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Perspectives

Nous avons différents projets que nous
esperons pouvoir mettre en ceuvre en cette fin
d’année 2021, comme :

- la mise en place d’'un cours de sophrologie
pour la gestion de la douleur en raison des
cours de gym qui ,eux, ne reprendront pas,

- développer notre partenariat avec la Maison
de santé de Vern,

- redonner une dynamique aux différents points
rencontre.

Un autre sujet nous tient a cceur : celui de
créer des groupes de paroles animés par un(e)
professionnel(le) de santé destinés aux
aidants, lesquels se sentent parfois un peu

seuls. Un groupe de travail devrait commencer
a refléchir la-dessus pour, nous I'espérons,
initier ce projet en début d’année. Nous vous
enverrons un questionnaire pour savoir si vous
étes intéressés, a nous retourner par mail ou
courrier.

Ainsi, comme vous le constatez, nous ne
sommes pas demeurés inactifs ce premier
semestre y compris pendant I'été.

A bientbt le plaisir de vous revoir et de
partager.

Isabelle MARCILLE, Secrétaire




Quid de lactivité professionnelle quand on est atteint de la
maladie de Parkinson — Points de vue de collegues

Je travaille dans le privé au sein d’'un bureau
avec oOpen space qui regroupe environ une
guinzaine de salariés. Dans un précédent article,
paru en juin, jai exposé mon point de vue et
mon ressenti en tant que salarié exercant a plein
temps, tout en étant atteint de la maladie de
Parkinson.

Dans celui-ci, je vous fais part du ressenti de
deux collegues (Nils & Mel), de leur point de vue
sur cette maladie mal connue et sur la place du
malade dans I'entreprise avec ses implications
gue sont la prise en compte de ses difficultés et
les adaptations nécessaires au quotidien. Selon
euy, il est important d’en tenir compte.

Quel est le regard de mes deux collegues sur la
maladie ? Nils est un homme de 25 ans qui n'a
jamais eu de proches atteints par cette maladie.
Je suis le seul malade de Parkinson qu'il
connaisse. Il définit ma maladie avant tout
comme cérébrale, handicapante au niveau
moteur qui atteint principalement la gestuelle en
provoquant des tremblements et entraine une
grande fatigue au quotidien. Il suppose la
meédication assez lourde.

Quant a Mel qui est une femme de 40 ans. Elle
a connu, trés jeune, une aieule atteinte de
Parkinson mais elle n'en garde que peu de
souvenirs, si ce n‘est un tremblement de la téte
guasi permanent. Elle définit la maladie
également comme un dysfonctionnement
cérébral, engendrant fatigue et tremblements,
une maladie qui exige un traitement
médicamenteux assez important.

Selon Nils et Mel, quelles sont les difficultés que
rencontre le travailleur atteint de Parkinson, qui
exerce dans un bureau ? Nils souligne la
difficulté de la gestion du corps dans I'espace, le
regard des autres, I'impression que le malade
n’est pas a sa place au sein de I'entreprise. Ces
troubles du comportement sous-jacents chez
tout un chacun, comme lirritabilité ou la
paranoia, sont exacerbés, selon lui, en raison du
traitement médicamenteux.

Mel, quant a elle, évoque principalement des
problemes de concentration et des difficultés a
utiliser certains jours la souris de 'ordinateur.
Quelles sont pour eux les difficultés de travailler
au guotidien avec un malade de Parkinson ?
Pour Nils, ce qu'il y a de plus difficile a gérer, ce
sont les troubles du comportement et les
variations d’humeur. Cela lui demande

davantage de souplesse au quotidien que pour
un individu lambda, sans pour autant que cela
représente une grande géne pour lui. Mel, ne
releve aucune difficulté et aucune perturbation
particuliéres.

En une phrase, que retiennent-ils du malade de
Parkinson au travaill ? Ce qui les frappe
particulierement, c’est la « force mentale » qui
pousse le malade a vouloir continuer a travailler
en dépit d’'une maladie invalidante et, pour Mel,
ce sont les tremblements qui la marquent le plus
chez son collegue.

Nils définit cette relation avec un malade de
Parkinson comme une expérience enrichissante
tandis que Mel ne voit rien de particulier a dire
dans le fait de travailler avec un malade de
Parkinson

En conclusion, I'entreprise doit-elle aider a
l'intégration du malade de Parkinson ou au
contraire le malade doit-il s’adapter ? Nils pense
que lintégration du malade de parkinson dépend
avant tout du stade d’avancement de la maladie.
En fait, I'entreprise doit pouvoir s’adapter jusqu’a
un certain niveau d’avancement de la maladie
sur le plan cérébral. Il estime également que
I'intégration du malade dans une équipe doit se
faire en toute transparence et que le malade ne
doit surtout pas dissimuler sa maladie.

