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Préface 

LE DÉCLIC, c’est ça ! C’est d’abord la chance de faire la bonne 

rencontre au bon moment Pour Monique Mercier, la rencontre 

avec les écrits et la théorie de Claude Sabbah Et c’est le déclic… 

Après une succession de questions, de tentatives, de re- 

tournements, de peurs, parce qu’on lui dit que c’est inguéris- 

sable et que ce qui est perdu est perdu. Et puis il y a l'envie 

d’y croire quand même, il y a les progrès malgré tout et l’envie 

de voyages. un fort goût de l’aventure ! Et puis ceux qui res- 

tent réservés, les sceptiques, et puis les curieux, les aimables 

mais aussi les gens qui se détournent et qui s’en vont et ceux 

vers qui on va maintenant, pour les découvrir, les écouter, les 

encourager, les aimer absolument alors que soi-même on est 

pas très en forme. 
La vie est changée. 
Ce qui est intrigant c’est de constater que Monique Mercier, 

dès le début de son récit, se positionne comme quelqu’un qui 

a guéri d’une Sclérose en Plaques (SEP) et ça nous tient en 

haleine. Comment ? Mais comment ? On dit que c’est ingué- 

rissable !.… Alors ?.… 



C’est dans un temps assez court que Monique Mercier 
pour combattre son mal, s’ouvre à toutes les médecines : à 
la classique, mais qui lui donne peu d’espoir — elle est déçue 
pour se tourner définitivement vers une médecine parallèle 
qui devient palpitante quand elle découvre que c’est pour lui 
parler d’elle… 

C’est son histoire. 
Ça a été bref : cinq ans. Cing ans pour une maladie dite in- 

curable et qu’on connaît mal. À chacun sa SEP et je voudrais 
ajouter à chacun sa façon de réagir face à la maladie. 

Ce qui saute aux yeux, c’est de constater qu’elle veut tout 
de suite voir la maladie en face alors que les choses ne sont 
pas encore trop engagées et que ça ne fait pas trop longtemps 
que ça dure. Ce qui peut durer, c’est la maladie, c’est celle qu’il 
va falloir dominer et combattre. La maladie l’amuse, l’agace, 
mais jamais Monique Mercier ne l’ignore, on pourrait même 
dire qu’elle la devance la maladie ! C’est peut-être ça le secret : 
la dire. En parler. Et, elle la dit sa maladie. Elle est réceptive à 
tout ce qui s’offre à elle et s’adapte tout de suite sans attendre, 
à ce que lui impose la maladie : faire attention à elle, d’abord 
penser à elle, à la fatigue qu’elle ne néglige pas, modifier lin- 
térieur de son habitation, sa façon de vivre, son alimentation, 
faire de nouvelles rencontres et réaliser bien vite que l’autre 
existe. Tout ça très vite. C’est la découverte de l’autre et de 
soi. Beaucoup de soi dans cette introspection obligée qui la 
fait renaître à elle-même 

Au final, Monique Mercier témoigne de cette rencontre 
décisive que secrètement j'attendais. Pour avoir moi-même 
une sclérose en plaques, je suis depuis un certain temps dans 
cette même démarche. A travers sa théorie, Claude Sabbah 

nous dit que la maladie est la solution parfaite pour répondre 
à un conflit psychologique ingérable par le cerveau dans l’uni- 
vers biologique, alors que pour la médecine et la neurologie, 



la Sclérose en Plaques, la (SEP) est une maladie dégénérative 
du système nerveux central. Alors, j’ai compris tout comme 
elle que la maladie n’était pas là pour nous anéantir mais bien 
au contraire pour nous sauver d’un mal encore bien plus 
grand auquel on ne pourrait pas survivre. Ça change tout ! 
La peur de la maladie vole en éclats. Cette pensée est très 
percutante et pleine de bon sens. Et c’est le travail qui com- 
mence. Passionnant travail, extraordinaire travail d’introspec- 
tion mais très différent de la psychanalyse. Cette rencontre 
que fait Monique Mercier, sa reconstruction pourrait être à 
elle seule le sujet d’un livre. J’ai regretté que ça ne soit pas plus 
long, plus développé. J'aurais voulu en savoir plus 

Avec ce travail Monique Mercier découvre ce que signifie 
pour elle la maladie et pourquoi cette maladie à pu s’installer 
en elle. Elle franchit les barrières pour savoir un peu plus et 
un peu plus encore. ne pas se laisser enterrer par certains 
médecins qui ne voient aucune issue. C’est formidable, elle 
est aux commandes de sa maladie ! 

Elle cherche, elle croît. Elle ne s’arrête pas à ce qui pourrait 
mettre un termes à cette curiosité tenace de vouloir compren- 

dre, de vouloir guérir. Monique Mercier a confiance en elle, en 

ses ressources et cela, déjà, la met sur la voie de la guérison. 

Elle ne se débat pas et se laisse prendre dans le tourbillon ; 
elle touche le fond et donne une poussée pour s’en sortir. 

C’est ce qu’elle nous dit. 
Isabelle JANIER 



pis 
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Préambule 

EN ÉCRIVANT ce qui m'est arrivé, j'ai deux objectifs : 

+ Je veux tout d’abord témoigner de ma « guérison! » d’une 

maladie réputée inguérissable et particulièrement invalidante. 

° Je souhaite également fixer à un certain moment mon 

discours. J'ai raconté de nombreuses fois mon « aventure ». 

D'une part, cela suffit, car à chaque fois, je retourne dans mes 

souvenirs et j’ai envie de tourner la page « définitivement » 

(même si je sais que ce n’est pas vrai car la maladie fait tou- 

jours partie de l’histoire de ma vie). D’autre part, Je me suis 

rendue compte que mon histoire se transformait légèrement 

au fur et à mesure des récits et en fonction des interlocuteurs 
à qui je la racontais. 

Certaines personnes, malades ou non, parfois inconnues, 

m'ont appelée en apprenant par des biais très divers ce qui 

m'était arrivé. Mon récit se modifie à chaque nouvelle solli- 

citation et j'ai peur qu’à force de le raconter, il s’enjolive et 

s'éloigne de la réalité pour devenir un « conte ». 

1. Voir glossaire. 
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J'ai donc voulu avec l'écriture retrouver une « vérité » pour 
la fixer et pouvoir m’en détacher : ne plus raconter mais don- 
ner à lire pour que chacun(e) en prenne ce qui peut lui être 
utile. 

Je crois en effet, que sans être un exemple, le récit de cette 

guérison peut servir à toutes les personnes malades. 
Dans la Sclérose en plaques* (SEP), les malades ont une 

caractéristique commune qui est d’être à la recherche d’infor- 
mations et j'espère que ce récit pourra leur en apporter. 

Mais cet écrit ne se veut pas une référence ou une descrip- 
tion exhaustive. C’est mon histoire. Comme me le disait mon 
neurologue : « Il y a pratiquement autant de types de SEP que 
de malades, à chacun la sienne. » 

« Pour parler de la guérison il faut parler de la maladie » 

Tout commence en 1999, j'ai alors 46 ans. 
J'ai un fils, Natha, qui a 20 ans et est étudiant à Paris. J’ai 

donc retrouvé, avec son départ de la maison, un peu plus de 
liberté et de disponibilité pour : 
+ Des retrouvailles avec le féminisme. Création d’un groupe 
pour participer à la marche mondiale de l’an 2000 : but New 
York et le grand rassemblement devant les Nations-Unies. 
* Des retrouvailles aussi avec le militantisme politique dans 
un lieu culturel et alternatif, « l’Étincelle ». 

Je vis depuis plus de 15 ans avec Anne-Marie, une relation 
stable et satisfaisante. 

Au travail, je suis depuis 3 ans responsable d’un service de 
20 personnes qu’il a fallu organiser ou réorganiser car compo- 
sé de petites entités qui avaient l’habitude de travailler seules. 

À part, quelques gros dossiers difficiles à gérer au travail, 
tout va plutôt bien. 

72 



Au commencement 

Octobre 1999 : les fourmis 

Tout est difficile : difficile d’aller travailler, difficile d’aller à 

Paris au Festival de cinéma. J’ai des fourmis dans les jambes. 

Le psy que je consulte à cette époque me dit que sans doute, 

ces fourmis signalent « un endroit où je ne veux pas aller ». 

Comme à ce moment-là, il en existe beaucoup... Je reste 

sceptique ! 

Novembre 1999 

Je reviens de quelques jours à Paris ; mes difficultés de 

marche sont très importantes, à cause de ces fourmis dans 

les pieds, toujours présentes. Je ne sens plus le sol. Je ressens 

en plus une fatigue écrasante. Je pense aussi que j’ai de la 

fièvre, j'ai du mal à tenir debout. Je vais donc consulter tout 

de suite un médecin. Ma généraliste (Chantal) est en congés, 

je rencontre donc son associée à qui j’annonce : « J'ai des 

fourmis dans les jambes et j’ai un peu mal à la gorge. » J'en 

ressors (après un examen des jambes : ce n’est pas circula- 



toire !) avec un diagnostic de bronchite, et pour les fourmis, 
ce n’est pas grave, il faut attendre, voir comment cela évolue. 

J'attends donc que cela passe. De toute façon, j'attends, en 
général, que cela passe. Souvent le simple fait d’en parler à un 
médecin fait disparaître les symptômes. Et puis cette fois, la 
bronchite, il faut s’en occuper et se soigner dès le début. Je 
n’ai pas envie de tousser pendant des mois comme cela m’est 
déjà arrivé. 

Fin 1999 : les premières consultations 

Ce ne sont qu’hypothèses, fausses pistes et suppositions : 
tout ce que l’on peut imaginer (les médecins et moi) à propos 
de ces symptômes et qui nous permettrait d'avancer. Après le 
premier diagnostic de la généraliste, j’enchaîne les rencontres 
avec les médecins. 

Depuis le début de l’année 1999, je vois régulièrement, une 
fois par mois, une autre médecin, homéopathe et acupunc- 
trice (Roselyne), pour maigrir. 

Je lui parle donc de ces symptômes et elle m’adresse à une 
ostéopathe qui, à son tour, me conseille d’aller voir un neu- 
rologue. Elle sera la première à parler de neurologie, mais ce 
jour-là, je n’ai pas entendu sa proposition. Il a fallu que l’on 
me montre le compte rendu de ce rendez-vous pour que jy 
croie. J'avais occulté cette conclusion et retenu des informa- 
tions à propos d’un problème viral. Son diagnostic était un 
syndrome de Guillain Barre et cela correspondait, surtout 
dans la parfaite symétrie des symptômes (qui pour moi était 
très étrange), et la progression, à ce qu’elle m’a lu d’un livre. 
Il s’agissait d’un problème viral, pour lequel il n’y avait pas de 
traitement. Îl pouvait disparaître tout seul. J’en ai conclu qu'il 
suffisait d'attendre. 
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Jai donc attendu, jusqu’à ressentir ces fourmillements en 
permanence, dans des zones plus étendues allant jusqu’au 
ventre et bientôt accompagnés de troubles de la sensibilité. Je 
ressens toujours des difficultés à marcher. 

Les symptômes augmentant, je vais consulter ma généra- 
liste habituelle qui m'envoie en urgence voir un neurologue. 

Tout s'accélère, c’est l’enchaînement. 

Février 2000 : le neurologue 

Le neurologue propose immédiatement une batterie d’exa- 
mens : IRM' en urgence, puis ponction lombaire, et peut-être 
traitement de cortisone ! 

