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Jahresbericht 1995

Jahresrückblick 1995

Jubiläumsbericht
Das Berichtsjahr wurde dominiert vom 10jährigen Jubiläum der
Schweizerischen Parkinsonvereinigung, dessen Patronat Frau Bundesrätin

Ruth Dreifuss übernommen hatte. Unter dem Motto „Wir bleiben

in Bewegung" fanden im Laufe der Monate über 70 einzelne
Anlässe statt, die einerseits von der Geschäftsstelle, andererseits von den
44 Selbsthilfegruppen organisiert wurden. Einen besonderen Akzent
bildete dabei die „Parkinson-Woche" vom 17. - 24. Juni 1995.

Die Aktivitäten sollten vor allem
drei Zielen dienen:

- Bekanntmachung der Parkinson-
schen Krankheit

- Bekanntmachung der Tätigkeit der

Vereinigung und der Selbsthilfegruppen

- Mittelbeschaffung.

Seit Frühjahr 1994 beschäftigte sich
eine vom Vorstand eingesetzte ad

hoc Arbeitsgruppe unter der Leitung
eines Parkinsonpatienten mit der

Vorbereitung des Jubiläums.
Der Wunsch nach Mitwirkung der

Selbsthilfegruppen auf freiwilliger
Basis und entsprechend ihren
Möglichkeiten konnte anlässlich von
Weiterbildungstagen an deren
Leiterinnen und Leiter herangetragen
werden. Die Idee wurde mit grosser
Begeisterung aufgegriffen, und die

Gruppen übertrafen sich gegenseitig
mit ihren Jubiläumsbeiträgen:
Informationsstände an Märkten und Messen,

Benefizkonzerte, öffentliche
Vorträge von Neurologen und sogar
eine Bilderauktion sorgten im Publikum

aller Sprachregionen immer
wieder für Aufmerksamkeit und
Zufluss von Mitteln. Als besonderer
Glücksfall für verstärkte Publizität
konnte die von der Schweizerischen
Kreditanstalt SKA den Selbsthilfegruppen

zur Verfügung gestellte
Standfläche an Etappenorten der
Tour de Suisse gewertet werden.

Die Selbsthilfegruppen wurden, falls
sie dies wünschten, durch die Mit¬

arbeiterinnen der Geschäftsstelle bei
der Organisation ihrer Anlässe
unterstützt. Die Anlässe sollten nach

Möglichkeit selbsttragend sein oder

sogar einen Gewinn für die
Selbsthilfegruppen und die Vereinigung
abwerfen. Erfreulich vielen Gruppen
ist es denn auch gelungen, zur
Äufnung des Aktions- oder des

Forschungsfonds der Organisation
namhafte Summen zu erwirtschaften.

Aktivitäten auf vielen Ebenen
Hatten die Aktivitäten der
Selbsthilfegruppen meistens mehr regionalen
oder lokalen Charakter, so richtete
sich die Planung der Geschäftsstelle

auf Ereignisse mit überregionaler
und nationaler Auswirkung. Dazu
zählten das während der Parkinson-
Woche eingerichtete Parkinphon,
das dem Publikum in allen drei
Landesteilen Gelegenheit zum direkten
Gespräch mit Neurologen ermöglichte,

ein Publikumswettbewerb,
der Parkinson-Tag vom 11. April
(Geburtstag des englischen Arztes
James Parkinson) sowie die Herausgabe

einer neuen Serie von
Informationsblättern und weiterer Drucksachen

im Zusammenhang mit der
Krankheit. In Zusammenarbeit mit
Patienten wurde zudem eine
eindrückliche Foto-CD entwickelt und

eingesetzt. Anlässlich der festlichen

Mitgliederversammlung vom 24.
Juni in Bern verlieh die Organisation

zudem erstmals den Parkinson-

Forschungspreis an Dr. Christian
Spenger, Leiter der Forschungsstation

der Neurochirurgischen
Universitätsklinik am Inselspital Bern, für
seine Arbeiten auf dem Gebiet der

Zelltransplantation.
Hier sei auch erwähnt, dass 1995

über 30 Prozent der Gesamtausgaben

der Vereinigung für Forschung
und Öffentlichkeitsarbeit eingesetzt
worden sind.

