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RKINSON SCHW

BILANZ UND
PERSPEKTIVEN

Am 26. Oktober 1985 fand in Bern die Griindungs-
versammlung der Schweizerischen Parkinsonvereinigung
statt. Was seither geschah und welche Meilensteine
gesetzt wurden, hat Jorg Rothweiler* in den Archiven und
bei den Grindungsvatern nachgeforscht.
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2010 feiert Parkinson Schweiz das 25-Jahre-Jubi-

laum - dabei reicht die Geschichte der Vereinigung
viel weiter zuriick. Denn die Uberzeugung, die
Schweiz brauche eine solche Fachorganisation,
reift in Professor Hans-Peter Ludin bereits Ende
der 1970er-Jahre. «Einerseits fragten immer wie-
der Patienten nach einer solchen Organisation,
andererseits beobachtete ich die Erfolge der Par-
kinsonvereinigungen in den Nachbarldndern mit
Interesse und Freude», erinnert sich Ludin. So be-
ginnt er bei Betroffenen, Kollegen und Vertretern
der Pharmaindustrie fiir seine Idee zu werben —
mit bescheidenem Erfolg. «Zwar stiess ich vielfach
auf wohlwollendes Interesse — doch aktive Mitar-
beit und finanzielle Starthilfe wollte kaum jemand
leisten», erzahlt er.

1983

ERSTE KONKRETE ZUSAGEN

Doch Professor Ludin gibt nicht auf — und wird 1983
fiir seine Ausdauer belohnt: Die Firma F. Hoffmann-
La Roche sichert ihm finanzielle und logistische
Hilfe zu. Uberdies findet er mit seiner Assistenzérz-
tin Fiona Frohlich und Professor Jean Siegfried zwei
engagierte Mitstreiter. Gemeinsam laden sie die
Schweizer Neurologen nach Bern zu einem Work-
shop ein, um diese zum Mitmachen zu bewegen.
«Zu unserer Enttduschung reagierten die Neurolo-
gen aber eher kiihl», erzdhlt Ludin. «Sie zweifelten,
ob es eine nationale Parkinsonvereinigung brauche.
Aber wenigstens waren sie bereit, einen von uns
ausgearbeiteten Fragebogen fiir eine Bediirfnisum-
frage an ihre Patienten zu verteilen.»

Das Resultat der Umfrage, die in der Erstausga-
be des Mitgliedermagazins publiziert wird (siehe
auch S. 16), bringt die Wende: Rund 90 Prozent der
Betroffenen begriissen die Griindung einer Schwei-
zerischen Parkinsonvereinigung. Beeindruckt von
diesem Ergebnis schwenken die skeptischen Neuro-
logen ein - und im November 1984 kann die Arbeit
der Griindungskommission beginnen.

1984

DIE GRUNDUNGSKOMMISSION BEGINNT MIT
IHRER ARBEIT

Diese Griindungskommission, in der sich neben
Professor Ludin und Griindungsprésident Professor
Jean Siegfried auch Neurologen aus allen Sprach-
regionen der Schweiz, Betroffene, Angehorige so-
wie Vertreter der Pharmaindustrie und die Leiten-
den der damals bereits bestehenden Selbsthilfe-
gruppen Thun/Spiez, Winterthur und Ziirich enga-
gieren, arbeitet die Statuten aus, iiberzeugt Person-
lichkeiten zum Mitwirken im Patronatskomitee und
wirbt Mitglieder fiir den Fachlichen Beirat sowie
Kandidaten fiir die Wahlen des ersten Vorstandes
an. So kann am 26. Oktober 1985 in Bern die
Schweizerische Parkinsonvereinigung mit zundchst
rund 200 Mitgliedern und dem ersten Prasidenten
Dr. Robert Nowak gegriindet werden.

1985 bis 1989

RASANTES WACHSTUM UND AUSBAU

DER GESCHAFTSSTELLE

In den Monaten nach der Griindungsversammlung
zeigt sich, dass die Uberzeugung der Griindungs-
véter, die Schweiz brauche eine nationale Parkin-
sonvereinigung, richtig war. In nur drei Monaten
verdoppelt sich die Zahl der Mitglieder, nach drei
Jahren betrédgt sie mehr als 1200. Landesweit ent-
stehen neue Selbsthilfegruppen — Mitte 1988 sind
es 24, Ende 1989 bereits 30.

Dieses Wachstum hat Auswirkungen auf die
Struktur der jungen Geschéftsstelle. Konnte Fiona
Frohlich anfangs neben der Leitung des Zentralse-
kretariates auch die Produktion der Mitgliederzei-
tung bewdltigen, benotigt sie nach nur wenigen
Monaten Unterstiitzung — und mehr Platz! So tiber-
siedelt die anfangs in Fiona Frohlichs Privatwoh-
nung domizilierte «Geschéftsstelle» im Januar 1987
in eine Einzimmerwohnung in Hinteregg — wo es
sogar einen Computer fiir die Adressverwaltung =>

L

1 | Der Startschuss
Rund 200 Mitglieder
kamen 1985 zur Griin-
dungsfeier nach Bern.

2 | Die Griindungsvater
Prof. Jean Siegfried und
Prof. Hans-Peter Ludin.

3 | Engagierte Mitstrei-
terin der ersten Stunde
Frau Dr. Fiona Frohlich
unterstitzte die Grin-
dungsvater und war

die erste Leiterin des
Generalsekretariats.

4 | Zweite Heimat
1990 Ubersiedelte das
Sekretariat in dieses
Haus in Hinteregg.

Jorg Rothweiler

ist seit Mai 2008 als
Leiter Kommunikation
bei Parkinson Schweiz
aktiv.
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5 | Lydia Schiratzki

war fast 20 Jahre lang
Geschaftsfiihrerin. Heu-
te ist sie Ehrenmitglied.

6 | Kein Leben im Luxus
In der Geschaftsstelle
gab es wenig Platz, aber
immer viel Arbeit.

7 | Internationale Gaste
1995 fand in Ziirich der
Jahreskongress der eu-
ropaischen Parkinson-
vereinigung EPDA statt.

25 JAHRE PARKINSON SCHWEIZ

und einen Drucker gibt. Zeitgleich mit dem Umzug
iibernimmt Lydia Schiratzki die Leitung des Sekre-
tariates — sicherlich selbst nicht ahnend, dass sie
den Posten der Geschéftsfiihrerin fast 20 Jahre aus-
iiben wird.

Mit viel Elan machen sich die Damen an die Ar-
beit, bauen das Angebot fiir die Betroffenen schritt-
weise aus. Neben der Telefonberatung, der Orga-
nisation von Veranstaltungen, der Publikation des
Mitteilungsblattes und der Unterstiitzung der
Selbsthilfegruppen organisiert die Vereinigung
schon bald auch Kurse und Weiterbildungen.

Mit den Aufgaben wéchst auch das Team der
Geschiftsstelle immer weiter - bis die Einzimmer-
wohnung in Hinteregg aus allen Néhten platzt.

Die Prasidenten von Parkinson Schweiz

1985-1991: Robert Nowak

Professor Jean Siegfried,

Prasident der Griindungs-
kommission, und der erste
Prdsident der Vereinigung,

Dr. Robert Nowak, legten

gemeinsam mit Prof. Hans-

Peter Ludin die Grundsteine
fur die erfolgreiche Entwick-
lung von Parkinson Schweiz.
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Jean Siegfried und Robert Nowak

1992-1998:

Lorenz Schmidlin

Dr. Lorenz Schmidlin flihrte
das Werk des verstorbenen
ersten Prasidenten Dr.
Robert Nowak fort. Unter
seiner Agide wurde die Ge-
schaftsstelle ausgebaut und
Parkinson Schweiz wurde
Mitglied der EPDA.

s

Lorenz Schmidlin

1998-2003: Bruno Laube
Bruno Laube machte die Ge-
schaftsstelle mit einer mo-
dernen IT-Anlage fit fir das
dritte Jahrtausend.

2003-2009: Kurt Meier
Unter der Fiihrung von Kurt
Meier Giberwand die Vereini-
gung die Wirtschaftskrise

Bruno Laube

Daher tibersiedelt die Geschéftsstelle 1989 in
grossere Biiros in Hinteregg. Im selben Jahr erar-
beiten Vorstand und Geschéftsleitung ein Regle-
ment, das die finanziellen Belange und die Zusam-
menarbeit zwischen der Vereinigung und den mehr
als 30 Selbsthilfegruppen regelt.

1990

JUBILAUM UND ERSTE PARKINSONFERIEN

Im Sommer 1990 sind die ersten fiinf Jahre geschafft.
Das junge Schiff schwimmt stabil, hat manchen
Sturm gut iiberstanden und segelt auf Kurs. Mit Ka-
tharina Scharfenberger stosst die heute dienstéltes-
te Mitarbeiterin zum Team und Fiona Frohlich orga-

und entwickelte sich zu ei-
ner professionell gefiihrten
Non-Profit-Organisation.

