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L’Association suisse de la maladie de Parkinson

L histoire de I’Association suisse de la maladie de Parkinson depuis sa fondation en 1985 est facile a suivre
en s’appuyant sur les éditions du magazine d’information, les nombreux proceés-verbaux et autres documents.
Par contre, I'immense travail qui a été réalisé avant la fondation n’a pas laissé beaucoup de traces. Nous
avons donc demandé au Professeur Hans-Peter Ludin et au Dr Fiona Frohlich Egli de faire appel a leurs
souvenirs et a leurs propres archives pour nous raconter comment ils ont fondé I’ Association et quels types
de difficultés ils ont dii surmonter. Le Professeur Ludin, de St-Gall, nous parlera tout d’abord de la période
qui a précédé la nomination de la Commission de fondation. Son témoignage sera suivi de celui de Mme
Frohlich Egli, d’Unter-Ohringen, qui nous présentera le travail de la Commission de fondation jusqu’a
I’Assemblée constitutive. A I’époque, tous deux travaillaient encore a Berne. Mme Lydia Schiratzki,
d’Hinteregg, nous dira ensuite comment I’ Association s’est développée pendant ses dix premiéres années.
Enfin, M. Lorenz Schmidlin, de Muttenz, terminera cette série de témoignages en ouvrant des perspectives

d’avenir et en nous parlant des futures taches de I’Association.

De la conception aux premiers pas
Prof. Hans-Peter Ludin, président de la Commission scientifique

Des la fin des années septante, je
commengais a pressentir le besoin
d’une association regroupant les
personnes atteintes de la maladie de
Parkinson. En effet, mes patients
¢taient toujours plus nombreux a me
poser la question. Je savais par
ailleurs que plusieurs autres pays
européens avaient déja fondé avec
succes leurs associations. J’ai donc
commence a partager mon idée avec
mes patients et leurs familles, avec
mes confreres et les représentants de
I’industrie pharmaceutique. Tous
m’€coutaient avec bienveillance et
m’encourageaient vivement a fonder
cette association de patients. Mal-
heureusement, aucun d’entre eux
n’était vraiment disposé a m’accom-
pagner, encore moins a financer ma
démarche.

Au début 1983, j’ai eu la surprise de
m’entendre dire par Jean-Paul Ziir-
cher, collaborateur externe de la
société F. Hoffmann-La Roche, qu’il
était ravi par mon idée et qu’il en
ferait part a ses supérieurs. Peu
apres, je recevais un appel télé-
phonique de M. Hans-Peter Goldi
qui m’assurait de son appui. Au
printemps 1983, les premiers jalons
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¢taient posés, je pouvais enfin
compter sur un soutien logistique et
financier.

Un heureux hasard avait voulu que
je dirige a 1’époque la these de
doctorat du jeune médecin qu’était
alors Fiona Frohlich. Ayant choisi la
maladie de Parkinson, elle accepta
sans hésiter de prendre en main I’in-
dispensable projet préparatoire, a
raison d une demi-journée de travail
hebdomadaire. Sans la volonté et
I’enthousiasme de Fiona Frohlich,
I’Association aurait mis beaucoup
plus de temps a naitre!

Nous avons compris tres vite que
notre entreprise ne réussirait qu’avec
le soutien, ou du moins la compré-
hension et I’indulgence des neurolo-
gues. Nous les avons donc invités a
un séminaire afin de leur poser la
question: ,,Voulez-vous fonder une
Association de la maladie de Parkin-
son?*“. Nous nous sommes retrouves
le 16 décembre 1983 avec dix-huit
autres médecins a I’hopital de I’Ile
a Berne. Le projet fut trés bien
accueilli dans son principe, a la ma-
jorité des personnes présentes.
Cependant, les réserves émises

¢taient telles qu’elles semeérent
rapidement le doute dans nos esprits.
Nous étions en train de nous de-
mander s’il valait vraiment la peine
de continuer, lorsque le Professeur
Jean Siegfried, qui nous suivait de
pres des le début, sauva la situation
en nous proposant d’envoyer un
questionnaire au plus grand nombre
possible de malades afin de sonder
I’opinion des personnes directement
concernées d’une part, de laisser le
temps aux médecins qui s’étaient
déclarés contre le projet, ou qui dou-
taient encore de sa validité, de
s’habituer a I’idée d’autre part. Ce
délai nous permettrait par ailleurs