Erstmals war es der Schweizerischen

Parkinsonvereinigung zudem

möglich, dank der Zuwendung eines

Sponsors Plakate und Steller druk-
ken zu lassen, die bei den Apotheken

zum Einsatz kamen. Zahlreiche
Presseversände unterstützten die
verschiedenen Aktionen im Verlauf
des Jahres, und Mitglieder des
Fachlichen Beirats placierten in
medizinischen Fachorganen ihre Artikel
über die Parkinsonsche Krankheit.
Ein während derZeitspanne Mai bis

Juli 1995 abonnierter Pressedienst
sowie weitere im Lauf des Jahres

zusammengetragene Presseausschnitte

haben für alle drei Landesteile

245 Abdrucke zum Thema
Parkinsonsche Krankheit, Vereinigung
und Selbsthilfegruppen ergeben, und

zwar mit einer Gesamtauflage von
über 7, 5 Mio Exemplaren. Dazu
kamen 18 Radio- und Fernsehsendungen,

die speziell während der
Parkinson-Woche im Juni ausgestrahlt

worden sind.

Zielsetzungen erreicht

Die im Verlauf des Jubiläumsjahres
durchgeführten Aktivitäten haben
auch unmittelbaren Einfluss auf die

Tätigkeit der Geschäftsstelle
gezeigt. Die telefonischen Anfragen
sind gegenüber dem Vorjahr um 40
Prozent gestiegen, wobei besonders

viele Kontakte mit neuerkrankten
Patienten und deren Angehörigen
verzeichnet werden konnten.
Entsprechend vermehrt hat sich auch
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der Schriftverkehr mit einer Zunahme

der Anfragen um rund 42
Prozent. Eine ähnliche Entwicklung
konnte bei den Selbsthilfegruppen
beobachtet werden. Erfreulicherweise

sind auch 395 neue Mitglieder der

Parkinsonvereinigung beigetreten.

Das im Jubiläumsjahr angestrebte
Ziel, den Bekanntheitsgrad der Par-

kinsonschen Krankheit und der
Tätigkeit von Vereinigung und
Selbsthilfegruppen in der breiten
Öffentlichkeit zu erhöhen, ist damit
erreicht worden; und auch bei der

Mittelbeschaffung konnte ein
ansprechender Zuwachs verzeichnet
werden. Die Schweizerische
Parkinsonvereinigung darf deshalb mit
dem Ergebnis der Anstrengungen,
die sie 1995 unternommen hat, sehr

zufrieden sein.

Persönliche Gedanken der Geschäftsführerin

Anlässlich des 5-Jahres-Jubiläums habe ich für die Schweizerische
Parkinsonvereinigung das Sinnbild eines Hauses benützt. An diesem
Gedanken möchte ich weiterweben.
Auch nach zehn Jahren zeigt es sich, dass bei der Gründung der
Schweizerischen Parkinsonvereinigung ein solides Fundament gelegt worden
ist, welches heute noch stimmt und trägt und in den Statuten verankert
ist. Auf diesen Bausteinen ist weitergebaut worden.

Jeder einzelne Punkt von Artikel 2

(Zweckbestimmung der Vereinigung)

ist 1995 durch Aktionen in die
Tat umgesetzt worden, wie nachfolgend

aufgezeigt werden soll.

