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Die Parkinsonvereinigungen in den USA

Dr. chem. R. Nowak, Prisident der Schweizerischen Parkinsonvereinigung

In den Vereinigten Staaten, wo die
Zahl der Parkinson-Patienten auf
1-1.5 Millionen Menschen geschitzt
wird, gibt es 4 grosse Parkinsonver-
einigungen: zwei in New York, eine
in Chicago und eine in Miami. Par-
kinsonforschung in grosserem Aus-
mass gibt es an ca. 10 Universitidten
und Spitélern, an denen gleichzeitig
auch intensiv die Diagnose, Be-
handlung und Pflege der Parkinson-
Kranken betrieben wird.

Wihrend einer privaten Reise in die
USA hatte ich Gelegenheit, die bei-
den in New York ansédssigen Parkin-
sonvereinigungen und ein grosses
Rehabilitationszentrum in der Nidhe
von New York zu besuchen.
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Parkinson’s Disease Foundation
(PDF)

Die ilteste Parkinson-Vereinigung
der USA am Columbia Presbyterian
Medical Center, einem der grossen
Spitalkomplexe in New York, wurde
1957 von William Black, einem rei-
chen New Yorker Biirger, als Stif-
tung etabliert. Im 20stockigen Wil-
liam Black Medical Research Buil-
ding besitzt die PDF ihre Biiros
sowie ein ganzes Stockwerk mit For-
schungslaboratorien. Die PDF zahlt
keine Miete, samtliche administrati-
ven Ausgaben sind durch die Zinsen
des Stiftungskapitals gedeckt. Die
PDF gibt jdhrlich tiber 1 Million $
fiir Grundlagen- und angewandte
Forschung aus und veroffentlicht
jahrlich einen ausfiihrlichen Bericht
iiber die Forschungs- und Lehrtétig-
keit im abgelaufenen Jahr — eine be-
eindruckende Liste! Ausserdem er-
scheint 4X jdhrlich ein kurzes Mit-
teilungsblatt, das PDF Newsletter
(das wir regelmissig erhalten). Ein-
mal pro Jahr erhalten sidmtliche
Adressaten der Mailing List (die im
Lauf der Jahre auf 50000 Namen an-
gewachsen ist) die neueste Litera-
tur, den Forschungsbericht und eine
freundliche Aufforderung zur Ent-
richtung eines Beitrags. Die PDF ist
keine Vereinigung mit stdndigen
beitragspflichtigen Mitgliedern. Sie
betreut jedoch mit einer erfahrenen
Krankenschwester eine grossere
Zahl lokaler Parkinsongruppen mit
Literatur, Beratung, Information
und medizinischen Auskiinften. Die
gleiche Krankenschwester kiimmert
sich auch um neu diagnostizierte
Parkinson-Patienten und gewihrt
Hilfe in héuslichen, familidren und
sozialen Angelegenheiten - eine,
wie mir scheint, nachahmenswerte
Institution.

American Parkinson Disease
Association (APDA)

Die grosste Parkinsonvereinigung in
den USA wurde 1961 gegriindet und
verfolgt 2 Haupttdtigkeiten: Unter-
stiitzung von Forschungsprojekten
und Betreuung sowie Weiterausbau

eines landesweiten Netzes von In-

formationszentren und lokalen Pa-

tientengruppen.

Die APDA finanziert 2 Arten von

Parkinson-Forschungsprojekten:

Die Cotzias-Fellowships (George

C. Cotzias war einer der «Viter»

der L-Dopa-Therapie) fiir junge

Neurologen im Betrag von je

50 000 $ fir drei aufeinander fol-

gende Jahre und die «Seed Money»

Research Grants (seed = Saat, die

aufgehen soll) fiir junge Mediziner

im Betrag von je 20 000 $. Das Me-

dical Advisory Board (der medizini-

sche Beirat) der APDA unter Prof.

Liebermann beurteilt die einge-

reichten Forschungsprojekte und

entscheidet iiber die Zuteilung der

Forschungsgelder, die im Finanzjahr

1987/88 iiber 0.5 Millionen $ aus-

machten.

Fiir die amerikanischen Parkinson-

Patienten von unmittelbarer Bedeu-

tung ist die landesweite Unterstiit-

zung der lokalen Bediirfnisse:

— Die APDA unterhilt ein Netz
von 35 «Information and Referral
Centers» mit Halbtagsangestell-
ten der APDA als Leitern, meist
Krankenschwestern, Sozialarbei-
tern o.4. Oft sind diese Centers
einem Spital oder einer Universi-
tdt angeschlossen. Ihre Funktion
ist die Beratung der lokalen «sup-
port groups» sowie einzelner Pa-
tienten: Information, Literatur,
Zuweisung zu Neurologen (stets
Auswahl von drei), soziale Bera-
tung etc.

— Die Parkinsonpatienten sind lan-
desweit in 185 «support groups»
(Ortsgruppen) und 49 «Chap-
ters» (etwa gleich Regionalgrup-
pen) zusammengefasst, die von
der APDA unterstiitzt werden
und die auf lokaler oder regiona-
ler Basis Ausbildung, Beratung
und Patienten(selbst)hilfe ge-
wihren. Die chapters erheben
(freiwillige) Beitriage, die zu 60%
an die APDA-Zentrale weiterge-
hen. Sie organisieren auch Sym-
posien und Konferenzen in Zu-
sammenarbeit mit den Informa-
tionszentren.

Die APDA veroffentlicht jahrlich 4

Newsletters (die wir in Zukunft er-
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