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Mitgliederversammlung 1997

Mitgliederversammlung 1997 in Luzern:
Nicht wie der Wind weht, wie wir die Segel setzen: Darauf kommt es an!

ems. Unter diesem Motto der neuen Broschiire «Positiv leben mit Parkinson» und eingedenk des nach wie
vor giiltigen Slogans von 1995 «Wir bleiben in Bewegung» wurde den iiber 130 Teilnehmerinnen und Teil-
nehmern — darunter auch Altstinderitin und Mitglied des Patronatskomitees Josi Meier, Luzern — an der
Mitgliederversammlung 1997 der Schweizerischen Parkinsonvereinigung in Luzern viel «Bewegendes» ge-
boten: Anstelle der traditionellen Arztvortrige stand dieses Jahr ein Team von Physiotherapeutinnen im
Rampenlicht der Aufmerksamkeit und verdeutlichte mit Wort, Bild und Musik die Wichtigkeit der Bewe-
gung und der Beweglichkeit auf den Verlauf der Parkinsonschen Krankheit. Der geschiftliche Teil der
Versammlung seinerseits vermittelte den Einblick in ein reichlich bewegtes 1996, das sowohl den Vorstand
wie die Geschiftsstelle mit vielen ausserordentlichen Aufgaben rund ums Jahr in Atem gehalten hatte.

Den grossen und nicht selbstver-
standlichen Einsatz der Leiterinnen
und Leiter der Selbsthilfegruppen,
die, einer 1996 durchgefiihrten Er-
hebung gemadss, der Schweizeri-
schen Parkinsonvereinigung nicht
weniger als 1500 unbezahlte Ar-
beitstage im Jahr «schenken», hob
Prdsident Dr. Lorenz Schmidlin,
Muttenz, in seiner Begriissungsan-
sprache ganz besonders hervor.

Sein Dank richtete sich aber auch an
die Geschiftsstelle, die durch das
stetige und auch gewollte Wachsen
der Vereinigung den steigenden An-
forderungen mit dem jetzigen Per-
sonalbestand von nur drei vollen
Stellen bloss durch das Leisten von
Uberstunden gewachsen ist. Die sich
abzeichnende Notwendigkeit einer
Neuorientierung hat den Vorstand
deshalb bewogen, die Strukturen
und Tétigkeitsschwerpunkte der
Vereinigung griindlich zu durch-
leuchten und eine Arbeitsgruppe
«Zukunft der SPaV» einzusetzen.
Mit der Forderung des Bundesam-
tes flir Sozialversicherung BSV nach
einem Leistungsauftrag, der ab 1999
die Grundlage zur Bemessung der
Bundesbeitrige an die Vereinigung
bilden wird, wurde diese ausseror-
dentliche Aufgabe im April 1996
dann erst recht aktuell: Im gleichen
Zusammenhang stand die im Spét-
sommer durchgefiihrte Bedarfser-
hebung bei den Mitgliedern der Ver-
einigung und den Neurologen. Ba-
sierend auf den Ergebnissen konn-
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ten anschliessend die Tatigkeits-
schwerpunkte der Schweizerischen
Parkinsonvereinigung mittelfristig
und gezielt festgelegt werden. Auf-
grund dieser Vorarbeiten ist im April
1997 mit dem BSV der vom Vor-
stand genehmigte Leistungsauftrag
erstmals besprochen worden; weite-
re Gespriche, die dann zur Ermitt-
lung der Bundesbeitrége fiihren sol-
len, werden folgen. Eine Orientie-
rung iiber den Ausgang der Verhand-
lungen wird an der nachsten Mitglie-
derversammlung erfolgen.

Der Leistungsauftrag

Anhand von Folien und Erlauterun-

gen des Prasidenten und der Ge-

schaftsfiihrerin wurde die Versamm-

lung sowohl iiber den Leistungs-

auftrag wie iiber die angestrebte

Neustrukturierung der Geschéfts-

stelle informiert.

1. Philosophie: Die SPaV mdchte

den Betroffenen ein optimales Le-

ben in der sozialen Mit-Welt ermdg-

lichen; die Dienstleistungen sollen

den Erwartungen der Betroffenen

entsprechen.

2. Zielsetzungen: Bis zum Jahr 2001

soll(en)

- die Bevolkerung wissen, was die
Parkinsonsche Krankheit ist

- die Betroffenen wissen, dass es die
SPaV und Selbsthilfegruppen gibt
und deren Angebote kennen

- mindestens jeder / jede dritte Be-
troffene Mitglied der SPaV sein.