Art. 2: Die Vereinigung ist gemeinnützig

und bezweckt:

1 Personen, die an der Parkinson-
schen Krankheit leiden zu beraten
und zu betreuen, um ihre Eingliederung

in Familie, Berufund Gesellschaft

zu unterstützen
Für uns heisst dies, dass wir die
Betroffenen ganzheitlich als Menschen
mit speziellen Anliegen und Bedürfnissen

ernstnehmen. Es heisst auch,
dass wir auf persönliche Fähigkeiten

und Möglichkeiten eines jeden
einzelnen vertrauen und helfen, diese

zu wecken, und nach Möglichkeit
in die Tat umzusetzen. Es heisst im
weiteren, Grenzen zu erkennen und

zu respektieren.
Am Weiterbildungs-Wochenende
1994 haben wir versucht, diese
Gedanken umzusetzen.Über einen
meditativen Einstieg mit Steinen als

Symbolen für „ Gewicht, wichtig in

Natur und persönlichem Leben -
Wichtigkeit unserer Anliegen " (z.B.
„Leben mit Parkinson" in die
Öffentlichkeit tragen) wurde der Grundstein

für die Aktionen im Jubiläumsjahr

gelegt.
Schliesslich haben über 70 Aktionen
verschiedenster Art in der ganzen
Schweiz stattgefunden. Darüber
konnten Sie in unserem
Mitteilungsblatt Nr. 40/November 1995

lesen.

Dass Betroffene selber aktiv geworden

sind und ihre Anliegen in die
Öffentlichkeit getragen haben, hat

unserem Motto „Wir bleiben in
Bewegung" alle Ehre gemacht.

2) Mitglieder der Vereinigung und
die Öffentlichkeit über medizinische
und andere Belange der Parkinsonkrankheit

zu informieren
hat seinen Niederschlag in zahlreichen

Medienberichterstattungen
gefunden (s. Jubiläumsbericht S.15)
sowie in den vielen Weiterbildungsund

Informationsveranstaltungen für
Pflegepersonal, Spitexdienste,
Frauenvereine, Altersnachmittage, die
neben den Jubiläumsaktionen noch

zusätzlich stattgefunden haben.

Hier kam ein weiterer Grundsatz
oder eben Grundstein der Statuten

zum Tragen, nämlich, dass dem
Vorstand und weiteren Gremien der
Vereinigung Betroffene und Fachleute

angehören. Diese während 10 Jahren

gewachsene Zusammenarbeit,
auch mit den Mitgliedern des
Fachlichen Beirates und weiteren
Fachgremien sowie mit verschiedenen

Sponsoren, hat unser Jubiläumsjahr
ausserordentlich bereichert:
Zahlreiche Ärzte haben Vorträge
gehalten oder Artikel über die Par-

kinsonsche Krankheit geschrieben,
dank ihrer Mitarbeit sind Broschüren

für Betroffene erschienen, an

verschiedenen Universitäts- und
Rehabilitationskliniken haben

Weiterbildungstagungen stattgefunden.
Als festlicher Höhepunkt darf die

gemeinsame Veranstaltung der
Schweizerischen Neurologischen
Gesellschaft und der European
Parkinson's Disease Association
EPDA im November 1995 gewertet
werden.

Im Jubiläumsjahr sind wir von vielen

Seiten her finanziell und materiell

grosszügig unterstützt worden.
Allen Sponsoren und Spendern
sowie bekannten und unbekannten
Helfern, die überall in der Schweiz

unsere Aktionen mitgetragen haben,

gebührt unser aufrichtiger Dank.
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3) Die Bildung neuer Selbsthilfegruppen

zu fördern
Im Jubiläumsjahr sind drei neue
Gruppen gegründet worden: Ölten,
Limmattal und Wil; an verschiedenen

Orten sind Initiativen für
Neugründungen im Gange. Luzern und

Zug dagegen müssen wegen
Überalterung neu aufgebaut werden.

4) Kontakte mit den
Parkinsongesellschaften anderer Länder zu

pflegen zwecks Informationsaustausch

Die Schweizerische Parkinsonvereinigung

ist noch einen Schritt weiter

gegangen und hat die Gastgeberrolle

für die vierte Generalversammlung

der Europäischen Parkinsongesellschaften

EPDA vom 10. -12.
November 1995 übernommen. Ein
Bericht mit Bildern ist im
Mitteilungsblatt Nr. 41/Februar 1996
erschienen.

