
Accompagner les 
personnes atteintes 
d’un Parkinson en 
stade avancé
 Informations et    
 conseils pour les 
 proches





Chère lectrice, cher lecteur,

En tant que proche, la maladie de Parkinson 
d’une personne aimée est un fait important 
dans votre vie. Vous souhaitez accompagner, 
soutenir et protéger la personne concernée. 
Chaque personne est unique, chaque maladie 
de Parkinson est différente. Elle demande 
une aide, un accompagnement de l’équipe 
soignante et aussi des proches. Il s’agit dans 
une grande majorité des cas du conjoint ou 
des enfants, de la fratrie ; mais un voisin ou un 
ami peuvent jouer ce rôle dans le cas d’une 
personne isolée. 

Ce guide, destiné aux accompagnants des 
personnes atteintes de maladie de Parkinson, 
a pour vocation d’expliquer la maladie, sa prise 
en charge, son impact psychologique sur la 
relation patient-aidant et de présenter les aides 
mises à disposition des patients et de leurs 
aidants.      

Vous trouverez de nombreux conseils 
pratiques, mais aussi des pistes de réflexion, 
que vous pouvez utiliser à votre manière, pour 
une vie dans laquelle la maladie de Parkinson 
peut impacter sans doute beaucoup de choses, 
mais certainement pas tout.
 
Les informations contenues dans cette 
brochure sont destinées à soutenir la relation 
patient-médecin et ne peuvent la remplacer. 
En cas de questions, contactez votre médecin. 
 
Votre équipe AbbVie Neuroscience 
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1    LORSQUE LA MALADIE PROGRESSE

La maladie de Parkinson est une maladie 
neurodégénérative la plus fréquente après 
l’Alzheimer.1 
 
Au total, plus de 35 000 femmes et hommes 
sont atteints de Parkinson en Belgique et 
environ 1000 personnes au Luxembourg.2

Au cours de la maladie de Parkinson, on 
observe une diminution progressive des 
cellules productrices de dopamine.1 

1.1 Les symptômes moteurs

La maladie de Parkinson est multiple. Elle est 
caractérisée par quatre troubles principaux 
(symptômes cardinaux), mais ils ne se 
manifestent pas toujours ni avec la même 
intensité: bradykinésie, rigidité, tremblement et 
instabilité posturale. 3

La bradykinésie (lenteur des mouvements) :
Ce mot grec signifie « mouvement lent ». 
Ceci se manifeste de diverses manières : 
visage moins expressif, diminution des 
clignements des yeux, lenteur à déclencher le 
mouvement (difficulté de se retourner dans son 
lit, déplacement plus lent) et diminution de la 
coordination motrice fine (problèmes d’écriture 
devenant lente et petite), perte du balancement 
d’un bras d’avant en arrière lors de la marche.3 

La rigidité musculaire (hypertonie) :
Une tension excessive, persistante et 
involontaire des muscles. Elle concerne surtout 
les muscles fléchisseurs et provoque une 
rigidité croissante. La raideur musculaire est 
aussi une raison de la posture voûtée typique 
du parkinsonien. Elle affecte aussi bien les 
mouvements fins (écriture manuelle) que les 
mouvements automatiques (clignement des 
yeux, déglutition, expression du visage).3
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Le tremblement de repos :
C’est le premier symptôme qui touche un 
tiers des patients. Il se présente surtout en 
position de repos (càd quand la partie du corps 
n’effectue aucun mouvement), mais pas pendant 
le sommeil. Il commence généralement dans 
une main d’un seul côté du corps, et ne se 
propage que plus tard de l’autre côté. Parfois, le 
pied ou la jambe peut également présenter un 
tremblement, généralement plus important du 
côté de l’atteinte initiale.

Le tremblement d’action se manifeste au stade 
avancé.3

Si vous avez l’impression que ce tremblement 
est lié à autre chose (sevrage d’alcool ou 
nervosité), discutez-en ouvertement avec votre 
neurologue.
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L’instabilité posturale 
(difficulté d’équilibrer la posture) :

En général, les problèmes d’équilibre et 
une altération de la posture surviennent 
tardivement au cours de la maladie de 
Parkinson. Ils se manifestent en position 
debout et en particulier lors de changements 
de rythme ou de direction. Il s’agit de 
l’incapacité de maintenir une posture 
stable et droite ou de prendre des mesures 
correctives pour éviter de tomber, ce qui 
entraîne souvent une chute.3

  CONSEILS POUR  

  GÉRER LES SYMPTÔMES 

  MOTEURS:  

• Le tremblement disparaît 
 dans l’action: contracter 
 la main permet de calmer le 
 tremblement

• Pratiquer une activité 
 physique comme la danse, 
 le Taï-Chi, le yoga améliore 
 la marche et peut retarder 
 l’évolution de la maladie. 
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1.2 Les symptômes non-moteurs

Les symptômes qui ne sont pas liés à la motricité 
et au mouvement sont appelés symptômes non-
moteurs. Ils sont souvent les premiers signes 
de la maladie, mais ne sont pas de suite reliés 
à la maladie de Parkinson. Ces changements 
peuvent aussi avoir un impact sur la qualité de 
vie du patient parkinsonien.3

On retrouve, entre autres : les troubles du 
sommeil, les troubles digestifs, urinaires, sexuels 
et cardiovasculaires, la transpiration excessive, 
la dépression, l’anxiété, l’apathie, les troubles de 
la concentration et de la mémoire et également 
la fatigue et les douleurs.3

1.3 Evolution et progression de la maladie 

La maladie de Parkinson évolue généralement 
lentement, mais il existe une grande variabilité 



10

dans sa progression et son retentissement dans 
la vie de tous les jours. On considère qu’une 
personne atteinte de maladie de Parkinson et 
son entourage vont traverser 4 phases assez 
bien différenciées et de durée variable.1

1. la phase initiale : 

L’apparition des premiers signes de la maladie 
qui, au début, ne sont pas forcément identifiés 
comme étant en lien avec la maladie de 
Parkinson, sont les symptômes moteurs et 
non-moteurs. Vient ensuite le diagnostic : 
seuls les symptômes moteurs permettent de 
diagnostiquer avec certitude la maladie de 
Parkinson. Il peut se passer plusieurs années 
entre l’apparition des premiers symptômes, le 
diagnostic et le début du traitement.
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2. la phase d’équilibre thérapeutique dite 
« Lune de miel »  

Elle correspond à une maîtrise des symptômes 
à l’aide d’un traitement oral dopaminergique 
adapté.

