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FRANCE PARKINSON SE MOBILISE POUR LA JOURNEE MONDIALE
DU 11 AVRIL 2018 :

77%" des frangais pensent que les personnes les plus touchées par la maladie sont
les retraités :
un constat qui masque une réalité et qui nuit a I'image des patients, conduisant
trop souvent a des préjugés et des idées regues

Une quarantaine d’événements en région organisés

Encore trop souvent assimilée a une atteinte exclusivement liée au grand dge, la maladie de Parkinson et ses
manifestations font I’objet d’une profonde méconnaissance et de préjugés qui nuisent a la qualité de vie et a
la prise en charge des patients. Parfois minorés par I’entourage qui peine a les reconnaitre et a les comprendre
et/ou majorés par un monde professionnel défiant, parfois confondus avec des troubles cognitifs ou
psychiatriques, les symptémes sont au cceur de nombre d’incompréhensions. Parce que la bienveillance du
regard porté sur les patients a un impact majeur sur la perception qu’ils ont de leur maladie et de leur capacité
a vivre avec elle, il est essentiel d’informer et de sensibiliser le grand public et les professionnels de santé. C’est
tout I'objet de la mobilisation de France Parkinson en marge de la Journée Mondiale Parkinson 2018 qui, avec
une campagne nationale de sensibilisation grand public en radio et télévision, deux grandes conférences
d’information le 7 avril a la Cité des Sciences et de I'industrie et plus de 40 événements organisés en région par
les comités bénévoles, agit pour faire « changer les regards » sur cette maladie encore trop méconnue.

France Parkinson a souhaité mettre en lumiére la connaissance et la perception de la maladie auprés des
Francais. Une étude a donc été menée par I'IFOP au mois de février/mars auprés de 1 011 répondants
représentatifs de la population francaise dgée de 18 ans et plus.

OUIl, LES PERSONNES EN ACTIVITE PROFESSIONNELLE PEUVENT ETRE
DIAGNOSTIQUEES MALADES DE PARKINSON !

Pourtant, seuls 9% des répondants associent la maladie de Parkinson a des
e e s oA s 1
personnes en activité agées entre 26 et 60 ans ...

Le grand public a le plus souvent une représentation erronée, caricaturale, de la maladie de Parkinson
gu’il percoit comme une pathologie ne concernant que les sujets tres agés ; en réalité, la maladie se
déclare en moyenne a la cinquantaine et touche méme des sujets agés de moins de 45 ans dans 10%
des cas !

Un préjugé auquel se confronte régulierement le Professeur Philippe DAMIER, neurologue au CHU de
Nantes et Président du comité scientifique France Parkinson, lors de I'annonce diagnostique :



« Lorsque I’'on apprend a un patient qui n’a pas 50 ans qu’il a Parkinson, c’est
I'incrédulité qui préedomine chez ce dernier. Les gens sont en effet persuadés
que cette maladie ne touche que les personnes dgées, voire trés dgées.
Pourtant les chiffres sont sans appel : la moyenne d’dge des patients
atteints lors du diagnostic n’est que de 58 ans. Si un jour cet dge a pu étre
associé a un stade avancé de l'existence, ce n’est bien sir plus le cas
aujourd’hui ot I'on voit la grande majorité des quinquas étre actifs
professionnellement et mener une vie sociale riche. On imagine bien que ce
premier malentendu rend I'acceptation de la maladie, aussi bien par le
patient que par son entourage, particulierement délicate. »

Pour Didier Robiliard, malade et Président de France Parkinson, le constat
est accablant : « Parkinson, pour beaucoup de gens, cela va avec la vieillesse
et c’est une affection somme toute banale et sans gravité. On n’en a pas
vraiment peur parce que 'on s’imagine qu’au pire, on aura un peu la main
tremblante. Imaginez ce que ressent un malade qui voit ainsi nier la gravité
de sa maladie et les souffrances physiques et morales qui lui sont liées ; qui
voit la complexité et la pluralité de ses symptémes réduites a la caricature
du seul tremblement. C’est une forme de négation, d’absence de
reconnaissance de ce qu’il vit, et c’est trées violent ».

PARKINSON C’EST ...
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Le regard des
autres, qui trop
souvent nous
invalide, est
parfois plus
fatigant, plus
dffligeant, que la
maladie elle-
méme.
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Isabelle May,
patiente diagnostiquée
a48 ans

Parkinson est entrée dans la vie d’Isabelle May, quadra hyper active, avec

I’effet d’un tsunami :

Un age moyen de 58

ans lors du
diagnostic

200 000 malades en
France

25 000 nouveaux
cas diagnostiqués en
France par an

PARKINSON C’EST
AUSSI...

