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Rapport annuel 1994

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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avaient répondu au questionnaire,
aux neurologues de Suisse et a plu-
sieurs autres personnes ou institu-
tions en les priant de bien vouloir

assister a 1’Assemblée générale
constitutive de 1’ Association suisse
de la maladie de Parkinson.

Assemblée générale constitutive:

26 octobre 1985 a Berne

Nous avons accueilli plus de 200
personnes! Notre patience était ré-
compensée. Elle avait permis par
ailleurs aux médecins et aux patients
de tirer a la méme corde (ce quin’est
pas toujours le cas, notamment dans
deux autres pays européens qui
possedent chacun deux associations
de la maladie de Parkinson, I’une
fondée par les médecins, I’autre par
les patients!). Notre Association
connait bien sir elle aussi des
tensions, phénomeéne tout a fait
ordinaire dans les groupes qui
rassemblent des personnes de mi-
lieux tres divers. Je crois pouvoir

dire, cependant, que nous avons
toujours pu trouver une solution aux
conflits qui se sont présentés jusqu’a
aujourd’hui.

Les photos publi¢es ci-dessous ont
¢été prises lors de I’ Assemblée géné-
rale constitutive. Nous avions tous
dix ans de moins! Quelques person-
nes dont le visage vous est cer-
tainement familier ne sont malheu-
reusement plus des notres: vous
reconnaitrez notamment M. Pierre
Nicollier, premier représentant
romand au sein du comité, mort en
1989, et M. Robert Nowak, qui a

Comment une petite entreprise familiale devint une

institution digne de ce nom

Lydia Schiratzki, secrétaire générale

Le ler janvier 1987, le Dr Fiona
Frohlich Egli me remettait officiel-
lement le gouvernail administratif de
la toute jeune association dont elle
avait assumé le secrétariat pendant
une bonne année, dans un coin de
son appartement. Je m’étais déja
mise au courant pendant le dernier
trimestre 1986. Je me souviens trés
bien de la premiére assemblée ord-
inaire, qui s’est déroulée dans les
locaux de "EXMA a Oensingen, du
premier jour ou j’ai rencontré les
animateurs des groupes d’entraide a
Riischlikon et des invitations que j’ai
lancées pour la deuxieme assemblée
générale. Nous étions cing, assises
devant la table de la salle a manger
chez Mme Fiona Frohlich Egli, a
remplir et coller des enveloppes. Le
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plus gros probléme était de savoir a
qui envoyer notre invitation en fran-
cais et en italien. Mme Frohlich Egli
faisait des aller-retour de la piece ou
nous nous tenions vers celle ou se
trouvait son fichier, a la recherche
des renseignements. Je me souviens
¢galement de cette fin d’apres-midi
ou le comptable m’a apporté un
ordinateur dans le studio que nous
avions loué a Hinteregg pour y
installer le secrétariat. Entre huit
heures et dix heures du soir, je tentais
de faire connaissance avec cette
machine dont le fonctionnement
m’était totalement inconnu. Heureu-
sement, j’ai eu I’occasion de suivre
un cours qui m’a aidée a résoudre
les nombreux probléemes auxquels
j’étais confrontée. Au printemps

M. Pierre Nicollier

présidé les premicres années de
I’Association avec toute 1’énergie
qui le caractérisait. Il est mort en
1991, année du cinquiéme anniver-
saire de 1’Association. En citant le
nom des pionniers de I’ Association,
nous rendons hommage également
a tous ceux et toutes celles qui nous
ont déja quittés, mais dont nous
conservons de tous et toutes un sou-
venir ému.

1987, 'imprimante €jectait les
premieres étiquettes destinées a
adresser le magazine d’information.
C’était le groupe d’entraide de
Zurich qui s’occupait de I’adressage
pendant les premieres années
d’existence de I’Association. Loin
de se sentir soulagés, les membres
du groupe manifestérent une grande
tristesse en apprenant un beau jour
que I’imprimerie prendrait le relais
et qu’ils ne me verraient plus arriver
dans ma voiture débordante de
magazines.

Le secrétariat général

Je trouvais une aide précieuse en
Annemarie Weber, qui m’a secondée
avec toute la compétence qui la
caractérisait, au début quelques
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