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halten werden) und gibt eine Reihe
von 4 Handbiichern heraus, die
mehrheitlich von den Arzten des
Burke Rehabilitation Centers (s.u.)
verfasst wurden. Die Mittelbeschaf-
fung (das «Fund Raising») ist auch
bei APDA von grosser Bedeutung.
Das Geld stammt aus besonderen
offentlichen Fund Raising-Anlis-
sen, aus direct mail-Aktionen sowie
aus Spenden der Industrie (z.B.
Sandoz, Merck Sharpe & Dohme,
Du Pont).

Burke Rehabilitation Center

In einer grossziigigen parkartigen
Umgebung in White Plains nordlich
von New York gelegen, wurde die-
ses Zentrum 1915 vom New Yorker
Philanthropen John Masterson Bur-
ke als Erholungsheim fiir kranke
Arbeiter gegriindet. Zu Beginn der
50er Jahre wurde Burke zu einem
ausgesprochenen Rehabilitations-
zentrum und betreut seither hospi-
talisierte und ambulante Patienten
mit einer breiten Palette von invali-
disierenden Krankheiten und Ver-
letzungen: neurologische, Herz-
und Lungenkrankheiten, Muskel-
und Knochenkrankheiten und -ver-
letzungen, Riickgrat- und Kopfver-
letzungen, Nachbehandlung von
Schlaganfillen, Paraplegie und Te-
traplegie. Das Ziel ist eine eigentli-
che Rehabilitation mit den modern-
sten Methoden der Physiotherapie,
Ergotherapie, Psychiatrie, Sprach-
therapie etc.

Burke hat eine wichtige auf Parkin-
son spezialisierte Abteilung und gilt
als eines der fiihrenden Parkinson-
Zentren in den Staaten. Parkinson-
Patienten werden vor allem ambu-
lant behandelt: Untersuchung und
Diagnose, Einstellung der Medika-
mente und regelméssige Pflege und
Kontrolle, Physiotherapie und
Gruppeniibungen, daneben auch
Erprobung von neuen, noch nicht
im Handel erhiltlichen Medika-
menten (zur Zeit besonders Merck-
Produkte) an 30-50 Patienten sowie
Unterstiitzung mehrerer lokaler
Ortsgruppen. Ausser der Patienten-
betreuung wird intensiv medizi-
nisch-pharmazeutische ~ Grundla-
genforschung betrieben, wofiir eige-
ne Laboratorien zur Verfiigung
stehen. Burke hat auch eine Reihe
von Informationsschriften fiir Par-

kinson-Patienten herausgegeben; zu
erwihnen ist vor allem das «Manual
for Persons with Parkinson’s Disea-
se» (kann in unserem Sekretariat
ausgeliechen werden — nur auf eng-
lisch!).

Allgemeine Themen
und Eindriicke

— Von grossem Interesse ist die
vom National Institute of Health
und dem United States Public
Health  Service unterstiitzte
DATATOP-Studie  (Deprenly
and Tocopherol Antioxidative
Therapy of Parkinsonism). Es
geht um die Frage, ob Parkinson
im Friithstadium durch die Medi-
kamente Deprenyl (= Jumexal®)
und/oder Tocopherol (biologisch
aktive Form von Vitamin E) ver-
langsamt oder gar angehalten
werden kann. Die Studie hat 1987
begonnen und dauert bis 1992, sie
wird von einer Parkinson Study
Group geleitet und umfasst 800—
900 Parkinson-Patienten im An-
fangsstadium der Krankheit.

— Mit allen Gespréchspartnern ka-
men natiirlich die Transplanta-
tionsmethoden zur Sprache. Bei
der Transplantation von Neben-
nierenmark scheint der anfingli-
che Enthusiasmus von einer eher
skeptisch-niichternen  Betrach-
tung abgeldst worden zu sein, da
die Operationsresultate noch vie-

le Fragen offen lassen (vgl. Mit-
teilungsblatt Nr. 12, S. 4/5).

Die Transplantation von fotalem

Hirngewebe wurde von der ameri-

kanischen Regierung fiir alle staatli-

chen oder staatlich unterstiitzten

Spitdler und Universitédtskliniken

bis auf weiteres untersagt.

— Die Zusammenarbeit zwischen
den einzelnen amerikanischen
Parkinsonvereinigungen ist of-
fenbar nicht sehr intensiv, ob-
wohl der gute Wille hierzu durch-
aus vorhanden scheint. An einer
internationalen Zusammenarbeit
ist vor allem die APDA interes-
siert.

