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E PDA 2a PARTE DELLA CAMPAGNA «PASSARE ALL'AZ I ONE PER CAMBIARE LE COSE»

L'EPDA ha bisogno del vostro aiuto!
Lanciato nel 2010, il progetto «Passare all'azione per cambiare le cose» - mediante il quale
I'Associazione Europea Malattia di Parkinson intende gettare le basi per migliorare I'assistenza
a favore dei pazienti parkinsonian! - entra nella seconda fase. Anche voi dovreste partecipare!
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www.epda.eu.com/m4c-survey
l'EDPA sente di dover fare più di quanto
previsto inizialmente. Onarheim: «Non

possiamo fidarci del lavoro degli organi de-

cisionali politici: dobbiamo prendere in
mano le redini della questione. Per questa
ragione, a comple-

«Partecipate ad

www.epda.eu.con

mento della cam-

pagna <Passare
all'azione per
cambiare le cose> vo-
gliamo elaborare una <Dichiarazione euro-

pea di consenso sul trattamento standar-

dizzato del Parkinson» che - in combina-
zione con i risultati dei sondaggi - costitu-
irà uno strumento importante per raggiun-

gere i nostri obiettivi su piano europeo, ma
anche nazionale.

ragione, a comple-
mento della cam-

pagna <Passare
all'azione per
cambiare le cose> vo-

«Partecipate adesso nel sito
www.epda.eu.com/m4c-survey»

Incredibile ma vero: alio stato attuale non
esiste ancora alcun consenso su come deve

essere un'assistenza ottimale dal profilo
medico, terapeutico ed etico per i circa 1,2

milioni di persone con il Parkinson a livel-
lo europeo. Per non parlare del fatto che

andrebbero fissati standard internazionali
che fungano da punto di riferimento per i
responsabili della sanità, i quali potrebbe-
ro essere obbligati ad attenervisi.

L'Associazione Europea Malattia di
Parkinson (EPDA) vuole porre rimedio a questa

situazione incresciosa. In occasione della

Giornata mondiale del Parkinson 2010

essa ha percio lanciato la campagna triennale

«Passare all'azione per cambiare le

cose» (Move for change), nell'ambito della
quale conduce dei sondaggi in 36 Paesi eu-

ropei per raccogliere dati comparativi ri-
guardanti le pratiche di diagnosi, assisten-

za e trattamento. In seguito, l'EPDA mette-
rà i risultati a disposizione degli organi de-

cisionali politici per indurli ad adottare

prowedimenti volti a migliorare I'assistenza

ai malati di Parkinson in Europa.

La prima parte del sondaggio, realizzata
nel 2010, ha evidenziato grandi lacune
La prima parte del sondaggio «Passare

all'azione per cambiare le cose», tradotto
in 24 lingue, è stata pubblicata online nel
sito dell'EPDA da aprile a ottobre 2010. Il
questionario, mirato a stabilire se i pazienti

erano stati inviati dal medico di famiglia
a uno specialista del Parkinson e se aveva-

no ricevuto una diagnosi accurata, è stato

compilato da migliaia di parkinsoniani, fra
cui anche un cospicuo numéro di pazienti
residenti in Svizzera.

Secondo Knut-Johan Onarheim, Présidente

dell'EPDA, i risultati sono pero in-
quietanti: «Le risposte confermano che a

livello europeo c'è ancora tantissimo da fare.

Occorre un elevato grado di informa-
zione e sensibilizzazione, non soltanto per
gli operatori specializzati in campo medico,
bensi anche per tutta una serie di organiz-
zazioni di pazienti. Si tratta di un grande
compito, e per conquistare il sostegno dei

politici e degli organi decisionali dobbiamo
produrre argomenti convincenti.» Alia luce

dell'impressione destata dai primi dati,

La partecipazione alia 2a parte del
sondaggio online è possibile fino al
28 ottobre 2011

Puntualmente in coincidenza con la Giornata

mondiale del Parkinson 2011, l'EPDA

ha pubblicato online la seconda parte del

sondaggio «Passare all'azione per cambiare

le cose». Quest'anno si vuole capire in
quale misura i malati di Parkinson hanno

accesso a servizi di supporto dispensati da
medici di famiglia, neurologi, medici e

membri di team interdisciplinari. A tal fine
viene fra l'altro chiesto ai pazienti se usu-
fruiscono di servizi di questo tipo e con

quale frequenza,
quali figure profes-
sionali hanno sta-

bilito i contatti ne-
cessari per bénéficiante,

oppure per quale via i malati arri-
vano ai servizi medici, terapeutici o infer-
mieristici di cui necessitano, e chi finanzia
tali servizi.

Per favore, partecipate anche voi!
Parkinson Svizzera tiene molto a far si che
anche nel 2011 il massimo numéro possibile

di parkinsoniani svizzeri prenda parte
al sondaggio. Partecipando attivamente si

contribuisce alia raccolta delle prove ne-
cessarie per far cambiare le cose, colmare
le lacune e migliorare I'assistenza a favore
di tutti i malati. Nei prossimi anni, ciascu-

no di noi potrà svolgere un ruolo importante.

Sostenete l'EPDA e Parkinson
Svizzera: bastano pochi minuti! Grazie, jro
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