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Aus den Ortsgruppen

Nouvelles des groupes locaux
Dai gruppi locali

I. Treff der jiingeren
Parkinson-Patienten

Vor einem halben Jahr nahm ich
Verbindung auf mit der Adresse
auf der Riickseite unseres Mittei-
lungsblatts.

Es interessierte mich, ob es viel-
leicht auch noch anderen so ging
wie mir. Vor acht Jahren — damals
32jahrig — hatte man mir die Dia-
gnose Parkinson bestatigt.

Leider hatten sich zu wenige gemel-
det aus der ganzen Schweiz, um ein
Treffen zu veranstalten.

Jetzt plotzlich, im April, nach kur-
zem Briefwechsel, war es soweit.
Wir hatten fiinf Patienten zusam-
men und konnten alle die spontane
Einladung von Hans und Vreni
Kiihne annehmen.

Mit den Partnern, die jeweils mit-
kommen konnten, waren wir eine
stattliche Zahl von elf Personen.
Gespannt fuhr ich mit meinem
Mann nach Luzern, wo wir am
Bahnhof nach kurzer Teil. Anwei-
sung auch prompt erkannt wur-
den.

In Adligenswil wurden wir warm-
herzig empfangen und einander
vorgestellt. Es stellte sich heraus,
dass alle auch unter vierzig Parkin-
son bekommen hatten. Interessante
Gespriache entbrannten iiber Medi-
kamente, Dosis, Einnahme, einfach
alles was einem so am Herzen lag.
Vollig ungezwungen konnten wir
uns bewegen, was auch sehr wichtig
ist: manchmal stand man auf und
vertrat sich die Beine, wiahrend die
andern weiter sprachen. Man konn-
te in den herrlichen Garten gehen
oder das selbst angelegte Biotop
bewundern. Andere gingen in den
Keller um Tischtennis zu spielen,
wobei sich Herr Kiihne als ausge-
sprochener Meister entpuppte.

Ein Mittagessen wurde uns serviert
unter Mithilfe unserer Begleiter
und alles klappte wie am Schniir-

chen, so als ob man es geprobt hét-
te. Viel zu schnell ging auch der
Nachmittag voriiber mit Gespra-
chen iiber die Bildung einer Grup-
pe, wie man sie nennen sollte, wann
man sich wieder treffen wollte, wie
oft, was man von einem Referenten
hielte, wen man dazu einladen
konnte.

Bald schon mussten wir unsere net-
ten Gastgeber verlassen. Ich bin
sicher, jeder nahm etwas fiir sich
mit nach Hause und ich glaube
auch im Namen aller Beteiligten zu
sprechen, wenn ich Hans und Vreni
Kiihne noch einmal meinen herzli-
chen Dank ausspreche fiir das wirk-
lich gelungene Beisammensein. Der
nédchste Treff ist schon in meiner
Agenda vermerkt und ich werde
euch davon berichten.

Jubildum der Gruppe Thun/Spiez

Fiinf Jahre sind es her, seit wir
unsere Selbsthilfegruppe fiir Par-
kinsonpatienten und ihre Angeho-
rigen in Thun und Umgebung ge-
griindet haben. Was hat uns diese
Gruppe gegeben? Haben wir etwas
erreichen konnen? Diese Fragen
beschiftigen mich, wenn ich an
diese fiinf Jahre zuriickdenke.

Wir treffen uns zweimal im Monat,
und fiir jedes Treffen bereite ich
mich intensiv vor. Zum Beginn
singen wir ein bis zwei Lieder. Sin-
gen iiberhaupt die Patienten auch,
oder nur die gesunden Angehori-
gen? Doch, fast alle machen mit.
Ja, eine Patientin, die sonst kaum
etwas spricht, ist gar unsere «An-
stimmerin», und man sieht, sie tut
das mit Freude. Auch die Turn-
iibungen, die ich zu Musik zusam-
mengestellt habe, werden eifrig
nachgeturnt. Es macht ja nichts,
wenn bei einem ein Klatsch etwas
zu spat gerit, bei einem andern die

Arme nicht ganz durchgestreckt
sind. Im Gruppenturnen ist die
Freude am Mitmachen gerade so
wichtig wie eine ganz korrekte Be-
wegung.

