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Mitgliederversammlung 1996

Mitgliederversammlung 1996 in Lugano:
Wetterbericht: sonnig und warm

ems. Die 117 Teilnehmerinnen und Teilnehmer der Mitgliederversamm-
lung 1996 der Schweizerischen Parkinsonvereinigung SPaV waren gut
beraten, wenn sie leichte Kleidung mit nach Lugano genommen hat-
ten: die Sonnenstube der Schweiz machte am 15. Juni ihrem Namen
alle Ehre und putzte sich mit schonstem Sommerwetter heraus. Trotz
spiirbarer Sommerhitze auch im Innern des Hotels Pestalozzi, wo die
Verhandlungen und medizinischen Vortrige durchgefiihrt wurden,
herrschte denn auch frohe Stimmung und wohlwollende Zustimmung
zu den Geschéften. Das Jubiliumsmotto des letzten Jahres ,,Wir blei-
ben in Bewegung“ war nicht vergessen und wird auch fiir die Zukunft
der Vereinigung massgebend bleiben.

Auch wenn die periphere Lage der
diesjdhrigen Mitgliederversamm-
lung einige der sonst getreulich teil-
nehmenden Patienten und Angeho-
rigen von der langen Reise ins Tes-
sin abgehalten hatte, konnte mit der
Wahl dieses Versammlungsortes
doch ein besonderes Zeichen gesetzt
werden: nicht allein wurde der vom
SPaV-Vorstandsmitglied Graziella
Maspero geleiteten Selbsthilfegrup-
pe Lugano Hochachtung fiir ihre
stets fruchtbaren Aktivititen be-
zeugt, sondern auch ihre - trotz
rdumlicher Distanz - enge Zugeho-
rigkeit zur Schweizerischen Parkin-
sonvereinigung unterstrichen.

Hohe Erwartungen erfiillt

Im Beisein von On. Angelo
Paparelli, Vorsteher der administra-
tiven Kommission der Stadt Luga-
no, der die Griisse des Stadt-
prasidenten liberbrachte, zahlrei-
chen Gisten aus italienischen und
deutschen Parkinson-Selbsthilfe-
gruppen, Vertretern befreundeter Or-
ganisationen und Chemiefirmen,
stimmte Prdsident Dr. Lorenz
Schmidlin, Muttenz, die Versammel-
ten mit einem um und um positiven
Riickblick auf das Jubildumsjahr
1995 zum 10jdhrigen Bestehen der
Vereinigung auf die Behandlung der
Geschifte ein. Mit grosser Befriedi-
gung durfte er feststellen, dass un-
ter dem Motto ,, Wir bleiben in Be-
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wegung ““ die hohen Erwartungen an
das 10jdhrige Bestehen der Vereini-
gung sich erfiillt haben: ,, Uber 70
Aktionen in der ganzen Schweiz,
Pressemitteilungen, Radio- und
Fernsehsendungen haben wesent-
lich zur Erhohung des Bekanntheits-
grades der Parkinsonschen Krank-
heit, der Schweizerischen Parkin-
sonvereinigung und der Selbsthilfe-
gruppen beigetragen. Die Mitglie-
derzahl ist von 2400 auf 2700 ange-
stiegen und auch die finanziellen
Einnahmen sind im Jubildumsjahr
wesentlich hoher ausgefallen als in
den Vorjahren.

Sein besonderer Dank ging an die
Selbsthilfegruppen, die mit wir-
kungsvoller Arbeit an der Front und
im direkten Kontakt mit den Betrof-
fenen dafiir besorgt seien, dass die
zentrale Botschaft der Vereinigung
.» Wir wollen den Parkinsonpatienten
und ihren Angehorigen helfen, ihr
Schicksal besser tragen zu konnen *
nachhaltigen und auf die sich wan-
delnden Bediirfnisse der Betroffenen
ausgerichteten Niederschlag finde.
Mit der Griindung von vier neuen
Gruppen, z.T. fiir Neuerkrankte und
jiingere Parkisonpatienten, habe sich
die Zahl der Selbsthilfegruppen
1995 auf 46 erhoht.

Information als Stellenwert

Im statutarischen Teil der Mitglie-
derversammlung unterstrich Ge-

schéftsfiihrerin Lydia Schiratzki die
Wichtigkeit der Information fiir Be-
troffene, Fachleute und Offentlich-
keit. [hr Dank richtete sich insbeson-
dere an die Firmen Roche Pharma
(Schweiz) fiir die Herausgabe des
bereits sehr gefragten Handbuches
,,Aktiv bleiben mit Parkinson® und
Sanofi Winthrop fiir ihre neue Infor-
mations-Broschiire ,,Auch Thr Hirn
hat eine Gesundheit*.

Im laufenden Jahr organisiert die
Vereinigung in Zusammenarbeit mit
den Rehabilitationskliniken Bethes-
da in Tschugg und der Berner-Klinik
in Montana drei Ferienaktionen fiir
Patienten und Angehdrige. Die SPaV
stellt dabei auch Zuschiisse an finan-
ziell schwichere Mitglieder zur Ver-
fligung.

Das im vergangenen Jahr auf gros-
sen Zuspruch gestossene ,,Parkin-
phon* mit Direktkontakt zu Neuro-
logen und Neurologinnen soll ab
August 1996 weitergefiihrt werden.
Diese Dienstleistung richtet sich vor
allem an Neuerkrankte und Men-
schen, die bestimmte Symptome
feststellen und einen ersten Rat su-
chen.

Im Anschluss an den Tatigkeitsbe-
richt las Balz Eggenschwiler einen
kurzen Abschnitt aus seinem eben
erschienen Buch ,,Kanaren, Schwei-
zer und andere Vogel®, in welchem
er auch autobiographische Erlebnis-
se verarbeitet hat.

