkinson Schweiz in Zusammenarbeit mit Roche Pharma (Schweiz) AG, Reinach.



PARKINFON



Sicher durchs Alter gehen Der Schweizer Physiotherapie Verband (fisio) organisiert in der ganzen Schweiz präventive Gangsicherheitstrainings für ältere Menschen. Die vielseitigen Kurse bieten: Erkennen und Eliminieren von Sturzgefahren, Verbessern von Kraft, Gleichgewicht und Koordination. Dazu werden Übungen für daheim vermittelt und der Umgang mit schwierigen Situationen beim Gehen und Aufstehen gelehrt. Die Physio-Fachleute vermitteln auch Informationen zu verschiedenen Themen wie Ernährung im Alter, Füsse/Schuhe, Schwindel, Hilfsmittel und Situationen in Haus und Wohnung.



Information beim Schweizer Physiotherapie Verband fisio, Sursee Tel. 041 926 07 80, www.fisio.org



Erhältlich für CHF 449.– exkl. Porto bei Universal Link, Bärenwilerstrasse 1 4438 Langenbruck, Tel. 062 390 21 21 oder www.katharina-das-grosse.ch



Sicherheit im Alltag



Mobiles Notrufsystem Das altradex ®-Notrufsystem bietet Sicherheit für Senioren. Einerseits besteht es aus einem GSM-Notrufgerät, mit dem gespeicherte Nummern angerufen werden können und einem Funkfernauslöser, den man rund um die Uhr tragen sollte. Er ist absolut wasserdicht und kann deshalb gerade auch beim Duschen getragen werden. Im GSM-Notrufgerät eingebaut ist eine SIM-Karte mit einer neuen Telefonnummer. Das altradex ®Notrufsystem wird mit der Post voll funktionstüchtig und nach den Kundenwünschen fertig programmiert ausgeliefert. Das Notrufsystem beinhaltet ein Abonnement mit GSM-Netz von Swisscom, diese verrechnet auch monatliche Kosten für ein Abonnement (CHF 12.–) und Gesprächsgebühren. Das altradex ®Notrufsystem funktioniert in der ganzen Schweiz und im Ausland.



Kosten: CHF 1399.– exkl. Mwst und Versand. Information bei altradex AG Obermühle, 6354 Vitznau, Tel. 041 397 02 60, www.altradex.ch oder bei HERMAP AG, Neuhaltenstrasse 1 6030 Ebikon (Vorführgerät)



Chères lectrices, chers lecteurs, Pour la première année, nous plaçons notre travail sous le signe d’un thème particulier, qui trouvera sa place dans nos divers projets et manifestations. L’année 2007 sera celle de la communication. Nous espérons ainsi encore mieux contribuer à une bonne compréhension et une bonne entente dans la vie quotidienne avec la maladie de Parkinson. Vous retrouverez cette année encore les journées d’information Parkinson tant appréciées. La plupart traiteront de la communication, selon des points de vue totalement différents. Ces journées permettent de ressentir le grand besoin qu’ont les personnes concernées d’être informées et de communiquer. Nous savons que, dans le cas d’une maladie chronique, l’information donne plus de sécurité et de confiance. C’est la raison pour laquelle nous nous efforçons d’améliorer notre offre en la matière. Suite à l’immense succès des séminaires pour les proches, nous avons là aussi essayé de répondre aux besoins avec de nouvelles offres. C’est pourquoi nous vous proposons pour la première fois, en plus du séminaire pour les proches sur deux jours, un séminaire pour couples, dans lequel nous désirons aborder les intérêts et les problèmes spécifiques des partenaires de vie. Nous souhaitons tous que votre relation soit suffisamment forte et emplie d’amour pour vous soutenir dans votre vie avec la maladie et nous nous réjouissons de pouvoir y apporter notre modeste contribution. Enfin, nous portons évidemment un intérêt tout particulier à votre perception de nos prestations d’aide et de nos offres. Nous vous demandons ainsi de participer au sondage 2007, que vous avez reçu il y a quelques jours avec le programme annuel et l’invitation au concert de bienfaisance pour la Journée mondiale de la maladie de Parkinson. Plus nous obtiendrons d’informations de votre part et plus nous pourrons vous proposer des services adaptés. Merci d’avance pour votre réponse !



Bonne lecture, Johannes Kornacher



Courrier des lecteurs Parkinson 84, page 7 : Michael J. Fox à la TV



Nous ne pouvons pas nous imaginer qu’une personne atteinte de la maladie de Parkinson joue la comédie. Anne-Marie et Otto Lüthy, Henggart Même s’il s’agit d’un comédien, je préfère qu’il montre à la caméra les difficultés nerveuses que les symptômes de la maladie déclenchent naturellement, plutôt qu’il triche à propos de celle-ci. Et puis, quel mal y aurait-il à jouer à la télévision quelque chose qui lui arrive chaque jour ? Robert Vetsch, Schöftland Non, les mouvements n’étaient pas exagérés et j’admire le courage du comédien. Mais comme nous l’avons déjà tous constaté, chaque patient a sa propre forme de la maladie de Parkinson. C’est pourquoi Fox a raison de s’engager dans la recherche sur les cellules souches ; il y aura peut-être un espoir de guérison de cette terrible maladie dans quelques temps. Anna Eijsten, Stäfa Après avoir lu le livre de M. Fox «Je suis un homme chanceux», sachant que ce dernier a subi une intervention chirurgicale en lien avec le Parkinson à un âge précoce et ayant lu que professionnellement il devait s’organiser par rapport à ses phases on et off, je ne crois pas qu’il puisse simuler. En effet, la maladie de Parkinson lui est tombée dessus d’un coup à un jeune âge. Alors je rends hommage au mérite de Michael Fox. Piergiorgio Jardini Parkinson 84, page 10 : Une amélioration, pas un bond en avant



Je constate simplement qu’aucun chercheur, si doué soit-il, ne semble capable de guérir la maladie de Parkinson. Il y a toujours de nouveaux médicaments, mais aucune percée véritable. Cela devrait pourtant être possible à l’heure actuelle. F. Manzanell Nous nous réservons le droit de ne publier que certains extraits des lettres. Merci de votre compréhension ! La rédaction.
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ACTUALITÉS



PA R K I N S O N S U I S S E



Comment parler avec mon médecin ? La qualité de vie des malades de



Marqué par Parkinson



Parkinson est améliorée par une bonne



Mohamed Ali a 65 ans



communication avec leurs médecins.



Le boxeur de légende Mohamed Ali a 65 ans aujourd’hui ! Voilà l’une des phrases que l’on pouvait lire dans presque tous les journaux le 17 janvier ; bien sûr, accompagnée du fait qu’il souffrait de la maladie de Parkinson. Ce qui est vrai, mais pas tout à fait : Ali, qui, tout au long de sa carrière de boxeur, a reçu environ 175 000 coups, dont peut-être 20 000 à la tête, souffre de ce que l’on appelle le « syndrome du boxeur », une maladie apparentée à Parkinson. En novembre 2005, Mohamed Ali a reçu des mains du Président Bush la médaille de la Liberté. Au cours de la cérémonie, entre maladie de Parkinson et syndrome du boxeur, il s’est montré le digne représentant de toutes les personnes souffrant de Parkinson dans le monde : alors que George Bush faisait mine, en plaisantant, de décocher une droite sur le menton de Mohamed Ali, celui-ci tapota sa tempe de son index, comme pour indiquer que seul un fou prendrait le risque de s’attaquer à lui. Ali, homme de spectacle, a savouré les rires tout en déclarant au monde que, bien que ne maîtrisant plus complètement son corps et sa parole, son esprit était, lui, tout à



Foto: Frederic Meyer



prenants. Vous risqueriez dans le cas contraire de les oublier au cours de la consultation. La préparation permet également de formuler à l’avance les choses dans votre esprit. Si la liste est longue, vous devriez le signaler en prenant votre rendez-vous. Tout au moins devriez-vous prévenir votre médecin au début de votre entretien que vous avez quelques questions à lui poser. De même, Werner Zenker conseille d’utiliser la technique des répétitions dans la conversation : « Si je vous ai bien compris, vous dites que... » Le médecin peut ainsi vérifier que tout a été compris et confirmer, ou corriger le cas échéant. De nombreux patients sont facilement



Nouveau à Parkinson Suisse
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Thème de l’année 2007 : la communication
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Le conseil directeur de Parkinson Suisse a décidé de donner un thème à chaque année à partir de 2007. Ce thème doit concerner toutes les personnes touchées par la maladie de Parkinson. L’objectif est travailler sur un sujet de façon intensive au travers de projets et de manifestations, et selon différentes approches. L’année 2007 a été placée sous le signe de la communication. La communication revêt une importance indéniable dans tous les domaines de la vie. Et le fait de vivre avec une maladie chronique décide souvent de notre manière de communiquer (si communication il y a) avec notre partenaire, notre médecin, nos collègues de travail, nos amis, et les gens en général. Parkinson Suisse, en tant qu’organisation, travaille aussi constam-



ment sur ces questions : comment, quelles informations et avec qui communiquer. Au fond, chaque projet, chaque activité donne lieu à une communication. Le thème de la communication doit à présent trouver sa place dans le plus grand nombre de domaines de travail possible de Parkinson Suisse : nos séances d’informations, nos séminaires et nos autres services, nos e-mails de demande de dons, notre rapport annuel et notre journal Parkinson. Voilà qui explique notamment l’article ci-dessus sur la communication avec les médecins. Le sondage auprès des membres est en fin de compte également un projet de communication, car il aidera Parkinson Suisse à connaître les besoins des personnes touchées et à les traduire au sein de projets concrets. jok



submergés par ce type de gestion du temps. Il est alors conseillé d’emmener des proches ou son (ou sa) partenaire à la consultation. Le neurologue lucernois, Monsieur Daniel Waldvogel insiste sur ce fait : « Les proches font partie intégrante de l’échange d’informations », dit-il. Ils peuvent souvent faire part de données dont le patient n’aura pas pris conscience, ou bien d’une manière différente. Ils peuvent aider à la préparation et déterminer un but pour la consultation à venir. Ils peuvent également soulager leur partenaire en menant une partie de l’entretien avec le médecin, en posant des questions ou en notant les éléments importants pendant que le patient parle. Par ailleurs, le patient doit avoir confiance en son médecin, ce qui est rendu plus facile si celui-ci reste clair et calme dans les situations compliquées. Des pauses au cours de l’entretien permettent d’augmenter la satisfaction du patient. Il serait grave pour lui de se sentir pressé puis de réaliser une demi-heure plus tard dans le bus qu’il a une question importante. Aujourd’hui, les patients ne croient plus aveuglément et docilement à l’autorité médicale. Internet a également modifié la relation entre le médecin et son patient. Certains médecins ont la bonne idée d’utiliser eux aussi ce média, notamment en établissant une liste de sites intéressants, en donnant des copies de certaines pages ou bien certains liens à leur patient. Que les médecins soucieux se rassurent : selon une étude de l’hôpital universitaire de Bâle, les consultations avec des patients actifs ne durent pas plus longtemps qu’avant. Mais elles permettent de nettement améliorer la satisfaction et même la qualité de vie des patients. jok



fait clair. Ali est et restera le plus grand. Happy birthday, champion !
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Une étude fait de sombres prévisions



Des neurologues répondent



Deux fois plus de parkinsoniens ?



aux questions touchant à la



Les chercheurs new-yorkais prévoient que les personnes atteintes de la maladie de Parkinson seront deux fois plus nombreuses d’ici à l’année 2030 dans les 15 pays les plus peuplés de la terre (dont les 5 plus grands se situent en Europe occidentale), en particulier dans les États asiatiques en plein développement. Pour la seule Chine, on prévoit environ 5 millions de malades d’ici à cette date. D’après les scientifiques, le nombre de parkinsoniens de plus de 50 ans dans les pays étudiés va passer de 4,1 millions à l’heure actuelle à 8,7 millions au moins. Liée à la durée



maladie de Parkinson. de 17 h à 19 h 21. 03. / 18. 04. / 16. 5. 20. 6. 2007 Un service de Parkinson Suisse en collaboration avec Roche Pharma (Suisse)



