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Saviez-vous que...

+ 10 millions de personnes atteintes de la MP dans le monde
. . + 1 million aux Etats-Unis
La Maladie de Parkinson... . 100,000 au Canada
..surtout pas que du tremblement!!! + 25,000 au Québec
+ 85% ont plus de 65 ans
+ 20% d’entre eux ont moins de 50 ans...
Société Parkinson Rive-Sud  5-10% n’ont pas encore 40 ans...
* Plusieurs sont dans la vingtaine..!!!
» La M.P. touche 1.5% des personnes de plus de 65 ans
2% des personnes de plus de 70 ans
Ginette Mayrand, Inf. « Le no. de personnes atteintes doublera d’ici moins de 10 ans
> La M.P. touche hommes et femmes, sans égard
a lorigine ethnique, a la profession ou
au mode de vie
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Maladie de Parkinson Particularités de la Maladie de Parkinson

* La M.P. évolue lentement et les premiers symptomes
passent souvent inapercus ou non identifiés comme tels
Causée par une diminution significative durant une longue période, voire méme plusieurs années
du neurotransmetteur nommé Dopamine * La M.P. n’est pas contagieuse, ni honteuse et on n’en meurt pas

) 2¢ maladie neurodégénérative
apres la maladie d’Alzheimer

. L > Les manifestations varient d’une personne a I’autre
Le manque de Dopamine et le déséquilibre

qui s’en suit entrainent ’apparition des
§ symptdmes moteurs et non-moteurs de la
maladie de Parkinson * Réponse « individuelle » & la médication

* Le rythme d’évolution est propre a chacun
> Des fluctuations dans le temps

Pour tous : Les symptdmes sont
accentués par le stress

NB: La dopamine est aussi présente dans la
P sensation de plaisir, de désir et de
récompense.

Diagnostic

» Histoire de la personne

*  Symptdmes subjectifs et objectifs
* Examen neurologique complet

+ Réponse au Tx antiparkinsonien

Symptomes moteurs

* Tremblement

+ Aucun test sanguin ni examen radiologique spécifique * Rigidité
pour diagnostiquer la MP

* 8’ils sont prescrits, (Ray X, Scan, Labos, Résonnance
magnétique), ils le sont pour éliminer d’autres maladies
(Diagnostic différentiel)

N.B. II peut étre difficile d’établir le Dx en début de (manifestation plus tardive)
maladie, et de ce fait, la M.P. est parfois confondue avec
d’autres conditions « apparentées ».

* Lenteur (bradykinésie)

* Troubles de I’équilibre
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Tremblement Rigidité

Unilatéral et « de Repos » au début i
« Atténuation lors de mouvements volontaires = Augmentation du tonus musculaire 5
AN

* Premier symptome (identifié comme tel) chez . . i \f'
70% des personnes (main ou pied) = Sensation de raideur 14 |

* Pourra éventuellement affecter les membres du = Réduction de la capacité respiratoire t \
coté opposé

- Socialement dérangeant mais ne contrevient pas aux » La rigidité peut étre douloureuse si
AVQ .

» Symptome parfois difficile a controler avec la elle est spastique
médication

Rigidité et Bradvkinésie

Bradykinésie: Lenteur/Ralentissement - Difficulté a initier les mouvements
Akynésie: Rareté du mouvement * Diminution de I’expression faciale et du clignement des
yeux
. . * Diminution lancemen r Oté
+ Ralentissement dans toutes les sphéres de son affectéUt on du balancement du bras du coté
corps, de ses mouvements, et de ses activités « Déglutition / « hypersalivation » ???

+ Diminution de la dextérité fine: micrographie,
difficulté a boutonner ses vétements, a se raser, a se
magquiller, a trouver la monnaie dans son porte-
monnaie, etc.

