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Avant-propos


***


La vie des Hommes est souvent encadrée par deux dates : celle de leur naissance et celle de leur mort. Pour ma part, je crois à présent pouvoir revendiquer une date intermédiaire : le lundi 5 octobre 2020, date de ma renaissance.


Avec plus de légèreté, et comme je l’avais mis en avant en premier lieu auprès de mes filles, il s’agit également de la mise à jour de mon logiciel interne, qui, après redémarrage, permet un nouveau fonctionnement sans bugs de leur père : le Dad 2.0.


Une naissance, dans la grande majorité des cas, est précédée d’un désir, d’un passage à l’acte, d’une attente, et enfin, d’un accouchement plus ou moins douloureux. Ce sont ces différentes étapes de ma renaissance que je vais ainsi vous raconter.


Cette renaissance correspond à la seconde chance qui m’a été donnée, de pouvoir à nouveau pleinement utiliser mon corps, sans douleurs, blocages ou encore traitements médicamenteux aux effets secondaires qui peuvent être dévastateurs.


Si je n’en suis pas guéri, je peux néanmoins à présent, dans une certaine mesure et pour une durée déterminée, mettre de côté la maladie de Parkinson qui s’est petit à petit invitée dans ma vie et, incidemment, dans celle de mes proches.


Ce récit à venir est celui de mon vécu de la maladie. J’en débute l’écriture quelques semaines après l’opération sur laquelle je reviendrai plus tard, autrement dit dans un état d’esprit plus que positif, chaque nouveau jour me permettant de me sentir mieux que le précédent. Une inversion de courbe, désirée en vain par un certain François H. lorsqu’il était question de chômage, mais avérée dans mon cas, lorsqu’elle représente les maux occasionnés par la maladie de Parkinson.


Si j’ai souhaité coucher par écrit ces années contraintes par la maladie, ce n’est en aucun cas pour me poser en donneur de leçons, éclairer de manière générale ou scientifique sur la maladie de Parkinson et ses traitements, et encore moins critiquer certains comportements. Il s’agit tout simplement de mon témoignage, avec les inexactitudes et approximations que cela peut comporter, avec mes connaissances, mes limites et mes filtres.


Cette écriture s’inscrit d’abord dans une démarche personnelle afin de faire le point à un moment charnière de ma (nouvelle) vie. Celle-ci se veut le modeste témoignage d’une personne ordinaire touchée par la maladie, et qui, grâce à un entourage extraordinaire, a réussi à transformer ce que l’on pourrait qualifier d’injustice malchanceuse en une véritable force.


J’ai parfaitement conscience que tout le monde, pour diverses raisons, n’a pas la chance de vivre sa maladie comme j’ai pu le faire jusqu’à présent. Aussi, très humblement, si cela peut permettre à des personnes malades ou à leurs proches d’y piocher un peu d’espoir, ou par analogie, d’y trouver quelques pistes pour la spécificité de leur cas, l’objectif serait alors plus que dépassé.




Premiers symptômes et diagnostic



Bricolage et tendinite


***


De mon point de vue, la maladie de Parkinson était liée à l'âge et/ou la conséquence d’activités spécifiques telles que la boxe par exemple. La présence d’un Mohamed Ali tremblant, lors de la cérémonie d’ouverture des Jeux Olympiques d’Atlanta en 1996, en était d’ailleurs, de mon point de vue, un témoin.


Je dois avouer que, dans la mesure où je ne connaissais personne atteint de la maladie de Parkinson, je ne m’y étais jamais intéressé. Celle-ci m’était clairement inconnue.


Je m’appelle David Marie. Je suis né à Caen en 1976. J’ai grandi à Lantheuil, un petit village situé à une vingtaine de kilomètres de la capitale bas-normande. J’ai vécu chez mes parents, avec mes trois frères, jusqu’à l’âge de 23 ans.


J’ai en effet réalisé l’intégralité de mes études sur la région caennaise. Depuis le collège jusqu’à l’E.S.I.T.C. (Ecole Supérieure d'Ingénieurs des Travaux de la Construction).


Je suis marié à Abi, que j’ai rencontrée alors que j’étais étudiant grâce à une amie commune dont j’ai fait la connaissance en tant que collègue au restaurant McDonald's de Caen.


Nous avons trois filles, Daphnée, Alice et Juliette.


Nous avons emménagé à Pont Saint Martin, près de Nantes, en 2004. J’avais démissionné d’un poste de conducteur de travaux dans les Travaux Publics basé à Caen pour rejoindre la SAMOA (Société d’Aménagement de la Métropole Ouest Atlantique) qui recherchait un chef de projets afin de piloter les travaux liés à l’aménagement de l’île de Nantes.


Nous y avons assez rapidement acheté une maison dans l’objectif de la retaper intégralement. Après un week-end de démolition au cours duquel cloisons, plafonds et sols ont trépassé, les soirées et week-ends des semaines suivantes furent bien occupés à réaménager les pièces à notre goût. Une des principales difficultés consistait à réserver les travaux bruyants en dehors des heures de sommeil de mes trois filles alors âgées de un et trois ans.