Mel insiste surtout sur [limportance de
I'adaptation du temps de travail en fonction de la
santé du malade et l'utilisation éventuelle d’outils
spécifiques pour handicapés, principalement
pour les métiers un peu physiques.

Cet article pourrait s’achever sur ces propos
plutét consensuels. Pour autant, Nils m'a donné
sa vision du malade de Parkinson mais pas
seulement. Il m’a précisé que certains de mes
collegues, a mon grand étonnement, se
meéfiaient de moi car la maladie elle-méme leur
fait peur méme si elle n'‘est pas contagieuse.
Quid du sida pour ces personnes ?

I mMa méme ajouté que leurs propos pouvaient
aller jusqu’a la malveillance. lls assimilent cette
maladie a une forme de possession.

Je n’ai pour ma part jamais ressenti ce regard
au sein de mon bureau. Néanmoins, cette
révélation a été déstabilisante. Cette vision de
la maladie montre bien que le chemin restant
encore a parcourir pour expliquer notre maladie
a tous est long.
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Neuro’ Dom, Equipe Spécialisée Maladies Neurodégénératives

C’est sur linvitation de Julie GUIGOURESE,
ergothérapeute et coordinatrice de [I'équipe
Neuro’Dom que nous sommes intervenus Yves
BOCCOU et moi-méme, ce lundi 28 Juin 2021 a
I’ASSIA a Chartres de Bretagne.

Neuro’Dom fait partie de 'ASSIA qui elle-méme
appartient au réseau UNA (Union Nationale de
I’Aide), un réseau de prestataires de services a
domicile et de services a la personne. LASSIA a
pour objectif de soigner, daider et
d’accompagner toute personne fragilisée par
I'age, la maladie, le handicap.

La rencontre a été coanimée par Julie
GUIGOURESE et Stéphanie DUROCHER-
GLOAGUEN, chef de service du pole domicile et
du péle animation et prévention a '’ASSIA qui
dispose d’'une équipe de soutien aux aidants
EMASAD, une équipe mobile qui accompagne et
soutient les aidants a domicile (aidants de
personnes ageées) sur les communes de
Rennes Meétropole avec une participation
financiéere et le soutien de la CARSAT, de 'ARS
et de financeurs d’llle -et -Vilaine.

L'antenne Neuro’'Dom, quant a elle, est
spécialisée dans les maladies
neurodégénératives dont la maladie de

Parkinson et la sclérose en plaques, et intervient
a domicile. Elle a été créée pour conseiller,
accompagner, informer, rééduquer et réadapter.
Elle dispose d’une équipe pluridisciplinaire

S.A.A.D. ASSIA RESEAU UNA

Service d'aide et d'accompagnement a domicile (SAAD.)

SAAD. ASSIA RESEAU UNA
ESPACE BROCELIANDE

11 AVENUE BROCELIANDE
35131 CHARTRES DE BRETAGNE

dédiée de professionnels dont une
ergothérapeute, une assistante sociale, une
psychologue, un enseignant en activité physique
adaptée, un infirmier formé a [I'éducation
thérapeutique du malade et une diététicienne.
Cette équipe agit sur_prescription _médicale
dans le Pays de Rennes. Le malade a droit a 18
séances d’accompagnement a domicile, tous
intervenants confondus (Dans des cas
particuliers, cette aide peut étre reconduite a titre
exceptionnel).

Cet accompagnement est financé a 100% par la
sécurité sociale et s’inscrit dans le cadre du
PMND et d'une expérimentation en région
Bretagne, menée par I'ARS. Il doit se poursuivre
jusquen 2022. Il s’agit dun dispositif
complémentaire a ceux existants dont le
principal but est de permettre aux malades de
conserver une autonomie a domicile le plus
longtemps possible et dans les meilleures
conditions.

Nous avons demandé a Julie GUIGOURESE de
venir a votre rencontre le 6 octobre prochain
pour vous présenter Neuro’Dom.

Isabelle MARCILLE
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Rassemblement des anciens d’handi-gym

Les cours de gym n’ont plus lieu et bien que cela
ne tienne! Cela n’empéche pas certains de ses
anciens de se retrouver, C’est ainsi que six
d’entre eux se sont retrouvés chez Hubert et
Marie-Annick LE BARON a Saint-Aubin-du-
Cormier.

