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Die Parkinsonvereinigungen in den USA
Dr. ehem. R. Nowak, Präsident der Schweizerischen Parkinsonvereinigung

In den Vereinigten Staaten, wo die
Zahl der Parkinson-Patienten auf
1-1.5 Millionen Menschen geschätzt
wird, gibt es 4 grosse Parkinsonvereinigungen:

zwei in New York, eine
in Chicago und eine in Miami.
Parkinsonforschung in grösserem Aus-
mass gibt es an ca. 10 Universitäten
und Spitälern, an denen gleichzeitig
auch intensiv die Diagnose,
Behandlung und Pflege der Parkinson-
Kranken betrieben wird.
Während einer privaten Reise in die
USA hatte ich Gelegenheit, die beiden

in New York ansässigen
Parkinsonvereinigungen und ein grosses
Rehabilitationszentrum in der Nähe
von New York zu besuchen.

Parkinson's Disease Foundation
(PDF)

Die älteste Parkinson-Vereinigung
der USA am Columbia Presbyterian
Medical Center, einem der grossen
Spitalkomplexe in New York, wurde
1957 von William Black, einem
reichen New Yorker Bürger, als
Stiftung etabliert. Im 20stöckigen
William Black Medical Research Building

besitzt die PDF ihre Büros
sowie ein ganzes Stockwerk mit
Forschungslaboratorien. Die PDF zahlt
keine Miete, sämtliche administrativen

Ausgaben sind durch die Zinsen
des Stiftungskapitals gedeckt. Die
PDF gibt jährlich über 1 Million $

für Grundlagen- und angewandte
Forschung aus und veröffentlicht
jährlich einen ausführlichen Bericht
über die Forschungs- und Lehrtätigkeit

im abgelaufenen Jahr - eine
beeindruckende Liste! Ausserdem
erscheint 4x jährlich ein kurzes
Mitteilungsblatt, das PDF Newsletter
(das wir regelmässig erhalten). Einmal

pro Jahr erhalten sämtliche
Adressaten der Mailing List (die im
Lauf der Jahre auf 50000 Namen
angewachsen ist) die neueste Literatur,

den Forschungsbericht und eine
freundliche Aufforderung zur
Entrichtung eines Beitrags. Die PDF ist
keine Vereinigung mit ständigen
beitragspflichtigen Mitgliedern. Sie
betreut jedoch mit einer erfahrenen
Krankenschwester eine grössere
Zahl lokaler Parkinsongruppen mit
Literatur, Beratung, Information
und medizinischen Auskünften. Die
gleiche Krankenschwester kümmert
sich auch um neu diagnostizierte
Parkinson-Patienten und gewährt
Hilfe in häuslichen, familiären und
sozialen Angelegenheiten - eine,
wie mir scheint, nachahmenswerte
Institution.

American Parkinson Disease
Association (APDA)

Die grösste Parkinsonvereinigung in
den USA wurde 1961 gegründet und
verfolgt 2 Haupttätigkeiten:
Unterstützung von Forschungsprojekten
und Betreuung sowie Weiterausbau

eines landesweiten Netzes von
Informationszentren und lokalen
Patientengruppen.
Die APDA finanziert 2 Arten von
Parkinson-Forschungsprojekten :

Die Cotzias-Fellowships (George
C. Cotzias war einer der «Väter»
der L-Dopa-Therapie) für junge
Neurologen im Betrag von je
50 000 $ für drei aufeinander
folgende Jahre und die «Seed Money»
Research Grants (seed Saat, die
aufgehen soll) für junge Mediziner
im Betrag von je 20 000 $. Das
Medical Advisory Board (der medizinische

Beirat) der APDA unter Prof.
Liebermann beurteilt die
eingereichten Forschungsprojekte und
entscheidet über die Zuteilung der
Forschungsgelder, die im Finanzjahr
1987/88 über 0.5 Millionen $
ausmachten.

Für die amerikanischen Parkinson-
Patienten von unmittelbarer Bedeutung

ist die landesweite Unterstützung

der lokalen Bedürfnisse:

- Die APDA unterhält ein Netz
von 35 «Information and Referral
Centers» mit Halbtagsangestellten

der APDA als Leitern, meist
Krankenschwestern, Sozialarbeitern

o.ä. Oft sind diese Centers
einem Spital oder einer Universität

angeschlossen. Ihre Funktion
ist die Beratung der lokalen «support

groups» sowie einzelner
Patienten: Information, Literatur,
Zuweisung zu Neurologen (stets
Auswahl von drei), soziale Beratung

etc.

- Die Parkinsonpatienten sind lan¬
desweit in 185 «support groups»
(Ortsgruppen) und 49 «Chapters»

(etwa gleich Regionalgruppen)

zusammengefasst, die von
der APDA unterstützt werden
und die auf lokaler oder regionaler

Basis Ausbildung, Beratung
und Patienten(selbst)hilfe
gewähren. Die chapters erheben
(freiwillige) Beiträge, die zu 60%
an die APDA-Zentrale weitergehen.

Sie organisieren auch
Symposien und Konferenzen in
Zusammenarbeit mit den
Informationszentren.

Die APDA veröffentlicht jährlich 4

Newsletters (die wir in Zukunft er-
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halten werden) und gibt eine Reihe
von 4 Handbüchern heraus, die
mehrheitlich von den Ärzten des
Burke Rehabilitation Centers (s.u.)
verfasst wurden. Die Mittelbeschaffung

(das «Fund Raising») ist auch
bei APDA von grosser Bedeutung.
Das Geld stammt aus besonderen
öffentlichen Fund Raising-Anläs-
sen, aus direct mail-Aktionen sowie
aus Spenden der Industrie (z.B.
Sandoz, Merck Sharpe & Dohme,
Du Pont).