3. la phase des complications motrices11

Le moment précis où elle est considérée 
comme « avancée » n’est pas défini. En règle 
générale, on parle de stade avancé si le 
diagnostic est posé depuis longtemps, que les 
symptômes augmentent et les médicaments 
ne peuvent plus aussi bien les compenser 
qu’auparavant ou que de nouveaux troubles 
apparaissent.4-5

Si le déficit de dopamine augmente, les 
troubles du mouvement peuvent se renforcer. 

Par ailleurs, l’efficacité des médicaments 
antiparkinsoniens peut varier. Si la 
concentration en dopamine dans le cerveau 
varie au cours de la journée, cela peut entrainer 
des variations d’effet. Une concentration trop 
élevée entraîne des mouvements non contrôlés 
involontaires (dyskinésies). Si la concentration 
est trop faible, les personnes concernées ne 
peuvent pas ou à peine bouger (OFF).4-5

Cette rupture d’équilibre entre les symptômes 
et le traitement entraîne des fluctuations 
motrices et dyskinésies, qui sont le reflet du 
caractère discontinu de l’effet du traitement 
associé à l’évolution de la maladie.

L’échec de fin de dose peut être corrigé en 
raccourcissant l’intervalle entre les doses ou en 
ajoutant des médicaments supplémentaires.3
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4. la phase avancée11

La progression des symptômes moteurs et 
non-moteurs qui deviennent de plus en plus 
handicapants associée éventuellement à 
un déclin cognitif. L’impact sur l’autonomie 
et la qualité de vie grandit. Les proches se 
mobilisent parfois jusqu’à l’épuisement. Le 
recours au placement en maison de repos est 
parfois envisagé. 

1.4 Les troubles sont individuels

Accepter activement les changements

Les symptômes de la maladie de Parkinson 
sont différents d’une personne à l’autre. 
Tous les signes n’apparaissent pas 
systématiquement. De même, la vitesse 
d’évolution de la maladie varie aussi. Informez-
vous donc bien, mais ne vous inquiétez pas de 

ce qui peut arriver - cela varie d’une personne 
à l’autre. De plus, des aides thérapeutiques 
complémentaires telles que la logopédie, 
l’ergothérapie et la kinésithérapie peuvent être 
intensifiées et ciblées sur les points affectés 
par la maladie de Parkinson au cours de 
l’évolution.
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2   L’ÉQUIPE DE SOINS 

La prise en charge de la maladie de Parkinson 
vise à contrôler les symptômes et à préserver 
l’autonomie et la qualité de vie du patient et son 
entourage. 

Le neurologue est le partenaire principal dans 
la gestion de maladie de Parkinson. Il pose le 
diagnostic, explique la maladie, suit le patient, 
prescrit et ajuste le traitement médicamenteux 
et oriente le patient vers d’autres soignants. De 
nombreux professionnels de la santé médicaux 
et paramédicaux sont impliqués.

• Le psychologue aide à contrôler les 
 angoisses, mieux accepter la maladie, …
• Le diététicien détecte et traite les problèmes 
 éventuels de dénutrition et de perte de 
 poids.
• L’ergothérapeute aide à organiser le lieu de 
 vie : mise en place des poignées, dégager 
 des passages, …

• Le kinésithérapeute prend en charge la 
 rééducation avec des exercices adaptés
• Le logopède intervient dans les troubles de 
 la parole, de la déglutition et de l’écriture.
• L’infirmier participe au suivi et à l’éducation 
 thérapeutique.
• L’assistante sociale informe de l’existence 
 des aides possibles. 

D’autres soignants peuvent être sollicités en 
fonction des besoins du patient :

• Le neuropsychologue évalue la présence de 
 troubles cognitifs
• Le psychiatre peut faire un bilan
• … 
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3.1 Traitement du premier stade de la 
maladie  

Les principes actifs disponibles ont pour 
objectif de compenser la perte en dopamine, le 
messager, dans le cerveau. Votre neurologue 
prescrira au patient dans un premier temps 
différentes formes pharmaceutiques pour que 
les médicaments vous soient adaptés : des 
médicaments oraux (à avaler) ou, plus rarement 
en administration sous-cutanée.6 
 
Certains agissent en ajoutant de la dopamine, 
d’autres en activant les récepteurs à la place de 
la dopamine, d’autres encore en empêchant la 
dégradation de la dopamine.6

Les principes actifs courants et leurs 
principaux effets sont :

• La L-dopa (lévodopa) est le médicament 
 principal utilisé dans le traitement de la 
 maladie de Parkinson. Ce précurseur du 
 messager endogène dopamine, est capable 
 de parvenir au cerveau via le sang et y est 
 transformée en dopamine.6

• L’association avec carbidopa ou bensérazide 
 (les inhibiteurs de la décarboxylase) qui 
 empêche la transformation de L-dopa en 
 dopamine avant d’arriver au cerveau.
 La L-dopa atteint donc le cerveau en plus 
 grande quantité et réduit les effets 
 secondaires.6  

• Les agonistes dopaminergiques sont des 
 molécules capables de mimer l’action de 
 la dopamine en se fixant sur les récepteurs 
 cérébraux.6 

3    LES OPTIONS DE TRAITEMENT
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• Les inhibiteurs de la COMT (inhibiteurs de 
 la catéchol-o-méthyl transférase) bloquent 
 une enzyme qui dégrade la L-Dopa en 
 dehors du cerveau.6 

• Les inhibiteurs de la MAO-B (inhibiteurs de 
 monoamine oxydase) bloquent une enzyme 
 qui dégrade la dopamine dans le cerveau.6 

En outre, il existe une série de substances qui 
agissent en association avec les messagers 
acétylcholine et glutamate impliqués 
également dans la transmission du stimulus.6 

• L’apomorphine est un médicament 
 appartenant à la classe des agonistes 
 dopaminergiques. Malgré son nom, 
 l’apomorphine ne contient pas de 
 morphine.  L’apomorphine permet de 
 réduire la durée des épisodes « off », 
 c’est-à-dire l’état d’immobilité chez le 
 parkinsonien antérieurement traité 
 par lévodopa et/ou autres agonistes 

 dopaminergiques. Il existe un stylo
 contenant une solution d’apomorphine 
 qui est injectée sous la peau (voie sous-
 cutanée). Le stylo procure un effet rapide 
 après une injection souscutanée (10 minutes 
 environ), pendant une durée de 50 minutes 
 environ. La mise en place de ce traitement 
 nécessite de définir la dose efficace et le 
 patient doit être à même d’identifier 
 l’apparition des symptômes « off » et être 
 capable de pratiquer lui-même les injections 
 ou avoir à sa disposition un soignant capable 
 de réaliser l’injection pour lui chaque fois 
 que nécessaire.7

Votre neurologue évaluera le besoin, le schéma 
de mise en place et l’éligibilité du patient selon 
les critères de remboursement spécifiques.
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La L-Dopa,13 
précurseur de la dopamine 

La molécule est captée 
par les neurones qui la 
transforme en dopamine. 
Celle-ci est ensuite 
échangée entre les 
neurones pour rétablir 
la motricité et son contrôle.

