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« Une bonne communication est au cceur de toutes
les interactions entre les personnes atteintes
de la maladie de Parkinson, leurs partenaires
aidants et leurs professionnels de la santé.
Les professionnels de la santé engagés a une
communication claire et compassionnelle peuvent
faire une différence significative dans la vie de
leurs patients. Lorsque les personnes atteintes
de la maladie de Parkinson savent ce que les
professionnels de la santé recommandent et
pourquoi, elles peuvent anticiper ce a quoi
s’attendre, elles sont mieux préparées a naviguer
dans le systeme, poser les bonnes questions et
faire de meilleurs choix personnels. »

Lignes directrices canadiennes sur la maladie de Parkinson, 2012

Le but de ce livret est de vous aider a recueillir des renseignements
précieux que vous pouvez utiliser pour vous aider a gérer votre
maladie de Parkinson dans divers établissements de soins de santé.
Il peut également orienter les conversations avec les membres de
votre équipe de soins de santé. Une communication ouverte facilitera
votre expérience et vous permettra de répondre a vos besoins.

Vos fournisseurs de soins de santé ont la responsabilité de vous poser
les questions nécessaires pour bien comprendre vos besoins. Toute-
fois, il vous revient de dialoguer et de collaborer avec vos fournisseurs
de soins de santé pour faire en sorte qu’ils comprennent bien quelle
est votre expérience de la maladie de Parkinson.

Souvenez-vous, vous étes votre propre spécialiste de la maladie
de Parkinson.
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Remarque : L'expression « partenaire de soins » est utilisée
tout au long de ce livret aux fins de simplicité. Elle désigne
une personne qui prodigue des soins a une personne
atteinte de la maladie de Parkinson sans étre rémunérée.
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Ce n’est pas parce que vous recevez un diagnostic de maladie de Parkinson
que votre qualité de vie diminuera au rythme de ’évolution de la maladie.
Bien que ca puisse ne pas en avoir I’air au début, vous avez votre mot a
dire sur la facon dont votre maladie et votre vie sont gérées. Pour ce faire,
vous aurez besoin dune variété d’outils pour gérer les symptomes de votre
maladie, et comprendre et surveiller les divers traitements que vous recevrez.
Par la suite, ces choix pourraient améliorer la qualité de votre vie.

Une partie importante de la gestion de la maladie de Parkinson consiste
a comprendre les médicaments, leurs doses et les horaires. Cela peut
devenir accablant, en particulier a mesure que la maladie évolue. Il peut
étre difficile de suivre 'augmentation des doses, les changements de
I'horaire de prise des médicaments et I'introduction ou I’élimination de
médicaments. En outre, le fait de devoir se rendre a plusieurs rendez-vous
médicaux ou a 'hopital pour une autre affection ou blessure peut
compliquer les choses.

Ce livret est congu pour vous aider a gérer efficacement votre maladie
dans divers établissements de soins de santé. Chaque chapitre traite
d’un aspect différent de la gestion de votre maladie. Il vous fournit des
renseignements précis sur vos consultations et vos interactions avec
divers fournisseurs et établissements de soins de santé. Vous y trouverez
des conseils sur :

ce que vous devez savoir

ce que vous devez apporter

les questions a poser

ce que vous devriez faire avant, pendant et apres tout
rendez-vous chez un fournisseur de soins de santé ou
dans un établissement de santé

Ce livret vous aidera également a apprendre a défendre vos intéréts pour
que vous controliez ce qui vous arrive et que vous ayez un mot a dire au
sujet de votre traitement.

Vers la fin du livret, vous trouverez un Journal quotidien sur la maladie
de Parkinson. Faites plusieurs copies de ce tableau et remplissez-en une.
Assurez-vous d’apporter ce journal a tous vos rendez-vous médicaux.
Conservez les autres copies vierges pour noter les changements qui
touchent vos symptomes, vos médicaments ou votre horaire de prise des
médicaments. Visitez notre site Web ou communiquez avec nous pour
obtenir d’autres exemplaires.
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La trousse AGIR a temps™© de Parkinson Canada a été congue en
fonction de vous et de vos fournisseurs de soins de santé. Elle contient
des renseignements et des outils qui vous aideront a mieux gérer votre
maladie et a améliorer votre santé globale.

Elle a également été concgue pour orienter votre partenaire de soins a
domicile, ainsi que tous les membres de votre équipe de soins de santé
(médecin généraliste, spécialiste des troubles du mouvement, neurologue,
infirmiére, diététiste, psychologue ou psychiatre, physiothérapeute et
ergothérapeute, orthophoniste, etc.) dans les soins qu’ils vous prodiguent.

La trousse AGIR a temps™°© contient de nombreux renseignements que
vous utiliserez lors de vos divers rendez-vous avec les professionnels de
votre équipe de soins de santé. Pour chaque partie du présent livret,
nous vous suggérons d’utiliser un ou plusieurs de ces outils pour vous
aider a gérer les symptomes de votre maladie.

AGIR .
a temps

7] Parkinson Canada
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maladie de Parkinson*
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Votre fournisseur de soins primaires
Votre fournisseur de soins primaires ou votre médecin de famille est
la personne que vous consulterez probablement le plus souvent. C’est
Iexpert auquel vous vous adresserez en premier lorsque vous éprouverez
un probléme ou que vous ne vous sentirez pas bien. Votre médecin
évaluera vos signes et symptomes et tentera de cerner le probleme.
Votre médecin peut vous donner une ordonnance, vous recommander
des traitements, vous aiguiller vers des spécialistes et commander des
examens a des fins précises. Vous pouvez également poser des questions
a votre médecin de famille et en apprendre davantage sur la maladie
de Parkinson, les effets secondaires des médicaments ou d’autres
problémes de santé éventuels.

Votre neurologue ou spécialiste des troubles du mouvement
Le neurologue est le spécialiste qui traitera plus directement votre
maladie de Parkinson et c’est celui qui en connait le plus sur le sujet.
Certains neurologues sont également des spécialistes des troubles du
mouvement. Cela signifie qu’ils ont une formation supplémentaire dans
le domaine des troubles du mouvement comme la maladie de Parkinson
et les syndromes parkinsoniens. Votre neurologue est probablement
celui qui aura établi votre diagnostic de maladie de Parkinson.

Le neurologue évaluera vos symptomes, déterminera dans quelle mesure
vous les ressentez et quels médicaments vous devez prendre pour les
gérer. Vous ne consulterez probablement pas votre neurologue tres
souvent, mais c’est lui qui décidera de la nécessité de modifier vos
médicaments ou de vous prescrire d’autres traitements.

Votre infirmiére spécialiste de la maladie de Parkinson
Il s’agit d’'une infirmiere autorisée qui se spécialise dans la maladie de
Parkinson et d’autres syndromes parkinsoniens. C’est une autre spécial-
iste que vous rencontrerez probablement plus fréquemment que votre
neurologue. Parfois, 'infirmiere spécialiste travaille dans le bureau ou la
clinique du neurologue. Elle surveille les patients atteints de la maladie
de Parkinson pour s’assurer que leurs médicaments sont efficaces,
évalue leur incidence et leurs effets secondaires, offre un soutien et
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constitue une source d’'information sur la maladie, les médicaments et
les autres thérapies qui peuvent améliorer votre qualité de vie.

Votre pharmacien
Votre pharmacien est un fournisseur de soins de santé qui travaille dans
un milieu communautaire, le plus souvent dans la pharmacie, la clinique
ou I’hopital local. Le pharmacien vous remettra les médicaments d’or-
donnance prescrits par des médecins et des spécialistes. Dans certaines
provinces, les pharmaciens sont également autorisés a prescrire des
médicaments aux particuliers. Votre pharmacien est la personne qui
peut le mieux vous conseiller (a part vos médecins) sur I'utilisation de
vos médicaments d’ordonnance et en vente libre. Il vous renseignera
aussi sur les suppléments alimentaires et leurs effets secondaires ainsi
que toute contre-indication.

Votre physiothérapeute
Si vous répondez a tous vos besoins, alors vous consulterez probable-
ment un physiothérapeute. Grace a des exercices ciblés, ce fournisseur
de soins de santé vous aidera a acquérir de la force musculaire et a
mieux contréler le mouvement de vos muscles. Il travaillera également
avec vous pour augmenter votre souplesse, améliorer la marche et
I’équilibre et prévenir les chutes et les immobilisations.

