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Editorial francais

Cheres lectrices,
chers lecteurs

Comment vivez-vous? Seuls, & deux, en famille
ou partagez-vous un appartement avec
d’autres personnes2 De combien de mode
d’existence avez-vous déja fait I'expérience?
Nombreux sont ceux qui ne savent pas ce que
cela veut dire de vivre seul. Ou ils I'ont déja oublié. Mon pére a do
étre hospitalisé récemment. Sa chambre privée était jolie. Il s'était

arfois surpris & parler avec sa femme en lisant le journal pendant
Ea petit déjeuner — et ce, bien qu’elle n’était nafure||emenf pas avec
lui. «Tellement peu habitué & étre seul», a dit le vieux monsieur.

D’autres se sont habitués & étre seuls et & ne prendre soin que
d’eux-mémes. Sont-ils contents de n’avoir d'égards a prenjre en-
vers personne? Ou préféreraient-ils ne pas étre seuls? Il n’existe
pas de mode d’existence idéal — enfin, pas souvent. Aujourd’hui,
on se satisfait du présent. Demain, on préférerait que ce soit diffé-
rent. Les personnes atteintes de la maladie de Parkinson ressentent
également la méme chose. Aujourd’hui, elles se débrouillent bien et
demain rien ne va plus. Elles sont ralenties, souffrent de phases de
blocage, sont déprimées ou ne trouvent pas le sommeil. Elles se-
raient soulagées si quelqu’un leur venait en aide. Ou elles sont
contentes d'étre seules et d’avoir la paix.

Mais, quand tout va mal, il serait illusoire de croire que la compa-
gnie d'un(e) partenaire peut automatiquement améliorer la situa-
tion. Si I'on ne vit pas seul, il est bien sor plus agréable de ne pas
devoir traverser |'appartement pour faire du thé que I'on renverse-
ra ensuite en tremblant. La vie de couple ne garantit pas le bien-
étre. On peut étre seul et heureux ou vivre avec un partenaire et
s'enfoncer dans la dépression. Chacun de nous doit travailler & la
réalisation de son propre équilibre.

La question centrale dans la maladie de Parkinson est celle de Ien-
traide. Vivre seul serait une catastrophe pour certains parkinso-
niens parce qu’ils ne sont pas capables de se débrouiller seuls.
D’autres seraient capables de le Faire, s'ils le désiraient. Une per-
sonne a posé derniérement deux questions pertinentes: «Ne pen-
sez-vous pas que vous devriez rencontrer pﬁjs de sollicitude parce
que vous souffrez de la maladie de Parkinson2» et «Doit-on néces-
sairement aider une personne atteinte de Parkinson2».

Ce n'est cependant pas évident de vivre seul avec un handicap.
Nous consacrons donc l'article principal & ce sujet. Vivre seul sou-
léve quelques réflexions importantes. Elles peuvent aussi étre utiles
& ceux qui ne vivent pas seuls. Je vous sou[?cite donc d’étre en ac-
cord avec vous-mémes!

I, Momnsiles

Johannes Kornacher
Rédaction Parkinson

Le Canon
Communicator
«parlant»

De nombreux parkinsoniens ont de
la peine a s’exprimer a voix haute.
D’autres ont de la peine a écrire ou ne
peuvent plus écrire du tout. Ils n’ont
ainsi presque plus la possibilité d’en-
tretenir des contacts avec autrui. Pour
ces personnes, Canon a développé le
«Communicator» et — rattaché au
«Juno-SP» — il leur donne la possibilité
de s’exprimer a nouveau. Des lettres,
des mots ou des phrases entiéres sont
imprimés sur une bande de papier —
grace au clavier d’une machine
a écrire qui peut aussi étre adapté aux
26 lettres de 1’alphabet — puis ils sont
lus par un Display (écran) ou articulés
par une voix digitale.

Information: Fondation Suisse pour les
Télétheses FST, Charmettes 10b, 2000
Neuchatel, tél.: 032 732 97 97, fax 032
730 58 63

PARKINFON
Ligne
teléphonique
gratuite
10800 80 30 20

Des neurologues répondent
aux questions touchant & la
maladie de Parkinson.

de17ha19h,
120.6./18.7./15.8./19.9./
17.10./21.11./19.12.