On approche des vacances de février. J’ai pensé que « ça » 
attendait depuis 5 mois, « ça » pouvait bien attendre 15 Jours 

de plus. Je suis donc partie, comme prévu, en vacances une 
semaine dans les Pyrénées. Je n’ai bien sûr pas fait de ski et 

pas non plus de grandes balades : mon occupation principale 
était de lire ou dormir sur une chaise longue au soleil. 

Au retour, le repos avait eu un certain effet : l’insensibilité 

que je ressentais sur le ventre avait régressé de 2 ou 3 cm. J'ai 

pensé qu’à cette allure, pour récupérer la sensation de mes 

jambes, même si je ne suis pas très grande, il faudrait de nom- 

breux mois de repos ! 

Mars 2000 

L'étape suivante est un IRM du tronc : examen indolore 

mais angoissant. Je suis attachée sur un petit lit brancard qui 

rentre dans un tunnel dans lequel on entend des tambours 

africains. Le rythme n’incite pas à la danse et j’ai plutôt envie 

1. Voir glossaire. 
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de me boucher les oreilles malgré les simples bouchons que 
Pon m’a donnés et qui ne sont pas suffisants. Heureusement, 
cela n’est pas trop long. 

La conclusion de cet examen est qu’il « existe bien des hy- 
per signaux au niveau des vertèbres ». Je veux bien mais je n’y 
comprends pas grand-chose ! 

Je suis ensuite hospitalisée 3 jours pour les autres examens 
(ponction lombaire, IRM cérébral) avec, aussi, une perfusion 
de cortisone. 

La ponction se passe bien. Même pas mal à la tête ! Tout 
le monde m’a raconté des horreurs sur cet examen, mais j’ai 
compris qu’il ne fallait surtout pas bouger. Je suis très sage : je 
reste allongée même pour manger ou faire pipi. 

Avril 2000 

Après cette hospitalisation, arrêt de travail. Je me sens to- 
talement « zombie ». Je ne tiens pas debout (ni même assise !) 
plus d’un quart d’heure : juste le temps de descendre manger 
et cout de suite je suis obligée de m’allonger. 

Cela dure quinze jours. 
Quand je revois ma généraliste, elle s’inquiète de cette 

fatigue intense et persistante. Le neurologue qu’elle contacte 
Jui dit que c’est normal avec la cortisone et que cela peut être 
suivi d’une phase d’excitation, voire d’hyperactivité.…. (j’at- 
tends toujours cette phase !). Rien de tel ne m’arrivera, je 
reste fatiguée. 

Mai 2000 : l’annonce de la maladie 

C’est un Jour important, c’est même, pour moi, le jour J. 
Un mercredi soir, je vais toute seule rencontrer le Dr K., 

neurologue, qui me rappelle les résultats des examens que 
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j'avais eus à l’hôpital et me pose une question étonnante : 
« Pourquoi avez-vous pensé à une sclérose en plaques ? » 

Ce que je connaissais de la SEP me faisait penser que c’est 
une maladie de jeune femme. J'avais donc, pendant les exa- 
mens, demandé à un interne si j'étais trop vieille pour une 
sclérose en plaques. L'interne m’avait répondu « Ah, mais 
vous êtes encore jeune ! » Je n’avais pas aimé la réponse. 

De plus, dans ma chambre, à l’hôpital, il y avait une per- 
sonne qui venait de se découvrir une SEP et elle avait plus de 
50 ans ! Son état avait évolué très vite et cela m’a fait très peur 
de constater que cette maladie pouvait apparaître à cet âge. 

Le Dr K. me fait parler de ce que je sais sur la maladie. Je 
lui raconte le cas de ma tante, en précisant qu’elle en est morte 
après avoir été grabataire des années ! Il me dit qu’on n’en 
meurt pas mais que l’on peut, de fait, être handicapé. Il ajoute 
que les choses ont changé depuis 30 ans. 

Il me confirme donc, à ce moment, que c’est bien de SEP 

qu’il s’agit pour moi : j’ai une sclérose en plaques. (Je retien- 
drai aussi de cette visite très dense en informations que « jai 
plein de plaques dans la tête ».) 

« On ne peut pas présager de ce que cela va devenir... on 
n’en sait rien, chacun a la sienne », précise-t-il ! 

J'ai besoin de savoir quand aura lieu la prochaine poussée. 
À ma question, il répond : « Statistiquement cela peut varier 
entre 2 mois et 20 ans ».. c’est là que je calcule, dans ma 

tête, une sorte de moyenne entre 2 mois et 20 ans, concluant 

que 5 ans, c’est ce qui pourrait se passer de mieux pour moi. 

Anne-Marie à qui je le raconte ensuite, préférerait 10 ans mais 

cela me paraît irréaliste. 
Ce jour-là, ce neurologue me dit quelque chose que je 

prends toujours autant au sérieux : « La prochaine poussée 

sera due au stress ou à la fatigue. » I] me dit aussi que je ne 

dois jamais aller au-delà de mes forces ! 
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Dans la pratique, je me suis vite aperçue qu’en fait, avant 
d’être fatiguée, on ne sait pas qu’on va l'être et que c’est donc 
impossible de s’arrêter juste avant ! En revanche, j'ai essayé de 
respecter ma résolution : m’arrêter dès que je sens la fatigue. 
Je pense donc que, lorsqu’on dit aux personnes malades de se 
pousser, de ne pas s’écouter, c’est une grossière erreur ! Il est 

indispensable, encore plus quand on est malade, de s’écou- 
ter et d’écouter ce que dit son corps, en respectant le signal 
d’alarme qu’est la fatigue. 

Pour moi, il est plus facile et plus rapide aussi, (donc on y 
gagne) de récupérer d’une petite fatigue que de gérer ce qui 
se passe lorsqu’on est épuisée : retour des symptômes, perte 
de contrôle … 

Le Dr K. me donne rendez-vous un mois après etilest clair 
que c’est pour vérifier comment j'ai encaissé la nouvelle. Jai 
compris que cela ne sera pas facile et qu’il veut me rencontrer 
à nouveau pour en reparler. 

Juin 2000 

Un mois après l'annonce donc, je vais le voir avec Anne- 
Marie et là, je crois que je l’ai épaté ! Je lui explique que depuis 
un mois, j'ai pris des mesures pour adapter ma vie à la maladie, 
que j'ai concrètement changé des choses dans mon quoti- 
dien : j'utilise un fauteuil roulant occasionnellement parce 
que je veux faire ce que j’avais prévu de faire, même si je n’en 
suis plus çapable. 

Lui, n’aurait jamais osé évoquer le fauteuil roulant. Il 
m'explique que, la première fois qu’on parle à un patient de 
cette maladie, on essaie, justement quand on est médecin 
d’occulter, dans un premier temps, ce risque de perte de mo- 
bilité. 

J'aurai d’autres occasions de l’épater quand je lui raconte- 
rai que j'utilise un « rollator » (un déambulateur à roulettes) 
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pour marcher, puis un scooter électrique (il ne savait même 
pas que ça existait). 

Ce jour-là, nous éclaircissons également un point : je me 
posais des questions par rapport aux vaccins pour voyager 
(partir pour un tour du monde était dans nos projets). J’avais 
cru comprendre qu’il valait mieux ne pas se faire vacciner 
quand on avait cette maladie, (depuis un mois j’ai lu tout ce 
que je pouvais trouver sur le sujet). Il me confirme qu’en 
effet, il vaut mieux éviter les vaccinations, car elles peuvent 
déclencher des réactions immunitaires que l’on ne sait pas 
maîtriser, d’autant que le risque de maladie n’est pas très fré- 
quent (fièvre jaune et tétanos). Il m’a répondu, mais je crois 
qu’il n’a pas pris au sérieux le fait que j’envisageais de faire un 
tour du monde ! 
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Entrée dans le tourbillon 

Les quelques jours après l’annonce de la maladie sont 
pleins d’émotions et des actes sont posés : le fauteuil roulant, 
l'annonce de ma maladie au travail. 

Mai 2000 : premières expériences 

Le samedi suivant ce mercredi où j’ai appris que j'étais at- 

teinte de SEP la première Lesbian and Gay Pride allait avoir 

lieu à Angers. Il était hors de question que je n’y aille pas, 

donc j'ai loué un fauteuil roulant pour défiler, moi aussi, à la 

marche des fiertés ! 
Je savais que c’était un acte fort de choisir ce fauteuil rou- 

lant. Ce faisant, j’osais dire que j'étais malade ! 

En même temps, cela me paraissait le bon moment, car 

il y aurait beaucoup d’amis ou de connaissances présentes 

ce jour-là, donc cela permettait de tester des réactions (les 

miennes et celles des autres). J’évitais depuis longremps les 

situations où j'avais à marcher, mais j'ai vite su que Je ne me 



priverais pas de sortie parce que je n’étais pas capable de le 
faire sur mes jambes. 

Entre le mercredi, jour du diagnostic définitif et le lundi 
suivant, j'ai dit au moins 150 fois que j'avais une SEP Les 
réactions étaient étonnantes, j'ai eu droit à des condoléances, 

à ceux qui avaient besoin que je les rassure en leur certifiant 
que je n'étais pas morte ou que je n’allais pas mourir tout de 
suite. 

Quelques anecdotes me reviennent. 
Une personne me dit que son voisin avait une SEP « mais 

que sa femme était quand même restée ! », j’ai répondu que la 
mienne aussi ! 

J'ai vraiment eu l’impression, à plusieurs reprises, qu’on 
m’adressait des condoléances : « Oh ma pauvre » ; « Qu’est- 
ce que tu vas devenir » ; etc. 

Il m’est arrivé de me lever de mon fauteuil pour faire quel- 
ques pas ou contourner une difficulté. Un jeune passant très 
étonné, s’est écrié : « Un miracle ! » Cela nous a fait beaucoup 
rire. 

Pour la plupart des gens, quand on est en fauteuil roulant, 
on ne se lève pas ! Pour des malades de la SEP j'ai envie de 
dire qu’il ne faut pas attendre « d’être en fauteuil roulant » 
mais « utiliser un fauteuil » comme une aide pour se déplacer, 
à certains moments, pour garder son énergie, (qui n’est plus 
infinie) et ne marcher que quand c’est vraiment nécessaire. 

Je lai fait, par exemple, à Paris pour aller visiter une expo- 
sition : le trajet, du parking (je n’ai évidemment pas de ma- 
caron pour stationner sur une place réservée aux personnes 
à mobilité réduite...) à l’expo était totalement sans intérêt, 
même si c’était dans le parc de la Villette. Une fois dans le bâ- 
timent (l’expo était accessible aux personnes handicapées !) 
les vitrines étaient très hautes et il fallait monter sur des mar- 
ches de bois pour apercevoir les objets. Heureusement que je 
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n'étais pas épuisée et que j’ai pu parcourir une partie des salles 
sur mes jambes. 

J'ai souvent rencontré des personnes vraiment sympas qui 
proposaient de pousser le fauteuil, dans les rues en montée à 
la LGP par exemple. 

Une fois, j’ai essayé de rouler toute seule et comme je pei- 
nais, un passant a proposé de m’aider. 

Certains événements étaient ainsi comiques ou plaisants, 
d’autres moins. 

