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Grundungsversammlung in Bern am 26. Oktober 1985

Es kamen mehr als 200 Teilnehme-
rinnen und Teilnehmer! Das Warten
und griindliche Vorbeiten hatte sich
gelohnt. Von Anfang an zogen Arz-
te und Betroffene am gleichen Strick
(im Gegensatz zu zwei Nachbarlin-
dern, in denen es je zwei Parkinson-
vereinigungen gibt, eine von den
Arzten gegriindete und eine Patien-
tenselbsthilfeorganisation!). Sicher,
Spannungen gab und gibt es auch in
unserer Vereinigung - das ist normal,
wo ganz verschiedene Menschen
zusammenarbeiten. Und bis jetzt
liess sich jedes Mal eine Losung fin-
den.

’b-‘,,_
Dr. Robert Nowak, erster Prdsident
der Vereinigung

Die Portrits auf diesen Seiten stam-
men von der Griindungsversamm-

Vom Familienbetrieb zur Institution

Lydia Schiratzki, Geschdfisfiihrerin

Am 1. Januar 1987 iibergab mir Dr.
Fiona Frohlich Egli, die fiir ein gu-
tes Jahr das Zentralsekretariat der
Schweizerischen Parkinsonvereini-
gung in einer Ecke ithrer Wohnung
betreut hatte, offiziell das admini-
strative Ruder des noch jungen
Schiffchens. Meine Einarbeitung
hatte jedoch schon im letzten Quar-
tal 1986 begonnen. Besonders leb-
haft in Erinnerung geblieben sind
mir aus jener Zeit die Teilnahme an
der ersten ordentlichen Mitglieder-
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versammlung in den Rdumen der
EXMA in Oensingen, der erste Kon-
taktpersonentag fiir Leiterinnen und
Leiter der Selbsthilfegruppen in
Riischlikon und der erste Versand
der Einladungen fiir die Mitglieder-
versammlung: zu flinft sassen wir
am Wohnzimmertisch von Fiona
Frohlich Egli, beklebten Kuverts und
steckten die Unterlagen ein. Das
grosste Problem stellten die drei
Landessprachen dar: sollte nun die-
ses oder jenes Mitglied eine franzo-

Die Ziircher-Gruppe beim Verpacken des Mitteilungsblattes
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lung. Wir waren alle noch zehn Jah-
re jiinger! Einige vertraute Gesich-
ter sind nicht mehr da: Pierre
Nicollier, Vertreter der Romandie im
ersten Vorstand, verstarb 1989; Ro-
bert Nowak, der energische und en-
gagierte Prisident der ersten Jahre,
starb 1991 nach dem 5-Jahres-Jubi-
laum der Vereinigung.

Thre Namen mogen stellvertretend
fiir alle andern Mitglieder der Par-
kinsonvereinigung stehen, die nicht
mehr unter uns sind, ausser in unse-
rer dankbaren Erinnerung.

sische oder italienische Einladung
erhalten? Frau Frohlich sauste zwi-
schen ihrer Kértchendatei und dem
Wohnzimmer hin und her, um dar-
tiber Auskunft zu beschaffen. Ein
anderes Bild blieb in der Erinnerung
haften: Unser damaliger Buchhalter
brachte mir in die neugemietete Ein-
zimmerwohnung in Hinteregg am
spiten Nachmittag einen Computer.
Mit dieser, mir noch ginzlich frem-
den Maschine hatte ich nun - zwi-
schen acht und zehn Uhr abends -,
erste Schritte zu wagen. Ein Kurs
half mir dann weiter beim Losen der
Probleme, und im Friihjahr 1987 war
es soweit: erstmals rutschten die Eti-
ketten fiir das Mitteilungsblatt aus
dem Drucker! Ubrigens: aufgeklebt
wurden die Adressen wihrend den
ersten Jahren stets von der Selbst-
hilfegruppe Ziirich. Alle waren trau-
rig, als eines Tages die Druckerei
diese Arbeit maschinell iibernahm,
und ich nicht mehr mit dem vollge-
packten Auto bei der Selbsthilfe-
gruppe vorfuhr.
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Die Entwicklung der Geschiftsstelle