Seit 2009: Markus Rusch
Markus Rusch flihrt Kurt
Meiers Werk fort. Die Viel-
falt der Aktivitaten im Jubi-
ldumsjahr 2010 belegt, mit
wie viel Elan er dies tut.

Markus Rusch und Kurt Meier



nisiert im Feriendorf Twannberg die ersten betreuten
Parkinsonferien (10.-20. Juni 1990).

Anlésslich des Jubildums wird die bereits tradi-
tionelle Weiterbildungstagung fiir die Leitungs-
teams der Selbsthilfegruppen erstmals auf zwei
Tage ausgedehnt und an der Mitgliederversamm-
lung in Basel nehmen neben rund 300 Mitgliedern
auch zwolf Vertreter von sieben Parkinsonvereini-
gungen aus dem benachbarten européischen Aus-
land teil. In der Klinik Bethesda in Tschugg findet
wenig spater die erste Parkinson-Informationsta-
gung statt. Sie zahlt heute, wie auch die Tagungen
an neun weiteren Kliniken, zu den Fixpunkten im
Jahresprogramm der Vereinigung.

Fiona Frohlich wird fiir ihr Engagement zum Eh-
renmitglied ernannt und Prasident Robert Nowak
engagiert sich intensiv in einer Arbeitsgruppe, die
sich die Griindung einer européischen Parkinson-
Dachorganisation zum Ziel gesetzt hat.

Am Ende dieses arbeitsintensiven Jahres weist
die Vereinigung beachtliche Zahlen aus: Die Mit-
gliederzahl ist auf 1700 geklettert, es gibt 34 Selbst-
hilfegruppen und in der Geschéiftsstelle arbeiten
nun vier Personen (165 Stellenprozente). Auch fi-
nanziell 1auft es gut. Obwohl sich der jahrliche Be-
triebsaufwand seit der Griindung auf mehr als
250000 Franken verdreifacht hat, steht die Orga-
nisation auf stabilem Fundament.

1991 bis 1994

EPDA-BEITRITT UND EIN NEUER PRASIDENT

Leider triibt einige Monate nach dem Jubilaumsjahr
der Tod des Présidenten die Freude tiber die anhal-
tend gute Entwicklung. Am 18. September 1991
stirbt Dr. Robert Nowak in seinem 70. Altersjahr an
den Folgen einer Herzoperation. So erlebt der ers-
te Prasident, der sich so engagiert fiir die Griindung
der europdischen Parkinsonvereinigung EPDA ein-
gesetzt hatte, deren Griindung im Jahr 1992 nicht
mehr. Es bleibt seinem Nachfolger, Dr. Lorenz
Schmidlin, vorbehalten, die Erkldrung zu unter-

.lqw%@&ﬁﬂﬁ-i"fSI ,

zeichnen, mit der die Schweizerische Parkinsonver-
einigung anno 1993 der EPDA beitritt.

Und Nowaks Nachfolger erlebt wiahrend seiner
bis 1998 dauernden Prisidentschaft noch viele
wichtige Stationen mit. So darf Dr. Lorenz Schmid-
lin im Jahr 1992 das 2000. Mitglied der Vereinigung
willkommen heissen und 1993 die Eréffnung der
40. Selbsthilfegruppe verkiinden. Und auch finan-
ziell geht es voran: Das Bundesamt fiir Sozialversi-
cherungen (BSV) bewilligt die vom Vorstand bean-
tragte Aufstockung der Arbeitskapazitdten der Ge-
schéftsstelle von 200 auf 300 Stellenprozente. So
konnen Lydia Schiratzki, Katharina Scharfenberger
und Ruth Lohrer ihre Pensen erhéhen und mit Ani-
ta Osterhage kann eine zusétzliche Mitarbeiterin
fiir den Kundendienst engagiert werden. Redakto-
rin Eva Michaelis arbeitet 80 Prozent und in arbeits-
intensiven Phasen hilft mit Marianne Tobler noch
eine weitere Person aus. Weil zudem aus einer
grossziigigen Spende vier Computer angeschafft
werden konnen, verfiigt die Geschéftsstelle erst-
mals iiber vier «richtige» Arbeitsplatze.

1995

PARKINSON SCHWEIZ WIRD 10 JAHRE ALT

Zu den Highlights des Jubildumsjahres 1995, das
dem Motto «Wir bleiben in Bewegung» folgt und
unter dem Patronat der damaligen Bundesrétin
Ruth Dreifuss steht, zéhlen die Einrichtung der kos-
tenlosen Beratungs-Hotline «Parkinfon» und die
Verleihung des 1. Parkinson-Forschungspreises an
Dr. Christian Spenger. Der Forschungsleiter der neu-
rochirurgischen Uniklinik des Inselspitals Bern wird
fiir seine Grundlagenforschung zur Zelltransplan-
tation bei Parkinson geehrt. Zudem macht die Ver-
einigung mit diversen Aktionen auf sich aufmerk-
sam: Sie wirbt mit Plakaten und Informationen in
schweizerischen Apotheken, mit Werbeflaggen bei
den Hauptpoststellen in Bern und Lausanne sowie
mit der Berner Parkinsonwoche fiir ihre Arbeit, im
Bestreben, die Schweizer Bevolkerung verstarkt =»

8 | Fundierte Auskunft
Seit Beginn der Aktivita-
ten setzt sich Parkinson
Schweiz flr eine gute
Information der Betrof-
fenen, aber auch der
Offentlichkeit ein - wie
hier auf der Brain Fair in
Zirich anno 1995.

9 | Musik hat Tradition
Konzerte, wie der Auf-
tritt des Jodlerchors
«Bargblueme» bei der
Mitgliederversammlung
1995, haben bei Parkin-
son Schweiz eine lange
Tradition.
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10 | Aktive Selbsthilfe
Wie die SHG Schwyz im
Jahr 1995 informieren
auch heute viele Selbst-
hilfegruppen aktiv tiber
Parkinson.

11 | Gertrud Knopfli
intensivierte ab 1998 die
Betreuung und Beratung
der Selbsthilfegruppen.

12 | Erste Website

Seit 1999 ist die Vereini-
gung auch im Internet
aktiv.

Parkinfon 0800 80 30 20:

25 JAHRE PARKINSON SCHWEIZ

fiir das Thema Parkinson zu sensibilisieren. Am En-
de der Parkinsonwoche findet die Mitgliederver-
sammlung statt, bei der die Griindungsmitglieder
Graziella Maspero, Professor Hans-Peter Ludin und
Professor Jean Siegfried zu Ehrenmitgliedern er-
nannt werden. Neu in den Vorstand gewahlt wird
Prof. Mathias Sturzenegger — der heute das «dienst-
alteste» Mitglied unseres Vorstandes ist. Eingerahmt
wird die Versammlung von einem Auftritt des Jod-
lerchores «Bargblueme» und von einem Abschluss-
konzert mit Spitzenmusikern des Berner Sympho-
nieorchesters. Dieser Tradition, mit Musik fiir die
gute Sache zu werben, bleibt Parkinson Schweiz in
der Folge treu. Seit 1995 finden regelméssig Kon-
zerte fiir und mit Parkinson Schweiz statt — so auch
dieses Jahr am 9. Dezember beim Konzert der basel
sinfonietta mit Niklaus Wyss und Teo Gheorghiu in
Basel und beim 2. Light-of-Day-Konzert am 12. De-
zember in Ziirich.

Zum Abschluss des Jubildumsjahres 1995 gibt sich
Parkinson Schweiz iibrigens betont international:
Vom 11. bis zum 12. November tritt die Vereinigung
in Zirich als Gastgeberin fiir den EPDA-Kongress
mit 60 Vertretern aus 16 Nationen auf.

1997
GRUNDUNG DES BUREAU ROMAND
Im Jahr nach dem Jubildum iibergibt Vizeprasiden-
tin Fiona Frohlich ihr Amt an Elisabeth Vermeil und
Dr. med. Fabio Baronti, heutiger Vizeprasident,
stosst als Mitglied des Fachlichen Beirates zur Ver-
einigung. Zudem steht die Geschéftsstelle vor einer
neuerlichen Umstrukturierung, da sie wieder an die
Kapazitatsgrenze stosst. Allein im Jubildumsjahr
1995 stieg die Zahl der Telefonanfragen um rund
40 Prozent, die Post nahm um 50 Prozent zu und
die Mitgliederzahl hat die 3000er-Marke tiberschrit-
ten. Mit Marlies Jauk wird eine zusétzliche Mitar-
beiterin fiir die Bearbeitung der wachsenden Zahl
von Bestellungen engagiert.
Im selben Jahr wird eine erneute Mitgliederumfra-
ge realisiert. Die Resultate sind quasi deckungs-
gleich mit den Ergebnissen der Umfrage von 1984.
Oder anders ausgedriickt: Die Mitglieder bestatigen,
dass die Vereinigung in ihren Zielen richtig liegt.
Eines dieser Ziele, ndmlich schweizweit zu agie-
ren, riickt in der Folge verstarkt ins Zentrum: 1997
wird in Pully ein Sekretariat namens Bureau romand

Seit 15 Jahren ein grosser Erfolg!