Das Protokoll der vorjdhrigen Mit-
gliederversammlung und der Jahres-
bericht 1995 sowie die von Kassier
Kurt Addor unterbreitete Jahres-
rechnung 1995 wurden einstimmig
genehmigt. Der dank erhohtem
Spendeneingang erwirtschaftete Er-
tragsiiberschuss von 33 382 Franken
wurde gemiss Vorschlag des Vor-
standes dem Eigenkapital zugewie-
sen. Ohne Diskussion wurde auch

Seite 5



Mitgliederversammlung 1996

die Beibehaltung der bisherigen Mit-
gliederbeitrage genehmigt, ebenso
das Budget 1996, das bei Aufwen-
dungen von 527 000 Franken und
Ertragen von 494 500 Franken einen
Aufwandiiberschuss von 32 500
Franken vorsieht.

Riicktritte, Ehrungen und neue
Vorstandsmitglieder

Mit warmen Dankesworten verab-
schiedete Dr. Schmidlin sodann die
zuriicktretenden Vorstandsmitglie-
der: Vizeprésidentin und Ehrenmit-
glied Dr. med. Fiona Frohlich Egli,
die bereits bei der Griindung der
Vereinigung mitgewirkt und an-
schliessend wihrend 11 Jahren dem
Vorstand angehort hat (die Wiirdi-
gung von Frau Dr. Frohlich Egli ist
im Wortlaut auf S. 8 nachzulesen);
Dr. Thomas Rhyner, der nach drei
Jahren ideenreichen und einsatzfreu-
digen Wirkens als Vertreter der phar-
mazeutischen Industrie aus berufli-
chen Griinden sein Amt niederlegt;
Margret Schomburg, die wihrend 11
Jahren im Vorstand die Physiothe-
rapeuten vertreten hat und in dieser
Zeit mit Publikationen, Vortrigen
und Mitarbeit in verschiedenen Ar-
beitsgruppen hervorgetreten ist.

Als neue Vorstandmitglieder wurden
einstimmig Danette Stump, Product
Managerin, Basel, und Dr. Fabio M.
Conti, Chefarzt der Rehabilitations-
klinik Bethesda, Tschugg, gewihlt.
Ersatz fiir den turnusgemadss aus-
scheidenden Revisor Paul Egli wur-
de Walter Heer, Esslingen/ZH.

Eine besondere Ehrung erfuhr zu-
dem Vreni Oertle-Guggenheim, Zii-
rich, die sich seit der Griindung der
Vereinigung durch die Pflege per-
sonlicher Beziehungen zu Finanz-
kreisen besondere Verdienste erwor-
ben hat und sich nun aus der Arbeits-
gruppe Mittelbeschaffung zuriick-
ziehen will.
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Gonnerstatus

Bereits an der letztjdhrigen Mitglie-
derversammlung war die Einfiihrung
des Gonnerstatus beschlossen wor-
den, von dem sich die Vereinigung
regelmassige Zuwendungen von na-
tiirlichen und juristischen Personen
erhofft, die nicht gleichzeitig auch
Mitglied der SPaV werden mochten.
Die damit verbundene Statutendnde-
rung sowie drei Erweiterungen be-
stehender Artikel, die wichtigste
davon eine Ausdehnung der Mdog-
lichkeit zur Mitgliedschaft auch fiir
Personen, die Parkinsonpatienten
und Angehorigen nahestehen, wur-
den einstimmig gutgeheissen.

Der Vorsitzende legte allen Anwe-
senden (und mit ihnen samtlichen
Mitgliedern der SPaV) ans Herz,
sich fiir die Werbung von Gonnern
im eigenen Bekannten- und Freun-
deskreis einzusetzen.

Jugendliche Musikerinnen

Bevor der Neurologe Dr. Carlo Tost,
Lugano, zu den - auch einem weite-
ren Publikum zugénglichen - Vortra-
gen zum Thema ,, Ursache und Be-
handlung der motorischen Schwan-
kungen bei Morbus Parkinson*“
tiberleitete, liberbrachte Ing. Paulo
Ausenda die Griisse und guten Wiin-
sche der italienischen Parkinson-
vereinigung und stellte gleichzeitig
seinen Nachfolger im Présidenten-
amt, den Schriftsteller Dr. Marzio
Piccini, Turin, vor; im Namen der
Deutschen Parkinsonvereinigung
sprach Otto Brauer.

Zum Abschluss des geschéftlichen
Teils wartete noch eine angenehme
kiinstlerische Uberraschung: drei
Schiilerinnen von Regula Oberhol-
zer, die sich fiir die Aufnahme in das
weit liber die Landesgrenzen hinaus
bekannte Tessiner Jugendorchester
vorbereiten, erfreuten die Anwesen-
den mit Proben ihres Konnens. Sie
wurden fiir ihr schon fast professio-

nelles Klavier- und Geigenspiel mit
grossem Applaus gefeiert.

Ein Sommerabend aus dem Bil-
derbuch

Wer nach den Vortriagen (gehalten in
den drei Landessprachen und im
Original nachzulesen in diesem Mit-
teilungsblatt) von den Dres. Fabio
M. Conti, Tschugg, Fabio Baronti,
Tschugg/Rom, und Jean Ghika, Lau-
sanne, nicht bereits heimwirts streb-
te, hatte Gelegenheit, nach dem
strahlenden Sommertag auch eine
laue Tessiner-Sommernacht zu ge-
niessen. Auf der Terrasse eines ehe-
maligen, jetzt zum kulinarischen
Treffpunkt ausserhalb der Stadt
avancierten Grottos, wurde nach
Herzenslust der einheimischen Kii-
che gehuldigt und das Gesprach ge-
pflegt. Wenn auch kein Mond
schien, am fernen Monte Tamaro
sogar eine Wolkenbank sich aufzu-
tiirmen begann... romantisch war es
unter den grossen Schirmen bis zur
letzten Minute. Dafiir sorgten schon
die Klidnge des Mandolinenor-
chesters, das unermiidlich seine
Weisen zum Besten gab.

Herzlichen Dank, liebe Frau Mas-
pero und liebe Mitglieder der Selbst-
hilfegruppe Lugano, fiir die hervor-
ragende Organisation dieses unver-
gesslichen Tages!

Bitte vormerken:
Néchste Mitgliederversammlung
14. Juni 1997 in Luzern.