Le physiothérapeute vous montrera également a faire des exercices a

la maison qui vous aideront a maintenir votre mobilité afin que vous
puissiez continuer a faire une bonne partie de ce que vous faisiez avant.
Il vous donnera des conseils et vous enseignera des techniques pour
mieux gérer des actions comme entrer dans une voiture et en sortir, vous
coucher et sortir du lit et vous assoir dans diverses chaises et vous lever.

Votre ergothérapeute
L’ergothérapeute s’intéresse aux activités de la vie quotidienne, comme
manger, dormir, se laver, s’habiller, faire sa toilette, travailler et se
divertir. Il vous aidera en élaborant des stratégies sur la meilleure fagon
de gérer ces activités tout en demeurant en sécurité et en réduisant les
risques de blessures.

Il peut également recommander des appareils et des technologies
pour combler les lacunes relevées. Une autre partie du travail de
Iergothérapeute consiste a évaluer la conduite automobile et les
situations ou vous ne devriez pas conduire pour votre propre sécurité.
En outre, 'ergothérapeute pourra vous guider vers le réseau de soutien
et I'information appropriés si un appareil est trop cotiteux.

Responsabilités de chaque fournisseur au sein de votre équipe de soins | 9



Votre orthophoniste
L’orthophoniste répond a vos besoins en matiere d’élocution et de déglutition.
Il est préférable de retenir immédiatement les services d'un orthophoniste
lorsque vous remarquez des problémes de voix. L’orthophoniste peut
étre formé pour offrir un type de traitement appelé méthode Lee Silver-
man pour le traitement de la voix (ou LSTV) afin d’améliorer le volume,
la qualité et I'intonation de votre voix. Cette méthode vous permet
également de renforcer votre respiration, de mieux articuler les mots
de facon a ne pas marmonner et elle fait travailler votre larynx.

L’orthophoniste évaluera également votre capacité a avaler et le controle
que vous pouvez exercer a cet égard. Si vous avez des problemes de
déglutition, connus sous le nom de dysphagie, il s’attaquera a cette
situation en modifiant le régime alimentaire et la consistance des aliments
ou en vous montrant des techniques de déglutition modifiées.

Votre diététiste
En ce qui concerne votre régime alimentaire, la meilleure personne avec
qui travailler est un diététiste. Il examinera votre régime alimentaire
actuel et y apportera des changements en fonction de vos besoins et de
la progression de votre maladie. Il évaluera votre poids et adaptera votre
régime en conséquence. Si vous éprouvez des problemes de déglutition
(dysphagie) ou de constipation (qui est 'un des symptomes les plus
courants de la maladie de Parkinson), le diététiste s’attaquera aussi a ces
problemes. Le diététiste tiendra compte des carences en vitamines, des
besoins en suppléments et des problémes liés aux protéines associés
aux médicaments.

Votre neuropsychiatre, psychiatre ou psychologue
Ce spécialiste vous aidera a gérer tout probleme lié a la dépression ou a
Panxiété. Il vous demandera si vous éprouvez ou non des problémes de
comportement ou des problémes psychosociaux comme s’isoler de la
famille et des amis. Ces problémes peuvent probablement étre traités
avec des médicaments, une thérapie par la parole ou les deux.

Votre travailleur social
Lorsque vous vivez avec la maladie de Parkinson, votre famille aussi vit
avec cette maladie. Le travailleur social vous conseillera individuellement,
avec votre famille ou en groupe. Il vous mettra en contact avec des
organismes et des ressources communautaires pour répondre a vos
besoins changeants a toutes les phases de la maladie. Il déterminera
les fournisseurs de soins de santé que vous devrez peut-étre encore

10 | AGIRatemps.ca



consulter et vous aiguillera vers eux. Il vous aidera a planifier vos besoins
futurs et vos souhaits en matiere de santé. Il peut discuter des services
de soins a domicile, des possibilités de logement, des résidences-services,
des établissements de soins de longue durée et des services de reléve
avec vous et votre partenaire de soins.

Le travailleur social fournira du soutien en temps de crise et du counseling
aux enfants qui vivent avec un parent ou un grand-parent atteint de la
maladie de Parkinson.

Vos autres spécialistes
Il se peut que vous consultiez d’autres spécialistes ou que vous deviez le
faire, car vous pourriez ressentir d’autres symptomes associés a la maladie
de Parkinson. Si vous éprouvez des problemes liés a la miction, a la
dysfonction érectile ou sexuelle, vous voudrez peut-étre consulter un
sexologue et un urologue.

Les problemes de sommeil peuvent étre réglés par votre neurologue ou
votre médecin de famille, et vous pourriez également étre aux prises avec
une maladie ou un trouble concomitant. Un spécialiste en médecine du
sommeil peut évaluer vos habitudes de sommeil et vous recommander
des traitements.

La rigidité est I'un des principaux symptémes de la maladie de Parkinson
et, pour certains, elle peut étre tres limitative. Certaines personnes sont
d’avis que la massothérapie diminue et dans certains cas, atténue le
probléeme, du moins temporairement.

D’autres souhaiteront consulter un acupuncteur pour essayer des traite-
ments d’acupuncture. Il a été observé que 'acupuncture pouvait réduire
la douleur associée a la maladie de Parkinson et améliorer I’humeur.

Parmi les autres thérapies, on compte la boxe et la thérapie par la danse,
l’art, la musique. Quel que soit votre choix, assurez-vous d’évaluer son
efficacité par rapport aux risques pour votre santé et votre sécurité en
parlant a votre médecin avant de commencer quoi que ce soit de nouveau.

CONSEIL : Il est important de tenir chaque membre de votre équipe de soins
au courant de vos difficultés et de I’évolution de vos symptomes. Utilisez chaque
feuille fournie dans Mon navigateur pour la maladie de Parkinson*°
pour faire le suivi de vos expériences personnelles et apportez ces notes a votre
prochain rendez-vous avec I'un des membres de votre équipe. Communiquez
avec Parkinson Canada pour obtenir un exemplaire de Mon navigateur pour
la maladie de Parkinson™¢. Composez le 1-800-565-3000 ou envoyez un
courriel a info@parkinson.ca.

Responsabilités de chaque fournisseur au sein de votre équipe de soins | 1



(Médecin de famille, infirmiére praticienne)
Ce que vous devez savoir :
Ce ne sont pas tous les fournisseurs de soins de santé qui connaissent
les symptomes de la maladie de Parkinson, nombreux et complexes, les
médicaments utilisés pour traiter la maladie et 'importance pour les
patients de prendre leurs médicaments a temps, en tout temps. Seul
un spécialiste — comme un neurologue, un spécialiste des troubles du
mouvement, une infirmiere spécialisée ou un pharmacien — recoit ce
niveau de formation et d’information. Il vous revient donc a vous la
personne atteinte de la maladie de Parkinson de contribuer a sensibiliser
les fournisseurs de soins de santé qui ont besoin de I’étre.

Ce qu'il faut apporter:

Lorsque vous planifiez une visite chez votre médecin de famille, as-
surez-vous d’apporter tous vos médicaments contre la maladie de Par-
kinson et vos autres médicaments, dans 'emballage original que vous
avez recu de votre pharmacie. Vous pouvez également demander a votre
pharmacien d’imprimer une liste de tous vos médicaments. Ainsi, le
médecin peut voir le nom du médicament, la dose prescrite et I'’horaire
de prise des médicaments, et s’assurer qu’il n’y a pas d’anomalie. Les
médicaments contre la maladie de Parkinson sont souvent prescrits par
le spécialiste, de sorte que votre médecin de famille n’est pas toujours au
courant des changements apportés a vos médicaments ou a I’horaire de
la prise de ces médicaments.

Vous pouvez également apporter des notes ou des rapports que vous
pourriez avoir recus d'un spécialiste, du pharmacien ou de tout autre
fournisseur de soins de santé consulté avant votre rendez-vous chez le
médecin.