Quel accueil et quel plaisir de se retrouver apres
cette pandémie qui nous a séparés Si
longtemps. C’est donc dans la joie et la bonne
humeur que nous partageons ces retrouvailles.
C’est autour d'un apéro et dune galette,
saucisse que chaque participant profite du
moment en toute convivialité. Chacun déplore la
fin des cours Handi gym qui permettaient de se
maintenir sur le plan physiqgue, mais pas
seulement! La journée s’est achevée par une
belle ballade autour de I'étang de la Chevre.

Bien entendu, a cette occasion, nous avons eu
une pensée pour Bernadette GUERIN qui a
ceuvré pendant des années pour faire exister et
vivre ce cours.

Un grand merci a Marie Annick et Hubert pour
leur chaleureux accueil. A renouveler!

Philippe BIET, Membre du CA

Nouvelles du secteur de Fougeres

Le 9 septembre dernier, nous nous sommes parler des aidants, un sujet a ne pas occulter
retrouvés avec Bernard MARCHAND, Bruno quand on connait le réle primordial de I'aidant.
HELLEUX et moi-méme dans les locaux de Questionnaire et affiche, organisation de
'OFPAR a Fougeres avec Madame LEGUILLOU I'événement, flashage des passe-sanitaires,
et son équipe ainsi que deux journalistes de La matériel, ... tout a été passé en revue pour que
Chroniqgue Républicaine et de Ouest-France. cette conférence soit réussie.

L'objectif de cette rencontre était de finaliser les

détails de cet événement. Celui-ci aura lieu lors Isabelle MARCILLE, Secrétaire

de la semaine bleue, le 12 octobre 2021 aux
Ateliers de Fougéres comme nous lavions
indiqué dans le précédent numéro des Echos du
Park. Cette réunion d’information autour de la
maladie de Parkinson organisée par Bernard
MARCHAND, responsable du point rencontre de
Fougeres réunira plusieurs intervenants majeurs
dans la prise en charge de la maladie de
Parkinson que sont un neurologue, un
kinésithérapeute et un orthophoniste.

Le docteur Isabelle RIVIER, neurologue, Nicolas
TREGLOS, kinésithérapeute et  Claire
CHEVALOT, orthophoniste interviendront tour a
tour. Brunon HELLEU prendra la suite pour vous




Conférence sur Parkinson
a ’affiche au Théatre de Néris-les-Bains

Situés a quelques kilometres de Montlugon,
les Thermes de Néris-les-Bains se sont
spécialisés dans le soin  Parkinson.

Ainsi, sous I'égide de Madame OLLIER
Janine, une conférence a été donnée dans le
magnifique théatre italien du 19eme siécle.
Madame OLLIER a détaillé la maladie de
Parkinson, ses causes et ses conséquences.
L'accent a été mis sur les avancées de la
recherche devant un public de 200 personnes.
Madame OLLIER était accompagnée de trois
infirmiéres qui ont présenté a I'audience le
systeme de la pompe 0 apomorphine.

Le traitement de la pompe serait efficace, et
reconnu pour son action rapide. Il s’adresse a
tous les malades du Parkinson, quel que soit
leur &ge et quel que soit leur état de santé. En
tout état de cause, ce dispositif est
innovateur!

A lissue de cette présentation? Madame
OLLIER m’a donné la parole pour présenter le
groupement CECAP et ses objectifs.

De nombreuses questions sont venues
enrichir la conférence sur Parkinson au cours
desquelles Madame OLLIER aborda Ile
chapitre des effets secondaires. UnE
personne dans l‘assemblée fit remarquer que
les troubles du comportement était une
double peine pour les malades et I'assistance
acquiesca.

Yves BOCCOU 5



L’assemblée générale de ’APIV

L'assemblée générale de I'APIV 2021 s’est
limitée au conseil d’administration en raison de
la pandémie. Cet événement est
habituellement l'occasion de nous retrouver
tous lors d’une journée conviviale. Nous
espérons vivement que le 26 février 2022,
nous serons en mesure de vous réunir tous
pour notre assemblée générale a Chartres-de-
Bretagne.