Lors d’une manifestation de femmes, (c'était la seconde 
fois que jutilisais un fauteuil, il s’agissait d’une marche à 
Paris dans le cadre de la préparation de la marche mondiale 
des femmes de l’an 2000, et il n’était pas question que je n’y 

participe pas) j’ai également été choquée par l'attitude d’une 

copine que je connais depuis 30 ans. Elle s’est adressée à la 

personne qui poussait mon fauteuil en ces termes : « Il fau- 

drait la mettre à l’ombre. » Je lui ai évidemment répondu que 

si j'avais envie d’aller à l’ombre, j'irai seule. Mais depuis je ne 

lui ai plus adressé la parole, elle a nié que j’existais, alors main- 

tenant j’en fais autant : je la nie, elle n’existe plus ! Je peux 

être rancunière et si l’on me blesse, j’ai du mal à oublier et/ou 

à pardonner. 
Toutes ces expériences m’ont fait comprendre que lors- 

qu’on est en bonne forme, on supporte beaucoup mieux les 

réactions idiotes mais, dès que la fatigue s’installe, que s’ins- 

alle la sensation de mal-être, le regard des autres devient pe- 

sant : ce n’est pas un regard ordinaire et j'y suis plus sensible. 

C’est une nouveauté pour moi, même si c’est une bana- 

lité : en fauteuil je ne suis pas à hauteur des conversations des 

autres. 
Il y a des choses que je savais mais que j'ai découvertes 

autrement, sur l’accessibilité (par exemple, la crotte de chien 

sur la roue. donc sur la main !) 
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Même dans le cas de bâtiments neufs, la rampe est introuva- 
ble, ou si loin qu’il faut faire quelques dizaines de mètres, sur 
un passage non goudronné plein de cailloux pour y accéder ! 

Lors du premier essai en fauteuil, le soir avant la manifes- 
tation, Je vais au spectacle. La salle est dans un quartier tout 
neuf, il est donc évident pour moi qu’elle est « accessible ». 

Où donc l’ont-ils cachée ?.… La rampe, est sur le côté, il faut 
faire un grand détour. Elle est peut-être aux normes, mais la 
pente est raide. Pour effectuer mes premiers « tours de roue » 
en fauteuil, heureusement que je ne suis pas toute seule. 

J'ai découvert aussi qu’un fauteuil manuel avait ses limites 
et qu’il me faudrait un jour autre chose. C’est en effet impos- 
sible pour moi de dépendre en permanence de quelqu’un qui 
me pousse. La dépendance, c’est aussi accepter de ne pas tout 
maîtriser : la vitesse, les arrêts, les secousses. Il faut aussi 
faire confiance. Tout le monde ne pousse pas de la même fa- 
çon, il faut être vigilant pour ne pas cogner ou se cogner. 

En deux journées, j’ai appris tout ça ! 
Je me suis aussi rendu compte que non seulement les rues 

qui montent sont fatigantes, mais qu’elles sont pour moi im- 
possibles à emprunter seule et difficiles pour quelqu’un qui 
pousse : il faut être musclé et habitué. Et freiner tout le temps 
dans les descentes donne mal aux mains ! 

Quand j'ai revu le Dr K. en juin 2000, je lui ai donc dit 
que Je voulais faire de la musculation pour pouvoir me dépla- 
cer seule éventuellement. Pour lui c’était hors de question, 
toujours pour la même raison : dans la SEP il faut éviter la 
fatigue. 

Il y a certainement des personnes malades qui préfèrent 
ne pas essayer le fauteuil roulant avant d’y être vraiment 
contraintes. Moi, j'ai su en l’essayant que ce serait pratique, 
que Je pourrais aussi en descendre si nécessaire, tant que je 
marchais encore (pour le pousser en cas de cailloux !). 
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La réalité du fauteuil, c’est ça pour moi : une évidence que 
je ne pouvais ni repousser ni contourner, si Je voulais éviter 
d’être empêchée de vivre comme d’habitude. Après le fauteuil 
d’ailleurs, il y a eu le déambulateur à roulettes. 

J'avais conscience que j’avais besoin d’aide. 
Prendre un fauteuil roulant si vite, ce n’était pas trop vite, 

j'en avais vraiment besoin. Je crois que j'ai réussi parce que 
j'avais déjà réglé la question du regard d’autrui sur moi (par 
rapport à mon homosexualité ou à mon poids...) 

C’est plus gentil envers moi que de dire que j'avais envie de 
me « faire remarquer » même si c’est peut-être un peu vrai. En 
fait, j'avais envie de dire que j’étais malade : ma fatigue avait 
une raison, ma maladie un nom, ce n’était pas de la fainéantise 
comme on avait pu l’imaginer ! C’est cela que j'avais besoin 
de « faire remarquer ». 

Du côté professionnel, ce fut aussi un moment fort pour 
moi d'annoncer en réunion, face au directeur général et à la 
plupart des directeurs, que je savais ce que j'avais : une sclé- 
rose en plaques. J’ai précisé qu’il faudrait trouver une solution 

bénéfique pour le service et pour moi aussi, car il n’était plus 

possible que je continue comme avant. Ce n’était pas une ma- 

ladie qui allait disparaître, guérir, il faudrait donc s’organiser 

avec elle, sur la durée. J’ai ainsi fait comprendre qu’il fallait 

que je change de poste. J'ai donc assez vite proposé d’occuper 

d’autres fonctions, qui me libéreraient de la responsabilité de 

20 personnes. Bref, j’ai dit que je voulais travailler toute seule. 

Déjà, en temps normal, la gestion d’une telle équipe était 

lourde, en étant malade, cela me semblait impossible. 

Ce lundi matin, dans cette réunion où sont présents la plu- 

part des directeurs, j’insiste sur l'importance pour moi de le 

dire à tout le monde, en face-à-face. Je sais que depuis quelque 

temps, mon entourage professionnel se pose des questions, 

suite à mon arrêt de travail, à mon hospitalisation. Je ne veux 
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pas de bruits de couloirs, de choses racontées derrière mon 
dos. Encore une fois je veux tout contrôler. 

Je crois maintenant que je voulais ne plus faire abstraction 
de ce que je suis. J'avais pris l'habitude de m’oublier et de 
n’exister que dans le travail. À ce moment-là, je n’avais plus 
d'énergie, je me sentais comme une « zombie ». Ne plus « être 

chef » et même ne plus jamais l'être, me semblait la solution. 
Maintenant je n’en suis plus si sûre. 

Même si c’est difficile, j’espère qu’il est possible de conci- 
lier une vie professionnelle satisfaisante avec une vraie vie. J'ai 
vraiment appris qu’il y a autre chose que le travail. 

Ne pas perdre sa vie à la gagner ! Cela prend tout son 
sens. 

C’est à mon retour d’hospitalisation que j’ai constaté que 
je n'étais pas capable d’aller de ma voiture au bureau ni lin- 
verse, que chaque pas me demandait de « penser la marche », 
de penser à mettre mon pied par terre de telle manière, pour 
avancer. Chaque pas représentait une énergie colossale, pre- 
nait toute ma tête. J’ai mis des mois à récupérer ma faculté à 
marcher sans y réfléchir. 

Il m'était impossible de marcher à côté de quelqu'un en 
l’écoutant, par exemple, il me fallait déjà penser à mes pas. Le 
simple fait de marcher monopolisait toute mon énergie. 

J'ai demandé une place de parking en face de la porte et je 
lai obtenue sans trop de difficultés non plus. il paraît que je 
suis une privilégiée, mais je ne crois pas : c’était indispensable 
et comme J'étais convaincue, j'ai réussi à l’avoir… 

Physiquement, il y a eu des moments où je ne savais plus 
ce que je pouvais ou ne pouvais pas faire. Ces moments, je les 
ai vécus seule, par crise de grosses angoisses culpabilisantes : 
je m’en voulais de mon idiotie ! Il m’est arrivé, par exemple, 
de m’engager dans des trajets, m’imaginant que j'en étais ca- 
pable et de découvrir en cours de route que je ne l’étais plus. 
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J'estimais alors que j'aurais dû savoir que je ne pouvais pas le 
faire, que j'aurais dû m’organiser autrement. 

La maladie a changé mon appréciation des choses : quand 
j'étais en bonne santé, je savais évaluer une distance mais, une 
fois malade, mon évaluation devenait « fantaisiste ». Ma per- 
ception de la réalité était transformée par la maladie, princi- 
palement pour les distances. Mes plus grosses difficultés sont 
en effet liées à la marche, au moins dans un premier temps, 
Ensuite, d’autres symptômes vont apparaître et s’accentuer : 
pertes de mémoire, difficultés d’élocution, incontinence uri- 
naire, diminution du désir et de la sensibilité sexuels. qui 

vont aussi être angoissants et « fausser » la réalité. 
Ce qui était angoissant, justement, c’est que Je ne pouvais 

jamais être sûre de rien ! Quand je me déplaçais, j’oubliais de 
penser au retour, par exemple. Heureusement qu’il y a des 
bistrots un peu partout. J'ai fait une consommation énorme 
de Perrier, de sirops à l’eau ou de café suivant l’heure. 

Dans la maladie, le temps est important ; 3 mois, 6 mois, 

une journée : le temps n’a pas la même valeur et il est utilisé 
différemment puisqu'il faut prévoir, en plus des trajets, le 
temps de récupération. 

Il y a des événements dont je ne suis pas totalement sûre et 
dont j'essaie de retrouver la chronologie, mais le facteur émo- 

tionnel est très important dans mon vécu de cette période. 
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Le déroulement de la maladie 

sur 5 années 

Les quelques mois après l’annonce de la maladie 

Les vacances en Roumanie : tous ces événements avaient 

occupé les mois de mai et juin et nous n’avions rien de prévu 

pour les vacances. J'avais envie d’aller me baigner dans de 

l’eau chaude. Puisque la mer est réputée chaude en Bulgarie 

(une collègue en revenait et s’était baignée au mois de mai), je 

me rends à l’agence de voyage. Il n’y avait pas d’avion pour la 

Bulgarie, mais pour la Roumanie, à 50 km de l'endroit initia- 

lement imaginé. 
La proposition de l’agence comprend une cure de thalasso 

pour 15 jours. Très vite c’est décidé : nous partons, afin de 

souffler un peu après cet enchaînement. 
Ces 15 jours sont un vrai bonheur, les soins sont « rigo- 

los » (étonnants), et je rencontre un médecin roumain très 

ouvert qui connaît la SEP Il me trouve plutôt en bonne forme 

et me propose des soins de détente. Il me parle de traitements 

parallèles vus sur Internet (en provenance de Californie). 



J'essaie plusieurs choses : boire de l’aloe-vera, des soins avec 
de Pélectricité, avec des aimants (je ne sens rien mais il paraît 
que c’est bien pour le stress !). 

En Roumanie, le Fe agréable est qu’il s’agit à la fois de 
vacances et de soins … à tel point que nous y retournerons les 
deux années suivantes ! 

Le programme des journées 

+ lever et petit déjeuner dans la salle de restaurant sans s’ha- 
biller car le centre de soins est dans l'hôtel, il est possible de 
descendre en maillot de bain et peignoir ; 
* soins, suivant le programme et entre deux : repos et attente ; 
° vers 11 h, retour dans la chambre et petite sieste avant le 
déjeuner ; 
* sortie au petit marché en bas de l’hôtel pour acheter toma- 
tes, fromage et fruits. Repas sur le balcon, au soleil, puis vraie 
sieste avant d’aller à la plage (environ 600 m — c’est loin !). 
Là, pas de chance la mer est froide, alors allongée au soleil, je 
somnole.. Quelquefois petite balade en ville en rentrant de la 
plage pour attendre l'heure du repas ; 
* après le dîner, je n’ai pas toujours le courage d’aller me pro- 
mener et, souvent, je me couche tôt et je dors. Cela ne m’est 
Jamais arrivé de dormir (et de rêver) autant ! 

Cette fugue roumaine fut ma façon d’être attentive aux 
premiers signes de fatigue, de refuser de trop en faire et d’éli- 
miner toutes les dépenses d’énergie inutiles : cela m’a permis 
d'économiser mes forces pour ce qui est vraiment important. 