Ligne téléphonique gratuite



La petite interview : nous recevons aujourd’hui Yseult Sirman, directrice du groupe d’entraide à Genève Bonjour, Madame. Comment allez-vous ? Très bien, merci. Je travaille actuellement sur le nouveau programme annuel pour nos rencontres en groupes. Que va-t-il se passer ? Monsieur Pierre Burkhard, neurologue à l’hôpital universitaire de Genève, viendra nous voir en mars. Il est au courant d’énormément de choses. Les membres de nos groupes de rencontre ont des connaissances très pointues et les experts doivent aller dans les détails pour nous apprendre quelque chose de nouveau. En 2006, vous fêtiez les 20 ans de l’organisation. Ce fut une très bonne année. Nous avons fait des excursions incroyables, ainsi qu’un banquet excellent auquel tout le groupe était convié. Et que fait donc votre groupe lorsqu’il ne fait pas la fête ? Nous sommes une grande famille et nous pri-



vilégions la convivialité. Mais nous organisons aussi des entraînements pour la mémoire, des conférences sur des questions médicales ou sociales ; sans oublier, nos excursions ainsi que le repas de l’Escalade. Cela fait déjà dix ans que vous faites partie de l’équipe de direction du groupe. Comment cela se fait-il ? Au début, je conduisais mon mari atteint par la maladie de Parkinson aux réunions. Après sa mort, j’ai repris la direction. Liliane Grivel et moi-même occupons cette fonction bénévolement et nous le faisons avec le plus grand plaisir. Recevez-vous de nombreuses demandes ? Au moins deux par semaines. Ma première question est toujours : « Êtes-vous correctement assisté médicalement ? », car c’est la plus importante. Madame, nous vous remercions et vous souhaitons tout le succès possible à l’avenir !
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Un bon médecin explique les mesures qu’il prend de manière à être compris par son patient. Il le laisse poser des questions, auxquelles il répond. Et il doit manifester un certain intérêt à entretenir une relation de confiance avec son client. Bien sûr, c’est une question de personnalité, mais également un problème de temps. « Utilisez le temps de votre médecin de manière responsable », conseille Werner Zenker dans son livre « Mit chronischer Krankheit leben » (Econ TB, « Vivre avec une maladie chronique » – trad. libre, ndlt). Afin que le court laps de temps de la consultation soit utilisé au mieux, le patient ne peut certes pas diriger l’entretien comme il l’entend. Mais il peut aider à son organisation, notamment en préparant les informations importantes pour le médecin et en essayant de donner les indications le plus précisément possible. Par exemple, « trois fois par semaine » est mieux que « pas tout le temps » ; « pas très bien dormi » n’est pas aussi précis que « réveillé trois fois dans la nuit ». Il est donc important de noter à l’avance les questions, incertitudes ou faits sur-



La petite interview : Comment allez-vous ?



Comment peuvent-ils y contribuer ?



croissante de l’espérance de vie, cette évolution serait également due à un investissement insuffisant dans l’étude des maladies chroniques. Source : www.neurology.org/cgi/content/ abstract/68/5/384
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AGENDA



ACTUALITÉS



Programme des thérapies 2007 et journées d’infor mation Journées d’information romandes



Cours de gymnastique



Programme ambulatoire



Séance d’information romande – Canton du Jura Jeudi 3 mai 2007



Espace Prévention à Lausanne Gymnastique d’entretien pour personnes atteintes de la maladie de Parkinson, assurée par une physiothérapeute expérimentée Chaque jeudi de 15h00 à 15h45



Fondation Plein Soleil, Centre de neurologie



Orateur : Docteur Jean-Jacques Feldmeyer, neurologue, Delémont Impacts de la maladie de Parkinson sur la communication 14h00 – 15h00 Introduction et première partie 15h00 – 15h30 pause 15h30 – 16h30 Suite et fin – questions réponses Maison de la Paroisse Réformée, Rue du Temple 9, 2800 Delémont Gare de Delémont – 10 minutes à pied, pas de bus Délai d’inscription : 26 avril 2007 r n Contact : Bureau romand, Parkinson Suisse Ch. Des Charmettes 4, 1003 Lausanne, tél. et fax 021 729 99 20 [email protected]



Séance d’information romande – Canton de Vaud 6 septembre 2007 Orateur : Professeur François Vingerhoets, neurologue, CHUV, Lausanne Impacts de la maladie de Parkinson sur la communication 14h00 – 15h00 Introduction et première partie 15h00 – 15h30 pause 15h30 – 16h30 Suite et fin – questions réponses



Centre de rencontre et de traitements de réadaptation. Tous les vendredis, la journée ou la demi-journée.



Hôpital Sud Fribourgeois, Châtel-St-Denis Cours de gymnastique en groupe pour personnes atteintes de la maladie de Parkinson, assurés par des physiothérapeutes expérimentés. 9 séances, mardi de 14h00 à 15h00, du 20.3.2007 au 15.5.2007 Hôpital Sud Fribourgeois, 1618 Châtel-St-Deni



Prestations : physiothérapie, ergothérapie, logopédie, neuropsychologie individuelle ou en groupe, gymnastique en groupe assurée par des thérapeutes spécialisés. Repas de midi, collations et jeux.



r n Secrétariat médical, tél. 021 948 31 44



r n Parkinson Suisse, Bureau romand,



Hôpital Pourtalès, Neuchâtel Gymnastique en groupe pour personnes atteintes de la maladie de Parkinson, assurée par des physiothérapeutes expérimentés. Cours de 9 séances, min. 4 participants r n Marc Marechal, tél. 032 713 32 19



Cours de rééducation combinée



ch. des Charmettes 4, 1003 Lausanne, tél. et fax 021 729 99 20



Séjours de rééducation neurologique Clinique Valmont, Glion sur Montreux La Clinique Valmont organise des séjours de rééducation intensifs et personnalisés pour parkinsoniens, afin de renforcer leur autonomie et d’améliorer leur qualité de vie. r n Clinique Valmont, tél. 021 962 35 35



r n Secrétariat médical du Dr. Jean-Paul Robert, tél. 022 999 65 38



Clinique La Lignière, Gland (près de Nyon)



jean-paul.robert@la-lignière.ch



La Clinique La Lignière propose des séjours de rééducation neurologique.



Arrêt de bus : 5, 6 : parking du CHUV (auditoire niveau 0 en face de la sortie du parking)



Hôpital Cantonal, Fribourg Gymnastique en groupe pour parkinsoniens



Délai d’inscription : lundi 3 septembre 2007



Printemps :



Le programme thérapeutique vise à améliorer les différentes fonctions atteintes par la maladie, à maintenir l’indépendance du patient dans les activités de sa vie quotidienne.



CHUV – Centre Hospitalier Universitaire Vaudois, Rue du Bugnon 46, 1011 Lausanne



r n Contact : Bureau romand, Parkinson Suisse



Séminaire pour les couples « patients/proches » Séance d’information romande – Canton du Jura Jeudi 3 mai 2007
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1004 Lausanne, tél. 021 644 04 24



5, 12, 19, 26 mars 2, 16, 23, 30 avril 6 mai Les cours se dérouleront les lundis de 14h00 à 15h00 Automne :



5, 12, 19, 26 septembre 3, 10, 17, 24, 31 octobre Les cours de dérouleront les mercredis de 14h15 à 15h15



Le chœur grison La Compagnia Rossini donnera un concert de bienfaisance à l’occasion de la Journée mondiale de la maladie de Parkinson le 11 avril 2007 à Zurich, au profit de Parkinson Suisse. Venu de Surselva, le chœur nous proposera, sous la direction de Monsieur Armin Caduff, des mélodies choisies du monde de l’opéra, des chants de danse entraînants de l’ère romantique ainsi que certaines canzoni tant appréciées des grands maîtres italiens. Le concert a pu être organisé



grâce à l’aimable soutien de l’entreprise pharmaceutique Lundbeck. Il permettra en outre de susciter l’intérêt envers la maladie de Parkinson d’une manière nouvelle, car la musique fait naître les émotions et ouvre les cœurs. Dans le monde entier, la Journée mondiale de la maladie de Parkinson est une journée vouée au souvenir et à l’action pour éveiller l’attention et encourager la compréhension envers les personnes touchées par la maladie.



www.parkinson.ch



Conditions : couverture d’assurances privée ou semi-privée



Nouveau site Internet



r n Secrétariat médical du



Parkinson Suisse a travaillé à la modification de son site Internet et en intègrera la nouvelle version à la toile en mars. Ce travail a été commencé en 2005 et constituait l’un des premiers projets liés à la nouvelle identité visuelle (corporate design) de l’association. Pour des raisons de capacités, la nouvelle structure ainsi que les tâches rédactionnelles de www.parkinson.ch ont dû être réalisées en trois étapes. Les divers travaux ont été achevés en février 2007. Le site, actuellement en allemand et en français, sera également traduit en italien dans le courant de l’année.



Dr. Jean-Paul Robert, tél. 022 999 65 38 jean-paul robert@la-lignière.ch



Orateur : Docteur Marco Vanotti, spéc. FMH en psychiatrie et psychothérapie, CHUV, Lausanne



C’est l’occasion d’entraîner l’équilibre, la coordination, la respiration et de discuter de questions pratiques. Le groupe est animé par une physiothérapeute et une ergothérapeute.



La communication au sein du couple patient/proche



r n Secrétariat du service de rééducation : tél. 026 426 73 85



Assemblée des membres Samedi 16 juin, 9h45 – 16 h30 à Bienne



Gare de Lausanne, Parking de Montbenon Délai d’inscription : jeudi 4 octobre 2007



Policlinique de Gériatrie (POLIGER), Genève Rue des Bains 35, 1205 Genève 9 séances de physiothérapie en groupe par un physiothérapeute et une ergothérapeute.



Matin : forum spécialisé avec des experts de Parkinson



r n Contact : Bureau romand, Parkinson Suisse



r n Secrétariat médical, tél. 022 809 82 20



Programme: 14 h 00 – 17 h 00 Maison des Charmettes 4, 1003 Lausanne



Concert de bienfaisance pour la Journée mondiale de la maladie de Parkinson



Chemin I.-de-Montolieu 98, 1010 Lausanne



Clinique La Lignière, Gland (près de Nyon) Séance de 60 min. chaque semaine avec physiothérapie, ergothérapie et logopédie. Le traitement a lieu en alternance en salle de gymnastique, en salle de fitness, en picine à 30 °.



Auditoire Alexandre Yersin
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r n Espace Prévention, Pré-du-Marché 23



PA R K I N S O N S U I S S E



Après-midi : les statuts de l’association
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AGENDA



RECHERCHE & SOINS



« Malade : pourquoi moi ? »



Nouvelle étude aux USA



Les pesticides augmentent le risque de la maladie de Parkinson



La Journée des malades, le 4 mars, n’a pas pour objectif d’évoquer les angoisses des personnes en bonne santé, mais plutôt les sentiments des malades. Une maladie grave concerne non seulement le plan physique, mais aussi les plans psychique, social, spirituel et économique. La question du sens de la vie – et de la maladie – est soudain posée. Et les conséquences économiques de la maladie causent souvent bien du souci. Beaucoup de patientes et patients ressentent et vivent comme un choc le diagnostic d’une maladie menaçant leur vie ou leur imposant des restrictions au quotidien. Ceci ressort aussi bien des récits des personnes concernées que des expériences faites par les professionnels de la santé. Des propos tels que « J’ai complètement perdu pied » ou « J’étais comme pétrifié » ou encore « Je ne parvenais pas à saisir » expriment dans un langage imagé la manière dont les personnes concernées et leurs proches réagissent. Lorsqu’il s’agit d’une maladie progressive, l’état de santé se détériore peu à peu et souvent sur une période de plu-



Photo : Frederic Meyer



sieurs années. Ceci peut être usant et provoquer des réactions diverses. Dans certaines situations, perçues comme désespérées, même un suicide ne peut plus être exclu complètement. Dans d’autres cas, il arrive que les proches se surmènent jusqu’à l’épuisement total. De nos jours, être malade, tomber malade ou rester malade n’est souvent plus perçu comme faisant partie de la vie et de la fin d’une vie, mais on y voit plutôt un échec de la médecine (de pointe).



k La maladie : tout d’abord, un choc ; puis la libération et la détermination de nouvelles valeurs. Mais tout le monde ne parvient pas à bien le vivre.