Nous avions programmé en 2021 des réunions
gue nous n‘avons pas pu tenir ensuite comme
cela fut le cas pour beaucoup d’associations.
Néanmoins, nous maintiendrons sur 2022
toutes les activitts a [I'exception de la
gymnastique. Nous souhaitons vous proposer
également des groupes de paroles pour
aidants début 2022. Nous travaillerons ce
dernier trimestre sur ce sujet. Certains
administrateurs n’ont pas renouvelé leurs
mandats tandis que de nouveaux sont venus
nous rejoindre fort heureusement. Nous
remercions donc Annick ESTEVENON et
Francois GRANGE pour leur engagement. I

En recherche de bénévoles

Le métier de bénévole est une tache valorisante
et enrichissante. Fort heureusement le produit
du bénévolat nest pas délivré en monnaies
sonnantes et trébuchantes mais uniquement en
rémunération fictive composée d’actes citoyens.

En ce qui nous concerne, adhérents de 'APIV ,
notre action de bénévole se complique car
handicapée par notre état de santé. Nous
sommes pour la plupart d’entre nous acteur et
spectateur bénévoles.

Notre association n’échappe pas a la regle et
constate une désaffection de bénévoles, méme
parmi les conjoints des adhérents touchés par la
maladie. Et de surcroit, il est naturel qu’un
bénévole, aprés avoir assuré sa fonction
pendant plusieurs années, opte pour une retraite
méritée et sans rémunération aucune. C’est le

est en effet nécessaire de prendre le relais des

personnes qui partent pour que tout ne repose
pas toujours sur les mémes tétes.
Un conseil d’administration s’est déroulé le 17

septembre et un godter du savoir ara lieu le 6
octobre prochain. N’hésitez pas a nous y

retrouver. D’ici 13, belle fin d’été a tous.

Isabelle MARCILLE

cas de Christine LANDAIS qui, aprés sept
années de service, souhaite laisser sa fonction
de trésoriere a compter du 26 février prochain.

Tout d’abord, je la remercie pour tout le travalil
réalisé, toujours avec le sourire, travail ponctuel
et de précision, une véritable professionnelle du
bénévolat.

Et voila, nous y sommes...Je suis donc a la
recherche d’une trésoriere ou trésorier.

La tache est essentielle dans notre association
d’autant que la fonction implique des relations
proches avec le secrétariat et la présidence.

Yves BOCCOU, Président



lls ont quitté le conseil d’administration

Arlette, Bernadette, Gabrielle, Eugene ont souhaité quitter le conseil d’administration a I'occasion
de notre derniere assemblée générale de juin 2021.

Nous leur devons un grand MERCI pour leur disponibilité et leur bénévolat a la vie de I'APIV dans
le souci du bien-étre des malades et de leurs aidants.

Bernard PETTIER, Membre du CA
Arlette JARNET

Elle avait 54 ans quand Parkinson I'a atteinte il
y a 16 ans. Entrée au conseil d’administration
en 2012, membre du tiers sortant, elle n’a pas
souhaité renouveler sa candidature.

Responsable du point rencontre de Saint-Malo
avec Bruno HELLEUX, elle s’acquitta de cette
tache au mieux de ses possibilités. Femme
joviale et généreuse, elle gratifiait, pendant de
nombreuses années, chaque anniversaire des
adhérents d’'une carte de voeux en 3D réalisée
par ses soins. Soucieuse du bien-étre financier
tant de I'APIV que du CECAP, nous la voyions,
a chaque assemblée générale, vendre ses
réalisations (cartes, confitures, compotes,...)
au bénéfice de ces associations. Attentive aux
autres, toujours créative pour trouver des
décors de table originaux, elle agrémentait, lors
des repas de nos assemblées générales,
chaque place d’une figurine ou autre motif
lesquels portant un numéro servait ensuite a la
tombola (dont elle collectait les lots !) qui
cléturait le repas. Autant de gentillesse cachait
toutefois un caractére bien trempé. « Sang de
malouin(e) ne saurait mentir ! ». Elle fut,
probablement de tous les adhérents de I'APIV,
celle qui participa le plus souvent aux
semaines annuelles de vacances organisées
par le CECAP. Non seulement, elle y appréciait
la convivialité mais, selon son expression,
« Ces semaines permettaient, également, de

recharger les accus ! ». Heureuse d’avoir
ceuvré pour I'APIV qui I'a aidée dans ses
réflexions, elle estime que tout neurologue
devrait étre en contact avec les associations
afin de mieux connaitre leurs activités et, ainsi,
leur adresser les patients.

Aujourd’hui, la maladie et I'éloignement, ne lui
permettant plus de participer régulierement aux
réunions du conseil d’administration, l'ont
amenée a « lever I'ancre ».

