Pierre Lemay

« Lettre a Monsieur Parkinson »

Monsieur, trés cher Monsieur Parkinson,

Je suis polie car je ne vous connais pas bien, pas aussi bien que mon pére qui vous cotoie chaque
seconde de chaque jour - je vous respecte aussi, par la force des choses, comme on peut le faire avec
un de ses plus vieux ennemis... mais... je vous hais, d'une haine froide et sans appel. Je vous hais pour
le couperet que vous avez fait tomber un jour sur toute ma famille : mon pére, bien entendu, qui a cause
de vous, a du entre autres arréter d'enseigner, ne pouvant plus écrire au tableau ni corriger ses éléves,
mon pere encore, que j'ai déja vu trembler, tout seul, recroquevillé, sur le quai d'une gare bretonne ou je
le laissais, mon pére toujours, qui lutte chaque jour contre votre emprise pour conserver quelques
espaces de liberté - et puis ma meére, qui se bat fidelement a ses cotés pour assurer le quotidien, ma
mére encore, qui doit se priver d'une retraite paisible et tant méritée, ma mére toujours, qui des fois
sourit, le visage plein de mélancolie - et enfin, nous les enfants, qui ne pouvons pas profiter de notre
papa, souvent fatigué par vos assauts, nous encore, qui devons souvent faire bonne figure alors que la
tristesse nous envahit et que I'envie de pleurer parfois surgit, nous toujours, qui souvent n'arrivons pas
a en parler.... Du courage, certes, vous avez su nous insuffler mais dieu que le fardeau est parfois dur a
porter et que d'innocence vous avez su nous enlever !

Monsieur Parkinson, dieu seul sait ou vous vous logez, mais je suis sre qu'un jour, nous allons vous
trouver et vous.... tuer. En attendant ce jour...je vous hais, je vous hais, je vous hais...

Salutations
Corinne

= Un matin, vous vous réveillez dans votre lit et vous comprenez que vous n’avez plus rien d’humain :
vous étes un cancrelat sur le dos. Vous avez beau agiter vos petites pattes, il n'y a rien a faire,
vous étes bloqué. Vous étes un Parkinsonien.

» Qu'est-ce qui a changé ? Vous SAVEZ.
Ce n'est pas mieux, ce n'est pas pire, ce n'est pas un choix. Vous n'avez pas le choix.
Le fait de SAVOIR va, au contraire changer beaucoup de choses dans votre vie et surtout dans
votre vie conjugale, et pas en mieux.

= Au moment du diagnostic, j'y croyais puisque javais compris des semaines avant, donc pas de
choc mais une confirmation. Peur ? oui, mais pas de panique (que peut-on faire ?) Tristesse :
énorme parce que cette nouvelle réduisait en cendres I'espoir que je cultivais amoureusement pour
notre avenir vermeil. On a été jeunes ensemble, on a fait les 400 coups et on s’est bien amusés. On
va étre vieux ensemble : on fera les coups qu’on pourra mais on va encore bien s'amuser nous
deux! Raté!
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= Conjoint : Au moment du diagnostic je n'y croyais pas, puis choc, peur et tristesse. La vie m'a appris
bien tot @ affronter les mauvais coups. Aprés je me suis dit que c'était elle qui souffrait et qu’entre
nous, c6té sentiments, rien ne changeait et je le confirme toujours.

= J'ai pensé a une catastrophe... je I'ai vu en fauteuil roulant ayant perdu la téte au bout de deux ans.

= L'annonce de la maladie a été, pour ma femme, une heureuse nouvelle : elle pensait avoir une
tumeur du cerveau. Pour moi, je me souvenais d'une cousine éloignée que j'avais vue il y a bien
longtemps, toute tremblante, pouvant & peine marcher.

= Aprés une grande angoisse le jour du diagnostic, un grand vide s'est installé en moi. Depuis ce jour
la, la maladie est devenue quelque chose que je rejette méme si je la connais bien.

= Lavie a continué, les défauts de marche s'accentuaient, ainsi que I'apparition de tremblements du
coté gauche. Ma femme continuait son activitt pourtant fatigante. Les signes extérieurs
augmentaient. J'étais parfois géné quand nous marchions ensemble dans la rue. J'essayais de me
tenir encore plus droit, comme si il pouvait y avoir une compensation avec son attitude plus courbée,
et ses signes plus visibles. J'ai remarqué la méme réaction chez des conjoints de parkinsoniens. Je
la laissais, comme elle le désirait, se rendre seule consulter notre médecin traitant, ou un
spécialiste. Elle est méme allée seule faire deux cures dont les résultats étaient mitigés.
Je m'occupais davantage de la cuisine: mon travail pouvant étre géré d'une fagon souple.
Un jour, ne pouvant plus conduire, elle a décidé d'arréter son travail, puis elle est allée voir un
professeur tres compétant, et trés humain. Son état était devenu de plus en plus pénible a
supporter pour elle, comme pour moi. Elle avait par exemple: beaucoup de difficultés a sortir du lit.
Elle était obligée de me réveiller pour que je I'aide a se lever, plusieurs fois par nuit. Heureusement,
je me rendormais aussitot aprés, a tel point que le lendemain, quand elle s'excusait de m'avoir
réveillé 4 fois, je ne me souvenais que de 2 fois...

