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Die EPDA wird erwachsen

Bericht iiber die Generalversammlung der Europischen
Parkinsonvereinigung vom 4./5. September 1999 in Prag

Prag wire ja sowieso eine Reise wert.
Doch auch die Teilnahme an der General-
versammlung der European Parkinson’s
Disease Association (EPDA), hat sich fiir
die Delegierten aus der Schweiz, Bruno
Laube, Prisident und SPaV-Geschiftsfiih-
rerin Lydia Schiratzki in besonderem
Masse gelohnt. Warum?

Die Schweizerische Parkinsonvereini-
gung ist Mitglied der European Parkin-
son’s Disease Association (EPDA), ge-
griindet 1993. Seit 1999 ist die EPDA eine
eingetragene europdische Firma (legal
entity). Vorher war sie eine Dachorganisa-
tion ohne rechtlichen Statuts, der aber
wichtig ist fiir den Bezug von EU-Geldern
zur Unterstiitzung von EPDA-Aktivitédten.
Heute zdhlt die EPDA 31 Mitgliedldnder.
Die Vorstandsmitglieder der EPDA kom-
men aus folgenden nationalen Patienten-
vereinigungen: Finnland, Grossbritan-
nien, Niederlande, Schweden und der
Tschechischen Republik. Die Fiihrung
und Rechnungslegung haben immer wie-
der Anlass zu Diskussionen und ernsthaf-
ter Kritik gegeben. Aus diesen Griinden
haben die Deutsche Parkinsonvereini-
gung, France Parkinson und Associazione
Italiana Parkinsoniani di Milano 1998 ihre
Mitgliedschaft gekiindigt.
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Die Schweizer Delegation hat sich von
Anfang an aktiv bemiiht, zu helfen, damit
diese Mingel behoben werden. Weil dies
zih vor sich ging, hat auch die SPaV nach
Riicksprache mit dem Vorstand 1998
ebenfalls mit dem Austritt gedroht. Be-
dingung fiir die weitere Mitgliedschaft
war, dass insbesondere im Finanzbereich
und beim Aktionsprogramm mehr Profes-
sionalitdt, Information und Transparenz
geschaffen wiirden.

Aktivitdtsplan vorgelegt

In Prag war nun festzustellen, dass der
Vorstand der EPDA diesem Wunsch gross-
tenteils nachgekommen ist und einen
Aktivititenplan fiir 1999 und 2000 vor-
gelegt hat. Auch wenn die Rechnungs-
legung noch Wiinsche offen lasst, wurde
doch in finanzieller Hinsicht viel Trans-
parenz geschaffen. So war zu erfahren,
dass internationale Chemiefirmen im Auf-
trag der EPDA wichtige Studien und
Projekte durchfiihren und finanzieren.
Beispiele hierzu:

e Die Physiotherapie, so das Ergebnis
einer Untersuchung in Grossbritannien,
gewinnt neben der medikamentdsen Be-
handlung der rund 120000 britischen
Parkinsonpatienten als vielseitige Alter-
native auch zur Behandlung von Neben-
wirkungen der Medikamente an Bedeu-
tung.

» Wirtschaftlicher und emotionaler Auf-
wand fiir die Pflege von Parkinsonpati-
enten: Zu diesem Thema wird eine
Umfrage in fiinf EU-Léndern durchge-
fiihrt.

» Eine weltweite Studie iiber die Parkin-
sonkrankheit wird in Zusammenarbeit
mit der Weltgesundheitsorganisation
(WHO) erstellt.

» Eine computergestiitzte Erfassung der
besten Medikamentenkombinationen
zur Behandlung des Parkinsonsyn-
droms mit Nebenwirkungen und die
Erfassung von nicht-parkinsonspezifi-
schen Medikamenten, die fir Parkin-
sonpatienten schédlich sind und nicht
verschrieben werden sollten.

* EPPnet— (European Parkinson’s People
Network) — eine eigene Datenbank im
Internet. Sie soll Parkinsonbetroffenen
und ihren Angehdrigen die Moglichkeit
geben, tiberpriifte Informationen zu er-

halten, selber Fragen, Erfahrungen und
Probleme einzugeben und mit anderen
Betroffenen auszutauschen. Besonders
an dieser Website ist ihr interaktiver
Nutzwert und vor allem der Informati-
onsschutz und die Vertraulichkeit: Nur
Berechtigte erhalten Zutritt zu diesem
Netz. Parallel zum Erfahrungsaustausch
unter den Patienten soll auch eine On-
line-Verbindung fiir Neurologen und
Parkinson relevante Gruppen aus der
Medizin eingerichtet werden. Das Pilot-
projekt lduft in Finnland und Gross-
britannien.

e Ein Selbsthilfehandbuch fiir alle Berei-
che, die das Leben mit Parkinson betref-
fen, soll aus dem Holldndischen in ver-
schiedene Sprachen iibersetzt werden.

* Ein Gesundheits-Kochbuch fiir Parkin-
sonpatienten mit Rezepten aus der
ganzen Welt ist im Entstehen.

* Viermal jdhrlich erscheint ein Magazin
in englischer Sprache und kann bei der
SPaV in Egg bestellt werden.

Junge Arzte informieren

Ein weiteres Projekt ist die Zusammen-
stellung eines einheitlichen Infopaketes
fiir junge Arzte. Es soll ihnen helfen, rich-
tig mit Parkinsonpatienten umzugehen.

Wir werden tiber zukiinftige Projekte und
Resultate der erwidhnten Studien infor-
mieren. Die ndchste Generalversammlung
(General Assembly 2000) wird am 14./15.
November 2000 in Wien stattfinden.

Lydia Schiratzki
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