3.Der Leistungsauftrag umfasst

Beratung, Information, Unterstiit-
zung und Begleitung sowohl der
Betroffenen — und vermehrt als bis-
her auch der Angehdrigen —als auch
der freiwilligen und ehrenamtlichen
Mitarbeiter und Mitarbeiterinnen;
die Férderung und Unterstiitzung der
Selbsthilfegruppen; gezielte Bera-
tung und Information von Arzte-
schaft, Pflegepersonal und Thera-
peutinnen und Therapeuten; finan-
zielle und ideelle Unterstiitzung von
Forschungs- und Betreuungsprojek-
ten.

4. Das Leistungsangebot sicht nicht
die Ausweitung auf neue «Speziali-
taten» vor, sondern will in erster Li-
nie durch die gesamtschweizerische
Koordination und Zusammenarbeit
mit anderen sozialen Institutionen
Verbesserungen bei den Leistungen
fiir Parkinsonbetroffene herbeifiih-
ren.

Eine Neustrukturierung der Ge-
schiftsstelle drangt sich auf, um die
Dienste fiir die Betroffenen besser
wahrnehmen zu konnen.

Riickblick und Ausblick
Geschdfisfiihrerin Lydia Schiratzki
ergdnzte ihren im Mitteilungsblatt
Nr. 46 erschienenen Tatigkeitsbe-
richt mit Hinweisen auf besondere
Hohepunkte der ersten Hilfte des
laufenden Jahres:
- Dank der Grossziigigkeit von
Roche Pharma (Schweiz) AG ist
bei der Interessengemeinschaft
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«Patient im Alltag» die Broschiire
«Positiv leben mit Parkinson» von
Dr. Martin Ochsner erschienen.

- Am Parkinson-Tag vom 11. April
1997 haben die Selbsthilfegruppen
einen Grosseinsatz geleistet und
mit dem Verkauf von iiber 8000
Holztulpen rund 30 000 Franken
zugunsten der Parkinson-For-
schung erarbeitet. In allen Sprach-
regionen und an den Universitits-
kliniken der Schweiz haben zu die-
sem Anlass Informationsveranstal-
tungen stattgefunden, die jeweils
von 150 bis 200 Interessierten be-
sucht worden sind. Der Einladung
ins Tinguely-Museum in Basel
folgten ebenfalls rund 200 Mitglie-
der der Vereinigung. Seit dem 11.
April ist die Parkinsonvereinigung
zudem mit einer (bereits rege ab-
gefragten) Homepage im Internet
vertreten und verfiigt iber eine ei-
gene E-Mail-Adresse. (Die Anga-
ben sind im Impressum des Mittei-
lungsblattes publiziert. Red.)

Lydia Schiratzki unterbreitete der
Versammlung zudem erste Vorschla-
ge fiir die Gestaltung des nédchsten
internationalen Parkinson-Tages
vom 11. April 1998, der auf den Kar-
samstag fallen wird. Fiir die Vorwo-
che steht bereits die Durchfiihrung
eines deutschsprachigen Symposi-
ums in der Ostschweiz zur Diskus-
sion; fiir die Ostertage konnte die
Durchfiihrung von Benefizkonzerten
ins Auge gefasst werden.

Ein Aufrufrichtete sie sodann an alle
Betroffenen, sich an der neuen Ak-
tion «Parkinsonpatienten helfen
Parkinsonpatienten» zu beteiligen.
Im Mitteilungsblatt soll mit einem
«Briefkasten» Gelegenheit geboten
werden, eigenes Wissen (z.B. iiber
Versicherungsfragen, Hilfsmittel,
Erfahrungen beim Reisen usw.) wei-
terzugeben oder mit gezielten Fra-
gen Auskiinfte zu erbitten.

Parkinson-Mitteilungsblatt 47

Einstimmig gutgeheissen...
wurden das Protokoll der vorjdhri-
gen Mitgliederversammlung und der
Jahresbericht 1996 sowie die von
Zentralkassier Kurt Addor kommen-
tierte Jahresrechnung 1996. Auf
Vorschlag des Vorstandes wurde der
Ertragsiiberschuss von 36 393 Fran-
ken dem Eigenkapital zugewiesen.

Auch das Budget 1997 fand die un-
geteilte Zustimmung der Versam-
melten. Da es bei vorsichtiger Kal-
kulation mit einem Aufwandiiber-
schuss von 68 000 Franken rechnet,
rief der Préisident die Versammelten
einmal mehr dringend dazu auf, die
Schweizerische Parkinsonvereini-
gung in der schwierigen Aufgabe der
Mittelbeschaffung aktiv zu unter-
stiitzen. Legate, Gonner, Erhohung
der Mitgliederzahl und Einkiinfte
aus Benefizveranstaltungen waren
Stichworte, die Dr. Schmidlin dabei
hervorhob. All jenen, die im Be-
richtsjahr mitgeholfen haben, das
Spendenergebnis auf ansprechen-
dem Niveau zu halten, dankte er mit
warmen Worten flir ihre Solidaritét
gegeniiber der Schweizerischen
Parkinsonvereinigung, den Parkin-
sonpatienten und ithren Angehori-
gen.