Die Gratis-Hotline Parkinfon
0800 80 30 20 - der direkte
Draht zum erfahrenen Neu-
rologen - ist seit der Lancie-
rung im Jahr 1995 einer der
am haufigsten genutzten
Beratungsdienste von Par-
kinson Schweiz.

Die medizinische Beratung
Parkinsonbetroffener ist ei-
ne anspruchsvolle Dienst-
leistung. Dank eines guten
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Netzes ehrenamtlicher
Experten kann Parkinson
Schweiz mit dem Parkinfon
- der Gratis-Hotline zum
Neurologen - kompetente
Beratung anbieten. Die Hot-
line ist jeden Mittwoch von
17 bis 19 Uhr auf Deutsch,
jeden dritten Mittwoch im
Monat auf Franzosisch und
jeden dritten Monat auf
Italienisch in Betrieb.




gegriindet. Zwar hatte die Vereinigung bereits seit
1985 mit Germaine Nicollier eine Vertreterin in der
Romandie. Doch die Angehorige eines Betroffenen
kann die Arbeit alleine kaum noch bewaltigen. Da-
her engagiert sich bereits ab 1988 auch Elisabeth
Vermeil verstérkt in der Romandie, treibt dort die
Entwicklung mit PR-Aktionen, der Griindung von
Selbsthilfegruppen, mit Informationsveranstaltun-
gen und Networking voran. 1997 kann mit Beatrice
Bridel die erste Mitarbeiterin des Bureau romand
engagiert werden - sehr zur Freude von Lydia Schi-
ratzki, die im selben Jahr ihr 10-Jahre-Jubildum als
Geschéftsfiihrerin feiert und immer neue Ideen fiir
Aktionen hat. So verkaufen die Selbsthilfegruppen
zum Welt-Parkinson-Tag am 11. April 1997 landes-
weit mehr als 10000 Holztulpen und in Basel, Bern,
Lausanne und Ziirich finden Symposien an den je-
weiligen Unikliniken statt. Die Erstausgabe des Bu-
ches «Positiv leben mit Parkinson» von Martin Ochs-
ner wird publiziert und die Vereinigung organisiert
diverse Weiterbildungen fiir Fachpersonen.

Als Folge dieses wachsenden Engagements iiber-
steigt die Bilanzsumme der Vereinigung erstmals
die Millionengrenze.

1998

UBERSIEDLUNG NACH EGG

So erfreulich diese Entwicklung aus Sicht der Be-
troffenen ist, so unerfreulich sind ihre Auswirkun-
gen auf die Finanzen: Ende der 1990er-Jahre kampft
die Vereinigung gegen schwindende Geldreserven.
Die Mittelbeschaffung ist schwieriger geworden und
die 1998 begonnenen Verhandlungen tiber einen
Leistungsvertrag mit dem BSV erweisen sich als
langwierig und komplex. Dennoch beschliesst der
Vorstand unter Leitung des neuen Prasidenten Bru-
no Laube eine personelle Aufstockung der Ge-
schéftsstelle, um die Betreuung der mittlerweile 50
Selbsthilfegruppen auf dem angestrebten Niveau
halten zu kénnen. Es wird eine 60-Prozent-Stelle
fiir Gertrud Knopfli geschaffen, die sich exklusiv um

den Ausbau der SHG-Arbeit kiimmern soll. Gesamt-
haft muss die Vereinigung nun 460 Stellenprozente
finanzieren - von denen aber lediglich 285 Stellen-
prozente vom BSV subventioniert werden. Doch ei-
ne andere Losung gibt es nicht.

Die Geschiftsstelle, die aufgrund des wachsen-
den Platzbedarfs in die heutigen Biiros in Egg iiber-
siedelt, beantwortet 1998 weit mehr als 5000 tele-
fonische Anfragen und verschickt anndhernd
40000 Briefe. Zudem klettert die Zahl der Aktionen
auf ein neues Rekordniveau und auch iiber das 1995
eingerichtete Parkinfon miissen immer mehr An-
fragen beantwortet werden. ->

13 | Das Parkinson-
Tageszentrum Pully
wurde 1999 unter der
Leitung von Elisabeth
Vermeil gegriindet.

14 | Bureau romand
Elisabeth Vermeil,
Evelyne Erb und
Beatrice Bridel (v. li.)
legten 2004 den Grund-
stein flr das Bureau
romand in Lausanne.

Parkinson Schweiz in Zahlen

JAHR

MITARBEITENDE
GRUPPEN

1986 1 (50 Stellenprozente)
1990 4 (165 Stellenprozente)
1995 6 (300 Stellenprozente)
2000 8 (470 Stellenprozente)
2005 10 (600 Stellenprozente)
12010 | 12 (760 Stellenprozente]

Parkinson Schweiz von 1985 bis heute: Zahlen und Fakten

SELBSTHILFE-

rund CHF 72000.-
rund CHF 255000.-
rund CHF  737000.-
rund CHF  1030000.-
rund CHF  1561000.-
rund CHF  2500000.-

BETRIEBSAUFWAND

Entwicklung der Mitgliederzahlen seit 1985
6000 Mitglieder

5000

2010: 5280

4000

3000

2000

1000

1985: 375

1990 1995

2000

2005 2010

PARKINSON 100 ¢



RUCKBLICK

15 | Das Team 2004
Kommunikationsleiter
Johannes Kornacher mit
«seinen» Damen Ruth
Dignos (Beratung und
SHG-Support), Marlies
Jauk (Kundendienst),
Geschaftsfihrerin Lydia
Schiratzki, Katharina
Scharfenberger (Kun-
dendienst) und Anita
Osterhage (Rechnungs-
wesen).

16 | Graziella Maspero
vertrat im Vorstand wah-
rend 20 Jahren die Inter-
essen der Angehorigen
und leistete massgebli-
che Aufbauarbeit im
Tessin.

17 | Osvaldo Casoni
loste 2004 Graziella
Maspero ab, leitete bis
2009 im Ehrenamt das
Ufficio Svizzera italiana
und ist bis heute im Vor-
stand aktiv.

10 PARKINSON 100

25 JAHRE PARKINSON SCHWEIZ

In Ziirich wird 1998 die Annemarie Opprecht Par-
kinsonstiftung gegriindet, mit dem Ziel, regelmassig
einen Forschungspreis fiir hervorragende Parkin-
sonforschung zu vergeben. Angesichts der Vielfalt
der Aufgaben féllt die Bilanzsumme der Vereini-
gung am Jahresende mit knapp 1,4 Mio. Franken
nochmals um fast 40 % hoher aus als im Vorjahr.

Und auch 1999 steigert die Vereinigung ihr En-
gagement nochmals: In Pully wird das «Centre de
jour» gegriindet, in St. Gallen findet die Bodensee-
konferenz mit 300 Teilnehmenden aus Osterreich,
Deutschland, Stidtirol und der Schweiz statt und Par-
kinson Schweiz ist unter www.parkinson.ch weltweit
im Internet zu finden. Besonders erfreulich aber ist
die Tatsache, dass 1999 der Leistungsvertrag mit
dem BSV endlich besiegelt werden kann.

2000 bis 2005

PROFESSIONALISIERUNG UND FINANZKRISE

Nachdem das Portfolio der Aktionen zugunsten der
Betroffenen punkto Niveau und Anzahl einen sehr
ansehnlichen Stand erreicht hat, widmet sich die
Vereinigung im Millenniumsjahr der Aufarbeitung
zahlreicher, bisher immer wieder aufgeschobener
Aufgaben. So revidiert sie ihre Statuten, realisiert
eine franzosische Version der neuen Internetseite
und ersetzt das iiberalterte EDV-System der Ge-
schéftsstelle. Die Einarbeitung in das komplexe
neue Computersystem fiir die Adress- und Spen-
denverwaltung sowie die notige Umstrukturierung
der Arbeitsabldufe fordern das gesamte Team. Dies
umso mebhr, als die tégliche Flut an Anfragen - ins-
besondere per E-Mail - weiterhin rasant wachst. Im
Jahr 2001 - die Mitgliederzahl ist auf mehr als 4000
geklettert — beantworten die Mitarbeitenden so
viele E-Mails, Briefe und Faxanfragen wie nie zuvor.
Uberdies entschliesst sich der Vorstand dazu, das
Parkinfon-Angebot auszubauen, um der stetig stei-
genden Nachfrage gerecht werden zu konnen. In
dieser Zeit durchbricht die Zahl der durch Freiwil-
lige geleisteten Arbeitsstunden erstmals die Grenze

von 2500 Arbeitstagen! 2100 dieser «Arbeitstage»,
entsprechend 20 Vollzeitstellen, werden in den
Selbsthilfegruppen geleistet!