Parkinson-Mitteilungsblatt 43



Mitgliederversammlung 1996

Mitgliederversammiung im Bild

Graziella Maspero in ihrer Rolle als ~ Gespannte Aufimerksamkeit fiir Geschdfte und Vortrige
geschidtzte Ubersetzerin

&

Balz Eggenschwiler liest aus An Diskussionsstoff hat es nie gefehlt
seinem neuen Buch

Vreni Oertle-Guggenheim wird fiir ihren Die beiden neuen Vorstandsmitglieder Danette Stump
Einsatz als Mittelbeschafferin geehrt und Dr. med. Fabio M. Conti
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Wiirdigung zum Riicktritt von Frau Dr. med. Fiona Frohlich Egli

Mit Frau Dr. Frohlich Egli verlésst -
nach Herrn Prof. Ludin - eine weite-
re Griinderpersonlichkeit der
Schweizerischen Parkinsonverei-
nigung SPaV den Vorstand.

Frau Dr. Frohlich Egli schrieb 1983
bei Prof. Ludin ihre Doktorarbeit
tiber das Thema Parkinsonkrankheit
und war daher préadestiniert, bei den
Vorarbeiten zur Griindung der SPaV
mitzuwirken. Prof. Ludin schreibt:
,,Ohne ihr Engagement und ohne
ihre Begeisterung hdtte die Griin-
dungsphase sicher viel linger ge-
dauert . Nach der Griindung der
Vereinigung im Jahre 1985 erledig-
te Frau Dr. Frohlich Egli alle
Sekretariatsarbeiten selber, und zwar
in ithrer Wohnung; dies bis zum Ein-
tritt von Frau Schiratzki am 1. Janu-
ar 1987. Wiahrend 11 Jahren war
Frau Dr. Frohlich Egli dann Mitglied
des Vorstandes und der Geschéfts-
leitung und amtete gleichzeitig als
Vizeprisidentin.

Nach dem Tod von Herrn Dr. Nowak
ibernahm sie wiahrend neun Mona-
ten das Prdsidium ad interim. Sie
wollte jedoch wegen ihrer familia-
ren und beruflichen Verpflichtungen
nie Prasidentin werden. Als Aner-
kennung ihrer hervorragenden Ver-
dienste um die SPaV wurde ihr an
der Mitgliederversammlung 1990
die Ehrenmitgliedschaft verliehen.

Liebe Frau Dr. Frohlich Egli: Seit der
Griindung, also wéhrend 11 Jahren,
haben Sie einen wesentlichen Teil
ihrer Krifte selbstlos, ehrenamtlich
und in den besten Jahren Ihres Le-
bens kranken Menschen zur Verfi-
gung gestellt. Sie haben damit ent-
scheidend am Aufbau, an der Aus-
gestaltung und Weiterentwicklung
der SPaV mitgewirkt. Wéhrend die-
sen 11 Jahren haben Sie immer wie-
der neue Meilensteine gesetzt.
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Sie haben beispielsweise die Pla-
nung 2000 mit einer Umfrage bei
den Selbsthilfegruppen initialisiert.
Alle Statutenidnderungen tragen Ih-
ren Stempel. Unzdhlige Male sind
Sie als Botschafterin der SPaV auf-

getreten. Viele Jahre haben Sie die
Gruppe Offentlichkeitsarbeit gelei-
tet, Artikel geschrieben und - dank
Ihrer ausgesprochenen sprachlichen
Fdhigkeiten - die redaktionellen Be-
reinigungen der Mitteilungsblitter
vorgenommen. In der Geschéftslei-
tung waren Sie ,,allzeit bereit” - man
spiirte [hr Pfadi-Engagement - Auf-
gaben mit nach Hause zu nehmen
und innert kurzer Zeit zu bearbeiten.
Sie haben die Merkblitter bzw. In-
formationsblétter angeregt und zum
grossten Teil selber geschrieben.

Das alles konnten Sie tun dank Th-
rer hohen Intelligenz, Threr Kreati-
vitit, Thres weit tiberdurchschnittli-
chen Engagements, Threr Weitsicht,
Ihrer Verbundenheit mit den Par-
kinsonpatienten und natiirlich nicht
zuletzt dank Thres Arztinnen-Berufs.
Bei all diesen Eigenschaften sind Sie
stehts bescheiden geblieben.

Dass Sie sich nach 11 Jahren enga-
gierten und selbstlosen Einsatzes fiir

die SPaV zuriickziehen wollen, ist
uns sehr verstandlich. Wir respektie-
ren selbstverstindlich, aber wehen
Herzens, Thren Entscheid, den Sie

uns schon vor zwei Jahren mitgeteilt
haben.

Was uns heute bleibt, ist ein Wort
des Dankes. Wir danken Thnen von
Herzen fiir alles, was Sie fiir die
Parkinsonpatienten und ihre Ange-
horigen, fiir die Selbsthilfegruppen
und fiir unsere Vereinigung getan
haben, fiir Thre wohlwollende und
immer sehr kompetente und harmo-
nische Zusammenarbeit im Vorstand
und in der Geschaftsleitung. Ich bin
Ihnen auch personlich zu grossem
Dank verpflichtet. Sie haben mir
seinerzeit die Einarbeitung ins Pré-
sidium leicht gemacht. Sie haben
mich in jeder Beziehung unterstiitzt
und mir eine ausgezeichnet funktio-
nierende Vereinigung iibergeben.

Mit Thnen scheidet eine grosse Per-
sonlichkeit aus unserem Vorstand
und der Geschiftsleitung aus. Sie
hinterlassen eine grosse Liicke, wir
werden Sie vermissen, sicher nie
vergessen, denn Sie bleiben unser
Vorbild.

Dr. Lorenz Schmidlin
Prdsident
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Ursache und Behandlung der motorischen Schwankungen bei Morbus Parkinson
Von Dr. med. Fabio Baronti und Dr. med. Fabio M. Conti, Klinik Bethesda, Tschugg

Was sind ,,motorische Schwankungen*?