In Annemarie Weber hatte ich eine
ausgezeichnete und kompetente Hil-
fe, die anfangs stunden- und tage-
weise mitarbeitete. 1988 erhohte ich
mein bisher 50prozentiges Pensum
auf 60 Prozent, und 1989 wurde eine
zweite Teilzeitsekretdrin angestellt.
Schon bald platzte das kleine Sekre-
tariat samt Kellerabteil aus allen
Nahten, und deshalb bezogen wir am
15. Dezember 1989 eine Dreizim-
merwohnung in Hinteregg. Auch ein
zweiter fester Arbeitsplatz mit PC
entstand. Bis 1990 betreute Dr. Froh-
lich Egli ehrenamtlich weiter das
vierteljdhrliche Mitteilungsblatt, das
anschliessend von Dr. Kurt Biitiko-
fer bis Ende 1993 im Auftragsver-
héltnis redigiert wurde. 1990 stiess
Katharina Scharfenberger zur Ge-
schaftsstelle (vorerst mit 10 Prozent-,
heute 40 Prozent-Pensum), und auch
Annemarie Weber arbeitete damals
zu 40 Prozent, bevor sie 1993 in Pen-
sion ging. 1991 ergdnzte Ruth Lohrer
(40 Prozent) unser Team und 1994
erfolgte der Redaktionswechsel zu
Eva Michaelis (80 Prozent), die als
Beauftrage fiir Offentlichkeitsarbeit
auch in der Mittelbeschaffung tdtig
ist. Zahlungsverkehr und Datenban-
ken betreut seit letztem Jahr Anita
Osterhage (50 Prozent) und zwi-
schendurch hilft Marianne Tobler ta-
geweise aus. Die Aufstockung der
Stellenprozente von 205 auf heute
300 Prozent wurde nach einer 1992
bei der Geschiftsstelle durchgefiihr-
ten Organisationsberatung und nach
einer fundierten Eingabe vom Bun-
desamt fiir Sozialversicherung be-
willigt. Dank einer einmaligen Spen-
de konnte die Zahl der Arbeitsplit-
ze auf vier erh6ht und mit PC’s aus-
gestattet werden.

Heute konnen wir uns kaum vorstel-
len, wie wir unsere Arbeit ohne das
gut eingerichtete Sekretariat verrich-
ten wiirden!
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In dieser bewegten Zeit des Aufbaus
war fiir uns alle im Herbst 1991 der
unerwartete Tod des ersten Prisiden-
ten, Dr. Robert Nowak, ein schwe-
rer Schlag. Gewissenhaft, wie er
war, spiirten wir alle, wie ihn einer-
seits die Parkinsonkrankheit seiner
Ehefrau bedriickte, andererseits
auch anspornte, in der Vereinigung
vor allem die Dienstleistungen fiir
Patienten und ihre Angehorigen zu
fordern. Frau Dr. Fréhlich Egli
sprang auch jetzt in die Liicke und
iberbriickte die prasidentenlose
Zeit. Dank Hinweisen aus einer
Selbsthilfegruppe war die Vereini-
gung in der Lage, bereits an der Mit-
gliederversammlung 1992 ihren
neuen Prdsidenten, Dr. Lorenz
Schmidlin, zu wéhlen.

Vorstand und Geschiftsleitung
Das Durchstdbern der Vorstands-
protokolle fiir diesen Bericht ist fiir
mich zu einer interessanten Erinne-
rungsreise geworden.Gerne wiirde
ich tiber Person und Tatigkeit eines
jeden Vorstandsmitglieds in den er-
sten zehn Jahren erzédhlen, doch es
wiirde den Rahmen sprengen.