Dans mon entourage il y a eu des voix pour dire qu’il ne 
faut pas se laisser aller, qu’il faut continuer à faire comme si 
de rien n’était, comme si la maladie n’existait pas : non seule- 
ment ça me parait idiot, mais en plus c’est impossible ! 

Tous les jours, pendant 5 ans, j’ai pensé que j'étais malade : 
Je n’ai jamais fait comme si la maladie n’existait pas. De plus, 
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les médicaments (ou compléments alimentaires) étaient là 
pour me le rappeler. Quand je prends des médicaments, je ne 
peux pas oublier que je suis malade. 

Fin 2000, 2001 et 2002 : les premiers traitements 

Au retour de Roumanie, je continue donc à boire de l’aloe- 
vera, à me reposer et à lire toutes les informations que je peux 
glaner sur la SEP en particulier sur Internet. Je connaissais 
la docteure Kousmine par ses écrits relatifs au traitement du 
cancer, et je m'intéresse à son ouvrage La Sclérose en plaques 
est guérissable ? Malheureusement, il n’est plus disponible. Il 
me faudra du temps pour arriver à le trouver. 

En attendant donc, je décide après avoir lu La Méthode 
Kousmine, de suivre les prescriptions de ce livre. « Les cinq 

piliers » de la méthode sont : une alimentation saine, une 
complémentation en nutriments, l'hygiène intestinale, la lutte 

contre l’acidification anormale de l’organisme et la cure de 

vaccins. 
Je commence à manger « Kousmine » : des céréales bio- 

logiques, un maximum de légumes et de fruits. Je continue 

d’ailleurs depuis 5 ans à manger de la « crème Budwig » tous 

les matins (un mélange de céréales et de graines oléagineuses 

avec du fromage blanc, des fruits, de l’huile et du jus de ci- 

tron : recette en annexe !). 
Ce régime alimentaire est un peu contraignant mais j’en ai 

déjà fait tellement de toutes sortes pour maigrir, que je ne suis 

plus à un près. Je me sens bien en mangeant des légumes et 

en diminuant, voire supprimant, pendant quelques semaines 

la viande ! 
Dès le début de cette période, j'ai un objectif : il ne faut pas 

que la maladie évolue trop vite. 
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Dans les prescriptions, il y a aussi des lavements, quoti- 
diens au départ, puis hebdomadaires et un contrôle du PH 
urinaire. 

En effet, l'alimentation ne suffit pas, il faut « détoxiquer 
l’organisme » : alimentation trop riche en sucres et en pro- 
téines a modifié la flore de l'intestin en favorisant la prolifé- 
ration d’une flore pathogène qui aggrave les maladies en ne 
permettant pas d’assimiler correctement les nutriments dont 
nous avons besoin. Il faut nettoyer et nourrir l’intestin pour 
le « remettre en route! ». J'avais déjà eu l’occasion de faire des 
lavements et même si, d’après le livre c’est simple et facile, 
c’est quand même contraignant et pas très agréable. Mais je 
me sens beaucoup mieux, plus légère et « propre ». Je suis 
aussi impressionnée par « l’instillation de 60 ml d’huile de 
tournesol après le lavement? ». Mon organisme doit en avoir 
besoin car toute cette huile est absorbée et je ne rejette rien. 
Je trouve important de m'occuper de moi, même si cela prend 
du temps, j’y crois et cela me fait du bien. 

L'acidification de l’organisme est aussi une théorie 
Kousmine. Moins connue, la fatigue chronique liée à lacidi- 
fication me semble aussi évidente : mon PH urinaire est très 
acide alors pourquoi ne pas essayer de modifier les choses ? 

Pour la cure de vaccin, je ne trouve pas de médecin 
Kousmine à Angers et cela n’est pas évident par rapport à la 
SEP... Par contre, je fais toute seule, puis avec le Dr Schmitt, 
des cures de vitamine C à très forte dose. 

Le docteur Schmitt, médecin belge, est venu faire une 
conférence à Angers sur le thème des maladies graves (cancer, 
sclérose en plaques, Sida). La conférence est intéressante, il y 
fait des propositions de traitements et il a une façon de parler 

1. La méthode Kousmine, association Kousmine, voir bibliographie. 
2. Méthode Kousmine. : 
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du cancer, notamment, qui me paraît raisonnable : il affirme 
que l’on peut soigner certains cancers dans certaines condi- 
tions, mais il ne dit pas qu’il guérit tout le monde ! Le seul 
point désagréable est qu’il fait la promotion de son labora- 
toire et que les médicaments me paraissent chers ! Il explique 
qu’il consulte un week-end par mois à Paris. Je ne suis pas 
obligée d’aller en Belgique pour le rencontrer. À l’occasion 
d’un voyage professionnel à Paris, je téléphone la veille et 
grâce à un désistement, je peux le rencontrer. Il me parle d’un 

régime « encore mieux que celui de Kousmine » : celui du Dr 

Seignalet, mais qui me paraît trop compliqué et que je ne ferai 

pas tout de suite. 
Ses traitements pouvant permettre à des personnes en 

fauteuil roulant de remarcher, il semble un peu déçu que je 

marche ! Il me prescrit des compléments alimentaires et se 

montre rassurant sur le fait qu’en cas d’autre poussée de la 

maladie, il lui reste d’autres possibilités d’intervenir. À 500 F 

(75 €) la consultation, heureusement que les frais pour aller 

à Paris ont été pris en charge par mon travail ! J’ai trouvé ça 

un peu cher. Pour atténuer le tarif, il me précise que main- 

tenant qu’il me connaît, je n’ai plus besoin d’aller le voir, je 

peux l'appeler. Ce que j’ai fait lors de ma deuxième poussée. 

Visiblement, il croit à ce qu’il fait et je trouve ça bien, malgré 

ce petit côté commerçant. 
Là encore, je me trouve privilégiée parce que j’ai de l'argent 

pour essayer ces traitements parallèles, pour manger biolo- 

gique… d’ailleurs quand j'ai parlé de ce que je faisais dans le 

groupe de parole (que j’évoquerai plus loin), on m'a rétorqué 

qu’il fallait de l'argent pour ça. Mais manger bio quand on 

mange végétarien, ça ne coûte pas plus cher. Je fais des choix 

de consommation. 
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Rennes 

Un moment difficile qui s’est mal passé au début de la ma- 
ladie, c’est la visite à Rennes dans une clinique spécialisée SEP 
Chantal (ma généraliste), pense d’après ses lectures, qu’il peut 
exister des nouveaux traitements. Elle en parle au neurologue, 
lequel m'envoie faire une visite dans une clinique spécialisée 
du CHU de Rennes. Je rencontre le Pr E., un des spécialistes 
français de la SEP qui a fait des recherihes aux États-Unis : 
un « grand chef ». 

Anne-Marie et moi partons la veille pour un rendez-vous 
très tôt, un mardi matin, à l’hôpital de Rennes. En arrivant sur 
place, je pensais à l’intérêt de cette clinique qui, selon les publi- 
cations de l'APF!, offrait une pluridisciplinarité avec une prise 
en compte de tous les aspects de la maladie et pas seulement la 
neurologie sur une journée entière. Je pensais à la possibilité 
de rencontrer plusieurs médecins ou assistants médicaux qui 
pourraient avoir des informations croisées sur la maladie. 

J'avais rendez-vous avec le Pr E. et le fait de rencontrer un 
tel spécialiste m’inquiétait un peu : pourquoi avais-je droit au 
grand chef et pas à un autre médecin ? 

Dès mon arrivée, on me propose un rendez-vous avec un 
ophtalmo, puisque dans la maladie, il y a souvent des problè- 
mes de vision. 

Je ne me souviens pas des résultats des tests ophtalmo, 
mais je suppose qu’il n’y avait pas de souci puisque je n’ai pas 
eu de compte rendu. 

Puis je demande à rencontrer une généticienne pour ras- 
surer mon fils, qui s'interroge sur l’hérédité de la maladie 
(j'ai une tante qui en a été atteinte). Je rencontre donc cette 
femme et... le choc! Au départ, comme je la trouve plutôt 

1. Voir glossaire. 
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sympathique et dynamique, je lui pose de nombreuses ques- 
tions sur l’hérédité. Elle me parle de certaines recherches qui 
ont permis de repérer trois gènes en cause dans la SEP 

Si un des parents a la maladie, il en possède les trois gènes 
responsables et dans ce cas l'enfant a plus de risques d’avoir la 
maladie. Mais ce n’est pas obligatoire puisqu'il y a une com- 
position au hasard des gènes de l’enfant à partir de ceux des 
deux parents. C’est comme au 421, les faces des dés existent 
mais, en les lançant, on n’est pas sûr d’avoir la combinaison 
adéquate. C’est pour cette raison que la SEP est une maladie 
génétique mais pas héréditaire. 

Statistiquement, lorsque dans la famille il y a déjà une per- 
sonne atteinte de la SEP le risque de développer la maladie 
peut être multiplié par 10. 

De plus, il est possible de posséder les trois gènes et de ne 
jamais développer la maladie. 

La discussion apporte des réponses intéressantes à mes 
questions quand, à un moment, elle me pose une question 

très banale : « Comment est-ce que ça va ? » Je réponds d’une 

façon tout aussi banale : « J’ai l'impression que ça va mieux » ; 

et cette femme, plutôt gentille et sympathique m’annonce 
alors sur un ton sans appel que «ça ne peut être qu’une 

impression car, dans la maladie, ce qui est perdu est perdu 

et ne revient pas » ! Elle précise que si j’ai l'impression de 

mieux marcher, c’est simplement parce que je suis en train de 

m’adapter à mon handicap. Une gifle m'aurait fait le même ef- 

fet ! À ce moment, j'avais vraiment l'impression d’aller mieux 

et je trouvais que sa réponse était pour le moins violente. Ce 

premier épisode à la clinique démarrait plutôt brutalement. 

Puis, j'ai rencontré des infirmières pour une prise de sang 

et un test destiné à mesurer ma résistance : il s’agissait de 

marcher le long du couloir (qui fait 20 m) bras dessus, bras 

dessous, jusqu’à mes limites. Le professeur E. arrive au milieu 
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de cet exercice, il est pressé. Sans attendre que j'aie fini de 
marcher, il annonce : « C’est bon, elle marche » et m’emmène 

pour un entretien avec lui. 
J'y vais seule (Anne-Marie est dans la salle d’attente) ; il 

effectue un premier examen classique, tests, réflexes, comme 

d’habitude. Il prend des notes et je peux lire dans son ques- 
tionnaire qu’à la question relative à la marche, bien que je lui 
annonce 500 m, il note 1 km. (Puisqu’il connaît la réponse, 
pourquoi poser la question !) 

Il en vient à me parler des traitements, puisque c’était la 
question du neurologue qui m’avait adressé à lui, en me disant 
qu’il a mis en place un protocole immunosuppresseur qui n’en 
est déjà plus à sa phase de test puisque plus de 50 personnes 
l’ont déjà appliqué. Il avance des résultats positifs en précisant 
cependant que, dans la forme progressive de la maladie, les ré- 
sultats sont moins bons. Sa conclusion est qu’il faut tenter ce 
protocole quand même. Il est appelé au téléphone et s’absen- 
te. À son retour je lui propose d'intégrer Anne-Marie à notre 
entretien ; d’abord parce que je vis avec elle, ensuite, pour que 
nous soyons deux à entendre et questionner. J'ajoute que le 
fait qu'il ait été dérangé, m’a permis de réaliser ce qu’il avait 
dit : il estimait donc que j’avais une sclérose progressive. Il 
ne répond pas. Anne-Marie lui pose des questions sur les 
immunosuppresseurs, leur fonctionnement et surtout leurs 
effets secondaires ; il répond totalement à côté, façon langue 
de bois, en se contentant d’ expliquer ce que nous savons 
déjà : la maladie est un problème immunitaire etc. Aucune 
de ses informations ne répond à nos questions. Le téléphone 
sonne à nouveau et il s’absente à nouveau pour 10 minutes ; à 
son retour, il répète plusieurs fois ce qu’il nous a déjà dit. 