Lorsqu’un patient consulte plus d’'un fournisseur de soins, la communi-
cation est souvent interrompue. Votre physiothérapeute n’enverra sans
doute pas de renseignements a votre psychiatre. Votre médecin de
famille n’enverra pas de mises a jour a votre diététiste. Et ainsi de suite.
Vous devez servir de lien entre eux et les informer des traitements que
vous recevez, de toute constatation ou observation et recommandation
exprimées par ces fournisseurs de soins, le cas échéant.
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Utilisez Mon navigateur pour la maladie de ParkinsonM¢
(élément de la trousse AGIR a tempsM€) qui sert a recueillir et
consigner tous les types de renseignements vous concernant
et vos antécédents médicaux. Montrez le navigateur au
fournisseur de soins de santé durant chaque visite.

Liste de vérification:

[] Mon navigateur pour la maladie de ParkinsonM¢
[ ] carte d’alerte médicale concernant la maladie de ParkinsonMc

[] Liste de tous les médicaments du pharmacien (ordonnance et
en vente libre) et des suppléments que vous pourriez prendre

[ ] Médicaments dans leur contenant d'origine avec votre nom
clairement indiqué

[] Livret Gérer ma maladie de Parkinson dans les établissements
de santéM<, avec une copie remplie du Journal quotidien sur
la maladie de Parkinson

Ce qu'il faut demander:
Voici quelques questions que vous pourriez poser a votre médecin de
famille :

Comment ma maladie évolue-t-elle?

Quels changements observez-vous depuis ma derniére consultation?
Quelles comparaisons peut-on faire entre vos observations

et les miennes?

Quelles sont vos recommandations pour m’aider a mieux gérer
ce changement?

A qui dois-je m’adresser pour régler ces problémes?

Quels autres membres de mon équipe de soins de santé
devrais-je informer de ces problémes?

Quelles sont mes possibilités pour le moment?

Ai-je besoin d’autres tests ou évaluations?

Qu’est-ce que mon partenaire de soins ou moi-méme devrions
faire différemment?

Visite chez mon praticien de premier recours | 13
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Ce que vous devez savoir :
Les temps d’attente pour consulter un spécialiste sont souvent longs et
les rendez-vous peuvent sembler trop courts ou baclés.

Ce n’est une surprise pour personne, notre systeme de santé éprouve des
difficultés. C’est a nous qu’il appartient de le gérer du mieux possible afin
d’obtenir I'aide dont nous avons besoin lorsque nous en avons besoin.
Cela peut nécessiter quelques ressources supplémentaires de votre part
ou de celle de votre partenaire de soins.

C’est pourquoi Parkinson Canada a créé le feuillet d’information
Comment tirer le meilleur parti de votre visite chez le neurologue™c
(imprimé au verso du Résumé de la maladie de Parkinson™c). Ce feuillet
contient des conseils pour établir une bonne communication. Vous y
trouverez également des idées sur la fagon de tirer le maximum de votre
rendez-vous.

Ce qu'il faut apporter:
Préparez-vous pour votre visite chez le neurologue ou le spécialiste des
troubles du mouvement en rassemblant les documents de la liste suivante.

Liste de vérification:

Résumé de la maladie de Parkinson“¢/Comment tirer le meilleur
parti de ma visite chez le neurologue™¢ (feuille recto verso)

[

Mon navigateur pour la maladie de ParkinsonM¢

Carte médicale concernant la maladie de Parkinson™M¢

OO0

Liste de tous les médicaments du pharmacien
(ordonnance et en vente libre) et des suppléments
que vous pourriez prendre

[

Livret Gérer ma maladie de Parkinson dans les
établissements de santéMc, avec une copie remplie
du Journal quotidien sur la maladie de Parkinson
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Ce qu’il faut demander:
Voici des questions que vous pourriez poser :

Etes-vous affilié & un hépital en particulier? Si oui, lequel? (Envisagez
d’aller d’abord a cet hopital pour toute consultation imprévue ou urgente.)
Puis-je cesser, entreprendre ou changer quelque chose pour
mieux lutter contre la maladie de Parkinson?

Peut-il y avoir une autre cause a mes symptomes?

Quelles stratégies puis-je utiliser pour les gérer?

Quels autres spécialistes ou fournisseurs de soins de santé
devrais-je consulter pour traiter mes symptomes de la maladie
de Parkinson?

Suis-je un bon candidat pour la stimulation cérébrale

profonde (SCP) ou le systeme d’administration Duodopa™?
(pompe intestinale)?

Quel est le pronostic ou le résultat d’une telle

intervention chirurgicale?

A quoi dois-je m’attendre en ce qui concerne mes symptémes
apres cette intervention chirurgicale?

Quel est le délai de guérison apreés la mise en place de ’appareil?
Quels sont les risques associés a ce type d’intervention
chirurgicale/traitement?

Questions a vous poser :

Il existe de nombreuses facons de recueillir des renseignements précieux
qui peuvent étre communiqués a votre médecin, et I'une d’entre elles
consiste a vous demander comment votre corps réagit a vos médicaments.
Inscrivez vos réponses aux questions suivantes :

Combien de temps mon organisme prend-il pour absorber

mes médicaments?

Combien de temps puis-je ressentir les effets de chaque dose?

Que puis-je prendre ou ne pas prendre avec chaque dose?

Lequel de mes symptomes réapparait lorsque mes médicaments
commencent a ne plus faire effet?

Quelles vitamines ou quels suppléments nutritifs semblent

affecter mes médicaments?

Les autres médicaments que je prends affectent-ils mes symptomes
ou Pefficacité de mes médicaments contre la maladie de Parkinson?

Visite chez mon neurologue ou spécialiste des troubles du mouvement | 15
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Ce que vous devez savoir :

La gestion adéquate de la maladie de Parkinson et de ses symptomes
exige une équipe de fournisseurs de soins de santé comprenant entre
autres votre médecin de famille, un neurologue, un spécialiste des
troubles du mouvement, un ergothérapeute, un physiothérapeute,
un orthophoniste, un diététiste, un pharmacien, un psychologue ou
psychiatre, une infirmiere spécialiste de la maladie de Parkinson.

Si vous étes traité par une équipe interdisciplinaire de fournisseurs

de soins de santé, vous étes plus susceptible de mieux maitriser les
symptomes de votre maladie. Une équipe interdisciplinaire compte
plusieurs professionnels de la santé qui vous traitent et travaillent
ensemble pour vous assurer d’obtenir les meilleurs résultats en matiere
de santé et de qualité de vie.

Si la clinique ou I’h6pital local ne dispose pas d’'une équipe
interdisciplinaire, vous pouvez consulter votre médecin de famille
comme praticien de premier recours. Assurez-vous de demander
aux membres de votre équipe de soins de santé de communiquer
régulierement avec votre médecin de famille pour lui fournir des
mises a jour et des rapports.

Ce qu'il faut apporter:

L’un des éléments les plus importants de la trousse AGIR a temps™© est
Mon navigateur pour la maladie de Parkinson™¢ (navigateur). Ce livret
vous permet de suivre et de consigner les recommandations, les change-
ments, les traitements et les observations — les votres et celles de vos
fournisseurs de soins de santé. Il offre également un moyen de communi-
cation entre vous, vos médecins et vos autres fournisseurs de soins de
santé. Si un fournisseur de soins de santé formule une observation, celle-
ci peut étre notée dans le navigateur. Si un fournisseur de soins de santé
recommande des changements a votre routine, a vos exercices, a vos
suppléments ou a d’autres traitements, vous pouvez les consigner de facon
claire. Ainsi, rien n’est oublié et I'information peut étre échangée de
maniere efficace entre vous, votre famille et votre équipe de soins.
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Apportez votre Carte d'alerte médicale concernant la maladie de
Parkinson™¢ — que vous conservez dans votre sac a main ou votre
portefeuille — et toute liste de médicaments ou des renseignements
qui seraient peut-étre importants de communiquer aux fournisseurs
de soins présents.

Liste de vérification:

[ ] Mon navigateur pour la maladie de Parkinson™c
[ ] Carte d’alerte médicale concernant la maladie de ParkinsonM¢

[] Alertes — médicaments! de la trousse AGIR a temps™M¢
(bloc de feuilles détachables)

[ ] Livret Gérer ma maladie de Parkinson dans les
établissements de santéM<, avec une copie remplie
du Journal quotidien sur la maladie de Parkinson

Ce qu’il faut demander:
Voici des questions que vous pourriez poser :

Que pouvez-vous me recommander pour améliorer mon quotidien
avec la maladie de Parkinson?