Mitten hinein in diese Euphorie platzt anno 2002
die Finanzkrise. Die Jahresrechnung der Vereini-
gung schliesst mit einem deutlichen Minus. In die-
ser schweren Zeit, im Sommer 2003, 16st Kurt Mei-
er Bruno Laube als Prasident ab. Meier macht sich
mit Elan an seine Aufgabe, beginnt mit dem Vor-
stand, eine Strategie fiir die Jahre 2004 bis 2007
auszuarbeiten, intensiviert die Arbeit der Vereini-
gung in der EPDA (siehe auch Bericht Seite 22) und
fithrt neue Verhandlungen iiber einen besseren
Leistungsvertrag mit dem BSV, die 2004 erfolgreich
abgeschlossen werden.

Die Geschiftsstelle legt zeitgleich ein Augen-
merk auf die Modernisierung der Druckprodukte.
Unter der Agide von Johannes Kornacher, seit 1999
fiir die Kommunikation und die Redaktion des Ma-
gazins verantwortlich, entstehen zahlreiche neue
Publikationen. An den bewahrten Aktionen wie der
Veranstaltung von Symposien, Tagungen und Kur-
sen wird nicht geriittelt, ergdnzend wagt die Verei-
nigung aber immer wieder Neues, etwa eine Lese-
tour des Schriftstellers Wigand Lange, Autor des
Buches «Mein Freund Parkinson», nach Bern, Basel,
Wattwil und Ziirich.

2003, das Bureau romand ist zwischenzeitlich
ein «Selbstldufer», nimmt die Vereinigung zudem
die Professionalisierung des Auftritts im Tessin in
Angriff. Anlass ist der Riicktritt von Graziella Mas-
pero, die im Vorstand wéhrend fast 20 Jahren die
Interessen der Angehorigen vertrat und im Tessin
massgebliche Aufbauarbeit leistete. Thre Aufgaben
in Vorstand und im Tessin iibernimmt im Spatherbst
2004 Osvaldo Casoni, ebenfalls im Ehrenamt. Im
gleichen Jahr zieht das Bureau romand von Pully
nach Lausanne um. Die Leitung iibernimmt Evely-
ne Erb, Beatrice Bridel arbeitet weiterhin als Sekre-
tarin mit. So verdoppelt sich die Arbeitskapazitét
des Bureau romand, das nun an vier statt nur zwei
Tagen pro Woche geoffnet ist.



Auch in der Geschiftsstelle in Egg wird eine neue
Stelle geschaffen: Am 1. September 2004 stosst der
heutige Geschaftsfiihrer Peter Franken als Leiter
Mittelbeschaffung zur Vereinigung. Der damals
54-jahrige Basler ist gelernter Banker, hat Germa-
nistik, Anglistik und Geschichte studiert und arbei-
tete viele Jahre beim IKRK, fiir Unicef und die Aids-
hilfe Schweiz. Er soll mit seinem Wissen die Verei-
nigung im o6ffentlichen Spendenmarkt etablieren
und finanziell wieder auf Kurs bringen. Wobei ihm
die ZEWO, bei der die Vereinigung als gemeinniit-
zige Organisation zertifiziert ist, rechtzeitig zum
Start liberzeugende Argumente fiir potenzielle
Spender liefert. Die ZEWO erlédsst namlich just 2004
neue Richtlinien fiir Rechnungslegung und Bericht-
erstattung, anhand derer die Arbeitsleitung nach
Administration, Projektarbeit und Mittelbeschaf-
fung unterschieden werden kann — wobei Parkinson
Schweiz mit einem Administrations- und Mittelbe-
schaffungsanteil von 15 % sehr gut abschneidet.

2005

20-JAHRE-JUBILAUM

Zum 20-Jahre-Jubildum nimmt sich die Vereini-
gung erneut besonders viel vor. Wichtigstes — und
nach aussen am besten sichtbares Projekt - ist die
Einfiihrung des bis heute giiltigen Corporate De-
sign. Das Logo, das Layout des Magazins, die Web-
site, alle Broschiiren, ja sogar das Briefpapier wer-
den neu gestaltet — und die Schweizerische Parkin-
sonvereinigung nennt sich nun kurz Parkinson
Schweiz. Gemeinsam mit der Migros lanciert die
Vereinigung eine «Tulpenaktion». Die Migros ver-
kauft in der Woche um den Welt-Parkinson-Tag am
11. April rund 160000 Tulpenstrdusse, vom Erlos
geht je ein Franken pro Strauss an Parkinson
Schweiz. Zum Welt-Parkinson-Tag lddt Parkinson
Schweiz iiberdies nach Bern ein, wo Bundesprési-
dent Samuel Schmid die «Global Declaration» zur
Parkinsonkrankheit unterzeichnet. >

Parkinson Schweiz im Internet: www.parkinson.ch

18 | Peter Franken

ist seit 2006 Geschafts-
fiihrer von Parkinson
Schweiz.

19 | Jubildumskonzert
des Schweizer Armee-
spiels in Olten (2005).

20 | Drei Prasidenten
Prasident Kurt Meier,
Bundesprasident
Samuel Schmid und
EPDA-Vizeprasident
Pieter Hoogendoorn mit
der «Global Declaration
on Parkinson’s disease»
im Jubildumsjahr 2005.

Auf unserer dreisprachi-
gen, 2006 komplett iiberar-
beiteten Website finden Pa-
tienten, Angehorige, Fach-
personen und Interessierte
Informationen iiber:

« die Parkinsonkrankheit,
deren Symptome und die
Therapie

« die Menschen und die
Arbeit der Vereinigung

» unser Informations- und
Beratungsangebot

« unsere Veranstaltungen,
Kurse und Seminare sowie
die Weiterbildung von Fach-
personen

* unsere Selbsthilfegruppen
« die Parkinsonforschung

« unsere Patientenverfiigung
* eine Sprechstunde, in der
haufige Fragen zur Therapie
und zum Alltag mit Parkin-
son beantwortet werden

« die Maglichkeit, eine Mit-
gliedschaft zu beantragen

» Links zu Partnerorganisa-
tionen und auslandischen
Parkinsonvereinigungen

* einen Online-Shop fiir Bii-
cher, Broschiiren, Tontrager
und Hilfsmittel

+ die Moglichkeit, uns mit ei-
ner Spende zu unterstiitzen.

R |

S

31, Woveambar: Pro Infirmis Z0rich mi revem

Auf www.parkinson.ch finden Betroffene viele Informationen.
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21 | Die Weiterbildung
von Fachpersonen
geniesst bei Parkinson
Schweiz hohe Prioritat.
Denn nur gut ausgebil-
dete Fachkrafte - hier
Hausarzte bei einem
Symposium mit Prof.
Ludin in Bern 2009 -
konnen ihre Patienten
perfekt betreuen.

22 | Junge Musiker fiir
die Parkinsonforschung

Zum Auftakt des 25-Jah-

re-Jubildums gaben die
US-Musiker der Light-
of-Day-Foundation und
der Schweizer IVO in
Luzern ein Konzert zu-
gunsten der Forschung.

23 | Ein guter Dirigent -
trotz Parkinson

Der Schweizer Niklaus
Wyss dirigierte 2009 und
2010 Konzerte der basel

sinfonietta fiir Parkinson

Schweiz.
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Nur drei Tage spater, am 14. April 2005, finden in
der Bundeshauptstadt ein Symposium fiir Hausérz-
te und ein Benefizkonzert mit dem Berner Sympho-
nieorchester statt. Im Herbst spielt das Schweizer
Armeespiel in Olten fiir Parkinson Schweiz.

Die landesweiten Aktionen der Selbsthilfegrup-
pen und die engagierte Pressearbeit verfehlen ihre
Wirkung nicht. Parkinson Schweiz wird in der Of-
fentlichkeit nun noch besser wahrgenommen und
zunehmend mehr Betroffene finden den Weg zur
Vereinigung. Im Jubildumsjahr klettert die Zahl der
Mitglieder um fast 10 Prozent auf mehr als 4800.
Parkinson Schweiz begleitet nun 62 Selbsthilfe-
gruppen, beschéftigt mit der piinktlich zum Jubi-
ldum neu zum Team gestossenen Jris Haberli nun
zehn Mitarbeitende (600 Stellenprozente) und
weist einen Betriebsaufwand von mehr als 1,5 Mil-
lionen Franken aus.