Les agonistes
dopaminergiques

 
Ce sont des substances 
qui, en mimant la 
dopamine, vont 
stimuler directement 
ses récepteurs sur 
les neurones.

Inhibiteurs 
de la COMT 
et inhibiteurs
de la MAO-B
 
Ces substances 
empêchent la 
dégradation de 
la dopamine dans 
le cerveau limitant 
ainsi la baisse de 
sa concentration.

DOPAMINE
Neurotransmetteur

Neurone
dopaminergique

Neurone impliqué
dans la motricité

Parmacomedicale.org. Collège National de Pharmacologie Médicale. https://pharmacomedicale.org/medicaments/par-specialites/item/l-dopa. Mis à jour le 15 mai 2019 (FR)
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 3.2 Traitements de seconde ligne 

Pendant plusieurs années, il est possible 
de bien contrôler les effets de la maladie de 
Parkinson au moyen de comprimés et de 
gélules. Si les médicaments de première 
ligne deviennent moins efficaces au cours de 
la maladie malgré les ajustements, d’autres 
traitements sont disponibles pour rétablir 
une stimulation dopaminergique continue.

Peut-être avez-vous déjà vécu les situations 
suivantes : à certains moments, le parkinsonien 
a plus de mouvements non contrôlés et se sent 
agité. À d’autres moments, il est soudainement 
bloqué. Cela peut s’accompagner d’une 
humeur maussade, « fatiguée ».

Si vous, ou la personne concernée, constatez 
des variations d’effet, ne les minimisez pas. Ce 
ne sont pas des « lubies » d’une personne 
souffrant de Parkinson, mais les signes d’une 
nouvelle phase de sa maladie. Cela peut 
sembler inquiétant au début. En fait, il est très 
important d’en parler. Prenez rendez-vous chez 
le neurologue avec la personne concernée 
et décrivez précisément les nouveaux 
symptômes. Une adaptation des médicaments 
peut s’avérer efficace et restaurer la qualité de 
vie du patient et de ses proches.
D’autres possibilités de traitement existent. 
Lorsque l’adaptation du traitement oral ne 
suffit plus, trois approches thérapeutiques 
sont disponibles : 2 traitements à l’aide d’une 
pompe et la stimulation cérébrale profonde.
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1. Le gel intestinal de lévodopa-carbidopa7 :

Ce gel est administré directement et en 
continu dans l’intestin grêle à l’aide d’une 
pompe portable. Une sonde fine est posée 
jusqu’à l’intestin grêle. Lors de la phase 
d’évaluation, la sonde est introduite par le nez. 
Pour le traitement permanent, on place une 
gastrostomie à travers la paroi abdominale. 
Cette procédure est réalisée par un gastro-
entérologue par endoscopie. 

2. Le gel intestinal de lévodopa-carbidopa-
entacapone:

Ce gel est administré directement et en continu 
dans l’intestin grêle à l’aide d’une pompe 
portable. Une sonde fine est posée jusqu’à 
l’intestin grêle. Lors de la phase d’évaluation, 
la sonde est introduite par le nez. 

Pour le traitement permanent, on place une 
gastrostomie à travers la paroi abdominale. 
Cette procédure est réalisée par un gastro-
entérologue par endoscopie. 

3. La stimulation cérébrale profonde10 :

Des électrodes sont implantées à des 
endroits spécifiques du cerveau par voie 
chirurgicale. Des câbles passant sous la 
peau les relient à un stimulateur implanté 
souvent dans la zone de la clavicule. Ainsi les 
parties du système nerveux impliquées dans 
le contrôle des mouvements sont stimulées 
électriquement. Cette opération de plusieurs 
heures est réalisée au bloc opératoire par le 
neurochirurgien.
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Le neurologue discutera des différentes 
possibilités thérapeutiques avec la personne 
concernée et ses proches, et les conseillera. 
Lors de la décision, différents facteurs doivent 
être pris en compte, dont l’expression de la 
maladie de Parkinson, les contre-indications 
et autres facteurs médicaux, la durée de la 
maladie et l’âge du patient.

En outre, il convient de tenir compte de 
comment en tant que proche vous pouvez 
imaginer l’utilisation d’une nouvelle approche 
thérapeutique. N’hésitez pas à poser toutes vos 
questions au neurologue.

Modifier un traitement habituel est 
accompagné d’espoir, mais aussi 
d’incertitudes. Le changement apportera-t-il 
les avantages attendus ? Y a-t-il également des 
inconvénients? Le changement se fera-t-il en 
douceur ?

C’est précisément pour les décisions 
importantes, comme l’utilisation d’une 
pompe à médicament ou de la stimulation 
cérébrale profonde, qu’il s’agit de d’évaluer 
soigneusement tous les arguments.

Parlez également ouvertement de ce qui 
vous préoccupe au sujet des approches 
thérapeutiques possibles, de ce que vous 
pouvez attendre ou de ce dont vous pourriez 
ne pas être sûr(e).

  ÉVALUER SOIGNEUSEMENT LES OPTIONS THÉRAPEUTIQUES
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  VOTRE SOUTIEN EST IMPORTANT

Apportez votre soutien à la personne 
concernée. Votre aide lui est très précieuse, 
à plus forte raison lorsque la maladie de 
Parkinson est de plus en plus présente. Il n’est 
peut-être pas facile pour elle de collecter les 
informations nécessaires, de les évaluer et 
finalement, de prendre une décision éclairée. 
C’est pourquoi elle se repose peut-être de plus 
en plus sur vous.