= Ce qu'elle ne supporte pas, c'est quand quelqu'un voyant sa difficulté a s'exprimer, et les muscles
de son visage se contracter d'une fagon désordonnée, s'imagine qu'elle n'a pas toute sa téte.
= En parler avant que les personnes ne se posent des questions. Alors tout le monde est a l'aise!

= Nous évitions d'en parler autour de nous.
Nous en parlions ensemble de temps en temps.
Les enfants nous disaient : "Qu'est-ce qu'il a Papa ?"
Nous en avions parlé avec nos trois filles ainées au college mais pas jugé utile avec notre gargon
de six ans et notre derniére de 3 ans.
Une grosse erreur que nous avons réparée a l'adolescence bien tard.

= Notre vie a été fortement perturbée par l'arrivée de cette maladie invalidante qui engendre de la
dépendance...

= Je ne veux surtout pas le géner alors je me débrouille comme je peux...

= Je veux rester autonome le plus longtemps possible. Mon épouse est 13, je la sens qui gére au
mieux mes sautes d'humeur. Comme je dois étre difficile a comprendre : je change 3 ou 4 fois
d'idée dans la journée.

= Bient6t 20 ans de maladie, je ne peux plus conduire ma voiture depuis 1 an. Je suis dépendant de
mon épouse pour me déplacer en métro elle doit me transporter jusqu'a la gare la plus proche pour
que je puisse prendre le RER ou le train pendant mes périodes ON qui sont de plus en plus courtes.
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Ne pas trop anticiper. Cela ne sert pas de prévoir ce qu'on ne connait pas.
Profiter de chaque petit bon moment présent. Continuer a faire de petits projets qu'il faut décider au
bon moment ! (périodes « on »)

Certains  s'éloignent, certains  disparaissent mais certains restent : les vrais.
A qui la faute s'il y a faute ?
Une personne a 0sé me dire "léve les pieds", j'ai compris que c'était un ami.

L'incontinence est difficile a accepter. C'est un apprentissage pas évident pour trouver les bonnes
et suffisantes protections. Nous avons fait un voyage itinérant au Maroc... je devais laver son
pantalon, le ranger mouillé dans la valise ou le mettre a sécher dans |'armoire

Pour la discussion avec mon épouse Parkinsonienne ... c’est l'incompréhension totale....ca se
termine toujours par une « engueulade », il semblerait que je ne sois plus capable de lui parler
"normalement" avec l'intonation qui va bien, avec le regard "normal”, avec le geste "adéquat”, bref,
je ne l'écoute pas , je ne la comprends pas, je suis un égoiste, je suis malade, je n'ai qu'a la
laisser ...et j'en passe.

La fréquence de ses agressions verbales me pese. Elle considére que je fais une fixation sur la
maladie et qu'il ne faut plus que je lui en parle "tous les jours" ; avec toutes ces « engueulades », je
n'ai pas du tout envie de remettre ¢a !

J'ai encore beaucoup de difficultés a me souvenir que la maladie est synonyme de lenteurs, de
difficultés de concentration, de saute d'humeur, de versatilité...

Je suis triste et parfois énervé quand mon épouse me répond brusquement pour quelque chose
que je n'ai pas su expliquer ou qu'elle n'a pas compris. Je crois que les Parkinsoniens sont presque
toujours sur la défensive et par conséquent agressent pour ne pas étre attaqués.

Mon Parkinsonien de mari est trés agréable et trés patient. il ne se plaint jamais. J'ai le caractére
inverse.

Je suis "soupe au lait". J'ai été exigeante avec lui. Je n'étais pas patiente Ceci m'a permis de
prendre de la distance, de ne pas le surprotéger tant quil a été autonome.
Depuis qu'il est dépendant c'est différent. Maintenant je m'en occupe comme d'un bébé.
Je fais tout. Je donne les médicaments évidemment !

Je n'aide mon mari qu'a sa demande en accord avec lui. Je le respecte. Tout est communication.

