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Vivre avec la maladie de Parkinson
S R R R T R R R T T T T

Les jeunes parkinsoniens

Bi. On a cru pendant longtemps que la maladie de Parkinson n’atteignait
presque que les personnes ageées. Des études réalisées récemment aux
Etats-Unis ont révelé cependant que 10% des parkinsoniens avaient moins
de 40 ans. En Suisse, ou 6’000 a 10’000 personnes sont atteintes de la maladie
de Parkinson, ils seraient donc 600 a 1'000. L’Association suisse de la
maladie de Parkinson compte deux groupes d’entraide exclusivement
composés de jeunes parkinsoniens. Nous en avons rencontré les represen-
tants: Vreni Kiilhne qui a créé, avec l'aide de son mari, le groupe
d’Adligenswil, et Walter Mattes qui a fondé le groupe de Winterthour et

environs.

A quelle époque avez-vous Créé ce
groupe et pour quelles raisons?

V. Kiuhne La premiere réunion s'est
déroulée en avril 1988. En tant
qu'epouse d'un jeune parkinsonien, je
me sentais totalement isolée lors des
manifestations organisées par I'Asso-
ciation suisse de la maladie de Par-
kinson et, de retour chez moi, jétais
chaque fois trés déprimée. Mon mari
et moi-méme ne vivions pas du tout
les mémes difficultés que les person-
nes de 70 ou 90 ans. A 'époque, nous
avions en effet trois enfants en age de
scolarité et mon mari exergait un
travail tres astreignant. Les rares con-
tacts que nous avions avec dautres
jeunes parkinsoniens me boulever-
saient et ne diminuaient en aucune
maniére les craintes que jéprouvais
face a l'avenir. Je sentais bien que les
autres vivaient les mémes incertitu-
des que moi.

Au cours d'une rencontre avec le
Professeur HP. Ludin, jai insisté sur le
fait que I'Association suisse de la

maladie de Parkinson devait accorder
plus d’attention aux problémes et aux
intéréts des jeunes parkinsoniens.
C’est lui qui m’a encouragée a fonder
ce groupe d’entraide. Depuis, notre
maison sest transformée en lieu de
rencontre et jen suis trés heureuse.
Nos réunions sont toujours tres
enrichissantes. Lorsque l'on me
demande pourquoi je fais tout cela
alors que jai déja suffisamment de
probléemes, je réponds que “souffrance
partagée est a moitié soulagée”, sur-
tout lorsque l'on vit avec des amis.

W, Malfes: Le groupe dentraide de
Winterthour a été fondé en avril 1991,
pour compléter celui de Vreni et Hans
Kihne. En effet, le secrétariat me
faisait parvenir regulierement des
adresses de jeunes parkinsoniens
habitant la région de Zurich et Win-
terthour, pour lesquels le trajet
jusqu'a Adligenswil était beaucoup
trop long. Un jour, jai invité ces
personnes a Winterthour et nous
avons décidé de créer notre propre

A&

A quel rythme se réunit le groupe et
quelles sont vos occupations?

groupe d’entraide.

V. Kuhne Nous nous réunissons trois
a quatre fois par année. Nous invitons
un conférencier ou discutons de pro-
blemes qui nous préoccupent plus
particulierement. Au cours des der-
niéres rencontres, les membres du
groupe ont exprimé le deésir de
s’adonner a des occupations un peu
plus divertissantes, comme la pein-
ture, le bricolage et divers jeux de
société. En outre, nous avons organiseé
un week-end dans une maison
d’accueil en montagne. Un nouveau
projet est en cours.

W, Matfes: Nous avons également
décidé de nous réunir trois a quatre
fois par année. Nous nous préoccu-
pons plus particuliéerement des the-
mes suivants:

- échanges d'informations et dex-
périences sur les médicaments (effi-
cacité, incertitudes et appréhensions,
derniers résultats des études scientifi-
ques);

- échanges d’informations sur la
chirurgie stéréotaxique;

- discussions sur la maniére dont a
été vécue la période précédant la
prise de connaissance du diagnostic;
réflexions sur le réle du médecin, sur
les diverses possibilités d’assumer le
choc, sur laide qui pourrait étre
apportée au patient et sous quelle
forme;

- commentaires des articles paraissant
dans le magazine de l'association et
dans la presse meédicale.

Nous souhaitons également partager
nos loisirs, afin d'éviter de faire de
notre maladie l'objet constant de nos
rencontres. Nous avons donc décidé
de nous retrouver pour des balades
dans la nature, des expositions et
autres manifestations culturelles. Ce
sont ces rencontres qui nous permet-
tent de mieux nous connaitre et de
nous rendre solidaires les uns des
autres.

Quelles sont les difficultés auxquel-
les les jeunes parkinsoniens sont
plus particulierement confrontés?



A

V. Kihne Elles sont nombreuses et
posent souvent de gros problémes.
Les difficultés professionnelles occu-
pent le premier plan, avec tous les
probléemes de subsistance qu’elles im-
pliquent. 11 faut démeéler la question
difficile des assurances. Lorsque la
personne n'est plus capable de tra-
vailler et qu'elle se trouve face a une
retraite prématurée, elle se demande
ce quelle va devenir. De plus, la
maladie restreint les possibilités de
loisirs et de vacances en famille.
Toutes ces réalités exigent de gros
efforts d'organisation.

