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Merci infiniment !

Parkinson Suisse s’engage pour le maintien, voire lamélioration de la qualité de vie des
parkinsonien(ne)s et de leurs proches. L'association bénéficie du soutien, a la fois
financier et humain, de nombreuses personnes physiques et morales : nos membres,
les volontaires et bénévoles, les spécialistes de la médecine, du traitement et des soins,
les donatrices et donateurs [y c. légataires), ainsi que les sponsors, les fondations et

la Confédération.

Fondations qui ont apporté leur soutien a Parkinson Suisse en 2023

Fondation Bay, Fribourg ; Gebauer Stiftung, Zurich ; Barbel und Paul Geissbuhler
Stiftung, Zurich ; Ernst Gohner Stiftung, Zoug ; Hatt-Bucher-Stiftung, Zurich ; Stiftung

Hans und Lilly Knecht-Wethli, Riti (ZH) ; Stiftung NAK-Humanitas, Zurich ; Fondation
Philantropia, Fonds Gustaaf Hamburger, Genéve ; Uniscientia Stiftung, Vaduz.

Mentions légales

Rédaction : Sonja Benninger

Photo de la page de garde : Gabi Vogt. Les membres du groupe
d’entraide d’Uster se familiarisent avec la thérapie respiratoire.
Conception graphique : Angelika Wey, Zurich

Illustrations : Gabriela Grundler, Zurich

Traduction : Sab Charvet, Transpose S.A, Genéve /

Impression : Schellenberg Druck AG, Pfaffikon (ZH)
Tirage : 9000 exemplaires [f, a, i) ——
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Editorial

Chere lectrice, cher lecteur,

Une évaluation de 'Office fédéral des
assurances sociales 'a confirmé : les
prestations de notre association sont
pertinentes et efficaces pour les personnes
atteintes de la maladie de Parkinson et pour

leurs proches. Les utilisatrices et utilisateurs

des offres les jugent de bonne a trés bonne
qualité et attribuent a Parkinson Suisse une grande
compétence, une profonde humanité et un remarquable
professionnalisme. En outre, ils en appellent
ardemment a une meilleure information concernant

le Parkinson, leur permettant de mieux gérer la maladie

et ses nombreuses facettes.

Plus de 200 membres votant(e]s ont participé a
lassemblée générale annuelle, dont le fil rouge était

« l'activité physique ». Trés populaires, les exposés sur
cette thématique ont permis de mettre en pratique les
éléments théoriques enseignés, sur place, sous la
forme de séquences de mouvements accompagnées par
un groupe de musique folklorique.

Au deuxiéme semestre 2023, Parkinson Suisse s'est
consacrée pleinement a linfrastructure informatique
et a la protection des données. Le transfert vers
Microsoft 365 a été réalisé avec succes a la fin de
lannée. Quelques jalons importants ont également été
posés en matiere de sécurité des données.

Au nom du comité, nous adressons nos remerciements
a toutes les personnes qui s'investissent jour apres
jour en faveur des parkinsoniennes, des parkinsoniens
et de leurs proches. Cette année encore, l'équipe

de Parkinson Suisse au grand complet a fourni une
précieuse assistance sur tout le territoire suisse.
N'oublions pas non plus les bénévoles des différents
organes qui s'engagent activement pour notre
association. Nous les en remercions chaleureusement.

Elmar Zwahlen Susann Egli

Président Directrice



Conseil

Trouver
la meilleure
solution

L'annonce du diagnostic de Parkinson suscite de
nombreuses questions - pour les parkinsonien(ne]s,
mais aussi pour leurs proches et pour les membres de
leur entourage. Les consultations sociales permettent
d’analyser précisément chaque situation et de chercher,
de maniere ciblée, les solutions optimales pour toutes
les parties prenantes. Durant l'exercice sous revue,

3 480 heures ont été allouées a la consultation en Suisse
alémanique, en Suisse romande et au Tessin. La
demande n’a pas faibli pendant les vacances d'été. Le
nombre de personnes sollicitant des conseils pro-
fessionnels a méme augmenté en fin d'année.