Le conjoint, encore amoureux, devient tout doucement plus infirmier que mari.

On soigne, on masse mais on ne prend plus dans ses bras.

Les rapports sexuels ? N’en parlons plus, je comprends qu'une femme qui a pris 24 kgs puisse ne
pas étre bandante.

" t $ % % & ¢ '

Nous étions jeunes et notre vie de couple a été fortement perturbée alors que notre vie sexuelle
était en "pleine apogée"...

Au début, les médicaments remplissent bien leur réle et pas de probléme. Mais les douleurs
arrivent, les raideurs, les tremblements... : pas top dans un échange sexuel.

Puis toujours cette projection dans l'avenir : combien de temps encore vais-je pouvoir "faire
I'amour" ? Comment va réagir mon conjoint ? Ne va-t-il pas se détourner de moi ? Ne va-t-il pas
regarder d'autres et me remplacer ? Le probléme est plus préoccupant chez une femme que chez
un homme, elles recourent davantage a l'aspect émotif que physique d'une relation. La dégradation
de la vie sexuelle provoque de la culpabilité, de la rancceur, de la révolte.
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Mais, parfois, les médicaments dopaminergiques provoquent de I'hypersexualité, si c'est au début
¢a va plutot bien : merci la Maladie de Parkinson, plus tard... c’est plus délicat.

Pour le sexe, j'avais déja des sérieuses pannes avant. Mais les changements physiques de ma
compagne n'ont eu, pour moi, aucune importance. Je n'accepte pas I'équation amour=sexe ou
sexe=amour. Pour moi I'amour ne signifie pas dire "je t'aime", j'adore te b.... etc. (méme si C'est trés
important). Pour moi aimer quelqu'un veut dire faire des choses pour aider, soutenir, accompagner
sans en faire un drame. Et vice-versa.

De toute fagon ma vie est depuis plus 35 ans liée @ ma compagne de vie, et au bonheur qu'elle a
toujours su me donner.

On a voulu en parler au neurologue, il nous a vite envoyés voir une urologue. Elle était plus
disponible et moins complexée que notre neurologue. Nous suspections le Célance d'augmenter la
libido : « pas mon probléme ".

Il n'a plus d'agoniste et il est moins "gourmand".

Nous avons passé de trés bons moments ensemble surtout si je me "dopais" un peu... pendant les
vacances ! La sexualité c'est comme le reste Il faut s'adapter. Parfois, quand un blocage survenatt,
je me demandais comment j'allais me dégager.

Une autre étape arrive! Et ¢ca me manque de penser qu'on n'aura peut-étre plus de relations
sexuelles.

Il nous reste les calins, les caresses et les mots doux. De nous serrer 'un contre l'autre dans le lit
c'est bon et je ne suis pas pressée de le voir dans un lit médicalisé.

)

Je me suis plongé dans internet pour comprendre cette f.... maladie que je ne connaissais que
partiellement. Ces informations plus les échanges sur Coeruleus m'ont beaucoup aidé.

Je suis plein d'admiration pour la fagon dont mon épouse gere sa maladie qu’elle n’a jamais cachée.
Elle gére parfaitement ses 8 prises de médicaments pour optimiser le traitement. Sa neurologue est
une femme intelligente avec qui on peut discuter et essayer ensemble la meilleure fagon de gérer
les soins. Méme si parfois... nous avons l'impression d'en savoir plus qu'elle sur la maladie.

C’est une maladie qui doit étre vécue a chaque instant (soit pour étre supportée soit pour étre
contrdlée) pour la combattre sans disperser ses forces. |l faut apprendre quand réagir et quand lui
laisser la bride sur le cou... C'est une maladie dont il faut parler avec les personnes qui ne la
connaissent pas. Si, nous qui la vivons, n'allons pas VERS les autres, qui le fera? |l faut
démontrer que le Parkinsonien est une personne qui bouge d’'une fagon bizarre (quand elle bouge)
mais qu’elle n’est ni folle ni dangereuse ni contagieuse !...Personne normale prisonniére dans un
corps qui ne lui obéit plus.

Par contre au niveau des médicaments, nous n'avions aucune information. Comme plusieurs de
ses amis, il a été surdosé en L-Dopa.

*

Les réunions me donnent le bourdon, je vois ainsi ce que je serai dans quelques temps.

Je suis heureuse de cette rencontre, voila 3 ans que je ne sors plus de chez moi, jai tellement
honte de mon corps.

Le sourire et le mot humoristique a la bouche sans cesse, ce monsieur de 70 ans a 15 ans de
maladie. Il ttmoigne en pleine réunion d'avoir choisi de laisser la conduite et sa voiture, pour le vélo,
pour ne pas devenir, dit-il, un danger public pour lui et pour les autres.