5) Projekte zur wissenschaftlichen
Erforschung der Parkinsonkrankheit

zu fördern und zu unterstützen
Im Jubiläumsjahr ist erstmals in der
Geschichte der Parkinsonvereinigung

ein Forschungspreis verliehen
worden. Daneben war es möglich,
Forschungsstudien eines welschen
und eines deutschschweizerischen
Arztes mit Beitägen von rund
Fr. 40'000.— zu unterstützen.

Ein wichtiger Pfeiler des
„Parkinsonhauses" ist die Geschäftsstelle
mit ihren sechs Mitarbeiterinnen, die

insgesamt 300 Stellenprozente
innehaben. Die Arbeitsbelastung für sie

alle war im Jubiläumsjahr enorm,
viele Überstunden sind geleistet
worden. Schade bloss, dass wir die
vielen Kilos von Informationsmaterial,

die in die ganze Schweiz
verschickt worden sind, nicht
zusammengerechnet haben... Mitte Jahr
musste eine zweite interne Telefonleitung

eröffnet werden, weil die

Anfragen derart stark zugenommen

hatten. An dieser Stelle möchte ich
allen Mitarbeiterinnen für ihr
wertvolles und uneingeschränktes
Engagement im Namen der ganzen
Vereinigung den herzlichsten Dank
aussprechen.

Besonders erwähnen möchte ich hier
aber auch die ungezählten Stunden
ehrenamtlicher Tätigkeit, die unser
Präsident, Dr. Lorenz Schmidlin,
und weitere Vorstandsmitglieder
geleistet haben. Ohne ihren Einsatz und
ihre Unterstützung wäre die
Realisierung der zahlreichen Aktionen
und Festlichkeiten nicht möglich
gewesen.

Unser Jubiläumsjahr ist abgeschlossen

und hat viel bewirkt. Das Motto

„Wir bleiben in Bewegung" soll
weiterhin Geltung haben, und zwar
immer ausgerichtet auf die sich
wandelnden Bedürfnisse der Parkinsonpatienten

und ihrer Angehörigen.
Der Zusammenarbeit mit Fachleuten

und andern Organisationen des

Gesundheitswesens wird weiterhin

grosse Beachtung geschenkt. Immer
öfter werden auch Initiativen von
einzelnen Fachleuten und Organisationen

ausserhalb der Vereinigung
ergriffen, die mit uns zusammenarbeiten

und gemeinsame Projekte
verwirklichen möchten. Dies erfüllt
uns mit grosser Hoffnung für die
kommenden Jahre.

Lydia Schiratzki

Rapport de l'année anniversaire 1995

L'année 1995 a été marquée par la célébration du dixième anniversaire
de l'Association suisse de la maladie de Parkinson, dont Mme la
conseillère fédérale Ruth Dreifuss avait accepté le parrainage. C'est
depuis le secrétariat central d'une part, des 44 groupes d'entraide
d'autre part et sous la devise „en marche malgré tout!" qu'ont été

organisées, au fil des mois, plus de 70 manifestations individuelles. La
„semaine du Parkinson" du 17-24 juin 1995 était l'événement
particulièrement marquant de toutes ces activités.

Les activités devaient, avant tout,
promouvoir trois buts:

- faire connaître la maladie de

Parkinson

- informer sur les activités de

l'association et des groupes
d'entraide

- recherche de fonds

Le comité de l'association avait
constitué, dès le début de l'année
1994, un groupe de travail emmené

par un patient parkinsonien chargé
des préparatifs de cet anniversaire.
Des groupes d'entraide avaient
proposé de travailler bénévolement et
selon leurs capacités à ces pré¬

paratifs. Leur souhait a été exaucé

après que les animatrices et
animateurs de ces différents groupes
eurent suivi des journées de
formation continue. Cette décision a

provoqué un grand enthousiasme et
les groupes se sont surpassés avec
leurs contributions à cet anniversaire:

des stands d'information aux
marchés et aux foires, des concerts
de bienfaisance, des conférences

publiques tenues par des
neurologues et même une vente aux
enchères de tableaux ont veillé à ce

que l'attention de la population des

trois régions linguistiques de notre

pays ne se relâche pas et ont assuré
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l'apport de nouveaux moyens
financiers. Une grande publicité a

été faite à notre association grâce au

„Crédit Suisse": il avait mis des

stands à disposition des groupes
d'entraide à diverses étapes du „Tour
de Suisse".

