PARKINSON
Tatigkeitsprogramm 2019

Die primaren Ziele der Sudtiroler Gesellschaft fiir Parkinson, bestehend
aus Betroffenen und Angehdrigen, sind allen Parkinsonerkrankten in der
Provinz Bz den Zugang zu verschiedenen Therapiemdéglichkeiten zu
ermodglichen, durch die Teilnahme an den Selbsthilfegruppen, die
Behandlungsmaéglichkeiten in den Krankenhdusern der Provinz zu
verbessern und Angehdrigen und BetreuerInnen Hilfe zu bieten, auch im
Austausch untereinander.

Selbsthilfegruppen: 2019 werden die Ublichen Tatigkeiten der 9
Selbsthilfegruppen (Bozen, Meran, Brixen, Bruneck, Unterland,
Uberetsch, Schlanders, Junge Parkinsonpatienten, Shg fiir Angehdrige
bzw. BetreuerInnen) fortgefiihrt. Dazu zdhlen Wassergymnastik (werden
in Meran fortgeflihrt und auch wieder in Bozen, wo wir von der Villa
Melitta ins Rehazentrum in die FagenstraBe wechseln. Die burokratischen
Schwierigkeiten diesbezliglich scheinen beseitigt), Logopadiekurse,
Musiktherapie, Gymnastik, Physiotherapie, Ergotherapie, psychologische
Begleitung. Ebenso wird es weiterhin gesellige Treffen, Mittagessen und
Nachmittage zum Informations- und Erfahrungsaustausch geben.

Psychologisches  Protokoll: Die Kurse im Rahmen des
Psychologischen Protokolls werden auch weiterhin stattfinden: Kurse zur
kognitiven Stimulation und Entspannung flr Betroffene und
Angehorige. Wir uns bemuhen bei der neuen Landesregierung um eine
Ticketbefreiung flur das psychologische Screening zu erhalten. Es geht
dabei um die unerlassliche Begleitung fir alle Betroffenen und deren
pflegende Angehdrige von der anfanglichen Diagnosestellung lber den
gesamten Verlauf der Erkrankung.

Tai Chi:

Es wird auch in diesem Jahr Tai Chi fur Parkinsonbetroffene und
Angehdrige angeboten. Unterrichtet wird nach der Methode von Professor
Roberto Benetti, die dem Prinzip der bewussten Bewegung folgt.

Dauerhafte Rehabilitation aufgrund individueller Programme: Nach
dem Kongress in Mezzocorona, wo wir Einblick in die Betreuungssituation
in unserer Nachbarprovinz bekommen haben, werden wir uns mit
Nachdruck darum bemihen, dass auch in der Provinz Bozen die
Betreuung mit dauerhaften Rehabilitationstherapien vervollstandigt
wird — so, wie es in Trient, in vielen anderen Provinzen Italiens und im
europaischen Ausland gehandhabt wird. Das ermdglicht den Betroffenen,
ihre Selbstandigkeit so lange wie mdglich zu erhalten.

Es ist geplant einen Vortrag speziell zum Thema Rehabilitation zu
organisieren. Dazu werden Fachpersonen aus diesem Bereich eingeladen.
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Sie sollen darliber berichten, wie dieser unerlassliche Bestandteil einer
umfassenden Betreuung nach aktuellem Erkenntnisstand umzusetzen ist.
Die Einladung ergeht auch an die Entscheidungstrager im Bereich Sanitat,
um ihnen die Situation, die eine radikale Veranderung erfordert, vor
Augen zu flahren.

Wir werden wenn moglich auch weitere Vortrage organisieren, um zu
Erkenntnissen zu gelangen und Informationen zu geben.

Wissenschaftlicher Beirat: Wir werden versuchen unseren
wissenschaftlichen Beirat neu zu organisieren. Wir sehen die
Notwendigkeit eines Vergleichs mit Arzten und Wissenschaftlern.

Fortgeschrittenes Krankheitsstadium: Wir moéchten uns daflr
einsetzen, dass Patienten/Patientinnen im fortgeschrittenen
Krankheitsstadium Unterstitzung und soziale bzw. psychologische
Begleitung zukommt. Und dass dies bei den atypischen Krankheitsformen
von Beginn an garantiert wird. PatientInnen und Angehérige flihlen sich
derzeit allein gelassen. Effektiv fehlt gerade in den schwierigen Momenten,
nach oft langjahrigem Leiden, diese Hilfe. Es muss ein Hauspflegedienst
mit einem multidisziplindren Team eingerichtet werden, um die Patienten
und Patientinnen, die nicht bewegungsfahig sind, zu Hause zu betreuen.
Diesbezlglich verweisen wir wieder auf die Aussage von Prof. Salvatore
Galati (CH) anlasslich des Kongresses am 26. November 2016: "Die
behandelnden Arzte miissen eine Einschdtzung der motorischen und nicht-
motorischen Symptome vornehmen (Speichelfluss, Féhigkeit, sich im Bett
umzudrehen, Verstopfung, Halluzinationen usw.) und eine individuelle
Therapie anwenden. Mit dem Fortschreiten der Krankheit verschlimmern
sich die Symptome und es kommen neue dazu (Apathie, Schmerzen,
Depressionen, Verminderung der Lebensqualitiét): diese Symptome
mdassen immer wieder neu bewertet und behandelt werden — auch mittels
Versuchen und Gesprdchen mit den PatientInnen und Betreuern. Man
wendet dadurch die urspriinglichen Methoden der “alten” Mediziner an,
eine Beziehung zum Patienten/der Patientin aufzubauen. In diesem Fall ist
diese Beziehung grundlegend fur die Betreuung.