2006 bis 2009

BEWAHRTES BEIBEHALTEN, NEUES WAGEN
Im Friihjahr nach dem Jubildum tritt Lydia Schi-
ratzki, nach fast 20 Jahren als Geschéftsfithrerin,
zuriick. Thre Aufgaben iibernimmt Peter Franken.
Er treibt gemeinsam mit Prasident Kurt Meier den
im Jahr 2003 vom Vorstand beschlossenen Strate-
giewandel, weg von der klassischen Vereinigung
hin zu einer nach wirtschaftlichen Gesichtspunkten
gefithrten professionellen Fachorganisation, weiter
voran. So entschliesst sich der Vorstand, die For-
schungsforderung ebenso zu intensivieren wie das
Engagement in der Aus- und Weiterbildung von
Fachpersonen. Zudem bereitet er die fiir die weite-
re Entwicklung notige dritte Revision der Statuten
vor. Letztere wird 2008 abgeschlossen.

Im selben Jahr wird zugleich eine neue Leis-
tungsvereinbarung mit dem Bund unterzeichnet.
Und auch im Bereich Publikationen gibt sich die
Vereinigung modern: Mit der CD «Logopédieiibun-
gen fiir Parkinsonbetroffene» (2007) und der Gym-
nastik-DVD «Wir bleiben in Bewegung» (2009) wird

das Informationsangebot multimedial. Zudem er-
scheinen 2008 die 2. Auflage des Fachbuches
«Vademecum der Parkinsontherapie» von Prof. Dr.
Hans-Peter Ludin und die gemeinsam mit der Stif-
tung Dialog Ethik entwickelte «Patientenverfiigung
fiir parkinsonbetroffene Menschen». Gegen Ende
des Jahres kann dank zweier grossziigiger Privat-
spenden auch ein Solidaritdtsfonds eingerichtet
werden, aus dem Parkinson Schweiz seither indi-
viduelle finanzielle Direkthilfen an aufgrund ihrer
Parkinsonerkrankung in Not geratene Mitglieder
ausrichten kann.

2009 erreicht die Zahl der Aktionen zugunsten
der Betroffenen einen neuen Rekord. Mit landesweit
22 Veranstaltungen (10 Informationstagungen, 12
Kurse und Seminare) — darunter mit dem Angeho-
rigenseminar fiir Jungbetroffene und einem Qigong-
Wochenende erneut zwei ganz neue Angebote - ist
das Jahresprogramm so umfangreich wie nie zuvor.
Parallel wird das 2008 initiierte Projekt «Weiterbil-
dung fiir Pflegende» durch Schaffung einer zusétz-
lichen Stelle fiir Pflegefachfrau Elisabeth Ostler in-
tensiviert. Die dadurch mogliche Neustrukturierung
der Arbeitsbereiche in der Geschéftsstelle wirkt sich
auch positiv auf das Beratungsangebot aus: Denn
mit Elisabeth Ostler, Ruth Dign6s und René Goss-
weiler verfiigt Parkinson Schweiz seit 2009 iiber ein
sich in idealer Weise ergédnzendes Team von drei
Fachkréften, die Betroffene, Angehorige und Fach-
personen in allen Fragen beziiglich Pflege, Sozial-
versicherungsrecht, Selbsthilfe und Alltagsbewalti-
gung kompetent und neutral informieren und be-
raten. Fragen zur medikamentésen Therapie wer-
den von den erfahrenen Spezialisten des Fachlichen
Beirates beantwortet - per Post, E-Mail oder iiber
die Gratis-Hotline Parkinfon.

Bei der Mitgliederversammlung 2009 tritt Kurt
Meier als Prasident zuriick. Sein Nachfolger, Markus
Rusch, wiirdigt ihn bei der Amtsiibergabe als «den
Mann, der Parkinson Schweiz zu einer allseits an-
erkannten und respektierten Institution mit hohem
Nutzen fiir die Betroffenen und deren o



FORSCHUNGSFORDERUNG

Unsere Investition
in die Zukunft

Unsere Vision lautet: Parkinson soll ei-
nes Tages geheilt oder ganz vermieden
werden konnen. Daher hat Parkinson
Schweiz die Forderung der Parkinsonfor-
schung als Auftrag in den Statuten ver-
ankert. Seit 1989 unterstiitzt die Vereini-
gung Projekte in der Schweiz sowie aus-
gewahlte Arbeiten von Schweizer For-
schern im Ausland mit jahrlich bis zu
400000 Franken. Die Vergabe der Forder-
gelder obliegt dem Forschungsaus-
schuss unter Leitung von Professor
Hans-Peter Ludin. Die Forschungsbeitra-
ge werden prinzipiell in Raten ausbe-
zahlt, wobei vor Auszahlung jeder Rate
dem Forschungsausschuss ein Zwi-
schenbericht vorgelegt werden muss. So
ist ein regelmassiger Informationsfluss
garantiert und es wird sichergestellt,
dass bei vorzeitigem Abbruch eines Pro-
jektes nicht bendtigte Teile des Forder-
beitrags eingespart werden. Von 1989 bis
Ende 2009 hat Parkinson Schweiz 45 For-
schungsarbeiten mit gesamthaft rund 1,7
Millionen Franken geférdert. Die projek-
tierte Gesamtsumme bis Ende 2012 be-
tragt aktuell rund 2,1 Millionen Franken.

400 000 Franken fiir herausragende
Forschungsarbeit

Seit 1999 vergibt die schweizerische An-
nemarie Opprecht Stiftung gemeinsam
mit Parkinson Schweiz den Annemarie
Opprecht Parkinson Award. Bisher wur-
de der mit jeweils 100 000 Franken do-
tierte Preis vier Mal verliehen:

1999: In St. Gallen wird der 1. Annemarie
Opprecht Parkinson Award verliehen. Er
geht zu gleichen Teilen an den Englander
Anthony Schapira (Erforschung von Mito-
chondriendefekten) und den franzési-
schen Neurologen Pierre Pollak (Pio-
nierarbeit zur Tiefen Hirnstimulation).
2002: Mit dem 2. Annemarie Opprecht
Parkinson Award wird der Spanier José
Angel Obeso von der Universitat Pamp-
lona fiir seine Forschung zur Rolle des

AO-Award 1999: Die beiden ersten
Preistrager Professor Pierre Pollak
(links) und Professor Anthony Schapira
mit der Stiftungsgriinderin Annemarie
Opprecht.

AO-Award 2005: Die beiden US-For-
scher Prof. Stanley Fahn (links) und
Prof. Zbigniew K. Wszolek wurden an-
lasslich des 20-Jahre-Jubildaums von
Parkinson Schweiz mit dem 3. Annema-
rie Opprecht Parkinson Award geehrt.

Nucleus subthalamicus bei Parkinson
ausgezeichnet.

2005: Die beiden US-amerikanischen
Forscher Stanley Fahn (New York, Studie
tiber Levodopa) und Zbigniew K. Wszo-
lek (Jacksonville, Entdeckung des Par-
kinson-Gens LRRK2) werden fiir ihre
Arbeiten mit dem 3. Annemarie Opp-
recht Parkinson Award geehrt.

AO-Award 2002: Professor José A. Obe-
so (links) nimmt den Preis von Professor
Mathias Sturzenegger, Prasident des
Preiskomitees und Mitglied des Vorstan-
des von Parkinson Schweiz, entgegen.

AO-Award 2008: Freude lber den 4.
Annemarie Opprecht Parkinson Award:
Prof. Andrew Singleton aus Bethesda
(USA] und Prof. John Hardy aus London
wurden fir ihre Forschungen zur Gene-
tik von Parkinson ausgezeichnet.

2008: Der britische Professor John
Hardy vom University College in London
und Professor Andrew Singleton vom
National Institute of Aging in Bethesda
(USA] erhalten den 4. Annemarie
Opprecht Parkinson Award fiir ihre
wegweisenden Forschungsarbeiten
Uber die genetischen Hintergriinde der
Parkinsonkrankheit.
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24 | Wissen teilen
Informationstagung am
Inselspital Bern 2010.

25 | Prominenz an der
Mitgliederversammlung
Alt Bundesrat Samuel
Schmid, Prasident Mar-
kus Rusch, alt Bundes-
kanzlerin Annemarie
Huber-Hotz, Ex-Prasi-
dent Kurt Meier und die
Vorstandsmitglieder
Mariangela Wallimann-
Bornatico und Dr. iur.
Otto Schoch (v. links).

26 | Politik einbeziehen
Gut besetzte Podiums-
diskussion im Vorfeld
der Mitgliederversamm-
lung 2010 in Bern.

Angehorige weiterentwickelt hat» — und sagt den
Mitgliedern zu, er werde den von Kurt Meier einge-
schlagenen Kurs weiter verfolgen. Ein Versprechen,
das Markus Rusch einldst. Unter seiner Agide treibt
der Vorstand den Ausbau der Aktivitaten weiter vo-
ran und entwickelt ein umfangreiches Konzept fiir
das 25-Jahre-Jubildum.