Trois enfants, deux âges, non, il n’y a pas d’oubli ! Nous avons une paire de jumelles qui suivent de dix-huit mois leur grande sœur.


Il fallait également organiser les travaux de manière à éviter que des éléments dangereux soient à portée de leurs mains lorsqu’elles partaient en exploration.


Toujours est-il que le gros des travaux fut achevé en six mois environ. Ce n’est que plus tard, en 2007, que j’entrepris de refaire la salle de bains. J’avais alors trente-et-un ans.


Si les précédents travaux de rénovation, plutôt conséquents, ne m’avaient pas posé de difficulté physique particulière, il n’allait pas en être de même pour la pose du carrelage et de la faïence de cette pièce d’eau.


En effet, plus j’avançais dans les travaux, et plus je ressentais une douleur au niveau de la main gauche. Mettant ceci sur le compte d’un faux mouvement, je n’y accordais guère d’importance les premiers jours.


Plus le temps et les travaux avançaient et plus les difficultés motrices avec ma main augmentaient. La douleur ne variait pas, mais ma faculté à pouvoir bouger mes doigts s’estompait au fil du temps.


Achever la salle de bain me prit environ deux semaines à compter des premiers signes de faiblesse de ma main. A l’issue des travaux, je ne parvenais plus à ouvrir la main gauche qu’en m’aidant de la main droite. Mais bon, cela n’était pas bien grave, l’essentiel étant d’avoir une belle salle de bain à présent…


Durant les semaines qui suivirent et dans la mesure où je suis droitier, je ne fis rien de particulier pour mon poignet. “Avec un peu de repos, ça va se régler tout seul” pensais-je. Comme ce ne fut pas le cas, je dus me résoudre à aller consulter mon médecin traitant.


Le docteur Guéry était un jeune médecin généraliste qui s’était installé peu de temps auparavant à Rezé. Il partageait une maison médicale avec d’autres médecins dont il n’hésitait pas à aller solliciter l’avis lorsqu’il avait besoin de leur expérience. Nous lui avons assez rapidement accordé notre confiance et n’avons jamais eu à le regretter.


Après m’avoir examiné, il m’invita à aller passer une échographie du poignet afin de voir de quoi il pouvait retourner et probablement confirmer ce qu’il avait identifié, à savoir une tendinite. Je devais également, par sécurité, passer une radio, même si en l’absence de choc, il pensait très peu probable qu’elle révèle quoi que ce soit.


Le premier diagnostic fut ainsi confirmé : il s’agissait d’une grosse tendinite, conséquence des travaux réalisés chez moi depuis maintenant plusieurs mois. Je n’avais qu’une chose à faire : laisser ma main tranquille.


Notre maison étant à présent totalement rénovée, ce repos forcé ne constituait pas de contrainte particulière.


Plusieurs mois après cette consultation, je dus retourner voir le docteur Guéry car des douleurs gastriques supportables mais permanentes m’embêtaient depuis plusieurs jours. Après quelques examens pour écarter, notamment, une éventuelle appendicite, un traitement médicamenteux fut trouvé. Considérant alors cet épisode comme anecdotique, je n’ai pas gardé en mémoire le traitement qui m’avait été prescrit.


Une chose est sûre, c’est que je n’avais pas idée que ceci pouvait constituer un des premiers signes de l’apparition de la maladie de Parkinson. Qui aurait pu l'imaginer d’ailleurs ? Aujourd’hui encore, je ne vois pas comment cela aurait pu être le cas : une tendinite après de gros travaux et un mal de ventre qui passe avec des médicaments “basiques” chez un patient qui a fraîchement franchi le seuil de la trentaine. Cela me paraît absolument improbable, et même inutile d’ailleurs, d’aller chercher plus loin.


J’apprendrai par la suite que nous avons environ deux-cent-millions de neurones qui tapissent les parois de notre intestin (cerveau dit du bas avec système nerveux entérique) et que fort logiquement, par définition, une maladie neurodégénérative s’ y attaque nécessairement.


Dans le cadre de mon travail j’ai eu l’occasion de faire appel à différentes sociétés dont notamment des sociétés spécialisées dans l’aménagement du territoire. L’une d’entre elles, SCE, présidée par Yves Gillet, est une entreprise de taille intermédiaire. Son siège est basé à Nantes et compte différentes agences en France, essentiellement implantées le long du littoral.


Après sept superbes années passées à travailler sur un projet qui m’aura passionné, élevé, instruit, fait grandir ; après avoir eu le sentiment d’être un véritable acteur (à mon petit niveau) d’un des plus grands projets d’aménagement urbain européen, au sein d’une équipe pour laquelle je garde une véritable affection, j’ai eu le sentiment d’un cycle qui s’achevait. De nombreuses raisons justifiaient ce sentiment, mais mon propos portant sur la maladie de Parkinson et non sur la gestion de projets, ni l’urbanisme, j’en resterai là afin d’éviter de m’égarer.


Ayant partagé cette réflexion avec de nombreuses personnes, ce désir “d’ailleurs” est arrivé jusqu’aux oreilles du président de SCE qui a alors souhaité me rencontrer.