* Problémes d’élocution: hypophonie, fin de phrases

>~ jnaudibles, qualité de la prononciation diminuge,
i\\ — débit verbal non contrlé

» Ralentissement méme de la pensée et du temps de

réponse a ’information

Instabilité posturale Les Symptémes non moteurs

s

» Manifestation plus tardive
dans I’évolution de la maladie

Ceux qui
affectent le plus
la qualité de vie

Ceux que ’on
n’identifie pas
comme tels au

* Troubles de I’équilibre
» Chutes

> Probléme des plus incommodants et des plus

. . 6 des personnes
incapacitants : début... ui mc
»  Réduction de la capacité a se mobiliser IQT d
»  Sécurité compromise amaladie ae
Parkinson

»  Perte d’autonomie.
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Symptomes non-moteurs

Fatigue

Troubles de ’odorat (Anosmie) et troubles visuels
Troubles du Sommeil

Troubles sensitifs

Troubles du systéme nerveux autonome

Déficits cognitifs

Troubles neuropsychiatriques

Troubles compulsifs secondaires a la médication

v v v v v v v ¥

> Sous-diagnostiqués et sous-traités

Fatigue

« Présente avant le Dx

« Le trouble le plus important pour certains

* Manque d’énergie, Invalidante

* Plus rapidement fatigué, nécessite plus de temps

pour récupérer

« En lien avec les troubles du
sommeil

Troubles du Sommeil

* Peuvent apparaitre avant le diagnostic
* Insomnie: 60% et plus
» Sommeil fragmenté

+ Difficulté a se mouvoir -ﬁ -
« Douleur (Crampes nocturnes) —=#F¥ &
« Urgence urinaire

» Syndrome des jambes sans repos
» (Essayer bains de pieds, chaussons)

Troubles du Sommeil it

« Terreurs nocturnes et réves vivides 4%
» Anxiété et dépression
Hallucinations
Troubles reliés a la phase REM du sommeil
+ Cauchemars, réves menagants et Sommeil agité
» Vocalisations

» Difficultés et Risques pour le/la partenaire
de lit

Douleur P

* Le plus important symptéme pour N
plusieurs S

* Varie selon les personnes B‘&ﬂ;)

* Problemes gastrointestinaux

* Peut étre causée par la rigidité et la dystonie

« La dystonie peut étre présente avant le Dx

* Peut étre associée au phénomene OFF

* Peut étre associée aux troubles du sommeil

» Non associée a un phénoméne
inflammatoire, ce qui ne I’élimine pas
cependant

Troubles du systéme nerveux autonome

* Altération de I’odorat et de la vision

* Troubles urinaires (urgence, incontinence)

« Constipation

+ Certains troubles de la sexualité

 Hypotension orthostatique

« Difficulté a maintenir la température corporelle
(Intolérance au froid et/ou a la chaleur)

+ Sudation excessive en période Off

* Sécheresse de la peau, ou Séborrhée (peau grasse)
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Troubles cognitifs Q8

¢ *Mémoire » Bradyphrénie:

apparaitre avant le Dx - Nouvelle et récente (Ralentissement des

Le plus important probléme pour plusieurs - Amélioree avec indices processus de la pensée)

> Consulter une/un nutritionniste * Attention/Concentration - Traitement de

> Ali . ich fib + Motivation/Initiative Pinformation
|mentat|0n r!C e ?n 1 FE-S * Troubles du |angage ~ TempS de réaction

» Repas et collations a hres fixes s - “Bout de la langue” « Résolution de problémes

> Compotes laxatives - Mauvais mot « Prise de décision

> Hydratation ++++ _ - Augmentes avec stress + Organisation et gestion

Exercices ¢ de taches multiples

Troubles neuropsychiatriques £ f‘&;}% Dépression

+ Le plus commun des troubles psychiatriques de la MP
» Apparait fréquemment avant le Dx
* Pas toujours en relation avec le stade d’évolution
 Facteur des plus importants de la dégradation de la
qualité de vie
» Entrave les capacités fonctionnelles
 Peut étre fortement ressentie en période « OFF »
» « La tristesse est temporaire, la dépressior.
est persistante »
> Traiter la dépression : Amélioration

- majeure de la qualité de vie,
i\ S ot méme des symptdmes moteurs

Troubles anxio-dépressifs : Affectent grandement
la qualité de vie des personnes atteintes et celle
de leurs aidants

+ Dépression
 Apathie

+ Anxiété et Panique
» Phobies sociales

* Hallucinations

Hallucination(s)
Apathie
Apathie - Trouble psychique dans lequel le sujet a la conviction de
percevoir un objet qui n’existe pas réellement. «Larousse 2001»
« Indifférence - Surtout visuelles, parfois multimodales, les mémes, non

R . , . menagantes
« Diminution des émotions

- Effet secondaire de la médication / évolution
de la maladie : Ou tracer la ligne..???