Gegen Mitte der 70er-Jahre hat die Einfiihrung der Behandlung mit
Levodopa die Lebensqualitdt der Patienten mit Morbus Parkinson radikal
verdndert. Durch Verabreichung dieses Medikaments, allein oder in Ver-
bindung mit andern Anti-Parkinsonmitteln, ist es moglich, die Symptome
drastisch zu verringern, und der Patient kann ein fast normales Leben
fithren. Leider ist diese optimale Situation aber manchmal nicht von langer
Dauer: eine grosse Zahl von Patienten entwickelt im Laufe der Jahre Kom-
plikationen, die im Zusammenhang mit der Behandlung stehen und die
unter dem Begriff ,,motorische Schwankungen* zusammengefasst werden.
Am héufigsten treten folgende drei Probleme auf:

1. Wirkungsabbau am Dosisende
oder Wearing-Off

Es handelt sich um die fortschreiten-
de Verkiirzung der Periode guter
Beweglichkeit, die durch die Gabe
einer optimalen Dosis mit Anti-
Parkinsonmedikamenten erreicht
wird. Dieses Phdnomen kennen
praktisch alle Parkinsonpatienten: zu
Beginn der Behandlung ermdglicht
die tagliche Gabe von zwei Dosen
von L-Dopa (Madopar®, Sinemet®)
eine gute Symptom-Kontrolle; mit
der Zeit braucht es immer mehr Do-
sen, und einige Patienten miissen
schliesslich stiindlich oder alle zwei
Stunden Tabletten einnehmen, um
das Auftreten von ,,.Blockierungen*
zu vermeiden.

Wie kommt es zum Wearing-Oftf?
Die Ursache dieses Problems ist nur
zum Teil gekldrt, und was folgt, ist
eine blosse Vereinfachung. Vorab
muss man wissen, dass L-Dopa-
Spiegel (Madopar®, Sinemet®), die
eine klinische Verbesserung des
Zustands bewirken, nur fiir eine re-
lativ kurze Zeit nach Einnahme ei-
ner Tablette im Organismus verblei-
ben. Das menschliche Gehirn ist je-
doch imstande, das vom L-Dopa pro-
duzierte Dopamin zu speichern und
es in der Folge und je nach Bedarf
zu nutzen. Im Laufe der Jahre ver-
liert sich bei den Parkinsonpatienten
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diese Fdhigkeit der Speicherung
nach und nach. Dadurch verkiirzt
sich in fortschreitender Weise die
Zeitspanne der guten Beweglichkeit,
die jeder einzelnen Gabe von Medi-
kamenten folgt. Gliicklicherweise
kommt es dabei niemals zum tota-
len Verlust der Wirksamkeit des L-
Dopa, und noch in den schwersten
Fillen dauert die Wirksamkeit jeder
einzelnen Medikamentendose rund
eine Stunde. Beim Kamel wire von
einem ,,wearing-off* zu sprechen,
wenn sein Hocker im Laufe der Zeit
schrumpfte: das Kamel miisste dann
zwar nicht verdursten, sondern nur
Ofters anhalten um zu trinken.

2. Unwillkiirliche Bewegungen
oder Dyskinesien

Viele Parkinsonpatienten entwik-
keln nach einigen Jahren der Be-
handlung unwillkiirliche Bewegun-
gen, die sich vom Tremor unter-
scheiden und nicht Teil der norma-
len Entwicklung der Krankheit sind,
bei der Behandlung mit Anti-Par-
kinsonmedikamenten aber eine
Komplikation darstellen. Falls un-
willkiirliche Bewegungen auftreten,
geschieht dies in der Regel wihrend
den Perioden guter Beweglichkeit;
sie sind der Preis, den viele Parkin-
sonpatienten fiir eine gut verlaufen-
de Therapie zu bezahlen haben. Un-
willkiirliche Bewegungen werden

oft mit denen eines Ténzers vergli-
chen, der einem unregelmassigen
Rhythmus folgt; manchmal zwingen
sie einen Teil des Korpers zu einer
besonderen Haltung und heissen
dann ,,Dystonien®. Ihre Auspragung
ist von Patient zu Patient verschie-
den: in einigen Fillen zeigen sie sich
nur in den Extremitéiten (z.B. in den
Fingern, beim Puls oder in den Kno-
cheln), in andern befallen sie vor-
wiegend die Muskulatur des Rump-
fes oder des Gesichts, in anderen den
ganzen Korper; gemeinsam ist ihnen
allen, dass sie in Stressituationen in
verstarktem Masse auftreten.
Unwillkiirliche Bewegungen pfle-
gen am Anfang bei der Erhohung der
Dosen von Anti-Parkinsonmedika-
menten aufzutreten, wenn die Kon-
zentration des Medikaments im Ge-
hirn einen Hochststand erreicht: der
Patient bemerkt sie dann nur wéh-
rend kurzer Zeit im Sinne einer
,,Uberdosierung* (Dyskinesien bei
,,Dosisspitzen®).

Die Dauer der unwillkiirlichen Be-
wegungen kann im Lauf der Jahre
langer werden, in einigen Féllen
werden sie zum standigen Begleiter
der ,,guten Phasen* und verschwin-
den nur wihrend dem Auftreten von
,,Blockierungen*(,,Plateau*-Dyski-
nesien).

Andere Patienten schliesslich ent-
wickeln unwillkiirliche Bewegun-
gen am Anfang und/oder am Ende
der Wirksamkeit jeder Dose von
Antiparkinsonika: in diesen Fillen
konnen die unwillkiirlichen Bewe-
gungen gemeinsam mit Parkinson-
symptomen wie Steifigkeit oder Zit-
tern auftreten und sind fiir den Pati-
enten sehr ldstig (,,Diphasische®-
Dyskinesien).

