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Editorial

Liebe Leserinnen und Leser

Heute - nachdem sich alle Vorstandsmitglieder vorgestellt

haben - darf ich Sie in diesem Mitteilungsblatt
begrüssen. Für viele von Ihnen bin ich ja keine
Unbekannte mehr, weil wir uns an einer Tagung getroffen
oder schon am Telefon miteinander gesprochen haben.
Was tut denn so eine Zentralsekretärin? Da gibt es viel
Kleinarbeit: Post lesen und beantworten, Informationen

verschicken, Adressenlisten auf dem neuesten
Stand halten, Kontakte zu Patienten, Angehörigen,
Selbsthilfegruppen, Vorstandsmitgliedern,
Organisationen und Beratungsstellen pflegen, Vorstandssitzungen

und andere Tagungen vorbereiten, Arbeitsabläufe

kurz- und langfristig planen und vieles andere
mehr (die Tätigkeitsberichte, auch vom Präsidenten,
können im Sekretariat angefordert werden). Natürlich
kommen immer wieder neue Aufgaben aufs Zentralsekretariat

zu: So in diesem Jahr erstmals die Organisation

einer Ferienaktion für Parkinsonpatienten. Die
näheren Angaben und die Ausschreibung finden Sie auf
Seite Oder die Mitgliederwerbung: Viele Ehepaare,
welche am Anfang Doppelmitglieder waren, bezahlten
dieses Jahr nur noch für eine Person. Schade! Nur eine
starke Vereinigung kann Ihre Anliegen gut unterstützen
und vertreten. Wenn Sie Patienten oder Angehörige
kennen, die noch nicht Mitglied bei der Schweizerischen

Parkinsonvereinigung sind, bitte ermuntern Sie
alle beizutreten.

Was beschäftigt mich aber neben den alltäglichen
Aufgaben noch? Da sind alle die verschiedenen Nöte und
Belastungen, die eine chronische Krankheit mit sich
bringt. All das, was ich am Telefon, in Briefen und bei
persönlichen Begegnungen erfahre: Patienten, die sehr
einsam sind; Patienten, welche die Kraft nur noch fürs
Allernötigste aufbringen; Angehörige, die ohnmächtig
der zunehmenden Abhängigkeit ihres Partners
gegenüberstehen; Angehörige, die zeitweise die Kraft zur
Pflege fast nicht mehr aufbringen.... Es gibt aber auch
Mitteilungen, wie Patient und Familie sich mit der neuen

Situation auseinandersetzen und gelernt haben mit
der Krankheit zu leben. Aber nicht wahr, das geschieht
auch nicht von einem Tag zum andern. Darum denke
ich, dass in einer Patientenvereinigung in erster Linie
auch Hilfe zur Selbsthilfe geboten werden muss. Sei dies
in den Selbsthilfegruppen, sei dies durch den Austausch
von Informationen, zum Beispiel im Mitteilungsblatt.
Darum auch der Aufruf, über Ihre Hobbies zu berichten.

Wenn genügend Beiträge zusammenkommen,
möchten wir an der nächsten Mitgliederversammlung
eine Ausstellung Ihrer Arbeiten machen. Daneben
überlege ich aber immer wieder: Welche generellen
Aufgaben soll die Parkinsonvereinigung noch übernehmen,

um hier und dort jemand zu unterstützen oder ihm
den Alltag zu erleichtern? Wo kann noch mehr mit
andern sozialen Institutionen zusammengearbeitet
werden? Welche Prioritäten sind zu setzen? Was drängt,
gelöst zu werden? Was kann warten? Ihre Antworten
auf die Mitgliederumfrage (Mitteilungsblatt Nr. 14) werden

uns dabei ein wichtiger Wegweiser sein. Es sind
über 200 ausgefüllte Fragebogen zurückgekommen,
welche jetzt ausgewertet werden. Die Weichen für
Weiterarbeit und Weiterentwicklung der Schweizerischen
Parkinsonvereinigung werden zwar an den Vorstandssitzungen

gestellt. Die Aufgabe des Zentralsekretariates
ist es dann aber, viele der Ideen und Anregungen in

die Tat umzusetzen.
Gut Ding will manchmal Weile haben, deshalb bitte ich
Sie um Ihr Verständnis und um Ihre tätige Mithilfe.