Sa conclusion est la suivante : c’est à moi de décider, il 
faut que j’en discute avec mon médecin, mais de quoi dois-je 
discuter ? 
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Voir une diététicienne lui paraît nécessaire à cause de mes 
problèmes de poids, et rendez-vous est pris en début d’après 
midi. Je dois également rencontrer des médecins de rééduca- 
tion pour ne pas prendre de mauvaises habitudes par rapport 
à la marche. 

Ce professeur imbu de sa personne, nous a laissé une im- 
pression profondément désagréable. 

Je n’ai finalement pas vu, ce jour-là, de médecin de réédu- 
cation, ils étaient très pris et je n’étais pas prioritaire, mar- 
chant encore. 

Je rencontre donc la diététicienne et alors là, c’est très 
drôle (façon de parler) : mes difficultés à la marche exigeaient 

que je maigrisse ! Je lui annonce que j’ai déjà commencé un 

régime Kousmine, ce qu’elle semble loin d’approuver, compa- 

rant le fait de manger des céréales complètes au fait de manger 

des noix avec la coque. Son attitude (du grand délire !) me 

fait finalement moins souffrir que la réflexion de la généti- 

cienne, face à laquelle j’étais sans protection. Je connais déjà 

les discours des praticiens de la diététique, c’est assez classi- 

que. Après la visite de la diététicienne, nous sortons de l’hô- 

pital dépitées, avec l’impression d’avoir fait tout ce voyage à 

Rennes pour rien. 
Anne-Marie avait passé une majorité de son temps dans les 

salles d’attente ; elle était totalement déprimée, ayant vu des 

dizaines de personnes atteintes de sclérose en plaques dans 

rous les états possibles, présentant des difficultés par rapport 

à la marche ou avec des problèmes de tremblements, d’élocu- 

tion, des personnes qui marchaient mal, qui ne parlaient pas, 

ne voyaient pas. Le constat était difficile, elle pouvait voir 

l’évolution probable de la maladie, et imaginer ce qui allait 

arriver. 
Nous avions besoin de nous détendre. Nous décidons 

de terminer cette journée au bord de la mer : Saint-Malo, 
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balade sur les remparts, kowign aman avec du thé et retour à 
Angers ! 

Évidemment en voiture, nous avons discuté des conséquen- 
ces de cette journée. Ce qui me paraissait important, c’était le 
fait que cela soit une maladie progressive : comme s’il n’y avait 
rien à faire devant une perte rapide et inéluctable de toutes mes 
possibilités. Visiblement, le traitement proposé était lourd (je 
m'étais un peu renseignée) : il s’agissait d’une chimiothéra- 
pie, avec tous les effets secondaires que l’on imagine, dont le 
professeur lui-même disait que la SEP progressive n’était pas 
l'indication première. Et pour un résultat hypothétique. 

Nos larmes nous obligeaient à nous relayer pour conduire ; 
J'étais furieuse d’être allée à Rennes pour ça ! J'avais l’impres- 
sion d’être dans la maladie d’une façon désespérante. J'étais en 
colère de m'être laissé convaincre par ce que j’avais lu sur cette 
clinique censée prendre en compte le malade, pluridiscipli- 
naire et qui paraissait conviviale. Au contraire, je revenais avec 
limpression d’être simplement une «SEP » qu’on pouvait 
éventuellement traiter avec un « truc ». Quelle déception ! Il 
me semblait que pour eux je n’étais pas une personne. On ne 
m'avait pas interrogée sur la façon dont je vivais ma maladie, 
sur ce que ça pouvait vouloir dire au niveau familial, profes- 
sionnel etc., l’approche était uniquement médicale. Le Pr E. 
ressemblait à une caricature du professeur de médecine avec 
un discours préfabriqué et une façon de répondre aux ques- 
tions (sans y répondre) que j’avais trouvée inadmissible. 

Un retour difficile, donc. 
Quelque temps après je revois mon neurologue angevin, qui 

se montre très surpris de mon compte rendu : « D’habitude, 
les gens trouvent cette clinique très sympa. » 

Nous refaisons le point sur le traitement proposé par la cli- 
nique et il a alors une phrase extraordinaire : « Ce traitement 
pourrait peut-être, éventuellement retarder un peu l’évolution 

38 



de la maladie ! » Une phrase pas très encourageante, pour un 
traitement lourd ! Il ajoute que je n’en suis pas forcément à un 
stade où c’est indispensable (même si pour le professeur E., 
« plus on le prend tôt, mieux c’est »). J’ai immédiatement an- 
noncé que je ne voulais pas de ce traitement. 

Nous reparlons de cette question de maladie progressive, 
diagnostic posé (sans le dire) par le Pr E., mais le Dr K. pense 
qu’il s’agit bien dans mon cas d’une forme à « poussées » (puis- 
que le premier épisode était sous cette forme). Il n’y aurait donc 
pas d'évolution constante. Je préfère évidemment sa version ! 

Rennes sera un mauvais souvenir que j’essaierai d'oublier. 
J'ai essayé de l'oublier mais ça m’a longtemps choquée. 
Concernant la généticienne, j'aimerais bien lui dire que 

dans une SEP ce qui est perdu n’est pas forcément définitive- 
ment perdu : aujourd’hui j'ai récupéré et j’en suis très fière ! 

Est-ce que j'ai l’énergie de lui montrer qu’elle avait tort ? 
C’est une question que je n’ai pas réglée. 

Autres traitements 

moins conventionnels et rencontres 

N'ayant trouvé aucune réponse qui me convienne vrai- 

ment, je continue mon « parcours du combattant » dans les 

médecines non conventionnelles. 

Je vois un autre homéopathe pour un traitement de terrain 

visant à éviter ou au moins limiter les « coups de pompe ». 

Je prends un complexe de multivitamines et de sélénium. 

J'ajoute de l’huile d’onagre (que j'achète en flacons et non en 

gélules) à ma crème Budwig du matin. 

Chaque fois que je commence un traitement, je me sens 

mieux, plus dynamique. Même s’il ne s’agit que d’un effet 

placebo, je trouve agréable de ressentir un effet positif. 
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Je rencontre, grâce à l’homéopathe, un kiné. Il aura droit à 
un chapitre particulier car il prend une place importante dans 
ma vie et dans ma guérison. 

Je retourne deux fois en Roumanie. On dit que les cures, 
pour faire pleinement effet, doivent être suivies trois fois, et 
puis c’est tellement agréable ! On me prescrit des soins dif- 
férents, souvent à base d’électricité. Les pays de l’Est n’ont 
pas subi la même influence des laboratoires pharmaceutiques 
qu’en Occident et ont développé de façon plus importante les 
soins à partir des propriétés de l’électricité ou des ressources 
naturelles (eau thermale, eau de mer, argile, soufre). 

J'essaie avec appréhension mais également avec confiance : 
ces méthodes sont pratiquées depuis de nombreuses années. 

Je suis installée sur un tabouret avec chaque pied dans une 
bassine d’eau. Puis je plonge les avant-bras dans des cuves aussi 
remplies d’eau, et un générateur d'électricité (à basse tension 
j'imagine !) est branché. Je sens alors des picotements, aux- 
quels je m’habitue au bout de quelques minutes, et qui s’estom- 
pent. Petit à petit la tension électrique est augmentée par une 
soignante qui reste attentive. Chaque fois les picotements re- 
viennent, puis s’estompent à nouveau. Je ne ressens rien de très 
particulier, et je me repose ensuite, comme on me l’a conseillé. 

Il y a dans ces soins une part d’exotisme. Je ne comprends 
pas, mais J’accepte et j'essaie. 

Et puis ce sont les vacances, et à la cure s’ajoute une se- 
maine, puis deux de tourisme en Roumanie. Un pays qui nous 
plaît beaucoup ! Il est très facile d’y voyager. Nous avons loué 
une voiture. Les gens sont adorables, les paysages et les sites 
culturels superbes. 

C’est les vacances, je ne fais pas de régime. Au retour, je 

n'arrive pas à m’y remettre. Je retrouve cependant avec plaisir 
la crème Budwig du matin, après mes excès (charcuterie, fro- 
mage et yaourt des petits déjeuners roumains). 
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A la rentrée, je décide de me faire retirer des « plombages ». 
J'ai en effet lu des articles sur l’intoxication au mercure, recon- 
nue comme maladie professionnelle des dentistes dans certains 
pays d'Europe. En France, on nie encore la toxicité de ces 
produits et de nombreux dentistes utilisent encore ces « plom- 
bages » qui ne contiennent en réalité pas de plomb mais de 
nombreux autres métaux. Il n’est donc pas facile de trouver un 
praticien qui accepte de changer mes nombreux amalgames. 

Jen rencontre un à qui je dis que j’ai une sclérose en pla- 
ques et que je souhaite enlever tous les métaux que j’ai dans la 
bouche. Il me répond que cela ne me fera pas guérir ! Je suis 
d'accord, mais pour moi il s’agit de « ne pas en rajouter » et si 
cela peut juste éviter que la maladie évolue, cela me suffit. 

On m'indique enfin un dentiste homéopathe qui accepte 
(sans enthousiasme). Il mesure auparavant « l'électricité dans 

ma bouche » qui se trouve être bien au-dessus de la normale. 
Cela le décide. 

Ces soins prennent du temps. Il me prescrit du mercure en 

dilution homéopathique et un médicament pour éliminer le 

mercure que je risque d’absorber. En effet, lors du retrait des 

plombages, une grande quantité de métal toxique est libéré 

dont parfois 50 % de mercure or, le mercure est toxique pour 

le système nerveux. 

Décembre 2002 : la deuxième poussée 

Jai quelques explications à propos de cette deuxième 

poussée : le fait d’enlever les « plombages » a pu provoquer un 

afflux de mercure dans mon métabolisme, mais je pense aussi 

que je me sentais coupable de ne pas être très malade, notam- 

ment au regard des personnes qui constituaient le groupe de 

parole. Ils étaient nombreux ceux qui étaient plus souffrants 
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que moi. J'étais une des plus vieilles et une des moins tou- 
chées physiquement... 

J'avais aussi arrêté de manger correctement pendant le séjour 
en Roumanie et au retour, je n’ai pas eu le courage de reprendre 
le régime Kousmine : je n’ai gardé que la crème du matin parce 
que c’est bon mais dans la journée, peu de choses vivantes : re- 
tour au sandwich le midi et n'importe quoi le soir. 

Une deuxième poussée survient donc. Elle est moins im- 
portante que la première et provoque une insensibilité de trois 
doigts (pouce, index et majeur) et des fourmillements dans la 
main gauche. Cette récidive me fait très peur et je demande 
un rendez-vous en urgence chez le Dr K., qui espère que c’est 
juste un petit problème de canal carpien.. Après vérification 
pourtant, nous devons nous rendre à l’évidence : c’est bien 
une poussée de SEP Il me propose une hospitalisation immé- 
diate : une chambre est libre le soir même à l'hôpital, mais je 
réussis à négocier pour entrer seulement le lendemain matin. 

Car entrer à l’hôpital me pose un gros problème : il me faut 
des chaussons et un pyjama ! C’est une bonne raison pour 
repousser mon hospitalisation au lendemain, vendredi ! 