L. Etudes portent a croire qu’elles sont surtout
> Peut fluctuer selon les périodes ON/OFF dues a la maladie, réle mineur de la médication

» Ajoute aux difficultés des proches et des aidants «Philippe Huot MD, PhD CUSM »

» Aviser le médecin
Révision et ajustement
3 de la médication
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Fluctuations motrices:
Phénoméne d’alternance « On-Off »

* Perte soudaine et imprévisible de I’efficacité de
la médication

* Les périodes Off sont trés inconfortables

>  Réapparition des symptomes
moteurs et non-moteurs

Fluctuations motrices:
Epuisement de fin de dose

Avec le temps, la durée du soulagement obtenu
avec chaque dose, raccourcit.

Les symptdmes peuvent étre moteurs ou non, et se
manifester entre autres par :

» L’anxiété, ’agitation

* La fatigue

* Une perturbation de I’humeur

=_Un dysfonctionnement du systéme nerveux autonome
; QA\USSi par des symptomes moteurs

Fluctuations motrices:
Blocage ou « FREEZING »

* Sensation d’avoir les pieds collés au plancher, de
ne pouvoir se lever d’un fauteuil

 Avec la M.P. diverses situations comme
entreprendre les premiers pas, franchir un cadre
de porte, utiliser un escalier mobile ou une porte
pivotante, peuvent devenir laborieuses et/ou
provoquer un épisode de freezing

 Risque important de chutes

> NEPASPOUSSER NITIRER !l &

i\\ A / }i

Freezing: quoi faire ?
NE PAS FORCER !!!
Rester calme et bien respirer
a) Talons et pieds a plat, Mains libres
b) Lever un genou bien haut 1-2-3 go...
c) Pasénergiques

ou

 Obstacle au sol (Laser, ou feuille, ou autre)
* Balancer d’un coté a I’autre / avant - arriere
* Fredonner un air rythmé
« Tenter une distraction
* Regarder au-dela de Pobstacle, porte ou autre

Fluctuations motrices: Dyskinésies

» Mouvements involontaires et incontrélables
qui peuvent survenir apres plusieurs années
de traitement a la Lévodopa

» Peuvent toucher le visage, la langue, le tronc
et les membres.

Traitements
Pharmacothérapie Chirurgicaux
S/SCP DUOE(J)PA

~

Equipe multidisciplinaire

/A ey
5. “ et

Physiothérapie et Exercices == | |
< Orthophonie = B
Nutrition

o R

Ergothérapie
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Gestion de la médication:

Question de « timing »

Traitements chirurgicaux en brer
Stimulation cérébrale profonde « DBS/SCP »

« Prendre sa médication antiparkinsonienne % hre a 1 heure * Permettent un meilleur controle des symptomes,
avant, ou deux heures aprés les repas pour éviter les conflits (principalement des tremblements et des
entre la médication et les protéines de I’alimentation fluctuations), | médication &1 qualité de vie

* Premiére dose de la journée: au lever “l ’ « Tous ne sont pas de bons candidats

» Aide a controler et a gérer les symptomes L :, {\ « Critéres de sélection précis (e.g. age, sévérité de la

o N MP, absence de dépression & de déficiences
» Elle doit étre administrée “A Temps, Tout le Temps” L. p s . =
Pour Diminuer les périodes OFF cognitives, bonne réponse a la Lévodopa) /

Eviter Pintensification de I’ anxiété * Evaluation multidisciplinaire

Promouvoir I’autonomie, le respect et la qualité de vie 2 Bonne condition de santé globale
3 Faciliter la tache des aidants 3

ez Bienfaits des approches
Duodopa ‘ é multidisciplinaires
7 - o o
* Gel de Leévodopa / CarbldOpa’l el e B-= * Physiothérapie: posture, marche, équilibre, rigidité,
» Maladie de Parkinson avancée endurance et controle de la douleur ’ °
+ Administration par un tube directement dans Ergothérapie: Maintien de I’ R "’{
le petit intestin rgotherapie: Maintien de ’autonomie c 4:.
* Augmentation de I’autonomie  Orthophonie: Maintien des capacités -
* Réponse au traitement plus continue/égale tout de communication et de déglutition. ‘f’”
lon la journé - Y
au 9|_g de_ ajgul ce lité de vie de | * Nutrition: Maintien d’un bon état nutritionnel,
Amélioration de la qualite de vie de la amélioration de ’efficacité des médicaments &)\,\B