« A quelles prestations sociales ai-je droit, et a quel
moment ? » « Comment remédier au mieux a mes

problémes quotidiens ? » « Quand dois-je informer mon
entourage, par exemple mon employeur, de mon
diagnostic ? » « Quelles sont les conséquences du
Parkinson sur ma vie professionnelle ? » Plus les
symptomes de la maladie s'intensifient, plus les proches
se renseignent sur les possibilités de reléve qui sont a
leur disposition afin de ménager leurs propres forces.
Les personnes concernées n’étant souvent pas en
mesure de se déplacer jusqu’au siége, de nombreuses
consultations ont eu lieu a domicile.

Consultations en matiére de soins

Le Parkinson peut interférer avec la quasi-totalité des
activités de la vie quotidienne. Face a de nombreux
obstacles et écueils, les parkinsonien(nels se deman-
dent par exemple : « Quelle est la meilleure maniere de
procéder a mes soins corporels ? » « Existe-t-il des
astuces pour ne pas oublier de prendre régulierement
mes médicaments ? » Grace a ses solides connaissances
et a sa longue expérience, notre infirmiére spécialiste

du Parkinson a pu répondre a ces questions, et bien
d’autres encore.

Forme des consultations

0

34 /0 par téléphone ou par courriel
0

20 /0 entretiens particuliers ou par visioconférence
0

34 /0 taches afférentes a des cas pratiques

consultation impliquant un déplacement

Nature des consultations

questions psychosociales
o
29 /0 droit des assurances
o
8 /0 soins / santé / gestion du quotidien

équipes responsables des groupes d’entraide

3 482 heures de consultation au total
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Séminaires, cours et vacances

Nous faisons
la difference

Au cours de 'exercice sous revue, Parkinson Suisse
a offert 76 prestations, parmi lesquelles 23 séminaires,
46 cours et 7 semaines de vacances. En Suisse

alémanique, le séminaire intitulé « Vom Stress in den Séminaires
(Re]Creation-Modus wechseln » a suscité un vif 23 ) 1 7 clisss 6 _
intérét. Le stress étant susceptible d'exacerber les programmes realisés annulations

symptomes parkinsoniens, il est d'autant plus important
d’apprendre a gérer les situations pesantes. Les
séminaires organisés au Tessin et en Suisse romande
ont également attiré un public nombreux.

Temps libre partagé

En 2023, quelque 370 personnes ont participé aux divers
cours d'activité physique et musicale proposés par

notre association. En Suisse alémanique et romande, de
nouveaux groupes de chant et chorales sont venus
rejoindre les trés populaires cours de danse, de tai chi et
de gi gong proposés régulierement. La danse et
l'escalade ont fait leur entrée dans le programme
tessinois.

Détente pour les parkinsonien(nels et leurs proches

Depuis de nombreuses années, Parkinson Suisse
organise une semaine de vacances a Churwalden
spécialement concue pour répondre aux besoins des

parkinsonien(nels les plus sévérement atteint(e]s. Pour Cours
la premiere fois en 2023, une semaine de vacances pour 46 38 8
les couples a eu lieu au méme endroit. Les proches programmes réalisés annulations

accompagnant(e]s ont profité de leurs « pauses » sans
partenaire, en organisant leur programme a leur rythme
tandis que l'équipe soignante veillait au bien-étre des
personnes restées a l'hotel.

La semaine de vacances avec accompagnement théra-
peutique prévue a Dussnang en collaboration avec la
clinique de réadaptation de Zihlschlacht a d{ étre
annulée, mais les deux semaines de vacances actives
organisées a Losone et sur l'fle de Majorque ont bien eu
lieu. Les italophones ont bénéficié d'une semaine de
vacances actives développée avec le soutien de
Parkinson Suisse a Montegrotto Terme. En 2023, les
participant(e)s au voyage culturel ont mis le cap sur la
Sicile occidentale.

Quelques activités ont été annulées en raison d'un
nombre insuffisant d'inscriptions.