A quelle fréquence dois-je le faire pour que ce soit efficace?

Y a-t-il des choses a éviter en raison des répercussions qu’elles
pourraient avoir sur la maladie de Parkinson?

Y a-t-il des observations que vous avez formulées aujourd’hui que je
devrais signaler a mon médecin de famille ou a mon neurologue?
De quels renseignements avez-vous besoin de la part de mon mé-
decin ou de mon spécialiste pour améliorer la qualité des soins que
vous m’offrez?

Fournissez-vous des rapports réguliers a mon médecin? Dans la
négative, quels renseignements devrais-je lui communiquer?
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(Séjour prévu ou consultation d’'urgence)

Ce que vous devez savoir :

Une personne atteinte de la maladie de Parkinson est plus susceptible
de se rendre a ’hopital au cours de sa maladie qu'une autre personne

de son age. Cela est entre autres di aux chutes, aux pneumonies, aux
infections urinaires ou a toutes sortes d’effets secondaires de certains
médicaments. Les personnes atteintes de la maladie de Parkinson sont
également hospitalisées plus fréquemment et leurs hospitalisations sont
considérablement plus longues en raison des complications de leur
maladie, que ce soit la raison de leur séjour ou non.

Tout type de séjour a 'hopital peut causer un certain niveau d’anxiété.
Et pour une personne atteinte de la maladie de Parkinson, 'anxiété peut
aggraver les symptomes de la maladie. La préparation est essentielle.

Le simple fait de savoir a quoi s’attendre peut réduire I'anxiété et aider
a rendre 'expérience moins difficile.

Pour les personnes atteintes de la maladie de Parkinson, les visites
dans les hopitaux se déroulent le plus souvent au service des urgences.
D’autres affections peuvent nécessiter des séjours a ’hopital prévus
en vue d’'une intervention chirurgicale, de tests et de traitements.

Quel que soit le type de visite a 'hopital, vous devez continuer a prendre
vos médicaments a temps, en tout temps. Lorsque vous étes admis a
I’hopital et que vous étes en attente de soins au service des urgences, le
personnel hospitalier ne vous laissera pas prendre d’autres médicaments que
ceux qui vous ont été prescrits a 'hopital. Le personnel hospitalier devra
également surveiller et consigner quand vous prenez des médicaments.

Prendre en charge vos soins en sensibilisant le personnel hospitalier a la
maladie de Parkinson pourrait atténuer les problemes auxquels vous

risquez de faire face. Les médecins, les infirmieres et les autres employés
de I'hopital doivent savoir quels médicaments vous prenez et quand vous

O

devez les prendre.

Si vous vous rendez a I’hopital en cas d'urgence, faites
immédiatement part de vos besoins ou demandez a votre
partenaire de soins de le faire pour vous lorsque vous
arrivez au service des urgences.
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Montrez le tableau suivant des alertes — médicaments au médecin
traitant, au personnel infirmier ou aux autres fournisseurs de soins de
santé. Ce tableau les aidera a prendre des décisions éclairées concernant
votre traitement pharmacologique pendant votre séjour a I’hépital.

Utiliser plutot les médicaments plus sirs
suivants:

Antipsychotiques L
SeroquelMP (quétiapine) ou

Clozaril™® (clozapine)

Si AzilectMP (rasagiline) ou Eldepryl™P
(sélégiline) sont pris,
EVITER : Demerol™® (mépéridine)

Narcotiques
Analgésiques

Sidela rasagiline ou de la sélégiline sont
prlses EVITER:
DemerolMP (mépéridine)
Ultram™P (tramadol)
- TramacetMP (tramadol avec
acétaminophéne)
InapsineMP (dropéridol)
Methadose™P or DolophineMP
(méthadone)
Halothan™P ou FluothaneMP
(halothane)
- Flexaril"® (cyclobenzaprine)

Anesthésiques

Médicaments contre  EVITER:

la nausée et médica-| . CompazineM® ou StemetilMP
ments pour l'esto- (prochlorpéazine)

mac (médicaments . Maxeran™P (métoclopramide)
pour l'appareil . Histantil™® (prométhazine)
gastro-intestinal) - InsapsineM® (dropéridol)
Antidépresseurs AVOID Abilify™® (aripiprazole)

A >
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Séjours hospitaliers prévus :

Tres souvent, dans le cas des séjours hospitaliers prévus, vous aurez un
rendez-vous pour une évaluation préopératoire. Communiquez vos
besoins au personnel hospitalier AVANT d’étre admis en utilisant ce
rendez-vous pour sensibiliser le personnel et discuter plus en détail de
votre état.

Si vous étes opéré, il y a plusieurs autres choses que vous devez savoir.
L’intervention chirurgicale d’'un jour — admission, intervention chirurgicale
et congé le méme jour — ne présente habituellement pas de probléme
pour les personnes atteintes de la maladie de Parkinson. Toutefois, lorsque
I'intervention chirurgicale nécessite 'utilisation d’un anesthésique
général (AG) et un séjour a I’hopital, il faut tenir compte de certains
facteurs. Veuillez consulter le tableau des alertes — médicaments,
plus haut.

Pour une intervention chirurgicale sous anesthésie générale, le patient
doit étre a jeun. On demande habituellement aux patients de ne rien
manger ou boire apres une période déterminée avant 'intervention
chirurgicale. Il s’agit souvent de la veille. De nombreuses personnes
atteintes de la maladie de Parkinson prennent leur derniere dose

de médicaments la veille de I'intervention chirurgicale. La prise de
tout médicament est alors interrompue jusqu’a ce que I'intervention
chirurgicale soit terminée. Cela signifie que la personne ne prend pas
les médicaments dont elle a besoin quand elle en a besoin, ce qui peut
entrainer une rechute des symptomes.

Les neurologues demandent souvent a ce que leurs patients
recoivent une dose matinale de Sinemet"? (Iévodopa/carbidopa
ou levocarb) avec une tres petite quantité d’eau, le matin
d’une intervention chirurgicale. Si absolument aucune ingestion
n’est permise par voie orale, il est possible quune sonde naso-gastrique
soit requise avant l'intervention, et la dose peut étre administrée
directement dans I’estomac grace a elle.

Les habitudes (ou tournées) dans les hopitaux peuvent différer de celles
que vous avez a la maison. En sachant cela, il vous sera plus facile de
vous débrouiller avec '’horaire de prise des médicaments.
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Visites au service des urgences

Le moment qui précede une visite a un service des urgences est important
pour les personnes atteintes de la maladie de Parkinson. Il est essentiel
d’étre prét, car cela peut jouer sur votre état de santé. Assurez-vous que
votre trousse AGIR a temps™© de Parkinson Canada est préte a étre utilisée
lorsque vous en aurez besoin. Vous devez faire comme les femmes enceintes
qui préparent leur valise lorsque la date d’accouchement approche afin
d’éviter tout retard inutile si elles doivent se rendre rapidement a ’hopital.
Dans votre cas, votre valise doit étre préte en tout temps.

Si c’est possible, ne vous rendez pas au service des urgences seul. Faites-vous
accompagner par votre partenaire de soins ou un ami de confiance qui
connait vos souhaits en matiere de soins si vous n’étes pas en mesure de
les exprimer. Assurez-vous que la personne qui vous accompagne connait
bien vos symptomes, vos besoins et vos médicaments. Demandez-lui de
défendre vos intéréts si vous ne pouvez pas le faire. Demandez-lui de
garder votre trousse AGIR a temps™© et vos médicaments jusqu’a ce que
vous soyez certain que ’hOpital vous fournira les médicaments nécessaires
a temps, en tout temps, pour la durée de votre visite.

Remarque particuliére:
Stimulation cérébrale profonde

Les appareils de stimulation cérébrale profonde (SCP) sont
semblables aux stimulateurs cardiaques en ce sens qu’ils envoient des
impulsions électriques a une partie particuliere du corps — dans ce
cas-ci, des parties ciblées du cerveau. Cela se fait au moyen d’électrodes
implantées au cours d’une intervention chirurgicale et qui stimulent les
parties du cerveau nécessaires au traitement des symptomes de maladies
comme la maladie de Parkinson, la dystonie, le tremblement essentiel, etc.