‘Un service de |'Association
~Suisse de la maladie de
‘Parkinson en collaboration
avec Roche Pharma
(Suisse) SA, Reinach



Reflets des groupes d’entraide

Bas-Valais: L’ASmP groupe d’en-
traide du Bas-Valais, présidé par M.
Jean-Luc Avanthey, s’est réunie le 22
mars dernier 2 Monthey. Le conféren-
cier invité n’€tait autre que M. Eric
Berrut, neurologue a Monthey. Le
theme choisi était «La découverte de
la maladie de Parkinson». M. Berrut a
tout d’abord retracé€ les origines de la
maladie, les diverses causes et symp-
tomes. Il concluait que dans de tres
rares cas, la maladie pouvait avoir des
origines héréditaires.

Fribourg: Depuis le début de cette
année, nous avons eu plusieurs déces
a déplorer dont celui de Madame
Anne-Marie Hertling, un membre tres
engagé et actif de notre comité alors
que ni elle ni sa famille n’étaient tou-
chées par la maladie de Parkinson.
Nous garderons un souvenir ému de
ces personnes. Le 3 avril, le comité a
visit€ la Fondation Suisse pour les
Télétheses a Neuchatel ou plusieurs
appareils qui pourraient convenir aux
parkinsoniens ayant des difficultés a
parler nous ont été présentés par
Madame Schonbéchler, conseillere
en communication. Cette derniere
viendra a notre réunion du jeudi 20
septembre 2001 a Fribourg. Nous ne
pouvons que recommander une telle
visite (t€l. 032/732.97.77 en frangais
et 032/732.97.97 en allemand).

A la réunion du 20 mai, Madame
Francoise Colombo, neuropsycho-
logue a I’Hopital cantonal de Fri-
bourg, nous parlera de «la mémoire
dans la maladie de Parkinson».
Comme toujours un gofter sera servi.

Geneve: Pendant le mois de mars
s’est tenue a Geneve «La semaine du
Cerveau». Le mercredi soir (14 mars)
ily a eu une conférence sur la maladie
de Parkinson, présentée par les Doc-
teurs P. Burkhard, J.-A. Ghika et E
Vingerhoets. A cette occasion, notre
Association était présente avec
quelques membres. Mme Sirman
(photo) et Mme Grivel avaient mis a
disposition du public des brochures et

documents sur la maladie de Parkinson

ainsi que sur l’activité de 1’Associa-
tion. Par ailleurs, nos réunions men-
suelles sont trés appréciées et la parti-
cipation de nos membres est élevée.

«La Cote»: L'assemblée du 7 mars
dernier a réuni 18 personnes, malades
et conjoints. Apres le bref moment
musical sur le theme des musiques
nationales devenues universelles, il y
aeu la projection d’une cassette vidéo
sur |’ opération sous-thalamique prati-

Distributeur & médicaments automatique

Un nouveau distributeur a médica-
ments automatique Careousel offre
la sireté aux patients et au personnel
soignant. L’appareil est chargé une
fois par semaine. Il informe ensuite
automatiquement le patient pour
qu’il prenne ses médicaments a
I’heure exacte (programmée).

Seuls sont présentés les comprimés
qui doivent étre ingérés. Careousel
est alimenté par des batteries. Il
est fait de 28 compartiments a com-
primés. Il distribue donc quatre
comprimés par jour pendant sept
jours. L’appareil mesure 18 cm de
diametre et 5 cm de hauteur. Muni

Actualités

quée actuellement. Nous avons re-
gretté I’absence de M. Ph. Bertholet,
retenu par les obseéques d’un ami. Lui-
méme a subi cette opération. Il sera
présent au prochain rendez-vous et
nous fera part de ses commentaires.
Le «five o’clock tea» devenu aussi tra-
ditionnel clét la séance. L’assemblée
du 25 avril a réuni environ le méme
nombre de personnes. Le moment
musical était dédi€ au tango argentin.
Monsieur Dennis Rathe, ostéopathe,
apres une breve introduction souli-
gnant I’importance de garder la mobi-
lit€ dans la maladie de Parkinson, a
réalisé une démonstration pratique du
genre de physiothérapie que chaque
malade devrait suivre.