Fast noch besser kann ich alle zum
Mitmachen bewegen mit kleinen
Spielen. Da erwacht sogar unser
lieber Hans, der sonst ganz gern ein
Nickerchen einschaltet, besonders
wenn nur geredet wird. Aber Re-
den muss ja auch sein. Oft bespre-
chen wir einen Artikel, der im Mit-
teilungsblatt der Schweizerischen
Parkinsonvereinigung erschienen
ist. Da habe ich allerdings den Ein-
druck, dass es mehr die Angehori-
gen sind, die sich damit beschéfti-
gen, wahrend die Patienten (nicht
alle!) sich eher passiv verhalten.
Wenn neue Leute zu unserer Grup-
pe stossen, sind sie oft etwas ent-
tduscht, wenn wir erkldren miissen,
dass auch wir kein Wundermittel
gegen diese Krankheit wissen, son-
dern versuchen, damit zu leben
und die Probleme zu verarbeiten,
die auf uns zukommen. Dabei ge-
holfen haben uns die Ausfiihrun-
gen von Herrn Hemmeler anldss-
lich des Kontaktpersonentages in
Biel 1987 und der Mitgliederver-

19




sammlung in Fribourg 1988. Wir
haben seine Referate in der Grup-
pe zusammen besprochen. (Das
Referat ist in der letzten und in die-
ser Nummer des Mitteilungsblattes
abgedruckt. Anm. der Redaktion).
Recht traurig stimmen mich die
Probleme von alleinstehenden Pa-
tienten, wenn sich bei ihnen die
Krankheit verschlimmert und sie
in ein Heim eintreten miissen. Sei-
ne Selbstdndigkeit und das liebge-
wordene Zuhause aufgeben zu
miissen, ist schon ein schwerer
Schritt. Da fiihle ich mich etwas
iiberfordert, ihnen mit Trost beizu-
stehen.

Sehr wichtig fiir mich ist die Hilfe
von Gruppenmitgliedern, das
heisst, dass auch sie gewisse Aufga-
ben iibernehmen: unsere Kasse be-
treuen, Telefonkontakte pflegen,
Briefe schreiben, oder in der Grup-
pe auch einmal ein Spiel anleiten,
ein Gespriach fiithren. Freuen tun
wir uns jedesmal auf die Treffen
mit der Berner Gruppe. Letztes
Mal waren wir bei ithnen zu Gast
im Tierpark Ddihlholzli. Dieses
Jahr durften wir sie bei prachtigem
Sommerwetter in der Heimstétte
Gwatt am Thunersee empfangen,
und dieses Treffen sogar mit einer
kurzen, aber schonen Schiffahrt
beschliessen.

Haben wir etwas erreicht?

Ich glaube, ich darf mit «ja» ant-
worten, auch wenn wir kein
Patentrezept gegen die Krankheit
anbieten konnen. Wir fiihlen uns
nicht allein gelassen. Im Mittei-
lungsblatt lesen wir {iiber For-
schungsprogramme, wir bekom-
men Fragen beantwortet, wir pfle-
gen Kontakte untereinander. Des-
halb mdchte ich hier auch meinen
Dank aussprechen allen, die in der
Gruppe mitmachen, aber auch al-
len, die in der Schweizerischen

Parkinsonvereinigung  mitarbei-
ten.
L. Oesch
% % %
Wir gratulieren der «éltesten»

Selbsthilfegruppe ganz herzlich zu
ithrem runden Geburtstag und
wiinschen ihr weiterhin diesen gu-
ten Gruppengeist.

Die Redaktion
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Baden:

Parkinson-Ferien in Kandersteg
vom 27. August 1988 bis 3. Sep-
tember 1988

aus dem Tagebuch einer Leiterin

Samstag, 27. August 1988

Mit 17 Patienten und Angehori-
gen, 2 Leiterinnen, einer Kranken-
schwester und einer Pflegerin star-
ten wir in Baden mit einem Car in
unsere Ferienwochen nach Kan-
dersteg.

Ankunft nach problemloser Reise,
bei strahlendem Wetter in Kander-
steg, im Hotel Bernerhof.

Spiates Mittagessen, Zimmer bezie-
hen, und alle sind froh, sich bis
zum Nachtessen auszuruhen.

Sonntag, 28. August 1988
Strahlender Sonnenschein und Fe-
rienstimmung beim Friihstiick.
Wir sind mit der Unterkunft zu-
frieden und geniessen die gepflegte
und schone Umgebung ums Ho-
tel.