L’épouse d’'un Parkinsonien : Nous n'avons rien a faire dans une réunion pareille, de toute fagon la
maladie est la...qui peut nous aider ? personne !

J'aime parler de ma maladie pour la faire connaitre. Je participe aux réunions d'informations dans
les centres de formation aux aides a domicile.

C’est aux réunions d'informations de I'association qu'on apprend presque tout sur la maladie. On
peut alors discuter avec le neurologue et lutter efficacement. Mails il faut avoir envie de tout savoir !
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Il n'y a pas que le sexe dans un couple, heureusement ! Il y a la compréhension, le soutien dans la
communication. Chez moi, j'en ai vraiment peu et j'en souffre énormément. Par contre, dans l'action,
mon mari qui a du mal a exprimer sa sollicitude, m'aide énormément a la maison

Sans jamais rechigner ni faire peser, il fait tout dans la maison, il fait les courses, il s'occupe de ses
petits enfants le mercredi...il m'aide tout le temps et avec une gentillesse indéfectible. Il pense a
tout et est toujours disponible.

Je suis souvent fatigué mais j'aime entendre rire et j'aime rire.

Mon mari est lent, c'est épouvantable, le matin il traine, il n'en finit pas de faire sa toilette, il le fait
expres pour m'énerver. J'ai beau le lui dire, c'est de pire en pire.

Il'a eu beaucoup de mal a comprendre le fait que je ne pouvais plus faire deux choses a la fois et
que mon cerveau était devenu comme sourd a des sollicitations de rapidité.

b
L'équilibre étant ce qu'il est, et son désir d'activité étant toujours aussi vif, il arrive qu'une chute
survienne, et quand les os sont fragiles, ils cassent. Une (?) fois, une vertébre, une autre fois, un
poignet... Elle s'apercoit alors que cela améne des désagréments pour elle, mais aussi pour moi.
Mais chassez le naturel...

Voila le deuxiéme neurologue que nous consultons, et le troisieme généraliste, nous ne sommes
pas écoutés. Nous n'avons personne a qui nous confier et qui puisse nous conseiller. Nous
sommes vraiment dans la solitude, nous n'invitons plus personne a la maison et nous ne sortons
plus.

Trés dure et pas facile d'accepter la maladie quand on a perdu son mari et ses parents sur
quelques années apres les avoir soignés. Découvrir la Maladie de Parkinson, essayer de s’en sortir
seule quand la famille est au loin, ne plus pouvoir conduire et avoir besoin d'étre aidée... mais je
n'ai pas le choix ca va toujours... bien ou mal... se dire que d'autres on aussi les mémes
problémes... c'est la vie mais pas celle qu'on avait espéré avoir.

Oui, dure la solitude - plus de mari - les enfants loin... fille unique... et une maman trés agéee qu'il
faut ménager, donc si possible cacher les symptomes de la MP.

Ce qui me géne le plus est de ne pas dormir une seule nuit compléte et de savoir que j'ai encore 20
années de dégradation de l'individu a vivre
Quand je vais me coucher, je tente de laisser mes soucis dans le couloir ! Je le pense mentalement.

Elle m'avait dit de la quitter, au moment de I'annonce du diagnostic. Elle n'en parlait plus, mais elle
me |'a redit ce week-end...Une chose est sire, c'est que je suis inquiet sur "notre" évolution ou
plutdt (et aussi) sur I'évolution de la MP.

Comment savoir si on peut tenir ? Le mariage c'est "pour le meilleur et pour le pire", déja j'hésitais
un peu, mais maintenant c'est "pour le moins bien ou pour le pire"! Alors la je suis de moins en
moins persuadé d'y arriver ! Mais les mecs sont parfois un peu idiots et sont fortement attachés a
leur compagne, sens du devoir ? Difficultés a renoncer ? Amour ? Fatalisme?

Ma préoccupation est pour le jour ou, en vieillissant, je ne serai plus capable d’assurer les taches
nécessaires pour l'aider. Heureusement je suis en parfaite santé et j'espere que ¢a va continuer.
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Plutét l'indifférence. Aprés 11ans de maladie, je ne crois plus en la guérison mais je fais semblant
d'y croire.
Personnellement je crois toujours au mieux !

Il faut étre forte, je n'ai pas le droit d'étre faible, ni le temps ! Mais parfois j'en ai marre, et je le
bouscule...etil y arrive !