Notre prochaine rencontre aura lieu
avant fin juin avec la participation du
Dr J.-P. Robert de la Clinique La Li-
gniére a Gland, médecin qui s’occupe
activement de la maladie de Parkin-
son.

Pendant I’ét€, nous envisageons d’or-
ganiser une ou deux réunions infor-
melles ludiques ou des sorties.

Neuchatel: Madame Monique Char-
donnens est venue a Neuchatel pour
nous parler d’ «Artthérapie et mala-
die de Parkinson — un face a face a la
découverte d’un autre dialogue».
L’audience fut enthousiaste. Une pa-
tiente a dit: «Je pourrais écouter la
conférenciere pendant des heures».
Madame Chardonnens a apporté de
I’espoir, des projets et du bien-€tre.
On espere pouvoir créer un atelier de
peinture a Neuchatel avec un mini-
mum de 6 membres.

d’un équipement supplémentaire,
Careousel peut appeler automatique-
ment — par un téléphone de
sécurité — une centrale d’alarme ou
des proches au cas ol les médica-
ments ne seraient pas prélevés mal-
gré le signal d’appel. (Prix sur
demande).

Careousel coiite Fr. 235.— et il est
disponible aupreés de: Vitacom AG,
Guggeienhof 32, 9016 St.Gallen,
tél.: 071 280 01 88, fax 071 280 02
11 ou Vitacom AG, Bonnstr. 28, 3186
Diidingen, tél.: 026 493 43 46, fax
026 493 43 47.
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INTERVIEVV

«Les patients doivent retrouver confiance en soi»

Interview avec Dominique Monnin, chef physiothérapeute a I'hépital universitaire
de Genéve et conférencier a 'EPDA de Vienne.

Monsieur Monnin, de nom-
breux patients font obstacle a
l’amélioration de leur qualité
de vie. Pourquoi?

Parce que de nombreux patients
sont insuffisamment informés
et qu’ils sont, par conséquent,
peu motivés. A cela s’ajoute
que de nombreux parkinso-
niens sont inquiets, trop pru-
dents et qu’ils n’ont pas assez
confiance en soi.

Comment cela se répercute-t-il sur le quotidien?

Cela se répercute sur le comportement social, les activités,
la marche et ils se font également du souci sur leur sort.
On observe aussi un manque de rigueur dans la prise des mé-
dicaments et dans le suivi des régimes. Vous ne pouvez
pas vous imaginer combien de comprimés sont jetés quoti-
diennement par les patients ou ne sont simplement pas pris
correctement!

Les patients sont méfiants.

Oui, parce que les attentes des patients et des thérapeutes sont
trés différentes. Environ un médecin sur quatre parle de la mé-
dication avec son patient. S’y ajoutent le stress et 1’angoisse
face a une nouvelle situation. Les patients se sentent incom-
pris, ils peuvent méme étre en colere et ils I’expriment par une
attitude de refus.

EURO-clés pour
handicapés

La clé est remise exclusivement a des
usagers handicapés. Toutes les instal-
lations sont signalées par le logo bleu
a chaise roulante. Pro Infirmis dirige
et coordonne la remise des clés ainsi

Pro Infirmis.

www.eurokey.ch. L'euro-clé coiite
Fr. 20.—, elle est disponible aupres des
services cantonaux et régionaux de

Informations: hotline: 0878 80 90 90.

Vous avez fait un «programme d’entrainement pour les pa-
tients» en collaboration avec la Dresse Karin Diserens et le
Dr Pierre Burkhardt. Pourquoi?

Nous voulons que les patients apprennent et exercent des stra-
tégies qui leur aideront a surmonter les obstacles qu’ils peu-
vent rencontrer. Cette réadaptation sous forme d’entraine-
ment leur permettra de puiser force et volonté pour assumer
leur maladie.