— Das Klima fiir private Mittelbe-
schaffung ist in den USA viel of-
fener und freundlicher als bei
uns. Die grossen Vereinigungen
haben in ihrem Management
einen fast vollamtlichen «fund
raiser». Der Mut, sich mit allen
moglichen Anldssen an die Of-
fentlichkeit zu wenden, ist deut-
lich grosser als bei uns. Ein Bei-
spiel ist der APDA/Sandoz/Mi-
chel Monnot Walk-a-thon, ein in
vielen Gegenden der USA orga-
nisierter Fussmarsch von Patien-
ten, Angehorigen, Kindern und
Helfern; Resultat 1988:
250 000 $. Die amerikanischen
Steuergesetze, nach denen Spen-
den fiir wohltitige Organi-
sationen voll von den Steuern ab-
gesetzt werden konnen, mogen
zu dieser allgemeinen Spenden-
freudigkeit beitragen.

La base des soins a donner
aux parkinsoniens

Magdalena Betsche, enseignante a I’école pour soins infirmiers de Liestal

Une adaption des soins tout-a-fait
spécifique est indispensable en ce qui
concerne les parkinsoniens selon les
trois symptémes propres a leur mala-
die.

Akinésie

Le déficit en dopamine diminue, par-
mi d’autres choses, la mimique, les
gestes et la parole. Ces limites impo-
sées a la communication corporelle et

spirituelle demandent de la part de la
personne soignante une approche
tres soigneuse du patient. C’est parti-
culierement la langue confuse, privée
souvent de mimique et de gestes, qui
est difficile a comprendre et qui né-
cessite une écoute tranquille et atten-
tive. Le patient et le personnel soi-
gnant doivent étre patients l'un en-
vers lautre afin que la compréhen-
sion puisse étre totale. Une issue, afin
d’éviter des erreurs d’interprétation,
pourrait étre I'écriture. Cependant la




restriction des mouvements fait que
I’éciture des patients devient de plus
en plus petite, manquant de netteté,
devenant méme souvent illisible. Les
parkinsoniens sont conscients de ces
changements, et ces limites imposées
a leur facon de s’exprimer pésent
lourdement sur leur personnalité, et,
comme on le comprend aisément,
leur procurent de 'angoisse et de la
tristesse. L’art dans les soins prodi-
gués a un patient parkinsonien
consiste donc a éprouver si possible
ses sentiments, a chercher a les
comprendre et a I'accompagner a tra-
vers ses difficultés en tant que parte-
naire.

En ce qui concerne l'exécution des
soins pour lutter contre l'akinésie,
des massages répétés plusieurs fois
par jour de la musculature de la téte
et du cou et en particulier aussi du
visage, ainsi que des excercices ap-
propriés d’élocution sont trés re-
commandés. Si le patient a des diffi-
cultés a manger (s’il avale souvent de
travers) il a besoin d’une atmosphére
détendue et tranquille, non fiévreuse.
Les limitations gestuelles concernent
également la position du corps et la
marche. Les petits pas du parkin-
sonien, aussi bien que sa difficulté a
s’arréter, favorisent les chutes. Il
existe la un vrai dilemme dans les
soins aux patients. Les soins
consistent également a aider ceux-ci a
se tirer d’affaire seuls et a préserver
leur autonomie. Si l'on oblige le pa-
tient, pour l'empécher de tomber, a
sonner, ou appeler afin d’étre ac-
compagné chaque fois qu’il veut se
rendre aux toilettes ou se promener
on brime son autonomie. Prendra-t-
on le risque d’une chute éventuelle? Il
faut tirer la chose au clair et savoir
aussi ce qui se fait a la maison car les
parkinsoniens ont justement besoin
de beaucoup de mouvement. «Qui se
repose rouille», aussi a I’hopital.

La rigidité

Le tonus musculaire élevé conduit a
I’impossibilité de se détendre. Cet in-
convénient disparait sous leffet du
sommeil ou d’une narcose. Il est
important que le corps puisse se
détendre pour récupérer de l’éner-
gie. Beaucoup de parkinsoniens
souffrent d’insomnies. Si on leur
donne des somniferes le soir ceux-ci
peuvent parfois encore agir pendant
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la journée ce qui augmentera éven-
tuellement encore la lenteur des mou-
vements et le risque de chutes. La
faculté de s’endormir doit plutot étre
provoquée par des moyens alterna-
tifs: lait chaud, tisane de fleurs
d’oranger, enveloppements chauds,
massages des pieds, du dos ou de la
téte etc. La personne soignante doit
essayer la toutes les possibilités que
lui suggére son imagination afin de
contribuer par tous les moyens a ce
que le patient n’ait besoin d’aucun
somnifere. Il est aussi important que
le patient y contribue et ne dise pas
seulement: Tout ¢a ne sert a rien.