Burke Rehabilitation Center

In einer grosszügigen parkartigen
Umgebung in White Plains nördlich
von New York gelegen, wurde dieses

Zentrum 1915 vom New Yorker
Philanthropen John Masterson Burke

als Erholungsheim für kranke
Arbeiter gegründet. Zu Beginn der
50er Jahre wurde Burke zu einem
ausgesprochenen Rehabilitationszentrum

und betreut seither
hospitalisierte und ambulante Patienten
mit einer breiten Palette von
invalidisierenden Krankheiten und
Verletzungen: neurologische, Herz-
und Lungenkrankheiten, Muskel-
und Knochenkrankheiten und
-Verletzungen, Rückgrat- und
Kopfverletzungen, Nachbehandlung von
Schlaganfällen, Paraplégie und
Tétraplégie. Das Ziel ist eine eigentliche

Rehabilitation mit den modernsten

Methoden der Physiotherapie,
Ergotherapie, Psychiatrie,
Sprachtherapie etc.
Burke hat eine wichtige auf Parkinson

spezialisierte Abteilung und gilt
als eines der führenden Parkinson-
Zentren in den Staaten. Parkinson-
Patienten werden vor allem ambulant

behandelt: Untersuchung und
Diagnose, Einstellung der Medikamente

und regelmässige Pflege und
Kontrolle, Physiotherapie und
Gruppenübungen, daneben auch
Erprobung von neuen, noch nicht
im Handel erhältlichen Medikamenten

(zur Zeit besonders Merck-
Produkte) an 30-50 Patienten sowie
Unterstützung mehrerer lokaler
Ortsgruppen. Ausser der Patientenbetreuung

wird intensiv
medizinisch-pharmazeutische
Grundlagenforschung betrieben, wofür eigene

Laboratorien zur Verfügung
stehen. Burke hat auch eine Reihe
von Informationsschriften für Par¬

kinson-Patienten herausgegeben;zu
erwähnen ist vor allem das «Manual
for Persons with Parkinson's Disease»

(kann in unserem Sekretariat
ausgeliehen werden - nur auf
englisch!).

Allgemeine Themen
und Eindrücke

- Von grossem Interesse ist die
vom National Institute of Health
und dem United States Public
Health Service unterstützte
DATATOP-Studie (Deprenly
and Tocopherol Antioxidative
Therapy of Parkinsonism). Es
geht um die Frage, ob Parkinson
im Frühstadium durch die
Medikamente Deprenyl Jumexal®)
und/oder Tocopherol (biologisch
aktive Form von Vitamin E)
verlangsamt oder gar angehalten
werden kann. Die Studie hat 1987

begonnen und dauert bis 1992, sie
wird von einer Parkinson Study
Group geleitet und umfasst 800-
900 Parkinson-Patienten im
Anfangsstadium der Krankheit.

- Mit allen Gesprächspartnern ka¬

men natürlich die
Transplantationsmethoden zur Sprache. Bei
der Transplantation von
Nebennierenmark scheint der anfängliche

Enthusiasmus von einer eher
skeptisch-nüchternen Betrachtung

abgelöst worden zu sein, da
die Operationsresultate noch vie-

Une adaption des soins tout-à-fait
spécifique est indispensable en ce qui
concerne les parkinsoniens selon les
trois symptômes propres à leur maladie.

Akinésie

Le déficit en dopamine diminue, parmi
d'autres choses, la mimique, les

gestes et la parole. Ces limites imposées

à la communication corporelle et

le Fragen offen lassen (vgl.
Mitteilungsblatt Nr. 12, S. 4/5).

Die Transplantation von fötalem
Hirngewebe wurde von der
amerikanischen Regierung für alle staatlichen

oder staatlich unterstützten
Spitäler und Universitätskliniken
bis auf weiteres untersagt.
- Die Zusammenarbeit zwischen

den einzelnen amerikanischen
Parkinsonvereinigungen ist
offenbar nicht sehr intensiv,
obwohl der gute Wille hierzu durchaus

vorhanden scheint. An einer
internationalen Zusammenarbeit
ist vor allem die APDA interessiert.

- Das Klima für private
Mittelbeschaffung ist in den USA viel
offener und freundlicher als bei
uns. Die grossen Vereinigungen
haben in ihrem Management
einen fast vollamtlichen «fund
raiser». Der Mut, sich mit allen
möglichen Anlässen an die
Öffentlichkeit zu wenden, ist deutlich

grösser als bei uns. Ein
Beispiel ist der APDA/Sandoz/Mi-
chel Monnot Walk-a-thon, ein in
vielen Gegenden der USA
organisierter Fussmarsch von Patienten,

Angehörigen, Kindern und
Helfern; Resultat 1988:
250 000 $. Die amerikanischen
Steuergesetze, nach denen Spenden

für wohltätige
Organisationen voll von den Steuern
abgesetzt werden können, mögen
zu dieser allgemeinen
Spendenfreudigkeit beitragen.

spirituelle demandent de la part de la
personne soignante une approche
très soigneuse du patient. C'est
particulièrement la langue confuse, privée
souvent de mimique et de gestes, qui
est difficile à comprendre et qui
nécessite une écoute tranquille et attentive.

Le patient et le personnel
soignant doivent être patients l'un
envers l'autre afin que la compréhension

puisse être totale. Une issue, afin
d'éviter des erreurs d'interprétation,
pourrait être l'écriture. Cependant la

La base des soins a donner
aux parkinsoniens
Magdalena Betsche, enseignante à l'école pour soins infirmiers de Liestal
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