Mit Applaus gewéahlt

Die bisherigen Vorstandsmitglieder
und Rechnungsrevisoren wurden
einstimmig fiir zwei Jahre wieder-
gewdhlt. Der amtierende Prisident
allerdings stellt sich nur noch fiir ein
Jahr zur Verfligung. An seine Stelle
wurde bereits jetzt mit viel Applaus
Dr. Bruno Laube, Betriebswirt-
schafter und Mitglied der Geschifts-
leitung der Schweizerischen Riick-
versicherungs-Anstalt, Ziirich, ge-
wihlt. Er wird das Prdsidium an der
ndchsten Mitgliederversammlung
antreten.

Neu in den Vorstand gewihlt wurde
als Vertreterin der Physiotherapeu-

T Robert Ruhier
Am 31. Mai 1997 ist unser friihe-
res Vorstandsmitglied Robert
Ruhier im Alter von 77 Jahren ge-
storben. Herr Ruhier gehdrte von
der Griindung unserer Vereini-
gung im Jahre 1985 bis 1993 dem
Vorstand an und {ibte von 1987 bis
1993 das Amt des Zentralkassiers
im Vorstand aus.
Wir trauern um einen liebenswiir-
digen Menschen, der viel von sei-
ner personlichen Zeit in den
Dienst der Allgemeinheit und
ganz besonders der parkinson-
kranken Menschen gestellt hat.
Selbst von dieser Krankheit befal-
len, hat er ein vorbildlich positi-
ves Beispiel gegeben, wie man
mit einem chronischen Leiden le-
ben kann.
Robert Ruhier war fiir die Schwei-
zerische Parkinsonvereinigung
eine grosse Stiitze. Dafiir gebiihrt
thm unser Dank und unsere grosse
Anerkennung. Seiner Frau und
seinen Angehdrigen sprechen wir
unser herzliches Beileid aus. Wir
werden Herrn Ruhier in guter und
dankbarer Erinnerung behalten.

Schweizerische Parkinson-
vereinigung

Dr. Lorenz Schmidlin, Prasident
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tinnen und Physiotherapeuten
Louise Rutz-La Pitz, Walzenhausen.
Nach Abschluss ihrer Studien in den
Vereinigten Staaten wirkte sie in lei-
tender Stellung an verschiedenen
Schweizer Kliniken und ist gegen-
wirtig Leiterin der Physiotherapie
der Rheinburg-Klinik, Walzenhau-
sen, daneben betitigt sie sich als
Ausbildnerin im In- und Ausland.

Todesfall - Ehrungen — personel-
le Verinderungen

Mit einer Schweigeminute gedach-
te die Versammlung des kiirzlich
verstorbenen Robert Ruhier, Ittigen.

Nach diesem Abschiedsgruss durf-
ten die Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer auch Willkommen heissen:
es galt, das 3000ste Mitglieds der
Vereinigung zu feiern. Marlies
Riiesch, Zirich, wurde mit einem
bunten Strauss, einer Ehrenurkunde
und der Freimitgliedschaft fiir1997
iiberrascht.

Mit grossem Lob fiir ihren uneinge-
schrinkten Einsatz und einem
Dienstaltersgeschenk gratulierte der
Priasident sodann Lydia Schiratzki,
die 1997 auf 10 Jahre als Geschifts-
fiihrerin der Vereinigung zuriickbli-
cken darf.

Die Beauftragte fiir Offentlichkeits-
arbeit und Redaktorin des Mittei-
lungsblattes, Eva Michaelis, ist we-
gen Erreichung des Pensionsalters
aus dem Mitarbeiterstab ausgeschie-
den. Als ihr Nachfolger konnte Aldo
Magno, lic.phil. I und freier Journa-
list, gewonnen werden. Er wird sein
Amt am 1. August 1997 antreten.