Vacances

7 programmeées 6 réalisées 1 annulation
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Formation initiale et continue

Transfert de
connaissances

Pour Parkinson Suisse, il est primordial que le
personnel infirmier acquiere des connaissances
facilement applicables ayant fait leurs preuves dans la
pratique. Tres complexe, la prise en charge des
parkinsonien(ne)s exige des savoir-faire spécifiques et
une vaste expérience. Les professionnel(le]s des soins
doivent non seulement veiller au maintien de la
meilleure qualité de vie qui soit pour les personnes
atteintes de la maladie de Parkinson et pour leurs
proches, mais aussi étre en mesure d’identifier
précocement les complications et les crises. Afin de
prodiguer ces soins axés sur les besoins, il leur faut de
solides connaissances fondées sur des données
probantes.

Parkinson Suisse propose un cours intensif de trois
heures, « Formation continue aux soins des
parkinsonien(nels ». Il a lieu sur demande, dans les
maisons de retraite et les établissements médico-
sociaux, ainsi que dans les centres de soins
ambulatoires. Les conférences programmeées dans des
centres de formation professionnelle tels que Careum
a Zurich ou BGS 4 Coire transmettent aux futur(e)s

professionnel(le)s des soins des connaissances
spécialisées sur le Parkinson, et ce dés leur formation.
Enfin, le cursus Certificate of Advanced Studies in
Parkinson Care (Careum Haute école de santé, Zurich)
combine connaissances scientifiques et expérience
clinique.

En 2023, 16 personnes ont participé au cours de trois
jours sanctionné par un certificat « SBK Parkinson Care »,
organisé pour la premiere fois a Saint-Gall avec

UASI SG/TG/AR/AL. Son objectif : permettre au personnel
infirmier et aux assistant(e]s en soins de santé
d’approfondir et d"élargir leurs compétences.

En Romandie et au Tessin également, le nombre
d’inscriptions reflete le vif intérét pour les formations
complémentaires.

Conférences

3 en allemand: 1 53 participant(e)s

0 en francais

1 en italien :

8 participant(e)s

Formations continues

33 en allemand : 450 participant(e]s

en francais : participant(els

en italien : participant(e)s
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Groupes d’entraide

Une prestation
a nulle autre
pareille

1 0 ans: groupe mixte de la région de Mendrisiotto,
Parkinson Suisse se mobilise pour qu'un maximum de groupe JUPP Ticino
personnes puissent accéder a un groupe d’entraide.
Uniques en leur genre, ces groupes permettent aux

ans: groupe de proches de Saint-Gall

parkinsonien(nels et a leurs proches d’obtenir des ans: groupes mixtes de Burgdorf et
informations et de relater des expériences qu'ils du Haut-Valais

n'auraient pas eu la possibilité de partager ailleurs.

Fort(e)s de leur vécu, les participant(e)s sont les mieux ans: groupe mixte de Thoune/Oberland

placé(e)s pour savoir ce qui est nécessaire, ce qui fait la
différence et quels sont les obstacles et les difficultés
qui se font jour. Dans la jungle des sciences médicales,
U'échange avec d’autres personnes concernées peut
permettre d'éviter les égarements ou les détours. De
maniere objective, authentique et réaliste, les membres
des groupes d’entraide transmettent leurs savoirs et
fournissent des astuces utiles pour faciliter le quotidien
- un riche potentiel pour mieux se frayer son propre
chemin. Au sein des groupes d’entraide, il ne s’agit pas
de prendre des décisions sous la contrainte ou
d’'imposer des conseils universels. Le dialogue est
ouvert aux perspectives de chacune et chacun. Des
journées de formation continue pour les équipes
responsables des groupes ont été organisées dans
toutes les régions linguistiques.

