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Mesdames et Messieurs les Membres du Conseil d’Administration et de la Direction,

Depuis : années, je suis membre de la Société Suisse de la Sclérose en Plaques et j'ai-
merais par ces lignes vous remercier sincérement pour le travail accompli a notre égard.

La Société SEP étant I'organisation des patients en Suisse, je me permets de vous sou-
mettre les points suivants :

1. Les membres devraient étre impliqués dans le processus de décision d’encourage-
ment de la recherche." Au sujet de questions importantes et non résolues comme

— celles concernant la CCSVI, la société SEP devrait étre a méme de jouer un rdle ac-

tif. Une liste détaillée des projets de recherche devrait étre établie et les résultats pu-
bliés sous acceés libre (Open Access?). Les recommandations de I’Académie Suisse
des Sciences Médicales® devraient étre appliquées.

2. Les différents intéréts concernant la SEP et la Société SEP devraient étre reconnus.
Les conflits d’intéréts* devraient étre gérés de maniére transparente. Mais la trans-
parence seule ne suffit pas, ainsi par exemple la possibilité d’éviter des conflits d’inté-
réts, de méme que la séparation des pouvoirs sont importants.® La représentation
des intéréts des patients devrait se faire entierement a 'avantage des patients et étre
stipulée en tant que telle dans les statuts.

Veuillez croire, Mesdames et Messieurs, a 'assurance de mes sentiments distingués.
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