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CONFERENCE

Le Pr POLLAK du CHU de Grenoble  était  à Roanne ( Loire) , le 3 novembre à l’initiative du Groupement du Roannais ;

Conférence intéressante par un conférencier agréable, facile à aborder ;

Que peut-on retenir ?

Depuis dix ans, on a découvert beaucoup de choses nouvelles ; 

· Plusieurs gènes sont en cause , sept ou huit pour le moment ;( on en découvrira d’autres) sans pour cela parler de Parkinson familial.

· Le siège est bien la substance noire, mais pas seulement ; d’autres parties du cerveau sont en cause ; peut-être même des zones hors cerveau

· Les corps de Lévy jouent un rôle important ; selon le lieu où ils se développent, on aura un parkinson ou une démence

· La trilogie «  Lenteur, raideur, tremblement », l’implantation dans le locus niger sont des notions qui concernent les symptômes moteurs

·  Symptômes non moteurs : problèmes de pertes d’odorat ( peut-être les premiers signes), de déglutition, de constipation, troubles du comportement, du sommeil paradoxal…

· Symptômes que nous connaissons bien. Ce qui est nouveau, c‘est qu’ils soient reconnus par la faculté ;

· Développement de l’imagerie : la scintigraphie par datscan nous permet de connaître ce qui se passe dans le cerveau .

· Traitements ? pas grand chose : une molécule à toutes les sauces : la L dopa ; C’est la molécule à employer en priorité.

· Les agonistes peuvent suppléer, compléter dans différents cas ;  mais attention aux effets secondaires   ( addictions)

· A quelle dose ? juste ce qu’il faut ; variable selon malade, il faut tâtonner : assez pour être efficace, pas trop pour éviter les fluctuations

· La chirurgie ? on affine la « cible » des électrodes, mais seulement  8% des malades concernés.

On pourrait mieux connaître la maladie si on avait plus de cerveaux malades et sains à étudier, alors le Pr Pollak nous appelle au don du cerveau.

De même dénonçant la faible représentation et la dispersion des organisations de malades, il appelle les malades à se regrouper  pour obtenir une meilleure prise en compte de cette maladie.

J’arrêterai ici ; attention : je ne prétends pas faire un compte-rendu  intégral, objectif ; j’exprime ce que je ressens aujourd’hui ; la conclusion ci-dessous est la mienne :

· On en sait de plus en plus mais on n’est sûr de rien ; 

· Une seule certitude : il nous faut continuer avec nos tremblements, raideurs, lenteurs, crampes, constipations, déglutitions et autres problèmes, tous invalidants…

Paul Jacquy




FÊTE de PARKINSON

Le ciel est souvent gris, nos pensées aussi, nous sommes tous, malades et familles, sous l’emprise d’un être diabolique : PARKINSON 

Et si un jour nous tirions un coin du rideau pour laisser entrer un rayon de soleil ?


Et si nous ouvrions tout grand les fenêtres pour illuminer , le temps d’un chant, ou d’une danse, nos visages, habituellement figés.

C’est ce que le Groupement des parkinsoniens de l’Allier vous propose : une journée de fête pour vous, votre famille, vos amis  pour une participation très faible.

PLUS BELLE LA VIE

Le dimanche 17 janvier 2010

A ygrande  

A partir de 10 heures : rassemblement, présentation , échanges,



Paiement des cotisations ( n’oubliez pas de rapporter votre bulletin d’adhésion rempli)

A 12 h 30 Repas  à la salle polyvalente

Au menu :
 Foie gras



Cassolette de fruits de mer



Sauté de Veau  et sa Garniture forestière



Salade et fromage



Omelette Norvégienne

A partir de 15 heures : Animation musicale : Chants ; danses,

Participation pour l’ensemble de la journée :  
Adhérent : 10 €

Non adhérent : 15 €

Inscription avant le 9 janvier en renvoyant le bulletin ci-dessous à Ghislaine Pinot 10 rue Stéphane Servant 03000 MOULINS

________________________________________________________________________

Nom : ………………………………  Prénom :……………………………..

Adresse : ……………….. ………………………………….     Téléphone ………………

Participera à la Fête du 17 janvier à Ygrande

Retient …………. Repas

pour ….. adhérent à 10 €  = …….. €

et ……..  invités à 15 € … = ……. €





_____


total


……..

Ci –joint un chèque de ……….€ à l’ordre de « GP Allier »

.
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Tous les adhérents trouveront dans ce courrier un tract avec un bulletin d’adhésion ; Nous souhaitons qu’il nous soit retourné le plus rapidement possible , par exemple le 17 à Ygrande


 Pour les couples, le conjoint (e) qui participe à nos activités doit être adhérent pour des questions de responsabilité ..





L’abonnement à « La page » est  indépendant, vous devez utiliser la fiche Veuillez nous excuser pour ce supplément de travail, mais les comptes  sont séparés.