Une limitation des
activités extérieures
pour 77,2% des
patients.

Sources : CIRCULAIRE
N°SG/DGOS/R4/DGS/MC3/DGCS/3A
/CNSA/2015/281 du 7 septembre 2015
relative a la mise en ceuvre du plan

maladies neuro-dégénératives 2014-2019.

2- Indicateurs de fréquence,
d’hospitalisations et d’affection longue
durée pour I'année 2012 a partir des
données du SNIIRAM, INVS. 3- Parkinson
et souffrances de vie 2013, France
Parkinson.

« Au moment du diagnostic le choc a été terrible. Comment pouvais-je, si
Jjeune, avoir cette maladie de vieux ? C’était incompréhensible. L’annonce
passée, jai réalisé que je ne pouvais pas arréter de vivre a 48 ans. Une
colocataire indésirable nommée "Miss Parkinson" s'était installée dans ma
vie et il fallait que jarrive a [lapprivoiser et &a vivre au
quotidien avec elle. J’ai refusé de me résigner a étre stigmatisée par le
regard des autres, aussi mal informés sur la maladie que je I’étais moi-
méme avant d’en étre diagnostiquée. J'ai donc décidé d’aller a la rencontre
d’autres jeunes patients via France Parkinson, pour échapper a cette double
peine ; pour moi c’était vital d'essayer de changer le regard des autres sur cette
maladie et essentiel pour mon entourage qui a subi la violence de 'annonce et
qui vit mes fluctuations d’humeur, ma fatigue, mes troubles du sommeil, mes
difficultés de concentration. Aujourd’hui je me bats avec d’autres jeunes patients
pour faire connafitre et reconnaitre notre maladie, pour que nous ne
fassions plus I'objet de préjugés qui nous abattent. Il est inacceptable que les
patients se sentent contraints de taire leur maladie par peur de la réaction
des autres. »



OU', LA MALADIE DE PARKINSON EST UNE MALADIE COMPLEXE QUI NE SE RESUME

PAS DU TOUT AU TREMBLEMENT !

N Pourtant, ce sont encore 88% des répondants qui I’associent au tremblement,

alors que seuls 14% I'associent aux troubles du sommeil et a la fatigue chronique

N et 31% a un état dépressif et a ’hyperémotivité ; symptomes également tres

P . 1
présents dans la maladie !

> La maladie de Parkinson est fréquemment associée a un seul et
unique symptome moteur, le tremblement. Une vision éloignée de la
réalité, comme le rappelle le Professeur Philippe DAMIER, Neurologue
au CHU de Nantes :

« C’est une idée regue bien ancrée dans I'inconscient collectif. Pourtant,
les tremblements ne sont ni les symptémes systématiques, ni les
symptomes exclusifs de la maladie de Parkinson. Les présentations de la
maladie de Parkinson sont extrémement variables d’un patient a I'autre,
certaines formes s’accompagnant de tremblements, d’autres de
maladresse gestuelle, de raideurs dans les articulations, d’autres encore
de troubles de la marche, de blocages, de troubles intestinaux... Ces
symptoémes pouvant se cumuler et s’accompagnant de douleurs. Chaque
patient a une présentation de la maladie qui lui est propre et qui varie et
au fil des années. Le « maitre symptéme », celui qui sera toujours
présent, n’est pas le tremblement mais bien une difficulté d’exécution
des gestes, ce que nous appelons en termes médicaux, I'akinésie. »
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La maladie de
Parkinson a
plusieurs visages et il
est difficile
d'entendre " tu n'es
pas malade car tu ne
trembles pas”, alors
que chaque minute on
se bat contre les
douleurs et la perte
d'autonomie !
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Isabelle May,
patiente

DES SYMPTOMES PHYSIQUES
PLUS OU MOINS BIEN
IDENTIFIABLES...

Lenteur du mouvement,
Raideurs musculaires,
Tremblements,
Douleurs,

Fatigue extréme,
Troubles digestifs et intestinaux,
Blocages,

Problémes d’élocution.

ET DES SYMPTOMES MOINS
PERCEPTIBLES...

Anxiété excessive,
Troubles de ’lhumeur,

Dépression.

