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SANTE En Suisse, 15 000 personnes sont touchées par cette maladie. Une opération,

CHRISTINE SAVIOZ

En Suisse, la maladie de Par-
kinson touche une personne sur
500. 15 000 personnes, de 40 a
80 ans, en sont atteintes. La ma-
ladie cependant est souvent mé-
connue du grand public. Son
origine est mystérieuse et elle
reste incurable a ce jour. Lune
des solutions pour diminuer ses
effets (tremblements, perte

des ergothérapeutes, des physio-
thérapeutes», explique Made-
leine Fellin.

La dame est bien placée pour
parler du Parkinson. Elle vit
avec la maladie depuis 2003. «Je
travaillais alors a Genéve dans un
hépital ou jétais responsable de
ladministration pour la pédia-
trie.» Madeleine Fellin saper-
coit soudain quelle tremble du
c6té gauche. «Je le voyais bien,
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. d’étre couvé. Les proches

le comprendre.»

MADELEINE FELLIN PRESIDENTE DU GROUPE PARKINSON VALAIS

d’odorat, etc.) est la stimulation
cérébrale profonde pratiquée
sur certains patients qui sont ar-
rivés au stade le plus important
du mal (voir ci-contre linter-
view du Dr Ghika, neurologue).

Vivre avec la maladie de Parki-
son nest pas simple pour le pa-
tient. Ni pour ses proches. «Le
parkinsonien veut étre indépen-
dant; il ne supporte pas d’étre cou-
vé. Cest pourtant ce que les mem-
bres de la famille ont tendance a
faire»,  souligne  Madeleine
Fellin, présidente du groupe
Parkinson Valais. Au sein de ce
groupement qui compte une
trentaine de membres, les per-
sonnes malades peuvent parler
librement, partager leurs expé-
riences et «soulager leurs soupa-
pes», souligne la présidente.
«Nous nous rencontrons une fois
par mois, sauf pendant [‘été; le but
du groupe est aussi d’inviter des
conférenciers pour informer les
personnes atteintes de Parkinson.
Par exemple, des nutritionnistes,

«C'est une véritable résurrection»

«Je revis! Pour moi, ceest une résur-
rection.» Raphaél Schwéry, un Va-
laisan de Saint-Léonard, 61 ans, est
enthousiaste lorsquil évoque les ef-
fets de son opération. Chomme a
subi une stimulation cérébrale en
octobre dernier au CHUV a Lau-
sanne. Aujourd’hui, il se sent dans
une forme olympique.

Une véritable révolution pour ce
sexagénaire qui souffre de la mala-
die de Parkinson depuis 1998.
«Avant lopération, javais le visage
figé, javais de la peine a marcher et je
tremblais du coté droit. Quand on me
voyait, on devait se dire que jétais a
larticle de la mort», raconte-t-il.
Raphaél Schwéry a également re-
trouvé le golt et lodorat.
«Dailleurs, regardez: jai repris huit
kilos! J'ai un tel plaisir @ manger au-
jourd’hui; avant, je wavais plus gotit a
rien. La nourriture était fade. Elle me
dégotitait presque.»

Raphaél Schwéry avait 48 ans
lorsquil a appris quil était atteint
de la maladie de Parkinson. «Javais

mais je n’y prétais pas trop atten-
tion, car jétais tres fatiguée. Je me
disais que cétait juste de lépuise-
ment. Un jour, une petite fille qui
était dans mon bureau ma de-
mandé pourquoi je tremblais. Cela
ma fait réfléchir.»

La dame décide de prendre des
vacances pour se reposer, et a
son retour, elle consulte un spé-
cialiste. «Aprés mavoir examinée,
il ma dit de but en blanc: «Vous
avez Parkinson», sans mexpliquer
rien de plus. Jétais sonnée.»
Déboussolée, Madeleine Fellin
décide de consulter un autre
neurologue. «Il a posé le méme
diagnostic et m’a prescrit des mé-
dicaments. Il ma mise en arrét
maladie pendant quelques temps.
Cela ma fait dréle, car je navais ja-
mais été malade de ma vie aupa-
ravant.»

