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mot qui fait peur. En cette veille de journée mondiale, ce pere de quatre enfants raconte cette vie chamboulée,
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rois mots. Parkinson. Ma-
ladie neuro-dégénérative.
Incurable. Le choc, a 39
ans. Le vertige, la peur.
L'injustice face a des statistiques
tétues. Le nombre de cas a doublé
en 25 ans mais laligne des malades
déclarés entre 20 et 40 ans décolle a
peine des 0%. En 2012, Thomas
Loury, chef du service « Eau, envi-
ronnement et risques » a la direc-
tion départementale des territoires
de Charente, était pourtant de
ceux-la. « On pense que c’est une
maladie de vieux qui sucrent les
fraises et a 39 ans, je ne me sentais
pas trés vieux. » Douze ans plus
tard, en cette veille de journée
mondiale de Parkinson, il a voulu
raconter sa « vie tout a fait anor-
male mais satisfaisante » sans ja-
mais se plaindre. Il déteste « le do-
lorisme ».
« Pour ma famille, I'annonce a été
tres difficile. J’avais remarqué un
tremblement du coté droit, au ni-
veau de la main. Le neurologue de
Girac a tout de suite compris. Ma
fille avait 1 an. On fait alors des cho-
ses qu'il ne faut pas faire pour gar-

On pense que cest
une maladie de vieux
qui sucre les fraises et

a 39 ans, je ne me
sentais pas tres vieux.

derle moral. Onvasurinternet. Ma
question c’était ‘Qu’est ce qui va
arriver ? J’en ai pour combien de
temps ¢’ En fait, on ne peut pas sa-
voir. Chaque patient a sa maladie. »
Dans cette vie qui dégringole,
I'homme entrevoit toutefois une
lumiere. « Chez les Parkinsoniens
qui ont déclaré la maladie de fagon
précoce, la progression est plus
lente et ne comporte normale-
ment pas de démence. »

En une décennie, les tremble-
ments de la main et du bras droits
se sontaccentués. S’y ajoutent une
raideur musculaire, une lenteur
des mouvements et des épisodes
de dépression. Il ya cinq ans, Tho-
mas Loury a vu apparaitre des
mouvements involontaires de la
face et de la bouche, qui se renfor-
cent avec le stress.

Leshandicaps visibles menent cer-

Thomas Loury
51 ans dont douze ans de Parkinson

Thomas Loury n‘avait que 39 ans quand la maladie de Parkinson lui a €té diagnostiquée. Cétait en 2012, Un tremblement intempestif, un

Thomas Loury a découvert sa maladie en 2012. En 202], il a bénéficié d'une stimulation cérébrale profonde qui réduit ses symptomes.

tains malades a un isolement dra-
matique. S’enfermer pour ne pas
étre vu, la tentation est grande.
Thomas Loury a pris le contrepied.
Le dernier de ses quatre enfants est
né quatre ans apres le diagnostic.
« J'ai répondu progressivement a
leurs questions. IIs m’ont deman-
dé ‘pourquoi tu trembles ?’ et est-
ce que ¢a te fait mal ?’. Je leur ai dit
que j’allais continuer a trembler
mais que je n’avais pas mal. »

Réussir a en parler aux collegues

Cetingénieur agronome de forma-
tionn’arien changé non plusason
poste exigeant. Tout juste s’est-il
bricolé un systeme pour cliquer
avec le pied. « La souris d’ordina-
teur, c’est quelque chose que je re-
garde avec un peu de distance
parce qu’elle prend son autono-
mie quand je I'ai au bout de mon
bras », image-t-il, avec un humour
volontiers grincant dont il a fait
une béquille. Il parle de ses « neu-
rones qui ont pris des vacances » et
raconte que sur le chemin ro-
cailleux de l'acceptation, le pre-
mier pas a été franchi avec I'an-
nonce aux collegues et interlocu-

teurs extérieurs.

«J’en ai eu marre de le cacher. Un
jour, je devais faire une interven-
tion devant une assistance. J’ai dé-
cidé de faire en quelque sorte mon
comingout. Jeleur ai dit quej’avais
la maladie de Parkinson mais que,
contrairement a la bétise, c’est in-
curable. Sij’ai un conseil a adresser
c’estd’en parler, parce que plus on
cherche a le cacher, plus les symp-
tomes sont visibles. Pour éviter les
bruits qui courent aussi. J’ai par
exemple entendu dire que j’avais
définitivement décidé de me plon-
ger dans 'alcool. »

Il'y a trois ans, il a bénéficié d'une
stimulation cérébrale, a Bordeaux,
ouilesttoujours suivi. «Onm’aim-
planté deux électrodes qui descen-
dent dans la partie profonde du
cerveau pour stimuler le noyau
sous-thalamique. Elles délivrent
du courant en permanence. Seuls
52a10 % des patients peuvent béné-
ficier de cette chirurgie. Chez moi,
cela fonctionne de maniere sur-
prenante. Je continue a prendre
des médicaments sept fois parjour
mais les doses ont diminué de
moitié. Mais plus que les sympto-

mes, ce qui est difficile a vivre, ce
sont les perspectives d’avenir. »

La cause ? Les pesticides
Aujourd’hui, il continue de com-
poser avec les caprices et les zones
d’ombre de la maladie. Sa fatigabi-
lité et ses troubles d’attention vont
croissant et 'ingénieur a demandé
a quitter son poste, dans lequel il
vitaussi « un conflit deloyauté ». Au
quotidien, Thomas Loury est en
lien avec le monde agricole.

11 sait, et un certificat de la méde-
cine du travail a Bordeaux le lui a
confirmé, que si Parkinson a surgi
sijeune danssavie, c’est parce qu'il
a été en contact avec des pestici-
des. « En 1995, j'ai manipulé, du-
rant un an, des pesticides utilisés
pour provoquer la maladie de Par-
kinson sur des souris. Je pense que
cen’était pasunebonneidée deles
manipuler a main nue... » Il mar-
que un temps d’arrét. « A 'époque
j’étais un jeune agronome con-
vaincu de leur utilité. Je n’avais pas
de bible mais je me baladais avec
mon index de produits phytosani-
taires. Aujourd’hui, quand je vois
Christian Daniau (président de la

Renaud Joubert

En dates

1972. Naissance au Congo

1995. Devient ingénieur agronome
1995-1996. Manipule des produits pestici-
des durant son service militaire

20T. Arrive a la DDT a Angouléme

2012. Est diagnostiqué Parkinson

2021. Bénéficie d'une stimulation céré-
brale profonde

chambre d’agriculture de la Cha-
rente, Ndlr) se ficher avec Louis-
Adrien Delarue (médecin généra-
liste d’Angouléme qui alerte sur les
pesticides, Ndlr) qui lui dit que son
cousin agriculteur est dans un fau-
teuil roulant avec Parkinson a
40 ans, ¢ca me fait quelque chose. »
Meéme si cette maladie est inscrite
au registre des maladies profes-
sionnelles par la MSA, méme si ce
certificat médical existe, Thomas
Loury n’a pas cherché a obtenir
quelconque réparation. « L’ exposi-
tion n’a pas été assez prolongée et
je n’ai pas envie de me lancer dans
un tel combat. » Il en meéne un cha-
que jour, déja.