Immer schon hat mir gefallen, dass
im Vorstand namhafte Fachleute mit
Betroffenen, also Patienten und An-
gehorigen, zusammenarbeiteten.
Auch jeder Landesteil ist darin durch
gute und engagierte Mitglieder ver-

treten. 2o
In den ersten Jahren fanden jeweils

vier Sitzungen zur Erledigung der
anfallenden Geschifte statt, daneben
bestanden von Anfang an kleine Ar-
beitsgruppen oder Verantwortungs-
bereiche der einzelnen Vorstands-
mitglieder. Regelmissige Sitzungen
der Geschiftsleitung wurden 1991
eingefiihrt.

Der Tod von Dr. Robert Nowak
brachte eine Neuverteilung der Res-
sorts mit sich.

Lydi Schiratzki im ersten Jahr ih-
rer Tdtigkeit fiir die SPaV

Wie ein roter Faden zieht sich durch
die Arbeit des Vorstandes der Gedan-
ke ,,Im Mittelpunkt aller Bemiihun-
gen stehen Patienten und Angehdri-
ge*“. Schon 1987 erfolgte ein Gedan-
kenaustausch: ,,Wie kann sich die
Vereinigung noch besser fiir die Pa-
tienten einsetzen?*. Ferienplétze flir
Patienten, Entlastungsmdglichkeiten
fiir Angehorige, Erschliessung neu-
er Geldquellen, Ausbau der physio-
therapeutischen Betreuung sowie
Unterstiitzung der Leiterinnen und
Leiter von Selbsthilfegruppen waren
Postulate, die heute noch ihre Giil-
tigkeit besitzen. 1991/92 wurden die
Selbsthilfegruppen iiber ihre Bediirf-
nisse und Erwartungen an die Ver-
einigung befragt. Die Ergebnisse bil-
den seit 1993 die Grundlage fiir den
jahrlichen Aktionsplan.

Mitgliederversammlungen und
Informationsveranstaltungen fiir
Betroffene

Wer mit einer chronischen Krankheit
leben muss, hungert nach neuen
Forschungsresultaten und Behand-
lungsmoglichkeiten. Diesem Be-
dirfnis trug die Schweizerische
Parkinsonvereinigung von allem An-
fang an Rechnung und lud fiir die
Mitgliederversammlungen regel-
massig namhafte Redner ein. Fiir die
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Betroffenen wurde dabei auch im-
mer Gelegenheit geboten, an einen
Neurologen Fragen in franzosischer
und deutscher Sprache zu stellen. In
den letzten Jahren bestand fiir die
Mitglieder sogar die Mdoglichkeit,
unter drei bis vier verschiedenen Re-
feraten auszuwéhlen, wovon immer
mindestens eines durch einen Ro-
mand gehalten wurde.

Seit dem 5-Jahres-Jubildum finden
zudem Informationsnachmittage
oder -abende statt, die entweder von
Rehabilitationskliniken organisiert,

oder durch die Vereinigung angebo-
ten werden.

Selbsthilfegruppen und Weiter-
bildungstagungen

Die erfreuliche Zunahme der Selbst-
hilfegruppen in der ganzen Schweiz
(Ende 1994 waren es 42 und weite-
re befanden sich im Aufbau) erfor-
dert, neben der Betreuung und Un-
terstiitzung wahrend des Jahres, eine
stetige Weiterbildung der Leiterin-
nen und Leiter. Die jdhrlichen, seit

P wie Parkinson: Weiterbildungstagung 1994 in Wislikofen

1989 an einem Wochenende durch-
gefiihrten Weiterbildungstagungen
in der Deutschschweiz, gehoren seit
der Griindung der Schweizerischen
Parkinsongesellschaft zum Aufga-
benbereich der Geschiftsstelle. Die
erste Tagung in der Romandie fand
1989 in Neuenburg statt. In den er-
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sten Jahren wurden hauptsdchlich
wissenschaftliche Referate geboten,
bis Patienten und Angehdrige fan-
den, sie bendtigten vermehrt konkre-
te Unterstlitzung bei der Gruppen-
leitung und der Bewiltigung der tag-
lich auftauchenden Probleme. Des-
halb liegt heute das Hauptgewicht
auf Gruppenarbeit, praktischen
Ubungen, Erfahrungsaustausch und
einem traditionellen Spielabend.
Bei der Planung und Vorbereitung
dieser Tagungen arbeiten jeweils
auch Betroffene aktiv mit.