2010

PARKINSON SCHWEIZ WIRD 25 JAHRE ALT

Fiir das Jahr 2010 plant Parkinson Schweiz - wie
in jedem Jubildumsjahr seit Griindung der Vereini-
gung anno 1985 - wieder betont grossziigig. Das
Kursangebot wird um ein Seminar zum Thema So-
zialversicherungen, ein Gedéchtnistraining, vier
Pflege-Grundkurse fiir Angehorige sowie zwei Klet-
terkurse fiir Jungbetroffene erweitert. Damit klet-
tert die Zahl der Veranstaltungen zugunsten der
Betroffenen um 50 Prozent auf 35. Mit den neuen
Publikationen «Vor einer Operation» und «Tipps fiir
den Alltag mit Parkinson» sowie dem Kinderbuch

«Vor der Grundung der Schweizerischen Parkinsonverei-
nigung gab es viele Zweifler. Heute ist Parkinson Schweiz
eine im In- und Ausland angesehene Fachorganisation.»

27 | Das Team der
Parkinsonwoche 2010
am Unispital Ziirich
Prof. Dr. med. Hans-
Heinrich Jung, Mecht-
hild Uhl, PD Dr. med.
Daniel Waldvogel,
Yvonne Fernandez,

PD Dr. med. Christian
Baumann, Dr. med.
Rositsa Poryazova Neu-
mann und Dr. med.
Oguzkan Surici
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«Die Abenteuer von Pirouette und ihrem Grossvater
Alfred Gutbrot» wird auch das Angebot an Druck-
produkten nochmals ergénzt.

Gemeinsam mit dem Universitétsspital Ziirich
organisiert Parkinson Schweiz eine Parkinsonwo-
che, am Inselspital Bern findet eine Weiterbildung
fiir Hausarzte statt und fiir Physio- und Ergothe-
rapeuten werden diverse Weiterbildungs-Work-
shops angeboten.

Zudem nimmt Parkinson Schweiz am LoveRide
2010 als Gastorganisation teil und ist in den Medi-
en so gut vertreten wie kaum jemals zuvor. Roman
Kilchsperger spielt in der 250. Sendung von «Deal

or no deal» fiir einmal selbst — und spendet seinen
Gewinn von 26 500 Franken an Parkinson Schweiz.
Auch die Sendung «Gesundheit Sprechstunde» wid-
met dem Thema Parkinson eine Sendung und der
an Parkinson erkrankte Dirigent Niklaus Wyss ist
im Sommer 2010 zu Gast bei «Aeschbacher». In den
Printmedien werden von Januar bis Ende November
gut 400 Artikel zum Thema Parkinson abgedruckt.

Im Sommer ladt die Vereinigung zur zweitdgigen
Mitgliederversammlung nach Bern - inklusive Fest-
dinner und Bundeshausfiihrung. Fiir Letztere en-
gagieren sich alt Bundesrat Samuel Schmid und alt
Bundeskanzlerin Annemarie Huber-Hotz als pro-
minente «Fiihrer». Zudem veranstaltet Parkinson
Schweiz in Bern eine Podiumsdiskussion zum The-
ma «25 Jahre Parkinson Schweiz - Bilanz und Per-
spektiven» mit namhaften Vertretern aus Medizin,
Politik und Gesundheitswesen. Sie alle sind sich -
trotz teils kontroverser Standpunkte - in einer
Sache einig: Die Schweiz braucht gemeinniitzige
Organisationen wie Parkinson Schweiz, in denen
Zigtausende Stunden Freiwilligenarbeit zugunsten
kranker Mitmenschen geleistet werden, heute und
auch kiinftig dringender denn je.

Und in Zukunft?

UNSER ENGAGEMENT GEHT WEITER!

Daher wird sich unsere Vereinigung, die heute rund
5300 Mitglieder hat, 70 Selbsthilfegruppen beglei-
tet und einen Betriebsaufwand von mehr als 2,5
Millionen Franken leistet, auch kiinftig zugunsten
der Betroffenen engagieren. Dabei strebt Parkinson
Schweiz stets nach Verbesserung — weshalb derzeit
mit dem Institut fiir Verbandsmanagement VMI ei-
ne Studie durchgefiihrt wird, mit der die Wirksam-
keit unserer Arbeit gemessen werden soll. Anhand
der Resultate werden wir unser Portfolio bewerten,
Bewahrtes und Niitzliches weiterfiithren und noch
Fehlendes ergidnzen — damit wir auch in Zukunft
das Beste fiir die von Parkinson betroffenen Mit-
menschen leisten kénnen. |




Die Leitungsteams der Selbsthilfegruppen'treffen sich einmal jahrlich zu einem gemeinsamen Weiterbildungswochenende.

SELESTHILFEGRUPPEN

Borsen des Wissens und
Ruckgrat der Vereinigung

Bereits vor der Griindung von Parkinson
Schweiz im Jahr 1985 existierten drei
Parkinson-Selbsthilfegruppen in Thun/
Spiez, Zurich und Winterthur. Heute be-
gleitet und unterstiitzt Parkinson
Schweiz landesweit 70 Gruppen.

Parkinson Schweiz ist aus der Idee der
Hilfe zur Selbsthilfe entstanden. Ent-
sprechend sind die Selbsthilfegruppen
ein zentraler Pfeiler unserer Arbeit zu-
gunsten der Betroffenen. Getreu dem
Leitsatz «Geteiltes Leid ist halbes Leid»
finden Betroffene dort emotionale und
soziale Unterstitzung, Rat und Tipps so-
wie Trost in schweren Zeiten. Die Mit-
glieder der Gruppen entwickeln auf-
grund ihrer Gleichbetroffenheit ein be-
sonderes Verstandnis flireinander. Jeder
weiss, wovon der andere spricht. So ent-
steht eine einzigartige Atmosphare aus
Offenheit, Erfahrungsaustausch und
menschlicher Begegnung.

Zudem verfligen die Gruppen, nicht
zuletzt dank der Weiterbildungsange-
bote von Parkinson Schweiz, tiber

ein enormes Wissen zur Krankheit,

das fir Patienten und Angehdrige von
unschatzbarem Wert ist. Die Adressen
aller Leitungsteams finden Sie ab

Seite 62 sowie auf unserer Website
www.parkinson.ch.

Wichtige Meilensteine unserer
Selbsthilfegruppen-Arbeit:

1985: Parallel zu den Vorbereitungen der
Griindungsfeier der Schweizerischen
Parkinsonvereinigung laufen in Bern,
Biel, Brugg und im Raum Basel Bestre-
bungen zur Griindung neuer Gruppen.
1986: Mit der JUPP Sursee entsteht die
erste SHG speziell fiir Jungbetroffene. In
Genf wird die erste SHG der Romandie
gegriindet.

1989: Die 30. SHG wird gegriindet und
Parkinson Schweiz fiihrt erstmals die
heute traditionelle Weiterbildung fiir die
Leitungsteams durch.

Die Entwicklung
der Selbsthilfe-

1991: In Lugano wird die erste Tessiner
SHG gegriindet.

1995: In Biel wird die erste SHG exklusiv
fiir Angehorige gegriindet.

1998: Die 50. Selbsthilfegruppe wird ins
Leben gerufen.

2005: Parkinson Schweiz wird 20 Jahre
alt - und begleitet mittlerweile 62 Grup-
pen. Diese verkaufen zum Jubildum mehr
als 10000 «Parkinson-Tulpen» aus Holz.
2010: Aktuell begleitet Parkinson
Schweiz 70 Selbsthilfegruppen (53 ge-
mischte, 9 Angehaorigen- und 8 JUPP-
Gruppen), in denen sich mehr als 1500
der rund 5300 Mitglieder engagieren.

80 Selbsthilfegruppen

gruppen 70

Was 1985 mit drei

Selbsthilfegrup- 60
pen begann, hat 50

N :
sich in den ver 40

gangenen 25 Jah-
ren zu einem lan- 30

desweiten Netz- 20

werk mit 70 Grup-
10

pen entwickelt.
0

1984

1990

1995 2000 20ﬁ5 2010
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25 JAHRE MAGAZIN «PARKINSON »

Historie des Magazins

25 Jahre redaktionelle Arbeit, 100 Ausgaben, 3112 Seiten, sechs Redaktorinnen
und Redaktoren. Die Geschichte unseres Mitgliedermagazins PARKINSON ist be-
wegt. Katharina Scharfenberger, die seit 20 Jahren auf der Geschaftsstelle arbeitet
und das Magazin quasi von «Kindesbeinen» an kennt, erinnert sich.

