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POINT CHAUD I LES PROCHES

Ne fléchissez pas Laissez
votre esprit vagabonder...

Le Parkinson demande beaucoup
d'énergie, y compris aux proches!
Naturellement, les soins du partenaire

sont prioritaires. Toutefois,

pourpouvoirsupporterdurablement
la charge, les proches ne doivent

pas refouler leurs propres souhaits
et besoins. Au contraire, ils doivent

apprendre à revivre leurs rêves.

Jörg Rothweiler

Le rire de Claire Erne est plus contagieux que n'importe
quelle grippe. Quand cette septuagénaire rit, le soleil

brille et cela ne fait aucun doute : cette femme maîtrise toutes
les entraves, si grosses soient-elles, franchit tous les obstacles,
si hauts soient-ils - et le devoir accompli, elle sourira. L'énergie
incroyable que déploie cette gracile habitante de Suisse orientale,

sa joie de vivre intacte, son attitude positive et son irrésistible

volonté sont presque physiquement palpables pour ses

interlocuteurs. Un rayonnement que son époux Martin, atteint
de la maladie de Parkinson depuis 20 ans, dégage également.
Il se laisse toujours contaminer par la jovialité de Claire et
motiver pour des activités. « C'est mon meilleur copain », dit-il.

Une conception positive aide à mettre de côté les problèmes
Si enthousiasmante que soit la conception positive de Claire

Erne, elle n'est pas le fruit du hasard, n'a pas été déposée dans

son berceau et personne ne la lui a apportée sur un plateau.

L'optimisme de Claire Erne est le résultat d'un processus de

maturation de plusieurs années, d'une confrontation intensive

avec le « problème Parkinson », de nombreuses nuits de veille,
de journées ponctuées par les ennuis et enfin d'une adaptation

logique de ses propres représentations des valeurs, de sa

conception de la vie et de ses désirs au diagnostic immuable
de son conjoint.
Claire décrit sa stratégie personnelle pour vivre au quotidien
avec un partenaire parkinsonien : «Apprendre à évaluer le champ

des possibles et renoncer à pleurer ce que l'on perd ou à se

plaindre soi-même pour ce qui n'est plus possible ».

« Je dépense énormément d'énergie inutile à

me disputer quand un voyage prévu tombe à

l'eau simplement parce que Martin est dans

un mauvais jour. Il en souffre aussi, parce qu'il
se rend responsable de mon humeur

mélancolique », explique Claire Erne. « Inver¬

sement, le fait de chercher ensem¬

ble, au lieu de nous lamenter,
à transformer la

" mauvaise "

journée en

une journée

" presque
bonne ", en

faisant ce qui est réalisable dans la

situation donnée, nous arme d'une
énergie nouvelle : surmonter le problème,

lire, jouer ou faire ensemble une

simple promenade, par exemple. Il
nous arrive également de nous reposer
simplement pendant toute une journée

et de reprendre des forces pour
entreprendre, nous l'espérons, un autre

voyage lors d'un jour meilleur à

venir ».



POINT CHAUD

Modifier sa stratégie de vie demande du temps
Cette saine relation avec les impondérables et les problèmes de

la vie quotidienne aux côtés de son époux malade protège Claire

Erne du surmenage. Elle dépend également de la coopération,
de l'esprit incroyablement combatif et de l'humour serein de son

mari. « Il faut être deux pour danser le tango. Nous sommes mariés

depuis 44 ans - depuis 20 ans, "Monsieur Parkinson" est

également entré dans la danse»,

explique-t-elle. « Dieu soit

loué, Martin et moi avons

toujours pu parler de tout
ouvertement, discuter des

problèmes, afin de trouver
ensemble une solution fiable.

Avec notre humour, cela nous
a aidé jusqu'à présent ».

