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Mitgliederumfrage

Mitglieder zufrieden mit Leistungen der SPaV

Bii. In der Mai-Nummer des letzt-
jéhrigen Mitteilungsblattes wollte es
der Vorstand der Schweizerischen
Parkinson-Vereinigung genau wis-
sen: Sind die Mitglieder mit den Lei-
stungen der Vereinigung und sind
die Leser des Mitteilungsblattes ei-
gentlich zufrieden mit dem, was ih-
nen geboten wird? Eine Befragung
sollte da Klarheit schaffen. Um es
gleich vorwegzunehmen: Niemand
der Antwortenden ist mit den bishe-
rigen Aktivitdten unzufrieden. Aus-
driicklich als zufrieden bezeichnen
sich 166 der 237 Antwortenden. Mit
dem Mitteilungsblatt sind 180 Lese-
rinnen und Leser zufrieden, 15 sind
ziemlich zufrieden. Auch hier hat
niemand eine Unzufriedenheit si-
gnalisiert.

So schén das Umfrageresultat fiir
die Verantwortlichen — und fiir die
Mitglieder — ist, wird es wohl kaum
dazu veranlassen, nun einfach auf
dem Erreichten auszuruhen. Denn
dort, wo die Befragten Gelegenheit
hatten, eigene Gedanken und Anre-
gungen aufzuschreiben, ist ein gan-
zer Strauss davon zusammengekom-
men.

Zahlen, Zahlen...

Doch zunéchst zu den Zahlen. Aus
der Umfrage konnten 237 Fragebo-
gen ausgewertet werden. 187 wur-
den von parkinsonkranken Mitglie-
dern ausgefiillt, 38 von Angehori-
gen und 12 von andern Personen
(z.B. Pflegepersonal, Physiothera-
peuten usw.). Der Riicklauf (gemes-
sen an der Auflage des Mitteilungs-
blattes von 3500) betrug 6,7 Pro-
zent. Misst man den Riicklauf allein
an den Mitgliedern der Vereini-
gung, so beteiligten sich 12,4 Pro-
zent an der Umfrage, d.h. 177 von
1424 (Stand Mai 1989). Beide Riick-
laufquoten konnen als gut bezeich-
net werden.

An Parkinson leiden von 187 Patienten Anzahl in %
seit 0 bis 5Jahren 56 29,9%
seit 6 bis 10 Jahren 57 30,5%
seit 11 bis 15 Jahren 47 25,1%: |
seit 16 bis 20 Jahren 18 9,6% |
seit mehr als 20 Jahren 7 3,7%
keine Angaben

«leichtgradig», d. h. sie konnen selbstdndig leben 92 49,2%
brauchen zeitweilig Hilfe 86 46,0%
sind pflegebediirftig, ihre Krankheitssymptome

sind schwer 9 4,8%
noch zusitzliche korperliche Krankheiten 35

Verstimmungen, Depressionen und Angst 40

abnehmende geistige Fahigkeiten 25

in einer Selbsthilfegruppe tétig 79 42.2%
in keiner Gruppe aktiv 63 33,7%
die Frage nicht beantwortet 45 24,1%

192 Antworten stammen aus der
Deutschschweiz, 33 aus dem
Welschland und 12 aus dem Tessin.
79 Antwortende machen in einer
Selbsthilfegruppe mit (42,2%). 63
oder 33,7% sind in keiner Gruppe
aktiv und 45 (24,1%) beantworten
die Frage nicht.

Aus der Wunschliste

Im zweiten Teil des Fragebogens
konnten aus einer vorgegebenen
Wunschliste jene Themen ange-
kreuzt werden, welche die Parkin-
son-Vereinigung speziell bearbeiten
sollte. Spitzenreiter dieser Wunsch-
liste sind mit Abstand (214 Nennun-
gen) die «Informationen iiber
Krankheit, Medikamente und ande-
re Therapien». Ebenfalls weit oben,
aber mit nur noch der Hilfte der
Nennungen (117) stehen die «Infor-
mationen iiber Sozialversicherun-
gen und Hilfsmittel». 107 Antwor-

tende mochten «Anleitungen zur
Erhaltung der korperlichen Fitness»
erhalten. 104mal wird die «Zusam-
menarbeit mit Kliniken, welche Par-
kinsonpatienten fiir kurze Rehabili-
tationsaufenthalte aufnehmen» an-
gekreuzt. Recht weit oben, mit
93 Nennungen, steht auch die «Un-
terstiitzung von Forschungspro-
grammen». Ebenfalls begehrt sind
Ferienangebote (91mal wurde dieser
Punkt angekreuzt, 67mal fiir leicht
pflegebediirftige Patienten, 24mal
fir schwer pflegebediirftige Patien-
ten). Ferienangebote fiir Patienten
und Angehorige zusammen wiin-
schen sich 29 Befragte.

Selbsthilfegruppen

Obwohl bereits heute 30 Selbsthilfe-
gruppen bestehen, scheint die Nach-
frage noch nicht gedeckt zu sein:
69 Antwortende wiinschen sich «Ge-

