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Drei Jahrzehnte Parkinson Schweiz

Vor 30 Jahren, anno 1985, griindeten Arzte um Prof. Dr. med. Hans-Peter Ludin in Bern die
Schweizerische Parkinsonvereinigung. Heute ist diese eine schlagkraftige Fachorganisation
mit grossem Riickhalt in der Bevdlkerung. Riickblick und Bestandsaufnahme.

1| Geistiger Vater
Prof. Hans-Peter Ludin

2 | Startschuss
Griindungsfeier 1985

3 | Forschungsforderung
Die Vereinigung fordert
seit 1989 die Forschung.
Denn wir wollen, dass
Heilung maoglich wird.

4 | Hilfe zur Selbsthilfe
Die Selbsthilfegruppen
(im Bild die Leitungs-
teams der Deutsch-
schweiz) sind das Riick-
grat der Vereinigung.

5 | Gut aufgestellt

Das Mitarbeiterteam der
Geschaftsstelle und der
beiden Regionalbiiros
(2014)
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Es ist der Hartnackigkeit von Professor Hans-Peter
Ludin zu verdanken, dass Parkinson Schweiz exis-
tiert und 2015 das 30-Jahre-Jubildum feiern kann.
Er war es, der Ende der 1970er-Jahre fiir die Idee
einer Patientenvereinigung zu werben begann.
«Zwar stiess meine Idee vielfach auf wohlwollendes
Interesse — doch aktiv mitarbeiten oder finanzielle
Starthilfe leisten wollte kaum jemand», erinnert er
sich. Doch Professor Ludin hielt an seiner Uberzeu-
gung, unser Land brauche eine Parkinson-Fachver-
einigung, fest - und wurde 1983 fiir seine Hart-
ndckigkeit belohnt: Die Firma F. Hoffmann-La Ro-
che sicherte ihm finanzielle Unterstiitzung zu und
mit seiner Assistenzéarztin Fiona Frohlich und sei-

1983: Unterstiit-
zungszusage von F.
Hoffmann-La Roche

1990: Erste Informations-
tagung (in Tschugg)

1995: Lancierung
der Gratis-Hotline
PARKINFON

nem Freund Professor Jean Siegfried fand er zwei
engagierte Mitstreiter. Doch die Schweizer Neuro-
logen sind noch immer skeptisch. Erst als eine Um-
frage, die in der Erstausgabe unseres Mitglieder-
magazins publiziert wurde, ergibt, dass mehr als
90 Prozent der Betroffenen Professor Ludins Idee
hervorragend finden, sind auch sie iiberzeugt.

Danach ging es verhéltnismassig rasch. Anfang
November 1984 begann die Griindungskommission
mit der Arbeit und elf Monate spéter, am 26. Okto-
ber 1985, wurde in Bern die Schweizerische Par-
kinsonvereinigung gegriindet — mit zunachst rund
200 Mitgliedern und Dr. Robert Nowak als erstem
Présidenten.

1998: Griindung der
50. Selbsthilfegruppe

der Website

2006: Modernisierung

www.parkinson.ch

T 2005: Unterzeichnung der

1985: Griindungs-
versammlung in Bern

1993: Beitritt zur europdischen
Parkinsonvereinigung EPDA

1997: Griindung
des Bureau romand

«Global Declaration on
Parkinson’s Disease» in Bern
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2010: Feier des
25-Jahre-Jubildums

JUBILAUM

Klare Fokussierung auf fiinf zentrale Ziele

In den Monaten nach der Griindung wurde klar:
Professor Ludins Uberzeugung, die Schweiz brau-
che eine Parkinsonvereinigung, die auf die Hilfe
zur Selbsthilfe fokussiert, war goldrichtig. Die Zahl
der Mitglieder wuchs rasch, landesweit entstanden
Selbsthilfegruppen (SHG). So entwickelte sich ein
intensiver Dialog zwischen den Betroffenen und
den Spezialisten der Vereinigung. Eine einzigartige
Atmosphére aus Vertrauen und gegenseitigem Von-
einanderlernen. Die Betroffenen erfuhren, was sie
tun konnen, um ihre Lebensqualitédt zu steigern.
Und die Vereinigung erhielt Informationen aus ers-
ter Hand, wo der Schuh driickt, welche Probleme
die drédngendsten sind. Auf dieser Basis konnten
gezielt Angebote entwickelt werden, die zur Losung
genau dieser Probleme beitragen.

Das Resultat sind die bis heute giiltigen fiinf
zentralen Bereiche unserer Arbeit: Information, Be-
ratung, Selbsthilfe, Forschungsférderung sowie
Aus- und Weiterbildung von Fachpersonen.

Kontinuierlicher Ausbau der Dienstleistungen

Aktuell zahlt Parkinson Schweiz fast 6000 Mitglie-
der und 13 Mitarbeitende. Landesweit gibt es mehr
als 70 SHGs und die Vereinigung bietet jahrlich
mehr als 40 Events fiir Betroffene an - Informations-
tagungen, Kurse und Seminare, Sportangebote,
Entlastungsferien und

Parkinsonreisen. 5

Parkinson Schweiz ﬂ
ist in den vergangenen Gah
30 Jahren von einer na- 3
tionalen Vereinigung zu
einer iiber die Landesgrenzen hinaus bekannten,
international vernetzten Fachorganisation gereift.
Doch die zentralen Angebote und die Nahe zu den
Betroffenen blieben unberiihrt. Damals wie heute
nehmen wir die Probleme der Betroffenen ernst.
Wir hoéren genau hin, reflektieren und analysieren
- und erarbeiten mit Spezialisten Wege fiir eine
bestmogliche Unterstiitzung.