Le mythe de l’indispensable santé est alimenté quotidiennement et le « droit » à la santé revendiqué. Il n’est donc pas étonnant qu’une maladie grave puisse souvent plonger les personnes concernées dans un profond désarroi. Extrait de « Réflexions sur le thème », de l’association « Journée des malades » www.tagderkranken.ch



Lettre ouverte pour la Journée des malades 2007
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Aujourd’hui, que signifie être malade ? de Massimo Rocchi, mime, acteur, comique et artiste de cabaret
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Photo : Christian Känzig



Etre malade aujourd’hui, c’est être regardé avec compassion. Pas étonnant que la maladie rende parfois grincheux, agressif, voire méchant. On se retrouve seul, sans goût de vivre. Le grand crack, l’homme moderne que l’on s’était forgé se refuse à ne plus avoir son autonomie. Il arrive que le patient, honteux de sa maladie, se culpabilise. Qu’ai-je fait pour la mériter ? Qu’avais-je donc à expier ? Aujourd’hui, l’intérêt se porte davantage sur la maladie que sur le malade. « Comment va la tête ? Comment va le cœur ? Et ce genou va mieux ? » Le patient n’est plus qu’un organe, perd ses nom et prénom, profession et adresse, devient Madame ostéoporose, Monsieur tumeur, tante dépression.



De plus en plus souvent, la maladie n’est pas due à des causes naturelles mais vient de nos comportements : ainsi le travail, l’environnement, la nature se vengent de notre manque d’égards, des abus, des atteintes que nous leur infligeons. Etre malade aujourd’hui signifie changer de rythme. On manquait toujours de temps et le voici en abondance. La maladie est une pause, un ralentissement de la vie, un voyage de quelques pas lents dans la maîtrise du quotidien, c’est s’asseoir tranquillement et souvent impuissant à la porte de son corps et du temps. La maladie nous réclame le plus difficile : être humain. Pour être moins seul aujourd’hui et demain, affrontons ensemble et sans attendre ce grand défi. La Journée des Malades nous en donne l’occasion aujourd’hui.



Les personnes souvent exposées aux pesticides ont plus de risques d’être atteintes par la maladie de Parkinson. C’est ce que montre une étude réalisée par des chercheurs de l’université de Harvard à Boston sur les dossiers médicaux de 143 000 personnes. Les résultats ont été publiés dans la revue spécialisée « Annals of Neurology ». Alberto Ascherio et ses collègues rapportent que les personnes en contact avec des pesticides ont 70 pour cent de risques en plus d’avoir la maladie de Parkinson. L’hypothèse selon laquelle la « paralysie agitante » pourrait être provoquée par des pesticides date des années 80. À cette époque, certains toxicomanes avaient cherché à produire une drogue de synthèse, la MPPP (1-méthyl4-phényl-4-propionoxypipéridine), mais préparé par erreur de la MPTP (1-méthyl-4-phényl-1,2,3,6-tétrahydropyridine). L’injection de la drogue a déclenché le syndrome de Parkinson. La MPTP possède les mêmes caractéristiques que les pesticides roténone et paraquat, ce qui a permis de faire rapidement le rapprochement avec la maladie de Parkinson : elle détruit les cellules produisant la dopamine dans le cerveau. Des tests réalisés sur des souris et des rats ont montré que la roténone et la dieldrine, produit interdit dans le monde entier, pouvaient provoquer la maladie de Parkinson. La dieldrine, administrée à faible dose aux animaux, a augmenté le stress oxydatif dans leur cerveau et diminué le taux de dopamine. De nombreuses études « cas-témoins », dans lesquelles ont été interrogées des personnes atteintes par la maladie de Parkinson après avoir été en contact avec des pesticides, ont également permis d’établir une connexion entre les deux. L’étude menée par les scientifiques de Boston est cependant la première pour laquelle des personnes ont été observées et interrogées sur des années dans le but de prouver la relation entre Parkinson et les pesticides.



www.parkinson-web.de, janvier 2007



RECHERCHE & SOINS



Les soins – une affaire familiale De plus en plus de personnes auront besoin de soins à l’avenir. Mais qui s’occupera d’eux ? Une étude menée par l’Observatoire suisse de la santé montre que les soins donnés au sein des familles garderont une place centrale à l’avenir. Cependant, les différentes formes de soins et de soutien devront être mieux coordonnées entre elles. Et dans de nombreux cantons, il sera nécessaire de renforcer les services d’aide et de soins à domicile (spitex). Environ 40 pour cent des personnes exigeant des soins vivent aujourd’hui en institution médico-sociale. Par conséquent, en Suisse, six de ces patients sur dix sont pris en charge à la maison par des proches, les services d’aide et de soins à domicile ou des connaissances. Dans plus d’un tiers des cas, le ou la partenaire est la personne en charge des soins à titre principal. Ensuite, ce sont plus particulièrement les enfants, notamment les filles, qui s’impliquent. Placée à contrecourant de l’idée répandue qui voudrait que la cohésion sociale soit aujourd’hui affaiblie et que les soins doivent de plus en plus souvent être donnés à l’extérieur, l’étude réalisée par François Höpflinger et Valérie Hugentobler dément qu’il existe une telle diminution de la solidarité. Les partenaires et la famille continueront à jouer le rôle le plus important en matière de soins, d’autant plus que le potentiel familial des soins doit augmenter à moyen terme du fait de l’augmentation du nombre de personnes très âgées vivant



foto: istock



k Six personnes exigeant des soins sur dix sont prises en charge dans leur famille, par des proches ou par le spitex. Et cela ne changera pas à l’avenir.



en couple et ayant des descendants. Ce n’est qu’après 2030 que cette tendance s’inversera. Malgré ces remarques positives, les soins aux personnes âgées vont être confrontés à des défis considérables. Le nombre de personnes exigeant des soins va en effet augmenter. Elles sont actuellement entre 109’000 et 126’000 en Suisse (environ 10 pour cent des plus de 64 ans). D’ici à 2020, on estime qu’elles seront entre 126’000 et 150’000, c’est-à-dire de 16 à 19 pour cent en plus. Source : Observatoire suisse de la santé, http://www.obsan.ch



Prix des médicaments en baisse



Les Suisses achètent plus de génériques Les associations pharmaceutiques ont annoncé au mois de janvier une hausse du taux de médicaments génériques de près de 50 pour cent en 2006. Sur le marché des médicaments à la charge des caisses, 11,6 pour cent des clients suisses ont opté pour un générique. La part de marché des médicaments à la charge des caisses et dont la patente est échue avait augmenté de 20 pour cent l’année dernière. Les mesures visant à la maîtrise des coûts dans le commerce de médicaments semblent être efficaces, notamment la



promotion des médicaments génériques et l’introduction de la quote-part différenciée entre les préparations originales et les génériques. Les associations de la branche espèrent une croissance du marché pharmaceutique de trois à quatre pour cent cette année. Source Sda
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POINT CHAUD



La thérapie chirurgicale est depuis longtemps utilisée pour traiter la maladie de Parkinson. Ses avantages et ses risques font l’objet de nombreux débats, au centre desquels se trouve la stimulation profonde du cerveau (DBS). Parkinson vous en explique les le monde entier. Le professeur de l’université de Zurich a pris tenants et aboutissants. sa retraite en 2002. Son travail fait partie des histoires glorieuPar Johannes Kornacher



ses de la médecine et la méthode de stimulation a aujourd’hui été introduite dans le monde entier et dans plusieurs cliniques suisses. Le stimulateur cérébral est une chose compliquée. Et linguis-



tiquement, il nous conduit sur une mauvaise piste car, en vérité, il inhibe l’activité cérébrale ; plus précisément, l’activité de deux zones essentielles profondes du cerveau, qui appartiennent aux ganglions de la base : sous le thalamus ou dans le globus pallidus. Ces deux régions sont rendues hyperactives par le manque de dopamine chez les malades de Parkinson et entraînent les symptômes bien connus tels que le tremblement, la rigidité et les exagérations de mouvements (dyskinésies). L’hyperactivité correspond au « bombardement » accru des neurones. Cependant, il n’y a pas que le nombre de décharges électriques qui soit modifié chez les malades de Parkinson, mais également le modèle de celles-ci. Au final, les signaux électriques créés dans le cerveau profond sont erronés et une opération permet de réprimer ces signaux problématiques. Dans le cas d’une stéréotaxie classique, ces signaux sont ra-
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ela peut paraître surprenant, mais les premières interventions neurochirurgicales pour traiter la maladie de Parkinson ont été réalisées dans les années 1940 déjà. À cette époque, Parkinson était une maladie dévastatrice et peu de moyens existaient pour son traitement. La lévopoda n’a été introduite qu’à la fin des années 60. Au cours des années 70, un neurochirurgien suisse s’est placé en pionnier des opérations stéréotaxiques dans les cas de Parkinson : Jean Siegfried, cofondateur de Parkinson Suisse, a développé la méthode de stimulation par stimulateur électrique, qui a été une réussite dans



lentis en sectionnant par la chaleur certaines connexions des ganglions de la base, paquets de fibres nerveuses. Ces sections sont irrémédiables et ne demandent en règle générale que des opérations partielles. Il est difficile d’estimer quelle quantité de tissus cérébraux doit être détruite : si elle est insuffisante, le succès n’est pas entier et si elle est trop volumineuse, les complications sont fortement augmentées. C’est la raison pour laquelle cette forme de thérapie a perdu de l’importance ces dernières années. Au contraire, la stimulation profonde du cerveau permet de ralentir la suractivité par de légères décharges électriques. De minces fils métalliques (électrodes) envoient des impulsions électriques aux tissus nerveux. Le courant est délivré par une pile aussi grosse qu’une boîte d’allumettes implantée sous la clavicule et reliée aux câbles. Photo : Inselspital Bern



Le médecin étudie très attentivement le dossier médical du pa-



tient. Toutes les possibilités de thérapie médicamenteuse ontelles été essayées ? Les symptômes sont-ils suffisamment lourds pour que l’intervention soit vraiment utile à S. ? Dans son cas, tout semble indiquer une opération. Kaelin lui explique en détail comment celle-ci va se dérouler ainsi que la possibilité de



« Parlez de la DBS avec votre neurologue » régression de ses symptômes par la suite. Il discute avec lui des problèmes pouvant apparaître au cours de l’intervention et, bien évidemment, des risques que celle-ci comporte. Puis il le convie à une deuxième consultation la semaine suivante. « Il est important de pouvoir travailler tranquillement avec le patient avant et après l’opération », dit Alain Kaelin. La décision doit être prise sans pression au niveau du temps et le patient doit être prêt. La clé du succès se trouve dans la préparation et dans la prise en charge post-opératoire. C’est la raison pour laquelle le neurochirurgien, Monsieur Alexander Stibal, assiste également au deuxième rendez-vous. Ils discutent ensemble des questions techniques liées à l’intervention. Les médecins font subir à Peter S. un examen de médecine interne (hypertension ?), lui font passer une tomographie à résonance magnétique nucléaire (IRM) afin d’analyser les structures de son cerveau. « Nous recherchons les possibles contre-indications », explique Stibal. « Ensuite, nous déciderons ce que nous proposerons au patient, mais nous ne le forcerons en rien. » Stibal et Kaelin expliquent à Peter S. les difficultés psychologiques liées à l’opération. Après celle-ci et une fois toute la tension retombée, il peut s’ensuivre un grand vide. « La dépression qui suit l’opération peut durer des semaines », expliquent les médecins. La maladie est toujours là, mais on est quand même une autre personne. « Mais la différence ne se fait ressentir que dans les semaines de rééducation suivant l’intervention ». Au début, de nombreux symptômes peuvent même être accentués ; le centre de la parole et la capacité locomotrice, notamment, peuvent être momentanément perturbés. « Vous devrez même peut-être réapprendre à marcher », dit le neurochirurgien.



k Le neurologue Alain Kaelin (à droite) montre, assisté du neurochirurgien Alexander Stibal, comment il programme le stimulateur « implanté » avec un appareil spécial.