Professeur Jean Siegfried

d’informer de notre projet les mem-
bres de la Société suisse de neu-
rologie, qui se réunissaient le 4 mai
1984 a I’occasion de leur assemblée
générale, afin d’éviter de les mettre
devant le fait accompli.
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Le questionnaire fut ¢laboré par
Mme Frohlich avec toute 1’ardeur
qui la caractérise. Elle nous fit part
de ses résultats au cours d’une se-
conde séance, organisée avec les
neurologues le 15 novembre 1984 a
I’hopital de I’'Ile a Berne, sur le
theme de ,,I” Association de la mala-
die de Parkinson®: 90 pour cent des

patients interrogés s’¢taient déclarés
en faveur de 1’association. (Une
¢valuation exhaustive du ques-
tionnaire a été publiée plus tard, dans
le premier numéro du magazine
d’information.) Les conclusions de
I’enquéte encouragerent tous les
neurologues présents a se prononcer
en faveur de 1’ Association, méme si

La Commission de fondation
Dr Fiona Frohlich Egli, vice-présidente

Année d’attente, 1984 n’avait heu-
reusement pas été¢ perdue. Les pa-
tients, qui avaient répondu massi-
vement au questionnaire, ont été tres
nombreux également a proposer
leurs concours et celui de leurs
familles en tant que membres du
comité, fondateurs d’un groupe
d’entraide ou co-auteurs du maga-
zine d’information. Pour ma part,
J’avais déja fait la connaissance des
trois groupes d’entraide existants
(Thoune/Spiez, Winterthour et Zu-
rich) et demandé des renseignements
et des documents a d’autres associa-
tions de patients en Suisse ainsi
qu’aux associations de la maladie de
Parkinson actives dans d’autres
pays. Les ,heureux hasards® se
succédaient, me renfor¢cant dans ma
conviction qu’il était temps de fon-
der une association de la maladie de
Parkinson.

La prudence dont nous avions fait
preuve au cours des travaux preé-
liminaires et le soin que nous y
avions apporté nous ont fait bé-
néficier des le début de la colla-
boration de médecins et de patients
issus des trois régions linguistiques
de Suisse, des scientifiques de
I’industrie pharmaceutique, des
groupes d’entraide déja existants,
d’hommes et de femmes a égalité.
Cet équilibre était trés net au sein
de la Commission de fondation,
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composée du Professeur Jean Sieg-
fried de Zurich, des neurologues
Gérard Gauthier, professeur a
Geneve, et Bruno Simona de Locar-
no, et des représentants des patients:
M. Robert Nowak de Fribourg, M. et
Mme Pierre et Germaine Nicollier
de Geneve, et M. et Mme Romano et
Graziella Maspero de Vezia/LLuga-
no. Les trois groupes d’entraide
avaient délégué MM. Karl Hifliger
et Helmut Miiller de Zurich, M. et
Mme Kunz et Gertrud Ribi de

Mme Germaine Nicollier

Winterthour et Mme Ruth Hess de
Thoune. M. Ernst Meier parrainait
I’Association au nom de la société
Hoffmann-La Roche. Quant a moi,
jJ’assurais les fonctions de secrétaire
et de rédactrice des proces-verbaux.

La collaboration au sein de la
Commission de fondation se révéla
trés vite agréable et fructueuse.

certains refuseérent d’abandonner
leurs réserves en rappelant notam-
ment 1’existence des groupes d’en-
traide de Thoune, Winterthour et
Zurich dont il fallait tenir compte.
Peu de temps apres, la Commission
de fondation commengait son tra-
vail.

[’¢élaboration des statuts, pensum
obligatoire, nous demanda beaucoup
de travail. Nous avons voulu a cette
occasion que le comité soit composé
de patients, de familles et de spécia-
listes en nombre égal. Une fois
rédigés et acceptes, les statuts ont été
traduits en francais et en italien et
soumis a ’avis d’un juriste. La
préparation du premier numéro du
magazine d’information, qui con-
tenait les résultats du questionnaire,
me procura en revanche un immen-
se plaisir. Le professeur Jean Sieg-
fried avait su mettre a contribution
ses relations afin de former un
comité de patronage.

Plusieurs sociétés pharmaceutiques
accepteérent également de devenir
membres collectifs et se montrerent
tres généreuses. Nous avons deman-
dé par ailleurs a des neurologues,
une physiothérapeute et une assis-
tante sociale de former une Com-
mission scientifique chargée d’enca-
drer et conseiller les membres du
Comité et de I’Association dans la
résolution des problémes spécifi-
ques. La Commission de fondation
a recherché ensuite des personnes
désireuses de se porter candidates a
I’élection des membres du Comité
de I’ Association. Apres avoir trouve,
avec M. Nowak (futur président),
une salle dans un sous-sol de 1’hotel
Alpha a Berne, j’ai pu enfin envoyer
mes invitations aux personnes qui
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