Ruth Lohrer verldsst die SPaV  im
Sommer ebenfalls, um wieder als
Kindergirtnerin zu arbeiten. Fiir sie
wird derzeit noch eine Nachfolge-
rin gesucht.
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Erfreut wurde die Nachricht zur
Kenntnis genommen, dass Stadt und
Kanton Luzern einen Beitrag zur Fi-
nanzierung der Kaffeepausen ge-
spendet hatten. Ein besonderes
Krinzlein wurde zum Schluss dem
Organisationstalent von Katharina
Scharfenberger gewunden, die fiir
den reibungslosen Ablauf der Mit-
gliederversammlung 1997 verant-

wortlich zeichnete. Alles lief denn
auch wie am Schniirchen... einzig
das Wetter hatte sie nicht ganz im
Griff: der nach dem Mittagessen
vorgesehene Spaziergang am See
ertrank in einer kleinen Sintflut. Je
nun, wer will es Petrus iibel nehmen,
wenn auch er bei einer Mitglieder-
versammlung ab und zu ein Wort-
lein mitreden mochte?

Wiirdigung anldsslich der Mitgliederversammlung 1997 in Luzern:

Lydia Schiratzki seit 10 Jahren Geschiftsfiihrerin
der Schweizerischen Parkinsonvereinigung

Liebe Frau Schiratzki

Sie feiern in diesem Jahr das 10-
Jahre-Dienstjubilaum. Am 1. Janu-
ar 1987 iibergab Thnen Frau Dr.
Fiona Frohlich die Schliissel zur
Ubernahme des Zentralsekretariates
der damals zweijdhrigen Schweize-
rischen Parkin-
sonvereinigung.
Wir alle wissen,
wie sich unsere
Vereinigung seit-
her entwickelt
hat. Die Anzahl
Selbsthilfegrup-
pen ist von 10
auf 50 gestie-
gen, die Mitglie-
derzahl von
1400 auf 3000.
Sie haben ganz
wesentlich zu
dieser Entwick-
lung beigetra- -
gen. Davon haben die Parkinson-
patienten und ihre Angehdrigen pro-
fitiert. Diese Entwicklung ist ja auch
das Ziel der Parkinsonvereinigung.
Fiir Sie personlich bedeutete dieses
tiberaus erfreuliche Wachstum einen
stetigen Wandel in Thren Aufgaben
und Verpflichtungen. Und gerade in
Ihrem Jubildumsjahr sind wir da-

ran, die Geschiftsstelle umzustruk-
turieren, eine Tatsache, dass auch Sie
«in Bewegung» gehalten werden.

Wir alle wissen, dass Sie Thre Aufga-
be als Geschéftsfiihrerin lieben, denn
Sie wollen aus innerer Uberzeugung
und Hingabe he-
raus den parkin-
sonkranken Men-
schen und ihren
Angehdrigen hel-
fen. Dieses Enga-
gement gibt Th-
nen die Kraft und
Initiative, ihre
Aufgabe als Ge-
schiftsfiihrerin
nicht nur gut,
sondern ausge-
zeichnet zu er-
fiillen. Thre Ideen
und Thre Begeis-
Ak terungsfihigkeit
stecken an und reissen mit. Dieses
Engagement fiihrt zu Ihrem grossen
Einsatz, der oft weit iiber die offizi-
elle Arbeitszeit hinaus geht. Sie ha-
ben in diesen 10 Jahren viel von Ih-
rer personlichen Substanz ver-
schenkt.Sie haben wesentlich zum
guten Ruf der SPaV beigetragen. Sie
pflegen ausgezeichnete Verbindun-
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gen zur Arzteschaft, zu den Uni-
versitits- und Rehabilitationskli-
niken, zu uns nahestehenden Orga-
nisationen: Sie sind eine geschitz-
te, gerne gesehene Personlichkeit,
wie es eben eine gute Geschiftsfiih-
rerin sein soll.

Fiir all dies mochten wir Ihnen heu-
te von Herzen danken, wir Mitglie-
der der SPaV, Patienten und Ange-
horige, die Selbsthilfegruppen, der
Vorstand, der Fachliche Beirat und
noch viele mehr, die zu Ihrem Wir-
kungskreis gehoren.

Liebe Frau Schiratzki, Sie diirfen
heute mit Freude und Befriedigung
auf Thre ersten 10 Jahre Fiihrung der
Geschiiftsstelle der SPaV zuriick-
blicken. Wir gratulieren Ihnen dazu.
10 Jahre liegen hinter Ihnen, die Zu-
kunft mit vielen neuen Aufgaben als
Geschiftsfiihrerin einer sich stindig
wandelnden Parkinsonvereinigung
liegt vor Thnen. Wir wiinschen Ihnen
auch fiir diese Zukunft viel Gliick,
Erfolg und Befriedigung.

Dr. Lorenz Schmidlin, Prdsident

Ist die Parkinsonsche Krankheit erblich?

