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PORTRAIT | PROCHE

Agée de 48 ans, Stefania
Ortelli se demande parfois

ce que lavenir réserve a son
couple : comment vieillit-on
aux cotés d’un parkinsonien ?
Contre vents et marées,

la famille tessinoise ne se
laisse pas démoraliser par le
diagnostic de Parkinson.

Stefania Ortelli et son mari sont ensemble
depuis 32 ans, dont 26 ans de mariage.
Bien qu’elle n’ait que 48 ans et son époux
54, elle se pose parfois des questions quant
a leur avenir commun. Parkinson s’est
invité dans la famille il y a dix ans.

« On ne meurt pas de la maladie de Par-
kinson », a-t-elle d’abord expliqué a ses
enfants. Son fils avait alors 12 ans et sa
fille 10 ans. Tous ensemble, ils ont su gérer
le diagnostic. La longue
et pénible recherche
d’un nom pour les diffé-
rents symptomes obser-
vés au fil du temps tou-
chait a sa fin. Termi-
nés, les taitonnements !
Le médecin a d’abord
attribué le tremblement survenu apres la
taille du bois a un étranglement du nerf de
la main, avant d’émettre ’hypothese d’'une
lésion nerveuse. Or a 'IRM, tout était nor-
mal. Stefania Ortelli, quant a elle, a été
surprise par le fait que son mari n’aime
plus le café. Son appréciation des plus
grands crus italiens était invariablement :
« Il caffé fa schifo » (le café est dégotitant).
Un jour, le diagnostic de Parkinson a été
prononcé. Enfin. Un second neurologue I'a
confirmé.

« Ensuite, la ronde des traitements
expérimentaux a commencé », raconte
Stefania Ortelli en souriant. Elle se sou-
vient des quantités de plus en plus impor-
tantes de pois mascate (Mucuna pruriens)
administrées a son mari sous forme de
capsules. Suivies par les antiparkinso-
niens. Sifrol® a fini par soulager ses ten-
sions musculaires. Madopar® et d’autres
médicaments s’y sont ajoutés par la suite,
imposant un rythme spécifique aux repas.
Son époux, fonctionnaire cantonal, a
abandonné la direction de son groupe il y
a cinq ans et a changé de poste au sein de
la méme administration, toujours a plein

« Ses collégues de travail
ont réagi de maniére
exemplaire a 'annonce de
sa maladie. »

temps, afin de bénéficier d’horaires de tra-
vail plus réguliers. « Ses collegues de tra-
vail ont réagi de maniere exemplaire a 'an-
nonce de sa maladie. » Bien qu’il soit plus
lent, personne ne lui a mis la pression.

Le diagnostic a encore rapproché les
deux époux, qui avaient déja énormé-
ment d’activités com-
munes. Stefania Ortelli
est assise a la table de
son salon. La famille de
sa sceur habite l'autre
moitié de la maison
jumelée construite a
Stabio, un village tessi-
nois non loin de la frontiere italienne. Tout
le monde est tres proche, y compris les
animaux domestiques.

Le matin, c’est elle qui promene le
chien. Le soir, son mari s’en charge. Parfois,
ils entreprennent une balade ensemble
et parlent de tout et de rien, mais aussi
de l'avenir. « Le Parkinson n’est pas sa
maladie, mais notre maladie », explique
Stefania Ortelli. Elle
est aux premieres loges
pour constater les défis
auxquels son époux
doit faire face. Et pour-
tant, il conserve son
optimisme. Parfois, il
lui arrive méme de rire
de ses tremblements. « La maladie offre
l'opportunité de redéfinir ses priorités »,
affirme Stefania Ortelli. La sienne reste
la famille. Elle facilite la vie de son mari.

« Ce n'est pas sa
maladie, mais notre
maladie. »

o + s
Stefania Ortelli apprécie les promenades
avec son chien. Les sorties en plein air sont
autant d'occasions de réfléchir aux défis
de la vie.

Elle se réjouit des appels fréquents de leurs
enfants, qui font tous deux leurs études
loin du Tessin. Elle s’engage aussi bénévo-
lement dans la commune.

Depuis le début de I'année, Stefania
Ortelli dirige également le groupe d’en-
traide pour jeunes parkinsonien(ne)s
soutenu par Parkinson Suisse au Tessin.
Convaincue de I'importance de I'’échange
entre des personnes qui ont des intéréts
communs, elle souhaite 'encourager. « Il
serait souhaitable que personne ne doive
garder le secret sur sa maladie de Parkin-
son, ni par honte ni par crainte. »

Eva Robmann

La priorité de Stefania Ortelli reste la famille.
Elle met volontiers ses talents de cuisiniére
a profit. Photos : Reto Schneider
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