Les autres risques – hémorragies, infections, problèmes liés à la pile ou au câble – s’élèvent à un pour cent et sont très rares. Bien que l’expérience en matière de DBS ne s’étale que sur dix ans, les deux médecins considèrent qu’elle est la meilleure méthode chirurgicale. La méthode lésionnelle est certes moins chère et plus simple mais elle offre moins de possibilités thérapeutiques. Dans les cas d’urgence, le stimulateur peut être éteint tandis que les lésions sont irréversibles. « Je n’exclue pas que la méthode lésionnelle puisse aussi aider un patient », souligne Kaelin. « Mais les études et les données se prononcent en faveur de la DBS. Nous utilisons la méthode permettant d’avoir les meilleurs résultats ». Après cinq à huit ans, les effets à long terme sont en moyenne également positifs. Lorsque des problèmes surviennent plus tard, ils ne sont souvent pas dus à l’intervention mais à la progression de la maladie. Dans ce cas, même une opération ne changerait rien au problème de base : la maladie de Parkinson ne peut pas (encore) être guérie. m



Le stimulateur ramène les cellules nerveuses à la raison Un nouveau stimulateur cérébral devrait être cliniquement utilisable dans deux ans et aider les patients atteints de la maladie de Parkinson. Sa particularité : un modèle de stimulation est calculé individuellement et sur mesure pour chaque patient, et programmé dans le stimulateur. Alors que les cellules saines transmettent leurs signaux l’une après l’autre et de manière ciblée, comme un effet domino d’une cellule à une autre, dans le cerveau des personnes malades, les cellules nerveuses bombardent synchroniquement une région particulière du cerveau, donc au même moment. Des scientifiques allemands ont reproduit en modèles mathématiques la diffusion synchrone dans les zones du cerveau concernées et ont développé des techniques de simulation. Cela a permis de créer un nouveau procédé de stimulation cérébrale qui envoie des impulsions électriques uniques selon les besoins à différents groupes de cellules nerveuses. Les impulsions nerveuses ne sont plus réprimées, mais désynchronisées. Comme le premier test clinique réussi l’a montré, le tremblement des patients s’amenuise et est réprimé avec sensiblement moins de courant stimulant.
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Décharges électriques contre les symptômes de Parkinson



Alain Kaelin, neurologue, dirige le centre pour troubles moteurs (Zentrum für Bewegungsstörungen) de l’Inselspital à Berne. Âgé de 43 ans, il est spécialiste de la stimulation profonde du cerveau (ou deep brain stimulation, DBS). Il est en train d’examiner Peter S., un patient qui souffre depuis des années de fortes variations motrices et candidat pour une intervention DBS. « Nous devons déterminer avec beaucoup de soins s’il est vraiment un candidat approprié », dit Kaelin. Seuls dix pour cent au plus des malades de Parkinson peuvent prétendre à une DBS. En fait, S. répond à tous les critères importants : à 63 ans, il est encore relativement jeune et en bonne santé, Parkinson mis à part ; il ne souffre pas de troubles locomoteurs, d’élocution ni de déglutition, et n’a pas de tremblements. Le docteur Kaelin veut tout de même connaître l’environnement social de S., ses habitudes quotidiennes et son état psychique.



THÉRAPIE CHIRURGICALE



25



EDITORIALE



CONSEILS



PA R K I N S O N S V I Z Z E R A



Questions au Dr Baronti



Le Dr Baronti, 47, est pharmacologue et neurologue. Il est médecin-chef de la clinique Bethesda à Tschugg (BE) et responsable du centre Parkinson. Il est membre du comité consultatif ainsi que du comité de Parkinson Suisse. Il habite avec sa famille dans le canton de Berne.



De fortes variations de pression artérielle sont malheureusement chose commune dans le cas de la maladie de Parkinson. La pression artérielle mesurée avant la prise matinale des médicaments anti-parkinsoniens (ou lorsque ceuxci n’agissent pas) est souvent élevée. Lorsque les médicaments commencent à faire effet, la pression artérielle peut redevenir normale, parfois même basse. L’administration d’un anti-hypertenseur entraînerait une diminution de la
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Je réfléchis actuellement à la possibilité de me faire poser un stimulateur cérébral. Un téléphone portable ou une clôture électrique peuvent-ils interrompre ou perturber l’influx d’énergie ?
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Dans le cas de la maladie de Parkinson, certaines structures profondes du cerveau ralentissent la réalisation des mouvements. Le stimulateur cérébral rend inactives ces structures par une stimulation électrique de faible amplitude. Les impulsions sont générées par des stimulateurs placés sous la peau (près de la clavicule) et par des électrodes implantées dans le cerveau. Le médecin détermine ensuite l’intensité optimale de la stimulation par l’application directe de champs électromagnétiques sur les stimulateurs. Nous baignons dans un « smog électrique » au quotidien. Fort heureusement, les nombreux appareils que nous utilisons chaque jour (téléphone portable, appareils ménagers, ordinateur, radio, etc.) n’ont aucune répercussion sur le fonctionnement des stimulateurs. Par contre, les installations de soudage, les générateurs, les lignes électriques à haute tension, de nombreux appareils électriques industriels, voire les gros haut-parleurs, peuvent vous incommoder, mais dans la plupart des cas, cela reste insignifiant.



pression déjà basse et se traduirait par des vertiges ou un « rideau noir devant les yeux » (provoqué par une irrigation insuffisante du cerveau). La prévention de ces situations potentiellement dangereuses nécessite de mesurer la pression artérielle avant le début du traitement et avant et après chaque prise des médicaments anti-parkinsoniens. Si les variations de votre pression artérielle ne provoquent aucune douleur, il n’est pas nécessaire d’entreprendre quoi que ce soit ; vous pourriez éventuellement discuter avec votre médecin de la possibilité de réduire vos médicaments pour la pression artérielle. Sinon, vous devriez diminuer autant que possible votre dosage de Madopar ; vous pourriez également envisager de porter des bas de compression.



D’un autre côté, même un tout petit aimant qui se trouverait à proximité immédiate des stimulateurs risque de les éteindre. Les détecteurs de métaux des aéroports ou les portiques antivol dans les magasins peuvent également perturber le fonctionnement des stimulateurs. C’est pour cette raison, qu’en plus de la carte qui l’identifie en tant que « porteur d’un stimulateur », le patient reçoit un aimant qui lui permettra de remettre son stimulateur en marche en cas de besoin. Il n’y a que la diathermie (application d’ondes courtes, de micro-ondes ou d’ultrasons pour soulager les douleurs ou les enflures par exemple) qui soit absolument défendue. L’interaction entre l’énergie utilisée pour cette technique et les stimulateurs peut provoquer des blessures graves, voire entraîner la mort, même si les stimulateurs sont éteints ou ont été partiellement enlevés. Lors de certaines interventions médicales (comme la pose d’un stimulateur cardiaque, une échographie, une radiothérapie), la prudence est de mise et les médecins traitants doivent impérativement être informés de la stimulation cérébrale. Si elle est inévitable, une tomographie



Avez-vous des questions? Ecrivez à: Rédaction Parkinson Gewerbestrasse 12a, 8132 Egg, Fax 01 984 03 93 ou [email protected]



par résonance magnétique nucléaire peut être réalisée, mais les radiologues doivent respecter des règles de sécurité extrêmement rigoureuses. Sous réserve de respecter ces quelques mesures de sécurité, la qualité de vie d’un « porteur de stimulateur » n’est en règle générale que peu ou pas du tout affectée par la « magnétisation » de notre environnement.



J’ai 73 ans et souffre de graves problèmes à la hanche. Pour le maintien de ma mobilité, on me conseille l’implantation d’une endoprothèse. Une telle opération ne comporte-t-elle pas de grands risques dans le cas de la maladie de Parkinson ?



Toute intervention chirurgicale est porteuse de risques. Vos médecins traitants sont les mieux à même de vous conseiller après évaluation de vos facteurs de risque individuels et de l’évolution éventuelle de vos douleurs si l’opération n’est pas effectuée. Pour vous rassurer, sachez qu’une étude récente sur 920 patients ayant subi une opération suite à une fracture de la hanche a déterminé que la maladie de Parkinson n’influençait pas les résultats ni n’augmentait le risque de complications ou de décès. D’après mon expérience, cependant, il n’est pas rare que l’anesthésie générale ou le stress de l’opération aggravent temporairement les symptômes du Parkinson.



Cara lettrice, caro lettore, Per la prima volta abbiamo posto un anno lavorativo sotto un tema specifico che dovrà essere introdotto nelle nostre manifestazioni e nei nostri progetti. Nel 2007 ci occupiamo di comunicazione. Noi crediamo con ciò di poter offrire ancora più aiuto, così da favorire l’intesa nella vita quotidiana con il Parkinson. Anche nel 2007 si terranno le apprezzate giornate informative. La maggior parte di esse tratterà il tema comunicazione dai più disparati punti di vista. In queste giornate si toccherà con mano il grande bisogno di informazione e di comunicazione dei malati. Noi sappiamo che, nella vita con una malattia cronica, l’informazione porta maggiore sicurezza e maggiore fiducia. Per questo ci sforziamo di migliorare la nostra offerta. Ci rallegriamo molto di poter di nuovo organizzare la giornata di Zurigo, accanto alle quasi già tradizionali manifestazioni. Dopo il grande successo riscosso dai seminari per i familiari, abbiamo cercato di trasformare le esigenze in ulteriori offerte. Per la prima volta dunque, oltre al seminario di due giorni per i familiari si terrà un seminario per le coppie. Con questo vogliamo tener conto degli interessi specifici e dei problemi delle coppie. Auguriamo a tutti voi che la vostra relazione di coppia possa trovare, nella vita con la malattia, sufficiente forza e amore. Saremmo felici se riuscissimo a dare il nostro contributo. Naturalmente ci interessa soprattutto sapere cosa pensate delle nostre prestazioni d’aiuto. Perciò vi invitiamo a partecipare al sondaggio 2007. Negli scorsi giorni avete ricevuto l’apposito formulario, insieme col programma annuale e l’invito al concerto di beneficenza per la giornata mondiale del Parkinson. Quanto più sapremo di voi, tanto più potremo ricambiarvi sotto forma di prestazioni. Grazie per il vostro riscontro!