> La symptomatologie de la maladie de Parkinson est plurielle
et inclut des symptomes non moteurs, eux aussi variables en
fonction des sujets et du stade d’avancement de la maladie :

La maladie de Parkinson ce sont aussi des atteintes non
motrices, autrement dit des symptomes non immédiatement
visibles, plus difficiles a percevoir ou a interpréter par
I’entourage : « Parmi ces symptomes plus insidieux » précise le
Professeur DAMIER, on trouve « une grande fatigue, en partie
imputable aux efforts développés par le cerveau du patient
pour compenser le déficit tres important en dopamine, une
anxiété excessive, et des symptémes d’ordre psychologique qui
peuvent étre réactionnels a la maladie et/ou liés a la maladie
elle-méme, avec des conséquences néfastes sur I’état affectif et
émotionnel des patients ».

Une complexité qui est source d’errance diagnostique, en
particulier chez les jeunes patients dont certains symptémes
de la maladie de Parkinson, comme les troubles du sommeil et



les états dépressifs par exemple, n’inspirent pas en priorité au médecin généraliste une orientation
vers un neurologue.

> Des variations d’état général difficiles a lire et a comprendre par autrui

68% des répondants estiment que Parkinson est une maladie complexe que I'on

ne comprend pas, et en effet, les erreurs d’appréciation sont fréquentes : plus de

35% des répondants pensent que, dans la plupart des cas, la maladie de Parkinson
permet une vie normale, avec quelques symptomes plus ou moins handicapants !

La maladie de Parkinson est effectivement une maladie d’expression complexe dont les symptomes ne
sont pas immédiatement visibles, comme I'explique le Professeur DAMIER : « Au-dela du préjugé selon
lequel Parkinson ne se traduirait que par le tremblement a I’exclusion de tout autre symptéme, il faut
considérer qu’en fonction de la réponse aux traitements - qui peut présenter des fluctuations chez un
méme patient - I’état physique et psychologique du patient varie parfois considérablement a des
intervalles parfois trés proches dans le temps. Pour I'entourage, familial ou médical, ces variations sont
difficiles a appréhender et ne sont pas toujours attribuées a la maladie, alors qu’elles devraient I’étre ».
Le patient doit ainsi faire face a des suspicions de simulation, voire a l'intolérance d’un entourage
tenté, face a I'incompréhension, de lui reprocher une attitude qu’il imagine complaisante vis-a-vis de
la maladie.

> Des troubles moteurs souvent confondus avec des troubles cognitifs ou d’origine
psychiatrique

@ 28% des répondants estiment que la maladie de Parkinson se confond avec la
maladie d’Alzheimer !

Pour Didier Robiliard, c’est aussi la confusion des symptomes avec des pathologies qui n’ont rien a voir
avec la maladie de Parkinson qui est difficile a vivre pour les patients : « Face a une personne qui titube,
présente des blocages physiques, des mouvements lents, un trouble de la déglutition ou encore de
I’élocution, le jugement social peut étre trés sévére : |’état de lucidité de la personne est questionné,
on I'imagine volontiers sous substances... quand on ne la pense atteinte de troubles intellectuels,
cognitifs voire psychiatriques ».

« Pour 74%’ des patients leur entourage les croient simulateurs ; 78%° déclarent qu’on les croit
volontiers ivres ou drogués. Didier ROBILIARD, Président de France Parkinson
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229% des patients constatent
une dégradation de leurs
relations avec leur conjoint,
21% avec leurs amis. 77% des
patients limitent leurs activités
extérieures et enfin 37% des
patients ont le sentiment
d’étre un fardeau pour leur
entourage.
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Didier ROBILIARD, Président de France
Parkinson

> Un impact délétére sur la vie familiale...

Philippe GROS, kinésithérapeute et ostéopathe expert dans
la prise en charge thérapeutique et préventive de patients
souffrant de Parkinson en soin a domicile constate dans sa
pratique les effets des incompréhensions suscitées par les
manifestations de la maladie : « Je vois des couples qui se
déchirent parce que le conjoint méconnait la réalité de la
maladie dans sa pluralité d’expressions et sa variabilité. Les
dysarthries (difficulté a s’exprimer) sont interprétées a tort
comme des refus de communiquer par I’entourage. De méme
les troubles des fonctions exécutives (probleme de mémoire,
troubles de I’humeur, apathie, manque d’enthousiasme, de
contentement, perte d’initiative et d’expression émotionnelle)
sont particulierement mal vécus, faute d’étre reliées a la
maladie. Les troubles dysautonomiques, (augmentation de la

transpiration et de la salivation, hypotension ...), les troubles
vésico-sphinctériens qui obligent les patients a se lever beaucoup la nuit, les troubles sexuels que I'on
trouve chez des sujets plus jeunes... Tout cela constitue un défi pour I’équilibre du couple. L’éducation
thérapeutique tient ici une place tres importante ; je prends toujours ce temps de discussion et de
clarification avec le patient et son entourage ».