Le tremblement

Celui-ci affecte particulierement la
téte, les mains et les doigts et c’est
probablement le symptome le plus
désagréable pour les patients. Un fort
tremblement des mains limite beau-
coup d’activités de la vie quotidienne
comme le fait de manger, de prendre
soin de son corps, de se vétir et aussi
d’étre actif dans tous les domaines.
La personne soignante a bien plus
vite fait d’exécuter tout cela elle-
méme mais en le faisant elle enléve au
patient sont autonomie et cela ne doit
jamais se produire. Le temps accordé
a toutes ces activités doit donc étre
prévu et si c’est nécessaire des objets
auxiliaires  facilement accessibles
doivent étre mis a portée du patient.

En résumé on peut dire que les soins
donnés a des parkinsoniens néces-
sitent du temps, de la tranquillité, de
la sensibilité et avant tout le respect de
l’autonomie du patient. Nous, les in-
firmiéres et autres personnes soi-
gnantes, pratiquons notre tache avec
joie. Cependant le cadre hospitalier
ne convient pas toujours actuelle-
ment a la possibilité d’exercer notre
métier comme je 'ai décrit précédem-
ment. Peu de temps et de tranquillité
sont mis a disposition dans les hopi-
taux cantonaux, dans la phase ac-
tuelle de leur organisation. Depuis
que les heures de travail du personnel
soignant ont été raccourcies On
manque d’infirmiéres, beaucoup
d’entre elles ne maitrisent pas la
langue du pays car elles ont étran-
geres. Les changements continuels
des heures de travail des infirmiéres
permet a peine un lien personnel
entre patients et soignants. Les cir-
constances favorables a une amélio-

ration de [l'état du patient sont
compliquées. 1l est donc trés impor-
tant que le parkinsonien lui-méme
contribue a faciliter son séjour a I’h6-
pital autant qu’il le peut.

La contribution du parkinsonien

Actuellement il est possible au par-
kinsonien de s’informer du déroule-
ment de sa maladie en lisant au
moins un livre en francais (s’infor-
mer aupres du secrétariat a Hinte-
regg). Par ce moyen il connaitra «sa»
maladie et saura comment Son corps
réagit, ce qui lui fait du bien et ce qu’il
peut en exiger. Tout d’abord il doit
savoir comment préserver sa santé:
gymnastique quotidienne, massages
des muscles du visage et de toute la
téte, exercices concernant la parole et
accomplissement des tdches quoti-
diennes ainsi que du temps libre pour
lui-méme. Que le patient (ou la pa-
tiente bien siir) pense en marchant a
faire de grands pas tranquilles et a
porter de bonnes chaussures.

A lentrée dans un hopital la question
se pose de savoir si le parkinsonien
va étre obligé de changer son rythme
de vie pour se conformer a la struc-
ture hospitaliere rigide ou s’il pourra
conserver ses habitudes individuelles
décrites précédemment.

J'aimerais conseiller trés vivement
tous ceux qui liront cet article et les
encourager a ne pas se conformer au
rythme fiévreux de I’hopital. Prenez
votre temps lorsque vous mangez,
habillez-vous chaque jour comme
vous en avez I’habitude et tout tran-
quillement, et ne manquez pas d’aller
vous promener. Conservez votre in-
dépendance personnelle et faites
vous-méme tout ce qui vous est pos-
sible. Ne vous énervez pas pendant
toute une semaine parce que VOUus
n’obtenez pas votre Madopar aux
heures habituelles (a I’hopital il ar-
rive que le personnel routinier oublie
ce qui doit se passer d’exceptionnel).
Apres un arrangement avec les infir-
miéres obtenez de prendre vous-
méme vos médicaments. Ne portez
pas des pantoufles glissantes et que
votre canne, si vous en utilisez une,
ait une extrémité munie de caout-
chouc. S’il y a un trop grand remue-
ménage dans votre chambre parce
que médecins, infirmiéres, femmes
de chambres, thérapeutes et visiteurs
défilent sans arrét exigez d’obtenir




des moments de repos plus ou moins
longs. Exprimez vos veeux et expli-
quez vos habitudes au personnel soi-
gnant.

Dans les cercles responsables on
parle beaucoup aujourd’hui de soins
centrés sur le malade mais a vrai dire
en tant qu’étre humains ceux-ci ne re-
coivent pas encore tout ce qu’ils de-
vraient car les obligations nécessaires
a lorganisation matérielle sont en-
core toujours mises au premier plan.
Tant que vous, patients, ne proteste-
rez pas et que vous vous introduirez
sans mot dire dans cette machinerie
en laissant les autres tout faire a votre
place, vous serez considérés comme

une bonne huile pour cette machine
et rien ne changera de longtemps. Je
vous prie cependant d’étre plutot des
grains de sable dans cet engrenage
afin que la machine se bloque et que
lon réalise enfin que I’hopital doit
étre 'ami de chaque étre humain et
qu’il doit s’orienter vers les besoins
individuels de chaque patient.