Cordialmente, Johannes Kornacher



Lettere dei lettori Parkinson 84, pagina 7: Michael J. Fox alla TV



Non riusciamo a immaginare che qualcuno con la malattia di Parkinson possa fingere. Anne-Marie e Otto Lüthy, Henggart Secondo la mia opinione è piuttosto il naturale nervosismo davanti alle telecamere che scatena i sintomi, anche in un attore, e non una strumentalizzazione della malattia. E poi, sarebbe davvero così deleterio se alla televisione egli facesse un po’ di teatro su ciò che gli capita abitualmente e in continuazione ? No! Robert Vetsch, Schöftland No, questi movimenti non erano simulati. Ammiro il coraggio dell’attore. Ma come noi tutti abbiamo già constatato, ogni paziente ha il suo Parkinson. Perciò Fox ha ragione di impegnarsi per la ricerca con le cellule staminali, forse c’è la speranza di poter guarire fra qualche tempo questa terribile malattia. Anna Eijsten, Stäfa Se Michael J. Fox avesse davvero simulato i suoi sintomi, per noi sarebbe una cosa vergognosa. Vreni e Toni Brügger, Reiden Dopo avere letto il libro di M. Fox «Sono un uomo fortunato», sapendo che ha subito in età precoce un intervento chirurgico relativo al Parkinson e avendo letto che professionalmente doveva organizzare le sue fasi on e off, credo che lui non può aver simulato, perchè il Parkinson se lo è preso bello secco in giovane età. Quindi onore al merito a Michael Fox. Piergiorgio Jardini Ci riserviamo il diritto di pubblicare le lettere dei lettori in forma abbreviata. Grazie per la comprensione! La redazione.
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Je souffre de la maladie de Parkinson depuis huit ans et ma pression artérielle varie très fortement, parfois entre 70 et 190 le même jour. Je prends 3 doses 1⁄2 de Madopar 250. Ces variations auraient-elles un rapport avec Parkinson et/ou les médicaments ?
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NOTIZIE



PA R K I N S O N S V I Z Z E R A



Concerto di beneficenza per la giornata mondiale



NOTIZIE



www.parkinson.ch



Realizzata una nuova pagina web Parkinson Svizzera ha rielaborato il suo sito Internet: la nuova homepage sarà



PA R K I N S O N S V I Z Z E R A



Come parlo col mio medico? Per i pazienti parkinsoniani, un buon dialogo col proprio medico influisce positivamente sulla qualità della vita. Come renderlo più facile?



realizzato sotto l’egida della ditta farmaceutica Lundbeck. Con questo concerto si vuole attirare l’attenzione sul Parkinson in modo diverso dal solito: la musica suscita emozioni e apre i cuori. La giornata mondiale del Parkinson vale quale giornata commemorativa universale per promuovere l’attenzione e la comprensione nei confronti dei malati di Parkinson.



Lettere del pubblico per la Giornata del malato 2007



Foto: Frederic Meyer



lunga, si dovrebbe dirlo già al momento di fissare l’appuntamento. Per lo meno si dovrebbe dire al medico all’inizio del colloquio che si hanno alcune domande da porgli. Zenker consiglia inoltre di introdurre nella tecnica del colloquio delle ripetizioni, come: «Ho capito bene, che...». Così il medico può verificare se il paziente ha capito, confermare o, nel caso contrario, correggere. Alcuni pazienti sono sopraffatti da questo modo di gestire il tempo. In tal caso è meglio farsi accompagnare alla vista dal proprio coniuge o da un parente. Il



Cosa vuole dire essere malato? Di Massimo Rocchi, mimo, attore, comico e cabarettista
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Oggi essere malato significa essere guardato con compassione. Non c’è da stupirsi se la malattia ci porta ad essere burberi, aggressivi, quasi cattivi. Ci ritroviamo soli, e da soli non riusciamo più a vivere. Quel gigante onnipotente che abbiamo creato da sani, l’uomo moderno, si accorge di non poter essere autosufficiente.
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Foto: Christian Känzig



Oggi a un malato succede di vergognarsi della propria malattia. Egli arriva a chiedersi se l’ha meritata, quasi fosse una colpa da espiare. Oggi più che il malato, interessa la malattia. «Come sta la testa? Come va il cuore? Il ginocchio sta meglio?» Un malato diventa improvvisamente un organo solo, quello malato, perdendo nome, cognome, professione e indirizzo. La signora o il signor Rossi diventano signora Osteoporosi, signor Tumore e zia Depressione.



Oggi, sempre di più, la malattia nasce per cause non naturali, che potrebbero essere evitate: così il lavoro, l’ambiente e la natura ci restituiscono la disattenzione, il dispetto, il disprezzo con cui li trattiamo. Essere malato significa rallentare. Mentre da sani ci pare di non avere mai abbastanza tempo, da malati il tempo diventa abbondante. La malattia è una pausa, un rallentamento della vita, un viaggio fatto di pochi passi e di incombenze primarie. Essere malati è sedersi davanti alla porta del corpo e del tempo, in silenzio, spesso senza poter fare nulla. L’occupazione più difficile per noi: essere umani. Per essere meno soli, oggi e domani, affrontiamo assieme questo grande tema, da subito. La Giornata del malato ce ne offre la possibilità, oggi.



Novità presso Parkinson Svizzera



Tema dell’anno 2007: «la comunicazione » Il comitato di Parkinson Svizzera ha deciso, a partire dal 2007, di assegnare a ogni anno di lavoro un tema che riguarda tutti coloro che hanno a che fare con il Parkinson. Lo scopo consiste nel trattare questo tema in modo intenso tramite progetti e manifestazioni, e di esaminarlo da diverse angolazioni. Il 2007 è stato posto sotto il tema della comunicazione. La comunicazione è importante in tutti gli ambiti della vita. Proprio nella vita con una malattia cronica è spesso determinante se e come noi comunichiamo: con il partner, con il medico, sul posto di lavoro, con gli amici, in pubblico. Anche Parkinson Svizzera, quale organizzazione, lavora costantemente attorno alla questione di come, cosa e con chi si deve comunicare. In definitiva, ogni proposito



e ogni attività sfociano nella comunicazione. « Nella comunicazione, determinante è la risonanza che tu ricevi dai tuoi messaggi», si dice a chi studia questa materia. Il tema comunicazione dovrebbe quindi esser introdotto possibilmente in molti ambiti di Parkinson Svizzera: nelle nostre giornate informative e nei seminari, in altre prestazioni di servizio, nelle nostre lettere di richiesta di donazioni, nel rapporto annuale e nel bollettino Parkinson. Per questo, qui sopra pubblichiamo una relazione sulla comunicazione con il medico. Anche il sondaggio tra i membri è un progetto di comunicazione. Aiuterà i collaboratori di Parkinson Svizzera a riconoscere i bisogni dei malati e a trasformarli in progetti concreti. jok



k La comunicazione con i pazienti inizia solo len-



tamente ad acquistare maggiore importanza nella formazione dei medici.



neurologo lucernese Daniel Waldvogel lo ritiene molto importante. «I parenti sono parte integrante dello scambio di informazioni», dice. Sovente comunicano cose di cui il paziente non si rende conto o che valuta in modo diverso. Durante la preparazione, essi possono aiutare a stabilire un obiettivo per la consultazione. Inoltre possono sgravare il paziente, conducendo parte del colloquio con il medico, ponendo domande o annotando cose importanti mentre il paziente parla col medico. A tale proposito, è importante che il paziente abbia fiducia nel suo medico. Egli può facilitare molto le cose se anche in situazioni complicate resta tranquillo. Le pause aiutano ad aumentare la soddisfazione del paziente. Per lui sarebbe grave essere agitato e se solo mezz’ora dopo, tornando a casa, gli venisse in mente una domanda importante. Sono passati i tempi in cui i pazienti sedevano di fronte al proprio medico senza spirito critico e assolutamente fiduciosi nella sua autorità. Anche Internet ha cambiato il rapporto tra medico e paziente. I medici intelligenti utilizzano il mezzo informatico segnalando pagine web interessanti e consegnando al paziente dei testi stampati, oppure indicandogli dei link. I medici preoccupati possono stare tranquilli: le consultazioni con pazienti attivi, secondo uno studio dell’università di Basilea, non durano più a lungo di prima. Anzi: la soddisfazione e la qualità di vita dei pazienti migliorano sensibilmente. jok
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In occasione della giornata mondiale del Parkinson, l’11 aprile, il coro grigionese «La Compagnia Rossini» terrà a Zurigo un concerto di beneficenza in favore di Parkinson Svizzera. Il coro della Surselva, sotto la direzione di Armin Caduff, offre melodie scelte dal mondo dell’opera, vivaci ballabili romantici e i brani più amati dei grandi maestri italiani. Il concerto sarà



attivata in marzo. La rielaborazione è stata decisa nel 2005, e rappresenta uno dei primi progetti della nuova immagine pubblica (Corporate Design) dell’associazione. Per motivi di potenzialità, la trasformazione e l’elaborazione redazionale di www.parkinson.ch hanno dovuto essere realizzate in tre fasi. Gli onerosi lavori si sono conclusi in febbraio. Nel corso dell’anno, alle versioni in tedesco e francese si aggiungerà anche quella in italiano.



Un buon medico spiega il suo operato in modo che il paziente lo capisca. Accetta che gli si facciano delle domande e ne prende atto. In fin dei conti deve essere interessato a un rapporto di fiducia con il proprio cliente. Ciò è naturalmente questione di stile, ma anche di tempo. «Sappiate fare un uso responsabile del tempo del vostro medico», consiglia Werner Zenker nel suo libro «Leben mit einer chronischen Krankheit» (Econ TB). Affinché il poco tempo disponibile per la consulenza venga usato nel miglior modo possibile, il paziente non deve tenere in mano un quaderno. Però deve contribuire a costruire il dialogo, preparando le informazioni importanti per il medico e cercando di precisarle con delle indicazioni chiare. «Tre volte la settimana» è per esempio meglio che dire «Non sempre». «Non ho dormito così bene» è meno preciso che dire «Mi sveglio tre volte per notte». Inoltre è importante annotare domande, insicurezze e particolarità appariscenti, poiché durante la consultazione può accadere di dimenticarle. Se la lista è
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Mohammed Alì compie 65 anni Il leggendario pugile Mohammed Alì oggi compie 65 anni. Così si legge in quasi tutti i giornali, che naturalmente sottolineano anche che soffre di Parkinson. Ciò corrisponde al vero, però non del tutto. Alì, nel corso della sua carriera di pugile, ha incassato circa 175000 colpi, di cui forse 20000 in testa: perciò soffre della cosiddetta sindrome del pugile, che è imparentata con il Parkinson. Nel novembre 2005 Alì ha ricevuto dal presidente degli Stati Uniti Bush la medaglia della libertà. Durante la cerimonia egli si è mostrato, nonostante il Parkinson o la sindrome del pugile che dir si



voglia, un perfetto ambasciatore di tutti i malati di Parkinson del mondo. Quando Bush, scherzosamente, ha accennato a tirare un pugno in direzione del mento di Alì, egli ha battuto con l’indice sulla sua tempia sinistra, suscitando le risate dei presenti. A significare: non sono più completamente padrone del mio corpo e della mia parola, ma in testa sono ancora sveglio. Alì è, e resta, il più grande. Buon compleanno, campione!



Oggi con Yseult Sirman responsabile del gruppo di auto-aiuto di Ginevra



Nel 2006 avete festeggiato il ventesimo giubileo. È stato un bellissimo anno. Abbiamo organizzato splendide gite e un magnifico pranzo di gala al quale tutti erano invitati.



Lei è da più di dieci anni alla guida del gruppo. Cosa l’ha portata ad assumere questo ruolo? Dapprima ho accompagnato mio marito malato di Parkinson agli incontri. Dopo la sua morte ho assunto io la con-
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duzione. Liliane Grivel e io operiamo a titolo volontario, e lo facciamo molto volentieri. Avete sovente delle richieste? Almeno due volte la settimana. La mia prima domanda è sempre: «Medicalmente siete bene assistiti?», poiché questa è la cosa più importante. Signora, la ringrazio molto e le auguro ancora molto successo!