Concrétement.

Les personnes viennent dans notre groupe et apprennent, au
cours des douze séances, qu’elles ont plus de ressources
qu’elles le pensent. Elles peuvent danser, chanter, jouer au
frisbee. Elles font I’expérience des contacts sociaux. Elles
reprennent connaissance avec toutes ces activités qu’elles
pensaient ne plus pouvoir exercer.

Quel matériel utilisez-vous?

Grace a la vidéo, nous pouvons enregistrer chaque étape de
leurs progres. Les patients sont surpris en bien — ils grandis-
sent dans leur for intérieur.

Comment stimulez—vous la motivation du patient?

Elle se développe par elle-méme, en me tenant a I’écoute du
patient. Je désire comprendre quel est le probléme principal
de cette personne, quel est son souhait le plus cher, quel est
le secret de sa vie. J’essaie également d’étre a I’écoute de la
nature de son silence. Mozart disait: «Le silence est la partie
la plus importante de la musique». Interview: jok

Pompe & apomorphine

Disetronic est la maison qui fabrique
les systeémes d’injection et de micro-
perfusions. La pompe Panomat est une

pompe a microdosage pour le traite-
ment a I’apomorphine dans la maladie

AG él priX rédUIf de Parkinson (voir Parkinson 61/

Conseils). L'apomorphine peut ainsi

que la diffusion des informations au
sujet du systeme Eurokey.

Le service de coordination européen
Eurokey est situé au «Wohn- und
Biirozentrum fiir Korperbehinderte
(WBZ)» a Reinach, BL. Cet orga-
nisme fournit les clés aux services
de remise et se charge de tenir a jour
le répertoire des installations et il
est responsable de la page web et
de la hotline. Les services autorisés
de remise sont répertori€s sous

Depuis le ler janvier 2001, les voya-
geurs en fauteuil roulant qui ne sont
pas au bénéfice d’une rente Al, peu-
vent aussi bénéficier d’un abonne-
ment général pour «voyageur avec un
handicap» (environ 30% de rabais sur
le prix normal). Pour cela, il faut sim-
plement un certificat médial qui at-
teste que le voyageur doit se déplacer
de maniere durable en fauteuil rou-
lant. On peut ainsi obtenir I’AG aux
points de vente usuels.

étre administrée vingt-quatre heures
sur vingt-quatre selon un programme
individuel. La pompe dispose d’un sys-
teme de streté et d’un double controle
de distribution des médicaments. Un
dosage exact et fiable est ainsi garanti.
Panomat est alimentée en énergie par
deux batteries de trois volts chacune.
La pompe est petite, 1égere, étanche,
résistante et elle se porte facilement
sous les vétements. Informations au-
pres de votre neurologue.



Véhicule électrique

La maison Miniland de Cressier
offre, & I’intention des parkinsoniens,
quelques modeles de démonstration a
des prix exceptionnels. Elle accorde
30% de rabais sur un modele indoor
ainsi que sur un modele a trois roues
et un autre a quatre roues. Ces véhi-
cules électriques ont une trés bonne
stabilité grace a leur centre de gravité
proche du sol. Le faible angle de bra-
quage facilite les manoeuvres dans
les situations étroites.

Information: Miniland SA, rte des
cormondes 136, 1785 Cressier, tél./
fax 026 674 37 78.

Actualités

Handicapés:
catalogue de vacances

Mobility International Suisse (MIS) a
dressé une liste des propositions de
vacances de diverses organisations et
les a réunies sous forme d’un cata-
logue. Il contient essentiellement des
offres pour des personnes avec un
handicap qui aimeraient passer leurs
vacances avec un groupe. MIS n’or-
ganise pas de camps de vacances.
Vous pouvez commander ce catalogue
chez MIS pour le prix de Fr. 9.—.
Mobility International Schweiz, Fro-
burgstr. 4, 4600 Olten, tél.: 062 206 88
35, fax 062 206 88 39, e-mail: mis-
ch@bluewin.ch, www.mis-infothek.ch

l'art therapie: I'expression artistique comme expression de soi

Apparue dans les années 40 aux
Etats-Unis, I’art thérapie utilise I’ex-
pression créatrice comme support
thérapeutique. L’acte créatif permet
de raconter, de découvrir, de trans-
former, de transcender, de communi-
quer donc d’exister. La maladie de
Parkinson, je la cotoie depuis une
vingtaine d’années au quotidien
d’abord avec deux membres de ma
famille puis dans mon milieu profes-
sionnel, un établissement gériatrique
situé dans le canton de Vaud, dans
lequel j’exerce la profession d’ani-
matrice et d’art thérapeute depuis
1991.