Die genauen Mechanismen, die die
unwillkiirlichen Bewegungen auslo-
sen liegen zum grossen Teil im Dun-
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keln. Die Dyskinesien lassen sich
nicht bloss mit einer Uberdosierung
der Medikamente erkldren (eine er-
hohte Gabe von L-Dopa an einen
Nichtkranken oder an einen Parkin-
sonpatienten im Anfangsstadium
bewirkt in der Regel keine Dyski-
nesien), sondern scheinen von einer
Interaktion zwischen der Entwick-
lung des Morbus Parkinson und den
Auswirkungen der Langzeitbehand-
lung mit Anti-Parkinsonmitteln her-
zurithren. Man konnte also praktisch
annehmen, dass die Medikamente
eine neue, bisher unbekannte Krank-
heit auslosten.

Eine Ausnahme bilden die oftmals
schmerzhaften Krampfe, die mei-
stens nachts in den Waden auftreten:
diese Off-Dystonien sind in der Re-
gel von einer Blockierung begleitet
und wurden schon vor Einfithrung
der L-Dopa-Behandlung beschrie-
ben und sind ein echtes Symptom
des Parkinsonismus, das von einem
besonders tiefen Dopaminspiegel im
Gehirn verursacht wird.

3. Das On-Off

Es entsteht beim plotzlichen und
unterschiedlich lange dauernden
Wegftall der klinischen Hilfe durch
die Anti-Parkinson-Behandlung, und
zwar wihrend einer oder mehrerer
Zeitraume des Tages, in denen in der
Regel die Medikamente voll wirken
und ohne dass ein Kausalzusammen-
hang dabei festzustellen wire (z.B.
verzogerte Einnahme der Medika-
mente oder besonderer Stress). Mit
dieser Definition (,,On-Off* bedeu-
tet ,,Ein-Aus®) ist vorerst das plotz-
liche Auftreten einer Blockierung
bezeichnet worden, was einen an das
Abschalten des ,,Schalters® beim
Patienten denken ldsst.

Dieses Problem entsteht wihrend der
fortschreitenden Entwicklung der
Erkrankung meistens dann, wenn
,» Wearing-Off* und die Dyskiniesien
schon aufgetreten sind; gliicklicher-
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weise sind nur wenige Patienten da-
von betroffen. Wie bei den
Dyskinesien, scheint es dabei eben-
falls um Zusammenhinge zwischen
der chronischen Behandlung mit
Parkinsonmitteln und der Entwick-
lung des Morbus Parkinson zu ge-
hen. Die prizis dafiir verantwortli-
chen Mechanismen werden aber
immer noch erforscht.

Das Auftreten von motorischen
Schwankungen kann die Lebensqua-
litit des Parkinsonpatienten recht
negativ beeinflussen. Wiederholte
und oft plotzliche, nicht vorausseh-
bare Verdnderungen der Beweglich-
keit im Verlauf des Tages verlangen
oftmals die Festlegung von Priorité-
ten fiir die taglichen Verrichtungen:
bei einigen wird der Patient sich ein-
schrinken miissen, andere konnen
nur wihrend den Zeiten des Wohl-
befindens ausgelibt werden. Bei ei-
nigen Patienten treten wihrend der
Blockierungsperioden starke De-
pressionen auf, manchmal auch Pa-
nik. Der Parkinsonpatient ist sich
zudem bewusst, dass seine Umge-
bung die Symptome bemerkt und
seine Person hdufig nach kulturel-
len Vorurteilen bewertet wird. Des-
halb zieht er sich leider oftmals von
seinen sozialen Kontakten zuriick
und verzichtet auf seine Hobbies
oder andere angenehme Tétigkeiten.

Zum Gliick bietet die moderne phar-
makologische Therapie verschiede-
ne Moglichkeiten, die Last der mo-
torischen Schwankungen zu vermin-
dern und - vielleicht - sogar ihr Auf-
treten hinauszuzogern.

Konnen motorische Schwankun-
gen verhindert werden?

Keine der momentan vorhandenen
Anti-Parkinson-Behandlungen
scheint dazu geeignet, das Auftreten
von motorischen Schwankungen
ganz zu verhindern. Verschiedene
Studien scheinen jedoch darauf hin-

zuweisen, dass eine friihzeitige Be-
handlung des Morbus Parkinson mit
sogenannten Dopamin-Agonisten,
allein oder zusammen mit anderen
Anti-Parkinsonmitteln verabreicht,
das Auftreten dieser ldstigen Phiano-
mene hinausschieben und mogli-
cherweise ihre Schwere reduzieren
kann. In der Schweiz sind derzeit
Bromocriptin (Parlodel®), Lisurid
(Dopergin®) und Apomorphin er-
héltlich (momentan fast ausschliess-
lich in Form von Injektionen mittels
automatischer Spritzen oder kleiner
Infusionspumpen). Andere
Dopamin-Agonisten befinden sich
in einer fortgeschrittenen klinischen
Versuchsphase oder werden in Kiir-
ze auf den Markt kommen.

Als die Komplikationen der Behand-
lung von Morbus Parkinson noch
wenig bekannt waren, war die Ten-
denz verbreitet, relativ hohe Medi-
kamentendosen zu verabreichen und
damit den Patienten ,,gliicklich® zu
machen. Heute versucht die weitaus
grosste Zahl der Arzte, jedem Pati-
enten die wirksame Minimaldose an
Anti-Parkinsonmitteln zu geben.

Andere Strategien werden noch dis-
kutiert. Die Moglichkeit des verzo-
gerten Beginns der Behandlung mit
L-Dopa oder auch des Einsatzes von
L-Dopa zusammen mit andern Anti-
Parkinsonmitteln zwecks Verkleine-
rung der Dosierung soll vom behan-
delnden Arzt jedesmal abgewogen
werden. Es wire in der Tat ein Feh-
ler zu glauben, es gebe eine im vor-
aus festgelegte ,,optimale Dose*
oder eine ,,optimale Kombination*
von Anti-Parkinsonmedikamenten:
die beste Art der Behandlung ist von
Patient zu Patient verschieden und
muss in enger Zusammenarbeit mit
dem behandelnden Arzt individuell
festgelegt werden.