En général, la SCP n’est pas envisagée comme traitement contre la
maladie de Parkinson avant les stades avancés de la maladie, surtout si
les symptomes ne peuvent pas étre adéquatement maitrisés avec les
médicaments. La SCP est efficace uniquement sur les symptémes mo-
teurs et atténue les problemes associés aux périodes d’absence d’efficac-
ité des médicaments ou aux dyskinésies. Ce traitement ne fonctionne pas
bien pour les problemes d’équilibre, de blocage ou du spectre des
symptomes non moteurs associés a la maladie de Parkinson.
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Facteurs a prendre en compte si vous avez un appareil
de stimulation cérébrale profonde (SCP) :

Si vous avez des implants de stimulation cérébrale profonde (SCP), vous
devez en informer immédiatement le personnel hospitalier. Des tests,
comme I'IRM, ne peuvent étre réalisés que dans des conditions tres
strictes, et des antibiotiques doivent étre prescrits s’il y a un risque

que des bactéries entrent dans votre flux sanguin durant un test ou un
traitement (ce qui comprend les soins dentaires). De plus, certaines
pieces d’équipement dans la salle d’opération peuvent entrainer 'arrét
du stimulateur de SCP. Vérifiez toujours aupres de votre neurologue ou
spécialiste des troubles du mouvement avant de subir une intervention
effractive, un test ou une intervention chirurgicale.

Sachez que certains des symptomes de la maladie de Parkinson peuvent
avoir une incidence sur vos tests, vos traitements ou votre intervention
chirurgicale et que, dans certains cas, ils peuvent entrainer leur report
ou leur annulation. Informez le personnel hospitalier (en particulier le
médecin traitant, le chirurgien et 'anesthésiste) de 'une des affections
suivantes :

Dyskinésies ou mouvements involontaires qui peuvent nécessiter
une sédation ou une anesthésie générale pour faire quelque test

que ce soit.

Hypotension orthostatique ou faible pression artérielle qui entraine
un évanouissement lorsque vous vous levez trop rapidement.
Problemes de salivation excessive ou de déglutition qui peuvent
nécessiter une intubation pendant I'intervention chirurgicale

(si elle n’est pas déja nécessaire).

Remarque particuliére:
Systéme d’administration de DuodopaMP

Le systéeme d’administration de Duodopa™P a été tres bénéfique
pour les personnes atteintes de la maladie de Parkinson a un stade
avancé lorsque leurs médicaments administrés par voie orale n’offrent
plus de soulagement stable a leurs symptémes. Avec ce traitement par
administration gastrique, les quantités de 1évodopa varient moins et,
par conséquent, les fluctuations motrices et les dyskinésies sont moins
nombreuses. Ce traitement a permis d’éliminer les extrémes des
périodes d’efficacité des médicaments et a joué un réle essentiel dans
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I’amélioration de la qualité de vie et du fonctionnement social des personnes
atteintes de la maladie de Parkinson. D’apres les recherches, un an
apres l'installation de la pompe, les patients estiment que les avantages
neurologiques de ce systéme compensent tout probleme technique ou
lié aux interventions.

Si vous avez une pompe Duodopa™®, vous savez que I’entretien et la
surveillance font partie de votre quotidien. Certes, changer la cassette de
gel une fois par jour réduit la fréquence de la prise de doses strictes de
médicaments par voie orale, mais I'emplacement de la sonde de gas-
trostomie endoscopique percutanée (GEP) doit étre vérifié plusieurs fois
par jour. Idéalement, tout ajustement de la dose et de la programmation
du dispositif de la pompe doit étre effectué par votre spécialiste des
troubles du mouvement. Si vous séjournez a I’hopital pendant un certain
temps, votre spécialiste des troubles du mouvement devrait donc étre
informé et des mesures devraient étre prises pour assurer le fonctionne-
ment optimal de votre pompe.

Facteurs a prendre en compte lorsque vous avez une
pompe d’administration Duodopa™P :

Il est essentiel d’avoir une discussion approfondie avec votre spécialiste
des troubles du mouvement ou votre neurologue avant tout séjour
hospitalier. La pompe Duodopa™® nécessite une attention particuliere
pendant votre séjour a I’h6pital. Votre partenaire de soins et vous devrez
avoir le plus de renseignements possible avant votre admission. Les
membres du personnel hospitalier devraient connaitre le fonctionnement
général des sondes de GEP, mais ils ne connaissent peut-étre pas le
systeme Duodopa™P. Ils apprécieront peut-étre la facilité d’administration
d’une cassette comparativement a ’'administration fréquente de médica-
ments par voie orale. Posez toutes les questions pertinentes (voir la partie
Ce qu’il faut demander qui suit) et assurez-vous de comprendre ce
qui est attendu de vous ou de votre partenaire de soins.

De plus, vérifiez si la pharmacie de I’hopital fournira les cassettes de
gel pendant votre séjour. Si ce n’est pas le cas, vous devrez prendre
des dispositions pour que votre partenaire de soins vous remette une
nouvelle cassette chaque jour pendant la durée de votre séjour a
I’hopital, ou vous devrez vérifier si I’hopital peut entreposer — dans
un endroit réfrigéré — plusieurs cassettes de gel pour vous.

Si vous effectuez une visite non prévue a I'urgence, vous ou votre
partenaire de soins devez informer le personnel de ’h6pital que vous
avez une pompe Duodopa™P.
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Si le personnel de I’hopital ne connait pas les taches d’entretien et de
surveillance de la pompe, demandez une personne qui a déja utilisé la
pompe et qui comprend vos besoins. Demandez si votre partenaire de
soins sera autorisé a continuer a gérer la pompe et a surveiller 'endroit
ou est insérée la sonde de GEP. Certains hopitaux le permettent. Encore
une fois, vous devrez peut-étre fournir les cassettes de gel si la pharma-
cie de 'hopital n’en a pas.

Il vous incombe peut-étre de sensibiliser certains membres du personnel
a votre état, a vos besoins particuliers et a ce qu’ils peuvent faire pour vous.

AVERTISSEMENT IMPORTANT : 0

Il est essentiel que votre dose de Duodopa™P vous soit administrée et
qu’elle ne soit pas diminuée. Informez le personnel soignant qu'un tel
changement pourrait entrainer un trouble grave appelé syndrome
malin des neuroleptiques. Les signes, les symptomes et les résultats
de ce trouble peuvent comprendre ce qui suit :

Augmentation du rythme cardiaque (tachycardie)
Augmentation du rythme respiratoire

Augmentation des concentrations de protéines dans votre sang
Fluctuations de la pression artérielle

Transpiration et fievre

Rigidité musculaire

Altération de I’état mental

Perte de conscience

Coma

Déces

Ce qu'il faut apporter:

Lorsque vous savez que vous vous rendez au service des urgences ou que
vous étes admis a 'hopital, faites-vous accompagner d'une personne en
qui vous avez confiance. Cette personne — partenaire de soins, ami ou
membre de la famille — devrait étre une personne en qui vous avez
confiance, qui parlera au personnel en votre nom si vous n’étes pas

en mesure de le faire, et qui pourra intervenir pour vous afin que vos
besoins particuliers en matiére de santé soient comblés. Si vous étes
seul, assurez-vous d’apporter toute la documentation nécessaire de
votre trousse AGIR a temps™© de Parkinson Canada pour informer les
fournisseurs de soins de santé qui vous accueilleront.
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Aidez le personnel hospitalier en ayant un registre de vos médicaments
et votre horaire de prise des médicaments. Apportez votre Carte d’alerte
médicale concernant la maladie de Parkinson™¢ — incluse dans la trousse
AGIR a tempsM© de Parkinson Canada. Cette carte devrait étre remplie et
comprendre tous les médicaments que vous prenez actuellement (y compris
les médicaments en vente libre et les suppléments naturels). Notez les
doses et les heures auxquelles vous les prenez. Cette carte contient
également un tableau des médicaments contre-indiqués qui renseignera
le personnel hospitalier sur ce qu’il NE FAUT PAS vous administrer.