Groupes d’entraide

1 groupe pour les personnes
atteintes d'une PSP*

2 groupes pour les personnes
traitées par SCP**

groupes pour les
parkinsonien(ne)s

1 0 groupes pour les jeunes
parkinsonien(nels

16 groupes pour les proches
50 groupes mixtes

82 groupes au total

1744 membres

Dont :
61 en Suisse alémanique
1 5 en Suisse romande

6 au Tessin

* paralysie supranucléaire progressive,
un syndrome parkinsonien atypique
** stimulation cérébrale profonde

Rapport annuel 2023



Communication
et collecte de fonds

Une présence
pluridimen-
sionnelle

Linformation et la sensibilisation du grand public sont
deux missions essentielles de Parkinson Suisse. Au
début de l'année, lensemble de danse bernois

« ParkiDance » a participé a 'émission mitenand diffusée
sur la SRF et retransmise a la télévision romande début
2024. Au Tessin, un reportage a été réalisé avec la
Clinica Hildebrand pour l'émission insieme de la RSI.

Journal, le magazine a l'attention de nos membres, est
paru selon le calendrier prévu. Il a abordé diverses
thématiques, parmi lesquelles les moyens auxiliaires
numériques, le besoin de réformes dans le systéme de
santé ou encore l'influence de l'alimentation sur la
maladie. Complément aux publications imprimées, notre
newsletter s'est penchée sur des sujets d’actualité
touchant a la recherche, tout en informant sur les
différents cours, séminaires et séances d’information
organisés par l'association. Durant l'exercice sous revue,
quelque 1200 personnes se sont rendues dans l'un de
nos douze établissements partenaires poury assister.
Les parkinsonien(ne)s et leurs proches ont notamment
apprécié d’obtenir des renseignements de premiere
main sur les récentes avancées thérapeutiques.

L'assemblée générale tenue a Olten au mois de juin a
également suscité un vif intérét. Plus de 200 personnes
ont pris part a cette manifestation. Le mouvement était
en vedette. Son importance a été démontrée sur le plan
théorique, mais aussi mise en pratique dans le cadre de
petits exercices.

La premiere rencontre du nouveau comité d’honneur a
été tres appréciée. Le comité a invité les membres a
faire connaissance.

Collecte de fonds

Durant Uexercice sous revue, la collecte de fonds aupres
des fondations fut l'une des activités prioritaires de
Parkinson Suisse. Des projets tels que les vacances, les
cours d'activité physique et de sport ou encore l'offre de
consultation ont attiré l'attention des fondations,
lesquelles ont apporté généreusement leur soutien.

Un aprés-midi d’'information a été organisé pour nos
fideles donatrices et donateurs. Membre du comité, le
Priv.-doc. Dr méd. Georg Kagi, neurologue, a expliqué de
maniere claire les causes, les symptomes et 'évolution
de la maladie aux personnes présentes.

Participation aux séances d’information

Hopital universitaire de Zurich

Hopital de U'ile a Berne

Clinique de réadaptation de Zihlschlacht
Hopital cantonal de Lucerne

Clinique de réadaptation de Tschugg (all.)
CHUV de Lausanne

Cliniques Valens

Ospedale di Lugano

Clinigue de réadaptation de Tschugg (fr.)
Hopital cantonal d’Aarau

Hopital de Sion

HUG de Geneve

194
170

76

65
60

95
52
32
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Encouragement
de la recherche

Biomarqueurs
et nouvelles
approches
therapeutiques

La commission de recherche placée sous la direction du
Priv.-doc. Dr méd. Georg K&gi (projets universitaires) et
du Prof. ém. Dr méd. Mathias Sturzenegger [projets
extra-universitaires) sélectionne les travaux scienti-
fiques pertinents lors de sa réunion annuelle. A la diffé-
rence des années précédentes, les projets universitaires
ont bénéficié d'une aide financiere accrue en 2023. En
effet, un legs a été consenti pour la recherche sur
l'atrophie multi-systématisée (AMS). Sur treize
demandes de subvention soumises durant U'exercice
sous revue, cing projets universitaires ont été acceptés.
Aucun projet extra-universitaire n'a été présenté.

1.

