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Die Schweizerische Parkinsonvereinigung

Die Geschichte der Schweizerischen Parkinsonvereinigung SPaV seit ihrer Griindung im Jahr 1985 ist
durch die Mitteilungsblitter und durch zahlreiche Protokolle und Akten gut dokumentiert. Uber die um-
fangreichen Vorarbeiten, die der Griindung vorausgegangen sind, existieren aber nur wenige schriftliche
Zeugnisse. Zwei Direktbeteiligte schildern aufgrund ihrer Erinnerungen und eigener Akten, welche Pro-
bleme damals zu meistern waren. Prof. Hans-Peter Ludin, St. Gallen (damals noch Bern), berichtet iiber die
Zeit vor der Einsetzung der Griindungskommission, Dr. Fiona Frohlich Egli, Unter-Ohringen (damals eben-
falls Bern), iiber die Periode bis zur Griindungsversammlung. Die Entwicklung der Vereinigung in ihren
ersten zehn Jahren deckt ein dritter Teil von Lydia Schiratzki, Hinteregg, ab, und im letzten Abschnitt geht

Dr. Lorenz Schmidlin, Muttenz, auf die zukiinftigen Aufgaben ein.

Von der Idee zu ersten konkreten Schritten
Prof. Hans-Peter Ludin, Prdsident des Fachlichen Beirats

Ende der siebziger Jahre reifte in mir
die Uberzeugung heran, dass eine
Organisation fiir Parkinsonpatienten
in der Schweiz einem Bediirfnis ent-
spreche: einerseits horte ich zahlrei-
che Patienten nach einer derartigen
Gruppierung fragen, andererseits er-
fuhrich von ersten Erfolgen der Par-
kinsonvereinigungen, die zu jener
Zeit in verschiedenen europdischen
Léndern entstanden. Ich begann, von
meiner Idee zu Patienten und ihren
Angehorigen, zu Kollegen und Mit-
arbeitern der pharmazeutischen Fir-
men zu sprechen. In der Regel stiess
ich dabei zwar auf wohlwollendes
Interesse, meist verbunden mit der
Aufforderung, eine Patientenorga-
nisation ins Leben zu rufen; zur ak-
tiven Mitarbeit und zur finanziellen
Starthilfe aber war niemand bereit.

Anfang 1983 erfolgte die tiberra-
schende Wende: Jean-Paul Ziircher,
Aussendienstmitarbeiter der Firma
F. Hoffmann-La Roche, liess sich
von meiner Idee nicht nur begei-
stern, sondern versprach, seinen Vor-
gesetzten iiber das Projekt zu infor-
mieren. Bald darauf erfolgte ein An-
ruf von Dr. Hans-Peter Goldi, der
mir seine Unterstiitzung zusicherte.
Im Friithjahr 1983 wurden erste kon-
krete Schritte in die Wege geleitet,
und die beiden Herren versprachen

Parkinson-Mitteilungsblatt 38

mir finanzielle und logistische Un-
terstiitzung.

o
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Prof. Hans-Peter Ludin

War es mehr als ein gliicklicher Zu-
fall, dass damals die junge Arztin
Fiona Frohlich an einem Parkinson-
thema fiir ithre Doktorarbeit bei mir
tatig war? Sie zeigte sich sofort be-
reit, im Rahmen einer Halbtagsstelle
die nétigen Vorarbeiten an die Hand
zu nehmen. Ohne ihr Engagement
und ohne ihre Begeisterung hétte die
Griindungsphase sicher viel langer
gedauert!

Schon bald setzte sich bei uns die
Uberzeugung durch, dass ein Erfolg
unseres Unternehmens nur mit Un-
terstliitzung oder zumindest wohl-
wollender Duldung der Schweizer
Neurologen méglich sei. Am 16. De-
zember 1983 folgten 18 Arztinnen

und Arzte unserer Einladung ins
Berner Inselspital zu einem Work-
shop "Wollen wir eine Schweizeri-
sche Parkinsongesellschaft griin-
den?". Das Vorhaben wurde zwar im
Grundsatz von einer Mehrheit befiir-
wortet, gleichzeitig erfolgten aber so
viele Vorbehalte, dass wir zeitweise
doch daran zweifelten, ob ein Wei-
termachen sinnvoll sei. Prof. Jean
Siegfried, der sich von Anfang an
voll hinter unsere Absichten gestellt
hatte, rettete schliesslich die etwas
verfahrene Situation: Er schlug eine
Umfrage bei moglichst vielen Be-
troffenen vor, um einerseits die Stim-
mung unter den Patienten zu ergriin-
den und andrerseits den Zweiflern
und Gegnern unter den Kollegen Zeit
zu geben, sich an den Gedanken ei-
ner Patientenorganisation zu gewoh-
nen. Ausserdem ermoglichte dieser
Aufschub, die Schweizerische Neu-
rologische Gesellschaft anldsslich
ithrer Mitgliederversammlung in Lu-
gano am 4. Mai 1984 iiber unser
Vorhaben zu orientieren, ohne be-
reits vollendete Tatsachen geschaf-
fen zu haben.

