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QUAND PARKINSON ETONNE, DETONNE, BOUILLONNE, PASSIONNE...

A mes sept millions compagnons de pathologie essaimés
de par le monde, les disciples de Sir James Parkinson, qui se
seraient bien passés de cette galére,

A mon éditeur Jouvence, suisse comme ma grand—mérc, qui
m’a ouvert ses bras et dont le nom rajeunit tant ses auteurs que
ses lecteurs (si, si, essayez, vous serez surpris),

A Marie-Cécile, ma moitié, qui compte double tout en res-
tant enticre.

A mes enfants Joséphine, Rodolphe, Auguste et Basile qui
ont toujours fait semblant de rire & mes blagues surtout quand
elles ne font rire que moi.

A mon pére Claude, qui est mort avant de savoir que j’étais
le Son of Parkin et non le sien. Vivant, il ne sen serait pas
remis... et lui aurait sirement réglé son compte.

A ma petite Odette, ma meére, qui me disait chaque jour
que « dans la famille, on a de la chance, on n’est pas malade »
mais se rongeait de culpabilité a 'idée qu’elle aurait pu m’avoir
mal engendré.

A mes trois 4mes sceurs pour leur soutien indéfectible
depuis ma naissance (douze lustres déja mais pas encore de
quoi éclairer Versailles),

A mon kiné Slim, 3 ma psy Mona, et 2 mon neurologue le
Docteur Z..., 4 qui je témoigne de ma profonde reconnais-
sance tout en préservant leur anonymat,

A mes amis qui le resteront s’ils achétent ce livre et en font
la promotion, en échange de cette dédicace,

Et 4 ceux que je n'oublie pas, mais que je ne souhaite pas
citer, par respect pour leur discrétion naturelle que japprécie
au plus haut point.
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Un livre sur Parkinson ? Tu n’y penses pas ! Les gens
« lisent avant tout pour se divertir et non pour se rui-
ner le moral. La maladie inquiéte et les lecteurs la fuient ! »
Fortement encouragé par ce propos d’'un ami auteur, dont on
reconnaitra a tout le moins ’honnéteté intellectuelle, j’ai tou-
tefois décidé d’écrire ce livre, non par esprit de contradiction
mais par envie, pensant aussi que tout lecteur peut y trouver
un intérét.

Vous vivez avec la maladie de Parkinson. Vous trouvez
quelle a une image désastreuse et éloignée de votre réalité.
Vous pensez quil savérerait peut-étre utile que quelqu’un en
parle sans drame, voire avec un soupgon d’humour pour en
dépoussiérer une perception faite de préjugés. ]’ ose espérer que
je vous ai exaucé.

Vous partagez au quotidien ou occasionnellement Iexis-
tence de quelqu’un atteint de la maladie de Parkinson. Parfois,
vous aimeriez mieux comprendre ses réactions ou ses états
d’ame. Ces pages devraient vous aider et vous apprendre que,
sans oser vous le dire, il vous rend grice chaque jour de votre
indéfectible soutien.

Vous n’étes pas concerné par la maladie de Parkinson.
Vous n’avez aucune raison de vous y intéresser. Ce livre, je
I’ai surtout écrit pour vous, non pour vous faire découvrir
toutes les subtilités de ce mal méconnu mais parce que vous
expérimenterez que 'humour et 'amour peuvent transcender
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la résilience de chacun d’entre nous face a 'adversité et vous
sortirez heureux et rasséréné par sa lecture. C’est en tout cas
mon veeu le plus cher!

Vous ne voulez absolument pas lire ce livre car vous avez
mieux 2 faire et je vous concede ce droit bien volontiers mais
si vous 'achetiez quand méme ? Vous ferez plaisir a celui qui
I’a écrit qui se consolera ainsi de ce que vous ne 'ayez pas lu
et qui ne désespere pas que vous changiez un jour d’avis. Allez
savoir ? En plus, vous m’aiderez 4 apporter un démenti formel
4 mon ami. Vous savez celui qui m’avait conseillé de renoncer
a Pécrire.

Il ne manque personne ? Alors, suivez le guide !

Ay
——
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Paris, 4h 48, un matin comme un autre — septembre 2017

Ce matin, le soleil n'a pas la moindre intention de se lever.
Il fait nuit noire dans cette chambre d’un appartement parisien
ol un homme qui aimerait bien poursuivre son sommeil se
voit forcé d’y renoncer. Réveillé contre son gré, par la contrac-
tion aussi inopportune qu’intempestive des muscles de son dos,
immédiatement éclipsée par une crampe au troisieme orteil, il
se trouve contraint de se lever dans un état aux trois quarts
comateux. Le quart restant, tout juste lucide, se mobilise pour
que sa poussive extraction du lit conjugal ne vienne pas trou-
bler le sommeil d’Aure, sa trés douce femme, endormie i ses
cotés.

Il parcourt en trainant les pieds le long couloir qui méne 2 la
cuisine dont le bow-window dévoile les toits zingués éclairés du
musée d’Orsay. Il ouvre un tiroir du meuble attenant a I'évier.
Au fond, une tablette de Sinemet' en aluminium provoque en
lui le méme attrait que l'or inca pour les conquistadors espa-
gnols. Le reflet anodisé de I'emballage lui renvoie un visage
en désordre. Sans s'attarder, il détache d’'un geste brusque un
comprimé bleu qu’il avale en moins de temps qu’il n’en faut
pour le dire.

