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Le Dr Klaus Meyer, médecin-chef de la Clinique Bethesda, a accueilli plus de 80 personnes. Photos : André Dembinski

Quelles thérapies a un stade avancé
de Parkinson ?

La séance d’information organisée le 6 avril dans les locaux
de la Clinique Bethesda a Tschugg a permis de découvrir les

différents choix thérapeutiques.

Plus de 80 personnes ont été accueillies
par le Dr Klaus Meyer, médecin-chef de
la Clinique Bethesda, et par Carmen Ste-
nico, directrice de Parkinson Suisse. Cest
un fait avéré: les théra-
pies médicamenteuses
perdent de leur efficacité
avec le temps. D’autres
méthodes, comme les
traitements invasifs et
chirurgicaux, présentent
des avantages et des
inconvénients et doivent
donc étre indiquées et
adaptées selon les cas. En revanche, la
physiothérapie, I'ergothérapie et la logo-
pédie apportent des bienfaits & tous les
stades de la maladie.

Dans un premier temps, la Dresse Sonja
Weber, cheffe de clinique du Centre Par-
kinson, Clinique Bethesda, a présenté les
traitements administrés par pompe : 'apo-
morphine et la Duodopa. Ces méthodes,
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La physiothérapie,
lergothérapie et
la logopédie apportent
des bienfaits
a tous les stades de la
maladie.

de méme que la stimulation cérébrale
profonde (SCP) et le traitement par ultra-
sons focalisés, permettent de réduire les
fluctuations motrices et les dyskinésies.
Aux stades avancés de la
maladie, ces traitements
visent une efficacité et
des résultats les plus
constants possibles.

Administrée a I'aide d’'un
« stylo », 'apomorphine
produit déja des effets
au bout de quatre a sept
minutes et sa durée d’ac-
tion est d’'une heure. Si une pompe a per-
fusion est utilisée, le médicament est per-
fusé au moyen d’une tubulure munie d’une
aiguille qui doit étre remplacée une fois par
jour. Le dispositif Duodopa nécessite une
intervention chirurgicale pour la mise en
place d’une sonde permettant d’adminis-
trer les médicaments dans lintestin gréle
a travers la paroi abdominale et 'estomac.

L'assistance a pu découvrir des exercices et
participer activement.

La stimulation cérébrale profonde (SCP)
consiste a introduire dans le cerveau
des électrodes reliées a un stimulateur.
Comme I'a expliqué la Dresse Ines Debove,
cheffe de clinique du Centre des mouve-
ments anormaux, Inselspital de Berne,
cette méthode est réversible; en d’autres
termes, il est possible de retirer le dispo-
sitif. Ce n’est pas le cas du traitement par
ultrasons focalisés sous guidage IRM, car
certaines zones du cerveau sont détruites
par les ultrasons. André Dembinski
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Comment parler de sa maladie ?

La conférenciéere Rosette Poletti a abordé le théeme de la communication lors du séminaire qui
a eu lieu a Lausanne le 7 février.

Rosette Poletti lors du séminaire du 7 février.
Photo : Roselyse Salamin

Forte d’une longue expérience profession-
nelle, Rosette Poletti, auteure et profes-
seure en soins infirmiers, a su capter l'at-
tention de pres de 40 participant(e)s sur
le théme : « Comment parler de ma mala-
die 4 mon entourage ? Jongler entre le dit
et le non-dit ».