Je passe donc un week-end dans le service de neurologie 
à hôpital d'Angers. À mon arrivée le vendredi matin, je dé- 
couvre que j'ai une infection urinaire (ce que j’ignorais !) et 
j'entends l’infirmière m’annoncer d’un ton rogue que l’on ne 
peut pas démarrer un traitement à la cortisone avec une infec- 
tion urinaire ! 

La réaction de cette infirmière m’a demandé de faire preu- 
ve d’humour et j’ai même réussi à la faire rire ! Finalement 
j'ai suivi le traitement prescrit malgré cette infection, avec un 
antibiotique en plus de la cortisone. 

C’est à cause de cette infection (j’en faisais souvent) que le 
DrK.a pensé que pour subir une chimiothérapie, il fallait que 
je parvienne à me débarrasser de ces infections à répétition. 
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Jai donc revu l’«uro-dynamicienne* » (pas urologue mais 
médecin spécialisée des troubles urinaires) que j'avais déjà 
consultée au début de mes problèmes urinaires. 

Pendant mon séjour à l’hôpital, le Dr K. vient me voir 
et, puisqu'il s’agit là de ma deuxième poussée, tente de me 
convaincre de suivre le traitement préconisé par le Pr E. Ma 
première réaction, due à la peur, est d’accepter... mais, au 
dernier moment, jai un petit sursaut et je lui dis que, comme 
on est en décembre, je vais plutôt lui donner réponse après 
les fêtes. 

En janvier, quand je revois le Dr K., je lui annonce que, 

après réflexion, je ne veux toujours pas de ce traitement. 
Une fois cet acte posé, je ressens tout de même l’envie (le 

besoin ?) de faire quelque chose, d’agir pour prévenir une 

nouvelle poussée. C’est à ce moment que je me suis engagée 
plus sérieusement dans des traitements parallèles. 

Ma volonté était de lutter du mieux que je pouvais contre 

la fatigue et les problèmes urinaires, en utilisant toutes les 

possibilités que pouvaient m’offrir les traitements classiques 

et parallèles. 

Vannes 

J'avais toujours cet objectif en tête : je ne voulais pas de 

nouvelle poussée avant 5 ans. J'ai donc tenté une mise en acte 

de ma décision, celle du jour J, résolue à essayer tout ce qui 

pourrait « repousser la poussée » ! 
J'ai rencontré à Vannes le Dr D. J'avais lu un numéro spé- 

cial sur la SEP d’Alternative Santé (revue de médecine alter- 

native) dans lequel il était question d’un traitement inventé 

par un certain Dr Geffard de Bordeaux. L'article était signé 

du Dr D. Je suis allée jusqu’à Vannes parce qu’à Angers Je 
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n’ai trouvé personne qui connaisse ce traitement. (J'ai appris 
plus tard qu’une docteure le pratiquait). Là encore je me suis 
engagée dans des dépenses faramineuses ! Prise de sang non 
remboursée, envoyée en Allemagne et à Bordeaux pour ana- 
lyse, à mes frais bien sûr. 

Il se trouve que le Dr Geffard avait trouvé que par une 
prise de sang et quelques tests on pouvait déterminer le type 
de sclérose en plaques. Ce point m'intéressait parce j'étais 
encore dans l’interrogation à ce sujet : E. et K. n’étaient pas 
d'accord. Bien que plutôt tentée par la version du Dr K., je 
voulais vérifier. Le résultat de ce premier test sanguin ré- 
vèle, pour le Dr D., que j'ai une « SEP plutôt sympathique » ! 
C'est-à-dire que je ne suis pas dans une phase inflammatoire, 
or une SEP évolutive est toujours inflammatoire ! C’est une 
nouvelle effectivement « sympathique » ! 

Le régime « Seignalet » est, pour le Dr D., obligatoire, 
même si pour lui mon allergie au gluten et au lait n’est pas 
évidente (voir annexe). Je lis L’Alimentation ou la troisième 
médecine. Je suis ce régime avec culpabilité parce que je sais 
qu’au moindre écart, 3 mois de régime sont annulés : le temps 
pour l'intestin de se « refaire ». Ce régime remplace donc ce- 
lui de Kousmine. La crème Budwig du matin sera confection- 
née avec des céréales sans gluten et du fromage blanc de soja ! 
C’est moins bon mais je le fais. 

À cause de mon «intoxication au mercure », j’augmente 
la « détoxication ». Les analyses de selles dureront pendant 
6 mois, et le traitement qu’il me donne comprend de « lail 
des ours », de l’Algomed (des algues) et j’ai dû en prendre. 
25 comprimés 4 fois par jour ! Le traitement venait de Suisse, 
mon caca partait en Allemagne : heureusement avec les euros 
j'ai pu payer sans difficultés ! Il vaut mieux en rire ! 

Tout ce que j'ai essayé par le biais des thérapies parallèles 
m'a fait du bien. Même si les traitements parallèles ne m’ont 
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pas vraiment guérie, j’ai eu l'impression à chaque fois de trou- 
ver, grâce à ces démarches, l’énergie nécessaire pour vivre le 

mieux possible la maladie. 
J'ai toujours été décidée à tout faire pour que ça n’évolue 

pas trop vite et je suis certaine que toutes ces rencontres ont 
participé à cela. 
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Mon vécu de la maladie 

Les nombreux symptômes 

Tous ces symptômes se succèdent et s’entremêlent. 

La fatigue. C’est pour moi le symptôme le plus présent 

(quasi permanent) pendant quelques années. Mais je re- 

marque très vite qu’il y a deux sortes de fatigue, une fatigue 

« classique » liée à une activité même si elle est très rapide à 

apparaître au moindre effort, elle est liée à une activité (elle 

paraît donc « normale » !) : je ne suis plus très « rentable » : 

un quart d’heure d’effort nécessite au moins une demi-heure 

de repos. 
Et puis il y a une autre sorte de fatigue que j'appelle « aléa- 

toire », « coup de pompe » qui est beaucoup plus gênante et 

angoissante car sans raison, sans rapport avec l’environne- 

ment ni avec une quelconque activité. 

Pendant longtemps, je n’arrive ni à la décrire ni à la com- 

prendre. C’est très difficile à expliquer : je dis que je me sens 

« liquéfiée ». Pendant un groupe de parole on en parle et là 



une personne a une image qui me paraît « superbe » — et tout à 
fait juste -, elle dit se sentir un morceau de beurre mou : c’est 
tout à fait ça ! 

Après l’annonce du nom de la maladie, angoisse s’atténue 
un peu car je sais que la fatigue en est un des symptômes. 
Mais je comprends que, quand on ne sait pas ce que l’on a, par 
exemple pour ceux à qui on ne dit pas qu’ils ont une SEP ils 
peuvent imaginer des tas de choses et se croire dépressifs, ou 
pourquoi pas, atteints de folie. 

Même si je sais que cela fait partie de la maladie, cette fati- 
gue est impossible à gérer. Elle peut arriver n’importe quand, 
n'importe où. C’est très gênant. Heureusement, pour moi ces 
«coups de pompe » ne durent pas trop longtemps, (jamais 
plus de 15 mn) et il suffit de rester immobile pour que cela 
disparaisse. C’est pourtant impossible à expliquer et cela pa- 
raît incohérent pour les autres : au travail, on me dit de partir, 
de rentrer chez moi... mais je ne peux même pas bouger (et 
souvent, même pas penser non plus) pendant ces moments : 
il faut juste me laisser tranquille pour que je puisse imaginer 
faire quelque chose. 

Cette fatigue aléatoire disparaît avec un traitement de 
comprimés de «3-4 diaminopiridine ». Le neurologue me 
propose, alors que je viens de dire non à la chimiothérapie, 
d’essayer quand même quelque chose pour/contre la fatigue : 
je me dis que je ne peux pas tout refuser et qu’il faut quand 
même lui « faire plaisir » sinon ce n’est pas la peine de venir 
le voir. J'accepte donc ce traitement sans chercher à savoir ce 
que c’est. J’imagine quand même que ce n’est pas anodin car 
je vais le chercher tous les mois à la pharmacie de l’hôpital. 
(J'y croise d’ailleurs des connaissances qui viennent soit pour 
la même chose, soit pour des traitements contre le VIH). Je 
prends donc ce traitement et effet placebo ou pas, cela mar- 
che : cette fatigue disparaît. Il reste l’autre (la fatigabilité à 
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l'effort) mais qui est plus facile à gérer même si c’est désagréa- 
ble d’être fatiguée aussi vite, cela est moins gênant (et un peu 
plus « logique » — elle est liée à une activité !). 

La difficulté pour marcher. Autre difficulté « classique » de 
la maladie. Je crois que c’est important d’essayer de le décrire 
pour faire comprendre aux « spectateurs » ce que cela peut être 
(je viens de m’énerver à lire un courrier de lecteur dans une re- 
vue de personnes handicapées qui trouve que l’on donne trop 
facilement le macaron pour stationner à des gens qui ont des 
maladies neurologiques et qui marchent sans difficultés). Il 
est possible à certains moments que j’ai donné l'impression de 
marcher « normalement » mais cela se faisait avec un tel effort 
et une telle concentration que ces moments de marche étaient 
suivis d’un besoin de beaucoup de repos. De plus, ce n’est pas 
le cas tout le temps et la moindre seconde d’inattention se 
soldait par des pertes d’équilibre. Je titubais dès que je pen- 
sais à autre chose que « je suis en train de marcher », «il faut 
que j’avance ma jambe et que je pose mon pied... ». Le plus 
difficile était pour moi, pendant quelque temps, de marcher à 

côté de quelqu'un : surtout qu’on ne me parle pas ! J'étais très 

fière de moi quand j’ai pu écouter en marchant, puis au bout 
de quelques mois, parler en marchant. 

Je me souviens un jour, de m’être amusée car la personne 

avec qui j'étais, ne savait rien de mes difficultés et javais pu 

donner le change en me débrouillant pour lui répondre à 

un moment d’arrêt pour traverser et là, en ne marchant pas, 

j'avais pu parler. Ma vie était une suite de petits challenges 

comme une conversation dans la rue ! 
Pendant des mois, j’ai marché en ne faisant que cela : pas 

question de penser à autre chose, pas question de regarder 

ailleurs que le mètre devant ses pieds (ne pas tourner la tête !) ; 

pas envisageable non plus de manger un sandwich ! (petit clin 
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d’œil à mon kiné à qui je raconte ça et qui me répond que c’est 
très bien que je n’en sois pas capable car c’est mauvais pour la 
santé. mais le jour où je l’ai fait, quelle revanche !). 

Réapprendre les automatismes de la marche n’est pas si 
facile. 

Je titubais aussi dès que j'étais fatiguée (un soir, je suis re- 
venue à pied à la maison avec des amis qui avaient un peu bu 
mais j'étais la seule à ne pas marcher droit alors que je ne bois 
que de l’eau ; ce n’est pas juste !). 

Là aussi c’est important de dire la peur du regard des 
autres, la honte ressentie à imaginer (malheureusement pas 
toujours à tort) que les gens pensent que l’on a des problèmes 
d’alcool ; car combien de paroles blessantes sont prononcées 
dans la rue dès que l’on a du mal à marcher ou que l’on a des 
pertes d’équilibre. 

Les douleurs et sensations étranges. Dans les jambes, je res- 
sens des douleurs permanentes et constantes qui ne sont pas 
en lien avec la position ou le sommeil : le matin, au réveil, je 
les retrouve identiques à celles du soir. J’ai mal en profondeur 
comme si c’était à l’intérieur des os. Cela peut être de la spas- 
ticité!, mais Je n’en suis pas sûre. 

Je ressens également des fourmillements qui perdurent 
un certain temps dans les jambes avant de disparaître avec la 
cortisone. 