Il est compréhensible que cela soit parfois 
pesant. Vous souhaiteriez retrouver l’esprit de 
décision habituel de la personne concernée. 
Pour d’autres, ce sont les échanges avant 
la prise de décision qui leur manque. Mais 
votre soutien constitue une grande chance 
pour tous: d’une part, vous connaissez bien 
le patient, et mieux que le neurologue. Vous 
pouvez donc partager des informations 
importantes pour une approche thérapeutique 
optimale. 

D’autre part, une décision thérapeutique 
impacte également votre vie. Allons-nous 
savoir utiliser la pompe ou une stimulation 
cérébrale profonde ? Comment notre quotidien 
en sera-t-il modifié ? Posez-vous à temps ce 
genre de questions. Car la décision ne se fait 
pas uniquement avec vous, mais également 
pour vous. Parlez ouvertement de vos peurs 
éventuelles ou vos doutes. Un choix se fait 
d’autant mieux en bonne conscience.



Bien informé

Pour la maladie de Parkinson de manière 
générale et pour les questions spécifiques 
concernant la maladie, il existe une vaste 
gamme de conseils, de brochures et de sites 
Internet. L’échange avec des proches d’autres 
patients parkinsoniens peut également être 
précieux.

Les connaissances sont la base pour pouvoir 
décider de manière éclairée. Veillez toutefois à 
vérifier la source d’une information. Vérifiez son 
sérieux et sa fiabilité. Votre neurologue et les 
soignants peuvent recommander des sources 
d’information qu’elles jugent pertinentes. 
Questionnez les personnes de confiance.  

La maladie de Parkinson évolue différemment 
d’une personne à l’autre. Il n’existe donc 
pas qu’un seul traitement. Ce qui a aidé une 
personne n’est peut-être pas approprié pour 
une autre, ou inversement. 

Discutez donc toujours des diverses solutions 
possibles avec votre neurologue. 

21
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4    INTÉGRER LA MALADIE DANS LA VIE QUOTIDIENNE

4.1 Suivre un nouveau rythme 

4.1.1 Des conseils pratiques pour 
chaque jour

Une grande gamme d’outils utiles peut 
faciliter les gestes quotidiens des personnes 
atteintes de la maladie de Parkinson. Vous 
pouvez également agencer de nombreuses 
choses dans votre logement en vue 
d’améliorer l’autonomie et la sécurité.

Lorsque les petites choses quotidiennes 
sont de plus en plus difficiles, cela ne signifie 
pas nécessairement qu’il faille renoncer à 
votre autonomie. Il suffit peut-être d’utiliser 
les bonnes aides pour conserver votre 
indépendance. Si cela fonctionne, cela facilite 
la vie du parkinsonien, mais aussi la vôtre.

Dans les magasins de matériel médical et 

chez les commerçants, vous trouverez des 
outils abordables pour de nombreux domaines 
de la vie quotidienne. Concernant la cuisine 
et les repas par exemple, il existe des objets 
pratiques tels que des outils d’assistance 
à l’ouverture des boîtes et bocaux ou 
bouteilles, des couverts avec un large manche 
ergonomique, des assiettes antidérapantes, 
à haut rebord et des verres stables faciles à 
saisir, des tasses avec double anse. 

Pour vous habiller et vous déshabiller, il existe 
entre autres, des solutions pour fermer les 
boutons et les fermetures éclair, pour enfiler 
les chaussettes, des chausse-pieds extra-longs 
ou les lacets élastiques. Lors de l’achat, faites 
attention aux détails pratiques : des pulls à 
col large, des chemises ou chemisiers avec 
boutons pression et chaussures avec fermeture 
velcro sont plus faciles à manipuler en cas de 
mobilité réduite.
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Pour l’hygiène corporelle, la prise des 
médicaments ou les déplacements, il existe 
également des aides utiles. Évaluez ensemble 
les problèmes de la vie quotidienne et ce qui 
pourrait aider. Demandez des conseil dans les 
commerces spécialisés. Les ergothérapeutes 
peuvent également conseiller sur ce qui 
convient à votre situation.

Il existe un autre moyen d’aide gratuit : 
la patience. Sachez que les personnes 
atteintes de Parkinson ont souvent besoin d’un 
peu plus de temps pour maitriser elles-mêmes 
leur quotidien. Si vous planifiez suffisamment 
de temps, cela arrangera tout le monde. 
Prévoyez la possibilité de s’asseoir pour faire sa 
toilette ou s’habiller, mettre les chaussures, …. 



  EN SÉCURITÉ CHEZ SOI

Lorsque la mobilité est limitée, il est d’autant 
plus important d’être en sécurité dans son 
habitation, au sens propre du terme. Souvent, 
les petits changements apportent beaucoup. 

Par exemple :

• Retirez les objets présentant un risque de 
 trébucher comme les câbles qui traînent et 
 les bords de tapis.
• Sécurisez les escaliers et les carpettes avec 
 des revêtements antidérapants.
• Protégez les coins de meubles, les bords de 
 table ou les balustrades.
• Laissez un espace suffisant afin de pouvoir 
 se déplacer d’un endroit à l’autre sans 
 vous cogner dans des petits meubles qui 
 encombreraient le passage. 

• Placez des poignées de maintien à des 
 endroits clés dans le séjour, dans le bain 
 et à proximité du lit.
• Mettez en place des interrupteurs faciles 
 d’accès.

Une bonne idée est de vérifier ensemble 
dans toutes les pièces si la sécurité est 
suffisante et si des aides sont disponibles. 
Il est parfois nécessaire de procéder à des 
changements plus conséquents, par exemple 
pour l’aménagement d’une entrée de douche 
de plain-pied. Renseignez-vous auprès de votre 
mutuelle ou du service d’assistance pour une 
éventuelle compensation.

24
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4.1.2 Rester actifs ensemble

L’activité physique est bonne pour le corps 
et pour l’esprit. Elle doit donc être 
maintenue, même dans une vie avec 
la maladie de Parkinson. Une bonne 
planification et de petits ajustements 
permettent d’ouvrir les possibilités.

Il semble paradoxal que les personnes dont 
les mouvements sont gênés par la maladie 
de Parkinson puissent avoir envie de bouger. 
Mais l’activité physique favorise la mobilité 
des muscles, donne plus d’assurance dans les 
mouvements et influence positivement l’activité 
cérébrale. En plus d’exercices et de traitements 
ciblés, le maintien d’une activité physique leur 
est donc bénéfique, dans la mesure de leurs 
possibilités.