Kiirzlich wurde auch die hypotheti-
sche Moglichkeit erortert, dass eini-
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ge Anti-Parkinsonmedikamente wie
das Amantadin (PK-Merz®, Sym-
metrel®) und vor allem das Selegilin
(Jumexal®) das Fortschreiten des
Morbus Parkinson verzégern konn-
ten. Wenn diese (noch nicht sicher
bewiesene!) Hypothese sich als wahr
erwiese, konnte durch Verabrei-
chung dieser Arzneien im Friihsta-
dium der Krankheit theoretisch auch
das Auftreten der motorischen
Schwankungen hinausgezdgert wer-
den.

Was verschafft Erleichterung bei
motorischen Schwankungen?
Zum Gliick verfiigen Arzte und Pa-
tienten liber verschiedene Moglich-
keiten, um die Belastung durch mo-
torische Schwankungen klein zu
halten und damit die Lebensqualitét
der einzelnen Parkinsonkranken
wesentlich zu verbessern.

Was auch immer diese Behandlungs-
schwierigkeiten ausldosen mag,
wenn motorische Storungen erst ein-
mal auftreten, stehen sie in direktem
Zusammenhang mit dem Vorhan-
densein bestimmter , kritischer®
Konzentrationen der Anti-Parkin-
sonmittel im Gehirn. Wenn wir den
vorher angesprochenen Vergleich
wieder aufnehmen, konnte unser
Kamel mit ,,Wearing-Off* nur 6fter
mal anhalten und etwas trinken um
zu liberleben; die bendtigte Wasser-
menge wire bei jeder Trinkung zu-
dem gering, da es fiir das Tier nicht
moglich wire, den Uberschuss im
Innern des Korpers zu speichern.
Eine dhnliche erste Strategie wenden
viele Arzte an, um dem fortschrei-
tenden Wirkungsabbau der Anti-
Parkinsonmittel zu begegnen: die
tagliche Medikementenmenge wird
in eine hohere Zahl von kleineren
Dosen aufgeteilt.

Klar, dass unser Kamel gliicklicher
ware, wenn es eine Wasserflasche
bei sich tragen konnte, anstatt stan-
dig anhalten zu miissen um zu trin-
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ken. Bei der Behandlung von Mor-
bus Parkinson kann die Gabe von
Medikamenten mit langdauernder
Wirkung die ,,Wasserflasche* erset-
zen. Fast alle Anti-Parkinsonmittel
verbleiben relativ lange im Gehirn.
Eine Ausnahme bildet jedoch die
allerwirksamste Arznei, die fast alle
Patienten zuerst oder im Verlauf der
Krankheit benétigen, das L-Dopa.
Gliicklicherweise haben die pharma-
zeutischen Firmen in den letzten Jah-
ren ,,spezielle“ L-Dopa-Tabletten
entwickelt, die sehr langsam resor-
biert werden und damit das Gehirn
liber lingere Zeit mit dem Medika-
ment versehen. Im Handel sind ge-
genwirtig zwei Priparate: Madopar
HBS® und Sinemet CR®. Die Ge-
schwindigkeit, mit welcher diese
Medikamente das Gehirn mit L-
Dopa beliefern ist unterschiedlich
(Madopar® ist noch , langsamer* als
Sinemet®). Diese unterschiedliche
,»Geschwindigkeit® ldsst die eine
oder die andere Arznei wahlweise
fiir die Behandlung des einzelnen
Patienten oder einzelner Situationen
ratsam erscheinen; diese Indikation
ist individuell mit dem behandeln-
den Arzt zu besprechen.

Diese Medikamente wirken sich iib-
rigens auch auf die Stirke einiger
unwillkdiirlicher Bewegungen, beson-
ders der Dyskinesien bei ,,Dosis-
spitzen® aus (die oft von einer im
Gehirn wirkenden Uberdosierung
ausgelost werden: das Kamel, das zu
viel Wasser trinkt!) sowie von Off-
Dystonien (im Zusammenhang mit
einem zu tiefen Dopaminspiegel: das
Kamel ist nach einer Nacht ohne
Trinken sehr durstig!).

Gleichwohl sind auch Madopar

HBS® und Sinemet CR® nicht ,,un-
fehlbar*, konnen sich als unwirksam
erweisen oder bei einigen Patienten
direkt zu einer zeitweiligen Ver-
schlimmerung der motorischen

Schwankungen fiihren. Dies kann
bei einzelnen Patienten mit soge-
nannten ,,diphasischen* Dyskinesien
vorkommen (bei denen die unwill-
kiirlichen Bewegungen zusammen
mit den Parkinsonsymptomen auf-
treten, wenn die Dopaminspiegel im
Innern des Gehirns fast - aber noch
nicht ganz - optimal sind), oder bei
jenen, die an unvorhersehbaren ,,On-
Off**-Schwankungen leiden.

In diesen schwierigeren Fillen wer-
den mit der Anwendung der soge-
nannten Infusionstechniken oft iiber-
raschende Resultate erzielt. Es han-
delt sich dabei um kleine, tragbare
Pumpen, die in der Regel unter den
Kleidern mit einem Stoffgurt be-
quem am Korper befestigt werden.
Mit einer sehr feine Nadel injizie-
ren sie andauernd die - vorher fiir
jeden einzelnen Patienten berechne-
te - optimale Arzneimitteldosierung
unter die Haut. Dabei ist es moglich,
je nach individuellem Bediirfnis, die
Dosierung sogar mehrmals tadglich
zu verdndern. Meistens wird Apo-
morphin verwendet, ein Dopamin-
Agonist, der - ausser dem Anklang
im Namen - nichts mit Morphium
zu tun hat. Die Injektion dieses Me-
dikaments hat eine ausserordentlich
gute Wirkung sowohl bei Blockie-
rungen wie bei Dyskinesien.