Les groupes d'entraide pouvaient,
s'ils le désiraient, être secondés dans

l'organisation de leurs manifestations

par les collaboratrices du secrétariat

central. Ces activités devaient
être autofinancées et rapporter un
bénéfice aux groupes d'entraide et
à l'association. De nombreux
groupements ont récolté des sommes
considérables en faveur du fonds de

recherche scientifique et du fonds

pour les manifestations.

Les activités des groupes d'entraide
avaient un caractère régional ou
local et le secrétariat central avait
orienté son activité sur les événements

à l'échelon supra-régional et

national: le „Parkinphon", installé
pendant la semaine du Parkinson,
donnait la possibilité à la population
des trois régions linguistiques de

Suisse de poser directement des

questions à des neurologues; un
concours pour le public; la „journée
du Parkinson" du 11 avril 1995

(anniversaire du médecin anglais
James Parkinson) et la publication
d'une nouvelle série de bulletins
d'information et d'imprimés en

rapport avec la maladie de Parkinson.

Une impressionnante photos-
CD a été développée avec la
collaboration de patients puis mise
à disposition. L'organisation a

attribué, pour la première fois lors de

l'assemblée générale du 24 juin
1995 à Berne, le prix de la recherche

sur la maladie de Parkinson au
docteur Christian Spenger, chef de

l'unité de recherches du service de

neurochirurgie de l'université de

Berne à l'hôpital de l'Ile. Ses travaux

portent sur la transplantation de

cellules.
C'est grâce au don d'un sponsor que
l'association a pu, pour la première
fois, imprimer des affiches et
commander des présentoirs qui ont été

distribués dans des pharmacies. De

nombreux envois à la presse écrite
ont soutenu les différentes
manifestations qui se sont déroulées au

cours de l'année. Des membres du

comité consultatif ont envoyé leurs
articles sur la maladie de Parkinson
à des revues médicales spécialisées.
Un service de presse auquel nous
étions abonnés pendant la période de

mai à juillet 1995 nous a fourni des

rubriques concernant la maladie de

Parkinson, l'association et les groupes

d'entraide. Nous avions
également, tout au long de l'année,
rassemblé des articles sur les mêmes
thèmes. Nous avions ainsi totalisé,

pour les trois régions linguistiques
de notre pays, 245 imprimés pour un
tirage global d'un peu plus de 7,5

Mio d'exemplaires. A cela s'ajouta
encore 18 émissions radiophoniques
et télévisées diffusées spécialement
pendant la „semaine du Parkinson"
de juin 1995.

vy
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Treppen
ein Problem?

A
Wir sind Ihr Partner
mit dem kompletten
Programm.

HÖGG
Liftsysteme AG
CH-9620 Lichtensteig
Telefon 071/988 15 34

Rufen Sie uns an und verlangen Sie unsere Unterlagen.

Name

Strasse _

PLZ/Ort_

Telefon _

Atem- und Bewegungskurs
speziell für Parkinson-Kranke

Seit 2 Jahren in St. Gallen. Für initiative Betroffene,
zur Förderung des körperlichen und seelischen
Wohlbefindens.

Einige Schwerpunkte:

• In Kleingruppen, in gelöster, fröhlicher Atmosphäre
sich getragen fühlen • Spannungen lösen • sich spüren

lernen • Beweglichkeit verbessern • die
Organfunktionen unterstützen • die Stimme fördern.

Diese Kurse basieren auf langjähriger Erfahrung.
Die Kosten werden ganz oder teilweise von den
Krankenkassen übernommen.