Auf eine weitere gute Zusammenarbeit vertraut

Ihre Lydia Schiratzki-Grassi
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Editorial

Chères lectrices, chers lecteurs,

Après que tous les membres du comité se sont présentés,
c'est maintenant le tour de la secrétaire centrale. Pour
beaucoup d'entre vous, je ne suis plus une inconnue: soit
que nous nous soyons déjà rencontrés lors d'une réunion,
soit que nous ayons déjà parlé ensemble au téléphone.
En fait, de quoi s'occupe une secrétaire centrale?
Monsieur Ries a déjà évoqué mon travail quotidien dans
le magazine d'information n° 12, ce qui m'occupe dans le

secrétariat central, et j'en fais moi-même le compte rendu
lors des assemblées générales et dans nos rapports
annuels. Bien entendu, de nouvelles tâches surviennent
toujours: ainsi, pour la première fois cette année, l'organisation

d'une action de vacances pour des patientsparkinso-
niens. Vous trouverez l'annonce avec les renseignements
nécessaires page 14. Ou encore le recrutement des
membres: nombreux sont les couples qui au début étaient
des membres doubles, et qui ne versent cette année qu'une
seule cotisation. Dommage! En effet, seule une association

forte pourra bien représenter et défendre vos intérêts.
Si vous connaissez des patients ou des proches qui ne sont
pas encore membres de l'Association suisse de la maladie
de Parkinson, encouragez-les tous à adhérer!
Qu'est-ce qui m'occupe encore mis à part les tâches
quotidiennes? Tous les soucis et les difficultés qu'occasionne
une maladie chronique. Tout ce que j'apprends au
téléphone, par courrier ou lors de rencontres personnelles:
des patients qui sont très seuls, des patients qui ont tout
juste la force de suffire à leurs besoins, des proches qui,
impuissants, soutiennent leur partenaire dans sa dépendance

croissante, des proches qui parfois n'ont plus la
force d'assurer les soins... Mais j'ai aussi des nouvelles
de patients et de familles qui ont appris à s'adapter à la
nouvelle situation et à vivre avec la maladie. Or, vous le

savez bien, cela n'arrive pas du jour au lendemain. C'est
pourquoi je pense qu'une association de patients doit en

premier lieu être fondée sur l'entraide et l'effort personnel.

Que ce soit au sein des groupes autogérés, dans des

échanges d'informations, ou au travers du magazine
d'information. D'où l'appel lancépour que vous nous parliez
de vos hobbies. Si nous rassemblons suffisamment de

réponses, nous voudrions faire une exposition de vos
travaux à la prochaine assemblée générale. En outre, je
ne cesse de me demander quelles sont les tâches générales
que pourraient encore entreprendre l'Association de la
maladie de Parkinson pour aider quelqu'un ici ou là, ou
bien pour faciliter son quotidien? A quels niveaux
pourrions-nous renforcer notre coopération avec d'autres
institutions sociales? Quelles sont les priorités à fixer? Qu'y
a-t-il d'urgent à résoudre? Et qu'est ce qui peut attendre?
Vos réponses au questionnaire des membres (magazine
d'information n°14) guideront le comité et le secrétariat
central. Des indications pour la poursuite du travail et le

développement de l'Association seront examinées à la fin
des séances du comité.

Ensuite, reste au secrétariat central de concrétiser les
idées et les propositions.
Mais «toute bonne chose doit se faire attendre», c'est
pourquoi nous vous demandons d'être compréhensifs et
nous vous remercions de votre active coopération.
J'ai confiance en la poursuite de notre bonne collaboration.

