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Editorial

Liebe Leserinnen, liebe Leser

Beim aufmerksamen Lesen der ersten Ausgaben
dieses Mitteilungsblattes ist Thnen wahrschein-
lich die Bezeichnung «Fachlicher Beirat» schon
mehrmals begegnet, und vielleicht haben Sie sich
auch gefragt, was damit wohl gemeint sei. Ich
mochte versuchen, IThnen einen kurzen Einblick
in die Aufgaben und in die Tatigkeit dieses Bei-
rates unserer Vereinigung zu geben. Mitglieder
des Beirates sind Arzte, Physiotherapeuten und
Sozialarbeiter, die sich fir die Probleme der Par-
kinsonpatienten besonders interessieren. Wir
hoffen, in Zukunft auch noch andere Fachleute,
insbesondere auch Ergotherapeuten und Juri-
sten, fiir dieses Gremium gewinnen zu konnen.

Zu den wichtigsten Aufgaben des Beirates gehort
die Information und die Beratung unserer Mit-
glieder. Fragen, welche an das Sekretariat unse-
rer Vereinigung geschickt werden, werden von
Mitgliedern des Beirates direkt oder auch im
Mitteilungsblatt beantwortet. Es versteht sich
wohl von selber, dass wir nicht Fragen, welche
die individuelle Behandlung einzelner Patienten
betreffen, beantworten konnen und wollen. Der
Beirat soll ja in keiner Weise eine Konkurrenz
zum behandelnden Arzt darstellen. Dieser soll
auch nicht kontrolliert oder gar ersetzt werden.
Das wire sicher nicht im Interesse unserer
Patienten. Selbstverstiandlich ist aber der Beirat
gerne bereit, auch Fragen von Arzten zu beant-
worten. Mitglieder des Beirates stellen sich auch
den Ortsgruppen fiir Vortriage oder Fragestunden
zur Verfugung. Ich hoffe, dass von diesem Ange-
bot entsprechend Gebrauch gemacht wird.

Der Beirat muss sich im weiteren iiber den wis-
senschaftlichen Fortschritt auf dem Gebiet der
Parkinsonschen Krankheit auf dem laufenden
halten und die Vereinigung in geeigneter Form
daruber orientieren. Wir sind deshalb daran, eine
Datenbank iiber die weltweit erscheinende wis-
senschaftliche Literatur aufzubauen, deren Be-
niitzung allen Interessierten offenstehen wird. Es
ist auch moglich, dass der Beirat in Zukunft ein-
mal Stellung zu umstrittenen therapeutischen
oder diagnostischen Methoden nehmen wird. Es
diirfte aber selbstverstiandlich sein, dass dies nur
in ganz besonderen Fillen, wo eine ernsthafte
gesundheitliche Schiadigung der Patienten be-
firchtet werden muss oder wo offensichtlich rein
finanzielle Motive dahinterstehen, der Fall sein
kann.

Es gehort zu den statutarischen Zwecken unserer
Vereinigung, die wissenschaftliche Erforschung
der Parkinsonschen Krankheit zu fordern und zu
unterstiitzen. Es wird eine Aufgabe des Beirates
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sein, den Vorstand bei der Auswahl entsprechen-
der Forschungsprojekte zu beraten. Leider kostet
die wissenschaftliche Forschung viel Geld, iiber
das wir im Augenblick (noch) nicht verfiigen.
Wir hoffen aber, dass wir in nicht allzuferner
Zukunft auch diese Moglichkeit haben werden.
Bei anderen schweizerischen und ausldandischen
Patientenvereinigungen zeigt sich ndmlich im-
mer wieder, dass sie die Forschung viel effizien-
ter unterstiitzen konnen als 6ffentliche Stellen,
wo viel mehr Zeit und Geld fir biirokratische
Umtriebe verloren geht.

Prof. H.P. Ludin
Vorsitzender des fachlichen Beirates

Editorial

Cheres lectrices, chers lecteurs,

En lisant attentivement les deux premiers numeé-
ros de notre magazine d’information vous serez
certainement tombés sur I’expression «comité
consultatif» et peut-étre vous serez-vous deman-
dé ce que signifiait vraiment ce terme. J’aimerais
essayer de vous faire jeter un coup d’eeil aux
taches et aux activités de cette commission de
notre association. Ses membres sont des méde-
cins, des physmtherapeutes et des assistants
sociaux qui s’intéressent partlcuherement aux
problémes des parkinsoniens. Nous espérons, par
la suite, faire entrer dans ce comité consultatif
d’autres spécialistes, par exemple des ergothéra-
peutes et des juristes.