L'annonce du diagnostic de Parkinson
entraine « une turbulence émotionnelle »,
souligne Rosette Poletti. De nombreux
défis sont a relever. Seule la personne
concernée peut décider s’il est bénéfique
pour elle d’annoncer sa maladie ou s’il est
préférable de ne pas en parler trop tot.
Nous vivons toutes et tous dans un
réseau de relations. La maladie de Par-
kinson les impacte directement. « S’il n’est
pas possible de contréler la maniere dont
les gens vont réagir, 'on peut par contre
accepter ou refuser la maniere dont ils
nous traitent. Personne ne doit s’excuser
d’étre malade », affirme la conférenciére.
« 11 faut éviter de placer la maladie au
centre de toutes les discussions si 'on veut
préserver la relation avec ses proches »,
insiste-t-elle. Décider a qui annoncer sa
maladie, de quelle maniére, et surtout a
quel moment 'on s’en sent capable est une

démarche tres personnelle. En effet, cela
fait mal de parler de la maladie, de la nom-
mer. Une participante témoigne en disant
qu’elle I'a ressenti comme une faiblesse,
une dévalorisation de 'image de soi.

Il n’y a pas de recette miracle pour
trouver l'attitude et les mots justes. Une
communication claire peut couper court
aux rumeurs, notamment dans le monde
du travail. « Il y a beaucoup de préju-
gés sur la maladie », atteste une partici-
pante. « Moins on a d’attente envers les
autres, plus on connait la sérénité », pré-
cise Rosette Poletti. Une attitude proactive
et positive peut apporter soutien et bien-
veillance réciproque. Néanmoins, l'aide de
professionnel(le)s s’avere parfois néces-
saire, afin d’éviter I'isolement.

Roselyse Salamin

Le sentiment de culpabilite

y

Le séminaire pour les proches aidants s’est tenu

a Fribourg le 26 mars.

Quel(le) proche aidant(e) n’a pas ressenti
de culpabilité a un moment ou un autre
en perdant patience ou en s’accordant du
temps pour soi ? Ce sentiment est un état
émotionnel inconfortable, parfois doulou-
reux. En effet, la culpabilité peut miner la
santé et drainer 'énergie, au risque d’en-
trainer, a terme, la perte de I'estime de soi.
Chez les proches aidants, la culpabilité
meéne 2 la sur-responsabilité et ils ou elles
peuvent avoir l'impression de ne jamais en
faire assez. C'est alors que le cercle vicieux
commence.

Les proches aidants ont parfois dumal a
partager leur responsabilité avec d’autres.
« Je me blindais, je ne faisais pas appel a
l'extérieur », témoigne une épouse. La pre-
miére étape consiste a identifier ce senti-
ment ; la seconde, &4 demander de l'aide. II

existe différentes stratégies pour atténuer
ce sentiment de culpabilité : en prendre
conscience et le remplacer par une atti-
tude plus responsable, positive et axée
sur la recherche de solutions, se distan-
cier d’une situation difficile, ou encore uti-
liser la méthode de restructuration cogni-
tive qui permet de remplacer les pensées
spontanées et culpabilisantes par des pen-
sées plus réalistes et adaptées.

Ala fin du séminaire, les participant(e)s
se sont rendu compte que le fait d’aider leur
proche ne doit pas les détruire et nécessite
parfois l'aide de professionnel(le)s et le
soutien de groupes d’entraide.

Roselyse Salamin

fi#a Journée mondiale
# du Parkinson

En 1997, UEuropean Parkinsons Disease Asso-
ciation a fait du 11 avril la journée mondiale
du Parkinson. Il s'agit de la date de naissance
de James Parkinson, le médecin anglais qui a
donné son nom a la maladie. En 1817, il l'avait
pour la premiére fois qualifiée de « paralysie
agitante ». A l'occasion de cette journée d'ac-
tion, Parkinson Suisse envoie chaque année
un communiqué a la presse. L'édition 2019
met en lumiere les pénuries d’approvisionne-
ment en médicaments antiparkinsoniens, un
sujet qui a été repris par différents médias.
Parkinson Suisse

Sondage de U'EPDA

L'association européenne de la maladie de
Parkinson (EPDA) a mis en ligne un sondage
sur la charge des proches de parkinsonien(nels.
Le questionnaire est disponible en anglais,
mais aussi en francais, en italien et en alle-
mand. Vous pouvez y répondre jusqu'au

6 septembre. https://fr.surveymonkey.com/r/
EPDAcarersurveyFRA
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