Prendre du temps pour l’activité physique

Comme pour les malades, cela reste valable 
pour les proches. Les activités sportives sont 
un point positif pour la santé et le bien-être 
et créent un équilibre important dans un 
quotidien pas toujours facile. Elles aident à 
évacuer le stress, libérer la tête et favorisent la 
détente.

Réservez un horaire fixe à cet effet. 
Ne remettez pas ce rendez-vous en question. 
Lorsque le malade est bien soigné ou pris en 
charge, vous pouvez également poursuivre 
votre activité même si il ne se sent pas toujours 
très bien. Une autre solution est d’être actif(ve) 
pendant l’heure d’exercice ou de traitement de 
la personne concernée.



26

En outre, il existe souvent des possibilités de 
faire de l’exercice ensemble et de profiter en 
même temps d’une expérience commune 
revigorante, en dehors des obligations 
quotidiennes ou des soucis. Selon les 
performances, il est possible, par exemple, de 
nager, faire de l’aquagym, de danser, faire un 
peu de jardinage, ou de se balader, faire des 
courses par exemple au marcher ensemble …  

Si vous souhaitez en faire un peu plus, c’est 
aussi par exemple : choisissez la marche 
ou une promenade sur un parcours avec 
des possibilités de repos. Pendant que le 
parkinsonien fait une petite pause, vous restez 
en mouvement, peut-être à votre rythme, vous 
revenez et vous continuez le tour à deux.

Réfléchissez ensemble aux possibilités qui 
existent. Parlez ouvertement du fait que vous 
souhaitez continuer l’exercice et le sport même 
si le malade ne peut pas vous accompagner 
pour des raisons de santé.
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Une pause de quelques minutes peut déjà 
soulager les tensions physiques et équilibrer 
l’humeur. Elle n’élimine certes pas les causes du 
stress ou du chagrin, mais elle aide à prendre de 
la distance et à identifier le déclencheur. 

Tentez l’expérience : Dégustez une tasse de 
thé en pleine conscience, observez les nuages, 
ressentez la chaleur du soleil sur votre peau - de 
petits moments de sérénité qui font du bien à 
l’humeur.

Les procédés de relaxation tels que la détente 
musculaire progressive, le training autogène, le 
yoga et la méditation sont également adaptés 
aux petites pauses au quotidien. Il est toutefois 
important de bien maîtriser la technique.

  TEMPS D’ARRÊT POUR L’ESPRIT 
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4.1.3 Profiter de la vie

Trouvez des pauses au quotidien et profitez 
de bons moments. La maladie de Parkinson 
exige une attention à bien des égards. Cela 
peut vite passer avant tout le reste. Les 
expériences en commun peuvent préserver 
la diversité de la vie et renforcer votre lien.

La maladie est une facette de la vie. Ne perdez 
donc pas l’envie d’entreprendre des choses 
malgré la maladie. Même si vous devez prendre 
d’autres voies ou modifier certains points. 
Vous découvrirez même peut-être de nouvelles 
choses agréables.

• Cela ne doit pas toujours être une grande 
 entreprise. Explorez votre environnement 
 sous un autre angle et profitez de belles 
 sensations comme un petit café, une 
 architecture intéressante, un nouveau banc 
 dans le parc...

• Au contact d’autres personnes, il se produit 
 des stimulations qui sont importantes pour 
 vous. vous. Invitez vos amis ou votre famille 
 à la maison s’il est difficile de rendre visite 
 aux autres.

• Continuez à faire des plans si vous aimez 
 voyager. Discutez avec le médecin quels 
 objectifs sont réalisables et ce que vous 
 devez respecter.

• Préparez bien les expéditions. Vous voulez 
 aller au théâtre ? Appelez-les préalablement 
 et posez vos questions : quelqu’un peut-il 
 vous aider sur place, pouvez-vous entrer 
 dans la salle à l’avance, est-ce possible avec 
 un fauteuil roulant, combien de temps dure le 
 programme...?

• Gérez les fluctuations motrices
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Ces symptômes tout à fait spécifiques de la 
maladie de Parkinson ayant évolué offrent un 
défi de compréhension pour l’entourage. Il 
est assez déroutant, au début du stade des 
fluctuations motrices, de voir le malade être 
deux personnes différentes selon les phases 
de la journée : d’un état tout à fait normal, 
le parkinsonien devient incapable de faire 
quoique ce soit la minute suivante, avec l’écueil 
d’attribuer une intentionnalité au malade « qui 
le fait exprès ». Le comportement en phase 
OFF ne doit pas être interprété comme de la 
mauvaise volonté, de la fatigue ou une vague 
dépressive. Il s’agit tout simplement d’une 
incapacité liée à la bradykinésie.

Inversement, les mouvements anormaux ou 
excessifs peuvent avoir un effet très gênant sur 
le plan social et pour l’entourage. Le patient 
lui-même ne se voit pas, et souvent, il préfère 
cet état où le mouvement est en excès, à celui 

où il ne s’initie pas. Ces perceptions différentes 
peuvent aussi être à l’origine de divergences 
dans le couple.

Apprenez à reconnaître les fluctuations non 
motrices8

À l’image des états physiques ON/OFF, 
certaines personnes peuvent ressentir des 
variations de leur état psychique, parfois 
difficiles à suivre pour l’entourage. 
 Les phases ON peuvent être associées à des 
états d’hyperexcitation, d’euphorie et à des 
débordements d’énergie, d’idées, de projets, 
parfois irréalistes.  Mais ce sont surtout les 
phases OFF qui sont source de mal-être, de 
découragement, de tristesse, voire d’angoisse 
parfois associés à des pensées dépressives. 



30

4.2 La relation interpersonnelle

4.2.1 La personnalité change  

Lorsque la maladie de Parkinson affecte 
l’humeur et les capacités intellectuelles 
d’une personne aimée, c’est une charge 
importante pour les proches.

Au cours de leur maladie, les personnes 
atteintes de la maladie de Parkinson peuvent 
changer. Elles peuvent être sans entrain et 
prostrées, avec une baisse d’intérêt pour 
le monde qui les entoure. C’est lorsqu’elles 
se sentent limitées en raison de la maladie 
évolutive ou que l’avenir les inquiète que de 
telles émotions peuvent apparaitre.

Aide psychologique

Prenez ces changements d’humeurs au 
sérieux. Outre son effet sur les personnes 
concernées, la maladie de Parkinson peut 
également être associée à une dépression.