La vie bascule

Agée de 56 ans a ce moment-
1a, Madeleine Fellin venait de se
voir offrir un autre poste par son

commencé a trembler, je me votitais...
Quand jai appris ce dont je souffrais,

Pour ne pas trembler

L'un des symptémes de la maladie est le tremblement. Mais le parkinsonien souffre aussi d'une diminution de lodorat. DR

employeur. «Je lui ai dit, par hon-
néteté, que javais cette maladie et
que je devais réfléchir pour la nou-
velle place.» A son retour au tra-
vail, Madeleine Fellin a décidé
de ne pas accepter le nouveau
poste et de continuer le travail
quelle faisait depuis trente-cinq
ans. «Apres un an et demi, on ma
demandé de prendre ma retraite
anticipée et une demande a IAl a
été faite. Cela a été tres difficile
pour moi qui avais consacré toute
mon existence @ mon travail. Sou-
dain, ma vie basculait. . .»
Quelques mois plus tard, Ma-
deleine Fellin rend visite a sa
soeur installée en Valais. «Je suis

Le jour J, Raphaél
Schwéry se rend a

allée pour la premiére fois a la réu-
nion du groupe Parkinson Valais
et ce jour-la, jai réservé mon ap-
partement. Tout sest décidé trés
vite.» Elle quitte alors Geneve,
ses amis et relations pour séta-
blir a Veyras. «Il fallait que je
morganise une nouvelle vie, avec
la maladie.»

Mouvements plus lents

Madeleine Fellin se dit au-
jourdhui sans regret. «Jus-
qualors je wavais pas pris le temps
de vivre. Aujourd’hui, jai gagné en
qualité de vie.» Méme si elle doit,
jour apres jour, prendre des mé-
dicaments pour atténuer les ef-

Wiy, heureux que ma situation puisse
", changer. Ma maladie en était ve-

fets de Parkinson. «Cela calme
les tremblements et évite les bloca-
ges physiques. Je suis plus fatiguée
et plus lente quavant. Je prends
davantage de temps pour faire les
choses et parfois je suis mala-
droite.»

Madeleine Fellin se rend
compte quelle doit éviter le
stress («je fais mes courses entre
midi et 13 heures quand il y a
moins de monde» ), éviter de con-
duire sur de longs trajets (avec
les médicaments, on peut avoir des
hallucinations»), quelle se votite
chaque jour davantage — I'un des
signes de la maladie - et quelle
traine des pieds. La sexagénaire

na également plus d’odorat, ni
de gotit. «Quand je cuisine, je fais
au pif, mais je ne sale jamais beau-
coup. Je ne me souviens pas avoir
eu de lodorat un jour.»

Quand elle a un coup de blues,
elle se change les idées, en re-
gardant un film comique par
exemple. «Je fais tout pour ne pas
rester dans la déprime. Jessaie de
voir les choses positivement, un
jour aprés lautre. Lessentiel pour
linstant est de pouvoir garder ma
liberté. Tant quon peut étre libres,
méme si on est lents ou empotés,
ce nest pas grave, il faut nous lais-
ser faire. Si on nous met en cage,
clest fini.»

PRATIQUE

// Séance

jai mis quelques minutes d encaisser le
coup. Mais ensuite, jai accepté ma
maladie et décidé de vivre avec elle. Je
voulais continuer a sourire. De toute
fagon, je navais pas le choix.»

22 médicaments par jour

avant l'opération

Serrurier, il poursuit
cependant son ac-
tivité  profes-
sionnelle
jusqua fin
septembre
2011. Quel-
ques semai-
nes a peine
avant son opéra-
tion. «Javalais 22
médicaments  par
jour. Les médecins ont
évoqué lopération depuis
janvier 2011; jai dii attendre plu-
sieurs mois. Cela ne se fait pas comme
ca. Ily a toute une préparation.»