Informationsveranstaltungen fiir
Fachleute

Auch der Information von Fachleu-
ten (Arzte, Pflegepersonal, Physio-
und Ergotherapeuten, Spitex, Alters-
betreuer usw.) wird grosse Beachtung
geschenkt. Hier setzen sich Mitglie-
der des Fachlichen Beirates und des
Vorstandes seit der Griindung sehr
aktiv ein. Die Geschiftsstelle orga-
nisiert eigene Anldsse oder unter-

stiitzt Fachverbinde bei der Refe-
rentensuche. Wichtig ist uns, dass an
solchen Informationsveranstaltun-
gen immer auch Patienten und An-
gehorige teilnehmen, die aus ihrer
Sicht tiber das Erleben der Krankheit
berichten und gezielte Wiinsche an
die Fachleute dussern.

Dienstleistungen und Zusammen-
arbeit

Die Vereinigung hilft mit beim Auf-
bau von Selbsthilfegruppen und un-
terstiitzt sie laufend weiter. Sie infor-
miert ihre Mitglieder und eine brei-
tere Offentlichkeit iiber die Parkin-
sonsche Krankheit und vermittelt
seit ihrer Griindung an Patienten und
Angehorige nichtmedizinische Rat-
schldge (Alltagsprobleme, Kur- und
Ferienmoglichkeiten, Weiterleitung
an spezialisierte Stellen fiir Rechts-
und Versicherungsfragen, Hilfsmit-
tel usw.) Wihrend fiinf Tagen in der
Woche stehen die Mitarbeiterinnen
der Geschiftsstelle fiir telefonische
Auskiinfte zur Verfligung und erle-
digen schriftliche Anfragen.

Fiir die Erarbeitung von einschldgi-
gen Broschiiren wird die Zusam-
menarbeit mit Chemiefirmen ge-
sucht, und fiir Fachleute wie Betrof-
fene steht ein Videoverleih zur Ver-
fugung. Mit Buchbesprechungen im
Mitteilungsblatt werden die Mitglie-
der zudem {iiber Neuerscheinungen
zu Parkinson auf dem Laufenden
gehalten.

Seit Anbeginn wurde der Zusam-
menarbeit mit anderen Organisatio-
nen viel Wert beigemessen, weil die
Vereinigung grundsétzlich nur eige-
ne Dienste anbietet, falls diese nicht
bereits anderswo abgedeckt werden.
Schon 1986 wurde deshalb mit Pro

Infirmis eine schriftliche Vereinba-
rung fiir die Beratung von Patienten
getroffen, die 1994 durch einen neu-
en Vertrag ersetzt wurde. Die Verei-
nigung ist auch Mitglied der Schwei-
zerischen Gesundheitsligenkonfe-
renz GELIKO, der Schweizerischen
Arbeitsgemeinschaft fiir die Einglie-
derung Behinderter SAEB, der
Schweizerischen Arbeitsgemein-
schaft Hilfsmittelberatung SAHB,
der Schweizerischen Arbeitsgemein-
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Ferienlager in Magliaso

schaft fiir Rehabilitation SAR sowie
der Zentralauskunftsstelle fiir Wohl-
fahrtsunternehmungen ZEWO. Sie
versucht zudem immer wieder, mit
anderen sozialen Institutionen ge-
meinsame Aktionen zu planen oder
Dienstleistungen gemeinsam zu nut-
zen (z.B. Ferienangebote zusammen
mit der Rheumaliga, MS-Gesell-
schaft usw.).

Es bestehen Kontakte zu allen Par-
kinsonvereinigungen der Welt, mit
denen mindestens die Mitteilungs-
blitter, oft aber auch weitere Infor-
mationen ausgetauscht werden. In
Europa hat sich diese Zusammenar-
beit tiber die Grenzen hinweg durch
die Griindung der EPDA (European
Parkinson’s Disease Association)
seit 1992 noch verstdrkt.

