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Psychologie

Exposé des expériences vécues lors d’'un séminaire de deux jours avec un groupe d’entraide de parkinsoniens:
Les patients et leurs proches apprennent a surmonter quotidiennement la maladie

de Parkinson

Giuseppe Di Stefano, lic. phil, psychologue FSF. Clinique pour épilepsie et neuro-réhabilitation, Tschugg,
et Dr Roland Markoff, médecin spécialisé en Neurologie FMH, Coire

Le séminaire ,,Apprendre a surmonter quotidiennement la maladie de Parkinson® s'est tenu a Ilanz, en mai
1995, au couvent St. Joseph des soeurs dominicaines avec la participation du groupe d’entraide de Coire.
C’était, selon nous, la premiére expérience de ce genre en Suisse. Un des points essentiels de ce séminaire
tentait de clarifier et de faire comprendre les besoins et les problemes quotidiens. Cela devait nous permettre
d’étre plus spécifiquement proche des patients.

1. Organisation du séminaire
Deux groupes se sont formés apres
une introduction commune du sujet:
un groupe de patients et un autre de
proches et soignants. Les deux grou-
pes ont ¢laboré séparément une liste
de problémes et de besoins.

Les désirs spécifiques que 1’on ad-
resse au partenaire ou soignant ont
été formulés lors d’une deuxieme
séance séparée et nous avons recher-
ché des stratégies capables d’aider
a surmonter les problémes qui se
présentaient.

Une discussion incluant tous les
participants a eu lieu lors de la der-
niere partie de ce séminaire. Chaque
groupe a communiqué a 1’autre
groupe les problémes, besoins et
désirs essentiels qui ont été¢ formu-
lés. Chaque couple a ensuite eu la
possibilité d’échanger ces aspects
lors d’un téte-a-téte personnel.

Les aspects rassemblés par les deux
groupes seront présentés un peu plus
loin dans I’article. C’est par souci
d’authenticité que les termes utilisés
ont été retranscrits - autant que pos-
sible - dans leur forme originale.

2. Résultats du séminaire de
groupes

Les problemes qui apparaissent
quotidiennement ont été groupés
dans le tableau 1. Ils reflétent tant
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chez le patient que chez le proche
ou lesoignant un grand besoin d’in-
formations supplémentaires se rap-
portant aux questions médicales et
psychologiques. Les aspects concer-
nant la qualité de la vie, la relation
avec les sentiments personnels et les
situations difficiles viennent au
premier plan.

Le sujet suivant traite des demandes
que les patients adressent au parte-
naire ou au soignant.

Les patients ont formulé les points

suivants:

- Le partenaire doit avoir plus de
patience, entre autre avec la len-
teur. Nous ne sommes pas in-
tentionnellement lents, alors s’il
vous plait ne nous faites pas de
reproches .

- Nous désirons étre incités affec-
tueusement aux activités, mais,,ne
rien faire® et ,,se cacher derriére
la maladie™ peut aussi étre agré-
able.

- Nous désirons plus de dialogues
communs concernant les proble-
mes et les désirs réciproques.

- Nous voulons avoir plus de temps
pour le partenaire et pour ses
désirs.

- Dappartement doit étre adapté a
I’handicap et non aux préférences
esthétiques.

- Nous sommes ralentis et avons
besoin de plus de force et d’efforts

pour faire les mémes choses que
vous; nous voulons que cela soit
reconnu.

- Nous désirons plus de dialogues et
plus d’échanges personnels.

- Une vie existe a coté de la maladie,
nous ne sommes pas seulement
faits de maladie.

Les proches et les soignants ont
formulé les demandes et les désirs
suivants a 1’égard des patients:

- Le patient doit, dans la mesure de
ses possibilités, aider spontané-
ment, réguliérement et aussi avec
joie aux travaux du ménage parce
que cela représente un grand sou-
lagement pour les proches. De
petits travaux fixes pourraient, par
exemple, étre distribués.

- Le patient ne doit pas étre négatif
face a ses soignants; il doit leur
accorder plus de confiance et
accepter I’aide qu’on lui propose.

- Les patients doivent se donner plus
de peine pour respecter le pro-
gramme quotidien (p.ex. se lever,
I’heure des repas).

- Les patients doivent accorder des
loisirs personnels et un peu de
liberté a leur partenaire.