¥

| 7

I personne et de son entourage

Physiothérapie Physiothérapie et Exercices

* Atténuer / contréler les troubles posturaux et d’équilibre
« Maintenir la force musculaire QT O
* Création de programmes d’exercices personnalisés  Diminuer / contréler la rigidité “ ﬁ&’a‘%
qui visent la source des difficultés, de la douleur, * Maintenir ’appétit A /A
¢ Faciliter I’élimination /
- Favoriser le sommeil i~ %é;‘{
+ Maintenir les capacités de communication /5
« Effet bénéfique sur I’état émotif
et psychologique
I exercice donne de ’emprise sur la maladie !

36

« Evaluation de la personne

afin de favoriser le maintien de la mobilité et de

I’autonomie

* Encourage les groupes d’exercices
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Orthophonie

- Evaluation globale des difficultés d’élocution et de
déglutition

- Conseils pour I’amélioration ou le maintien des
capacités respiratoires, de communication et de
déglutition

- Evaluation et prescription d’exercices bucofaciaux
pour faciliter la mastication et la déglutition

- Evaluation et prescription d’exercices de
réadaptation

e Conseils pour compenser les difficultés

Eventuellement, pour bien communiquer...

* S’assurer d’avoir I’attention de la personne

avant de lui parler
« Lui parler « face a face » " Jo
* Regarder la personne dans les yeux |))(l(

* Répéter I’information (au besoin)
* Lui donner le temps de parler et de répondre
* Prendre le temps de I’écouter

* Ne pas parler pour lui felle Gy~ 40
* Ne pas terminer ses phrases ﬂ\ /I\?
[

= b < e

L’importance de la communication

» Le partage de ses joies, de ses peurs, de ses besoins et
de ses limites, de ses émotions, de son amour, de sa
reconnaissance, bref, cette communication favorise la
complicité essentielle a la qualité de vie

» Il est aussi important de partager les joies, les plaisirs
et les bons moments, que les peurs et les moments de
détresse

» Optimiser Ieffet de la médication

« Diete équilibrée, plats appétissants et attrayants

 Importance des fibres

* Aliments coupés fin, hachés ou en purée, selon
I’évolution de la maladie

+ Epaissir les liquides si nécessaire

« Accorder suffisamment de temps pour manger

» Réchauffer la nourriture si nécessaire

Hvegiéne buccale et conseils

= Perturbation des mouvements fins

= Tremblements Risques de
inési + Plaque

= Bradykinésie i

" Rigidité * Gingivite

= Diminution de la déglutition
= Sécheresse de la bouche (médication) %;‘!’:/T,?“

")

> Brosser les dents aprés chaque repas
» Rincer la bouche plusieurs fois par jour
) Brosse électrique

h\\\ Soie dentaire

Ergothérapie

* Favoriser I’autonomie et le maintien de la qualité
de vie :
* Adaptation du domicile, du milieu de vie
* Aires de déplacement libres d’obstacles
« Eliminer les carpettes « pour faire joli »

» Aménager les piéces de fagon stratégique et
sécuritaire

arres d’appui et mains courantes
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Prévention: Chutes * -

* Hauteur du lit permettant a la personne de s’y
coucher et de s’en relever en toute sécurité

* Cloche d’appel ou autres accessoires facilement
accessibles

* Lampe de chevet et autres que I’on peut allumer
et éteindre du seul toucher de la main

« Fauteuils dont les bras et la hauteur
sont adéquats et ergonomiques

Prévention des chutes suite...

 Chaussures et pantoufles adéquates

« Comportements sécuritaires (Eviter de tourner
en pivotant, de demeurer immobile en station
debout, de grimper..!)

» Encourager a marcher a grands pas

« Utilisation d’aides techniques «Je ne suis pas
rendu(e) [a !"»

