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PORTRAIT I DE PARKI NSON I ENS

Eva et Peter Nydegger sont mariés depuis UU ans. Il y a 15 ans,
alors âgée de 55 ans, Eva a été victime d'une erreur de

diagnostic. Deux années plus tard, elle a appris qu'elle souffrait
du Parkinson. Malgré de nombreuses épreuves, leur amour
n'a pas terni.

Peter et Eva Nydegger : à la cuisine, les rôles sont inversés. Photo : Kurt Heuberger

Les Lucernois Eva et Peter Nydegger sont
mariés depuis 44 ans. Peter a 69 ans et
Eva 70. Le couple a surmonté bien des

épreuves. Le diagnostic de la maladie de

Parkinson, il y a 13 ans, est l'une d'entre

elles. L'intervention de stimulation
cérébrale profonde (SCP) l'an passé en est

une autre. « C'était la première fois que

nous étions séparés pendant plus d'une

semaine », explique Peter Nydegger tout
en regardant amoureusement son épouse.

« Trois semaines complètes », ajoute Eva.

Il lui a rendu visite quasiment tous les

jours.
Le futur architecte et l'esthéticienne se

sont rencontrés il y a cinquante ans dans

un train entre Zurich et Lucerne. Une

place était libre dans le compartiment où

il était assis avec deux collègues. Dès lors,

chaque soir après le travail à Zurich, le

quatuor a fait la route du retour ensemble,

lui jusqu'à Lucerne, elle poursuivant
vers Kriens. Un jour, après la fin de son
école de recrue, ils se sont retrouvés par
hasard en tête-à-tête dans le wagon entre

Zoug et Lucerne. Ce fut le début de leur
histoire. Il l'appelle Evelyn. « Ma
maîtresse d'apprentissage trouvait qu'Evelyn

me convenait mieux qu'Eva », explique
cette gracile petite femme. C'est aussi
le nom qu'elle a donné pour se présenter

lors de leur première rencontre dans

le compartiment. Leur fille a 40 ans, leur

petite-fille 9. Cette dernière passe tous les

lundis et mardis chez ses grands-parents.
« Parfois, elle veut déjà venir le dimanche
soir », s'enorgueillit Eva Nydegger. Elle

prend plaisir à aider sa petite-fille à faire

ses devoirs. « C'est un entraînement
cognitif », explique-t-elle malicieusement.
Elle participe aussi volontiers aux études

sur le Parkinson réalisée par l'Université
de Bâle.

Eva et Peter Nydegger organisent leurs

vacances en fonction du calendrier de leur

petite-fille, mais au moins une fois par
an, le couple s'envole pour un pays lointain,

qu'il s'agisse de l'Afrique, de l'Asie ou
de New York. « Il n'y a qu'en Australie où

nous ne sommes jamais allés », déclare

Peter. Ils luttent pour que le Parkinson ne
les empêche pas de voyager. « Nous ne
faisons pas que de longs séjours en résidence,
les circuits ne nous font pas peur ». « Nous

jouons la carte de la transparence avec les

organisateurs », explique Eva. « Le matin,
il me suffit de régler le réveil une demi-
heure plus tôt pour être prête à temps ».

Le couple est assis avec un visiteur
sur le balcon de l'appartement de location

avec vue sur le mont Pilate où il vit
depuis 37 ans, dans la banlieue lucernoise.

Ensemble, ils énumèrent les problèmes qui
ont accompagné la maladie de Parkinson.

Eva Nydegger prend plaisir à

aider sa petite-fille à faire ses

devoirs. « C'est un entraînement

cognitif», explique-t-elle.

Tout a commencé par une erreur de

diagnostic, suivie par deux années de

traitement inefficace. Les tremblements
n'étaient pas seulement gênants. Âgée

de la cinquantaine, elle pouvait à peine

remuer quelque chose dans une poêle ou

couper sa viande. « Je n'aime pas demander

de l'aide », confesse Eva Nydegger.
Ainsi, elle s'est longtemps évertuée à

mâcher les gros morceaux, profondément
blessée par la critique des membres de sa

famille. Le second neurologue consulté
a diagnostiqué le Parkinson. Les médicaments

ont enfin fait effet.
La SCP a également permis de

nombreuses améliorations, ils en conviennent
tous deux. Elle peut de nouveau couper sa

viande et touiller les aliments, mais la

plupart du temps c'est Peter qui est aux
fourneaux. Depuis le diagnostic, les rôles ont
été inversés à la cuisine : jadis, elle cuisinait

et il mettait la table. Aujourd'hui, c'est

lui le chef. « À quelques exceptions près »,

ajoute Peter. « Mon épouse réussit
toujours mieux les rôtis de viande hachée et
la farce des vol-au-vent ». Pour y parvenir,
ils prévoient tout le temps qu'il faut.

Longtemps, Peter a ignoré que les par-
kinsoniens ont du mal à réaliser plusieurs
tâches à la fois. Tandis qu'en bonne
maîtresse de maison, elle s'entretenait avec
les invités, il ne lui venait pas à l'idée d'aider

son mari à débarrasser la table. « Ça
m'énervait », dit Peter. C'est à l'occasion
d'un séminaire pour les proches organisé

par Parkinson Suisse qu'il a finalement
compris : il ne s'agissait pas de laxisme,
mais de surmenage. « Ce qui m'énerve
moi, c'est quand je ne sais pas pourquoi
mon mari est fâché », réplique-t-elle en lui
regardant l'air hésitant. Il la dévisage et

pose sa main sur la sienne. Ils se sourient.
Eva Robmann
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