Pour la deuxième poussée, ce sont des fourmis puis une 

insensibilité de la main gauche qui disparaissent aussi après 
le « bolus? ». Il reste des sensations étranges : l’impression au 
toucher que la peau est du carton ou du papier de verre, une 
sensation de toucher lointain en comparaison avec le côté qui 

1. Voir glossaire. 
2. Voir glossaire. 
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n’est pas atteint, une insensibilité au froid (j'ai passé un hiver 
sans chaussettes et je n’avais besoin que d’un seul gant quand 
je ne sentais pas ma main...). 

La diminution de ma concentration et de ma mémoire. 
Cela a été aussi très angoissant et peu pris en compte par le 
médecin et le psy. Mon explication (et j’en ai la confirmation 
maintenant que je suis « guérie » et que je ne ressens plus ces 
difficultés) est que mon énergie était tout entière mobilisée 
par la maîtrise de la marche et des gestes de la vie quotidienne 
et que mes difficultés de mémoire étaient dues à l'épuisement. 
Il peut y avoir aussi des signes liés à l'atteinte de certaines zo- 
nes du cerveau mais il existe peu de recherches sur le sujet. 

L'incontinence urinaire. C’est le symptôme qui a mis le 

plus de temps à disparaître. Au début, je ne lie pas mes envies 

urgentes de faire pipi à la SEP mais je pense à la ménopause. 

C'est le neurologue qui me questionne sur le sujet et m’en- 

voie consulter une urodynamicienne! (médecin spécialisée 

mais qui n’est pas urologue). Rencontre agréable - mais oui, 

même si Le sujet ne l’est pas, il est possible de dédramatiser — à 

l’hôpital avec une médecin et une infirmière « super » pour un 

examen : mesure de la capacité de la vessie et enregistrement 

des contractions de celle-ci. J’ai une vessie hyperactive (à ce 

moment-là, il n’y a bien qu’elle !) ce qui explique les império- 

sités. On me propose un traitement qui marche à peu près : 

je ne me lève plus qu’une fois par nuit et j'apprends vite aussi 

à ne pas traîner dès que je ressens une envie. J'utilise pour 

plus de précaution des protections, « serviettes pipi », ce qui 

est rassurant mais utile aussi quelquefois. J'essaie de ne pas 

1. Voir glossaire. 
2. Voir glossaire. 
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oublier de prendre ce traitement car une mauvaise expérience 
en vacances (oubli pendant 2 jours) m’en a montré Putilité : 
humiliation de faire pipi sur soi ! Cela marque ! 

Dans la SEP les problèmes urinaires ne sont pas obligatoi- 
res mais fréquents et divers : cela peut être aussi des impossi- 
bilités d’uriner et là des traitements existent également ou la 
possibilité de sondage. Je crois qu’il ne faut pas occulter ces 
difficultés, car même si c’est moins visible que les difficultés 
de la marche, cela existe et joue sur la vie quotidienne, le mo- 
ral et l’image de soi. 

S’ajoutent à tout cela des inquiétudes fréquentes sans que je 
puisse savoir si elles font partie de la maladie ou si elles sont 
dues à l’apparition de tous ces symptômes. Après en avoir 
discuté avec d’autres malades, il semble que le fait d’avoir des 
réactions non appropriées fasse bien partie de la maladie, et 
c’est donc peut-être cela qui est angoissant. À ce sujet, les 
médecins parlent de « syndrome dépressif » sans visiblement 
savoir, eux non plus, s’il s’agit d’une conséquence ou d’une 
cause de la SEP 

Le retour d’un sommeil facile. C’est bizarre pour moi de 
dormir si bien ! Plusieurs personnes m’ont dit la même chose : 
cette maladie les faisait dormir aussi. Le fait que maintenant 
j'ai retrouvé mes insomnies me fait penser que bien dormir 
était lié à la maladie. J’ai peut-être une autre explication mais 
dont je ne suis pas certaine : pendant la maladie, je me sentais 
«en sécurité ». J'en avais parlé au psy (sceptique !) mais je 
pensais que comme J'étais déjà gravement malade je ne ris- 
quais plus rien. J’avais peur de plein de choses : la souffrance, 
le handicap, la dépendance mais plus de la mort ! 
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Mes questionnements 

Dans mes recherches concernant d’autres thérapies que 
celles que l’on me proposait classiquement, j'ai douté sur 
certains points : le traitement du médecin belge paraissait 
crédible, mais la demande financière vraiment exagérée. J'ai 
néanmoins suivi ses prescriptions et acheté les produits en 
pestant, car c'était très cher. J'ai senti, là aussi que ça me fai- 
sait du bien. Ce qui me gêne dans cette expérience, c’est que 
je ne sais pas si ce médecin peut baisser ses tarifs ; j’aimerais 
bien que personne ne soit empêché de suivre ces traitements 
parce que c’est cher ! 

Je me suis souvent sentie coupable par rapport à ces trai- 
tements parallèles : moi je pouvais me les offrir, mais peut- 
être pas toutes les personnes de mon groupe de parole, par 

exemple. J'ai souvent eu le sentiment d’être un peu privilégiée 
financièrement. Professionnellement aussi, notamment, j’ai 

pu bénéficier d’un congé en étant payée à plein salaire ce qui 
est loin d’être le cas pour tout le monde. 

Mais je ne suis pas uniquement privilégiée. Je sens que Je 

prévois les choses, que je prends en compte la réalité dans 

mes choix. Les régimes alimentaires coûtent cher, on achète 

bio, j'ajoute des compléments alimentaires. Ces choix je les 

assume (pas de tabac, pas d’alcool). Il s’agit donc d’un inves- 

tissement financier choisi : le tabac et l’alcool coûtent sans 

doute aussi cher que certains de ces produits ! 

Jai eu un doute également concernant le médecin de 

Vannes : chez lui il y avait des crucifix partout et j'ai failli 

partir ! Pourtant la rencontre s’est bien passée et J'ai mis mes 

principes laïcs de côté. J'ai appris, grâce à lui, la persévérance 

(le régime Seignalet est particulièrement contraignant et le 

moindre écart annule les progrès réalisés). Il a apporté des 

réponses à mes questions grâce à des analyses pointues. Et 
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louverture sur l’Europe : dans le parallèle, il y a des échanges, 
des apports d’autres pays ce que l’on ne voit pas dans la mé- 
decine traditionnelle. 

Comme la médecine traditionnelle parle souvent de « char- 
latanisme » ou de « dérive sectaire » à propos de ce qui est dif- 
férent, cela peut influencer notre jugement et susciter doutes 
et inquiétudes. 

J'ai accepté un médicament du neurologue pour lui faire 
plaisir (« je ne peux pas tout lui refuser », me suis-je dit) mais 
au départ, je n’ai pas voulu savoir ce que c’était. Il m’a fallu 
accepter de dépasser ma réponse spontanée : non ! Dire non 
à ce qu’il me proposait rendait inutile la poursuite des consul- 
tations et je risquais de ne plus trouver comme support que 
la médecine parallèle, ce qui ne me paraissait pas souhaitable. 
Plus tard, je me suis renseignée et c’était une vraie « cochon- 
nerie » d’après Internet. 

Au-delà des doutes, il y a des contradictions dans cette ma- 
ladie : comme je ne sais pas exactement ce qui peut marcher 
et contribuer à me soulager, j'essaie tout sauf les choses trop 
dures, par exemple, manger exclusivement des aliments crus, 
boire son pipi (instinctothérapie), prendre de l’Interféron. 

Il peut paraître contradictoire de chercher à la fois dans les 
médecines parallèles et traditionnelles. Moi je ne suis ni tota- 
lement d’un côté ni totalement de l’autre. Je suis pragmatique 
et je veux des résultats, donc utiliser ce qui est bien des deux 
côtés me paraît la solution. 

Jai en tête l’image d’un tourbillon dans lequel je me laisse 
aller, je me laisse descendre sans me débattre pour attendre 
d’être au fond et là, donner un coup sur le côté pour en sor- 
tir. 

Les anciens habitants des bords de Loire racontent que 
si l’on se fait prendre dans un tourbillon du fleuve, la seule 
chance de s’en sortir est de se laisser aller jusqu’au fond sans 
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se débattre. Il suffit alors de donner une poussée sur le côté 
pour sortir du tourbillon et remonter à la surface. 

Si je m'en suis sortie, il me semble que c’est parce que j’ai 
accepté la maladie, j’y suis entrée, directement, un peu vite 
même ! 

On peut dire que je suis « rentrée dedans » et que je suis 
allée au plus profond de ce que je pouvais faire. Je m’en suis 
tirée parce que je suis sortie sur le côté, comme si j'avais ef- 
fectué une pirouette au bon moment, comme si j'avais fait les 

bonnes rencontres au bon moment. 

Les béquilles pendant toute la maladie 

Jai entendu Marie Dubois, elle aussi atteinte de SEP et 
qui a écrit sa biographie, dire que pour elle il y avait deux 
béquilles : son psy et son kiné. J’en ai eu en plus : la groupe 
de parole et l’'APF', mon entourage proche et comme elle, le 

psy et le kiné. 

LAPF (association des paralysés de France) 

La participation à un groupe de parole et la création d’un 

groupe d’échanges m’ont été indéniablement utiles. Assez 

rapidement, la généraliste et le psychiatre que je consultais 

m'ont parlé de la possibilité de participer à un groupe de pa- 

role sur la maladie. J’ai cherché et trouvé un groupe à l'APF. 

Il s’est avéré que l’on ne pouvait pas intégrer un groupe de pa- 

role en cours d’année, que celui-ci fonctionnait de septembre 

à juin et qu’il me faudrait donc attendre la séance de bilan du 

mois de juin suivant ! 

1. Voir glossaire. 
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C’est ce que j'ai fait, j’ai attendu et j’y suis allée quelques 
mois après. Le contenu m’a plu et j’ai commencé en septem- 
bre suivant. 

Après chaque réunion du groupe de parole j'étais cepen- 
dant perturbée par ce qui avait été dit mais, en même temps, 
cela m’obligeait à réfléchir et à voir le monde tel qu’il peut être 
par rapport à un handicap ; parmi les participants on trouvait 
au moins deux femmes qui avaient perdu leur travail, deux 
dont les conjoints étaient partis. Je me trouvais vraiment pri- 
vilégiée parce que je pouvais aménager mon poste de travail. 
C’était ambigu : se rendre compte que l’on n’est pas toute 
seule, c’est agréable, mais j'étais révoltée de ce qui arrivait à 

certaines personnes, et cela me bousculait beaucoup. 
Parce qu’on m'avait fait attendre, moi, pour entrer dans 

ce groupe, j'ai proposé la création d’un autre groupe, qui ne 
serait pas un groupe de parole, mais simplement un groupe 
d'échanges, ouvert en permanence, auquel on pouvait partici- 
per quand on avait envie ou besoin. Ce groupe existe toujours, 
il ne correspond pas tout à fait à ce que je souhaitais car il ne 
se réunit que 4 fois par an, avec des thématiques choisies à 
l'avance. Le principe d’une entrée et sortie permanente et libre 
n’est donc pas vraiment respecté mais je continue d’animer ce 
groupe car Je me sens une dette envers les personnes malades. 
Adhérente à l’APF, j'ai envie de faire pour les autres ce qui m’a 
aidée moi. J'espère qu’il perdurera même si je n’y suis plus. 