- Les patients doivent un peu moins
regarder la TV. Ils doivent aussi
s’occuper de leurs propres activi-
tés et intéréts et développer plus
d’activité.

- I1'y a aussi une vie (normale) a coté
de la maladie.
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Tableau 1: Les problemes au quotidien

- Comment peut-on se résigner a cette maladie?
- Ne pas étre seul avec une telle maladie, les autres ne
- Comment faire pour mieux s’adapter a la maladie se portent pas bien non plus
(surmonter la maladie)? - Comment gérer les problemes sexuels?
- Pourquoi n’y a-t-il pas de médecins spécialisé€s pour
la maladie de Parkinson?
- Dans quelle mesure un traitement psychologique
peut-il aider dans la maladie de Parkinson?
- Désir d’échanger des contacts et des impressions
personne]les entre patients ...des proches et des soignants
- Comment peut-on surmonter 1’inhibition?
- Se sentir en sécurité aupres des personnes animées - Comment peut-on apprendre a vivre avec son pro-
des mémes sentiments et atteintes par la méme  pre égoisme?

....des patients

maladie - Qu’en est-il de notre qualité de vie?

- Réduire les sentiments de culpabilité - Conflits de rdles partenaire/soignant

- Parler avec d’autres patients des problémes du - Role en tant que soignant: aider le patient tout en
partenaire réprimant nos besoins personnels

- Comment réagir aux réactions de I’entourage face - Apprendre a s’adapter a la lenteur du patient
aux symptomes? - De quelle aide le patient a-t-il vraiment besoin?

- Comment supporter tout cela lorsque je me sens trés - Comment me délimiter face aux appels a I’aide du
mal? patient ?

- Comment m’adapter a I’évolution de la maladie et - Comment est-ce que je réagis aux réactions
de ses symptomes? (négatives) de I’entourage face a la maladie?

- Trouver de la sécurité aupres de la famille et dans la - Ou trouve-t-on de I’aide pour les soins (p.ex. la nuit)?
foi - Comment apprendre a vivre avec sa propre mauvaise

- Le désir d’une maladie sans douleurs conscience et ses sentiments de culpabilité?

- Comment pourrait-on trouver du personnel soignant - Doit-on, aprés tout, avoir des sentiments de
spécialisé dans la maladie de Parkinson? culpabilité?

- Est-il possible de surmonter plus facilement les effets - Est-ce que le patient ne veut pas ou ne peut pas?
secondaires des médicaments grice a une attitude - Doit-on étre sensible-ou faut-il nous défaire de notre

positive? sensibilité?

- Comment aborder la peuret I’incertitude sur I’évo- - Ou se trouve le juste milieu dans la relation avec le
lution de la maladie? patient?

- Comment peut-on contribuer a améliorer notre état - Comment gérer nos attentes et désirs personnels?
(p.ex. fagon de vivre, nourriture)? - Est-ce qu’on ose étre méchant avec le patient?

- Comment assumer les blocages (p.ex. la nuit ou - Comment gérer les attentes de I’entourage?
lorsqu’on est seul)? - Doit-on accepter de I’aide venant de I’extérieur et

- Quel age peut-on atteindre en ayant la maladie de des autres?
Parkinson? - Quelle aide extérieure doit-on accepter (aide des

- Quel est I’effet des médicaments a long terme? proches ou des institutions)?

- Existera-t-il une fois un médicament qui guérit - Est-ce qu’il y a une différence entre les hommes et
complétement la maladie? les femmes dans le role de proche?

- Comment gérer les problémes persistants inhérents - Comment gérer la dépression et la tristesse du
a la maladie? patient?

- Comment informer ’entourage lorsque nous avons - Quelles sont les attentes des patients?
des ,,pannes* (p.ex. lors de retard 4 des rendez-vous) - Comment régler les problémes financiers dus a la
pour ainsi limiter les dégats? maladie?

- Comment gérer la douleur? - Comment réaliser ma qualité de vie personnelle?

- Quels symptomes sont dus a la maladie de Parkinson
et lesquels sont dus a 1’age?
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- Nous vous aidons et vous soignons
volontiers, mais nous avons aussi
besoin de notre temps libre et de
notre tranquillité pour pouvoir
Nous ressourcer.

Un autre aspect essentiel était de
savoir quelles stratégies appliquer
pour pouvoir surmonter ces prob-
lemes.