Fiir viele Patienten mit plotzlichen
Schwankungen vom Typ On-Off,
kann aber auch mit der Anwendung
einfacherer Massnahmen eine er-
hebliche Verbesserung erreicht wer-
den. Die Blockierungen werden also
durch die Gabe von Apomorphin bei
vielen Patienten verbessert, und
zwar mittels automatischer Spritzen,
die auf einfachen Knopfdruck hin
die vorbestimmte Menge der Arznei
unter die Haut injizieren: der Effekt
tritt innert weniger Minuten ein. Fiir
Patienten, die diese Methode nicht
mogen, gibt es die Moglichkeit, die
Wirkung des Medikamentes durch
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Einnahme einer 16slichen Tablette
(Madopar LIQ®) zu ,,beschleuni-
gen®; hier wird aber der Wirkungs-
eintritt des Medikaments lediglich
um wenige Minuten vorverlegt -
doch auch Minuten konnen fiir ei-
nen Parkinsonkranken lang sein!

Nach tippigen Mahlzeiten verfallen
einige Patienten regelmaissig in eine
»Blockierung®. Wenn sie mit L-
Dopa (Madopar®, Sinemet®) behan-
delt werden, konnte es moglich sein,
dass die in diesen Speisen vorhan-
denen Proteine den Abbau der Me-
dikamente verlangsamen und da-
durch die Blockierung ausgelost
wird. Das Problem kann in diesen
Féllen durch das Vermeiden der
,starksten® Proteine (jenen tieri-
schen Ursprungs enthalten in
Fleisch, Fisch, Milch, Kése, Eiern
usw.) unter dem Tag verringert wer-
den, d.h. beim Morgen- und Mit-
tagessen ist eine praktisch vegetari-
sche Diét einzuhalten, wahrend am
Abend ,,verbotene* Speisen wie
Fleisch, Eier oder Fisch gegessen
werden konnen, weil die Wahr-
scheinlichkeit einer Blockierung
dann am geringsten ist. Drei wichti-
ge Regeln dazu: a) die Diit sollte
nicht zu einem Gewichtsverlust fiih-
ren, wenn dieser nicht an sich rat-
sam ist; b) die Diét ist unndtig, wenn
nach den Mahlzeiten keine Blockie-
rung auftritt; ¢) wenn durch die Diét
keine Besserung der Blockierungen
auftritt, hat es keinen Sinn, damit
weiterzufahren und sich zu kastei-
en!

Schliesslich noch ein sehr wichtiger
Hinweis: Weil es im absoluten Sinn
keine optimale Behandlung fiir
Pakinsonpatienten gibt, sondern die
beste Einstellung von Fall zu Fall
abgeklart werden muss, ist die Kom-
munikation zwischen Arzt und Pa-
tient von grosster Wichtigkeit. Eine
der Hauptursachen fiir das Scheitern
einer Behandlung ist die bei vielen
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Patienten festzustellende Schwierig-
keit, mit ihrem Arzt wahrend der re-
lativ kurz bemessenen Sprechstun-
de effizient zu kommunizieren.
Nach unseren Erfahrungen werden
die besten Resultate durch einen
kurzen Spitalaufenthalt erzielt, der
dem Arzt erlaubt, die Probleme des
Patienten und ihre Entwicklung
wiahrend des Tages direkt zu beob-
achten. Natirlich eignet sich diese
Methode nicht fiir alle Parkinson-
patienten. Was ist also zu tun? Fast
alle auf die Behandlung von Mor-
bus Parkinson spezialisierten Zen-
tren inklusive unsere Klinik raten
dem Patienten, regelmissig und im
Abstand von einer halben oder ei-
ner Stunde auf eigens dazu bestimm-
ten, vorgedruckten Kontrollblattern
ihre Feststellungen iiber die eigene
Befindlichkeit (z.B. blockiert - ver-
langsamt - es geht mir gut - Dys-
kinesie usw.) festzuhalten. Fiir jede
dieser Feststellungen gibt es ein ein-
faches graphisches Symbol (Kreis,
Kreuz usw.): das Fiihren dieser
Kontrollblétter wahrend ein bis zwei
Wochen ermdéglicht es dem Arzt
rasch festzustellen, wo die spezifi-
schen tdglichen Probleme des Pati-
enten und ihr Zusammenhang mit
den einzelnen Medikamentengaben
liegen. Das Verschreiben einer opti-
malen Behandlung wird dann auch
wahrend der Sprechstunde um vie-
les leichter sein.

Chirurgie

und motorische Schwankungen
Neben der oben beschriebenen Viel-
zahl pharmakologischer Techniken
(und weiterer, die im Entwicklungs-
stadium, jedoch noch nicht auf dem
Markt erhéltlich sind) gibt es einen
chirurgischen Eingriff, der nicht nur
die Symptome des Morbus Parkin-
son, sondern auch die Dyskinesien
giinstig zu beeinflussen scheint. Es
handelt sich um die sogenannte
Pallidotomie, bei der ein kleiner

Gehirnteil, das ,,Pallidum®, chirur-
gisch zerstort wird. Bei einer moder-
nen Weiterentwicklung dieser Tech-
nik wird das Pallidum elektrisch sti-
muliert (oft und falsch als ,,Gehirn-
schrittmacher* bezeichnet): anstatt
der Zerstorung tritt dabei eine Still-
legung des Pallidums, indem ithm
kleine Elektroden implantiert wer-
den, die von einem, in der Regel un-
terhalb des Schliisselbeins subkutan
angebrachten, elektronischen Kést-
chen aus gesteuert werden. Der
grosse Vorteil dieser Methode be-
steht darin, dass sie reversibel ist,
d.h. wieder riickgéngig zu machen
ist, indem bei auftretenden Kompli-
kationen der Stimulator einfach aus-
geschaltet werden kann.

Dieser chirurgische Eingriff fiihrt in
rund 70 Prozent der Fille zu einer
Verbesserung der (stets auf die dem
Eingriff gegeniiberliegende Korper-
hdlfte beschriankten) Symptome.
Wenn der Eingriff gliickt, tritt die
Verbesserung sofort auf und ist mei-
stens von Dauer. In rund 5 Prozent
der Fille kann als Nebenerscheinung
ein vorilibergehender Krifteverlust in
jener Korperhdlfte auftreten, deren
Verbesserung angestrebt wird. Von
Dauer ist dieses Problem gliickli-
cherweise nur bei einem Prozent der
Operierten. Das Risiko neurologi-
scher Nebenerscheinungen nimmt
aber erheblich zu, wenn der chirur-
gische Eingriff an beiden Gehirn-
hilften vorgenommen wird, beson-
ders die Fille von - auch schweren -
Sprachstorungen (gewisse Statisti-
ken melden einen Rate von bis zu
20 Prozent).