Apportez vos médicaments dans leur emballage d’origine. Apportez
également plusieurs copies a jour de votre liste de médicaments im-
primée par votre pharmacie. Cette liste détaillée doit comprendre tous
les suppléments et médicaments en vente libre que vous prenez. En
ayant plusieurs copies de la liste, vous serez stir d’avoir I'information si
la copie de I'hopital est perdue ou égarée. Le personnel hospitalier
voudra confirmer ce que vous prenez et les doses prescrites.

Vous voudrez également apporter avec vous les autocollants d’alerte —
maladie de Parkinson™¢, qui font partie de la trousse AGIR a temps™®©.
Remettez-les a I'infirmiere traitante et demandez qu'un autocollant soit
mis dans votre dossier immédiatement. De cette fagon, toute personne
qui vous traite verra automatiquement que vous avez la maladie de
Parkinson et cela lui permettra de tenir compte de certaines particularités.

Apportez également votre livret Mon navigateur pour la maladie de
Parkinson™¢ et continuez de consigner tous les symptomes que vous
éprouvez pendant que vous étes a I’h6pital, par exemple des difficultés
a avaler ou la réapparition des tremblements.

Bien que la plupart des gens n’y pensent pas, une procuration relative
au soin de la personne est tout aussi importante que tout autre
document a apporter a I’hpital. Demandez a votre partenaire de soins
de conserver ce document, mais veillez a ce qu'’il soit accessible au cas
ou il deviendrait nécessaire de le consulter.

Toute personne admise a 'hopital pour des raisons médicales ou qui
subit une intervention chirurgicale sous anesthésie générale court le
risque d’éprouver des difficultés, de devenir inapte ou, dans le pire des
cas, de ne pas se rétablir. Une procuration relative au soin de la personne
confere a votre mandataire le pouvoir de prendre des décisions en matiére
de soins de santé en votre nom, en veillant a ce que vos souhaits soient pris
en compte et a ce que vous continuiez de recevoir les soins que vous voulez.
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Liste de vérification:

[ ] carte d'alerte médicale concernant la maladie de ParkinsonM¢
[] Autocollants d'alerte — maladie de Parkinson™¢ (et aimants)
[] Affiche Avis hospitalier concernant la maladie de Parkinson™c
[] Mon navigateur pour la maladie de Parkinson™®

[] Alertes — médicaments! de la trousse AGIR a tempsM©
(bloc de feuilles détachables)

[ ] Médicaments dans leurs contenants d’origine

[] Liste de tous les médicaments du pharmacien (ordonnance et
en vente libre) et des suppléments que vous pourriez prendre

[] Procuration relative au soin de la personne

[] Articles personnels et d’hygiéne pour une nuitée dans votre
sac de trousse AGIR a temps™© de Parkinson Canada

Ce qu’il faut demander:

Demandez aux membres du personnel hospitalier de faire une photocopie
de la Carte d’alerte médicale concernant la maladie de Parkinson™c et
de la mettre dans votre dossier médical (si vous ne leur en avez pas déja
remis une copie). Demandez-leur de porter ce renseignement a l’atten-
tion des membres du personnel infirmier qui s’occuperont de vous afin
qu’ils vous administrent les bons médicaments et les bonnes doses a
temps. Suggérez-leur d’apposer des autocollants d’alerte - maladie de
Parkinson™¢ dans votre dossier pour que toute personne qui le consulte
soit au courant de votre état. Demandez a votre infirmiere ou a votre
partenaire de soins ou a un membre de votre famille de placer un aimant
d’alerte - maladie de Parkinson™¢ au pied de votre lit et ’Avis hospitalier
concernant la maladie de Parkinson™¢ sur le mur pres de votre lit, ou
tout le personnel le remarquera.

Demandez au personnel de I’hopital si vous ou votre partenaire de
soins pouvez vous administrer vos médicaments au cas ou I’horaire
de prise des médicaments devienne problématique compte tenu des

tournées et des ressources de I'hopital. Idéalement, vous devriez vous
renseigner a ce sujet avant I'admission, surtout si vous avez effectué
une visite d’évaluation préopératoire. Mieux vaut tard que jamais.
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Une fois que les membres du personnel hospitalier auront compris
I'importance de faire en sorte que vous preniez vos médicaments a

temps, bon nombre d’entre eux vous permettront, a vous ou votre
partenaire de soins, de gérer le dosage (si vous en étes capable), mais

ils surveilleront ces doses et les consigneront dans votre dossier. 0

Mise en garde

Les personnes atteintes de la maladie de Parkinson qui souffrent
de dysphagie (déglutition difficile) devraient le mentionner

a chaque professionnel de la santé qui s’occupe d’elles. Les
partenaires de soins doivent s’assurer qu’un diététiste ou un
orthophoniste est consulté. Ainsi, les questions de modifications
et de restrictions alimentaires seront prises en compte pour
la personne atteinte de la maladie de Parkinson pendant son
séjour a I'hopital.

Veuillez prendre les médicaments contre la maladie de Parkinson
au moins 30 minutes avant tout repas contenant des protéines
afin d'éviter les complications.

Posez les questions suivantes au personnel hospitalier :

Quelle incidence cette intervention chirurgicale, ’anesthésie, les
médicaments, le traitement ou les tests associés a cette intervention
chirurgicale auront-ils sur la maladie de Parkinson?

Ou mes médicaments seront-ils entreposés durant mon séjour

a ’hopital?

Quelles politiques I’hopital a-t-il en matiére d’autoadministration
des médicaments par les patients?

Quand ma premieére dose de médicaments contre la maladie de
Parkinson me sera-t-elle fournie par ’hopital? (Voir la partie Défendre
mes intéréts ou ceux de mon bénéficiaire en matiére de soins.)

Qui mettra a jour mon dossier hospitalier si ou quand je prends

les doses prévues?

L’hopital peut-il répondre a mes besoins, a mes horaires ou a mes
restrictions en matiére d’alimentation?

Le personnel connait-il bien la maladie de Parkinson et comment

la gérer en milieu hospitalier?

La pharmacie de I’hépital a-t-elle les médicaments dont j’ai besoin
ou dois-je apporter les miens?
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Quels types d’exercices de physiothérapie devrai-je faire apres
l’intervention chirurgicale pour réduire le risque de pneumonie par
aspiration et maintenir ma souplesse et ma mobilité?

Quelles sont les attentes globales apres 'intervention chirurgicale?
Quelle est la durée de rétablissement a laquelle je dois m’attendre?
Quand recevrai-je mon congé, ou irai-je et sous la responsabilité

de qui?

Quoi faire — Avant :
Demandez a votre médecin de famille ou a votre pharmacien d’envoyer
la liste de vos médicaments et I’horaire de prise des médicaments a
I’hopital avant votre admission ou apportez une copie a jour a ’hopital.

Mettez vos médicaments — a l'intérieur de leur emballage d’origine
dans le sac de votre trousse AGIR a temps™°. Ajoutez-y plusieurs
copies de votre liste de médicaments sur ordonnance et en vente
libre, ainsi que les contenants de suppléments que vous prenez.

Demandez a votre partenaire de soins de conserver tout médicament
supplémentaire pour vous.

Préparez tous les documents dont vous aurez besoin pendant votre
séjour, comme une procuration relative au soin de la personne, etc.

Apportez tous les outils et articles de la trousse AGIR a temps™¢
de Parkinson Canada dont vous aurez besoin

Quoi faire — Durant:
Informez le personnel traitant de ce qui suit :
- Ce que vous pouvez ou ne pouvez pas faire pendant vos périodes
« On-Off » (efficacité-inefficacité des médicaments).

- Les périodes d’efficacité-inefficacité des médicaments ne sont pas
entierement sous votre controéle, mais sontmieux gérés lorsque les
médicaments sont pris a temps.

- L’absence d’expression dans votre visage est attribuable a la maladie
de Parkinson.

. La lenteur intellectuelle ou verbale est attribuable aux médicaments,
mais elle peut étre aggravée par votre intervention chirurgicale,
votre traitement ou vos médicaments.

- La dextérité peut étre compromise par votre état et peut affecter
les taches comme I’hygiéne ou I'alimentation.
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- Le risque de chute est plus élevé que la normale; par exemple, vous
pourriez avoir besoin d’aide pour vous rendre a la salle de bain et en
revenir (équipement ou mesure d’aide personnelle).

