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Qualite de vie et Parkinson

Il faut du courage, de l'organisation et de l'aide pour réussir sa vie avec la maladie

de Parkinson. Parkinson nous oblige a voir la vie sous un autre angle. Mais cela n'exclut

pas la qualité et peut ouvrir des portes a de nouveaux projets.

De Ruth Geiser

«La qualité de la vie?» demande Roger,
52 ans, parkinsonien. «Je I’avais, nagueren.
Roger doit se résigner a sa mise a la re-
traite anticipée en raison de sa maladie.
De son point de vue, la maladie de Par-
kinson est avant tout un voleur sans égard
qui lui a pris son estime de lui-méme, son
habileté, son insouciance, son énergie et
son potentiel de travail. Il lui reste I’insé-
curité, un sentiment de dévalorisation, un
combat perpétuel contre les petits riens
quotidiens, une mauvaise conscience en-
vers sa famille.

Christian, technicien de 46 ans, n’exer-
ce plus sa profession depuis longtemps.
Il y a deux ans, il a subi une opération
neurochirurgicale. Depuis, il vit avec un
«pacemaker cérébraly. Avant il ne pouvait
méme plus lire. Depuis cette opération,
il peut a nouveau sortir et rencontrer des
amis. Il s’est investi dans [’accompagne-
ment des patients parkinsoniens qui vont
subir une intervention chirurgicale. «La
qualité de la vie c’est sortir et s’asseoir a
une terrasse pour boire des cafésy.

Mon ami Luis est bien portant. «Voyager,
s’adapter chaque fois 4 un nouvel endroit,
nouer des contacts, explorer la région,
cela représente beaucoup pour moi». Cet-
te réponse me donne un coup au cceeur
et je lui demande, du tac au tac: «Et si,
pour une raison quelconque, tu ne pou-
vais plus voyager?». Luis dit, a voix basse:
«Ce serait grave pour moi. Je n’ai pas pu
oublier cette discussion. Moi aussi, j’aime
voyager. Découvrir d’autres contrées, le
quotidien inconnu d’une autre culture,
se familiariser avec une langue étrangére,
tout cela me stimule, me procure du plai-
sir et de la joie de vivre. Bref, cela accroit
ma qualité de vie.

La maladie de Parkinson nous paralyse.
Elle peut faire de notre corps une prison.
Nous dépendons des médicaments qui,
a tout moment, peuvent nous faire faux
bonds ou qui nous tourmentent avec des
effets secondaires. LLa maladie de Parkin-
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IL ne faut, si possible, pas renoncer aux activités que l'on apprécie. IL suffit de

s'organiser différemment.

son demande beaucoup d’attention. Dans
les phases difficiles, elle occupe toutes nos
pensées. Me capturera-t-elle un jour ou
I’autre dans ses serres et me rendra-t-elle
incapable de faire ce qui me procure des
moments de bonheur?

Cette question surgit continuellement
sur le chemin que je parcours depuis de
nombreuses années avec la maladie de
Parkinson. Elle était plus menagante juste
apres que j’eus pris connaissance du dia-
gnostic. Je restais éveillée des nuits entie-
res et, remplie de soucis, je pensais 8 mon
futur calvaire. Chaque fois que j’échouais
a un endroit, terrassée et immobilisée par
des crampes, je m’imaginais le jour ou je
serais abandonnée a mon sort. Mais le
voyage s’est poursuivi. Et j’ai appris, en
chemin, que I’image que je me faisais de
mes destinations futures était trompeu-
se. A I’époque, ces sombres perspectives
avaient aussi obscurci mon quotidien. A
tort, parce que celui qui revient en train

d’un voyage dans le sud et qui se plaint
du mauvais temps qu’il fera a nouveau
au nord du Gothard rate de nombreuses
choses: il ne remarquera ni la belle vue ni
I’agréable roulement du train. Le guide
Parkinson peut aussi nous faire apprécier
le voyage avec tous nos sens. Faire des
rencontres inattendues, surprendre un
regard, percevoir une voix harmonieuse,
sont des petits plaisirs qui ne peuvent
exister que si nous leur accordons notre
attention.

Les restrictions dues a la maladie de Par-
kinson nous forcent a poser des priorités.
Nous ne sommes plus en mesure de par-
courir le monde. Toutefois, si nous savons
gérer intelligemment nos ressources et si
nous jetons tout poids superflu par-dessus
bord, nous pourrons toujours nous diriger
vers des buts qui nous sont importants.
Nous devrions nous concentrer sur des
activités qui nous procurent satisfaction



et joie de vivre. Il peut s’agir d’un hobby
que I’on pratiquait avant d’étre atteint de
la maladie de Parkinson. Il est tout a fait
concevable qu’il puisse encore procurer
du plaisir pourvu qu’il soit interrompu
régulierement par des pauses et de I’aide
pratique.