Sa dope avalée, il sait qu'elle agira au plus t6t dans une
heure, et les pieds comme entravés, il marche jusqu'au salon
et se laisse tomber sur la chaise face 4 son ordinateur. Pressé de
reprendre la rédaction de son texte, il saisit son mot de passe
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qu’il doit confirmer d’'un double-clic. C’est la que I'exécution
de 'enchainement, « double pression rapprochée de 'index »,
devenue un automatisme chez plusieurs milliards de Terriens,
lui rappelle sa nouvelle condition. Il a beau se concentrer sur
sa concentration, immanquablement son index n’en fait qu'a
sa téte et il lui faut multiplier les tentatives pour quenfin la
souris produise ce double-clic certifié conforme, récompensé
par l'ouverture d’une fenétre sur le vaste monde. De la diffi-
culté d’opérer ce geste lui est venue I'idée d’en faire son nom de
scéne, son nom d’auteur, son alias ou son aka pour les Anglo-
Saxons. Double-Clic, avouez que cela sonne diablement bien !
T

-
Pour Maouze, sa souris d’ordinateur, le réveil intervient
brutalement aussi. Comme chaque matin, la lumiére de la

lampe de bureau s’est allumée sans avertissement. Hier 6h 10,
aujourd’hui 4h 53, demain qui sait ?

Double-Clic aurait dii se lever plus tard, pense-t-elle. Ses
yeux pleurent le manque de sommeil, sa mine est défaite, seul
le lobe cérébral de I'écriture semble éveillé et dicte A ses deux
doigts engourdis les touches 4 enfoncer.

« 1l ferait vraiment mieux de se recoucher, il n’est pas en
’ b .
état d’écrire. »

Les lettres accouchent de mots qui avancent sur la feuille
avec la prudence d’'un démineur. Puis, presque imperceptible-
ment, ils prennent confiance, élevant alors le rythme de leur
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marche encore irréguliére. Et, surprise, quelques minutes plus
tard, ils s'enhardissent au point d’étre en avance sur I'imagina-

tion de Double-Clic.

Maouze se sait toujours étonnée de sentir la main de
Double-Clic, si rigide au lever redevenir agile par la suite.
Comment peut-il connaitre de telles fluctuations de dextérité ?

==
—
=

Double-Clic, satisfait de sa production matinale, en reste
1a de ses écrits. Il a assez rédigé. Il ferme sa session. Des pho-
tos passent en boucle sur I'écran. Il sourit quand revient la
photo d’un séminaire auquel il a participé dix ans auparavant
au Maroc 4 Ksar Massa. Il avait fiére allure, tout blond, dans
sa djellaba noire.

A Pépoque, on le prénommait encore Ludwig et non pas
Double-Clic ! Dix ans déja... Peut-étre vous demandez-vous a
quoi il ressemblait 4 I'’époque ? Offrons-nous un rapide retour
en arriére.
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Ksar Massa, cte sud du Maroc, 4h48 — juin 2007

Le photographe leur donne la permission de se disperser.
Une cinquantaine de personnes s’éparpille. La plupart sont
vétus de djellabas blanches, habit de circonstance acheté dans
un souk touristique. Ils ont beaucoup parlé, bu, ri et dansé.

Ils sont fatigués mais heureux de ce dépaysement. Le soleil
vient enfin de sortir de derri¢re les montagnes désertiques qui
entourent leur hotel. C’est dans la tradition de leurs séminaires
annuels de finir par une nuit blanche avant de reprendre 'avion
pour Paris. Celui-ci n’a pas dérogé 4 la regle. Il restera dans leur
mémoire.

Le retour sera calme, le trop-plein de fatigue raccourcira le
vol. Trop tdt, ce sera Roissy et demain & nouveau le travail, ils
feront de leur mieux pour assumer leurs obligations.

Dans le jargon des cabinets de conseil, on ne travaille pas,
on réalise des missions. On n’a pas de dirigeants, on a des asso-
ciés. On n’a pas de bureau, on occupe celui des clients. On se
voit peu durant 'année.

Ce rassemblement de fin juin donne 'occasion de se retrou-
ver ou de se rencontrer. Vues magnifiques sur le Contre-Atlas
et 'Adlantique, villages de pécheurs, longues plages de sable,
animations, baignades, ambiance survoltée et séances de travail
réduites au minimum. Une réussite en forme de cliché.
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Sur la photo de groupe, Ludwig détonne. Sa blondeur
contraste avec 'habit qu’il s'est choisi, une djellaba noire bro-
dée d’or. Un sourire réservé témoigne d’une satisfaction rete-
nue. Il profite de I'instant présent.

Il rejoint sa chambre d’un pas agile, pour commencer une
courte nuit. Il vide les poches de son short, en extrait sa clé,
son porte-cartes et un minuscule rouleau de papier. Il sourit,
lors du diner, les animateurs ont glissé dans chaque serviette
une petite phrase en forme de prédiction dans le but que cha-
cun énonce son futur a haute voix. Il s'est donc prété au jeu :
« Prépare-toi 4 une rencontre qui va changer ta vie. » Un jeune
stagiaire, lui aussi assis 2 sa table, est tombé sur le méme tirage.
Les plaisanteries faciles ont alors gaiement fusé.

Plutét bienveillant et empathique, Ludwig jouit d’une réelle
considération de ses proches pour son parcours. Conscient de
réussir, il n'en rajoute pas. Intérieurement cependant, il ne
peut refréner un petit sentiment d’invincibilité porté par une
confiance qui lui a longtemps fait défaut. Il devrait surtout
comprendre qu’il a beaucoup de chance.

Il y a un soupgon de fausse modestie dans son attitude. Il
se sait privilégié et espére bien que cela durera. Il ne se soucie
pas de cette prophétie. Il ne sait pas vraiment quel type de
rencontre pourrait changer sa vie. A croire quil manque d’ima-
gination. En fait, pour tout dire, il se croit invincible !