- Votre besoin d’aide pour manger ou vous habiller.

Expliquez au personnel que, méme si votre horaire de prise de médica-
ments et le leur peuvent ne pas étre identiques, vous DEVEZ prendre
vos médicaments a temps.

Expliquez-leur ce que 'omission d'une dose signifierait pour vous et
pour eux.

Planifiez des séances de réadaptation a ’hopital aux environs de I’ad-
ministration de vos médicaments (au moins 30 minutes apres les doses).

Demandez au médecin traitant 'autorisation de vous administrer vous-
méme vos médicaments (ou que votre partenaire de soins le fasse).

Remettez aux membres du personnel hospitalier la liste des médica-
ments contre-indiqués afin qu’ils connaissent les interactions médica-
menteuses possibles.

Informez le personnel de vos besoins particuliers en matiére de som-
meil, de régime alimentaire, de marche, d’équipement, etc. (cela peut
aussi étre fait au rendez-vous d’évaluation préopératoire).

Informez le personnel de tout probléeme de parole et de déglutition pour
lui permettre d’anticiper les problemes et y répondre.

Informez le personnel de ce qu’il faut faire et ne pas faire et de ce dont
vous avez besoin si vous avez une crise de dystonie.

Ne consommez aucune protéine (p. ex. produits laitiers, viandes, pois-
sons, ceufs, boisson a forte teneur en protéine, etc.) dans la demi-heure
de la prise de vos médicaments, car les protéines ont une incidence sur
leur absorption (vous devrez peut-étre attendre pour manger; demandez
de garder le plateau de repas plus longtemps, au besoin).

Consignez les problemes, les symptomes ou les difficultés, et notez a qui
vous avez parlé a ce sujet ou qui a traité vos difficultés (plus les notes
sont détaillées, mieux c’est).

Demandez des précisions au sujet des instructions ou des recommanda-
tions que le personnel hospitalier pourrait formuler, car vous pourriez
avoir des difficultés de compréhension ou d’attention, surtout si vous
avez subi une intervention chirurgicale sous anesthésie générale.
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Mise en garde o
Envisagez de garder vos médicaments avec vous lorsque

vous vous rendez au service des urgences jusqu’a ce que vous

ou votre partenaire de soins ayez la confirmation du moment
auquel le personnel hospitalier vous administrera votre premiére
dose de médicaments contre la maladie de Parkinson. Certains
médicaments peuvent ne pas étre disponibles a la pharmacie

ou a l'officine de I’hopital.

Demandez a votre médecin traitant de demander des traitements
physiques et respiratoires pendant votre séjour a ’hopital afin de
réduire le risque de pneumonie, d’infections des voies urinaires et
de coagulation veineuse profonde, car les personnes atteintes de la
maladie de Parkinson courent généralement un risque plus élevé
de ces problémes.

Si vous étes insatisfait du niveau de soins ou de traitement que

vous recevez a ’hopital, vous pouvez adresser vos préoccupations
directement au personnel.

Si cela n’améliore pas la qualité des soins, vous pouvez également
communiquer avec I’administration de ’hopital par les moyens fournis.

Quoi faire — Apreés :
Préparez votre congé avec votre partenaire de soins ou un membre
de votre famille AVANT votre admission a I’hopital et sachez qui vous
ramenera a la maison et quel soutien vous recevrez.

Demandez au personnel hospitalier d’évaluer si vous avez besoin de
mettre en place un plan de soutien avant votre congé et confirmez les
soins de suivi que vous recevrez a domicile.

Assurez-vous de comprendre et d’avoir consigné les plans et rendez-vous
de suivi médical.

Confirmez tout ajout ou changement de médicament.

Communiquez avec le personnel hospitalier pour déterminer si vous
avez besoin de traitements de réadaptation ou de soins a domicile.

Si vous étes transféré dans un établissement de réadaptation,
assurez-vous d’y sensibiliser, l1a aussi, le personnel.

Si votre horaire de prise des médicaments a été perturbé, communiquez
immédiatement avec votre médecin, votre neurologue ou votre
spécialiste des troubles du mouvement.
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Ce que vous devez savoir :

Si vous ou votre partenaire de soins avez choisi un transfert dans un
établissement de soins de longue durée, il y a plusieurs choses que vous
devriez savoir.

Les employés des établissements de soins de longue durée sont des
fournisseurs de soins de santé — infirmieres, médecins, préposés aux
services de soutien a la personne et autres — qui se spécialisent dans les
soins aux personnes agées, et certains, des probléemes de santé associés
au vieillissement. Toutefois, ils ne connaissent peut-étre pas bien les
symptomes et les défis associés a la maladie de Parkinson.

Votre séjour dans un établissement de soins de longue durée doit
s’accompagner d’'une communication avec les fournisseurs de soins de
santé qui y travaillent et de préparatifs en vue de les sensibiliser. On
n’insistera jamais assez sur I'importance d'une communication efficace.
La plupart des personnes atteintes de la maladie de Parkinson demeurent
a la maison et sont prises en charge par leur conjoint ou partenaire de
soins. Par conséquent, de nombreux établissements de soins de longue
durée n’ont pas suffisamment ’habitude de s’occuper de résidents
atteints de la maladie. Souvent, les personnes atteintes de la maladie de
Parkinson entrent dans ce type d’établissement aux stades ultérieurs de
la maladie lorsque leur partenaire de soins ne peut plus gérer leurs soins
a la maison.

La chose la plus importante que le personnel doit savoir est que vos
médicaments DOIVENT continuer d’étre administrés a temps, en tout
temps. Cela pourrait vouloir dire quune personne devra vous adminis-
trer vos médicaments en dehors des tournées habituelles. Le personnel
est parfois réticent a le faire. Si c’est le cas, vous ou votre partenaire de
soins pouvez parler au gestionnaire de I’établissement ou demander a
votre médecin de lui parler pour souligner I'importance de répondre

a ce besoin.

Pour les personnes atteintes de la maladie de Parkinson, la gestion des
médicaments est la partie la plus importante du controle des
symptomes. Une concentration constante de médicaments dans le sang
renforcera votre capacité de continuer a prendre soin de vous-méme.
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Cela réduira la charge de travail du personnel d’un établissement de
soins de longue durée, car vous pourrez continuer — le plus longtemps
possible — a gérer vos propres soins et votre hygiene. Informer le per-
sonnel des avantages pour eux de vous permettre de prendre vous-méme
vos médicaments ou de permettre a un membre de votre famille de vous
les administrer.

Assurez-vous de confirmer aupres de votre partenaire de
soins qu’il pourra le faire tous les jours.

Si des membres du personnel veulent de plus amples renseignements
sur la maladie de Parkinson, sa gestion dans un établissement de soins
de longue durée, les stratégies visant a optimiser le fonctionnement du
résident et autres renseignements essentiels, aiguillez-les vers le site
Web de Parkinson Canada (www.parkinson.ca).

Ce qu'il faut apporter:

A mesure que votre maladie évolue, votre capacité de communiquer
facilement, efficacement et en temps opportun risque de changer. Il est
important, surtout si des changements de personnel surviennent a
I’établissement de soins de longue durée et que de nouveaux employés
sont embauchés, de les informer de votre état et de vos besoins. Placez
I’affiche Avis hospitalier concernant la maladie de Parkinson™c sur le
mur, pres de votre lit, pour mettre le personnel au courant de votre
maladie et des facons de mieux gérer vos problémes. Vous pouvez aussi
mettre un aimant d’alerte - maladie de Parkinson™¢ au pied de votre lit
ou demander au personnel d’apposer un autocollant d’alerte - maladie
de Parkinson™¢ dans votre dossier pour attirer davantage I’attention.

Il pourrait aussi étre utile pour un établissement de soins de longue
durée d’avoir plusieurs affiches d’information sur la maladie de Parkin-
son dans les endroits ou elles seront lues et consultées par le personnel.
Elles sont offertes par Parkinson Canada.

