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Introduction

* Objectifs :
* Mieux comprendre l'expérience du couple confronté au stade
de lune de miel de la maladie de Parkinson
* Mieux comprendre le fonctionnement du couple et identifier

* La maladie de Parkinson (MP) est la seconde maladie
neurodégénérative la plus prévalente!, caractérisée par des
symptomes moteurs (rigidité, tremblements, lenteur)? et non-moteurs
(troubles cognitifs, troubles de I’humeur, troubles du sommeil, etc.) 3

* Dans ce contexte, la personne malade et son conjoint sont tous deux les processus dyadiques impliques
affectés*10. Dans la MP, la relation de couple est ainsi bouleversée 3
plusieurs niveaux : la communication!!, la sexualité!?, le partage
émotionnelt3...

* Participants : 15 couples hétérosexuels, recrutés dans le service
de Neurologie et de Pathologie du Mouvement du CHU de Lille.

* Néanmoins, nous ne comprenons toujours pas la nature de ces %, =40 ans
dvsf , I3t | | i ) dvadi durée de la relation
. ysfonctionnements relationnels et les mécanismes dyadiques sous- * X5 =62 ans (pour les 2 partenaires)
jacents.
* Les études existantes indifférencient également les stades, aux enjeux * Procédure : entretiens semi-structurés séparés, menes
pourtant spécifiques. A ce titre, le stade intermédiaire, dit de « lune simultanément avec chaque partenaire.
de miel » (durant lequel les symptomes moteurs sont bien controlés
par les traitements)™, est tres peu détaille. * Analyse des données: Interpretative Phenomenological Analysis

(Smith, Flowers, & Larkin, 2009)!°, qui permet de saisir
I'expérience de la dyade confrontée a la MP

Cette étude vise donc a explorer I'expérience des couples a ce stade

CS 4 patterns de fonctionnement
QA Faire face ensemble, comme on I'a dyadique Taire ses inquietudes et
/ toujours fait \ / faire semblant
* Fonctionnement souple, partage des émotions, * Décalage concernant la vision du futur et des symptomes
compréhension des besoins du partenaire  Maladie passée sous silence et protection mutuelle rigide
* La MP est interprétée comme une opportunité de renforcer
la relation (/ proximité) by « pour protéger le partenaire de la détresse
b « Pour se protéger soi de la réaction non aidante du
kh Confiance en leurs ressources pour le futur 3 5 partenaire /
couples couples
—
Lutter contre le temps VS 4 3 Se resigner a ne plus se
laisser aller le temps couples couples comprendre
!
* Decalage concernant |a gestion des symptomes : ‘ » Décalage au sein des expériences de la maladie entre les
L— « Lutter contre les symptomes et le temps (aidant.e) VS partenaires :
laisser le temps aller et profiter du moment present L= °* Tensions et cercle vicieux d’interactions négatives
(partenaire malade) L ¢ INquietudes concernant l'avenir
 Comportements controlants de la part de
I'aidant.e, vers le partenaire * Séparation affective : ressources insuffisantes pour réduire
* Tensions et conflits le fossé entre les partenaires
 Modération des conflits par une régulation individuelle / \ » Echo de blessures passées dans le couple /

Ces résultats soulevent d’'importantes implications : M

 L'importance de considérer le couple, le plus tot possible et de prévenir ainsi la détresse et la déconnexion eémotionnelle au sein du
couple, en aidant les partenaires a communiquer leurs inquiétudes et émotions?'’

 L'importance de favoriser |'laccordage entre les partenaires et une vision commune de la maladie, via par exemple des outils de
psychoéducation dyadique

 l'importance de mettre en miroir ces résultats avec d’autres stades de la maladie, afin d’avoir une vision globale du fonctionnement
dyadique a travers la maladie, ce qui permettrait d’'optimiser 'accompagnement tout au long de I’évolution
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