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Vaud

Le combat d’'un pere contre la neurofibromatose

Maladie rare Le Morgien Marc Tissot parcourt 'Europe pour sensibiliser a la maladie génétique rare dont souffre sa fille Emelyne.
Un engagement continuel.

Maxime Schwarb Textes

Le nom n’est pas simple, mais la
mission capitale pour Marc Tis-
sot puisqu’elle s’est imposée a sa
vie. Le Groupe d’entraide romand
pour les neurofibromatoses (GER-
NF) est surtout son ceuvre, avec
I’objectif inlassable de sensibili-
ser le public aux maladies géné-
tiques rares qui affectent princi-
palement le systeme nerveux et
qu’il essaie de faire connaitre par-
tout ou c’est possible.

A Torigine de cette initiative,
Marc Tissot, président de I’as-
sociation et pere d’Emelyne, at-
teinte de neurofibromatose de
type 1 (NF1), la forme la plus cou-
rante de la maladie. En Suisse,
environ 2000 personnes vivent
avec cette pathologie, selon les
estimations du GER-NF. La neu-
rofibromatose provoque la for-
mation de tumeurs bénignes sur
les nerfs - les neurofibromes —
ainsi que d’autres symptOmes
variables, rendant chaque cas
unique.

Marc Tissot a découvert la
maladie il y a dix-sept ans, a la
naissance d’Emelyne. «A six se-
maines, son tibia péroné s’est
cassé sans raison apparente. L'os
était extrémement fragilisé et ne
se régénérait pas», se souvient ce
Morgien de 62 ans. Ce n’est que
quatre ans plus tard qu’une opé-
ration devient possible.

En attendant, Emelyne doit
porter des attelles, et I'interven-
tion chirurgicale ne marque pas
la fin du calvaire. Pour favoriser
la croissance osseuse, un appa-
reil composé de tiges en acier lui
traverse la jambe pendant trois
mois. «Chaque nuit, on se levait
pour tourner les vis afin d’allon-
ger progressivement 1'os», ra-
conte son pere. Les soins sont
lourds. Tous les quinze jours,
Emelyne doit se rendre a I'ho-
pital pour nettoyer la plaie, et
les douleurs restent vives dans
sa mémoire. «Je me souviens

Emelyne Tissot (au centre) souffre d’'une maladie génétique rare et méconnue, la neurofibromatose.

Les Neurofibromatoses, c’est quoi?

Emelyne Tissot est atteinte d’une
neurofibromatose (NF) de type

1. Celles-ci sont dues a I'altéra-
tion congénitale d’un gene se trou-
vant sur le chromosome 17 et tou-
cheraient, d’apres le GER-NF,
une personne sur 3000. En plus
des taches «café au lait» et de
fibromes, ces maladies causent
également des troubles de I'at-
tention. «En cours, c’est tres
compliqué de rester concen-
trée», décrit Emelyne Tissot.

cela, il n’a pas hésité a traverser
les frontieres. Il s’est rendu en
France, en Belgique et méme en
Angleterre pour participer a des
congres spécialisés, y rencontrer
des chercheurs, des médecins et
d’autres associations. «Les an-
ciens présidents revenaient de
ces rencontres en disant sim-
plement: «Il y a des progres.»
Mais si c’est juste pour entendre

La NF2 est plus rare et se carac-
térise par le développement qua-
si systématique de tumeurs si-
tuées le long des nerfs auditifs
pouvant entrainer des troubles de
l'audition. Il peut s’y associer aus-
si des tumeurs bénignes compri-
mant la moelle épiniere et pou-
vant entrainer des troubles de la
marche ou des faiblesses des bras
ou des jambes. Le GER-NF in-
dique qu’une personne sur 35’000
est atteinte de cette maladie.

ont permis la création d’un re-
gistre international sur les neu-
rofibromatoses au sein duquel
une dizaine de pays sont affiliés.

Lui qui connait mieux que
quiconque la réalité de ces mala-
dies peu connues espeére que son
engagement permettra a d’autres
familles de se sentir moins seules
face a la neurofibromatose. Sa
fille Emelyne, elle, garde le sou-

ca, je peux le lire dans les jour- rire. A la rentrée d’aoit, elle dé-
naux.Alorsjaivouluyaller moi- butera une formation en multi-
méme, poser des questions, créer média. Un cursus rendu possible

Yvain Genevay

Ses parents, Marc et Florence, ont fondé le Groupe d’entraide romand pour les neurofibromatoses (GER-NF).  des liens concrets.» Ces échanges  par I'Institution de Lavigny.

surtout de la douleur quand on
m’arrachait la peau», confie-t-
elle. Aujourd’hui encore, lajeune
femme ressent des douleurs, sur-
tout quand le temps se dégrade,
et elle a du mal a marcher sur de
longues distances.

Une lutte sur plusieurs fronts

Les complications ne s’arrétent
pas 1a. Le corps d’Emelyne est
couvert de taches «café au lait»
et de fibromes qui se déve-
loppent sur ses nerfs. «Les tu-
meurs peuvent apparaitre n’im-
porte ou dans le corps, ce qui
rend chaque cas unique», ex-
plique Marc Tissot.

La jeune femme, aujourd’hui
agée de 17 ans, suit une chimio-
thérapie, depuis plus d’'un an.