L’information et les conseils donnés a nos mem-
bres constituent les taches principales de ce
comité. Celui-ci répondra directement ou par
I'intermédiaire de notre magazine a toutes les
questions que vous lui poserez au sujet de la
maladie de Parkinson. Il est évident que nous ne
pouvons, ni ne voulons, répondre aux questions
personnelles concernant un traitement. Notre
comité ne doit en aucun cas concurrencer le
médecin traitant du patient. Ce médecin ne doit
évidemment pas étre controlé ou remplacé. Ce ne
serait certainement pas dans l’'intérét de nos
malades. Il est bien entendu que notre comité
consultatif est aussi prét a répondre aux que-
stions posées par des médecins. Des membres de
ce comité sont également préts a faire des confé-
rences ou a tenir des séances d’information dans
les groupes locaux de parkinsoniens. J’espére
qu’il sera fait usage de ces possibilités.

Une autre tache du comité est de se tenir au
courant des progres scientifiques concernant la
maladie de Parkinson et d’orienter a ce sujet
notre association d’'une maniére qui lui convien-




ne. Nous sommes en train de constituer une ban-
que de données concernant la littérature scienti-
fique spécialisée paraissant dans le monde entier
qui sera a disposition de ceux que ces questions
intéressent. Il est aussi possible qu’a l'avenir
notre comité prenne position, une fois ou I’autre,
au sujet de méthodes thérapeutiques ou dlagnos-
tiques controversées.

Un des buts de notre association consiste a sou-
tenir la recherche scientifique. Il sera un des
devoirs du comité consultatif de donner son avis
concernant le choix de projets de recherche satis-
faisants. La recherche scientifique exige malheu-
reusement de treés lourds investissements finan-
ciers, dont nous ne disposons pas (encore) pour le
moment. Comme on a pu constater aussi chez
d’autres associations de malades, la recherche est
beaucoup plus efficace lorsqu’elle est poursuivie
par elles que par des services officiels qui vilipen-
dent temps et argent pour des besoins admini-
stratifs.
Professeur H. P. Ludin,
président du comité consultatif

Editoriale

Care lettrici, cari lettori,

leggendo questo bollettino d’informazione avrete
piu volte incontrato la parola «consiglio perita-
le» e vi sarete chiesti di che cosa si tratta. Cerche-
ro di darvi in poche parole ragguagli sull’attivita
di questo consiglio peritale dell’associazione
svizzera dei malati di Parkinson. Ne fanno parte
medici, fisioterapisti e assistenti sociali, che si
interessano particolarmente dei problemi dei pa-
zienti di questa malattia. Speriamo, in futuro, di
poter contare sulla collaborazione di altri specia-
listi, quali ergoterapisti e giuristi.

Tra 1 compiti piu importanti del consiglio vi ¢ la
consulenza ai nostri membri. Alle domande che
pervengono al nostro segretariato, uno degli
esperti risponde direttamente al richiedente, op-
pure tramite il bollettino. E chiaro che non si
potra rispondere a domande riguardanti la tera-
pia di singoli pazienti € non ci potremo mettere
in concorrenza col medico curante, né mettere
quest’ultimo sotto controllo o addirittura sosti-
tuirlo, cid non sarebbe certamente nell’interesse
dei nostri pazienti. Naturalmente il consiglio
peritale ¢ disposto piu che volentieri a rispondere
a domande rivoltegli dai medici stessi.

Membri del consiglio peritale si mettono anche
volentieri a disposizione di gruppi locali per con-
ferenze, serate informative, ecc. Spero che molti
abbiano ad approfittare di questa opportunita. Il
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consiglio peritale inoltre deve tenersi al corrente
dei progressi scientifici nell’ambito della malat-
tia di parkinson e deve orientare adeguatamente
I’associazione. A questo proposito stiamo orga-
nizzando una banca dei dati concernanti la lette-
ratura scientifica che esce in tutto il mondo, alla
quale potranno fare capo tutti gli interessati.

E anche possibile che capiti che lo stesso abbia a
dover prendere posizione su metodi di terapia o
di diagnosi, oggetto di divergenze. Rimane tutta-
via sottinteso che cid avverra in casi particolari,
quando vi ¢ da temere seri danni alla salute dei
pazienti, o vi si celino interessi puramente finan-
ziari. Fa parte degli scopi della nostra associazio-
ne la promozione e il sostegno della ricerca scien-
tifica sulla malattia di Parkinson. Sara compito
del consiglio peritale consigliare il Comitato sulla
scelta de1 metodi di ricerca adeguati. Purtroppo
la ricerca scientifica costa molto denaro, e per
ora noi non siamo in grado di sostenerla finan-
ziariamente. Speriamo in futuro di aver anche
questa possibilita.

In altre associazioni di pazienti si ¢ piu volte
dimostrato che la ricerca possa essere sostenuta
in modo piu efficiente che da enti pubblici, 1
quali sprecano molto tempo e denaro per prati-
che burocratiche.

Professore H.P. Ludin
presidente del consiglio peritale
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