Elle peut être une conséquence directe 
de la maladie ou un effet secondaire des 
médicaments antiparkinsoniens. Discutez 
avec le patient et avec votre neurologue 
des problèmes possibles. Un ajustement du 
traitement peut éventuellement améliorer la 
santé mentale. Un soutien psychologique ou 
un traitement ciblé de la dépression peuvent 
également offrir un soutien émotionnel.

Avec la maladie évolutive, les changements 
cellulaires dans le cerveau peuvent évoluer 
vers des régions qui sont responsables de la 
concentration, de l’attention, de l’orientation 
et de la mémoire. Les patients peuvent alors 
moins bien intégrer et traiter les informations. 
La spontanéité, la prise de décision et la 
planification peuvent également être atteintes.
Un exercice régulier de la capacité 
intellectuelle peut quelque peu repousser ces 
processus.



31

Les proches sont perturbés lorsque le malade 
n’est plus vif intellectuellement ou quand il perd 
de sa joie de vivre habituelle. Ils s’inquiètent de 
son bien-être, veulent l’aider, mais cela dépend 
probablement de leur moral.

N’essayez pas de gérer seul cette situation. 
Parlez-en à vos amis, cela vous soulagera. 
De même, l’échange avec d’autres malades, qui 
parlent de leurs expériences et de leurs stratégies, 
est également utile. Un soutien psychologique peut 
également être une possibilité.

En outre, restez en contact avec le monde extérieur. 
Les personnes atteintes de la maladie de Parkinson 
ont relativement tendance à s’isoler. Parfois, les 
proches peuvent également préférer rester à la 
maison avec le patient qui exige du temps pour 
tout. Mais des jolies expériences ou des rencontres 
avec des amis vous donnent des impulsions 
positives. 

  RESTEZ CONNECTÉ
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4.2.2 Assumer la responsabilité

Si la progression de la maladie de Parkinson 
nécessite une nouvelle répartition des 
tâches, les discussions sont importantes 
pour trouver ensemble de bonnes solutions. 
Un thème sensible est également comment 
un proche peut assumer la responsabilité du 
malade.

Pour les personnes concernées, il n’est pas 
facile de passer la main à d’autres personnes 
lorsqu’elles ne se sentent plus à la hauteur. 
Les proches peuvent également ressentir 
une pression lorsqu’ils doivent s’occuper de 
plus en plus de choses dont celles qui ne leur 
incombaient pas jusque-là.  Pour une nouvelle 
répartition des rôles harmonieuse, il est 
important d’en discuter ouvertement. 

Chacun doit être conscient à tout moment 
qu’il ne s’agit pas de prendre quelque chose 
au malade, mais de le soulager de manière 
appropriée.

Promouvoir l’autonomie

Évitez toutefois trop d’aide au quotidien. 
Vous conserverez ainsi l’autonomie du malade, 
dans la mesure du possible. Il est également 
important pour son estime de soi qu’il puisse 
s’impliquer. Demandez clairement le type 
d’aide dont il a besoin. Vous trouverez ainsi un 
bon équilibre. Au cours de la maladie, il sera de 
plus en plus important de veiller à l’état de la 
personne. Peut-être devez-vous aussi parfois 
prendre des décisions pour elle. Il n’est pas 
rare que les proches éprouvent des difficultés. 
Vous avez le sentiment de diriger l’autre. 



33

Mais votre soutien est précieux. Souvent, vous 
remarquerez des modifications plus tôt. Ou 
vous voyez la personne familière autrement 
par rapport à la façon dont elle se voit elle-
même. Ces indications sont très utiles pour les 
médecins et les thérapeutes.

Une équipe avec le neurologue

Au cours de la maladie, votre rôle au cours 
de l’entretien médical prend de l’importance 
mais le patient reste toutefois la personne 
concernée. Ne vous contentez donc pas de 
parler d’elle ou sur elle. L’idéal est d’en discuter 
en commun avec le neurologue. 
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  POUR APPORTER VOTRE AIDE :  

• Clarifiez au préalable : Qu’est-ce que le 
 patient a sur le cœur ?

• Aidez-le pour écrire les points clés 
 ou notez ensemble toutes les 
 questions.

• Emportez avec vous la liste pour la 
 consultation médicale.

• Motivez le malade à se confier et à 
 parler de tout ouvertement.

• Veillez à ce qu’il puisse suivre le 
 neurologue. Posez-lui la question 
 si vous n’êtes pas sûr(e) de la bonne 
 compréhension.

• Demandez éventuellement au 
 neurologue de répéter ou d’expliquer 
 plus précisément.



4.2.3 Vivre et aimer en partenariat

Les modifications ou l’absence de sexualité 
liées à la maladie de Parkinson sont souvent 
mal vécues par les deux partenaires. 
Pour les proches : Il n’est pas facile de passer 
du rôle d’amant au rôle de soignant. 
La meilleure approche est le dialogue: parlez 
de vos souhaits, besoins et peurs. 
Plus vous le ferez, plus les malentendus ou les 
attentes erronées disparaîtront.

Prenez le temps pour un tel entretien. 

Choisissez un moment adapté et utilisez les 
bons mots. Évitez les formulations pouvant être 
perçues comme un reproche, telles que 
« Tu es » ou « Tu devrais ». Expliquez-vous au 
contraire au moyen de messages tels que « Je 
trouve » ou « J’aimerais ». 

Incitez l’autre à parler de ses sentiments et de 
ses inquiétudes. Chacun peut dire comment 
il va et ce qu’il ressent. Découvrez ensemble: 
la maladie du partenaire modifie peut-être 
l’intimité commune, mais elle ne doit pas vous 
priver du plaisir.

35
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5    L’ACCOMPAGNANT FACE À LUI-MÊME 

5.1 Équilibre entre donner et prendre

Auprès des personnes atteintes de la 
maladie de Parkinson, il y a souvent des 
proches qui s’en occupent avec amour et 
générosité. Ils assument de nombreuses 
tâches, donnent un soutien émotionnel, 
s’oublient elles-mêmes et sont parfois 
soignants. Mais ils peuvent également en 
retirer beaucoup.

En tant que proche, vous aimeriez être avec 
le malade et lui apporter aide et soins. Mais 
vous ressentez également la charge que cela 
entraine. Vous êtes également conscient(e) que 
les exigences vont s’accroitre au fil du temps. 
Il est donc compréhensible que, dans des 
moments paisibles ou lorsque vous ne vous 
sentez pas bien, vous vous demandiez : Quelle 
est ma place ? Comment cela se passera-t-il 
pour moi ? Beaucoup n’en parlent pas. Vous 

vous sentez responsable et avez mauvaise 
conscience de penser à cela.
Mais simultanément, les personnes souffrant 
de maladie de Parkinson se sentent aussi 
souvent tiraillées.