Surtout quand la relation est

soumise à autant d'épreuves de

résistance que ce fut le cas pour
eux il y a un an environ. A l'époque,
Martin allait si mal que la contrainte

physique et mentale ne laissait presque plus
d'air à Claire pour respirer. « Quand les médicaments

qui avaient bien soulagé Martin pendant
de nombreuses années ont perdu leur efficacité, les

mois les plus durs des 20 dernières années ont
commencé pour moi », se souvient Claire. Le passage à Duodopa,
la désintoxication et la désaccoutumance de l'organisme des

anciens médicaments nécessaires pour y parvenir, le séjour de

plusieurs semaines de Martin dans la clinique HUMAINE de

Zihlschlacht située à proximité, furent très durs, pour le patient
comme pour Claire, naturellement. « Les infirmières et les

médecins eux-mêmes témoignaient une grande compassion pour
Martin », raconte Claire avec des frissons. « Toutefois, quand

j'ai vu un jour que mon mari, auparavant cloué au lit et au
fauteuil roulant pendant des semaines, s'apprêtait soudainement à

se lever après quelques jours de traitement par Duodopa, j'ai eu

du mal à croire à cette nouvelle chance pour notre vie commune

». Une respiration compréhensible - mais comment Claire
a-t-elle supporté la période précédente sans plier

L'ouverture d'esprit et un sentiment d'amour-propre sain

sont essentiels
« Si, depuis le début, je n'avais pas manifesté tant de curiosité

et d'intérêt pour le Parkinson comme je l'ai fait jusqu'à
présent, j'aurais craqué depuis longtemps », concède Claire. Son

époux et elle traitent ouvertement du Parkinson ; leurs amis,
leurs proches et les habitants de leur petit village du canton de

St Gall sont au courant de la maladie de Martin. Claire le sait:

«De cette manière, nous échappons à beaucoup de choses ». Pas

de chuchotement derrière la main, pas de fausse honte, pas de

secret. Par ailleurs, Claire n'a jamais eu peur de recourir elle-

même à une assistance. Elle s'implique dans le groupe Parkinson

de St Gall, discute avec d'autres personnes concernées et

leurs proches, profite de leurs expériences. De plus, Claire est

une véritable « fan » des séminaires pour les proches organisés

par Rosemarie Wipf en collaboration avec Parkinson Suisse.

« Rosemarie m'a appris à quel point il est essentiel de développer

un amour-propre sain, de calmer mes propres ardeurs, de me
créer des espaces de liberté personnels en dehors du Parkinson

et des soucis et peurs qui lui sont liés », raconte Claire. Ainsi, elle

se rend régulièrement à l'aquagym, fait de la randonnée et assiste

à des séances de gymnastique pour seniors. « Je suis de ceux qui
évacuent le stress en faisant de l'exercice », sourit-elle. « Et quand
je suis très fatiguée, cela m'aide également de faire abstraction

quelques heures en lisant un livre ou de laisser mon esprit
vagabonder quelques minutes sur une balançoire pour enfants ».

Le partenaire concerné a également le droit à la liberté
Par ailleurs, Claire laisse également à son mari son espace de

liberté et son indépendance. Ainsi, elle n'aide Martin que dans

la mesure où elle le laisse faire tout seul ce qu'il peut, mais lui
offre un cadre pour une journée bien réglée. Son assurance s'en

trouve améliorée et Claire ne dilapide pas inutilement ses forces

pour l'aider de manière superflue. « Je trouve cela important et

positif que Martin se promène seul de temps en temps ou
entreprenne une balade à vélo. Il a alors son portable en permanence
sur lui, pour lui permettre de m'appeler s'il a besoin d'aide »,

explique-t-elle. Martin apprécie ce comportement : « Je raffole des

histoires, je classe de nombreuses informations. Claire me laisse

faire seul. Tous les vendredis, je me rends à Zihlschlacht pour
peindre, jouer et me cultiver en compagnie d'autres personnes.
J'en tire de l'assurance et Claire peut profiter de sa journée de

liberté pour faire le plein d'énergie nouvelle. De cette manière,

nous conservons tous deux l'autonomie nécessaire et favorisons

notre respect mutuel ». L'ouverture d'esprit, le respect mutuel
et la concession d'un espace de liberté personnel sont essentiels

dans toute relation ; avec le facteur aggravant « Parkinson »

encore plus que d'habitude.Toutefois, le processus de maturation
nécessaire à de nombreux individus pour y parvenir ne doit pas
se faire en solo. Le contact avec d'autres proches et personnes
concernées ou la fréquentation d'un séminaire pour les proches
facilitent la démarche (et créent la base permettant aux proches
de fournir leur contribution essentielle à la qualité de vie du
Parkinsonien sans se surmener eux-mêmes).
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