PA R KI N FON



Gli svizzeri acquistano più generici
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Oscillazioni anche marcate della pressione arteriosa non sono purtroppo rare nella malattia di Parkinson. Prima dell’assunzione mattutina dei farmaci antiparkinsoniani (o nelle fasi in cui questi non funzionano) si misurano spesso valori pressori elevati; quando poi le medicine fanno effetto, la pressione può normalizzarsi o addirittura denotare valori bassi. Il trattamento con farmaci antiipertensivi può determinare un abbassamento ulteriore di questi già bassi valori, con comparsa di capogiri, offuscamento della vista o altri sintomi causati da un insufficiente apporto di sangue al cervello. Per prevenire questa situazione



Cosa c’è prossimamente? In marzo incontreremo il neurologo Pierre Burkhard dell’ospedale universitario di Ginevra (UHG), un vero specialista. I membri del nostro gruppo conoscono bene il tema, per cui l’esperto dovrà andare nei dettagli per raccontarci qualcosa di nuovo.



Cosa fate nel vostro gruppo quando non festeggiate? Siamo una grande famiglia e curiamo i rapporti sociali. Ma facciamo anche esercizi per la memoria, conferenze su temi riguardanti la salute e la socialità. E naturalmente le nostre gite e il pranzo di Natale.



0800 80 30 20 Neurologi rispondono alle domande riguardanti il morbo di Parkinson. 17–19 h 23.5 /22. 8 / 21.11. 2007 Un servizio di Parkinson to riguarda la promozione dei generici e l’introduzione dell’aliquota percentuale differenziata per gli originali e i generici. Per l’anno in corso le associazioni del ramo calcolano una crescita del mercato dei farmaci del 3 – 4 %. Fonte Sda



Domande al Dr. Baronti Ho il Parkinson da 8 anni e soffro di forti sbalzi della pressione: a volte misuro nello stesso giorno valori di 70 e 190. Prendo tre mezze compresse di Madopar 250 al giorno. Esiste una correlazione con il Parkinson o con i medicamenti?



Buon giorno signora Sirman, come va? Bene, grazie. Ho proprio davanti a me il nuovo programma annuale per i nostri incontri con il gruppo.



Il prezzo dei medicamenti in ribasso



Nel 2006 lo smercio dei medicamenti generici, detti anche preparati imitatori, ha segnato un aumento di quasi il 50 %: lo hanno reso noto in gennaio le associazioni farmaceutiche svizzere. Nel mercato dei preparati farmaceutici rimborsati obbligatoriamente dalle casse malati, l’11,6 % dei clienti svizzeri ha scelto un generico. L’anno scorso la quota di mercato dei farmaci sottoposti all’obbligo di rimborso da parte delle casse malati la cui protezione brevettuale è scaduta, è salita di circa il 20 %. Sembra pertanto che le misure volte al contenimento dei costi nel commercio dei medicamenti abbiano avuto effetto, soprattutto per quan-



CONSULENZA



Svizzera in collaborazione con la Roche Pharma (Suisse) SA, Reinach



Consulenza gratuita



potenzialmente pericolosa, un eventuale trattamento dell’ipertensione va iniziato solo dopo ripetute misurazioni della pressione sanguigna, effettuate sia prima che dopo l’assunzione di farmaci antiparkinsoniani. Se i suoi sbalzi pressori non le causano alcun disturbo, non sono necessarie misure particolari – al massimo potrebbe discutere col suo medico la possibilità di ridurre il dosaggio dell’eventuale trattamento antipertensivo. In caso contrario dovrebbe cercare di ridurre il più possibile il dosaggio del Madopar. L’utilizzo di calze elastiche rappresenta un’ulteriore possibilità. m



Penso di sottopormi all’impianto di un pacemaker cerebrale. Il flusso di energia può essere interrotto da un telefono cellulare o da uno steccato elettrificato?



Con l’ausilio di deboli correnti elettriche, i cosiddetti «pacemaker cerebrali» inattivano alcuni centri nervosi situati profondamente nel cervello che «frenano» i movimenti dei malati di Parkinson. La corrente è generata da stimolatori localizzati sotto la pelle (vicino alla clavicola) e viene trasmessa mediante elettrodi impiantati nel cervello. Il medico può poi regolare in maniera ottimale l’intensità della stimolazione applicando dei campi elettromagnetici direttamente sugli stimolatori. Oggi viviamo immersi nell’«elettrosmog». Fortunatamentegli svariati apparecchi di uso quotidiano (cellulare, elettrodomestici, computer, radio...) non influenzano il funzionamento degli stimolatori. Archi voltaici, generatori, linee di alta tensione, apparecchiature elettriche industriali e persino potenti altoparlanti potrebbero invece disturbarne il funzionamento: per fortuna un contatto ravvicinato con queste apparecchiature è assai raro nella vita di tutti i giorni. D’altra parte anche un piccolo magnete può disattivare gli stimolatori, se è posto a pochi centimetri di distanza da essi. Anche i metal detector negli aeroporti o i sensori antifurto all’uscita dei negozi possono alterarne il



funzionamento: per questo le persone operate ricevono un documento che le identifica come portatori di pacemaker, come pure un piccolo magnete per riattivare lo stimolatore in caso di necessità. Esiste una sola controindicazione assoluta: la diatermia (applicazione di onde corte, microonde o ultrasuoni per alleviare dolori, gonfiori o altri disturbi). L’energia liberata da questa tecnica può interagire con gli stimolatori e causare gravi danni o perfino la morte, anche in caso di stimolatori spenti o parzi almente rimossi dal corpo. Alcune altre tecniche mediche (pacemaker cardiaco, diagnostica a ultrasuoni, radioterapia...) vanno eseguite con grande cautela, e i medici devono essere sempre informati sulla presenza degli stimolatori. Una risonanza magnetica può essere eseguita in caso di grande necessità, ma i radiologi devono attenersi a regole precise per garantire la sicurezza dei pazienti. Se si rispettano queste poche precauzioni, la qualità della vita dei portatori di pacemaker cerebrali viene disturbata assai poco dalla «magnetizzazione» del nostro ambiente. m



Domande sul Parkinson? Scrivete alla redazione: Gewerbestrasse 12 a, 8132 Egg Fax 043 277 20 78 [email protected]



Il Dr. med. Fabio Baronti, 47, è primario e direttore medico della Clinica Bethesda di Tschugg BE, presso la quale nel 1998 fu inaugurato il primo Centro Parkinson della Svizzera. Nato a Roma, egli ha svolto un’intensa attività di ricerca sul Parkinson negli USA e a Roma prima di giungere in Svizzera, nel 1993. Egli è membro della Commissione consultiva e del Comitato di Parkinson Svizzera.



Da un anno soffro di Parkinson, e negli ultimi tempi ho notato una riduzione progressiva dell’odorato. È dovuto al Parkinson? Si può trattare?



Disturbi olfattivi sono stati descritti nel morbo di Parkinson per la prima volta nel 1975, ma hanno ricevuto un’attenzione adeguata soltanto negli ultimi anni. Oggi sappiamo che essi sono presenti nel 90 % dei malati, anche se solo 1 su 5 ne è consapevole. Si tratta di un sintomo a comparsa assai precoce, che non viene influenzato dai farmaci antiparkinsoniani. Dal momento che la lingua percepisce soltanto quattro sapori (dolce, amaro, salato e acido), la perdita dell’olfatto si associa sempre a una riduzione della funzione gustativa. Ciò porta alcuni malati a nutrirsi in modo insufficiente, mentre altri – per mancanza di motivazione – rinunciano ad andare al ristorante, con conseguenze negative sulla vita sociale. Purtroppo non esistono rimedi efficaci per questi disturbi. m
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Vivere con il Parkinson



PA R K I N S O N S V I Z Z E R A



La piccola intervista: Come va?



NOTIZIE
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T E M A S C O T TA N T E



al tessuto nervoso. La corrente viene fornita da una pila grande come una scatola di fiammiferi, impiantata sotto la clavicola e collegata ai cavi.



Impulsi elettrici contro i sintomi del Parkinson



Alain Kaelin dirige il centro per i disturbi del movimento presso l’Inselspital di Berna. Il neurologo 43enne è specializzato nella stimolazione profonda del cervello, chiamata anche Deep Brain Stimulation (DBS). Kaelin sta esaminando un paziente di Parkinson, Peter S., che da anni soffre di forti fluttuazioni motorie. Il signor S. è candidato per un intervento di DBS. «Noi valutiamo molto accuratamente la sua idoenità», spiega Kaelin. Non più del 10% dei malati di Parkinson entra in considerazione per una DBS. Peter S. soddisfa tutti i criteri: a 63 anni è relativamente giovane, fatta eccezione per il Parkinson è sano, soffre solo di disturbi della deambulazione, della parola e della deglutizione, non presenta tremore. Il dottor Kaelin si informa anche sulla sua situazione sociale, sulle sue abitudini quotidiane e sul suo stato psichico.



Le terapie operative per il trattamento del morbo di Parkinson hanno una lunga tradizione. Vantaggi e rischi sono sovente oggetto di discussioni, che nella maggior parte dei casi vertono sulla profondità della stimolazione cerebrale (DBS). Parkinson spiega di cosa si tratta.



del paziente. Si sono già provate tutte le misure medicamentose? I sintomi sono così gravosi che Peter S. potrebbe trarre giovamento dall’operazione? A quanto sembra, tutto depone a favore dell’operazione. Il Professor Kaelin spiega dettagliatamente lo svolgimento dell’intervento che potrebbe portare a un miglioramento dei sintomi. Egli descrive la situazione di



«Parlate della DBS con il vostro neurologo »



Un pacemaker cerebrale è un dispositivo complicato il cui



nome può risultare fuorviante: in realtà, questo generatore d’impulsi inibisce l’attività del cervello. Esso agisce in due punti profondi del nucleo che fanno parte dei cosiddetti gangli della base: il nucleo subtalamico o il globo pallido interno. La carenza di dopamina è all’origine dell’iperattività in queste due regioni, che a sua volta provoca i sintomi che ben conosciamo, come per esempio il tremore, la rigidità e i movimenti involontari (discinesie). L’iperattività è definibile come un’eccitazione eccessiva dei neuroni. Nel Parkinson, tuttavia, non cambia soltanto la quantità di impulsi elettrici, bensì anche la loro modalità di trasmissione. Quale conseguenza, nel cervello profondo si generano dei segnali nervosi errati, che a loro volta provocano i sintomi: l’intervento serve proprio a inibire questi segnali. Nella stereotassia classica i segnali vengono frenati provo-
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cando una lesione, ovvero distruggendo – mediante un processo di termocoagulazione – determinati nodi dei gangli della base, che sono fasci di cellule nervose fibrose. Queste lesioni sono irreversibili, e di norma gli interventi possono essere effettuati su un solo lato. È molto difficile valutare il volume di tessuto cerebrale da distruggere: se è troppo poco l’intervento non dà l’esito sperato, se è troppo aumentano le complicazioni. Per questa ragione, negli ultimi anni questo metodo terapeutico ha perso importanza. Con la stimolazione profonda, per contro, l’iperattvità di taluni circuiti cerebrali viene frenata con l’ausilio di lievi scosse: tramite fili microscopici (elettrodi) si trasmettono impulsi elettrici Foto: Inselspital Bern



disagio che il paziente dovrà sopportare durante l’intervento, e naturalmente anche i rischi. Poi dà appuntamento al signor S. per una seconda consultazione. «È importante che possiamo lavorare in tutta tranquillità col paziente prima e dopo l’operazione», dice Kaelin. La decisione deve essere presa senza fretta, e il paziente deve essere preparato. La chiave del successo sta nella preparazione prima dell’intervento e nell’assistenza a intervento avvenuto. Perciò durante il secondo appuntamento è presente anche il neurochirurgo Alexander Stibal: insieme, medici e paziente discutono gli aspetti tecnici dell’operazione. Poi i medici sottopongono Peter S. a una visita internistica e a una risonanza magnetica (MRI) per esaminare le sue strutture cerebrali. «Cerchiamo possibili controindicazioni», spiega Stibal, «poi decidiamo cosa proporre al paziente, ma senza cercare di convincerlo». Stibal e Kaelin informano Peter S. sull’onere psicologico com-



portato dall’operazione. Dopo l’intervento di DBS può succedere che la forte tensione lasci il posto a una fase di profonda depressione. «La depressione dopo l’operazione può durare alcune settimane», precisano i medici. La malattia c’è ancora, però si diventa una persona diversa. «Come in altri casi, questo problema si rivela solo durante le settimane di riabilitazione». All’inizio alcuni sintomi, soprattutto i disturbi dell’eloquio e della deambulazione, possono addirittura peggiorare. «Magari dovrà persino imparare di nuovo a camminare», dice il neurochirurgo Stibal.