En outre, une portion saine d’égoïsme est 
bénéfique. Elle aide à vivre en harmonie avec 
les autres et avec vous-même. Il n’est pas rare 
que les proches aidant ou soignant pensent : 
« Mais ça ne va pas ! ». 

Malgré les restrictions liées à la maladie 
de Parkinson, il ne faut pas considérer les 
échanges de manière unilatérale : restez 
attentif(ve) au fait que vous conservez la 
balance et que la contribution de l’autre n’est 
pas négligeable - notamment sa confiance et 
sa gratitude.
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5.2 Du temps pour moi

C’est très prenant de soutenir une tierce 
personne au quotidien, peut-être même 
24 heures sur 24. Les besoins personnels 
peuvent alors rapidement passer à l’arrière-
plan. De belles expériences, des loisirs et 
des temps libres sont toutefois des sources 
importantes d’énergie.

Lorsque vous avez un sentiment du devoir très 
prononcé, il n’est pas facile de se réserver des 
périodes de repos et de préserver ses forces. 
Vous vous imposez des exigences élevées et 
avez mauvaise conscience lorsque cela s’avère 
irréalisable. La sensation oppressante de 
l’échec vous incite à en faire encore plus. C’est 
ainsi qu’un cercle vicieux peut s’installer vous 
demandant d’avantage d’énergie.

Les pauses donnent de la force.

Pour éviter la spirale du surmenage, la première 
étape consiste à se rappeler : le danger existe, 
et c’est pourquoi il est important que je fasse 
attention à moi. Soyez également conscient(e) 
qu’en se protégeant du surmenage, vous 
protégez également le malade. Si vous 
vous sentez bien, il aura, pour sa part, un 
accompagnement sur lequel il peut compter.

Évaluez ensuite vos propres exigences et fixez 
vos limites. Que pouvez-vous faire seul, à quel 
moment de l’aide serait-elle utile ? Ce n’est 
pas un signe de faiblesse, mais de force et de 
responsabilité si vous désirez être soulagé 
dans votre prise en charge et acceptez des 
offres d’aide. Discutez avec des membres de 
la famille, des amis et des soignants, pour 
déterminer comment vous pourriez répartir la 
responsabilité sur plusieurs épaules.
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Réfléchissez maintenant à ce qui vous fait du 
bien, lorsque vous vous détendez ou reprenez des 
forces. Peut-être que vous pourriez convenir avec 
les aidants d’un moment fixe dans la semaine où 
quelqu’un prend en charge le malade pendant 
que vous allez au sauna, chez le coiffeur, voir des 
ami(e)s, à un cours de dessin ou simplement ne 
faites « rien ». 

Au début, vous devrez peut-être travailler 
consciemment à interrompre le mode habituel de 
vigilance. Avec le temps, cela vous sera plus facile 
de vous détendre et d’être totalement en accord 
avec vous-même dans votre temps libre personnel.

Encore un conseil pour vivre avec la maladie de 
Parkinson : parlez de vos souhaits et besoins. 
Expliquez l’importance pour vous des petites 
pauses ou même parfois de pauses importantes. 
Parler ouvertement permet d’arriver plus facilement 
à une compréhension mutuelle.

Vous surprenez-vous plus 
souvent à être impatient(e) 
ou irrité(e) par la personne 
concernée ou d’autres 
personnes ? 

Vous vous sentez vide, triste 
ou fatigué(e) et vous ressentez 
rarement de la joie ? 

Il est possible que cela soit 
le signe d’un sentiment de 
saturation de plus en plus 
important. 

Parlez-en en famille, avec des 
amis, avec d’autres proches ou 
avec votre médecin.
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5.3 Trouver un soutien

Sachez identifier lorsque, dans 
l’accompagnement d’une personne atteinte 
de la maladie de Parkinson, vous atteignez 
vos limites et que vous avez besoin de 
soutien. Il existe une large gamme d’aides. 
Y avoir recours n’est pas un signe de 
faiblesse. C’est plutôt de la clairvoyance 
et de la sagesse.

Il existe plusieurs moyens d’y arriver comme
par exemple quand les voisins vous ramènent 
des courses de la ville, les invités s’occupent 
du repas pour une réunion familiale, des amis 
viennent vous chercher pour une activité 
commune.... 

Pour cela, il est nécessaire de prendre son 
courage à deux mains et d’exprimer le souhait 
d’avoir de l’aide. Cela sera peut-être plus 

facile avec des personnes de votre entourage. 
Beaucoup ne savent pas si ou comment ils 
peuvent aider et attendent une question de 
votre part.

En outre, vous pouvez utiliser différents 
services, notamment des aides à domicile, des 
livraisons de repas, le service de livraison du 
supermarché, des services de blanchisserie 
ou de transport. Il est également judicieux 
de solliciter un service de soins. Les aidants 
peuvent vous soulager sur une base horaire. 

En fonction de la situation individuelle et de 
l’étendue de l’aide nécessaire, vous pouvez 
dans certains cas bénéficier d’un soutien 
financier de votre mutuelle. Informez-vous 
auprès de votre conseiller. 
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Échange dans l’entraide

L’échange avec d’autres malades et leurs 
soignants peut également être utile et 
reposant. Les groupes d’entraide et les 
groupes de discussion pour les proches sont 
une bonne opportunité. Ici, vous rencontrez 
des personnes dans une situation similaire, à 
qui vous pouvez raconter en toute simplicité 
vos petits et grands combats au quotidien. Il 
est bon de découvrir que : je ne suis pas seul, 
d’autres vivent la même chose et je me sens 
compris(e). En même temps, les expériences 
et les stratégies mises en place par d’autres 
peuvent également se révéler adaptées pour 
vous. Ou leur manière d’envisager la maladie
vous ouvre de nouvelles perspectives. 
De nombreux groupes d’entraide sont très 
actifs et entreprenants. 