1| Erste Ausgabe (Oktober 1985)

Die erste Ausgabe unseres jeweils viertel-
jahrlich erscheinenden Magazins fand An-
fang Oktober 1985 ihren Weg in die Brief-
kdsten der Betroffenen. Somit war das
«Mitteilungsblatt der Schweizerischen Par-
kinsonvereinigung», so der damalige Titel,
bereits Realitat, noch ehe die Griindungs-
versammlung unserer Vereinigung stattge-
funden hatte. Grund: Mit der ersten Aus-
gabe informierte die Griindungskommissi-
on iiber die Ziele, die Vorstandsmitglieder
und die provisorischen Statuten der Verei-
nigung, wie sie am 26. Oktober 1985 ge-
griindet werden sollte. Zudem informierte
die Erstausgabe iiber die Resultate einer
Umfrage, mit der die Griindungsvéter eru-
ieren wollten, was sich die Betroffenen und
ihre Angehorigen von der Vereinigung er-
hoffen. So sollte sichergestellt werden, dass
die Vereinigung zielgerichtet jene Probleme
anpacken kann, die den Betroffenen im All-
tag am schwersten zu schaffen machen. Der
Fragebogen wurde 1984 durch die Arzte an
Betroffene und Angehorige verteilt, die
Auswertung der Umfrage dann in der Erst-
ausgabe des Magazins publiziert.

Heute, 25 Jahre spater, stellen wir fest:
Die Bediirfnisse der Mitglieder haben sich
nicht gedndert. Neben fundierten Informa-
tionen bendtigen sie Beratung zu allen Fra-
gen der Krankheit, wiinschen sich Selbst-
hilfegruppen und einen intensiven Erfah-
rungsaustausch unter Gleichgesinnten. Zu-
dem wollen sie, dass die Vereinigung die
Forschung férdert, die Offentlichkeit fiir
die Situation der Betroffenen sensibilisiert
und die Mitglieder mit einem regelmassig
erscheinenden Magazin iiber ihre Aktivita-
ten und die neuesten Erkennt-
nisse zur Krankheit informiert.

Entsprechend ungebrochen
ist das Interesse an unserem Ma-
gazin - das seit 25 Jahren dem
Anspruch eines Informationsme-
diums fiir die Mitglieder treu ist,
andererseits aber auch stets mit
der Zeit geht und sich inhaltlich
wie optisch kontinuierlich vor-
wartsentwickelt.
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Die Basis fiir all dies legte Dr. Fiona Froh-
lich, die erste Leiterin des Generalsekreta-
riates. Sie produzierte das Magazin, das
von Beginn an in Deutsch, Franzdsisch und
Italienisch erschien, von 1985 bis 1990. Ne-
ben Informationen iiber die Arbeit der Ver-
einigung bot das Magazin ab 1986 auch
Neuigkeiten aus Therapie und Forschung,
Tipps zum Alltag mit Parkinson sowie Be-
richte Betroffener. Besonders beliebt bei
den Lesern war schon immer die Sprech-
stunde, in der die Spezialisten des Fachli-
chen Beirates medizinische Fragen beant-
worten. Der Idee der Hilfe zur Selbsthilfe
wurde mit den «Nachrichten aus den
Selbsthilfegruppen» Rechnung getragen.

Als 1987 Lydia Schiratzki die Leitung
des Zentralsekretariats {ibernahm, konnte
sich Fiona Frohlich ganz auf das Magazin
konzentrieren. Unterstiitzung erhielt sie
von Germaine Nicollier und Graziella Mas-
pero, welche die Ubersetzungen ins Fran-
zosische und Italienische erledigten. Der
Druck des Magazins erfolgte damals in
Basel, finanziert wurde das Blatt durch die
F. Hoffmann-La Roche & Co. AG, Basel.

2 | Ausgabe 17 (1990)

Im Frithjahr 1990 erschien zum 5-Jahre-
Jubildum eine Sonderausgabe. Danach trat
Fiona Frohlich zurtick und iibergab die Re-
daktionsleitung an Dr. phil. Kurt Biitikofer.
Der war von Beginn an gefordert: Die Kos-
ten fiir das Magazin drohten aus dem Ruder
zu laufen, weil die Texterfassung durch die
Druckerei in Basel immer teurer wurde. Da-
her entschloss er sich, die Druckvorlagen

Park?hso

im Desktop-Publishing-Verfahren (am Com-
puter) in seiner Firma in Oetwil herzustel-
len. Zudem wurde der Druck zur FO Foto-
rotar AG in Egg verlagert, wo das Magazin
auch heute noch gedruckt wird.

3 | Ausgabe 22 (1991)

Parallel zu diesen Verdnderungen moder-
nisierte Kurt Biitikofer das Erscheinungs-
bild des Magazins. Seither prangt auf des-
sen Titelblatt in markanten Lettern das
Wort «Parkinson». Grésste inhaltliche An-
derung war die Konzentration jeder Aus-
gabe auf ein Schwerpunktthema. Passend
zu den Entwicklungen der letzten Monate
widmete sich die erste im neuen Kleid glan-
zende Ausgabe dem Thema «Mobilitat».
Dieser schien sich allerdings auch Kurt
Biitikofer verpflichtet zu fiihlen: Nach nur
zwei Jahren an der Spitze des Magazins
wanderte er weiter — und reichte Ende 1993
das Ruder an Eva Michaelis weiter.

4| Ausgabe 37 (1995)

Sie erweiterte den Umfang des Magazins
behutsam, aber kontinuierlich, bis dieses,
just zum 10-Jahre-Jubildum, erstmals 32
Seiten zdhlte. Doch bereits zwei Jahre spa-
ter schied Eva Michaelis altershalber aus
der Vereinigung aus und Aldo Magno wur-
de neuer Redaktionsleiter.

5 | Ausgabe 48 (1997)

Der erfahrene Journalist widmete sich zu-
néchst dem Erscheinungsbild des Maga-
zins. Doch er verlieh ihm nicht nur eine
neue Grafik, er sorgte auch fiir mehr Lese-
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freundlichkeit, indem er das bis heute ge-
pflegte System der drei aufeinanderfolgen-
den Sprachteile einfiihrte.
Ebenso forsch ging Aldo Magno bei der Mo-
dernisierung der Inhalte zu Werke. So fiihr-
te er die Rubrik «Tipps fiir den Alltag» ein
und présentierte gleich in der ersten Aus-
gabe den beeindruckenden Erfahrungsbe-
richt von Christine Horvath aus Pully, einer
der ersten Schweizer Patientinnen, die sich
einer Tiefen Hirnstimulation unterzog.
Doch leider zog es auch Aldo Magno
rasch weiter. Nach nur zwei Jahren iibergab
er im Spatherbst 1999 das Zepter des
Magazins an Johannes Kornacher.

6 | Ausgabe 57 (2000)

Der gebiirtige Deutsche ging besonnen vor,
setzte Neuerungen ohne Knalleffekte um.
Inhaltlich liess er alles unangetastet, was
bei den Leserinnen und Lesern gut an-
kommt und belebte bekannte Rubriken wie
Interviews mit Betroffenen neu.

7 | Ausgabe 69 (2003)

Ab 2003 arbeitete er eng mit dem Grafiker
Giorgio Hosli aus Mollis zusammen, der ein
sanftes Facelift fiir das Magazin realisierte.

8 | Ausgabe 77 (Midrz 2005)

Zwei Jahre spéter erfolgte der bislang
grosste optische Schnitt, als sich Parkinson
Schweiz zum 20-Jahre-Jubildum ein kom-
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plett neues Corporate Design gonnte. An-
gefangen beim Logo und dem Namen der
Vereinigung tiber das Magazin bis hin zum
Briefpapier und der komplett {iberarbeite-
ten Website erscheinen alle Publikationen
und Druckerzeugnisse der Vereinigung
seither im aktuellen Design.

Nach Abschluss dieses Grossprojekts in-
vestierte Johannes Kornacher die nun frei
gewordene Zeit und Energie in die Produk-
tion neuer Broschiiren, Merkblatter und
Biicher sowie in die Website, die um ein
Forum erweitert und ab 2007 auch in Ita-
lienisch aufgeschaltet wurde.

9 | Ausgabe 97 (2010)

Rund acht Jahre lang blieb Johannes Kor-
nacher der Vereinigung treu - was ihm den
Titel des Redaktors mit dem bislang gross-
ten Durchhaltewillen beschert —, ehe er im
Frithjahr 2008 dem Wunsch nach berufli-
cher Verdanderung nachgab und die Verei-
nigung verliess. Zeitgleich gab auch Gior-
gio Hosli sein Mandat fiir die layouterische
Gestaltung des Magazins auf.

So hatte die Vereinigung gleich zwei
Herausforderungen zu meistern — und fand
mit Dr. Jérg Rothweiler einen erfahrenen
Journalisten, der neben Schreiben und Fo-
tografieren auch die grafische Gestaltung
und die Produktion der Druckvorlagen er-
ledigen kann. So lag erstmals seit den Zei-
ten von Kurt Biitikofer die gesamte Produk-
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Katharina Scharfenberger
arbeitet seit 20 Jahren bei Parkinson
Schweiz.

tion des Magazins wieder in einer Hand.
Weil dadurch neben Zeit auch Geld einge-
spart werden konnte, war es Parkinson
Schweiz moglich, das Magazin noch um-
fangreicher gestalten und - piinktlich zum
25-Jahre-Jubildum in diesem Jahr - sogar
durchgehend vierfarbig drucken zu lassen.