So engagiert sich Parkinson Schweiz aktiv in der
Aus- und Weiterbildung von Fachpersonen. Denn
die Lebensqualitét der Betroffenen ist direkt pro-
portional zur Giite der medizinischen, therapeuti-
schen und pflegerischen Betreuung, die ihnen zuteil
wird. Und diese ist umso besser, je umfassender das
entsprechende Personal geschult ist. Ein anderes
Beispiel ist die Informationsarbeit: Nichts ist wich-

2013: Die Zahl der Selbsthilfegruppen
steigt auf 75; erstmalige Durchfiihrung
einer Parkinson-Kulturreise

; % -
2015: Parkinson Schweiz darf
das 30-Jahre-Jubilaum feiern

Jahre ans anni

Parkinson
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tiger als Aufkldrung. Unbekanntes macht Angst,
wahrend fundiertes Wissen Selbstbestimmung und
damit mehr Lebensqualitdt ermoglicht. Entspre-
chend setzt die Vereinigung auf das Mitgliederma-
gazin als Informationsplattform, fiihrt Informati-
onstagungen durch, betreibt die Website www.par-
kinson.ch und gibt Biicher und Broschiiren heraus.

Natiirlich wuchs auch das Beratungsangebot.
1995 wurde der telefonische Auskunftsdienst um
die Gratis-Hotline PARKINFON ergénzt. So konnen
Betroffene medizinische Fragen direkt mit einem
Neurologen besprechen. Fiir die nicht medizinische
Beratung ist zudem das aktuell vierkopfige Bera-
tungsteam zur Stelle. Dieses wurde 2009 umstruk-
turiert und bietet bereichsiibergreifende Beratung
zu Sozialversicherungen, Alltagsbewaltigung und
Pflege an. Dieser gesamtheitliche Ansatz wird - das
zeigen die Riickmeldungen - sehr geschétzt.

Und auch in der SHG-Arbeit ist der enge Kontakt
die Basis fiir stete Optimierung. So gibt es langst
nicht mehr nur gemischte Gruppen fiir Patienten
und Angehorige, sondern auch reine Angehorigen-
gruppen, JUPP-Gruppen fiir jiingere Betroffene und
Gruppen exklusiv fiir Patienten, die mit der Tiefen
Hirnstimulation (THS) therapiert werden. All die-
sen Gruppen steht bei Fragen zur Gruppenarbeit
oder bei Problemen eine zentrale Ansprechperson
zur Verfligung. Zudem bietet die Vereinigung Wei-
terbildungen sowie um-
fassende Beratungs-
dienste fiir die ehren-
amtlichen Leitungs-
teams an.

Ein weiterer wichti-
ger Bereich ist die Férderung der Parkinsonfor-
schung - mit dem Ziel, dass die Ursachen der Krank-
heit gekldrt werden und eine Heilung moglich wird.
Die Vereinigung unterstiitzt dazu ausgewéhlte Pro-
jekte. Und nicht wenige Betroffene wirken aktiv an
entsprechenden Studien mit.

schweiz suisse svizzera

Die Strategie folgt den Bediirfnissen

Parkinson Schweiz entwickelt derzeit die Strategie
fiir die kommenden Jahre. Wir werden dazu wieder
genau hinhéren - bei den Mitgliedern ebenso wie
bei den Goénnern, Sponsoren und Ehrenamtlichen.
Denn nur gemeinsam kénnen wir den bisher so er-
folgreichen Weg weitergehen und als Vereinigung
alles tun, um den von Parkinson betroffenen Mit-
menschen so gut wie moglich zu helfen. |

JAHR | MITGLIEDER | MITARBEITENDE

1985 375 1 (50 Stellenprozente) | 15
1990 1701 4 (165 Stellenprozente) | 34
1995 2700 6 (300 Stellenprozente) | 46
2000 3865 8 (470 Stellenprozente) | 54
2005 4848 10 (600 Stellenprozente) | 62
2010 5292 12 (760 Stellenprozente) | 70
2015 5939 13 (850 Stellenprozente) | 74

IN KURZE
Reflektion

Wo stehen wir? Wie
wirkungsvoll ist die
Arbeit der Vereinigung?
In welchen Bereichen
konnen oder miissen wir
besser werden? Zur
Klarung dieser Fragen
gab Parkinson Schweiz
2010 erstmals eine Wir-
kungsmessungsstudie in
Auftrag. Das Verbands-
management Institut
(VMI) befragte daftr
1200 Mitglieder und 500
Schweizer Vergleichs-
personen derselben
Altersgruppe mit einem
speziellen Fragebogen.
Die Analyse der Umfrage
zeigte, dass das Engage-
ment der Vereinigung
die Integration der von
Parkinson betroffenen
Mitmenschen in vielen
Lebensbereichen
steigert. Sie offenbarte
aber auch Potenzial zur
Verbesserung, beispiels-
weise bei der politischen
Interessenvertretung
oder bei der Mobilitat

im Alltag.

Im vergangenen Jahr
wurde die Umfrage
wiederholt - und es
zeigte sich, dass die
nach der ersten Studie
angepasste Strategie
Wirkung zeigte. Nun
werden die Resultate
der zweiten Studie
erneut in die Strategie
fur die kommenden
Jahre minden - damit
wir kinftig noch besser
werden.

SHG | EVENTS FUR BETROFFENE
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