Une IRM de routine - 'une des
trois qu’elle passe chaque année
— a révélé que la tumeur céré-
brale qu’elle portait depuis plu-
sieurs années s’était dévelop-
pée de maniére inquiétante. «A
300%, précise son pére. C’est un
véritable choc quand on est pa-
rent.» Depuis, Emelyne doit se
rendre au CHUV chaque semaine
pour recevoir un traitement par
voie veineuse et prendre des an-
tibiotiques.

En reprenant la présidence
du GER-NF en 2017, Marc Tis-
sot a fait de la sensibilisation
a la maladie sa principale mis-
sion. «Pour moi, faire connaitre
les neurofibromatoses est plus
important que la recherche ef-
frénée de financements.» Pour

Un «concert du coeur» pour les détenus

Bois-Mermet Le duo Lumielles s’invite dans la prison lausannoise.

Les portes de la prison lausannoise
du Bois-Mermet s’ouvriront jeudi
a deux musiciennes. Les détenus
auront ainsi acces a la «musique
vivante» du duo Lumielles dans
le cadre d’'un événement organi-
sé par l’association «Les Concerts
du Ceeur».

Une vingtaine de personnes dé-
tenues assisteront a ce concert
d’environ une heure dans la salle
de gym de I’établissement péni-
tentiaire situé surles hauts de Lau-
sanne. «Ce sera un concert intime
qui devrait étre tres participatif. Le
duo Lumielles a une grande expé-
rience de la médiation», indique
Mary Rose, codirectrice artistique
de I'antenne vaudoise des Concerts
du Ceeur.

Garantir le droit a la musique

Depuis la création de I'association
ilyasix ans, c’est la toute premiere
fois que ses musiciens se produi-
ront en milieu carcéral. «C’était un
de nos souhaits depuis le début,
mais cela m’avait encore jamais été
possible en raison des contraintes
liées a ce milieu. Nous sommes ra-
vis que cela puisse finalement se

concrétiser grace a une coordina-
tion particuliere avec la prison du
Bois-Mermet», poursuit Mary Rose.

ATimage de la fondation «Live
music now» créée en 1977 par le
violoniste et chef d’orchestre Yehu-
di Menuhin, les Concerts du Coeur
ont pour objectif d’amener de la
«musique vivante» a des publics
qui peuvent difficilement fréquen-
ter des concerts traditionnels pour
des raisons de santé, d’age ou de
situation économique ou sociale.
«Pourtant, I'acces a la culture, et
donc a la musique, fait partie des
droits humains», souligne I'an-
cienne violoncelliste, reconvertie
dans la gestion culturelle pour des
raisons de santé.

Mary Rose croise les doigts pour
que cette premiére pour ’associa-
tion soit suivie par d’autres. «J’es-
pére que cela pourra mener a des
concerts dans d’autres établisse-
ments pénitentiaires et que nous
pourrons peut-étre méme aller
au-dela d’'un concert, par exemple
avec des ateliers de cocréation»,
dit-elle. Ces dernieres années, 'Or-
chestre de chambre de Lausanne
(OCL) et son chef, Renaud Capu-

con, ont aussi donné des concerts
en prison dans le canton de Vaud,
dans celle de la Croisée a Orbe ou
de la Tuiliere a Lonay.

Outre ce concert en milieu car-
céral, I'association a mis sur pied
une trentaine de rendez-vous cet
été dans le canton de Vaud. La ma-
jeure partie d’entre eux se déroule-
ront dans des EMS. D’autres auront
lieu dans des hopitaux, des centres
d’accueil temporaire, ainsi que des
foyers de I’Etablissement vaudois
d’accueil des migrants (EVAM).

Depuis 2017

Les Concerts du Ceeur ont vu le jour
en 2017 en Valais. Des antennes ont
ensuite essaimé dans les cantons
de Vaud, Geneve et Fribourg. Outre
leur mission d’amener la musique
aux publics empéchés, ces associa-
tions ont également pour objectif
de soutenir les musiciens profes-
sionnels locaux.

L'association vaudoise emploie
actuellement une soixantaine de
musiciens a temps partiel et en-
viron 200 sont engagés dans l'en-
semble des cantons partenaires.
(ATS)

PUBLICITE

MATHIEU JATON
SERA EN LIVE SUR

24HEURES.CH

Mardi 24 juin a 12h00%, 24 heures vous donne rendez-vous en direct pour
un entretien avec le directeur du Montreux Jazz Festival.

La rédaction de 24 heures lance une série de Live Talk, un nouveau format
d’échanges en direct avec des personnalités suisses qui font I'actualité, depuis
notre salle de rédaction a Lausanne. Pour inaugurer ce premier rendez-vous,
nous recevons Mathieu Jaton, directeur du Iégendaire Montreux Jazz Festival.
Il nous parlera de I'édition 2025 qui se tiendra du 4 au 19 juillet sur les rives du
Léman. Anecdotes inédites, coulisses du festival et révélations sur la pro-
grammation... ne manquez pas cette discussion passionnante !

Rendez-vous en direct sur 24heures.ch et sur nos réseaux sociaux.

Un moment unique pour plonger dans 'univers d’'un des festivals les plus
iconiques du monde.

*|l s'agit d‘'un événement virtuel. Scannez le QR pour accéder directement a I'interview le 24 juin a 12h.
Disponible ensuite en rediffusion.
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