Préparer ses visites médicales

1R

'

®

» Bien noter les nouveaux symptoémes, moteurs
et aussi les symptdmes non moteurs

» Accompagner ces notes de I’heure a laquelle ils se
présentent

» Noter aussi le lien avec la médication (nouveau
médicament, heure de la derniere dose, etc)

Ces notes sont la seule facon que vous avez
d’aider le médecin a vous aider

Assister une personne
en fauteuil roulant

* Toujours informer / prévenir la personne de nos gestes
et de nos interventions

« S’assurer que la personne est confortablement assise et
bien droite, que ses mains sont sur elle

+ S’assurer que ses pieds reposent sur I’appuie-pieds ou
qu’ils sont relevés lorsqu’on pousse le fauteuil roulant

« Toujours “mettre les freins” du FR lorsqu’il est arrété

* Se plier et “forcer avec les jambes” pour assister la

personne a s’asseoir et a se lever lors des transferts ou
des reposmonnements

Entrer et sortir d’une auto

» Redresser le dossier du siége de I’auto

» Bon positionnement de la personne

» Pour entrer: asseoir la personne, pieds a I’extérieur

» Faire ensuite pivoter

» Pour sortir de ’auto, procéder a I’inverse

» Sieges/coussins spéciaux ou sacs de magasinage en
plastique

» Plier les genoux et “forcer avec les jambes”

» Si fauteuil roulant: toujours penser aux freins
mndre le temps nécessaire !!!!

Conduite automobile, suite et fin ﬁ/

v

Apprendre a conduire est un rite de passage .....tout comme
prendre la décision de cesser de conduire...

v

Trouver, établir et respecter I’équilibre entre conduire et
sécurité, sont des preuves de bon jugement

Vous ne désirez pas vous refuser plus tdt que nécessaire le
privilége de conduire, mais vous ne voulez pas que votre
conduite automobile mette les autres en danger

Etre un conducteur sécuritaire pour soi, ses passagers, les
autres automobilistes, et « les enfants qui courent aprés leurs
ballons » : une préoccupation et un devoir pour tous et chacun

v

v

La difficile décision de remettre son permis de conduire
est malgré tout moins douloureuse a prendre soi-méme
3 que de se faire enlever son permis..
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Petits conseils pour le quotidien

» Planifier ses journées

» Planifier les taches + importantes en premier

» Eviter les échéanciers stressants

» Se fixer des objectifs modestes, précis et réalistes
» Ne pas essayer de tout faire comme « avant »

» Ménager son énergie et la réserver “

pour ce qui compte “pour vrai” ’ M
» Ponctuer ses journées de pauses \ prl
» Et puisqu’éventuellement on devra faire des choix, choisin
et conserver ce qui nous fait le plus plaisir !!!

Points importants a se rappeler... P

» Tout n’est pas que Parkinson ! »)

» La ML.P. n’est pas honteuse, ni contagieuse et ’on
n’en meurt pas

» Les manifestations, le rythme d’évolution et la
réponse a la méd. varient d’une personne a ’autre

» La médication doit &tre administrée “A Temps,
Tout le Temps”

» Les exercices: régularité et constance sont plus
bénéfiques que “de temps en temps”

» Noter les nouveaux symptémes moteurs et non

moteurs, ainsi que ’heure de leur manifestation
pour aider le médecin a vous aider

Se rappeler aussi, suite...

Il est aussi important de partager les joies, les
plaisirs et les bons moments, que les peurs et les
moments de détresse

Chers aidants, vous ne pouvez ni ne devez croire

gue vous pouvez tout faire. Reconnaissez vos

limites et priorisez

» Demander de I’aide pour vous permettre de vous
reposer et de vous ressourcer, est essentiel !

Discutez-en ensemble !!!
A vous tous, UN JOUR A LAFOIS!

La Personne derriere et au-dela
de la maladie de Parkinson..

La personne qui souffre de la MP est
dans un corps dont elle n’a plus
toujours le contrdle des mouvements.

Derriére son visage parfois figé, elle
éprouve des émotions qu’elle ne peut
pas toujours facilement communiquer
a cause du ralentissement de sa
pensée et de ses troubles du langage.

Respect et Dignité

Donner a la personne qui souffre
de la MP le temps nécessaire pour
s’exprimer, pour manger et pour
accomplir ses activités, c'est lui
permettre de conserver sa dignité,
c'est la respecter dans son droit
fondamental d’étre, et son besoin
légitime d’étre percue comme la
personne a part entiére qu’elle est.

Merci pour votre accueil
et pour votre attention!

Prenez bien soin de vous
et bon courage!

Ginette Mayrand