LE NOUVELLISTE

Ihépital lausan-
nois sans peur.
calme,

«Jétais
tellement

-

Fq

nue a un stade ot je ne la suppor-
tais plus, mais je ne
laissais rien
trans-

pa-
raitre @
mes proches.»
Soutenu par sa
femme et ses deux en-
fants, ’homme ressort de
lopération en pleine forme.
«Maintenant, on ne peut plus
arréter la béte! Ma femme a pres-
que de la peine a me suivre. J'ai ga-
gné vingt ans», souligne-t-il en
riant.

Raphaél Schwery continue
cependant de vivre au jour le
jour, sans penser au lendemain.
«Je madapte a ce qui se passe au
quotidien. Cest ce que la maladie
ma appris. En fait, elle ma fait
grandir.» OCsA
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L'association Parkinson Suisse organise une séance
d'information sur le théme «Parkinson et la stimulation
cérébrale profonde» le 31 janvier prochain a Sion
en présence de médecins spécialistes et de patients
valaisans. La séance aura lieu dés 14 heures a la clini-
que romande de réadaptation SuvaCare de Sion.

Le Dr Claudio Pollo, médecin associé en neurochirur-
gie stéréotaxique et fonctionnelle au CHUV a Lau-
sanne et le Professeur Joseph-André Ghika, neurolo-
gue a I'hopital de Sion, aborderont respectivement les
themes «Le traitement chirurgical de la maladie de
Parkinson: challenges et enjeux» et «Suivi des pa-
tients au quotidien aprés lopération». Cette confé-
rence se fera en présence et avec la participation de
patients valaisans ayant été opérés.

Libre d'acces, cette rencontre s'adresse avant tout aux
parkinsoniens et a leurs proches mais également a
toutes les personnes intéressées par le sujet.

Pour les inscriptions et les renseignements, prendre
contact avec le bureau romand de l'association au
021729 99 20 ou a info.romandie@parkinson.ch
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la stimulation cérébrale, peut en atténuer les effets. Témoignages.

devant le Parkinson

Stimuler

La pathologie

Dans la maladie de Parkinson,
la dopamine est détruite

dans la substance noire

et n'atteint pas le striatum.

COMMENTAIRE
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le cerveau

Une diminution d'odorat, des
tremblements et une lenteur
dans les mouvements et la
marche, tels sont des sympté-
mes révélateurs de la maladie
de Parkinson. Si les personnes
atteintes de ce mal ne pourront
jamais guérir (la maladie étant
neurodégénérative), elles peu-
vent prendre des médicaments
ou subir une stimulation céré-
brale pour calmer ces sympt6-
mes. «Pour linstant, la stimula-
tion cérébrale est le meilleur
moyen que la médecine ait trouvé
pour combattre les effets de Par-

o kinson quand
la médication
nest plus effi-
cace sur toute
' la  journée»,
- souligne le Dr
Joseph-André

= Ghika, méde-
cin-chef du service de neurolo-
gie aI'Hopital du Valais.

La maladie de Parkinson
comporte plusieurs stades.
«Elle commence généralement
par des troubles de T'odorat et des
tremblements; il est possible de
percevoir des changements de
personnalité. Des gens obses-
sionnels dans leur jeunesse peu-
vent risquer de développer la
maladie vingt, trente ans plus
tard», explique le Dr Ghika.
Un seul c6té du corps est tou-
ché audébut, puis le mal gagne
lautre coté (stade 2). «Les per-
sonnes éprouvent aussi des dou-
leurs a I'épaule, aux hanches, el-
les trainent des pieds, peinent a
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se lever d’'une chaise...» Puis,
les troubles de la marche s'ag-
gravent, accompagnés de trou-
bles de Iéquilibre (stade 3).
Ensuite, les malades vivent des
fluctuations sur les mouve-
ments, mais aussi sur l'hu-
meur. «Parfois, les patients blo-
quent dans les mouvements, ou
au contraire, ils ont des mouve-
ments involontaires. A ce stade-
la, on peut penser a faire une sti-
mulation cérébrale», ajoute le
Dr Ghika.