Dank Reserve-Rollstiithlen konnen alle auch
auf grossere Spaziergdnge mitkommen

Nach Belieben Besuch der Kirche.
Am Nachmittag Spaziergang mit
der ganzen Gruppe. 2 Patientinnen
sind mit dem Rollstuhl gekommen,
2 Reserverollstiihle haben wir mit-
genommen. Gottlob, sie kommen
sofort zum Einsatz, damit auch
Teilnehmer, die schlecht zu Fuss
sind oder plotzlich eine Blockade
bekommen, sich an grésseren Spa-
ziergdngen beteiligen konnen. Die
Stimmung ist gut, es wird viel
geplaudert und gelacht.

Lange verweilen wir beim Lande-
platz der Gleitschirmsegler. Es ist
fiir viele ein Erlebnis, die bunten
Segler in der Luft zu beobachten.
Zuriick ins Hotel, Kaffee wird hier
getrunken, das ist besser als unter-

wegs. Viele wollen zuerst ins Zim-
mer, andere miissen sich sofort
hinlegen.

Fiir uns Leiterinnen war es eigent-
lich ein Testnachmittag. Wir kon-
nen jetzt besser planen fiir die gan-
ze Woche und wissen nun, wie
belastbar unsere Gruppe ist.

Es fehlt uns ein Rollstuhl, den wir
beim Arzt fiir eine Woche mieten
konnen.

Gottlob haben wir Schwester Ursu-
la bei uns. Einige Patienten brau-
chen am Abend und am Morgen
Hilfe.

Montag, 29. August 1988

Es regnet.

Am Vormittag, nach dem Friih-
stiick, eine Turnstunde. Frau Pfen-
ninger versteht es, die Stunde zu
aller Zufriedenheit zu gestalten.
Unser geplanter Ausflug féllt buch-
stdblich ins Wasser.

Nach dem Mittagessen Ruhe bis
15 Uhr.

Bei einer leichten Aufhellung star-
ten wir sofort mit Rollstithlen und
Regenschutz.

4 Daheimgebliebene sind beim
Kartenspiel als wir zuriickkom-
men. Als Uberraschung beim
Nachtessen: Ein Bauernbuffet.

Dienstag, 30. August 1988

In der Turnstunde, die jeden Tag
am halb zehn beginnt, machen alle
begeistert mit.

Nachher die gewohnte Pause bis
zum Mittagessen.

Um 14 Uhr stehen zwei Kleinbusse
vor dem Hotel. Die Rollstiihle wer-
den eingeladen und bald sind wir
startbereit. Endziel: Gastertal.

Die Fahrt durch Schluchten und
Felsen ist beeindruckend, und das
breite offene Bergtal fiir alle ein
Erlebnis.

Ein Lob dem Bus-Unternehmen.
Wir konnen uns am Vormittag ent-
scheiden, je nach Wetter, ob wir
am Nachmittag eine Ausfahrt ma-
chen wollen. Wo ist das moglich!!!

Mittwoch, 31. August 1988

Schon um 14 Uhr steht ein Car vor
dem Hotel. Wir fahren nach Spiez
und mit dem Schiff nach Interla-
ken. Es ist eine Freude, die Hilfsbe-
reitschaft des Schiffspersonals beim
Ein- und Ausladen der Rollstiihle
zu beobachten. Es ist schon, dass
alle dabei sein konnen und wir
geniessen die strahlende Sonne auf




dieser Fahrt nach Interlaken. Pro-
blemloses Ausladen der Rollstiihle.

Donnerstag, 1. September 1988
Wieder ein Sonnentag, und heute
ein Ausflug mit den Teilnehmern
und natiirlich den Rollstiihlen an
den Blausee.

Wir haben vorher angefragt, ob der
Weg rollstuhlgdngig sei. Ja, der
Weg ist breit genug und asphaltiert.
Aber teilweise so steil, dass manch-
mal 2 Personen schieben oder
bremsen miissen. Nicht ganz pro-
blemlos. Aber der Tag war schon
und fiir alle ein Erlebnis.

Freitag, 2. September 1988

Wie der Wetterbericht voraussag-
te: Regen. Fiir uns wie gewiinscht.
Nach der Mittagspause wollen wir,
als Abschluss unserer Woche, ge-
miitlich zusammensitzen. Gute,
frohliche Stimmung dank der Jux-
handorgel unserers Hoteliers. Eine
Patientin hat ein Gedicht gemacht
und vorgetragen. Es wird gesungen
und gelacht, besonders als die
Handorgel, auf einem Stuhl lie-
gend, allein anfdngt zu spielen (Es
war eine Kassette eingebaut).

Samstag, 3. September 1988

Ende Ferienwoche.

