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EPDA ‘ DEUXIEME PARTIE DU SONDAGE « FAIRE BOUGER LES CHOSES »

LEPDA a besoin de vous !

Lancé en 2010, le projet « Faire bouger les choses », grace auquel U'Association européenne
pour la maladie de Parkinson EPDA souhaite jeter les bases d’un traitement amélioré du
Parkinson, entame son second tour. Il faut absolument que vous participiez vous aussi !

Difficile a croire, mais pourtant vrai : encore
aujourd’hui, il n’existe aucun consensus sur
la maniére de prodiguer des soins médicaux,
thérapeutiques et éthiques aux 1,2 million
de personnes environ qui souffrent du Par-
kinson a travers toute 'Europe. Sans parler
du fait qu’il n’existe pas de normes interna-
tionales sur lesquelles les responsables des
systemes de santé publique pourraient s’ap-
puyer et dont I'observation serait source
d’une plus grande conformité.

Une lacune que I'EPDA souhaite com-
bler. Pour ce faire, elle a lancé, lors de la
Journée mondiale du Parkinson en 2010,
une campagne de trois ans intitulée « Faire
bouger les choses». Dans ce cadre, 'TEPDA
est en train de réaliser des sondages dans
36 pays européens, dont les résultats per-
mettront une comparaison des données
concernant I’établissement de diagnostics
et les pratiques de traitement et de soins de
chacun de ces pays. Au final, 'EPDA remet-
tra ses conclusions aux décideurs politiques
pour leur permettre de prendre des mesures
afin d’améliorer les soins prodigués aux par-
kinsoniens dans 'Europe toute entiére.

La premiére partie du sondage révéle
un systéme de soins trés lacunaire

La premiére partie du sondage « Faire bouger
les choses» traduit en 24 langues était dis-
ponible sur le site Internet de 'EPDA d’avril
a octobre 2010. Cette enquéte, visant a dé-
terminer si les patients étaient adressés a un
spécialiste du Parkinson par leur médecin
référent et s'ils avaient obtenu un diagnostic
exact, a été remplie par des milliers de Par-
kinsoniens - parmi lesquels, fait réjouissant,
un grand nombre de patients suisses. Or,
d’apres le président de 'EPDA Knut-Johan
Onarheim, les résultats sont trés inquiétants :
« Les réponses montrent qu'il reste encore
beaucoup de travail a effectuer en Europe.
Il faut accentuer les efforts de sensibilisation
etaméliorer I'information non seulement du
personnel médical spécialisé, mais aussi de
toute une kyrielle d’organisations de pa-
tients. Il s’agit la d’une tache de titan, et nous
avons besoin de documents convaincants,
afin de gagner 'appui des responsables po-
litiques et des décideurs importants. » Sur-
prise par les premiers résultats, 'EPDA se

www.epda.eu. com/m4c survey

sent en conséquence amenée a en faire plus
que prévu initialement. M. Onarheim pour-
suit: «Nous ne pouvons pas nous reposer sur
le travail des responsables politiques. Au

contraite ziclestdsssmn unesaETE.

tiennent a la disposition des patients lors
de leur prise en charge. Le questionnaire
s’inquiéte notamment de savoir comment
ces services sont sollicités et a quelle fré-

...... quence, qui délivre

nous de prendre le
taureau par les
cornes. C’est pour-
quoi, outre la cam-

«Participez maintenant
en cliquant sur
www.epda.eu.com/méc-survey »

pagne <Faire bouger

les choses>, nous tenons a élaborer une <Dé-
claration de consensus européen> sur le sys-
téme de soins prodigués aux parkinsoniens ».
Combiné aux résultats du sondage, ce
consensus constituera un outil capital pour
faire prévaloir nos objectifs tant a 'échelon
national qu’a 'échelon européen.

Vous pouvez participer au sondage en
ligne jusqu’au 28 octobre 2011

La deuxiéme partie du sondage a été mise
en ligne le 11 avril 2011, a 'occasion de la
Journée mondiale de la maladie de Parkin-
son. Cette seconde partie devrait permettre
de déterminer combien de médecins réfé-
rents, de neurologues, de spécialistes et de
membres d’équipes multidisciplinaires se

les recommanda-
tions nécessaires et
de quelle manieére
les patients ont ac-
cés aux services
médicaux, thérapeutiques ou sanitaires
dontils ont besoin, sans oublier la question
du financement.

Apportez, vous aussi, votre contribution!
Parkinson Suisse souhaite vivement qu’en
2011 également, le plus grand nombre pos-
sible de Suisses concernés par la maladie
participent au sondage. Seule une partici-
pation active garantit que les documents
nécessaires pour changer le statu quo, lever
les obstacles et assurer un meilleur traite-
ment des parkinsoniens seront élaborés.
Chacun de nous a un réle important a jouer
dans les années qui viennent. Aidez-nous et
soutenez 'EPDA - il ne vous en cofitera que
quelques minutes ! Merci infiniment.  jro
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