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Lors de sa séance d’automne a Berne, le comité a pris d'importantes décisions relatives au travail de U'association pour U'année 2014.

Nouvelles du comite

Lors de la séance d’automne 2013, le comité a défini le théeme annuel pour 2014. Par ailleurs, la commission de
recherche va étre élargie et les groupes d’entraide vont recevoir des contributions annuelles plus élevées.

Le 25 septembre 2013, le comité de Par-
kinson Suisse s’est réuni a Berne pour sa
séance d’automne annuelle. Parallelement
a d’autres points importants, c’est tradi-
tionnellement a cette occasion qu’est dé-
fini le théme annuel sur lequel le travail
de l'association mettra I'accent pendant
douze mois, et auquel seront consacrés les
réunions d’information, l’article Point
chaud du journal Parkinson ainsi que de
nombreuses autres activités de Parkinson
Suisse.

Cet instrument a été introduit en 2007
en vue d’orienter I'activité avec attention
et concentration sur une dominante afin
d’optimiser 'impact pour les personnes
concernées.

Définition du théme annuel 2014

Apres « La communication », « Les proches»,
« La mobilité », « L'intégration », «L’auto-
détermination » et « La recherche», en
2014 Parkinson Suisse se consacrera au
théme « L’AMS et les autres formes de Par-
kinson ». En effet, d’autres syndromes par-
kinsoniens secondaires (p. ex. déclenchés
par une tumeur ou des médicaments) et
atypiques (comme l'atrophie multisysté-
matisée, AMS) existent parallelement au
syndrome parkinsonien idiopathique
(SPI). Certes, ils sont nettement plus rares
que le Parkinson idiopathique. Mais Par-
kinson Suisse se considére comme I'asso-
ciation et 'organe central de TOUS les par-
kinsoniens et en 2014, année européenne
du cerveau, elle portera davantage son
regard sur ces formes de Parkinson.

Un sous-groupe au sein

de la commission de recherche

Un deuxiéme point a 'ordre du jour : la dé-
termination de nouvelles lignes directrices
pour I'évaluation et le financement des pro-
jets de recherche en sciences sociales, des
soins et de la thérapie. Ces projets se distin-
guant nettement des projets « classiques »
des domaines de la recherche fondamentale
et de la recherche clinique, a partir de 2014
un groupe spécialisé traitera ces thémes au
sein de la commission de recherche et sera
pourvu d’'un budget séparé.

Davantage de fonds pour les groupes
d’entraide

Troisieme point important de la séance
d’automne : la réévaluation des contribu-
tions pour les groupes d’entraide. Actuelle-
ment, ils recoivent une rétribution de base
de 400 francs par groupe et une indemnité
complémentaire de CHF 25.- par membre.
Cette derniere est limitée a 750 francs, ce
qui correspond a un groupe de 30 membres.
Cette regle repose sur de nombreuses an-
nées d’expérience pratique et sur des études
indépendantes concernant le travail des
groupes d’entraide. Celles-ci montrent que
la qualité de I’échange (communication),
et donc lefficacité du travail, diminue au
sein des groupes quand ils se composent de
plus de 20 membres. Autrement dit, les ex-
perts du travail des groupes d’entraide re-
commandent une taille maximale de
30 membres. En effet, des groupes toujours
plus grands qui aident de moins en moins
leurs membres ne seraient d’aucune utilité.

Pour empécher les incitations négatives a
fonder des groupes trop importants, Par-
kinson Suisse mise donc, en matiére de fi-
nancement des groupes d’entraide, sur une
rétribution de base - p. ex. pour la location
d’unlocal et la couverture des émoluments
des équipes bénévoles - ainsi que sur une
indemnité supplémentaire par membre,
toutefois plafonnée.

Lors de 'assemblée générale (AG) de
juin 2013, I'équipe du groupe d’entraide
«Basilisk » de Bale a demandé 'augmen-
tation de la limite de I'indemnité supplé-
mentaire. La décision relative aux contri-
butions annuelles pour les groupes d’en-
traide n’incombe cependant pas a I'AG,
mais au comité, et la demande a été - apres
une vive discussion et au vu des résultats
d’un vote consultatif organisé dans le cadre
de I'AG - transférée au comité, qui s’est
penché sur la question a I'occasion de la
séance d’automne.