Il faut beaucoup d'humour.... de toute fagon nous n'avons pas le choix. Mais j'ai décidé, aprés vos
réunions, de prendre du temps pour moi si je veux pouvoir tenir le coup. Mais il faut que je prenne
vraiment sur moi pour oser laisser mon mari, un moment seul, et ne plus me sentir attachée a la
maison.

Je conserve une activité¢ qui me fait le plus grand bien. Je répéte tous les jeudis soirs dans un
cheeur. Il ne veut pas que j'arréte alors je le couche avant de partir, s'il avait des hallucinations, je
resterais avec lui. Il assistait a tous nos concerts. J'ai acheté un fauteuil roulant (avec une tablette
qui le maintient) pour qu'il puisse continuer.

Il aimait sortir, je crois que ¢a change. Trop de difficultés. Il est de plus en plus fatigué

Enfin, le moment arriva ou il lui a été proposé la stimulation sub-thalamique. Nous attendions cela
depuis longtemps.

Quand l'annonce de sa maladie lui avait été faite, elle savait que rien n'existait pour y remédier
sérieusement. Elle s'était dit alors qu'il fallait qu'elle se maintienne le plus en forme possible pour
pouvoir profiter d'une découverte éventuelle. Elle a été récompensée. Cette lutte et cet espoir ont
été si forts pour la soutenir qu'elle a dit a un psy de notre connaissance que la période la plus
heureuse de sa vie avait été les années précédé son intervention.

Elle, comme moi avions la plus grande confiance en I'équipe de I'hdpital, et le neurochirurgien, nous
avons vécu cette période tres sereinement.

Le jour de l'intervention, notre fille est venue me tenir compagnie "pour me rassurer", mais je pense
que c'est elle qui voulait étre rassurée, et prés de sa mere.

Une période de lune de miel est alors arrivée. Elle n'a plus pris de médicaments pendant 2 ans.
Mais, comme cela avait été prévu, la maladie continuant a progresser, d'autres effets non annulés
par la stimulation sont apparus. L'équilibre s'est dégradé, la parole est devenue de moins en moins
compréhensible. Cela ne signifie pas que la stimulation ait été inutile : Quand les stimulateurs
s'arrétent accidentellement, les tremblements et autres signes reviennent immédiatement.
Heureusement, cela est rare et je peux les remettre en route, sauf quand, apres presque 7 ans de
fonctionnement, une pile était usée. Dans les 3 jours, les deux stimulateurs fonctionnaient a
nouveau.

La parole ne s'arrange pas, sauf quand il y a une situation ou il y a lieu, pour elle, de faire un effort
particulier : avec une personne étrangére ou au téléphone. Cela s'explique trés bien. Tout au plus,
quand, par exemple, dans la cuisine, je ne comprends pas ce qu'elle veut, apres 3 ou 4 essais, je
lui demande : veux-tu que je t'appelle sur une autre ligne? Nous en rions...

Quand mon mari est triste, je ne sais pas toujours comment le réconforter.

1
Je préfere un petit moment bien chez moi avec mon mari qu'un grand moment mal chez les autres.
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= Nous nous aimons et nous sommes heureux, que de choses vécues ensemble méme si parfois
l'orage éclate.

= Jelaime, il m'aime et nous sommes heureux ensemble seuls tous les deux avec nos chiens.
Et Parkinson ne nous rend pas malheureux, nous regrettons son ingérence dans notre vie, mais |l
est prévenu : il va certainement gagner la guerre, mais il va en baver.
Et a propos Pyrrhus?, ¢a va ?

= J'ai dit souvent a ma femme : « si, il y a 50 ans, ta carte d'invalidité s'était trouvée a coté du livret de
famille, sur le bureau du maire, j'aurais quand méme dit : OUI ». Maintenant cela fait 26 ans que je
vis avec une Parkinsonienne, et je ne regrette rien.

= Voila pourrait-on penser un tableau bien noir. Il est néanmoins exact, mais il y manque I'élément
principal : I'amour. Il faut, certes, qu'il existe au départ, mais, cette saloperie de maladie est une
occasion de lutter ensemble, de 'accroitre encore de jour en jour, de se dire chaque soir combien
on se remercie d'avoir eu encore une journée ensemble, de se faire pardonner un manque de
patience, une exigence un peu lourde. Mais, cela ne serait pas une raison pour souhaiter a qui que
ce soit de faire connaissance avec cette maladie.

+ &

Je reuve u'en peurralt peuteire "iire la tencdresse”™
a la place de "kire Iameur”:

Les victoires de Pyrrhus, si chérement acquises sont & l'origine de I'expression « victoire a la Pyrrhus » qui désigne une bataille gagnée au prix de
lourdes pertes.
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