Mark a toujours eu un plaisir particulier
a faire du vélo. Mais il n’a plus eu le cou-
rage de l'utiliser depuis qu’il doit vivre
avec la maladie de Parkinson. Il craint que
ses faiblesses récurrentes dans les jambes
ne s’emparent de lui lors d’une de ses
sorties a vélo. Pour son anniversaire, ses
enfants lui ont offert un «flyer», un vélo
équipé d’un moteur auxiliaire. Mainte-
nant, Mark prend a nouveau plaisir au
sentiment de liberté qu’il ressentait lors
de ses randonnées a vélo. Elles le stimu-
lent et améliorent son humeur. Curieuse-
ment, les sensations de faiblesse dans ses
jambes ne I’ont pas encore rattrapé.
Nous voyageons plus aisément si nous ne
transportons pas des bagages trop lourds.
Il est vrai que c’est épuisant de faire ses

POINT CHAUD

QUALITE DE VIE ET PARKINSON

Communication: expliquez la cause de votre lenteur, vous éviterez ainsi des situations
de stress. Il est méme possible que la caissiére vous gratifie d'un sourire!

valises correctement, mais c’est plus satis-
faisant de voyager avec moins de bagages
et cela nous rend plus indépendants. Cela
vaut également pour le quotidien avec la
maladie de Parkinson. Nous ne sommes
pas obligés de perpétuer les habitudes et

Quotidien: astuces pour une meilleure qualité de vie

Cela vaut la peine de dresser une liste des choses qu’il faut faire quotidiennement
et de les étudier en détail d’apres les critéres suivants: est-ce qu’il est indispen-
sable de faire ce travail? Si oui, puis-je le déléguer? Cela économise le bud-
get temps et cela donne plus de liberté d’action pour les activités communes. Une
femme de ménage qui repasse également votre linge peut vous étre d’une grande
aide. Pro Senectute place aussi des auxiliaires de ménage aux tarifs usuels pour les
jeunes patients.

Certains travaux peuvent étre simplifiés: parlez a votre physiothérapeute pour qu’il
vous aide a bien coordonner les mouvements que vous devez exécuter. Les ergo-
thérapeutes connaissent des moyens auxiliaires. Laissez-vous conseiller ou contac-
tez Parkinson Suisse. Il est souvent plus agréable d’entreprendre certains travaux a
deux (p.ex. ranger les armoires, faire toutes ses courses en une fois, etc.).

D’autres questions importantes:

Ai-je plaisir a cette occupation? Me change-t-elle les idées?

Me permet-elle de rencontrer d’autres personnes?

Le jardinage: vous ne devriez pas renoncer a cette occupation si vous y prenez du
plaisir. Jardiner n’est pas une activité de tout repos, mais elle procure bien des sa-
tisfactions. Des pauses plus fréquentes sont certainement nécessaires. Aménagez-
vous une place a un bel endroit pour que vous puissiez vous reposer. Vous pourrez
y déposer une boisson et de la lecture avant de commencer vos travaux de jardina-
ge. Vous ne devrez ainsi pas retourner a I’intérieur et vous ne vous fatiguerez pas
inutilement. Organisez-vous de ’aide (contre rémunération)! C’est généralement
pénible de faire ses courses. Mais les magasins sont également des lieux propices
aux rencontres. Certains commerces font des livraisons a domicile. Faites vos
achats dans les petits magasins qui servent encore les clients individuellement, si
vous prenez plaisir a regarder les légumes et les fruits frais et a sentir toutes sortes
de senteurs. Présentez-vous au personnel et expliquez-lui pourquoi vous avez sou-
vent besoin d’un peu plus de temps a la caisse. Accordez-vous un petit luxe!

les obligations que nous avions aupara-
vant. La maladie de Parkinson nous tient
a I’étroit, mais elle nous donne aussi la
force de dire non. De nombreuses choses
peuvent étre soit déléguées, soit exécutées
contre rémunération par une tierce per-
sonne, ou aussi laissées de coté.

Parfois, Parkinson agit comme un voleur
en nous dérobant notre liberté. Il s’em-
pare de notre corps et de notre esprit.
Il nous demande beaucoup de concen-
tration pour les gestes les plus simples.
Il nous rabaisse: nous avons souvent be-
soin de tellement d’énergie pour faire les
mouvements que nous maitrisons depuis
notre plus jeune age qu’il ne reste plus de
place pour la joie de vivre et les divertis-
sements. Parkinson nous freine et nous
force a la concentration. Il est permis de
déplorer la perte de notre liberté de mou-
vement et de notre joie de vivre. Cette
perte nous accompagne et nous attriste
constamment.

Laqualitédelaviec’est comme un oignon.
Chaque couche, chaque pelure d’oignon
a la qualité de ’oignon. Si nous pouvons
nous résigner a perdre une couche exté-
rieure, nous connaitrons le plaisir d’aller
a la rencontre de notre prochain. Roger,
qui reste actuellement fixé sur sa mise a la
retraite anticipée et qui ne veut pas faire
confiance a sa liberté nouvellement ac-
quise, peut prendre tout son temps pour
faire ses adieux et porter le deuil. Une
porte se ferme. Mais d’autres projets vont
se présenter. Il peut maintenant organiser
sa journée et ses activités selon ses possi-
bilités. Le stress diminue. Et que va-t-il se
passer? Je suis curieuse de I’apprendre. m
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