C’est un projet du Prof. Henning Stahlberg (EPFL) qui a
recu la meilleure appréciation. En vue de singulariser
différentes maladies neurodégénératives comme le
Parkinson, 'AMS et la démence a corps de Lewy, ce
travail de recherche a recours a la biopsie cutanée pour
examiner les gaines des petites fibres nerveuses (gaines
de myéline). Les trois maladies étant particulierement
difficiles a distinguer au stade précoce, un biomarqueur
aisément disponible comme la biopsie cutanée pourrait
étre d'une grande utilité pour le traitement et la
recherche.

2.

L'étude du Prof. Eduardo Martin Moraud (CHUV/EPFL)
vise a faire progresser les connaissances sur la stimula-
tion médullaire, laquelle permet une amélioration de

« l'hypotonie orthostatique ». Cette chute importante de
la pression artérielle lors du passage de la position
couchée a la position debout concerne principalement
les personnes atteintes d'une AMS, mais aussi les
parkinsonien(nels. L'aide octroyée permet de financer
Uinclusion et Uopération d’un autre patient présentant
une AMS et d'un parkinsonien.

3.

Le projet du Dr Karl Frontzek, Queen Square Brain Bank
(UCL), a pour but de définir les différents modéles de
cellules sustentaculaires (de la microglie) identifiés
dans le tissu cérébral des parkinsonien(ne)s décédéle)s

Rapport annuel 2023

Projets de recherche

En 2023, 5 projets de recherche universitaire
ont été financés a hauteur de

cur 943079

Depuis 1989,
ont été alloués a divers projets.

de francs

provenant de la UK Brain Bank. Une problématique
pertinente, car linfluence des cellules microgliales sur
U'évolution de la maladie et sur sa manifestation est
encore insuffisamment étudiée.

4.

Parkinson Suisse a également apporté son soutien a une
étude de la Dre Elena De Cecco, qui analyse les facteurs
génétiques influencant l'accumulation de la protéine
alpha-synucléine. Elle étudie des cellules rénales
embryonnaires (cellules HEK293) présentant des
précurseurs d'alpha-synucléines agrégées afin
d'apprécier laugmentation consécutive des dépots. Ce
projet examine un autre mécanisme pathologique
essentiel, susceptible d'améliorer notre compréhension
et d’ouvrir la voie a de possibles traitements.

5.

Le cinquieme travail subventionné a été présenté par le
Dr Cyril Helbling, actuellement en poste a l'Université de
la Colombie-Britannique de Vancouver. Son étude vise a
développer une méthode de détection dans le liquide
cérébro-spinal permettant un diagnostic précoce plus
fiable d'une synucléinopathie comme le Parkinson.



10

Comptes annuels 2023

Bilan

en CHF 31.12.2022 31.12.2023
Actif

% qU|d Y Soigaes s
SE s ..................................................................
actifs de régularisation 117348 161018
T etprestatlons ..................................................
de services non facturées 13600 11800
Immobilisations financieres 2445620 7069094
M I rp R
meubles 20969 19183
Total de Uactif 8545765 8330066
Passif

T
et de prestations de services 76812 59005
Passifs de régularisation 155169 141324
Capitaux étrangers 231982 200329
T Ty PO S
R Eonin ie8s
A
Hannelore Miiller-Behrendt 1702 0
I I LR SRERUIEES e g
Total du capital des fonds

a affectation déterminée 3685988 3578711
Fonds pour la Suisse romande 165152 100152
Fonds pour la Suisse italienne 50657 30657
L
maladie de Parkinson 570000 527756
e GG 6o
Capltalllbre3814446 ......... Sainoa
B Sy i
Total du capital

de Uorganisation 4627795 4551026
Total du passif 8545765 8330066

Compte d‘exploitation

en CHF 31.12.2022 31.12.2023
Produits
B
des membres 379603 386974
Produits des dons et legs libres 2087972 2149418
T T
publiques 578069 586 408
T R tlegs g T
affectation déterminée 3889713 460881
T
et d’honoraires, autres produits 53803 57973
Résultat brut 6989160 3641654
Charges