Ruth Heftrich Atem- und Bewegungsschulung,
St. Georgenstr. 215 9011 St. Gallen
Tel. 071 222 68 89
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Les manifestations qui se sont
déroulées au cours de cette année

anniversaire ont eu une influence
directe sur l'activité du secrétariat
central. Les demandes d'information

par téléphone ont augmenté de 40%

par rapport à l'année précédente.
Plusieurs de ces appels nous ont permis

de nouer de nouveaux contacts

avec des patients atteints depuis peu
et avec leur famille. La correspon-

Chaque point particulier de l'article
2 (buts de l'association) a été

concrétisé dans les faits comme suit au

cours de l'année 1995:

Art.2: L'association est à but non

lucratifet se propose de:

1) Conseiller et assister les

personnes atteintes de la maladie de

Parkinson afin de favoriser leur
intégration au sein de leur famille,
de leur profession et de la société.

Nous devons considérer les patients
comme une entité avec des préoccupations

et des besoins spécifiques et

dance écrite s'est également accrue
de 42%. Une évolution identique a

pu être observée auprès des groupes
d'entraide. C'est avec plaisir que
nous accueillons les 395 nouveaux
membres qui ont adhéré à l'Association

suisse de la maladie de Parkinson.

Mieux faire connaître la maladie de

Parkinson, l'association et les grou-

faire confiance à leurs capacités
individuelles tout en essayant de les

stimuler et de favoriser leur
concrétisation dans la vie de tous les

jours. Il faut donc reconnaître et

accepter les limites de chacun.

C'est lors du week-end de formation
continue 1994 que nous avons
essayé d'appliquer ces idées. Par une
séance de méditation avec la pierre
comme symbole et „porte d'accès"

pour essayer de ressentir „ le poids,
important dans la nature et dans la
vie personnelle - importance de nos

préoccupations " (par ex. „vivre avec

pes d'entraide au grand public, tels
étaient les objectifs auxquels nous
souhaitions accéder. Nous pouvons
affirmer avoir atteint ces buts. Une

agréable augmentation de l'état de

nos finances a été constatée.

L'association suisse de la maladie de

Parkinson s'estime donc très satisfaite

des résultats obtenus en 1995.

la maladie de Parkinson" l'assumer
dans la vie de chaque jour). C'est
après cette journée de méditation

que l'idée de base pour les
manifestations de l'année anniversaire
nous est venue. Plus de 70 actions
différentes se sont finalement
déroulées dans toute la Suisse. Vous

avez pu en prendre connaissance
dans notre magazine d'information
no 40/novembre 1995.

L'intense engagement des patients
qui ont osé confier leurs préoccupations

au public a fait honneur à

notre devise „en marche malgré
tout!".

2) Tenir les membres de l'association

et le public au courant des

problèmes médicaux et de tout ce qui
concerne la maladie de Parkinson

Cette déclaration s'est concrétisée
dans maints communiqués de presse

(cf rapport de l'année anniversaire

p. 19), lors des séances d'information
et des divers cours de formation
continue destinés au personnel
soignant, aux soins à domicile (SPI-
TEX), aux groupes de femmes et

pendant les après-midi pour
personnes âgées qui ont eu lieu
conjointement aux manifestations de cet
anniversaire.

Machen Sie das Beste aus jeder Lage.
Der Kettler Ergo hilft Ihnen dabei

Fordern Sie noch heute Ihre Gratisbroschüre an:
Vogei natur-balance AG, Kettier Ergo-Generalvertretung

Schluttengasse 9, 5330 Zurzach, Tel. 056/249 40 20, Fax 056/249 40 12

Rétrospective personnelle de la secrétaire générale

C'est à l'occasion du cinquième anniversaire de l'Association suisse de

la maladie de Parkinson que j'ai utilisé la symbolique de la maison pour
la décrire et j'aimerais développer cette réflexion. Force nous est de

constater que de solides fondations avaient été posées qui, même après
dix ans, portent et soutiennent encore notre association avec des statuts
bien ancrés. L'édifice s'est développé sur ces bases.
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