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breuses personnes téléphonent tres
volontiers le dimanche matin ou pré-
voient quelque chose pour le week-
end.

Nous, parkinsoniens, aimons égale-
ment recevoir. Mais notre handicap ne
nous permet pas de recevoir nos invi-
tés de facon tres formelle. Nous ne
pouvons pas leur faire un repas qui
exige beaucoup de travail et il nous ar-
rive, parfois, de ne pas pouvoir les rac-
compagner jusqu’a la porte. Mais
toutes les invitations inconvention-
nelles — discussions, jeux ou regarder
la télévision — sont les bienvenues.

Le diagnostic de la maladie de Par-
kinson a €té posé€ il y a cing ans chez
Margot. Cela fait deux ans qu’elle a
abandonné son métier de libraire. «Ne
plus avoir de contacts avec les clients
et ne plus pouvoir parler des livres me
semblait une vie vide de sens», dit-
elle. «Puis une cliente m’a donné une
idée». Elle invite une fois par mois des
personnes a une soirée lecture. On y
parle des nouveaux livres et on en lit
des extraits. Ces soirées lecture, tou-
jours organisées dans son apparte-
ment, tiennent une place importante
dans la vie de Margot. Elle peut ainsi
se coucher sur le canapé lorsqu’elle a
de la peine a rester assise pendant un
certain temps. Avant de partir, les der-
niers invités rangent tout naturelle-

Astuces pour les personnes

qui vivent seules

nouer un réseau de relations

pour les cas d’urgence (voi-

sins, proches, connaissances)

faire des rencontres réguliéres

(groupes d’entraidel)

la salle de bain: poser des
oignées dans la douche/

Eoignoire

pour pouvoir se lever du lit:

ment I’appartement. Certains acces-
soires comme le téléphone mobile
sont trés pratiques pour les personnes
qui vivent seules. Pour la plupart des
modeles, les numéros les plus impor-
tants peuvent €tre mémorisés sous un
chiffre. L’internet et le e-mail permet-
tent d’entretenir des contacts écrits et
de rechercher des informations méme
en cas de mobilité restreinte. Mais ils
ne remplaceront jamais les contacts
humains.

Les parkinsoniens doivent surmonter
de nombreux obstacles en vivant seuls.
Mais ce sont peut-étre ces difficultés et
les responsabilités que I’on refuse de

Journée Romande du 15 mars

De Elisabeth Vermeil

our la quatrieéme fois, une centaine

de membres de notre Association
s’est réunie au centre de congres «La
Longeraie» a Morges pour la désor-
mais traditionnelle rencontre ro-
mande. Du groupe d’entraide de Ge-
neve a celui de I’ Arc Jurassien, en pas-
sant par ceux de Gland, Lausanne,
Fully, Sion et Neuchétel, de nombreux
participants sont venus de loin pour re-
trouver de vieilles connaissances ou
pour en faire de nouvelles, tous ras-
semblés par un méme sujet d’intérét.

«10 ans de Parkinson... et mainte-
nant!» Tel était le sujet dont le Docteur
Francois Vingerhoets, privat-docent et
neurologue au Centre Hospitalier Uni-
versitaire de Lausanne allait nous en-
tretenir. Avec brio et humour, il nous a

rendu son immense savoir accessible
en retragant I’histoire et 1’évolution
inéluctable de la maladie de Parkinson
ainsi que le développement et les pro-
gres des traitements médicamenteux et
chirurgicaux. Personne n’est resté in-
sensible a la projection du film vidéo
montrant ’intervention et la mise en
place d’un neurostimulateur cérébral.
Le résultat reste époustouflant, cepen-
dant le Docteur Vingerhoets précise
que de nombreux critéres de faisabilité
doivent étre réunis par une équipe de
spécialistes expérimentés avant d’en-
treprendre une telle opération. Il nous
rappelle la nécessité de faire la diffé-
rence entre les nombreux syndromes
parkinsoniens et le «vrai Parkinson»
et souligne I'importance d’adapter a
chaque patient un traitement person-

apposer des poignées aux
montants du lit ou y attacher
un drap muni d’un gros
noeud

- l'appartement: veiller a la sé-

curité (tapis, écarter les obs-
tacles), placer les numéros de
téléphone importants dans un
endroit visible et accessible

déléguer qui nous donnent la possibi-
lité de faire des expériences positives.
«Ca va. Je suis capable de le faire. Sou-
vent avec lenteur, parfois dans une to-
tale confusion, accumulant maladresse
apres maladresse, mais ¢a va!».

«J'ai retrouvé le respect de moi-
méme depuis que je vis seul. Avant, je
me sentais faible et démuni. Mainte-
nant, je sais que je suis tres fort», dit
Stefan, parkinsonien et divorcé depuis
une année. &

Ruth Geiser, 47, vit seule depuis
quelques années — avec la maladie de
Parkinson.

nalisé, tant il est vrai que chacun a son
parkinson.

L'assemblée lui pose de nombreuses
questions ne lui laissant que peu de
temps pour nous parler de 1’état actuel
de la recherche dans le domaine de la
maladie de Parkinson. La recherche
avance, certes a petits pas, plusieurs
équipes de scientifiques en Europe
sont engagées dans cette voie et il est
certainement permis d’espérer une lu-
miere au bout du tunnel.

Cette rencontre a permis aux per-
sonnes présentes de faire connaissance
avec le Docteur Francois Vingerhoets
que nous aurons le plaisir de proposer
comme nouveau membre du comité
suisse lors de notre prochaine assem-
blée des membres a Winterthur.



	Journée Romande du 15 mars