Les patients ont notamment nomm¢

les stratégies suivantes:

- Nous voulons conserver le plus
possible notre indépendance et ne
pas étre matern¢s.

- Nous aimerions décider seuls
quand nous avons ou n’avons pas
besoin d’aide.

- Quand nous recevons trop rapi-
dement de I’aide, cela provoque
des dépressions et de la compas-
sion pour soi-méme.

- Recevoir de ’aide rapidement est
seulement nécessaire en société ou
quand c’est urgent, sinon il faut
nous laisser assez de temps pour
pouvoir agir seuls.

- Nous ne voulons pas devenir des
assistés par ’aide que ’on nous
apporte.

- Les personnes qui nous soignent
devraient étre mieux formées sur
les conséquences de la maladie
pour qu’elles aient plus de compré-
hension face a nos symptomes.

- Parfois - du moins par moments -
nous n’avons méme pas besoin
d’aide.

- Les patients et les proches doivent
mieux s’entendre entre eux.

- Avoir du temps et accorder du
temps.

- Nous aimerions recevoir des éloges
et de la reconnaissance lorsque
nous avons fait quelque chose par
nous-meémes.

- Nous ne sommes pas seulement
faits de maladie.

- Nous écoutons et sommes présents,
méme si parfois cela n’en a pas
I’air; tout se fait plus lentement.
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Les proches et les soignants ont

formulé les stratégies suivantes:

- En été: travailler dans le jardin (do-
maine a soi, s’¢loigner du parte-
naire).

- Sortir le plus souvent possible de
la maison.

- Trouver de la force dans la foi.

- Partir chaque jour seul pendant 30
minutes ou plus (p.ex. des cours).

- Avoir des activités dans des soci-
étés.

- Avoir des moments a soi définis
pour pouvoir entreprendre quelque
chose sans avoir mauvaise consci-
ence.

- Respecter les heures des activités
quotidiennes dans la famille (p.ex.
heures des repas).

- Avoir un jour libre par semaine.

- Etablir des priorités personnelles.

3. Conclusions

Les problemes psychologiques sont
aussi fréquents chez les patients que
chez les proches et il y a un grand
besoin en informations suppléme-
ntaires concernant les questions
médicales et psychologiques. Un
accompagnement intensif, assuré
par des médecins et des psycho-
logues semble essentiel et il est
important d’accorder autant d’atten-
tion aux proches qu’aux patients. Les
patients ont cependant de la peine a
parler des problemes psychologiques
et ils ont besoin d’un cadre appropri¢
pour y arriver. Des psychothéra-
peutes peuvent aider a résoudre ce
genre de problemes. Les problemes
psychologiques ne sont pas im-
muables, mais ils peuvent étre
abordés avec succes. Il est toutefois
important d’oser faire le premier
pas, de surmonter le silence et de se
laisser conseiller par des spécia-
listes.

Des interventions psychologiques
peuvent étre utiles pour améliorer la
capacité a gérer le stress, pour

apprendre a surmonter les situations
engendrées par la maladie (surmon-
ter la maladie). De tels programmes
d’entrainement peuvent se suivre
ambulatoirement ou également en
clinique.

Vol gratuit pour une personne
qui accompagne un handicapé

Swissair accorde sur ses vols inté-
rieurs, a toute personne qui accom-
pagne un handicapé, un rabais de
100% sur son billet; ceci a condition
que la personne handicapée ait payé
son billet de vol au tarif entier. Cela
équivaut a un vol gratuit pour
I’accompagnant (une copie de la
carte AVS/Al doit étre présentée par
la personne handica-pée).

Renseignement: Swissair Reisebiiro
HB Ziirich, tél. 01 258 33 55 (lu-ve
8.00 a 18.00 h., sa 8.30 a 13.00 h.).

Billet d’excuse

C’est a notre regret que quelques
fautes de frangais se sont glissées
dans le questionnaire frangais, in-
séré au milieu du dernier maga-
zine d’information, et dans diffé-
rents autres textes. Comme ce
supplément a été décidé dans un
délai trés court et que notre tra-
ductrice était absente, nous avons
dd engager une personne de
remplacement. Nous présentons
nos excuses a nos membres ro-
mands pour ces différentes fautes.
Le secrétariat central
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