> Un impact majeur sur la vie professionnelle

65% des répondants estiment que la maladie de Parkinson ne permet plus

Ias
B>

d’exercer une activité professionnelle.

Les erreurs de jugement, d’approche de la maladie de Parkinson n’épargnent pas la vie professionnelle
des patients. Isabelle MAY, patiente diagnostiquée a 48 ans, en témoigne : « Ni le médecin du
travail ni mon employeur n’ont su appréhender la situation et on m’a tout bonnement mise au placard en
refusant d’adapter convenablement mon poste. J’ai senti qu’on m’invalidait, qu’on prenait pour acquise
et inéluctable la perte de mes facultés. On a jugé que Parkinson était incompatible avec le bon
exercice de ma profession. C’est d’autant plus violent que bien pris en charge et correctement traité et

accompagné, un patient atteint de Parkinson peut travailler ! ».

« 72%° des patients déclarent que la maladie a apporté des modifications majeures & leur vie
professionnelle ! » Didier ROBILIARD, Président de France Parkinson

) DES PROFESSIONNELS DE SANTE QUI NE SONT PAS TOUJOURS BIEN
ARMES...

Du cOté des professionnels de santé, des approximations existent aussi et nuisent a une bonne prise
en charge. Un sujet important pour Philippe GROS, kinésithérapeute et ostéopathe expert dans la prise
en charge thérapeutique et préventive de patients souffrant de Parkinson : « Pour enrayer I'impact de
la maladie sur le patient, il faut éviter autant que faire se peut les déformations posturales et il existe
pour cela un certain nombre de prises en charge réalisées en kinésithérapie et ostéopathie. Nous devons
agir sur la mobilité du patient, travailler sur I’hypertonie qui conduit aux raideurs articulaires puis a la



lenteur dans les mouvements. Pour cela les massages ne sont pas toujours d’une grande utilité, et
pourtant il n’est pas rare que je rencontre des patients qui ont été exclusivement traités ainsi
auparavant. Quand on sait que l'une des causes de décés chez un patient parkinsonien est la
pneumopathie, a la suite de fausses routes, et qu’un patient vo(ité peut perdre une grande partie de sa
capacité respiratoire, on saisit toute l'importance d’une prévention et d’un accompagnement
spécifiques !».

Mal formés les praticiens ? Pas vraiment, mais peut-étre pas assez informés selon Philippe GROS qui
les rencontre lors des conférences qu’il donne a leur intention : « C’est peut-étre moins un probleme
de formation qu’un probléme d’informations actualisées et de pratique, car il est évident que plus on
voit de patients parkinsoniens, mieux on sait les accompagner ; j'ai pour ma part réalisé un certain
nombre de formations au titre de la formation continue ».

Cette méconnaissance aboutit a des erreurs dans I'approche du patient, avec des conséquences plus
ou moins préoccupantes : « le tremblement est quasi systématiquement associé a Parkinson alors qu’il
peut relever d’une autre pathologie que I’on identifie sous le nom de « tremblement essentiel ». Je
pense aussi a I’hypersalivation qui est due a un trouble de la déglutition chez un patient parkinsonien
et non a un exces de salive. L’hypersalivation chez un parkinsonien va provoquer des fausses routes,
des pneumopathies, I'une des principales causes de décés chez ces patients ; ce n’est pas le cas d’une
hypersalivation due a un exces de salive... ».

Pour Philippe GROS, il faut donc informer, combattre les préjugés et les erreurs d’appréciation : « une
bonne connaissance de la maladie permet une prise en charge optimale. Si I’éducation thérapeutique
du patient et de son entourage est nécessaire, la communication interdisciplinaire entre les
professionnels de santé est aussi trés importante, dans I'intérét du patient : je vois un patient 2 a 3 fois
par semaine quand le neurologue le voit une fois tous les 3 a 6 mois. »

Fanny CARON, psychomotricienne formée a I'accompagnement des patients souffrant de Parkinson,
souligne aussi I'importance de I'information aupreés des professionnels de santé : "Dans le cadre de
mes études, la maladie de Parkinson a bien siir été évoquée. Cependant, lorsque j'ai pu bénéficier d'une
formation auprés de France Parkinson, j'ai découvert que ma vision de cette pathologie n'était pas
complete ; I'dge précoce auquel la maladie peut étre diagnostiquée m'a particulierement frappée. Je
n'imaginais absolument pas que I'on pouvait étre touché par Parkinson a 40 ans... "