Veranstaltungen und gesellschaftliche Treffen: Die
Parkinsonvereinigung organisiert auch 2019 die folgenden, traditionellen
Veranstaltungen und Treffen. Sie sind an die Betroffenen, Angehdrigen,
Freunde/Freundinnen, MitarbeiterInnen und allgemein an interessierte
Personen gerichtet.

Janner: Treffen der Selbsthilfegruppenleiterlnnen und gemeinsames
Mittagessen als Dank mit dem Vorstand und den Freiwilligen;

Februar: Beteiligung an der Bilderausstellung mit Informationsstand im
Foyer des Krankenhauses organisiert von der Selbsthilfegruppe Bruneck;
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Februar: Beteiligung an der Konferenz zur Betreuung in Brixen, organisiert
von der Selbsthilfegruppe Brixen;

April: Mitgliedervollversammlung, in deren Rahmen u.a. Uber die
gesetzesbedingten Anderungen des Statutes zur Anpassung an die
Regelungen des Dritten Sektors beraten und ein Beschluss gefasst wird;
April: Aktivitaten zZum Weltparkinsontag (Vortrage von
Neurologen/Neurologinnen der Parkinsonambulanz Bozen und Facharzten
Uber die nichtmotorischen Symptome: Depressionen aus Sicht des
Psychologen und des Psychiaters, Verdauungsstérungen) sowie
Informationsstand der SHG Meran im Foyer des Krankenhauses Meran;
Mai: Erholungswochen in Salo;

Juni: Frahlingsausflug;

September: Erholungs- und Gesundheitswoche auf Schloss Goldrain
September/Oktober: Wallfahrt;

Oktober/November: Térggelen;

November: Initiative zum Nationalen;

Dezember: Teilnahme der Vorstandsmitglieder an den Weihnachtsfeiern
der Selbsthilfegruppen.

Wir werden weitere Orte fur die Organisation der ,Tage der Freude"
suchen, um bei Gesprachen, Musik, Gesang, Tanz etwas Abwechslung in
den von der Krankheit gepragten Alltag zu bringen.

Die Anzahl der Mitglieder betréagt zum Anfang des Jahres 472.

Information der Betroffenen, der Familien und der Offentlichkeit: mit
den nachfolgenden MaBnahmen werden wir weiterhin die Informationen
fiir Betroffene, Familien und die Offentlichkeit Gber die Krankheit
vorantreiben, die noch immer stark stigmatisiert wird.

Unsere Zeitung ,Parkinson Aktuell® erscheint im Marz, Juni, September
und Dezember mit einer Auflage von 1.200 bis 1.400 Exemplaren. Auf der
Webseite werden alle Initiativen vorgestellt und man kann in allen
Ausgaben der Vereinszeitung blattern. Es kénnen zudem verschiedene
Videofilme, die beim internationalen Kongress 2016 entstanden sind,
angesehen werden.

Die Verteilung der blauen Informationsbroschiire, die im vergangenen
Jahr 2017 Uberarbeitet wurde, geht weiter. Ebenso werden weiterhin die
blauen Kartchen, mit denen die Bevdlkerung um die Zuweisung der 5
Promille ihrer Einkommenssteuer an die Parkinsonvereinigung angeregt
werden soll, verteilt. Das kostet nichts, unterstitzt jedoch mit einem
kleinen Teil der anfallenden Steuer eine vom Steuerzahler selbst
bestimmte Institution.
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FUr Parkinsonbetroffene ist die Bewegungstherapie auBerst wichtig. Um
sie zur taglichen Ausfliihrung von Bewegungsibungen anzuregen stehen
im Bibliotheksschrank des Parkinsonbiiros allen interessierten
Mitgliedern Videos, CDs und DVDs in Deutsch und Italienisch zur
Verfligung. Ebenso gibt es Blicher und Publikationen, um sich Uber die
Krankheit und Therapiemdglichkeiten zu informieren. Einige sehr
interessante Publikationen mit hohem Informationswert kommen von der
Parkinsonvereinigung Schweiz.

Wir mdchten alle Mitarbeiterinnen und Mitarbeiter anregen, Angebote zur
Weiterbindung zu beanspruchen.

Forschung. Die Unterstiitzung der Forschung ist eine im Statut
der Vereinigung festgeschriebene Aufgabe mit dem Ziel, die vorhandenen
Therapiemdglichkeiten zu verbessern, solange die Krankheit nicht heilbar
ist.

Zusammenarbeit. Wir werden weiterhin mit den nationalen
Vereinigungen zusammenarbeiten. So mit Parkinson Italia, deren
Mitglied wir sind, der Unione dei Parkinsoniani, den auf regionaler
Ebene tatigen Vereinigungen, Parkinson Osterreich und Parkinson Schweiz
sowie mit der Parkinsonvereinigung Trient, deren zwei
multidisziplinare Ambulanzen in Trient und Rovereto fiir uns
Vorbild und Ziel gleichermaBen sind.

Wir sind uns bewusst, dass unsere Tatigkeit ohne den groBzigigen Einsatz
der Vorstandsmitglieder, der Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen, der
SelbsthilfegruppenleiterInnen, des Teams im Parkinsonblro und der
Freiwilligen sowie der moralischen und materiellen Unterstitzung von so
vielen Personen nicht mdglich ware.
Ihnen allen sei herzlich gedankt.

Bozen, 31.12.2018 Die Prasidentin
Dr.in Alessandra Zendron



