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Questions concernant
la maladie de Parkinson

Joachim Kohler, 41, est psycho-
logue diplomé et spécialiste

en communication. Il est le
responsable du service de neu-
ropsychologie dans le centre
pour parkinsoniens créé en 1999
a la clinique de réadaptation
neurologique HUMAINE a
Zihlschlacht, TG. 1l vit avec

sa femme et ses deux enfants
(2/1) a Kreuzlingen pres du
Bodensee.

Cela fait queques années que je m’occupe de ma femme qui est
atteinte de Parkinson. Il m’arrive parfois d'étre impatient avec
elle. Apres, je le regrette et je me fais des reproches. Est-ce que

je suis un mauvais partenaire?

Il n’est pas rare que les partenaires de
parkinsoniens adoptent une attitude
surprotectrice face a leur conjoint.
Cela peut se produire soit au moment
ou le diagnostic est posé, soit lors
d’une longue évolution de la maladie.
IIs ont I’'impression de ne plus satisfai-
re aux exigences quant a la qualité des
soins qu’ils prodiguent — exigences
souvent exagérées qu’ils se sont posées
eux-mémes. D’un c6té, on aimerait dé-
charger le partenaire de toutes les
taches possibles. Mais cela crée un
plus grand besoin en moments de li-
berté pour soi-méme. Il existe des si-
tuations ou le partenaire pense que le
conjoint malade agit par méchanceté.
C’est précisément au moment ot il fau-
drait que tout aille pour le mieux que
rien ne va plus, et ce, bien que tout était

exactement planifié, par exemple pour
un rendez-vous chez le médecin. Le
départ est houleux et une fois arrivé
dans la salle d’attente tout est redeve-
nu normal.

C’est une situation typique de stress ot
la patience du partenaire est a bout.
Puis viennent les sentiments de culpa-
bilité parce qu’il ne s’est pas conduit
comme il pense qu’un bon partenaire
doit le faire. La maladie fait que les
taches ménageres sont réparties diffé-
remment. Mais on devrait laisser le
partenaire malade faire toutes les
choses qu’il peut encore accomplir
seul — méme s’il le fait trés lentement.
Dans une telle situation conflictuelle,
vous devez réaliser qu’en tant que par-
tenaire vous avez vous aussi droit a un
soutien psychologique.

Ces derniers temps, il m’arrive de plus en plus souvent de me sentir stressé en public. Cela survient
suite a des blocages soudains ou parce que je n’arrive plus & suivre le pas des personnes dans la
rue. J'en suis chaque fois tellement choqué que je n’ose presque plus sortir seul. Est-ce que je dois

renoncer a mes sorties?

La maladie de Parkinson est une ma-
ladie neurodégénérative due a la des-
truction des cellules qui fabriquent la
dopamine. Des facteurs psycholo-
giques liés a cette maladie peuvent
aussi apparaitre. Des situations de
stress peuvent avoir des consé-
quences tres négatives sur les symp-
tomes moteurs, ce qui peut modifier
I’effet des médicaments. Le stress
peut étre déclenché face a des situa-
tions imprévisibles survenant en pu-
blic, ce qui accentuera les symptomes
typiques de la maladie. Lorsque
de telles situations se répetent, les
parkinsoniens vont chercher a les
éviter et — a long terme — ils vont
se retirer complétement de la vie so-
ciale. Isolés, ils souffriront de senti-
ments d’impuissance et de dépres-
sions.

Une enquéte menée aupres de 3000
parkinsoniens a montré que deux

tiers des personnes interrogées ont
constaté une accentuation de leurs
symptdmes des 1’apparition du plus
petit signe de stress. Il est donc im-
portant de mettre en place un soutien
psychologique aussi tdt que possible
afin d’éviter le cercle vicieux sus-
mentionné. Car plus longtemps il
durera, plus il sera difficile d’en
sortir. Lors des entretiens avec le
psychologue, on cherchera en pre-
mier lieu a analyser les situations
individuelles qui ménent au stress.
Un entrainement ciblé visant a gérer
ce stress devrait permettre d’éviter
I'isolement social. Cela implique
qu’il faut prendre conscience de sa
maladie.

Concretement, il s’agit d’expliquer
aux différentes personnes qui nous
entourent ce qu’il est important de
savoir de notre maladie. Selon les
circonstances, des jeux de role avec

vidéofeedbacks peuvent s’avérer
utiles. Cela permettra d’exercer de
nouveaux comportements a adopter
face a des situations problématiques
récurrentes. Il n’est donc pas ques-
tion de se retirer de la vie sociale a
cause de sa maladie. Bien au contrai-
re, il faut apprendre a utiliser au
mieux le champ d’action octroy€ par
les médicaments.
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