W Mattes:1l y a en effet beaucoup de

Comment la maladie se manifeste-
t-elle chez les jeunes parkin-
soniens?

Les personnes atteintes de la mala-
die de Parkinson avant l'age de 40
ans présentent des caractéristiques
communes. Cest ce que montre le
Dr LI Golbe, neurologue a l'uni-
versitt du New Brunswick (Etats-
Unis) dans 'un de ses articles paru
dans la revue “Neurology”. La mala-
die débute généralement par des
signes de dystonie focale qui sont
souvent deécrits par le patient
comme “une raideur musculaire
persistant pendant les premiéres
heures matinales”. Les périodes “off”
apparaissent au cours de l'évolution
de la maladie qui est, par ailleurs,
plus lente chez les jeunes parkin-
soniens que chez les personnes
ageées. Un malade sur trois répond
mal a la lévodopa. De plus, le
traitement provoque assez rapide-
ment des dyskinésies et des pertes
d'équilibre moteur selon les doses
absorbées.

probléemes. La maladie transforme la
vie du couple et plus particulierement
sa vie sexuelle. Le malade doit réap-
prendre a vivre avec lui-méme; il se
demande de quoi il est encore capa-
ble. Les roles au sein de la famille
doivent étre réévalués, par exemple
pour tout ce qui touche a l'education
des enfants. Les loisirs en famille
doivent étre réameénages. Heureuse-
ment, les groupes d’entraide permet-
tent de créer de nouvelles relations
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qui peuvent se révéler extrémement
salutaires.

La maladie ne compromet pas seule-
ment la carriére professionnelle, mais
elle provoque aussi des doutes exi-
stentiels qui peuvent s’exprimer sous
la forme d'une profonde dépression
accompagnée d'une tendance suici-
daire. Cet état dépressif est trés dif-
férent de celui de la personne agée,
car le jeune parkinsonien est atteint
d'une maniere totalement imprévisi-
ble au milieu d'une carriére profes-
sionnelle ou d'une vie privée et fami-
liale équilibree.

C'est toute la vie de la personne qui
est remise en question. Les problemes
financiers font leur apparition. Les
relations qui avaient été nouées avec
les collegues de travail disparaissent
souvent aprés I'abandon de la profes-
sion. Parfois, le malade choisit spon-
tanément de s'isoler. Un sportif de
haut niveau qui doit renoncer a
pratiquer son sport préféré risque de
perdre ses amis car ceux-ci ne savent
souvent pas comment réagir au hand-
icap de leur coéquipier. Le diplome
d’honneur ou la qualité de membre
d’honneur qui est souvent attribuée
au malade n’est qu'un alibi permet-
tant de faciliter la séparation.

Comment peut-on soutenir et aider
efficacement les jeunes parkin-
soniens?

V. Kihne Les médecins doivent ab-
solument comprendre que toute la
famille du malade est impliquée et
qu’elle doit aussi étre accompagnee. 11
est essentiel, par exemple, que le
patient et la famille puissent savoir
des le début ce que cette maladie
implique pour l'avenir. Il serait égale-
ment trés utile d'étre dirigés vers
I’Association suisse de la maladie de
Parkinson deés que le diagnostic est
posé. Enfin, les médecins nous
aideraient davantage s'ils pouvaient
accepter leur propre impression d’'étre
dépassé par la maladie, ainsi que le
sentiment d’'impuissance et le trouble
quiils ressentent. Je pense que cette
attitude ne pourrait que renforcer la
confiance mutuelle.

W Matfes: L’appartenance a un
groupe dentraide est un excellent
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moyen d'éviter l'isolement du couple
et de la famille. Elle permet de
conserver des relations professionnel-
les et sociales. De plus, 'exemple des
autres nous aide a trouver nos pro-
pres moyens de vivre de fagon posi-
tive, a développer notre imagination,
a chercher de nouveaux modeéles de
comportement qui peuvent nous aider
a reconstruire notre vie. Avec un peu
de motivation, ces changements peu-
vent se révéler passionnants. Il y a
beaucoup de choses que je ne peux
plus faire, mais j'ai créé de nombreux
contacts avec d’autres personnes. Mal-
gre les difficultés qu’elle provoque, la
maladie peut faire naitre une nou-
velle conception, plus positive, de la
vie.

Désirez-vous exprimer des souhaits
particuliers?

V. Kihne Les parkinsoniens ont be-
soin de beaucoup de tolérance. Lors-
que cela s’avere nécessaire, ils
désirent étre aidés tout simplement,
sans devoir répéter inlassablement les
meémes explications sur leur situation
quasi incroyable, ce qui leur demande
beaucoup trop d'efforts. Les médias
devraient donc manifester plus d’in-
térét a la situation des parkinsoniens,
afin d'expliquer au public ce que
signifie cette maladie au quotidien.

W Matfes: Je pense que de nombreux
jeunes parkinsoniens pourraient bé-
neéficier d'un soutien psychologique.
Les jeux de rdles permettent par
exemple de trouver de nouveaux
modeéles de comportement. L'interven-
tion d'un psychologue donnerait a
plus d’'un jeune parkinsonien le “coup
de pouce” nécessaire pour s’ouvrir au
monde.
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