Échange et connaissances

Ne restez pas seul(e) avec vos questions et vos 
inquiétudes. Dans les groupes d’entraide, vous 
rencontrez des personnes qui comprennent 
votre situation. Grâce à ces échanges, vous 
pourrez vous soulager et être utile.
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L’association Parkinson est une association de 
patients qui informe/oriente les patients et les 
proches concernant la maladie et sa prise en 
charge. Elle propose également des activités 
(conférences, etc) dans ses groupes d’entraide 
locaux (antennes). Pour plus d’information : 
permanence téléphonique au 081 56 88 56 ou 

www.parkinsonasbl.be
 

Action Parkinson propose à Ixelles des activités 
physiques hebdomadaires recommandées 
pour améliorer la qualité de vie des 
personnes ayant la maladie de Parkinson : 
marche nordique, boxe, gymnastique, danse 
Kinésiphilia, tango, Qi Gong, le chant. De 
plus, des réunions thématiques et tables de 
paroles, elles aussi hebdomadaires, permettent 
de favoriser l’échange d’informations et de 
mieux comprendre la maladie, de façon très 
conviviale. Pour plus d’informations, consultez 
le site 

www.actionparkinson.be
 



42

6    QUELS DROITS ET AIDES POUR LE PATIENT 
6    ET LES AIDANTS ? 

6.1 Couverture sanitaire

• Mutuelle : si vous êtes affilié à une 
 mutuelle, vous êtes assuré pour les frais 
 médicaux. La mutuelle rembourse une partie 
 des frais que vous payez au neurologue 
 ou à l’hôpital. Renseignez-vous auprès du 
 service du travail social de votre mutuelle 
 pour voir à quelles prestations vous avez 
 droit. Discutez également notamment de la 
 facture maximale, du forfait maladie 
 chronique, du forfait incontinence et de 
 l’augmentation du plafond de 
 remboursement (les patients atteints 
 de certaines pathologies lourdes peuvent 
 bénéficier d’un remboursement plus élevé 
 de leurs soins de kinésithérapie et de 
 certaines prestations spécifiques.  

• Assurance d’hospitalisation : vérifiez 
 auprès de votre assurance si des frais en 
 dehors de l’hôpital seront remboursés. 
 Après l’hospitalisation, vous avez parfois 
 droit au remboursement des soins ultérieurs 
 (ex : médicaments ou rééducation). 

6.2 Compensations

• Aide d’une tierce personne 
 (www.riziv.be): vous êtes malade et vous 
 éprouvez des difficultés à accomplir les 
 activités courantes de la vie quotidienne ? 
 Vous pouvez peut-être bénéficier de 
 l’allocation forfaitaire pour aide d’une tierce 
 personne ? Vous devez remplir certaines 
 conditions pour pouvoir en bénéficier. 
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• Allocation d’intégration 
 (www.handicap.belgium.be) il s’agit d’une 
 allocation destinée à compenser les coûts 
 supplémentaires que vous encourez en 
 tant que personne handicapée afin de pouvoir 
 participer à la vie sociale (« intégration »). 
 Pour les personnes handicapées entre 21 
 et 65 ans.

• Allocation de remplacement de revenus   
 (www.handicap.belgium.be): il s’agit d’une 
 allocation destinée à compenser 
 (partiellement) les revenus que vous 
 ne pouvez pas gagner en raison de votre 
 handicap. Il s’agit d’un soutien financier 
 pour les personnes entre 21 et 65 ans qui sont 
 incapables ou moins aptes à travailler en 
 raison d’un handicap. 
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• AVIQ (www.aviq.be): L’agence pour une 
 vie de qualité : L’agence est le service 
 public compétent pour les informations, 
 aides et conseils en matière d’inclusion des 
 personnes en situation de handicap, et plus 
 particulièrement :

 - Les aides et conseils en matière 
  d’accueil, d’hébergement de d’aide à 
  domicile
 - Les interventions financières dans 
  l’équipement de matériel spécifique 
  qui favorise l’autonomie au quotidien
 - Le soutien à l’insertion professionnelle 
  via des aides à l’emploi et à la formation
 - L’agrément et la subvention de services 
  qui accueillent, hébergent, emploient, 
  forment, conseillent, accompagnent… 
  les personnes en situation de handicap. 
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• FOREM (www.forem.be) : Si vous avez des 
 questions sur le travail (reprise), vous pouvez 
 contacter le Forem. Le Forem décide si 
 votre handicap est reconnu comme 
 handicap professionnel. S’il est reconnu, 
 vous êtes éligible aux mesures et aux 
 conseils. Par exemple, vous pouvez être 
 guidé dans la recherche d’un nouvel emploi 
 ou un coach de travail peut vous guider sur 
 votre lieu de travail actuel. Les informations 
 sur les aides et les adaptations de la 
 situation de travail sont fournies par le 
 Forem.  

6.3 Aptitude à la conduite 

• Si vous avez des questions sur l’aptitude 
 à conduire, contactez votre neurologue 
 qui pourra vous orienter vers CARA (Centre 
 d’Aptitude à la Conduite et d’Adaptation 
 des Véhicules). Le CARA est une branche 
 de Vias (l’Institut belge de sécurité routière). 
 Il dispose d’une équipe de spécialistes qui 
 évalue l’influence que peut avoir la 
 diminution des capacités fonctionnelles 
 sur l’aptitude à conduire et, si nécessaire, 
 recommandera un changement vers un 
 véhicule plus adapté. 
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6.4 Aidants proches 

En tant que soignant, il est important de 
s’entourer d’une aide professionnelle afin que 
les soins ne deviennent pas trop lourds. Il existe 
divers organismes tels que les soins à domicile, 
l’aide au nettoyage. 

Vous vous occupez d’un membre de votre 
famille ou d’un ami qui a temporairement ou 
définitivement besoin d’aide, par exemple en 
raison d’un handicap physique ? Vous avez 
alors droit à une allocation financière sous 
certaines conditions, ainsi qu’à un congé 
(temporaire).

Il existe des primes pour soins informels 
municipaux. Renseignez-vous à ce sujet auprès 
de votre administration communale. 
Contactez l’ONEM (www.onem.be) pour 

un congé thématique : congé pour aidants 
proches et congé pour assistance médicale. 
L’Asbl aidants proches peut également vous 
renseigner : www.aidants-proches.be 
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Glossaire 

L-dopa lévodopa 
COMT catéchol-o-méthyl-transférase
MAO-B monoamine oxydase
ON l’état dans lequel le patient peut fonctionner/bouger comme il le souhaite
OFF l’état dans lequel le patient est bloqué et ne peut pas fonctionner/bouger 
   comme il le veut 
Dyskinésies mouvements involontaires
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