J’ai été totalement séduit par Yves et son approche de l’entreprise au centre de laquelle il place ses collaborateurs. Je pourrai constater à maintes reprises par la suite que cela n’était pas qu’un simple discours, et correspond bien à une réalité.


Après plusieurs échanges, nous convenons qu’après un passage de quelques semaines par le siège nantais, je prendrai en charge l’agence de Caen alors dans la tourmente.


Lorsque nous avions quitté Caen pour rejoindre Nantes, sept ans auparavant, nous n’aurions jamais imaginé y retourner. D’ailleurs, si le poste de responsable d’agence suscitait mon intérêt assez rapidement, c’était moins évident pour la Ville.


De prime abord, Abi considérait ce retour comme une sorte de régression. Nancy, Lille, Rennes, Angers, etc. auraient été des destinations plus évidentes. Revenir à Caen avait cependant quelques avantages dont notamment celui de nous rapprocher de nos familles et notamment de nos mères.


Après avoir pesé le pour et le contre, nous décidions donc de retourner en Normandie.





Examens


***


Nous sommes revenus en Basse Normandie en 2010. Nous nous sommes installés dans une maison située dans un lotissement aux portes de Caen.


Chacun a pris ses marques après une période d’adaptation plus ou moins longue selon les membres de la famille. Abi prenait en charge le relais assistantes maternelles de Courseulles sur Mer, nos filles retournaient sur les bancs de l’école avec entrain, l’une d’entre elles profitant d’ailleurs de l’occasion pour faire fi des difficultés passées. La début de dyslexie qui avait été diagnostiqué à Nantes semblait n’avoir pas suivi lors du déménagement. Ne serait-ce que pour cette raison, ce retour à Caen pouvait être considéré comme une réussite.


Quant à moi, je prenais peu à peu la mesure de mon poste et parvenais petit à petit, avec une équipe qui n’avait besoin de rien d’autre qu’un cap(itaine) à suivre, à redresser les résultats commerciaux et financiers de l’agence en regagnant la confiance de nos clients.


Par ailleurs, et c’est certainement le plus important, nous avons fait de nouvelles rencontres nous permettant d’élargir notre cercle d’amis par de nouvelles connaissances normandes, dont des Haut-Normands d’ailleurs (c'est dire notre ouverture d’esprit !)


Le docteur Ozenne est médecin généraliste à Creully. Il était mon médecin traitant depuis toujours, avant que j’exile à Nantes. C’est donc tout naturellement que je suis allé le consulter lorsque j’en ai eu besoin. C’était pour un syndrome grippal fin 2012.


Je profite alors de cette consultation pour lui faire part des difficultés qui perdurent au niveau de ma main gauche. Même si je suis d’un naturel plutôt patient, cela fait tout de même près de trois ans que cette dernière m’enquiquine. Ce n’est que rarement douloureux mais dès que je suis amené à l’utiliser un peu plus que d’ordinaire, elle ne répond plus lorsque je souhaite ouvrir le poing.


Après une auscultation rapide, il me fait part du fait qu’une tendinite ne peut pas durer aussi longtemps et me donne les coordonnées du docteur Fromager, neurologue caennais, afin que je puisse le consulter. Il évoque sans conviction un éventuel problème au niveau du canal carpien.


Je prends donc rendez-vous avec le docteur Fromager qui m’accueille dans son cabinet quelques semaines plus tard.


Je lui expose mes symptômes : blocage de la main gauche avec quelques douleurs occasionnelles lorsque je l’utilise plus que de raison en jardinant et/ou bricolant. D’emblée, le syndrome du canal carpien ne lui paraît pas être une éventualité. Par acquis de conscience, il procède tout de même à un examen.


Celui-ci consiste en la stimulation du nerf au moyen d'impulsions électriques de très faible intensité et en mesurant la vitesse et l'amplitude de la réponse grâce à des électrodes posées sur la peau et reliées à l'appareil d'enregistrement. Pas d’équivoque selon lui, le canal carpien n’est en rien concerné.


L’examen se poursuit. Il analyse ma posture et ma démarche, tonus et force musculaire, sans que des éléments particuliers n’apparaissent.


J’étais venu relativement décontracté pour un problème que je considérais alors comme mineur mais, au fur et à mesure de l’examen, je commence à comprendre que cela va probablement aller au-delà de ma main sans bien mesurer encore ce que je “risque”.


Le docteur Fromager me demande ensuite de me lever et de taper du pied gauche. Je n’y parviens pas ! J’ai un léger souci avec le rythme à la base. Une illustration de ces difficultés rythmiques peut se mesurer en concert par exemple : lorsque le public tape des mains à un rythme donné, je suis en décalage permanent. Si ceci prête bien évidemment à sourire, ce n’est pas le cas dans le contexte de l’exercice demandé par le neurologue. Je n’avais jamais identifié cette difficulté jusqu’à présent. Lorsque je me hasarde à taper du pied en écoutant de la musique, c’est systématiquement le côté droit que je sollicite.
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