Das letzte Mittagessen, der Car
fahrt vors Hotel. Alles einpacken,
einsteigen, und heimwérts geht’s.

Und, was hat diese Woche uns
allen gebracht?

Unterhaltungs-Nachmittag zum Abschluss der Ferienwoche

Der Mann einer Patientin, die im
Rollstuhl war, hat einmal gesagt:
«Ich war schon ofters in Senioren-
ferien, aber eine solche Zufrieden-
heit und Hilfsbereitschaft wie bei
dieser Gruppe habe ich noch nie
erlebt.»
Es ist wichtig, dass die Umgebung
stimmt. Der separate Essraum, nur
fiir uns, war gut. Keines hatte
Hemmungen, wenn die Hinde
nicht gehorchen wollten. Auch in
der Hotelhalle im Eingang, bei den
anderen Hotelgdsten, fiihlte sich
die Gruppe wohl.
Fiir Patienten, die schlecht zu Fuss
sind oder zeitweise fast nicht gehen
konnen, ist ein Rollstuhl empfeh-
lenswert, So konnen sie bei kleinen
Wanderungen dabei sein.
Fiir mich war es eine Woche der
Besinnung, der Erfahrung und der
Dankbarkeit, dass ich helfen und
Freude bereiten konnte und — dass
ich gesund bin.

Frau Alice Keller, Nussbaumen

Hkk

Diese Ferienwoche wurde von der
Pro Senectute Beratungsstelle in
Baden organisiert und teilweise
auch finanziert. Einen ganz grossen
Dank an die initiativen Mitarbeite-
rinnen und Freiwilligen von Pro
Senectute Baden!

Zur Nachahmung herzlich empfoh-
len. Redaktion

Treffen der Leiterinnen und
Leiter der Ostschweizer
Selbsthilfegruppen

(schi) Am 11. Juli 1988 trafen sich
siecben  Kontaktpersonen von
Selbsthilfegruppen mit Frau Schi-
ratzki, der Zentralsekretdrin der
Schweizerischen Parkinsonvereini-
gung, zu einem Erfahrungsaus-
tausch in Ziirich.

Jede Kontaktperson stellte ihre
Gruppe vor und berichtete von den
Besonderheiten und Aktivitédten.
Wihrend die Gruppen von Ziirich
und Winterthur gross sind, sind
diejenigen von Frauenfeld, Heris-
au, St. Gallen und Glarus kleiner,
aber die Leute kommen zum Teil
aus einem viel grosseren Einzugs-
gebiet.

Die Vielfalt der Aktivitédten ist ein-
driicklich, und der Einsatz der Lei-
terinnen und Leiter grossartig. Am
wertvollsten fiir die Mitglieder der
Selbsthilfegruppen ist wohl die re-
gelmissige Gelegenheit, zusam-
menzusein, zu lachen, zu spielen
und zu singen, und sich nicht in
erster Linie als Patient zu fiihlen,
sondern als Menschen mit ihren
Starken und halt auch Schwichen.
Nebst dem jahrlichen Weiterbil-
dungstag fiir Kontaktpersonen wé-
ren weiter solche regionale Treffen
sicher eine gute Gelegenheit fiir
den Erfahrungsaustausch zwischen
Gruppenleitern, aber auch viel-
leicht, um einmal eine grossere Un-
ternehmung gemeinsam zu planen.
Es sei an dieser Stelle wieder ein-
mal daran erinnert, dass die Mit-
glieder des fachlichen Beirats ange-
fragt werden konnen fiir Vortrige,
Gespriche und Fragestunden.

Cercasi contatto

Ho 49 anni, e da 7 anni sono
ammalata. Desidero contattare
persone della mia eta e nella mia
stessa situazione. Parlo solo ita-
liano.

Signora Angela Bognuda, 6527
Lodrino, tel. 092/66 14 30
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Quelques problémes se posant
dans les groupes autogérés

(gn) L’idéal serait que les groupes
soient fondés par au moins trois
personnes concernées par la mala-
die sans que ['une d’entre elles ait
une prédominance sur les autres.
On éviterait ainsi que si [‘une
d’entre elles flanche le groupe n’ait
plus la cohésion nécessaire. Ceci est
trés difficile car il est bien rare que
des parkinsoniens ou leurs proches
se connaissent avant la fondation
d’'un groupe. C’est donc une seule
personne qui se lance a en fonder
un.