Lopération consiste a poser
des électrodes donnant des im-
pulsions dans une zone du cer-
veau touchée par la maladie.

Striatum

Substance
noire

Les électrodes sont reliées a
une batterie posée sous la peau
du patient, al'image d’'un pace-
maker. «La stimulation céré-
brale se fait ainsi en perma-
nence», note le Dr Ghika.

Opération

en deux phases

Lopération se fait en deux
phases: une premiere pour in-
sérer lélectrode, et une
deuxiéme pour insérer les fils
reliés a la batterie derriere
loreille du malade. «Le réglage
se fait ensuite petit a petit grdce a
un appareil mesurant les impul-
sions données. Il sagit de trouver

Mini-
électrodes

Batterie

les parametres individuels néces-
saires pour le patient. Au bout de
trois semaine, nous arrivons a
une vitesse de croisiére.»

Pour les patients, I'opération
est une délivrance. «Ca leur
change la vie», remarque le
neurologue.  Jusqua  au-
jourd’hui, les médecins ont
constaté 2% de complications
de Tlopération, soit des saigne-
ments de nez dans 1% des cas et
des risques d’infection pour
l'autre pour cent. «Les patients
doivent aussi étre conscients
quune telle opération peut avoir
un impact sur leur entourage
proche, habitué a les aider avant.

La dopamine
Elle permet la
communication
entre les
neurones et
intervient dans
le contrdle

de la motricité.

v / Le reméde

La stimulation cérébrale
profonde est utilisée depuis
une dizaine d'années dans
le traitement de la maladie
de Parkinson.

Il est arrivé que des couples codé-
pendants se séparent.»

Comme la zone traitée est
trés proche de la zone de plaisir,
elle peut également influencer
Phumeur du patient. «Si le ré-
glage se fait trop bas, le patient
peut devenir dépressif ou au con-
traire trés joyeux. Le réglage doit
étre précis.» Il est nécessaire
que les patients soient parfois
suivis par un psychiatre. «Ily a
des risques pour le malade de dé-
velopper  une  dépendance,
comme celle au jeu, au sexe, aux
achats. Dot limportance d’un
suivi trés régulier de ces person-
nes», conclut le Dr Ghika. o csA

Garder sa liberté
malgré le mal

«Vous étes atteint de la maladie de
Parkinson.» Quand ces mots du corps
médical retentissent, difficile pour le
patient de ne pas voir son moral chu-
ter brusquement. Car la maladie reste
incurable. Certes, la stimulation céré-
brale profonde permet d'en atténuer
les effets. Mais la personne devra vi-
vre avec sa nouvelle et encombrante
compagne tout le reste de sa vie.
(ar les médecins le confirment: la sti-
mulation cérébrale ne fait que cacher
la maladie. Si on 6tait ce systeme
d'électrodes, le malade retrouverait
immédiatement tous les symptdomes
typiques du Parkinson (tremble-
ments, mouvements difficiles voire
figés).

La maladie de Parkinson est égale-
ment la proie de nombreuses idées
recues. Comme le fait qu’elle ne con-
cerne que les personnes agées. Pour-
tant, des femmes et des hommes, a
peine la quarantaine passée, doivent
déja affronter ce mal. Difficile par
ailleurs de faire de la prévention
puisque la maladie n'a pas dorigine
établie. Elle peut étre héréditaire, mais
pas seulement. Des médecins ont
remarqué que le mal s'était déclen-
ché chez certaines personnes ayant
subi un choc psychologique. Bref, le
mystére demeure.

En attendant, les patients doivent
faire face a ce mal qui bouleverse leur
vie et celle de leurs proches se
croyant souvent obligés de jouer les
assistants. Les malades se sentent
non seulement diminués physique-
ment mais aussi socialement. lls doi-
vent alors puiser dans leurs forces
pour retrouver un sentiment de liber-
té, vital pour leur bien-étre. Quand ils
y parviennent, ils auront grandi en-
core davantage, comme nous I'a con-
fié un malade. Une legon de vie.
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