Bernadette GUERIN

Elle n’était pas parkinsonienne mais sollicitée
par Marie-Claude SALOU, une amie
parkinsonienne décédée aujourd’hui, elle entra
au conseil d’'administration en 2011.

Ouverte aux autres, femme énergique, alors
qu’elle était présidente de I'association
« gymnastique volontaire de Chantepie », sur
la demande de son amie, elle mit en place un
cours destiné aux handicapés et plus
particulierement  parkinsoniens.  Sportive,
pédagogue, elle savait donner de la voix lors
des séances qu'elle animait durant de
nombreuses années. Elle fut la correspondante
de I'APIV prés de la mairie de Chantepie pour
la réservation des salles et matériel
nécessaires aux réunions, la galette des rois,
forums... Pendant longtemps, elle exerga7les
fonctions de trésoriére-adjointe.



lls ont quitté le conseil d’administration (suite)

Son age, le déces de sa grande amie Marie-
Claude, I'association gymnastique volontaire
ne voulant plus assumer ce cours, le départ
en retraite d’Anne-Marie ('animatrice), les
difficultés dues au Covid de maintenir la gym
quitter  le

I'ont incitée a conseil

d’administration.

Gabrielle PEPION

La grande discrétion de Gabrielle ne nous
permettait pas de bien la connaitre. Aussi,
Jean-Paul BRIAND, veuf d'un premier
mariage, compagnon actuel de Gabrielle, a
eu la gentillesse de nous parler d’elle.

Malade depuis 15 ans, Gabrielle a aujourd’hui
62 ans. Elle a travaillé a la chaine chez un
fabricant de meubles pour les écoles. Eligible
a la neurostimulation, elle a été opérée il y a
environ sept ans. Les résultats de cette
intervention ont amélioré, temporairement,
son état de santé mais la maladie a avancé.
Depuis 13 ans, elle est adhérente a I'APIV.
Elle est entrée au conseil d’administration en
2010. Sa maladie ayant considérablement
évolué et son état s’étant aggravé I'ont
amenée a passer le relais. Aujourd’hui, son
état la contraint a passer une journée par
semaine a la Maison de santé de la Gautrays
a Vitré. Elle va régulierement chez son fils
passer huit jours & La Bouéxiére. Gabrielle
souffre d’hallucinations. Depuis le début de sa
maladie, elle était soutenue par Claudine
BODIN, bénévole a I'APIV. Cette derniere,
partie habiter Sablé-sur-Sarthe, prend des
nouvelles régulierement. Gabrielle a été
responsable du point rencontre de Vitré avec
le soutien de Bernard MARCHAND et de
Claudine car la maladie ne lui permettait pas
toujours d’assurer en toute autonomie ce

point rencontre créé par Bernard.

Eugéene LOUVEL

Il Nest pas parkinsonien quand il rejoint son
épouse Suzanne parkinsonienne au conseil
d’administration en  2009. Aidant, |l
'accompagnait dans ses déplacements et
s’est tout naturellement qu’il entra ainsi au
CA.

Convivial a I'esprit malicieux, tout en finesse,
tres subtil, c’est un homme de bonne
compagnie. Peu de temps aprés son entrée, |l
accepta la fonction de trésorier. « C’était pour
dépanner, ditsil. Je ne suis pas
particulierement un homme de chiffres. Parce
qu’il fallait un nom, jai « prété » le mien dans
lattente = de  trouver une  personne
compétente». De fait, il ne demeura trésorier
qu’'une année pendant laquelle la trésorerie
continuait détre assurée par Thérése
MORAINES, trésoriére-adjointe. Tout heureux
de se décharger de ce titre, il passa le relais a
Raymond LE SEYEC. Eugéne, homme
passionné de lecture, chercheur dans I'ame,
se documentant sur la maladie, créa une
bibliotheque dont les livres et les synthéses
qu'il en tirait étaient destinés aux adhérents. Il
regrettait que la bibliotheque ne flt pas assez
sollicitée. Etait-ce dd a un probléme de
communication ou d’intérét de la part des
adhérents ? Peut-étre... Avec son épouse et
guelques autres, il assura les permanences
aux points rencontre rennais d’alors : Maison
de la Santé, Hétel-Dieu.

Eugéne est resté avec nous jusqu’a ce que
I'age, de sérieux soucis personnels de santé
auxquels s’ajoute la dégradation importante
de la santé de Suzanne le contraignent a tirer
sa révérence. 8