Récapitulons :  





Adhésion au Groupement des Parkinsoniens de l’Allier » :un chèque à l’ordre du GP 03


Le bulletin d’adhésion et le chèque sont obligatoirement envoyés à Ghislaine Pinot ou donné à un des responsables qui transmettra





Abonnement à « LA PAGE » ……… ………… ………………chèque à l’ordre de  la FFGP 


Don pour la Recherche   ……………………….. ……………. un chèque à l’ordre de FFGP Recherche


 


Ces deux chèques sont adressés à La trésorière de la FFGP :Michèle FORTIN,  la Pierre , 61310 EXMES


( Eventuellement, vous pouvez les joindre à votre cotisation, nous transmettrons)





SOPHROLOGIE





Genevieve Rosseel est venue présenter une « méthode de récupérations physique et mentale. »


« Exercices simples :


Mouvements respiratoires, 


D’induction à la détente


De visualisation »


Gymnastique du corps et de l’esprit,la sophrologie peut certainement permettre d’obtenir un mieux-être.





Séances individuelles ou collectives.


Renseignements au


06 87 09 58 71


� HYPERLINK "mailto:genevieve.rosseel@wanadoo.fr" ��genevieve.rosseel@wanadoo.fr�











Réorganisation du bureau :


Président : MARIUS Maxime la Polka 03160 YGRANDE


Vice-président Moulins : BOUTERIGE Bernard Allée banville 03400 YZEURE


		Vichy : AUGRANDENIS Jean-Marc, 25 bis Av de la Marne 03200 VICHY


		Montluçon : BRUN Pierre,18 route de la font noire ;03410 PREMILHAT


		Nord Allier : DOMIN Henri 5 AV Jean Jaures 03350 CERILLY


Secrétaire : communication, formation : JACQUY Paul le Creux des Vaux 03470 MONETAY sur LOIRE


Secrétaire vie du groupement, relations Associations, communes, Administration :





Trésorière : PINOT Ghislaine, 10 rue Stéphane Servant, 03000 MOULINS


Trésorière Adjointe :  SARRASSAT Michèle ,15 rue des Aulnes 03000 AVERMES


Organisation des journées : Sylvie Crevon Uribes, Thierry Ganne





 L’EDITO du Président,





L’année deux mille neuf se termine, et avec elle, c’est la première décennie du vingt et unième siècle.


Il ne semble pas que dix années  soient déjà passées depuis les fêtes de l’an deux mille.


Malheureusement pour nous, parkinsoniens, au cours de cette période, rien de nouveau dans le traitement de la maladie de Parkinson que ce soit médicaments , chirurgie…


Nous pouvons juste constater que le nombre de parkinsoniens  augmente avec 12000 nouveaux cas par an.


Aucun nouveau médicament, juste l’amélioration ou la composition de certains, plus facile d’utilisation, avec une seule prise par jour, dispersibles, à libération prolongée.


Gardons l’espoir que la prochaine décennie sera celle où les chercheurs trouveront la solution pour notre bonheur


Malgré les recherches sur les causes de la maladie, elles restent inconnues. Il est de plus en plus certain que les expositions prolongées à certains matériaux, en particulier le plomb, le cuivre, le manganèse, les désherbants contenant de la roténone ou du M.P.T.P, soient des facteurs favorisant la maladie.


Cette approche de la maladie donne la possibilité, dans certain cas, d’être reconnu comme atteint d’une maladie professionnelle.


Un ancien médicament, le SIFROL, modifié en libération prolongée doit arriver sur le marché ainsi qu’un nouveau, l’ISRAPIDINE qui serait peut-être  le seul à arrêter l’évolution de la maladie.


Toujours en dernier recours, pour à peine 10% des  malades, la chirurgie peut être envisagée, mais l’opération a peu d’effet sur les chutes , la parole, le freezing, … la maladie continue.


Dans l’immédiat, les stimulés ont presque tous un bénéfice, mais rares sont ceux qui le conservent au bout de 4 ou 5 ans .





Notre année festive va débuter  de manière différente. La traditionnelle galette des rois sera supprimée et remplacée par la


« FËTE des Parkinsoniens »


le dimanche 17 janvier


à YGRANDE


Nous espérons que cela apportera un nouveau souffle pour cette nouvelle année.





En attendant je vous souhaite de bonnes fêtes de fin d’année et un très bonne et heureuse année 2010


					A bientôt





						Maxime MARIUS











Réunion du 14 décembre : 


Organisation de la fête du 17 janvier à Ygrande, (voir dernière page)


Calendrier : 	17 janvier : fête des Parkinsoniens


11 février : conseil d’administration à Saulcet à 10 h puis après-midi de détente


17 mars : Assemblée générale à MONTLUCON ; lieu à préciser


10 ou 17 avril : Présentation et Remise du DVD de la FFGP à Yzeure


Campagne d’adhésion 2010


Réorganisation du bureau











Réunion du 9 novembre : Principales Décisions





Pas de  journée galette  avec paiement des cotisations: depuis deux ou trois ans, baisse de la fréquentation ; chaque adhérent recevra un bulletin d’adhésion, une fiche pour l’abonnement à la Page, et pour les dons à la recherche


Fête Parkinson : rassembler le plus grand nombre de personnes concernées ( malades, familles, amis …) ,pour faire la fête pour une participation minime ( de l’ordre de 10 € par personne)


Prévisions : date : fin janvier lieu :  Ygrande, Repas par traiteur animation : musique, chants, danses .


Maxime se charge des contacts


Préparer un tract à distribuer largement, avec bulletin d’adhésion, une petite affiche à mettre dans les salles d’attente


La FFGP envisage de venir pour la diffusion d’un DVD, nous proposons un jour de la semaine du 11 avril.
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