D, personnel .................. AT TR rEEss
L o
PR YT iy
JOR generale—48846 ........... S
Chargesde PSR IREIOUHIEEES e
Entretien et réparations S169668 ~197508
D gest R PRI s
ChargesdeprOJets .................. Ty TE R BRI
R U UEEHRRULEES O PTTTIEEE LIS
T T
Résultat d’exploitation 3162915 -287074
Chargesfmanue e T R i
T EgE 5557
Chargesexceptlonnelles T E T Iy |
Prodmtsexceptlonnels ............... P J
Résultat annuel avant

variation des fonds 3677573 -184046
UL
affectation déterminée -3650033 194521
RESULTAT ANNUEL 27540 10475

Le rapport annuel exhaustif comportant le détail des comptes annuels pour 2023 peut étre obtenu auprés du sieége de
Parkinson Suisse ou téléchargé en ligne (parkinson.ch/fr - Qui sommes-nous ? = Rapports annuels). Les comptes
annuels ont été examinés et approuvés par l'organe de révision BSP Revisions AG.
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Organisation

Comite

Elmar Zwahlen*, Ins (président depuis 2019)

Prof. Dr méd. Mathias Sturzenegger*, Berne (depuis 1995, vice-président depuis 2020)
Jana Seps*, Birmensdorf (responsable des finances et du controlling depuis 2021)
Serge Bertholet, Le Mont-sur-Lausanne (depuis 2021)

Emma Brown, Lyss (depuis 2023)

Susanne Briithtmann, Amriswil (depuis 2011)

Peter Hofer, Herrenschwanden (depuis 2023)

Priv.-doc. Dr méd. Georg Kagi, Saint-Gall [depuis 2020}

Dr méd. Klaus Meyer, Le Landeron (depuis 2016)

Dre phil. Esther Rothlisberger, Zurich (depuis 2019)

Dre iur. Marianne Sonder*, Berne (depuis 2018)

Dr méd. Stefan Stronski, Lucerne (depuis 2021)

Dr méd. Claude Vaney, Faoug (depuis 2016, vice-président jusqu’a 2020)

Prof. Dr méd. Francois Vingerhoets, Cormondréche (depuis 2001)

Sylvia Wimmer, Porza (depuis 2023)

Alessandro Ghirlanda, Osco (jusqu’en 2023)

* membres du comité restreint

D’autres organes tels que le comité consultatif, le comité d’honneur et la commission
de recherche, sont présentés sur www.parkinson.ch/fr/ = Qui sommes-nous ?

Direction
Susann Egli

Equipe

Sonja Benninger

Sibylle Bickel

Prisca Borgeat Rey

Kerstin Biihring

Ruth Dignos

Judith Falusi

Lina Fonseca

Federica Giudici (jusqu'au 31.12.2023)
René Gossweiler

Kilian Hefti

Sigisbert Koch

Elisabeth Ostler (jusqu’au 31.10.2023, départ a la retraite)
Monika Pieren

Hanni Riedi

Loise Rufini Steck

Roselyse Salamin

Katharina Scharfenberger (jusqu'au 31.5.2023, départ a la retraite)
Sabrina Schneider

Antonietta Sinopoli (jusqu’au 31.5.2023)
Esther Traub

Membres
Parkinson Suisse compte 7 317 membres (au 31.12.2023).
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Parkinson Suisse
Au service des parkinsonien(ne]s
et de leurs proches.

Information
Brochures, livres, site Internet, newsletter et séances d'information ;

Journal, boutique en ligne de moyens auxiliaires.

Conseil

Consultations et mise en relation pour les parkinsonien(ne]s,
les proches, les employeurs et les professionnel(le)s de la médecine
et des soins.

Entraide

Accompagnement et soutien d’environ 80 groupes d’entraide dans
trois régions linguistiques suisses.

Formation

Séminaires, cours et formations continues pour les parkinsonien(ne)s
et leurs proches, ainsi que pour les spécialistes et les équipes
responsables des groupes d’'entraide.

Recherche
Soutien financier de projets de recherche sélectionnés.

Réseau

Coopérations avec des organisations similaires a 'échelon national
et international.



