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les derniers rangs son talent extraordi-
naire d‘animateur et son trés fort en-
gagement pour la cause des personnes
touchées par le RLS.

Le reportage de la Télévision suisse
romande (TSR) tourné dans le cadre
du magazine santé 36,5° reste pour
moi une expérience personnelle inou-
bliable. Réalisé et scénarisé par Emma-

(L\4 RTS

Vidéo Radio

Accueil  Direct  Emissions »  Catégories «

6.9°, 31.03.2010, 20010

e mystére des jambes sans repos
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nuel Tagnard et Ventura Samarra, ce
film impressionnant intitulé «Le mys-
tére des jambes sans repos» laisse la
parole a Matthias Liathi et a d‘autres
patients RLS. Diffusé le 31.8.2010, (cf.
Entre nous 2010-2, page 5) il est encore
disponible sur Internet sous PLAY RTS a
I’adresse ci-dessous.

https://www.rts.chlplay/tv/36-9/video/
le-mystere-des-jambes-sans-repos?
id=1758685

A I'époque déja, Matthias souffrait de
douleurs extrémes qui l'avaient déja
poussé a des idées suicidaires. Pourtant,
il a toujours insisté sur le fait que sa fa-

mille lui donnait le soutien nécessaire
pour supporter ses souffrances.

Le reportage d’Emmanuel Tagnard et
Ventura Samarra tourné pour |'émis-
sion 36,5° de la TSR (actuellement RTS)
s’est vu décerner le Prix SUVA (cf. Entre
nous 2011-1, pages 3 et 4).

Plus jamais une telle tragédie!

Comment une telle tragédie a-t-elle
pu arriver? Pourquoi I’Al a-t-elle pris
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la décision incompréhensible de cesser
le paiement de la rente apres 15 ans?
Que peut-on entreprendre pour éviter
qu’un tel cas ne se reproduise a I'ave-
nir? Nous nous posons tous ces ques-
tions qui restent sans réponse malgré
diverses recherches effectuées dans les
dossiers qui m’étaient accessibles.

A ce sujet, j’aimerais faire part de la ré-
ponse significative et compréhensible
de madame Teike Lithi quant au dos-
sier de I'Al:

Cher Monsieur Mathis,

Al pour deux raisons

Avec mes meilleures salutations.

Fabienne Teike Luthi

Il m'est dif cile de répondre a votre demande d'accés au dossier de

. premierement, le droit de disposer de ces
données ne m’appartient pas et deuxiemement, ces démarches me
coltent encore trop d’efforts. Parfois, je me suis reproché de ne pas
avoir assez lutté pour étre utile a d’autres patients. Mais aprés 21
ans de vie et de combat communs avec Matthias, aprés cet adieu si
dif cile, j'ai décidé d’aller de I'avant, de préparer mon avenir et celui

de mon Is en vivant dans le présent plutot que dans le passé de Mat-
thias. Je suis désolée pour les autres personnes concernées par cette
maladie, mais mon combat a pris n en méme temps que la vie de
Matthias. Je ne peux qu’espérer que mon Is sera épargné par cette
horrible maladie, ce qui malheureusement n’est pas sdr!

Quand je serai préte a m'impliquer, je reprendrai contact avec vous.
J'espere que vous pouvez comprendre cette décision.

Je vous remercie pour tout ce que vous avez fait et continuez de faire
pour les personnes touchées par ce mal si particulier.
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Il va de soi que nous comprenons et res-
pectons le choix de madame Teike-Lu-
thi de ne pas reprendre les pourparlers
avec l'assurance. Renouer avec une vie
normale et tranquille avec son fils a la
priorité.

Selon les résultats de mes propres re-
cherches, les spécialistes du sommeil
consultés dans un hépital universitaire
ont confirmé le degré de sévérité de la
maladie de Matthias et donc justifié sa
rente Al. C'est pourquoi, la décision de
I'Al reste incompréhensible. J'espére
pouvoir accéder au dossier avec I'aide
du médecin de famille, afin que nous
puissions réagir de maniére appropriée.

La littérature spécialisée fait état mal-
heureusement de deux autres suicides
liés a cette pathologie. En Suisse, nous
avons connaissance d’un autre cas sem-
blable, celui d’une jeune patiente, mé-
decin de formation, chez qui aucun
traitement connu n’a fait effet (cas
heureusement trés rare) et qui n’a trou-
vé aucun autre recours pour soulager
ses souffrances.