possono sorgere problemi con la pila o con i cavi, ma capita raramente (1% circa dei casi). Pur disponendo di soli dieci anni d’esperienza con la DBS, ambedue i medici ritengono che attualmente questo sia il miglior metodo operativo. Gli interventi lesionali sono meno cari e più semplici, però offrono minori possibilità terapeutiche. In caso di necessità, lo stimolatore può essere spento, mentre una lesione è irreversibile. «Fondamentalmente non escludo che anche la lesione possa giovare a un malato», afferma Kaelin, « però studi e dati parlano a favore della DBS. Noi scegliamo il metodo che promette i risultati migliori.» Gli effetti a lunga scadenza sono solitamente molto positivi, anche dopo cinque-otto anni. Se più tardi sorgono problemi, spesso ciò è imputabile non alla DBS, bensì al progredire della malattia. Perchè anche un’operazione non cambia niente riguardo al problema di base: la malattia di Parkinson non è (ancora) guaribile. m



Un pacemaker porta le cellule nervose al raziocinio Un nuovo pacemaker cerebrale dovrebbe essere disponibile a livello clinico tra due anni e portare giovamento ai pazienti di Parkinson. La sua particolarità risiede nel fatto che può essere fatto su misura per ogni paziente, e consente di calcolare individualmente un modello di stimolazione e di programmarlo nel pacemaker. Mentre le cellule sane trasmettono i loro segnali uno dopo l’altro da una cellula all’altra in modo mirato, come per un effetto domino le cellule malate di una determinata regione del cervello si attivano in modo sincronizzato, cioè contemporaneamente. Dei ricercatori tedeschi hanno riprodotto su modelli matematici l’attivazione sincronizzata delle regioni cerebrali colpite, e hanno quindi sviluppato nuove tecniche di simulazione. Con ciò è nato un nuovo procedimento per la stimolazione cerebrale che invia singoli impulsi elettrici – pilotati secondo le necessità – ai diversi gruppi di cellule nervose. Gli impulsi nervosi non vengono più repressi, bensì portati fuori sincrono. Il primo collaudo clinico ha dimostrato che il tremore nei pazienti parkinsoniani viene inibito meglio, e con meno impulsi elettrici.
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all’Università di Zurigo ritiratosi nel 2002 – è entrata nella storia dei successi della medicina. Oggi il metodo della stimolazione trova applicazione in tutto il mondo, ed anche presso diverse cliniche svizzere.



P



k Insieme con il neurochirurgo Alexander Stibal, il neurologo Alain Kaelin (a destra) dimostra come si fa a programmare lo stimolatore utilizzando un apparecchio speciale.



Vi è poi anche un rischio d’emorragia o d’infezione, oppure Fatto questo, si passa a un esame accurato della storia clinica



Johannes Kornacher



uò sorprendere che i primi interventi di neurochirurgia per il trattamento del morbo di Parkinson siano stati eseguiti già negli anni ‘40 del ventesimo secolo. Allora il Parkinson era una malattia devastante per la quale non esistevano cure appropriate: la levodopa fu infatti introdotta soltanto alla fine degli anni ‘60. Nel corso degli anni ‘70 un neurochirurgo svizzero divenne il pioniere degli interventi stereotassici: Jean Siegfried, co-fondatore di Parkinson Svizzera, sviluppò il metodo della stimolazione tramite pacemaker e lo divulgò con successo a livello mondiale. L’opera di Siegfried – professore
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Adressen Parkinson Schweiz Gewerbestrasse 12a, Pf 123 8132 Egg Tel. 043 277 20 77 Fax 043 277 20 78 (Montag – Freitag /lundi à vendredi lunedì – venerdì: 8 – 12 Uhr; 13.30 – 17 Uhr) [email protected] Bureau romand Chemin des Charmettes 4 1003 Lausanne Tél. et Fax 021 729 99 20 lu – ve: 13.30 à 17 h [email protected] Ufficio Svizzera italiana Strada cantonale 24 6964 Davesco-Soragno tel. 091 942 00 27 [email protected]



Selbsthilfegruppen Groupes Parkinson Gruppi di auto-aiuto Aarau Rosemarie Lehnherr Küttigerstr. 2 B 5018 Erlinsbach Tel. 062 844 38 67
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Arc Jurassien Claire Gerber Rue de 26 mars 32 2720 Tramelan Tél. 032 487 47 70
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ADRESSEN



Buchs Margrit Spirig Storchenbüel 9475 Sevelen Tel. 081 785 19 70 Burgdorf Ruth Jegerlehner Grossegg 3419 Biembach/BE 034 461 21 17 oder 079 253 50 26 Chur Verena Badertscher Canovastrasse 7417 Paspels Tel. 081 655 15 36 Engadin und Nachbartalschaften Daniel Hofstetter Park Roseg 7504 Pontresina Tel. 081 834 52 18 [email protected] Frauenfeld und Umgebung Edith Burgunder-Weidmann Bahnhofstr. 16 8500 Frauenfeld Tel. 052 720 27 21 Freiamt Friedi Stenz Bahnhofstrasse 7b 5630 Muri Tel. 056 664 19 62 Fribourg Doris Vernaz-Schneider 1716 Schwarzsee Tél./Fax 026 412 11 41 [email protected] Marie Morel: 026 407 35 83



SERVICE



La Côte/Bassins Alfred Vaucher chemin de la Motte 20 1018 Lausanne Tel./Fax: 021 311 18 72 [email protected] Langnau Suzanne Grimm Dorfstrasse 25 3436 Zollbrück Tel. 034 496 52 39 Lausanne Ursula Claren Müller ch. du Village 11 1012 Lausanne Tél. 021 728 21 85 Limmattal Herbert Dreyer Oberhausenstrasse 65 8907 Wettswil Tel. 044 700 34 07 Locarno e Valli Adele Fornera via Sottochiesa 22 6616 Losone Tel. 091 791 17 23 [email protected] Lugano Sylva Schwienbacher-Rezzonico Via Vergiò 29 6932 Breganzona Tel. 091 970 21 48 Luzern Luzia Ammann Wesemlinhöheweg 1 6000 Luzern Tel. 041 420 67 28 Neuchâtel Pierrette Furrer Rue des Couviers 2 2074 Marin-Epagnier Tél. 032 753 10 61



Yverdon Catherine Germann Rue des Philosophes 51 1400 Yverdon-les-Bains Tél. 024 426 10 68



Schwyz Annerös Etter Rainstrasse 4 6345 Neuheim Tel. 041 755 23 17



Zug Annerös Etter Rainstrasse 4 6345 Neuheim Tel. 041 755 23 17



Sion/Sierre Marie-France Gauye Route des Combes 65 1971 Grimisuat VS Tél. 027 398 49 46 Ginette Golay: 027 395 44 03



Gruppe PSP



Solothurn Walter Haldemann Moosweg 20 4556 Aeschi Tel. 062 961 51 84 [email protected]



Jüngere Parkinsonbetroffene (JUPP)



St. Gallen Josef Rütsche Oberhofstettenstr. 24a 9012 St. Gallen Tel. 071 277 96 18 Thun/Spiez Marie-Therese Kaufmann Länggässli 11 3604 Thun Tel. 033 335 44 62 Unterrheintal Rita Senn Haldenweg 24 9001 Herisau Tel 071 352 57 62 Uri Silvia Ziegler Bahnhofstr. 25 6454 Flüelen Tel. 041 870 44 58



JUPP Region Bern/Thun Nelly Wyler Gwattegg 3645 Gwatt Tel. 033 336 57 27 [email protected] JUPP Grenchen Heidi Grolimund Solothurnstr. 106 2540 Grenchen Tel. 032 652 67 09 www.parkinson-grenchen.ch JUPP Pilatus Vreni Schmocker Aeschenthürlistr. 5 6030 Ebikon Tel. 041/440 17 86 [email protected]



Basel Ruth Tschumi Am Stausee 1/5 4127 Birsfelden Tel. 061 312 10 01 079 473 32 71



Genève Yseult Sirman Route du Bout-du-Monde 27 1206 Genève Tél. 022 789 10 35



Bellinzona Tiziano Chiesa Via Maestri Comacini 6500 Bellinzona Tel. 091 825 44 65



Gossau/Flawil/Herisau Pro Senectute Max Wobmann Säntisstr. 36 9201 Gossau Tel. 071 385 85 83



Bern Elisabeth Troxler Funkstrasse 99 3084 Wabern Tel. 031 971 75 47 [email protected]



Bezirk Horgen Helga Seiler Paudo/casa Sandra 6582 Pianezzo Tel. 091 857 01 39



Rechtes Zürichseeufer Susi Stoll Fridlimattstrasse 5 8122 Binz Tel. 044 980 25 17



Wallisellen Carmen Jucker Obere Kirchstrasse 31 8304 Wallisellen Tel. 044 877 76 07 (vormittags)



Biel Bethli Rohr-Hunziker Aegertenstrasse 36 2503 Biel Tel. 032 365 50 16



Biel Renate Roggo Neuengasse 27 2502 Biel Tel. 032 323 18 56



Kreuzlingen «See uf und ab» Anna Städeli Lanterswilen 8272 Ermatingen Tel. 071 664 18 85



Rheinfelden-Fricktal Nora Stork J.U. Kym-Weg 4 4313 Möhlin Tel./Fax 061 851 41 53



Winterthur Annette Sutter Hardgutstrasse 52a 8408 Winterthur Tel. 052 223 06 12



Effretikon/Uster Erika Tones Weiherstrasse 21 8307 Effretikon Tel. 052 343 59 31



Prilly Pascal Bovet Av. des Cerisiers 2 1008 Prilly Tél. 021 634 92 14 [email protected] Rapperswil/Jona Anny Hunziker Hohlweg 5 8645 Jona Tel. 055 210 68 08



Wattwil und Wil Sonja Strässle Wilerstrasse 146a 9620 Lichtensteig Tel. 071 988 15 59 [email protected]



Spenden ab CHF 500.– Baeriswyl P., Fribourg; Bender-Ehrbar J.H., Jona; Braun W, Conthey; Camilleri P., Winterthur; Cleven H.-D., Cham; Eggimann P. u. S., Hägendorf; Erb-Fuhrer O., Kloten; Frey-Hirschmann P., Genolier; Hug-Inderbitzin H.-J. Dr., Küsnacht; Huser J.P., Meggen; Keller B., Zollikon; Kobel U., Kriegstetten; Minder H., Felben; Thoma-Christen W., Epalinges; Wüthrich H., Urdorf



Angestelltenvereinigung Swiss Re, Zürich; BSB u. Partner Eberhard K., Oensingen; Huber O. u. E., Buchs; Ludin H.-P. Prof. Dr., St. Gallen; Opprecht A., Bergdietikon; Unimed S.A., Lausanne; Unitas Teuhandgesellschaft, Wollerau; Wertheimer-Stiftung, Freienbach



Spenden ab CHF 2000.– Hallström G., Herrliberg; Helfer und Schlüter-Stiftung, Bern



Spenden ab CHF 5000.– JUPP Region Basel Doris und Erwin Müller Kurzelängeweg 11 4123 Allschwil Tel. 061 481 46 13 od. Tel. 081 911 17 89



Gampel/Steg Fritz Troll Mutzen Süd 3940 Steg Tel. 027 932 38 73



Bas-Valais/Valais Carla Robert Av. du Grand-St-Bernard 48 1920 Martigny Tél 027 723 15 82, 079 745 21 78 [email protected]