J’ai choisi cette pathologie pour en
faire mon sujet de recherche, qui m’a
valu le titre d’art psychothérapeute,
diplome délivré par I'INPER (insti-
tut de perfectionnement a Lausanne)
et reconnu par ['université de
Londres le Goldsmiths College.
Mon travail de mémoire s’intitule:

«Lart thérapie face a la maladie de
Parkinson». Pour ma part j’étais per-
suadée que la créativité devait exis-
ter en chaque individu, par mon ex-
périence avec des personnes agées,
des enfants, des adultes, des grands
malades (cancer, sida), je peux au-
jourd’hui le confirmer en chacun de
nous sommeil un créateur. La grande
question était de savoir si I’art pou-
vait étre considéré comme thérapeu-
tique pour un parkinsonien.

Je dirais que I’art thérapie est le moyen
par excellence pour ces personnes,
elle permet I’expression verbale et
non verbale, la relaxation, la commu-
nication. Il suffit pour cela de réunir
ces personnes dans un lieu calme, sé-
curisant, que [’art thérapeute entre
dans leur rythme, dans leur monde
«mon univers saturnien» pour re-
prendre [’expression d’une partici-
pante. Le reste n’est plus qu’une
question d’organisation quant aux

l'exposition de moyens auxiliaires:

salle de bain modulable

La construction ou la transformation
d’une salle de bain doivent étre faites
sur la base de plans précis. Quelques
centimétres peuvent influencer la
praticabilité des installations en fau-
teuil roulant.

La conception de la salle de bain ex-
posée a 'EXMA d’Oensingen per-
met de déplacer les parois, de ma-
niere a reconstituer la superficie
d’une salle de bain existante ou en
projet. Les installations sanitaires

telles que baignoire, douche, W.-C.
et lavabo peuvent étre déplacées ou
enlevées selon les besoins indivi-
duels jusqu’a trouver la meilleure so-
lution possible pour la salle de bain
projetée. Cela permet de reconnaitre
les problémes et d’y trouver une so-
lution tout en évitant des modifica-
tions ultérieures coliteuses.

choix des matériaux et aux techniques
a proposer, leur imagination débor-
dante et trés souvent inattendue fera le
reste.

Depuis plus de dix ans que je gere
I’atelier «Liberté» dans cet EMS, se
sont les parkinsoniens qui m’ont le
plus surprise soit par leur imaginaire,
leur persévérance et leur volonté de
rester en contact. Eux qui trés souvent
se considéraient comme des étres
conformistes dénués d’imagination,
ils se surprennent, se découvrent et
retrouvent une estime, des valeurs
nouvelles au travers de leurs ceuvres.
Voila pourquoi je considere que
I’art est un moyen formidable et
thérapeutique pour toute personne qui
a le désir de rester en communication,
donc en vie.

Information: Monique Chardon-
nens, Atelier I’Aire libre, Avenue Gé-
néral Guisan 58, 1800 Vevey. tél.
021.922.24.25

Assurance invalidité:
quoi? o2 combien?

Parution de la nouvelle brochure de
I’Office fédéral des assurances so-
ciales OFAS concernant les bases 1€-
gales actuelles, les limites des presta-
tions et les frais de contribution aux
mesures individuelles de réadaptation
d’ordre professionnel. Cette publica-
tion est disponible gratuitement en
[francais/allemand/italien aupres de
['Office Al du canton de Fribourg,
case postale, 1762 Givisiez, tél.: 026
305 52 37, fax 026 305 52 01.
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