Offentlichkeitsarbeit und Mittel-
beschaffung

In den Anfingen wurde die Offent-
lichkeitsarbeit von einzelnen Vor-
standsmitgliedern an die Hand ge-
nommen, doch erkannte man bald
einmal, dass in diesem Bereich um-

fassend geplante und vor allem kon-
tinuierliche Arbeit geleistet werden

muss. Eine Arbeitsgruppe fiir Of-
fentlichkeitsarbeit wurde geschaffen
und 1991 der Redaktion des Mittei-
lungsblattes ein entsprechendes
Mandat hinzugefiigt. Neben dem
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seither laufend erarbeiteten Infor-
mations- und Ausstellungsmaterial
(Prospekt der Vereinigung, Stell-
wand und - als neuste Errungen-
schaft - Informationsblatter fiir Fach-
leute und Patienten), ging die inten-
sive Kontaktpflege zu den Medien
einher. Dass sich diese Anstrengung
lohnte, erhellt aus dem wachsenden
Interesse, das sowohl Presse wie
elektronische Medien der Parkinson-
schen Krankheit entgegenbringen.

Schwierigkeiten bei der Mittelbe-
schaffung riefen nach der Schaffung
einer Arbeitsgruppe ,,Offentlich-
keitsarbeit und Mittelbeschaffung®.
Die neu aufgegriffenen Ideen wie
Verkauf von Kunstkarten, Schaffung
einer Taxcard und Benefizkonzerte
brachten seither gute Resultate,
ebenso Gesuche an Firmen, Stiftun-
gen und personliche Kontakte.

Forschung und Aktionen

In den ersten Jahren der Vereinigung
waren die Jahresabschliisse so er-
freulich, dass ab 1988 Riickstellun-
gen fiir Forschung und Aktionen
gedufnet werden konnten. 1990 war
es zum ersten Mal moglich, drei Stu-
dien zum Thema Parkinson zu un-
terstlitzen. Ein grosses Legat erlaub-
te die Aufstockung der beiden
Fonds. Seither werden jdhrlich an

kleinere Forschungsprojekte in der
Schweiz Beitrage ausgerichtet. 1990
fand auch die erste Ferienaktion
statt, die in den beiden darauffolgen-
den Jahren wiederholt wurde.

Dank grossem personlichem Einsatz
unserer beiden Prisidenten, der Vor-
standsmitglieder, der Mitarbeiterin-
nen der Geschiftsstelle sowie der
wichtigen Tatigkeit der Leiterinnen
und Leiter der Selbsthilfegruppen,
ist die Schweizerische Parkinson-
vereinigung zu einer nicht mehr
wegzudenkenden Institution des
schweizerischen Gesundheitswe-
sens geworden. Wir freuen uns liber
die weitherum gute Zusammenar-
beit mit Arzten und vielen Fachleu-
ten aus paramedizinischen Berufen,
mit verwandten Organisationen, mit
den verschiedensten Amtern. Dank-
bar sind wir fiir die wohlwollende
finanzielle Unterstiitzung durch und
die gute Zusammenarbeit mit Ver-
tretern von verschiedenen Chemie-
firmen und anderen Institutionen der
Wirtschaft. Ohne sie wire das Uber-
leben der Schweizerischen Par-
kinsonvereinigung in Frage gestellt.

Weil wir jedoch erst im jugendlichen
Alter von zehn Jahren stehen, liegt
noch vieles vor uns. Als erstes hof-
fen wir, dass unser Jubildumsjahr
mit den vielfaltigen Aktionen in der
ganzen Schweiz dazu beitragen
wird, dass parkinsonkranke Men-
schen sich ohne Hemmungen in der
Offentlichkeit zeigen kénnen.

» Wir bleiben in Bewegung!*
heisst das Motto des Jubilaums. Dies
soll fur den einzelnen Betroffenen

wie fiir die ganze Vereinigung gel-
ten!
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