Spenden / Dons / Doni



Spenden ab CHF 1000.–



René Flatt, Route de Cossonay 45, 1008 Prilly Tél. 021 625 30 87, [email protected] www.mypage.bluewin.ch/psp-suisse-romande



Baden Heidi Samieske Mellingerstrasse 142 5400 Baden Tel. 056 222 31 33



Oberwallis Anny Stoffel Jesuitenweg 108 3902 Brig-Glis Tel. 027 923 62 44



Zürich Evelyne Egloff Alte Gasse 13 5107 Schinznach Tel. 056 443 27 89



Schaffhausen Elisabetha Hahn Stettemerstrasse 91 8207 Schaffhausen Tel. 052 643 40 53



ADRESSEN & SPENDEN



JUPP Tösstal Hans Neuhaus Mönchbergstrasse 3 8623 Wetzikon Tel. 044 930 60 15 JUPP Säntis Josef Heeb-Sieber Riggenschwil 904 a 9248 Bichwil Tel. 071 393 12 13 [email protected] JUPP Wallisellen siehe Wallisellen links JUPP Zentralschweiz Pia Kaufmann Herrenwaldstrasse 2 6048 Horw [email protected], oder Judith Heutschi 041 790 41 07 [email protected] JUPP Zürich u. Umgebung Marian Schachenmann Haslacherweg 13 8213 Neunkirch Tel. 052 681 19 01



Angehörigengruppen / Groupes des proches Aarau Trudi Widmer Veilchenweg 22 5033 Buchs Tel. 062 824 53 61



St. Gallen Margrit Spirig Storchenbüel 9475 Sevelen Tel. 081 785 19 70



Alpstein Judith Stadelmann Kirchstr. 8 9038 Rehetobel Tel. 071 877 17 18



Thun/Berner Oberland Margrit Weibel Postfach 2019 Gehrenackerstr. 18 4133 Pratteln Tel: 061 821 85 83 oder 033 654 92 54 Pully Rose-Marie Toth ch. de la Bruyère 18 1009 Pully Tél. 021 728 96 37



Aurelia Finance SA, Genève; Dr. med. Arthur und Estella Hirzel-Callegari Stiftung, Baden; Schildknecht J. u. R., Au; Wyssbrod F., Muntelier



Spenden ab CHF 10’000.– Ungenannt



Spenden ab CHF 20’000.–



Spendenkonto PC 80-7856-2



Anonym; Gesundheitsdirektion d. Kt. Zürich, Zürich



Ausserdem danken wir für folgende projektbezogenen Beiträge Für unsere Patientenbroschüre «Positiv leben mit Parkinson» Lundbeck (Schweiz) AG, Glattbrugg CHF 9’165.55 Für die Produktion «Logopädieübungen für Parkinsonbetroffene» Jubiläumsstiftung der Crédit Suisse Group, Zürich CHF 15’000.– Aus der Weihnachtsspende erhielt Parkinson Schweiz



CHF 46’500.-



Wir danken allen Spendern, die zu diesem Resultat beigetragen haben.



Legate: Bogacsy Ida Dr. med., Zürich, (nach Schlussabrechnung) CHF 163’304.–



Jede Spende – unabhängig von ihrer Grösse – ist ein wichtiger Beitrag an unsere Arbeit zugunsten Parkinsonbetroffener. Wir danken allen Spendern herzlich und bitten um Verständnis, dass wir hier nicht alle namentlich aufführen können. Chaque don, quel que soit son montant, représente une importante contribution à notre travail au profit des Parkinsoniens. Nous remercions tous les donateurs et nous les prions de bien vouloir nous excuser de ne pas pouvoir tous les nommer ici.



IM GEDENKEN AN EN SOUVENIR DE / IN RICORDO DI Allemann Pius, Grenchen; Bühler Edwin, Weisslingen; Enderlin Catharina, Nürensdorf; Frühauf Hedy, Niederuzwil; Gerber Werner, Zeglingen; Hertig Jacqueline, Gryon; Hochreutener Robert, Münsingen; Kneubühler Ueli, Würenlos; Muff Bruno, St. Erhard; Niklaus Hulda, Boulens; Polla Bruno, Meilen; Rüegger Felix, Füllinsdorf; Schenk Alfred, Thun; Schwarz Berta, Winterthur; Schwerzmann Jakob, Dietikon; SteblerNeuschwander Lilly, Bärschwil; Steiner Franz, Zürich; Sutter Hans, Splügen
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GRENZENLOSE MÖGLICHKEITEN Kleininserate



KLEININSERAT Sammle für gute Zwecke: Wolle-Nähfäden-Stickgarn Bitte senden an: Rose-Marie Schuwey rue Jean Prouvé 13 1762 Givisiez Herzlichen Dank!



Kleininserate (bis 12 Zeilen) in Parkinson sind für Parkinson Schweiz-Mitglieder gratis! Für Nichtmitglieder verrechnen wir Fr. 20.– (bis 5 Zeilen) bzw 30.– (bis 8 Zeilen). Preise für kommerzielle Inserate auf Anfrage. Petites annonces



Les petites annonces jusqu’à 12 lignes sont gratuites dans le journal Parkinson pour les membres de Parkinson Suisse. Les personnes qui ne sont pas membres doivent payer Fr. 20.– (jusqu’à 5 lignes) et Fr. 30.– (jusqu’à 8 lignes). Prix sur demande pour les annonces commerciales. Piccoli annunci



I piccoli annunci (fino a 12 righe) sulla rivista Parkinson per i membri di Parkinson Svizzera sono gratis. Per i non soci fatturiamo fr. 20.– (fino a 5 righe) e fr. 30.– (fino a 8 righe). Chiedeteci i prezzi per gli annunci commerciali.
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gegen den strom pdf 

Gateway B1 Workbook Unit 6, General Chemistry Practice Problems With Answers, ... your computer, you have convenient answers with gegen den strom PDF.
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gegen den strom pdf 

gegen den strom are a good way to achieve details about operating certainproducts. Many products that you buy can be obtained using instruction manuals. These user guides are clearlybuilt to give step-by-step information about how you ought to go ahe
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Gegen Den Strom 

Gegen Den Strom (PDF) credit by ohman O Aili archived 8 May 2017. ID 5c19cc751d eBook. PDF File: Gegen Den Strom. 1/1. GEGEN DEN STROM.
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gegen den strom der unfreiheit zeitzeugen ddr 

strom der unfreiheit zeitzeugen ddr erinnern PDF file for free from our online library ... Understandwhat the feature does, using it, and don't go jumping.
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recht und wahrheit gegen den strom gegen den ... AWS 

This Recht Und Wahrheit Gegen Den Strom Gegen Den Wind By Arnold Schwarz PDF on the files/S3Library-D2640-01541-8267b-Ad9d5-53048.pdf file begin with Intro, Brief Discussion until the. Index/Glossary page, look at the table of content for additional 










 


[image: alt]





Strom – Bündner Export- produkt mit Zukunft - Wirtschaftsforum 

des Kantons Graubünden mit Blick auf die absehbaren Marktentwicklungen zu hinterfragen und einen allfälligen ... Wasserkraft eine zum Teil leidvolle Geschichte geschrieben hat2, konnten in den letzten ..... Elektrizitätswerk der Stadt Zürich; BKW = B
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gegen den strom against the flow 9 internationale 

Read and Save Ebook gegen den strom against the flow 9 internationale architektur ... These user guides are clearlybuilt to give step-by-step information about.
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gegen den strom against the flow 9 internationale architektur 

PDF Subject: Gegen Den Strom Against The Flow 9 Internationale Architektur Ausstellung La Biennale Die Venez. Its strongly recommended to start read the Intro section, next on the Quick Discussion and find out all the topic coverage within this PDF f
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Enfermedad de Parkinson 

La enfermedad de Parkinson pertenece a un grupo de enfermedades llamadas trastornos del movimiento. Los cuatro síntomas
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gegen den strom against the flow 9 internationale 

Save As PDF Ebook gegen den strom against the flow 9 internationale architektur ausstellung la biennale die venezia 2004 today. And. You can Read Online ...
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Mit SemmelknÃ¶del gegen Foodwaste 

04.05.2019 - auf Premium-QualitÃ¤t. Aus gebackenem Ciabatta wird ... CONTROL BC236 VON VEMAG. BRINGEN SIE. FLEXIBILITÃ„T. INS SPIEL!
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gegen den strom ein gesprach uber gesch fischer ... AWS 

This. Gegen Den Strom Ein Gesprach Uber Gesch Fischer Joschka PDF on the files/S3Library-Fdfbe-8ee90-F5213-0000c-5b7cd.pdf file begin with Intro, Brief Discussion until the. Index/Glossary page, look at the table of content for additional information
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mit adorno gegen negative dialektik der pdf 

Legal mit adorno gegen negative dialektik der eBook for free and you can read online at Online ... negative dialektik der PDF file for free from our online library.
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mit adorno gegen negative dialektik der pdf 

Read and Save Ebook mit adorno gegen negative dialektik der as PDF for free at Online Ebook Library. Get mit adorno gegen negative dialektik der PDF file for ...
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GERECHTERE VERTEILUNG WAGEN MIT DEMOKRATIE GEGEN 

This particular Gerechtere Verteilung Wagen Mit Demokratie Gegen Wirtschaftsliberalismus PDF start with. Introduction, Brief Session till the Index/Glossary page, look at the table of content for additional information, when presented. It's going to 
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Solidarisch mit dem friedlichen Protest gegen Kohle 

tende demokratische Tradition. So wÃ¼rde es ohne den â€“ auch ungehorsamen â€“ Widerstand gegen. Atomkraft keinen Atomausstieg geben. Die entschlossene ...
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schweizer archiv fuer neurologie neurochirurgie und psychiatrie ... 

Ceylon In Vistas Of Scenery History Legend And Folklore, and many other ebooks. Download: SCHWEIZER ARCHIV FUER NEUROLOGIE NEUROCHIRURGIE ...
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Strom sparen leicht gemacht. 

Beim geförderten Strom handelt es sich um den Strom, der mit der Kostendeckenden Einspeise vergütung. (KEV) gefördert wird. Der KEVZuschlag wird in der ...
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drag kings mit bartkleber gegen das pdf 

Save this Book to Read drag kings mit bartkleber gegen das PDF eBook at our Online Library. Get drag kings mit bartkleber gegen das PDF file for free from our ...
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gegen vielfache ubermacht mit dem jagdflieger und 

Legal gegen vielfache ubermacht mit dem jagdflieger und ritterkreuztrager hans waldmann an der ostfront eBook for free and you can read online at Online ...
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Mit regionaler Vertragslandwirtschaft gegen Food Waste 

vollen Produktionskosten werden berechnet, und mit den LandwirtInnen werden ... dern finanzieren die Produktion â€“ alle Kos- ten, die zu ihrer Entstehung ...
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Mit Mindestlohn und GAV gegen den Lohndruck 

Migros innert 10 Jahren um fast 50% hÃ¶here MindestlÃ¶hne erreicht. Ein wichtiges Beispiel ist auch das Gastgewerbe, wo wir die MindestlÃ¶hne zwischen 1998 ...
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strom & wasser fÃ¼r oberstdorf strom & wasser fÃ¼r oberstdorf 

Tarif an: STROM & WASSER. FÃœR OBERSTDORF. Preisinformation - gÃ¼ltig ab 01.01.2015. STROM & WASSER ... Telefon: +49 (0) 83 22 - 911-114. +49 (0) 83 ...
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strom des lebens strom des todes elektro und ... AWS 

This Strom Des Lebens Strom Des Todes Elektro Und Magnetsmog Im Kreuzfeuer Pdf file begin with Intro, Brief. Discussion until the Index/Glossary page, look at the table of content for additional information, if provided. It's going to discuss primari
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