Produit d’un débat également intense :
afin de tenir compte de l'inflation et de do-
ter les groupes de moyens suffisants pour
leur permettre d’assurer un travail efficace
(p. ex. mobilisation d’orateurs pour les ex-
posés ou de thérapeutes qui coopérent avec
les membres du groupe), 'indemnité sup-
plémentaire passera de 25 a 30 francs par
membre en 2014. La limite de 30 membres
donnant droit a I'octroi de contributions
par groupe reste inchangée. Il en va de
méme pour le montant de base, qui est pas-
sé de 300 a 400 francs en 2010. La contri-
bution annuelle maximale par groupe
passe donc de 1150 a 1300 francs.  jro
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A Tschugg, le 31 aofit, une bonne centaine
d’invités ont participé a la 3¢séance d’infor-
mation romande organisée par la CLINIQUE
BETHESDA. Apreés I'accueil chaleureux du
Dr méd. Klaus Meyer, médecin chef du
centre Parkinson de la clinique, les partici-
pants ont été conviés a un déjeuner. En guise
de digestif, deux prestidigitateurs ont em-
mené le public dans 'univers de ’humour et
de la magie. Sur le theme des dyskinésies,
le rapport du Prof. Dr méd. Alain Kaelin, res-
ponsable du Centre des mouvements anor-
maux de 'Hopital de I'fle 4 Berne, a rappelé
chacun a plus de « sérieux». Comment les
minimiser ? Quelles sont les possibilités de
traitements ? Le Dr méd. Pierre Combre-
mont, médecin associé de la CLINIQUE

Le Dr méd. Bogdan Draganski
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is Vingerhoets, membre de notre comité (a gauche)
et Mme Doris Vernaz-Schneider, responsable du groupe Parkinson Fribourg, en conversation avec des hétes du jour.

Séances d’information 2013
a Tschugg, Geneve et Fribourg

Trois villes, huit conférenciers et autant d’approches différentes sur un méme théme. A chaque séance,
que de nouvelles informations enrichissantes sur U'état de la recherche aujourd’hui ! Petit tour d’horizon.

BETHESDA, a ensuite fait part de ses consta-
tations quant aux derniéres connaissances
sur les causes de la maladie de Parkinson.
Aprés une pause café, le Dr méd. Claudio
Pollo de 'Hopital de I'fle 4 Berne nous a par-
1é des récents développements en matiere
de stimulation cérébrale profonde (SCP). Ce
dernier a relevé que la SCP peut également
profiter aux patients jeunes et qu’a I'avenir,
cette opération sera recommandée plus tot
dans I'évolution de la maladie (cf journal
PARKINSON 110, juillet 2013, p. 29). Une
table ronde réunissant les orateurs a permis
d’apporter une conclusion a cet apres-midi
trés apprécié par nos membres.

Séance d’information a Genéve

C’est dans le grand auditoire des HUG
Geneve que le Prof. Dr méd. Pierre Burkhard
etla Drméd. Judit Horvath se sont partagé
la séance d’information genevoise du
26 septembre. Le professeur Burkhard a
souligné I'importance et le nombre élevé
de publications qui résultent de projets de
recherche sur la maladie de Parkinson. Puis
il a permis a 'audience de mieux com-
prendre ce qu’'englobe le terme de re-
cherche parfois bien abstrait, passant de la
recherche fondamentale en laboratoire a
la recherche clinique orientée sur les pa-
tients et les analyses de groupes. La Dr
méd. Horvath a mis ensuite 'accent sur les
aspects thérapeutiques qui différencient les
thérapies symptomatiques, neuroprotec-

trices et restauratrices. Elle a détaillé et dis-
tingué les thérapies existantes et celles qui
sont encore de la « musique d’avenir ».
L’éventail des projets de recherche et leur
complexité démontrent que la science
avance a grand pas et que chaque pierre a
I’édifice permet, si ce n’est de guérir, de
mieux comprendre cette maladie.

Séance porteuse d’espoir a Fribourg
Jeudi 31 octobre, 'hopital cantonal de Fri-
bourg a recu 80 personnes pour une séance
porteuse d’espoir. Le Prof. Dr méd. Francois
Vingerhoets et le Dr méd. Bogdan Dragans-
ki ont captivé 'auditoire en présentant les
apports de la recherche en génétique, en
électrophysiologie et plus particuliérement
en imagerie. Il s’agissait de leurs propres
projets de recherche. Ainsi, les participants
ont été invités directement a participer au
projet en cours. Du reste, les lecteurs inté-
ressés peuvent prendre contact avec le Dr
méd. Bogdan Draganski (tél. : 021 314 05 49,
courriel : bogdan.draganski@chuv.ch). Dés
lors que l'on se rend compte que chacun
peut participer et faire la différence, le su-
jet de la recherche devient soudain beau-
coup plus concret.

Le professeur Vingerhoets a cité feu
notre Conseiller Fédéral J.-P. Delamuraz :
«Des chercheurs qui cherchent, on en
trouve, mais des chercheurs qui trouvent,
on en cherche ». Parions que cet apres-mi-
di, on en a trouvé ! Evelyne Erb
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