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Rapport de I'assemblée générale de IAssociation européenne
de lo maladie de Parkinson dv 4.—5. 9.1999 d Prague

Prague vaut de toute facon le déplace-
ment. Cela valait également la peine que
les délégués suisses Bruno Laube et Lydia
Schiratzki, président et secrétaire généra-
le de I’ASmP, participent a 1’European
Parkinson’s Disease Association (EPDA).
Pourquoi?

L’ Association Suisse de 1a maladie de Par-
kinson est membre de I’European Parkin-
son’s Disease Association qui a été fondée
en 1993. L’EPDA est enregistrée comme
une firme depuis 1999 (legal entity). Elle
était auparavant une organisation faitiere
sans statuts juridiques. Ceux-ci sont im-
portants pour recevoir des subventions
de I’'UE, qui permettent de soutenir les ac-
tivités de I’'EPDA. 31 pays font, a ce jour,
partie de ’EPDA. Les membres du comi-
té de ’EPDA viennent des organisations
de patients des nations suivantes: Finlan-
de, Grande-Bretagne, Hollande, Suede et
la République tcheque. La direction et la
gestion des comptes ont toujours donné
lieu a des discussions et a des critiques.
Pour ces raisons, 1’ Association allemande
de la maladie de Parkinson, France Par-
kinson et 1’ Associazione Italiana Parkin-
soniani di Milano ont résili€ leur affilia-
tion en 1998.
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La délégation suisse s’est, des le début,
efforcée d’apporter son aide pour que ces
problémes puissent étre résolus. Comme
les changements ont tardé a venir, I’ ASmP
a également menacé de se retirer en 1998
aprés s’étre entretenue avec le comité.
L’ASmP a posé la condition suivante
pour rester dans I’EPDA: développer
plus de professionnalisme, d’information
et de transparence surtout dans le domai-
ne des finances et dans le programme
des actions.

On a pu constater a Prague que le comité
de I’EPDA avait, en grande partie, accédé
a cette demande. Elle a également présen-
t€ un plan d’activités pour 1999 et 2000.
Une grande transparence a été créée sur
le plan financier, méme si la gestion des
comptes laisse encore a désirer. Nous
avons ainsi appris que des firmes de I’in-
dustrie chimique internationale avaient
réalisé€ et financé d’importantes études et
projets a la demande de 'EPDA. Quel-
ques exemples:

* Selon les résultats d’une enquéte menée
en Grande-Bretagne, les quelque
120000 parkinsoniens britanniques
considerent la physiothérapie comme
une alternative polyvalente qui permet
également de traiter les effets secon-
daires dus aux médicaments. Ces pa-
tients la disent aussi importante que le
traitement médicamenteux.

* Cofit économique et émotionnel causé
par les soins apportés aux parkinso-
niens. Une enquéte sur ce sujet va étre
réalisée dans cing pays de I’'UE.

* Une étude mondiale concernant la ma-
ladie de Parkinson va étre mise sur pied
en collaboration avec 1’Organisation
mondiale de la santé (OMS).

* Un recensement — par ordinateur — des
meilleures combinaisons de médica-
ments pour traiter la maladie de Parkin-
son et de leurs effets secondaires. Ré-
pertorier les médicaments qui ne sont
pas spécifiques a la maladie de Parkin-
son, qui sont dangereux pour les pa-
tients et qui ne devraient pas étre pres-
crits.

» EPPnet— (European Parkinson’s People
Network) — une banque de données per-
sonnelles sur internet. Elle doit donner
la possibilité aux parkinsoniens et a
leurs proches de recevoir des informa-

tions vérifiées. Ils pourront poser des
questions, échanger des expériences et
parler de leurs problemes avec d’autres
parkinsoniens et personnes concernées.
Ce site Web est particulier par sa fonc-
tion interactive et surtout par sa confi-
dentialité et sa protection des données.
Seules les personnes autorisées pour-
ront se connecter a ce site. Une
connexion «on line» pour les neuro-
logues et les groupements s’occupant de
parkinsoniens va étre établie en paralle-
le a I’échange d’expériences entre pa-
tients. Ce projet pilote fonctionne déja
en Finlande et en Grande-Bretagne.

» Un manuel de prise en charge person-
nelle couvrant tous les domaines
concernés par la vie avec la maladie de
Parkinson doit étre traduit du hollandais
dans diverses langues.

 Un livre de cuisine diététique pour par-
kinsoniens avec des recettes du monde
entier est en période de réalisation.

» Unbulletin édité en anglais parait quatre
fois par année (il peut étre commandé au
secrétariat central de I’ASmP a Egg).
Un autre projet est d’éditer un guide —
destiné aux jeunes médecins — qui
contient des informations essentielles
concernant la maladie. Cela doit les ai-
der d’aller a la rencontre des patients
avec plus de professionnalisme.

Nous vous informerons des résultats des
études susmentionnées et vous tiendrons
au courant d’éventuels projets. La pro-
chaine assemblée générale (General As-
sembly 2000) aura lieu les 14/15 no-
vembre 2000 a Vienne.

Lydia Schiratzki

Collecte de Noél 99

Comme chaque année,
nous vous invitons a
participer a la collecte
de Noél par un don.
Veuillez utiliser le
bulletin de versement
joint a cette publication.
Merci d’avance!
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