Mit der grafischen Neugestaltung, die
vom kreativen Team der Firma TNT-Gra-
phics aus Kloten entwickelt wurde, hat sich
die Vereinigung fiir einmal {ibrigens be-
wusst Zeit gelassen. Das neue, luftigere und
zugleich tibersichtlichere Erscheinungs-
bild, das wir Ihnen mit dieser 100. Ausgabe
von PARKINSON présentieren diirfen, wird
Sie, liebe Leserinnen und Leser, von nun
an begleiten. Zumindest bis an jenem Tag,
an dem der Zeitgeist oder redaktionelle
Notwendigkeiten erneut eine Verdnderung
notig machen werden. L
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Eingespieltes Team: Geschaftsfiihrer Peter Franken (links) und die Mitarbeitenden der Geschéftsstelle und der Regionalbiiros.

So funktioniert Parkinson Schweiz

Welches Gremium ist bei Parkinson Schweiz eigentlich fiir was zustandig? Wer sind
die Personen, die sich im Vorstand engagieren? Und wofiir braucht die Vereinigung
sechs Organe? Peter Franken*, Geschaftsflihrer von Parkinson Schweiz, klart auf.

Eine starke Organisation braucht eine klar
strukturierte Fithrung - und eindeutige Ge-
waltentrennung. Aus diesem Grund vertei-
len sich die Verantwortlichkeiten bei Par-
kinson Schweiz auf sechs Organe: die Mit-
gliederversammlung, den Vorstand, den
Fachlichen Beirat, den Forschungsaus-
schuss, die Revisionsstelle und die Ge-
schaftsfithrung. Nur die beiden Letzteren
operieren mit bezahlten Mitarbeitenden.
Die fast 100 Mitglieder von Vorstand, Fach-
lichem Beirat und Forschungsausschuss
wirken vollumfénglich ehrenamtlich.
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Die Mitgliederversammlung (MV)

Die ordentliche MV findet einmal jahrlich
statt. [hr obliegt neben der Abnahme des
Jahresberichtes und der Jahresrechnung
auch die Wahl von Présidium, Vorstand und
Revisionsstelle. Zudem legt die MV die Mit-
gliederbeitrige fest und ernennt Ehrenmit-
glieder. Alle Statutendnderungen miissen
ebenfalls durch die MV genehmigt werden.

Der Vorstand der Vereinigung
Bereits bei der Griindung der Vereinigung
wurde in den Statuten festgeschrieben,

dass im aus mindestens neun Personen be-
stehenden Vorstand alle Interessengrup-
pen, die grundlegenden Sachfunktionen
sowie alle Landesteile vertreten sein miis-
sen. Daher engagieren sich im jeweils auf
zweiJahre gewahlten Vorstand neben dem
Présidenten und dem Vizeprésidenten auch
Fachpersonen fiir Finanzen und Juristik,
Betroffene, Angehorige, SHG-Leitende und
Vertreter der Arzteschaft sowie anderer Be-
rufe des Gesundheitswesens.

Der aktuell aus 15 Personen bestehende
Vorstand verantwortet die strategische Pla-



Der Vorstand von Parkinson Schweiz

Markus Rusch*

Prasident Vizeprasident

Osvaldo Casoni

Vertreter Tessin

Louise Rutz-La Pitz
Physiotherapeutin

nung, die Mittelbeschaffung und -verwal-
tung sowie die Genehmigung des Jahres-
budgets. Zudem wahlt er die Geschéftsfiih-
rung sowie den Prasidenten und die Mit-
glieder des Fachlichen Beirates und des
Forschungsausschusses. Fiir Ehrenmitglie-
der hat er ein Vorschlagsrecht.

Gewisse Aufgaben konnen an den Vor-
standsausschuss delegiert werden. Dieser
besteht in der Regel aus dem Présidenten
und dem Vizeprasidenten, den Beauftrag-
ten fiir Finanzen und Juristik sowie einem
Vertreter der Arzteschaft, wobei darauf ge-
achtet wird, dass in diesem fiinfkopfigen
Gremium auch die Romandie vertreten ist.

Geschaftsfiihrung und Regionalbiiros

Die vom Vorstand eingesetzte Geschafts-
fithrung leitet die Geschéftsstelle und die
Regionalbiiros und nimmt — mit beratender
Stimme - an den Sitzungen von Vorstand
und Vorstandsausschuss teil. So ist ein ste-

Dr. med. Fabio Baronti*

Ursula Claren Muller*
Vertreterin Romandie

Prof. Dr. med. Mathias  Prof. Dr. méd. Francois
Sturzenegger, Bern

Bruno Dorig*, Finanz-
wesen und Controlling

Jacqueline Emery,
Angehdrige, SHG-Arbeit
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Vingerhoets, Lausanne

ter Informationsfluss garantiert und die
Geschiftsleitung kann die Interessen, Vor-
schldge und Erfahrungen, die die Geschafts-
stelle und die Regionalbiiros im Kontakt
mit den Mitgliedern und den Selbsthilfe-
gruppen sammeln, im Vorstand einbringen.
Diese «Von-unten-nach-oben-Strategie»
sorgt dafiir, dass der Vorstand sehr «nahe»
an den Mitgliedern operiert - ganz im Sinn
der Grundidee der Vereinigung, gezielten
Nutzen fiir die Betroffenen zu schaffen.

Der Fachliche Beirat

Der vom Vorstand gewéhlte Fachliche Bei-
rat konstituiert sich aus Arzten sowie ande-
ren mit der Parkinsonkrankheit befassten
Fachpersonen des Gesundheitswesens (z. B.
Pflegefachkrifte, Physio- und Ergothera-
peuten, Sozialarbeiter, Psychologen etc.).
Diese beraten den Vorstand und die Ge-
schaftsstelle in allen Fachfragen und unter-
stiitzen diese bei der Informationsarbeit

Prof. Dr. med. Claudio

Bassetti, Lugano

Daniel Hofstetter
Betroffener, SHG-Arbeit

Mariangela Wallimann-
Bornatico*, Juristin

Prof. Dr. méd. Pierre
Burkhard, Genf

Theo Prinz
Angehdoriger

Doris Wieland, Betrof-
fene, Pflegefachfrau

(Publikationen, Magazin, Vortrdge). Zudem
beantworten sie Patientenanfragen, unter
anderem tiber die Gratis-Hotline Parkinfon.

Der Forschungsausschuss

Der Forschungsausschuss, in dem sich Neu-
rologen, Neurochirurgen sowie andere me-
dizinische Fachpersonen engagieren, wird
vom Présidenten des Fachlichen Beirates ge-
leitet. Mitglieder sind ferner der Vertreter
der Arzteschaft im Vorstandsausschuss so-
wie der Beauftragte fiir Finanzen und Con-
trolling. Der Forschungsausschuss beurteilt
eingehende Forschungsgesuche, entschei-
det iiber die Beitrage und legt deren Hohe
im Rahmen des vom Vorstand genehmigten
Jahresbudgets fest.

Die Revisionsstelle

Die Rechnungsfiihrung durch den Vorstand
wird von einer durch die MV gewéhlten Re-
visionsgesellschaft jahrlich gepriift. [ |
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SELBSTHILFE | DIE LEITERINNEN UND LEITER

RITA BEELER, J MARLIS BDNTOGNALIi PASCAL BOVET, HERBERT DREYER,

EVELYNE EGLOFF,
ZURICH ¥

SCHWYZ, ZUG CHUR E PRILLY LIMMATTAL 7

Rund 27000 Stunden
Freiwilligenarbeit

In den Selbsthilfegruppen von Parkinson Schweiz werden
jedes Jahr mehr als 27000 Stunden Freiwilligenarbeit
geleistet. Das entspricht dem Pensum von 16 Vollzeitstellen.
Stellvertretend fiir alle, die sich ehrenamtlich in den
Gruppen engagieren, stellen wir zum Jubilaum die Leitenden
unserer 70 Selbsthilfegruppen vor.
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HELGA SEILER,
HORGEN

ANNY STOFFEL, A SUSI STOLL,
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ROSE-MARIE TOTH,
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SUSANNE SCHMID,

WINTERTHUR

= ANGEHORIGEN-SHG, *1999]

LISELOTTE MATHYS,
SOLOTHURN ¥

ERWIN MULLER,
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MARGRIT SPIRIG,
ANGEHORIG GALLEN

HANS NEUHAUS,
ZURCHER OBERLAND/
TOSSTAL

IDA STEFFEN,
LANGNAU

ANGEHORIGE
EFFRETIKON

CATHERINE ZANETTA,
ARC JUR. PORRENTRUY
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