Sincèrement vôtre,
Lydia Schiratzki-Grassi

Assemblée générale 1990

Veuillez déjà réserver la journée du samedi 12 mai
1990, et cinquième anniversaire de notre association
à Bâle. Vous êtes cordialement invités a participer à

un programme spécial festif.
Nous aimerions organiser une expositions d'œuvres
artisanales, de tableaux ou autres réalisations de nos
membres dans le foyer. Thème de l'exposition: «La
créativité au quotidien». Si vous désirez exposer une
de vos réalisations, prenez contact avec Madame
Schiratzki au secrétariat central (tél.: 01 984 01 69, le

matin).
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Editoriale

Care lettrici e cari lettori

Oggi - dopo che tutti i membri del Comitato si sono
presentati - ho il piacere d'introdurmi a voi in questo
bollettino d'informazione. Per molti di voi non sono una
sconosciuta, perché forse ci siamo incontrati durante un
congresso o abbiamo già parlato insieme al telefono.
Quali sono, per esempio, i compiti di una segretaria
centrale? Innanzi tutto, tanti piccoli lavori, quali legge-
re la posta, rispondervi, inviare informazioni, tenere
aggiornate le liste degli indirizzi, stare a contatto con
pazienti, parenti, gruppi di auto-aiuto, membri del
Comitato, organizzazioni e uffici di consulenza, preparare
le riunioni del Comitato e altri congressi, pianificare a

corto e lungo termine gli svolgimenti di lavoro - e le
attività non finiscono qui (i rapporti d'attività - anche
del présidente - possono essere richiesti presso il segre-
tariato). Naturalmente, il segretariato centrale vede ve-
nirsi incontro sempre nuovi compiti: Corne quest'anno,
nel quale verrà organizzata per la prima volta l'azione di
vacanze per i pazienti di Parkinson. Troverete i partico-
lari e l'annuncio a pagina 14. Oppure l'acquisizione soci:
Moite coppie di coniugi che inizialmente erano soci
entrambi, quest'anno hanno pagato soltanto per una
persona. Peccato! Soltanto un'associazione forte puo
sostenere e rappresentare bene le vostre richieste. Se

conoscete pazienti o parenti che ancora non fanno parte
dell'Associazione Svizzera del morbo di Parkinson,
esortateli tutti ad aderire.
E a parte questi compiti di routine? Ci sono poi tutte le
miserie e le pene portate dalla malattia cronica. Tutto
quello che vengo a sapere al telefono, per lettera e negli
incontri personali: pazienti che soffrono di solitudine;
pazienti che trovano soltanto più la forza per le cose
strettamente necessarie; parenti che si trovano impoten-
ti davanti alla sempre crescente dipendenza del partner;
parenti che talvolta non hanno quasi più la forza di
curare l'ammalato... Ci sono pero anche comunicazioni
di come paziente e famiglia hanno riflettuto a fondo la
loro situazione ed hanno imparato a vivere con la malattia.

Vero anche, che questo non ha potuto succedere da
un giorno all'altro. Ed è per questo che penso che in
un'associazione per pazienti si debba in prima linea
anche offrire aiuto per l'auto-aiuto. Sia nei gruppi di auto-
aiuto, sia nello scambio d'informazioni, come nel bollettino

d'informazione. Ecco perche l'invito a parlare dei
vostri hobbies. Se ci pervengono abbastanza contributi,
durante la prossima riunione dei soci, vorremmo allesti-
re una mostra dei vostri lavori. Oltre tutto questo perô
mi chiedo sempre: Di quali compiti generali dovrebbe
occuparsi l'Associazione del morbo di Parkinson per
sostenere qui e lî una persona o per facilitarle l'anda-
mento quotidiano? Dove si potrebbe lavorare ancora
più intensamente con altre istituzioni sociali? Dove met-
tere le priorità? Cosa urge essere risolto? Quali le cose
meno urgenti? Le vostre risposte al sondaggio presso i

membri (bollettino d'informazione no 14) ci serviranno
da importante indicatore. Il via per il proseguimento e
10 sviluppo del lavoro dell'Associazione Svizzera del
morbo di Parkinson viene pero sempre dato nelle
riunioni del Comitato.
11 compito del segretariato centrale sarà allora quello di
mettere in atto una gran parte delle idee e dei suggeri-
menti. Comunque, anche Roma non fu fatta in un solo
giorno, e per questo vi prego di avere comprensione e di
aiutarci attivamente nel nostro lavoro.

Confidando nella vostra preziosa collaborazione

la vostra Lydia Schiratzki-Grassi
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