Chirurgische Eingriffe bei Morbus
Parkinson sind gegenwartig bei ei-
nem sehr kleinen Teil der Patienten
indiziert. Der chirurgische Eingriff
sollte nur in enger Zusammenarbeit
mit dem behandelnden Arzt erwo-
gen werden, und zwar erst dann,
wenn sich die verfligbaren medika-
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mentdsen Therapien fiir das Errei-
chen einer befriedigenden Kontrol-
le der Symptome nutzlos gezeigt
haben. Der Entscheid muss zahlrei-
che Faktoren miteinbeziehen, nicht
zuletzt die Erwartungen und die psy-
chologische Situation des Patienten
sowie die einschldgige Erfahrung

des Neurochirurgen.

Der Weg, den ein Mensch mit Mor-
bus Parkinson zu durchlaufen hat, ist
tatsdchlich reich an Hiirden und
Schwierigkeiten. Immer neue Lo-
sungsansitze zur Verringerung der
Probleme und Hilfen zur Verbesse-

Fragen und Antworten

Frage: Gibt es eine Moglichkeit,
sich vor Hyperkinesien zu schiitzen?

Antwort: Die Aufmerksamkeit soll
auf praventive Massnahmen gerich-
tet werden. Man denkt, dass das
Auftreten von unwillkiirlichen Be-
wegungen im Laufe der Erkran-
kung mit der Therapie zusammen-
héngt. Das Auftreten von unwillkiir-
lichen Bewegungen génzlich zu ver-
meiden ist heute nicht moglich, doch
kann man ihr Auftreten verzogern.
Ein Weg dazu scheint die Einfiih-
rung von zuerst einer Therapie mit
einem Dopamin-Agonisten (z. B.
Parlodel®) vor einer L-Dopa-Substi-
tution. Auch da sind aber keine fe-
sten Regeln anzuwenden, da die
Wabhl der Therapie auch von den Zie-
len abhangt, die in einer bestimm-
ten Situation erreicht werden moch-
ten. Die Therapie mit einem Dopa-
min-Agonisten kann z.B. fiir einen
bestimmten Patienten in ihrem Re-
sultat nicht befriedigend genug sein.
Eine optimale Verteilung der Medi-
kamentendosierungen sowie die
Wahl der Verabreichungsform kann
bei bereits sich zeigenden unwillkiir-
lichen Bewegungen zu deren Mini-
malisierung beitragen.

Wie lange dauert es nach Einnahme
der Medikamente, bis sie im Korper

wirksam werden?

Das Eintreten der Wirksamkeit der
Medikamente geschieht typischer-
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weise, wenn peroral verabreicht, in
der ersten Stunde nach der Einnah-
me. Tritt ein solcher therapeutischer
Effekt nicht ein, ist es ratsam, mit
dem behandelnden Arzt dariiber zu
sprechen.

Der Aufnahmeprozess ist rascher
und die therapeutische Wirkung tritt
frither ein, wenn die Substanz spe-
ziell dafiir vorbereitet worden 1ist,
wie im Falle einer fliissigen Form
wie Madopar LIQ®. Noch eindeutig
rascher, meist in den ersten 15 Mi-
nuten nach Verabreichung zeigen
jene Medikamente eine therapeuti-
sche Wirkung, welche unter die Haut
(subkutan) verabreicht werden (wie
z.B. Apomorphin).

Gibt es eine programmierbare Me-
dikamentenpumpe und fiir welche
Medikamente?

Ja, es gibt programmierbare Medika-
mentenpumpen, die eine regelmas-
sige, den Bediirfnissen der einzelnen
Patienten angepasste Medikamen-
tenabgabe erlauben. Die Substanz,
die ambulant so verabreicht werden
kann, ist der Agonist Apomorphin.
Unter Spitalbedingungen kann auch
L-Dopa oder Amantadin (PK-
Merz®) in die Vene verabreicht wer-
den.

Selbstverstandlich hingt die Wahl
der Substanz und ihre Verab-
reichungsform von der klinischen
Situation des Patienten und von den
zu erreichenden Zielen ab.

rung seiner Lebensqualitdt werden
dem Patienten jedoch fortlaufend
angeboten. Kein Grund also zum
Verzweifeln. Auch hier gilt: Wir
bleiben in Bewegung!

( Ubersetzung: Eva Michaelis)

Ein Patient leidet nachts unter
furchtbaren Krdmpfen und schlift
sehr wenig.

Nichtliche Muskelkrdmpfe, meist
an den unteren Extremititen, sind in
der Tat ein sehr belastendes und lei-
der nicht immer einfach zu l6sendes
Problem. Langwirkende Medika-
mentenformen wie Madopar HBS®
und Sinemet CR® kdnnen zu einer
Besserung der Symptome fiihren.
Medikamente anderer Art, die gegen
Muskelkrampfe wirken, konnen
ebenfalls mit Erfolg zusétzlich oder
allein eingesetzt werden.

Kann Bewegungstherapie die medi-
kamentose Therapie unterstiitzen?

Die Bewegungstherapie ist ein wirk-
samer unterstiitzender Bestandteil
der therapeutischen Bemiihungen.
Es ist von Vorteil, Bewegungsstra-
tegien zuerst in der Therapie zu ler-
nen, um sie dann effizient in den all-
taglichen Situationen anzuwenden.
Auch wenn noch keine fiir das Par-
kinson-Syndrom spezifische Bewe-
gungstherapie zur Verfligung steht,
sind verschiedene therapeutische
Ansitze fruchtbar und liefern einen
konstruktiven Beitrag fiir einen bes-
seren Umgang mit den motorischen
Schwierigkeiten. Auch da ist indi-
viduell zu entscheiden, welche Be-
wegungstherapie und in welchem
Ausmass anzuwenden ist.
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