DES FORMATIONS DEDIEES AUX PROFESSIONNELS DE SANTE

Didier ROBILIARD va plus loin : « Face au constat du manque de connaissance de la maladie aupres des
professionnels de santé, acteurs dans la prise en charge pluridisciplinaire, France Parkinson met en
place depuis fin 2015 des programmes de formations spécifiques. Ces formations de qualité pour mieux
comprendre la maladie, au plus pres des besoins et attentes des professionnels de santé, des malades
et de leurs proches, permettent une meilleure prise en charge, adaptée a domicile ou en EHPAD. Sont
concernés les professionnels du soin et de I‘accompagnement au quotidien susceptibles
d’intervenir auprés des malades de Parkinson et de leurs proches a domicile ou en EHPAD (infirmiéres,
aides-soignantes, aides médico psychologiques, auxiliaires de vie sociale, assistantes de vie aux
familles, aides ménageres etc.) »

Toutes les problématiques liées a la maladie sont traitées au cours des formations, comme la variabilité
et diversité des symptémes, les traitements et leurs effets secondaires, la rééducation, les fluctuations
de I’état de santé mais aussi le vécu des malades, des proches et aidants avec les actes du quotidien
ainsi que les activités thérapeutiques.



Cette méthode pédagogique, concue avec et pour le malade, basée sur des apports théoriques, prévoit
des témoignages de malades avec des temps d’expression et de partages d’expériences, des exercices
pratiques et des mises en situation.

Pour Didier ROBILIARD « Ces ateliers de mise en situation sont uniques puisque nous exploitons des
outils pour plonger le professionnel dans la vie quotidienne du malade ; nous essayons de mettre les
professionnels dans une situation réelle d’handicap. Pour un meilleur accompagnement du patient,
nous présentons des outils spécifiques et nous permettons aux professionnels de s’exercer, sur le plan
pratique et relationnel.

Ces formations échelonnées sur toute l'année, sont éligibles a une prise en charge financiére
(OPCA). Elles sont complétées par des formations en ligne (formaparkinson.fr), et des quizz réguliers
permettent de consolider les acquis. »

) FRANCE PARKINSON MOBILISEE POUR LA JOURNEE MONDIALE ET TOUTE
L’ANNEE !

=> Plus de 40 événements sont organisés par les comités de bénévoles partout en France dans le
cadre de la journée mondiale. Dédiés principalement aux malades et a leurs proches, ces temps
visent a partager, a informer sur la complexité de la maladie, vaincre les idées regues mais aussi a
transmettre de I'espoir et du courage. Tous les événements et les modalités pratiques sont a
retrouver sur le site de I'association www.franceparkinson.fr

A NOTER :
Découvrez toutes les actions locales pour favoriser I’échange entre les
malades et leur entourage sur le site de France Parkinson.

Les dates et les villes concernées par ces événements, sous la forme d’une
carte interactive, seront mises en ligne sur le site

=>» Une campagne de sensibilisation et d’information a destination du grand public est lancée en
radio et en télévision.

JOURNEE MONDIALE
VIVRE;

PARJINSON

#regardsurparkinson



=>» France Parkinson organise des conférences a
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A PROPOS DE FRANCE PARKINSON

L’association France Parkinson, créée en 1984, est reconnue d’utilité publique et dispose de I'agrément
des usagers du systeme de santé. Elle soutient les malades et leurs proches en assurant des
permanences téléphoniques d’écoute, en organisant réunions d’information, et des groupes de
paroles. France Parkinson sensibilise I'opinion et interpelle les médias afin de lutter contre les idées
recues sur la maladie. Ses actions visent a mobiliser les pouvoirs publics notamment pour améliorer la
prise en charge des malades. Enfin, I'association soutient la recherche en octroyant des bourses,
subventions et grands appels d’offres pour des projets dédiés a la maladie de Parkinson. Les comités
départementaux de bénévoles organisent des activités sportives adaptées, ludiques et culturelles au
niveau local et des rencontres régulieres. Véritable lien social, les comités proposent également des
actions pour les proches des malades.

CONTACTS PRESSE :

Julie DELEGLISE — France Parkinson
01452043 20-0681 1177 31 -j.deleglise@franceparkinson.fr

Damien MAILLARD — Agence PRPA
0146996961 —06 802847 70 — damien.maillard@prpa.fr

! Etude IFOP « Perception de la maladie de Parkinson » conduite du 28 février au 2 mars 2018 sur un échantillon de 1011
répondants représentatifs de la population frangaise dgée de 18 ans et plus, via le logiciel de recueil de données CAWI
(computer Assisted Web Interviews). Données recueillies au sein de I'omnibus IFOP.

2 parkinson et souffrance de vie 2013, France Parkinson