Nous autres infirmiéres vous en se-
rions reconnaissantes. Nous voulons
soigner et avoir du temps a consacrer
a chaque patient quelle que soit sa
situation spécifique.

(Résumé et traduit par Mme G. Nicollier.

L'article était paru en allemand dans le No. 11
du magazine.)

Le cure di base nei malati di

Parkinson

a cura di Maddalena Betsche, insegnante alla scuola degli infermieri, Liestal

I malati di Parkinson necessitano di
cure specifiche peri tre sintomi prin-
cipali della malattia.

Akinesi

Il deficit di dopamina riduce tra I’al-
tro la mimica, la gesticolazione e di-
sturba la parola, e cid puo dar adito
a malintesi tra il paziente ed il perso-
nale curante.

E’ quindi necessario ascoltrare at-
tentamente e tranquillamente. Una
soluzione per evitare malintesi po-
trebbe essere quella di scrivere cio
che si desidera. Ma attraverso il ral-
lentamento generale dei movimenti,
anche la scrittura si rimpicciolisce e
diventa molte volte illeggibile.

La consapevolezza di queste limita-
zioni suscita spesso nei pazienti tri-
stezza e paura.

L’arte nella cura di questi pazienti
consiste nel saper captare iloro desi-
deri e cercare di accompagnarli nelle
loro difficolta.

Massaggi giornalieri della muscola-
tura della testa e del collo, e special-
mente di quelli del viso, rientrano
nelle misure atte a migliorare ’aki-
nesi. Speciale attenzione va riserva-
ta agli esercizi della parola. Se il pa-
ziente ha difficolta ad inghiottire,

un’atmosfera distesa durante i pasti
sara di grande aiuto. La limitazione
dei movimenti influisce anche sulla
camminata e sul portamento, per cui
capitano sovente delle cadute.

E qui sta un autentico dilemma nella
cura dei pazienti di Parkinson. Cu-
rare significa anche «aiutare ad aiu-
tarsi», cio¢ favorire 'indipendenza
del paziente. Il paziente deve chia-
mare ogni volta che deve recarsi alla
toilette o a fare una passeggiata, op-
pure va da solo ed il personale di
assume interamente il rischio di una
eventuale caduta? Qui la chiarezza
d’intenti ¢ fondamentale tra il pa-
ziente ed il personale curante. An-
che a casa sua il paziente non ¢ sicu-
ramente sempre accompagnato, e
proprio i pazienti di Parkinson ne-
cessitano di molto moto, perché «chi
si ferma arrugginisce», anche in
ospedale.

Rigidita

La rigidita impedisce al paziente di
rilassarsi, perod durante il sonno o in
narcosi, cio non avviene. E’ molto
importante che il corpo si rilassi per
immagazzinare nuove energie. Mol-
ti pazienti di Parkinson soffrono di
disturbi del sonno. Certi medica-

menti per dormire possono agire an-
che durante il giorno, per cui i movi-
menti risultano ancora piu lenti, e il
rischio di incidenti aumenta. Biso-
gnerebbe quindi trovare misure al-
ternative: prima di dormire latte cal-
do, te di fiori d’arancio, impacchi
caldi, massaggi ai piedi, alla schiena
o alla nuca, ecc. Il personale curante
puo esperimentare la sua creativita
alfine di evitare al paziente ’assun-
zione di medicamenti per dormire.

Tremore

Concerne principalemente la testa,
le mani e le dita, ed ¢ presumibil-
mente il sintomo pil antipatico per
il paziente. Il forte tremore delle
mani limita le attivita giornaliere,
come mangiare, vestirisi, cure del
corpo, occuparsi di qualcosa, ecc. Il
personale di cura farebbe molto piu
in fretta ad eseguire queste cose per
lui, pero cio rende il paziente dipen-
dente, cosa che non deve avvenire.
Percido bisogna prendersi tutto il
tempo necessario ed eventualmente
far capo a mezzi ausiliari appropria-
ti.

Concludendo, la cura di questi pa-
zienti necessita di tranquillita, tem-
po, pazienza e sensibilita, e, sopra-
tutto, coinvolga il paziente ad essere
indipendente.

Noi infermieri facciamo volentieri il
nostro lavoro, ma ¢ difficile mettere
in pratica questi buoni propositi in
un ospedale per malattie acute.
Tutti sappiamo che vi ¢ carenza di
personale e spesso si fa capo a perso-
nale straniero, il quale non concosce
ancora a sufficienza la nostra lingua;
ed anche i turni di lavoro con conti-
nua rotazione di persone curanti,
non facilitano certamente le cose.
Percio ¢ molto importante che il pa-
ziente stesso vi metta la sua buona
volonta per rendre la sua degenza
possibilmente migliore.
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