Die Umfrage wurde von Frau Froh-
lich mit Elan geplant und durch-
gefiihrt. Anldsslich einer zweiten
Neurologensitzung zum Thema
»Parkinsongesellschaft im Insel-
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spital Bern am 15. November 1984,
konnte sie das Resultat bekanntge-
ben: je rund 90 Prozent der Patien-
ten und ihrer Angehdorigen beflirwor-
teten die Griindung einer Schweize-
rischen Parkinsongesellschaft. (Die
detaillierten Auswertungen der Um-
frage wurden im ersten Mitteilungs-
blatt der SPaV publiziert.) Grund-
satzlich stimmten darauthin alle an-
wesenden Neurologinnen und Neu-
rologen einer Griindung zu, obwohl

auch jetzt noch nicht alle Vorbehal-
te beseitigt waren. Ausdriicklich be-
tont wurde, dass das Vorhaben nicht
tiber den Kopf der damals schon be-
stehenden Selbsthilfegruppen in
Thun, Winterthur und Ziirich erfol-
gen diirfe.

Weiter wurde eine vorbereitende
Griindungskommission beschlossen
und auch gleich eingesetzt.

Die Arbeit der Grindungskommission
Dr. Fiona Frohlich Egli, Vizeprdsidentin

Das ,,Wartejahr 1984 war also kei-
neswegs verlorene Zeit gewesen:
nebst der breiten Zustimmung der
Parkinsonbetroffenen auf den Frage-
bogen, hatten auch mehrere Patien-
ten und Angehdrige ihre Mithilfe
angeboten als mogliche Vorstands-
mitglieder, als Griinderinnen und
Griinder einer Selbsthilfegruppe,
oder als Mitautoren fiir das Mittei-
lungsblatt. Ich meinerseits hatte die
drei jungen Selbsthilfegruppen in
Thun/Spiez, Winterthur und Ziirich
kennengelernt und mir Unterlagen
kommen lassen von anderen schwei-
zerischen Patientenvereinigungen
und von auslidndischen Parkinson-
gesellschaften. So viele ,,gliickliche
Zufalle* spielten zusammen, dass es
offenbar genau der richtige Zeit-
punkt war, eine Vereinigung zu griin-
den.

Dank der umsichtigen und eher et-
was abwartenden Art der Vorberei-
tung waren von Anfang an aus allen
Sprachregionen der Schweiz Arzte
und Betroffene, forschende Industrie
und Selbsthilfegruppen, Frauen und
Minner beteiligt. Das zeigt sich bei-
spielhaft an der Zusammensetzung
der Griindungskommission: Griin-
dungsprisident war Prof. Jean Sieg-
fried, Ziirich. Nebst den Neurologen
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Prof. Gérard Gauthier, Genf, und Dr:
Bruno Simona, Locarno, beteiligten
sich als Patienten- und Angehdrigen-
vertreter Dr. Robert Nowak, Frei-
burg, Pierre und Germaine Nicol-
lier, Genf, sowie Romano und
Graziella Maspero aus Vezia/LLuga-
no. Die drei bereits bestehenden
Selbsthilfegruppen waren vertreten
durch Karl Hdfliger und Helmut
Miiller, Ziirich, das Ehepaar Kunz
und Gertrud Ribi, Winterthur, sowie
Ruth Hess, Thun. Die Sponsorfirma
F. Hoffmann-La Roche schickte
Ernst Meier, und ich hatte das Amt
der Protokollfiihrerin und Sekreta-
rin inne.

Dr. med. Fiona Frohlich Egli

Die Zusammenarbeit in der Griin-
dungskommission war sehr erfreu-
lich. Statuten miissen sein - die Ar-
beit daran ist allerdings miithsam.
Wir legten z.B. fest, dass der Vor-
stand ausgeglichen zusammenge-
setzt sein solle aus Patienten, Ange-
horigen und Fachleuten. Dann wur-
de der Statutenentwurf ganz genau
auf Franzosisch und Italienisch tiber-
setzt und von einem Juristen gepriift.
Die Vorbereitung der ersten Num-
mer des Mitteilungsblattes mit der
Auswertung der Fragebogenaktion
machte mir schon mehr Spass. Prof.
Siegfried setzte seine Beziechungen
ein, um ein Patronatskomitee aus po-
litisch wichtigen Personlichkeiten
zusammenzustellen. Verschiedene
pharmazeutische Firmen wurden als
Kollektivmitglieder geworben - und
spendeten kréftig. Zur Beratung des
Vorstandes und der Mitglieder in
fachlichen Belangen wurden ver-
schiedene Neurologen, eine Physio-
therapeutin und eine Sozialarbeite-
rin als Mitglieder des fachlichen Bei-
rates angefragt. Die Griindungs-
kommission fragte sodann verschie-
dene Personlichkeiten an, ob sie sich
an der Griindungsversammlung zur
Wahl in den Vorstand stellen wiir-
den. Nachdem ich zusammen mit
Herrn Nowak (dem zukiinftigen Pra-
sidenten) auch noch einen zentral ge-
legenen (allerdings unterirdischen!)
Saal gefunden hatte im Hotel Alfa
in Bern, konnten die Einladungen an
alle Parkinsonbetroffenen verschickt
werden, die an der Fragebogenaktion
teilgenommen hatten, an alle Neu-
rologen der Schweiz und an ver-
schiedene Giéste.
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