Diese Frage ist seit langer Zeit um-
stritten und sie kann nicht einfach
mit Ja oder Nein beantwortet wer-
den. Wihrend friiher angenommen
wurde, dass bei einer recht gros-
sen Zahl von Patienten eine erbli-
che Form der Krankheit vorliege,
ist man heute der Ansicht, dass in
den meisten Fillen lediglich eine
relativ schwache Veranlagung ver-
erbt werde. Es ist allerdings unbe-
stritten, dass es einzelne Familien
gibt, in denen ein mehr oder weni-
ger typisches Parkinsonsyndrom
eindeutig vererbt wird. In einer
grossen derartigen Sippe, die in
Siiditalien und in den Vereinigten
Staaten lebt, konnte kiirzlich ein
Defekt am Chromosom 4 entdeckt
werden, der wahrscheinlich fiir die
Krankheit verantwortlich ist!.

Es ist verstiandlich, dass diese Pub-
likation die Diskussion iiber die
Erblichkeit der Krankheit belebt
und auch zu zahlreichen Spekula-
tionen Anlass gegeben hat. Es han-
delt sich dabei bestimmt um einen
sehr interessanten und fiir die kiinf-
tige Forschung auch wichtigen Bei-
trag. Es darf aber keineswegs da-
raus geschlossen werden, dass die-
ser Defekt bei den meisten oder so-
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gar bei allen Parkinsonpatienten
vorliege und dass daraus in abseh-
barer Zeit therapeutische Konse-
quenzen erwachsen werden. Wir
wissen sogar, dass in anderen Sip-
pen mit erblichem Parkionson-
syndrom das besagte Chromosom
4 mit grosser Wahrscheinlichkeit
keine Rolle spielt?.

Es tut mir leid, dass ich bei vielen
Patienten und ihren Angehorigen
Erwartungen und Hoffnungen zer-
storen muss, die hdufig durch un-
sachliche Mitteilungen in der Pres-
se geweckt wurden. Ich mochte
aber betonen, wie wichtig es ist,
dass auf diesem Gebiet weiter ge-
forscht wird und werden darf. Falls
die sogenannte Genschutz-Initiati-
ve angenommen werden sollte,
wiirden derartige Forschungen in
der Schweiz praktisch verunmdog-
licht.

Prof. H.P. Ludin
Prdsident des fachlichen Beirats

!Polymeropolous MH et al: Science 274,
1197-1199, 1996

2Wood N. J. Neurol. Neurosug. Psychiat. 62,
305-309, 1997

Marlies Ruesch
3000stes Mitglied der SPaV

ems. Frau Riiesch ist vor vier Jah-
ren als Parkinsonpatientin diagnosti-
ziert worden. Sie war entsetzt, da sie
als Krankenschwester selber schwer
Betroffene zu pflegen hat und also
weiss, worum es nun auch fiir sie
geht. Obwohl sie gegen Mittag im-
mer sehr schwindlig ist und am
Nachmittag von grosser Miidigkeit
geplagt wird, mochte sie aber wih-
rend den acht Monaten bis zur Pen-
sionierung noch voll weiter arbeiten.
Weil sie auch weiss, wie wichtig Be-
wegung und Beweglichkeit fiir sie
jetzt sind, geht sie mindestens ein-
mal pro Woche schwimmen und be-
gleitet am Sonntag eine dltere Frau
mit Hiindchen beim Spazieren. Thr
soziales Engagement will sie nach
der Pensionierung noch ausweiten
und mindestens einen Tag fiir Pati-
entenbetreuung einsetzen. Zudem
freut sie sich darauf, dann ihr Fran-
z0sisch aufzufrischen und sogar
noch Englisch zu lernen. Im Moment
ist ihr grosses Hobby aber das Ko-
chen fiir ihren Sohn.

Nachdenklich sagt sie dann: «Ich
lebe jetzt ganz bewusst in der Ge-
genwart und bin zur SPaV gestossen,
weil ich das Gesprich suche; und
zwar rechtzeitig, nicht erst dann,
wenn es mir schlecht geht.»
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Mitgliederversammlung im Bild

Ida Dommen Nyffeler und ihr Therapeuten- Der Dank des Vorstandes an die Selbsthilfegruppen / Les remer-
Team / Les thérapeutes du jour ciements du Comité aux groupes d'entraide

B 4 :
An runden Tischen wurde lebhaft diskutiert / Les tables rondes
étaient animées par les discussions

T

Neu im Vorstand / Elue au comité: Nur der Blick durchs Fenster passte nicht zur frohen Stimmung /
Louise Rutz-La Pitz La vue, cependant, ne se présentait pas d'une maniére gaie
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