Lorsqu’'un groupe compte un grand
nombre de membres, de 50 a 80, il y
a beaucoup de problemes qui surgis-
sent. J'ai remarqué qu’en fait il y a
trois sortes de stades de la mala-
die:

1) plusieurs d’entre les membres tra-
vaillent encore, les uns a plein
temps, d’autres a mi-temps. Ceux
qui ne travaillent plus qu’avec peine
sont généralement trop fatigués
pour assister a des réunions. Ceux
qui sont a peine atteints par la mala-
die ne voient aucune utilité a ren-

contrer d’autres parkinsoniens et
trouvent parfois trop démoralisant
de rencontrer comme dans un mi-
roir leur alter ego dans vingt ans. Ils
ne viennent que lorsque des neurolo-
gues traitent des problémes concer-
nant la maladie et surtout des résul-
tats les plus actuels de la recherche
tant médicaux que chirurgicaux.
Les études sur [origine de la mala-
die ont également un grand succes
ou la visite d’une entreprise fabri-
quant des médicaments concernant
cette maladie.

2) Les parkinsoniens les plus avan-
cés dans leur maladie, parfois trés
agés, apprécieraient des visites des
responsables des groupes ou d’autres
parkinsoniens, mais qui a encore le
temps et la possibilité de faire cela?
(commentaire de la rédaction: par-
fois les assistantes sociales de Pro
Senectute sont prétes a faire des visi-
tes a domicile, mais il faut leur nom-
mer les patients intéressés). Cepen-
dant ces parkinsoniens gravement
atteints apprécient, d’aprés plu-
sieurs d’entre eux, de recevoir toutes
les convocations aux réunions pour
se tenir au courant.

3) Ce sont donc les parkinsoniens
que je qualifierais de «moyens» qui

Winterthur

Hallo Emmi!

S’isch chum zum glaube, aber
wahr,

scho wieder isch vorbi es Jahr.
Mir Parkinsonler z’Winterthur
mir gratuliered, wiinsched nur,
Dir liebi Emmi, s’Allerbescht

zum X-gischte Geburtstagsfescht.

Mir sind ja scho e bsundri Schar.
Me hit’s nid liecht, s’isch allne
klar.

Me g’seht vill Not und Weh und
Ach,

gar miangs wo eim halt Chummer
macht.

Trotz allem dorf me aber sége,
dass mir vill Schons doch au erla-
bed.

Mir chomed ali gern in Club,

die Zit vergaht da schwupp-di-
wupp.

Nebscht Kafi trinke, Guetzli dsse,
tiiend mir au’s Singe nid vergésse.
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Me spricht sich us und diskutiert,
wird iiber s’ Neuschti informiert.

Mir turned und tiiend d’Balle riie-
e

bim Ritselrate s’ Hirn trainiere,
au d’ Sprach wird giiebt - Miam
Miom,

da’sch wichtig fiir de Parkinson,
Im Wiisse: mir sind nid allei,
gohnd mir denn z’fride wieder
hei.

Drumm Emmi sdged mir Dir dan-
ke

und hoffed chomisch nie i’s Wan-
ke.

Mir alli tiiend eus riesig freue,
wenn Du na lang eus chasch be-
treue.

Mir wiinsched Muet, Humor und
Chraft
und alles,
macht.

was Dich gliicklich

Vo Herze
Dini Parkinsonler

sont les plus assidus aux réunions et
qui en apprécient la diversité. Les
responsables de parkinsoniens, sur-
tout les épouses, aiment le contact
qu’elles ont entre elles et il n’est pas
rare que certaines, dont les maris ne
peuvent plus se déplacer, viennent
seules chercher un réconfort au sein
du groupe.

Peut-étre que d’autres responsables
de groupes pourraient faire part a
notre magazine de leurs probléemes.
(Ecrire au secrétariat).

Madame Nicollier, erfahrene Kon-
taktperson der Gruppe Genf, be-
spricht im obigen kleinen Artikel
Probleme, die in einer Ortsgruppe
auftreten konnen. Sie regt an, dass
auch andere Kontaktpersonen die-
se Seite beniitzen, um iiber Proble-
me und Sorgen in ihrer Gruppe zu
berichten. Diesen Vorschlag moch-
ten wir sehr unterstiitzen. Sie kon-
nen diese Seite auch beniitzen, um
bestimmte Veranstaltungen in
Ihrer Gruppe anzukiindigen, die
vielleicht auch andere Leserinnen
und Leser interessieren.

Die Redaktion

Losung der Aufgabe auf Seite 7.
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