legenheit zur Aussprache mit andern |
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Betroffenen». 58 Patienten mochten
in Physiotherapiegruppen mitma-
chen, 43 wiinschen sich Anregungen
zur Freizeitgestaltung und 32 Ar-
beitsprogramme fiir nicht mehr be-
rufstédtige Parkinsonpatienten.
Aber auch die Angehorigen von Pa-
tienten haben Wiinsche: 54 von ih-
nen suchen gelegentlich eine Entla-
stung bei der Pflege, sei dies stun-
denweise oder fiir lingere Zeit. 44
wiren fiir Hilfe bei der Suche nach
geeigneten Pflegeplédtzen dankbar.
Betrachtet man die Wunschliste, so
wird klar, dass alle diese Aspekte in
irgend einer Form von der Vereini-
gung bereits wahrgenommen wer-
den. Wertvoll scheint aber die Ge-
wichtung zu sein. Ganz klar stehen
hier jene Dinge im Vordergrund, die
einen praktischen Gewinn fiir den
Patienten versprechen: Informatio-
nen iiber Medikamente, Therapien
und Sozialversicherungen. Anlei-
tungen zur Erhaltung der korperli-
chen Fitness. Das heisst nicht, dass
man nun alle andern Wiinsche ver-
nachlédssigen diirfte, denn zu ihrer
Zeit konnen sie ebenfalls grosses
Gewicht erhalten und gebieterisch
nach einer Losung rufen (Entla-
stung bei der Pflege, Ferienangebo-
te). So wird es sich darum handeln,
auf jedem Gebiet das bestmogliche
Resultat zu erzielen.

Mitteilungsblatt: Was wird
gelesen?

Dass die Mehrheit der Leserinnen
und Leser mit dem Mitteilungsblatt

zufrieden ist, wurde bereits er-
wiahnt. Was aber wird vom angebo-
tenen Stoff eigentlich gelesen? Aus
vielen handschriftlichen Bemerkun-
gen auf den Fragebogen ist zu ent-
nehmen, dass das Blatt von vorn bis
hinten ganz durchgelesen wird. Das
steht im Gegensatz zu vielen andern
Druckerzeugnissen, die nur «selek-
tiv» gelesen werden, d.h. wo nur
das fiir die Leser Interessante her-
ausgepickt wird. Dass dies beim
Mitteilungsblatt nicht so ist, stellt
ein Kompliment sowohl an die Re-
daktion als auch an die Leserinnen
und Leser dar.

Bei den Rubriken gibt es aber dann
doch klare Vorlieben: Spitzenreiter
ist hier die Rubrik «Mit Parkinson
leben» (204 Nennungen). Dann fol-
gen «Beratung» (166), «Aus der
Wissenschaft» (152) und «Ortsgrup-
pen» (72).

Was man mehr lesen mochte

Die Moglichkeit, eigene Wiinsche
an das Mitteilungsblatt heranzu-
tragen, wurde mit rund 40 Anregun-
gen stark beniitzt. Hier konnen
nicht alle diese Anliegen wiederge-
geben werden. Es zeigen sich aber
doch einige Schwerpunkte. Dass
sich diese weitgehend mit den Wiin-
schen an die Tétigkeit der Vereini-
gung decken, erstaunt nicht. So
mochten viele der Befragten, dass
das Mitteilungsblatt vermehrt darii-
ber berichtet, wie man sein Leben
mit der Parkinsonkrankheit mog-
lichst gut einrichten kann, wie man

man die verbliebenen Ressourcen
wirkungsvoll einsetzen, wie man
sich optimal organisieren kann. Da-
zu gehoren die Themen «Therapie-
formen» und «Gymnastik, Fitness»
sowie die Pflege, nicht zuletzt die
Pflege in der Familie.

Ein zweiter Themenkreis, der mehr-
fach genannt wird, sind Medika-
mente fiir Parkinsonkranke, deren
Nebenwirkungen, und die For-
schung nach neuen Medikamenten.
In diesem Zusammenhang wird
dann auch die Alternativ-Medizin
genannt.

Eine Frage, welche auch die Re-
daktion immer wieder beschéftigt,
ist, wie viele Artikel im Mittei-
lungsblatt in allen drei Landesspra-
chen erscheinen sollen. Zwei Be-
fragte wiinschen, dass in Zukunft
mehr Artikel mehrsprachig er-
scheinen sollen. Die Redaktion
wird sich — einmal mehr - iiberle-
gen, wie dieses Anliegen beriick-
sichtigt werden kann.

Alles in allem hat die Umfrage
einen wichtigen Fingerzeig gege-
ben, wo und wie die Arbeit der Ver-
einigung verstarkt weitergefiihrt
werden kann, so dass nicht an den
Bediirfnissen ihrer Mitglieder vor-
beigearbeitet wird. Vorstand und
Redaktion danken allen Einsende-
rinnen und Einsendern, dass sie sich
die Miithe gemacht haben, den Fra-
gebogen auszufiillen.

Ein ganz besonderer Dank gehort
den drei Mitgliedern Ruth Hess, Ur-
sula Gerber und Robert Rubhier,
welche die Umfrage ausgezéhlt ha-
ben.

(ff/schi)An der diesjdhrigen Mitglie-
derversammlung vom 12. Mai war
alles etwas anders als sonst: festli-
cher, farbiger, gediegener, interna-
tionaler. Und das, weil es die 5. Jah-
resversammlung der Schweizeri-
schen Parkinsonvereinigung war.
Die Firma Hoffmann-La Roche,
welche von Anfang an die Arbeit
der Vereinigung finanziell unter-
stiitzt hat, war auch fiir diese Jubi-
laums-Veranstaltung ein grossziigi-
ger Sponsor.
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Bei der Ankunft am Bahnhof Basel
wurden wir von Bussen abgeholt,
und auf einer kleinen Stadtrund-
fahrt von Mitarbeitern des Ver-
kehrsvereins Basel auf die Schon-
heiten dieser Stadt hingewiesen.

Dann brachten uns die Busse zum
Hotel Le Plaza. Uber dem Eingang
stand in Leuchtschrift: 5 Jahre
Schweizerische  Parkinsonvereini-
gung. Die grosse Drehtiir wirkte
vielleicht etwas abschreckend auf
weniger bewegliche Giéste, aber

Mitgliederversammiung 1990 in Basel
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