Communiquez avec Parkinson Canada pour commander les ressources
de la trousse AGIR a temps™MC. Certaines ressources sont accessibles en
ligne. Consultez www.parkinson.ca et cliquez sur I'onglet Publications.
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Ce qu’il faut demander:
Voici des questions que vous pourriez poser :

Est-ce que quelqu’un de I’établissement a recu de la formation et de
l’information qui porte sur la maladie de Parkinson en particulier?
Etes-vous conscient de mes symptémes non moteurs ainsi que des
symptomes moteurs que vous pouvez voir?

Connaissez-vous les médicaments propres a la maladie de
Parkinson et 'importance de recevoir les médicaments a temps?
Mon schéma de posologie est-il incompatible avec les tournées
d’administration générale des médicaments de cet établissement?
Dans Paffirmative, comment cette situation sera-t-elle gérée étant
donné 'importance de 'administration de mes médicaments a
temps, en tout temps?

Autoriserez-vous 'autoadministration des médicaments si moi

ou mon partenaire de soins sommes aptes a nous en occuper?
Avez-vous recu une formation en milieu de travail offerte par
Parkinson Canada?
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Ce que vous devez savoir :

Dans un chapitre précédent, nous avons mentionné que les personnes
atteintes de la maladie de Parkinson se rendent plus fréquemment dans
les hopitaux — urgences, soins ambulatoires et hospitalisation — et nous
avons également souligné I'importance de maintenir ’horaire de prise
des médicaments, quel que soit le type de visite médicale ou de traite-
ment. Lorsque vous jouez un réle actif dans la gestion de votre santé et
de la maladie de Parkinson, ou qu'une personne défend vos intéréts,
votre état de santé s’en voit amélioré.

Que signifie défendre ses intéréts?
L’autonomie sociale s’applique a tous les aspects de votre vie, pas seulement
a votre santé. C’est une facon de gérer votre vie et votre santé avec assurance.

L’autonomie sociale, c’est donner son avis sur des problemes et des
décisions auxquels vous faites face. Cela signifie aussi étre proactif dans
la recherche d’information sur les choses qui vous touchent, vous, votre
santé et votre vie. Cela signifie écouter, regarder, lire, apprendre, connaitre
vos droits, comprendre votre maladie, vous connaitre, connaitre vos
symptomes et vos besoins. Si vous développez un sentiment d’autodéter-
mination et collaborez avec ceux qui peuvent vous soutenir et vous aider,
vous aurez la confiance nécessaire pour faire les choix et prendre les
décisions nécessaires pour avoir la meilleure qualité de vie possible.

Lorsqu’il est question de votre vie, vous étes I'intervenant le plus engagé!
Par conséquent, vous devriez exercer le plus grand controle sur celle-ci.
Toutefois, le fait de dire ce que vous pensez suscite souvent des senti-
ments de peur et d’évitement, surtout en présence de personnes que
vous croyez étre des experts ou des spécialistes en ce qui concerne vos
soins de santé. N'oubliez pas, vous étes le principal expert en ce qui
concerne votre santé, alors recueillez les renseignements dont vous avez
besoin et communiquez ces besoins.

La communication — efficace et respectueuse — est un élément clé de
l’autonomie sociale. Et le succes repose sur votre capacité a vous faire
entendre, quelle que soit la méthode que vous choisissez pour communi-
quer vos besoins, vos choix ou vos demandes de renseignements.
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Voici quelques points a retenir :

La communication se fait de facon non verbale 93 % du
temps; les mots que vous prononcez constituent seulement
7 % de la communication

+ Le ton, la hauteur et la modulation de la voix, les expressions facia-
les, le langage corporel, le contact visuel et d’autres indices visuels et
sonores transmettent beaucoup plus d’information que vos mots

Réfléchissez a ce que vous voulez dire.
- Soyez conscient de la facon dont vous le dites

Préparez-vous aux rendez-vous médicaux, aux discussions
et aux problémes éventuels.

- Conservez une trace de tout, y compris les conversations,
la correspondance et les ententes

Ecoutez et demandez des précisions si vous ne comprenez pas
quelque chose.

Vous pouvez respectueusement étre en désaccord, mais ne
pas étre désagréable (les deux parties doivent comprendre).

Soyez responsable de vos actions et tenez les autres
responsables des leurs.

Des erreurs seront commises, alors pardonnez, a vous-méme
et a autrui, et allez de ’avant

- Le blame ne menera a aucun résultat positif.
Travaillez en collaboration surtout avec ceux qui ont le pouvoir de
dire «oui ».
Faites des recherches, lisez, écoutez et apprenez pour mieux
comprendre votre maladie, vos traitements et vos options.

Améliorez vos connaissances générales en matiére de santé
afin de mieux gérer votre santé.

Acceptez de tenir compte de solutions originales aux
problémes et aux défis.

Le fait de défendre vous-méme vos intéréts augmentera la probabilité
que vous receviez les soins, I'attention et les services dont vous avez
besoin. La pratique de 'autonomie sociale aupres des fournisseurs de
soins de santé et d’autres professionnels augmentera votre confiance et
améliorera vos résultats globaux en matiere de santé.
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Ce qu'il faut demander:
Voici des questions que vous pourriez poser :

Pouvez-vous expliquer de facon simple ce que vous voulez que je
fasse entre deux consultations?

De votre point de vue de professionnel, quelle devrait étre

ma priorité?

Selon votre expérience, comment puis-je optimiser mon
rendez-vous avec vous?

Dois-je fournir d’autres renseignements la prochaine fois que je
viendrai?

Pouvez-vous me dire dans quelles circonstances je devrais
communiquer avec vous?

Quelles sont vos attentes envers les autres membres de mon
équipe de soins de santé?

Que puis-je demander aux autres membres de mon équipe de santé
de faire pour vous aider a prendre en charge mon traitement?
Quel est le délai de réponse habituel si je laisse un message a votre
cabinet?

Si vous aviez besoin de ce médicament ou de ce traitement,

le prendriez-vous?

Ce ne sont la que quelques-unes des nombreuses questions que vous
pouvez poser lorsque vous défendez vos intéréts, afin d’étre stir de
recevoir les meilleurs traitements et conseils de santé qui contribueront
a améliorer votre qualité de vie avec la maladie de Parkinson.

Si vous étes tres sir de vous et que vous étes déterminé, vous aurez des

relations plus significatives et productives avec chacun des fournisseurs
de soins de santé qui vous traitent. Vous pourriez également participer

davantage au systeme de soins de santé dans lequel vous étes traité.
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Nous espérons que vous avez pris plaisir a lire ce livret. Nous vous
encourageons a le consulter régulierement, a appliquer les connaissances
et a mettre en pratique les compétences suggérées. Nous espérons que
vous avez recueilli les renseignements qui vous aideront a mieux gérer la
maladie de Parkinson au sein de votre systeme de soins de santé et
aupres des fournisseurs de soins de santé que vous voyez.

N’oubliez pas, votre fournisseur de soins de santé posera les questions
nécessaires pour bien comprendre vos besoins et établir des diagnostics
cliniques exacts. Toutefois, vous étes votre propre expert! Il vous
appartient de mobiliser tous les membres de votre équipe de santé et de
les tenir au courant a chaque stade de la maladie. Tous les détails sont
importants. Ils contribuent tous a dresser une image exacte de qui vous
étes et de votre santé.

Nous vous souhaitons une expérience sans incident et bien gérée!
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Directives : Il s'agit d'un outil permettant de suivre les réactions aux
meédicaments et d'ajuster les doses et le moment de la prise des médica-
ments. Pour chague heure de la journée, cochez la colonne correspon-
dante qui décrit le mieux votre état moteur (c.-a-d. dans la rangée de 7 h,
indiquez I'état moteur moyen de 7 h a 7 h 59 ou si vous dormez, cochez
Endormi dans cette colonne.) Si vous dormez, cochez sous la case sous
Endormi. Si vous prenez une dose de médicament a 7 h 45, inscrivez
I'neure dans la colonne Médicaments MP de la rangée de 7 h.

Etat moteur Période

Heure de

«ON» avec
dyskinésie Trop

Période « ON »
Mouvements
normaux

Période « OFF »
Trop rigide
et lent

Endormi

Heure des
médicaments
pour la MP

la journée de mouvements

6h

7h

8h

9h

10h

11h

midi

13h

14 h

15h

16 h

17h

18h

19h

20h

21h

22h

23h

minuit
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