Notre groupe d’entraide contribue a
soulager les souffrances des personnes

concernées et de leurs proches. Notre
travail d’information et de sensibili-
sation peut aider les patients a com-
prendre et a donner un nom a leur
tourment. Un diagnostic précoce per-
met de traiter et de soulager les dou-
leurs rapidement. Les entretiens avec
nos membres des groupes régionaux
sont également trés utiles aux nou-
veaux patients qui se sentent compris
et savent qu’ils ne sont pas seuls dans
ce cas. Les bons conseils des autres per-
sonnes concernées permettent d’espé-
rer un soulagement.

C’est pourquoi je prie toutes les per-
sonnes qui ont réussi d’une maniére ou
d’une autre a maitriser cette maladie
de participer aux rencontres régionales.
Elles peuvent sauver des vies!

Prof. Dr J. Mathis
Conseiller médical GSERL

Der Artikel ,Hommage a Matthias
Lithi 1971-2017" erscheint im nachs-
ten ,Unter uns” in der deutschen
Ubersetzung.
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Regionalgruppen / Groupes régionaux

Gruppenleiterinnen und -leiter / Responsables des groupes

Aarau Rosmarie Bachmann Metallstrasse 16, 6300 Zug
04171106 61, roba@datazug.ch

Basel Valerie Infanti Neublntenweg 15, 4147 Aesch
061 7513172
v.saladin@hotmail.com

Bern Madeleine Schar Stapfenstrasse 45, 3018 Bern

031992 41 47
schaerm@swissonline.ch

Berner Oberland

Urs Kohler

Weekendweg 6g, 3646 Einigen
033 3352593
kohler-gruen@hispeed.ch

Biel-Bienne

Elisabeth Widmer

Mattenweg 22, 4912 Aarwangen
062 922 71 08, wielot@bluewin.ch

Langenthal

Elisabeth Widmer

Mattenweg 22, 4912 Aarwangen
062 922 71 08, wielot@bluewin.ch

Oberwallis

Gabriel Rittiner

Kapuzinerstrasse 35, 3902 Glis
079 595 50 59
gabriel.rittiner@hotmail.com

Romandie

Myrta Studer

Parc-de-Valency 3, 1004 Lausanne
021624 98 18
my.studer@bluewin.ch

Sargans

Herbert Dietrich

Feldweg 20, 7324 Vilters
081723 17 64
dietrich.h@bluewin.ch

St.Gallen

Anita Erni

Sedel 6, 9543 St. Margarethen
052 376 23 85,
anita-erni@bluewin.ch

Winterthur

Hanna a Porta

Wangistrasse 32, 8355 Aadorf
052 365 23 74, hannaap@bluewin.ch

Zug

Rosmarie Bachmann

Metallstrasse 16, 6300 Zug
041711 06 61, roba@datazug.ch

ZUrich
Asylstrasse

Heidi Burkli

Buhlwies 7, 8353 Elgg
052 366 16 00
heidi.buerkli@bluewin.ch
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Wichtige Adressen / Adresses importantes

Prasidentin Présidente Anita Erni
Sedel 6, 9543 St. Margarethen
052 376 23 85, anita-erni@bluewin.ch

Arztlicher Beirat  Conseiller médical Prof. Dr. Johannes Mathis
Leitender Arzt Neurologie
Inselspital, 3010 Bern, 031 632 30 54
johannes.mathis@belponline.ch

Vizeprasidentin  Vice-présidente  Hanna a Porta
Wangistrasse 32, 8355 Aadorf
052 365 23 74, hannaap@bluewin.ch

Sekretariat Secrétariat Helena Siegrist

Telefonische Informations Weekendweg 2, 3646 Einigen
AuskUnfte téléphoniques 079 786 45 51, hw.siegrist@bluewin.ch
Versand Expédition Heidi Burkli

Buhlwies 7, 8353 Elgg
052 366 16 00, heidi.buerkli@bluewin.ch

Kassier Caissier Markus Sttbner
Mitgliederregister Registre des Larchenweg 2, 2553 Safnern
membres 032 355 29 79, auskunft@restless-legs.ch
«Unter uns» «Entre nous» Walter Burkli
Redaktion Rédaction Buhlwies 7, 8353 Elgg

052 366 16 00, walter.buerkli@bluewin.ch

Layout Maquette Kurt Zwahlen
Stampflistrasse 10, 3052 Zollikofen
031911 51 68, zwahlen.mk@outlook.de

Web-Seite Site Internet www.restless-legs.ch

Unsere Selbsthilfegruppe und damit auch Notre association, entre autre pour

der Druck dieser Broschure I'impression de notre bulletin,
wurde unterstitzt durch die Firmen a bénéficié du soutien des firmes
Mundipharma, UCB Pharma, Mundipharma, UCB Pharma,
Vifor Pharma Vifor Pharma
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