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La vie quotidienne

Vivre avec la maladie de Parkinson
A R R T N e e B S TRy

avec un parkinsonien

par G. De Doncker-Locy, infirmiére

Le jour ou 'on m’a demandé de m’occuper d’'une parkinsonienne, javoue
que je ne connaissait pas grand -chose au sujet de cette maladie. Pendant
ma formation d’infirmiere, qui date deéja, on appelait cette maladie “la
paralysie agitante” et les traitements, faute de médicaments a I'époque,
consistaient en “distractions” et “séjour dans un milieu attrayant”.

Actuellement ma patiente est entrée
dans une maison de repos et de soins.
Mon témoignage d’aujourd’hui n’est
pas seulement le mien, mais égale-
ment le sien et celui de toute sa
famille.

Comprendre

Pour “vivre avec le parkinsonien”, il
faut avant tout bien comprendre le
comportement physique du malade
qui peut paraitre trés déroutant: la
moindre émotion, une rencontre, une
déception, une mauvaise nouvelle ou
parfois simplement le fait de parler
peut entrainer des mouvements in-
controleés, des “dyskinésies” qui seront
d’autant plus pénibles si par notre
attitude nous montrons notre im-
patience. Par contre, au moment du
“blocage” ou du “off”, le malade est,
malgré les apparences, parfaitement
conscient; il est parfois difficile de
distinguer le sommeil normal du
“off”, seul le rythme de la respiration
peut trahir la différence. Dans cette
attitude figée, un geste ou un regard
de sa part peuvent signifier un appel
a laide. I est trés important de
pouvoir le secourir a ce moment
précis, par exemple en le sortant
d'une position inconfortable, en
l'aidant a bouger par un “truc” qui est
particulier pour chacun. L'anxiété du
“off” est son lot quotidien; en effet,
c'est durant le “off” que le malade se
sent le plus mal a l'aise, “comme dans
un corset d'amidon” dit le Dr de Barsy
et ce mal est d’'autant plus angoissant
que le malade ne peut pas réagir
seul.

Des anecdotes

Plusieurs anecdotes pourraient illus-
trer la méconnaissance de la maladie
de Parkinson. Par exemple une per-
sonne nous rend visite au moment
d'un “off” et quelques temps apres,
elle apercoit ma malade en pleine

forme et dit avec un bon sentiment;
“Mais Madame, que vous étiez mal ce
jour 1a!”. Heélas, il y a des anecdotes
plus pénibles comme cette réflexion
si souvent entendue: “Mais restez
donc tranquille!” ou “Ne bougez pas!”
pendant qu’on lui coupe les ongles ou
quon le soigne. Ou cette histoire
d’'une parkinsonienne qui arrivait par-
fois a faire ses courses sans proble-
mes, mais qui a d'autres moments ne
savait plus mettre un pied devant
lautre. On lui reprochait alors de
jouer la comédie! Suite a ce genre de
réactions, le malade perd souvent sa
confiance en lui-méme et n’ose plus
sortir de chez lui par crainte de n’étre
pas pris au sérieux; pourtant, le Par-
kinsonien a besoin, comme nous tous,
d’avoir des contacts avec les “bien-
portants”. Malheureusement, tout le
monde n'est pas préparé a ces ren-
contres, c'est pour cela quune bonne
information du public est nécessaire.

Informer le public

Des émissions a la radio et surtout a
la télévision sont nécessaires pour
informer le public sur la maladie de
Parkinson, des difficultes et des pro-
blemes que les parkinsoniens rencon-
trent dans leur vie quotidienne, afin
de faciliter leur intégration dans la
vie sociale. La vie de tous les jours des
bien-portants se déroule avec un cer-
tain rythme et dans un environne-
ment familier. Un malade perturbe
toujours la vie de son entourage, il en
est de méme pour un parkinsonien.
La meilleure fagon de lui montrer que
nous l'acceptons est de nous informer,
de nous adapter a sa maladie par
tous les moyens afin déviter au
maximum les “petits accidents” telle-
ment frustrants pour lui, mais égale-
ment pour faciliter la vie de tous.

Les repas

En ce qui concerne le rythme de vie,
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Tendresse pour 'homme a la paraly-
sie agitante

Pour T'humble Lazare qui givre ses
muscles

Pour ses yeux remplis d’outre-nuit
Tendresse pour celui qui renait

Au rythme des drogues
humaines,

trop

Au rythme des heures imparfaites

Tendresse pour celui qui croit au
mouvement espére

Au réchauffement de I'étreinte
Piétinement incertain de l'attente

Jaimerais ouvrir le sacrement magi-
que

La baguette d’amour
Et le Craal printanier

Jaimerais leur donner la tendresse du
degel

L'embrassade de l'arabesque enfin
délivrée;

Quelques heures au sein d'un nouvel
aurore

La-bas, au bout du chemin, ’espoir

Trop souvent figé comme un radeau
de la méduse;

Le geste accroché a un brin de
lumiére

Apprendre l'hiver a chaque pas

La longue retraite de Russie

Pour ces combattants sans armes

Tendresse pour la Femme qui trem-
ble

Et le vieux Monsieur qui se courbe
Pour ces héros sans révolte

Un matin peut-étre viendra

Dans ces regards figés de solitude
Ou le tremblement sera d’alléegresse

Aulteur inconnu

celui-ci sera parfois perturbé la nuit
par la prise des médicaments ou
d’autres problémes, mais aussi le jour
et surtout au moment des repas ou
une certaine souplesse s'impose. En
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