J'ai également participé à une conférence organisée par 
le groupe de parole des conjoints de personnes atteintes de 
SEP sur «la famille et les personnes atteintes de maladies 
neurologiques évolutives », en apportant un témoignage au 
nom du groupe des personnes malades (texte en annexe) : il 
est fréquent que l’on ne parle pas ou difficilement de ce que 
chacun ressent au cours de la maladie en voulant se ménager 
mutuellement et en créant ainsi parfois des malentendus pires 
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que des explications... La préparation de cette conférence a 
permis un échange entre ces deux groupes qui sont composés 
majoritairement de femmes ! 

Les femmes parlent plus facilement de leurs difficultés : les 
hommes malades et les conjoints hommes de personnes ma- 
lades ne sont-ils pas aussi en difficulté parfois ? La démarche 
d’aller dans un groupe avec un psy, oser dire que l’on a besoin 
de soutien, ce n’est pas « viril » ? C’est pourtant important de 
se rendre compte que l’on n’est pas tout seul. 

Le groupe permet aussi de pouvoir dire ce que l’on vit à 
des personnes qui comprennent car elles sont dans la même 
galère : il est arrivé que la psy demande des précisions sur ce 
que l’une d’entre nous avait commencé à dire alors que pour 
toutes les participantes, nous avions compris à demi-mot et 
avions acquiescé. 

Le groupe de personnes malades m’a aussi permis d’oser 
formuler des ressentis sans peur d’être jugée et sans peur non 
plus de choquer. Le ras-le-bol des réactions de l'entourage 

pas assez présent ou trop ou pas au bon moment. c’est dur à 
dire. Il faut garder l’image de la bonne malade, pas acariâtre. 

Grâce à l’APF, jai aussi participé à une rencontre nationale 

des groupes SEP et assisté à une conférence sur ce même thè- 

me. Toujours le souhait des malades de se rencontrer, d’avoir 

des informations, de savoir où en est la recherche ! Dans ces 

lieux, on ressent beaucoup d’espoir et d’attentes, que certains 

médecins prennent en compte mais ils ne sont pas assez nom- 
breux à accepter le dialogue avec les malades. 

Les associations de malades sont indispensables pour faire 

avancer les recherches et la prise en compte du quotidien 

(on peut citer les exemples de la lutte contre le sida, du télé- 

thon...). 
Le groupe permet aussi parfois de rire de situations cocas- 

ses mais il a été, pour moi surtout, un lieu d’apprentissage et 
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de découverte du monde des personnes handicapées et malgré 
mes réticences au départ, je suis contente d’avoir approché 
ces réalités. 

Aujourd’hui encore, je suis révoltée par la non-accessibi- 
lité des lieux publics. Si l’on réclame ce qui pour moi, est un 
dû : juste pouvoir aller seul où l’on veut, il faut le demander 
gentiment, être satisfait de passer par la rampe prévue pour 
les poubelles et en plus, de faire un détour (la ligne droite 
n’est pas le plus court chemin d’un point à un autre, non, en 
fauteuil ce n’est pas vrai !) : c’est une faveur : on a prévu pour 
vous ! Et en plus on a mis des pavés pour faire joli (messieurs 
les architectes qui mettez de beaux pavés partout, je vous y 
offre un tour en tape-cul gratuit quand vous voulez !). 

On devrait même être content et dire merci. 
Quelquefois, des aménagements sont corrects mais c’est 

rare, alors c’est d’autant plus agréable. Avec mon super scoo- 
er, je suis allée juste pour le plaisir arpenter la gare d’Angers, 
y prendre l’ascenseur ; et acheter des livres à la FNAC, (jai 
changé de librairie par obligation : c’est la seule librairie acces- 
sible, en plus avec un ascenseur à porte inversée : pas besoin 
de marche arrière, le luxe !). 

Pour les courses aussi le choix est restreint et j’ai changé 
mes habitudes. Maintenant que je peux à nouveau me dé- 
placer sans difficulté, je reste fidèle à ces lieux qui m’ont ac- 
cueillie. Tant pis pour les lieux étroits et fermés (comme leurs 
propriétaires ?). 

Anne-Marie, Nathanaël, la famille et les amis. 

J'ai eu beaucoup de chance : mon amie est restée ! 
Tout de suite, nous avons beaucoup parlé de ce que la ma- 

ladie allait changer dans notre vie. Tout de suite, nous avons 
imaginé les aménagements qui seraient nécessaires pour la 
maison : 
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+ Une main courante a été installée immédiatement pour les 
trois marches qui donnent sur la rue. 
+ Un projet d’extension a été fait au rez-de-chaussée car ma 
chambre et la salle de bain sont à l’étage. Le matin quand je 
descendais, j'avais intérêt à ne rien oublier, car il me fallait 
demander de laide. Si c’était quelque chose d’indispensable 
ou si A.-M. était déjà partie et que j'étais obligée de monter, 
cela prenait environ 15 mn, 2 ou 3 pour la montée, marche par 
marche avec une pause à mi-chemin et surtout 10 mn allongée 
en haut pour récupérer. Alors il m’est arrivé de sortir sans 
chaussettes ou habillée avec des vêtements disponibles en bas 
s’il me manquait un gilet ou autre ! 
° Une femme de ménage a été engagée pour donner un coup 
de main et soulager A.-M. car je ne faisais plus grand-chose. 
° Je suis restée responsable des courses et de la cuisine qui 
s’est simplifiée. Moi qui avais la réputation d’être bonne cui- 
sinière, je ne mets plus trop en pratique mes talents d’autant 
plus que les modes d’alimentation changent avec les régimes 

Kousmine et Seignalet, cela devient cru ou vapeur avec peu de 

préparations sophistiquées… et que nous recevons beaucoup 
moins. Avec mon déambulateur, puis le scooter électrique, Je 

peux faire le marché et aller dans un grand magasin. Pas trop 
grand quand même ! Avec le déambulateur, une petite supé- 

rette est à ma taille ou les magasins bio. Avec mon scooter, Je 

peux aller partout (ou presque, car parfois je rencontre des 
difficultés d’accessibilité). 
+ La cuisine a été réaménagée, avec de nouveaux rangements, 

pour limiter les déplacements. Depuis la deuxième poussée 

qui a modifié les sensations de ma main, j’ai plus de mal à me 

déplacer avec des objets dans les mains et encore plus si c’est 

un plat lourd ou chaud. Je ne suis pas très sûre de moi. 

+ Dans le jardin, je regarde plus que je ne fais. 5 mn de travail 

nécessitent une pause de 20 mn minimum. A.-M. me valorise 
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en me demandant des conseils (ça, je peux faire !) et en me 
disant que ma présence la motive. Je ne suis pas qu’un poids 
mort, je sers à quelque chose. Là encore, je suis la tête et elle 
les jambes, heureusement qu elle a de l'énergie à revendre, 
mais souvent jai peur de lui en demander trop. 
+ Heureusement nous parlons beaucoup et elle peut dire stop 
ou oser dire que, elle aussi, elle peut être fatiguée. 
° Ilest plus difficile de lui dire qu’elle en fait trop ! Ni Zorro 
ni Superman ne le sont en permanence. Il faut des moments 
de récupération et j’ai peur qu’elle s’épuise. 

Avec Natha, c’est plus difficile, il est peu là et je ne veux 
pas l’inquiéter quand il vient. Alors je fais des efforts pour 
paraître en forme et ne pas trop montrer mes incapacités. Je 
pense qu’il n’est pas dupe et lui aussi essaie de ne pas faire voir 
ses inquiétudes. Nous avons tous les deux des difficultés à 
exprimer par la parole nos sentiments mais nous sommes très 
proches, alors, je devine. 

Il se rapproche d’A.-M. car il veut me ménager. 
Ses copains aussi sont super. Certains font comme si cela 

était naturel que j'utilise un fauteuil roulant (merci, Thomas, 
d’être venu me faire la bise à la Gay pride, sans avoir l'air 
étonné !). 

LA FAMILLE PLUS LARGE 

La maladie a été le prétexte pour renouer des relations. 
En effet, depuis le décès de mes parents, l'éloignement géo- 
graphique n’a pas favorisé les contacts. Mes frères et sœurs 
s'inquiètent, demandent plus régulièrement des nouvelles. Et 
puis, je les invite à mes 50 ans ! Pour moi, cela n’était pas envi- 
sageable avant. Je suis la « petite » et en général, c’est eux qui 
m’invitent pour des réunions familiales. Pour cet anniversaire, 
je décide de faire une vraie fête malgré les difficultés (avec en 
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arrière-pensée : c’est maintenant ou jamais !). Nous sommes 
40, famille et amis autour du thème de l’arc-en-ciel, tout un 
symbole ! Et plusieurs niveaux de lecture ! 

Mes sœurs et ma belle-sœur sont très actives dans la prépa- 
ration et l'installation du lieu. Une de mes sœurs est absente 
physiquement (elle vit en Nouvelle-Calédonie et n’a pas 
réussi à avoir un vol à temps pour cette date) mais son œuvre 
est là (elle m’a offert un superbe couvre-lit en patchwork de 
sa fabrication). 

Tout se passe bien, des échanges ont lieu, c’est une belle 
fête. Et moi, j’ai réussi à tenir le coup, malgré les émotions et 
la fatigue. 

Il y a aussi, bien sûr, les parents et la sœur d’Anne-Marie. 
Ils habitent Angers et avec eux les relations sont « simples ». 
Je suis acceptée depuis le début et la mère d’Anne-Marie me 
présente même comme sa troisième fille. Avec elle, ma ma- 
ladie crée une complicité supplémentaire, car elle souffre de 
polyarthrite rhumatoïde et nous nous comprenons quand la 

douleur pour l’une ou l’autre est là. Je la soutiens aussi quand 

son entourage veut « qu’elle bouge » et qu’elle est fatiguée ou 

qu’elle souffre, en insistant sur le fait qu’il n’y a qu’elle qui 
peut décider de ce qui est bon pour elle. 

LES AMIS 
Il est essentiel lorsqu’on est confronté à des difficultés de 

tout ordre de ne pas être seul. Moi, j'ai encore une fois de la 

chance. De nombreux amis sont présents et disponibles tout au 

long de ces années. Mais, il y a eu des modifications dans mes 

relations. Certains (et je le comprends même si parfois c’est dur 

à vivre) n’ont pas pu rester proches. C’est difficile de côtoyer 

la maladie. Cela fait peur, même si celle-ci n’est pas contagieuse 

ou « honteuse ». Cela renvoie à des questions existentielles sur 

la vie, le handicap, la dépendance et la mort bien sûr. 
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Pour moi, dans mes relations, je recadre sur l’essentiel. Je 
garde mon énergie pour ce que je considère comme impor- 
tant. Je suis exigeante dans les conversations en refusant le 
« superficiel » et en essayant d’échanger sur le « fond », d’être 
vraie. Je m’interroge sur mon avenir très immédiat et j’ai du 
mal à être disponible pour des banalités. 

La compassion est pour certains une attitude « naturelle » 
et dans ces circonstances, c’est très appréciable et je lai beau- 
coup appréciée. Je crois que moi aussi, j’en suis capable et 
dans cette période, j'ai pu échanger avec des personnes plus 
« mal en point » que moi et peut-être les aider. 

Le psychiatre 

Je le consultais avant d’être malade. Comme en trois séan- 
ces il avait soigné une toux que je traînais depuis plus de trois 
mois et que je pensais avoir plein d’autres points à à régler. 
j'ai donc continué. Je l’ai vu toutes les semaines, une fois par 
semaine, pendant 5 ans. Quand la maladie s’est déclarée, je le 
rencontrais déjà depuis plus d’un an. 

C'était bien qu’il ait été là, parce que la maladie et ses consé- 
quences, tous ces changements, toutes ces difficultés étaient 
compliquées à vivre. Même si j'avais l’air forte, je n’étais pas sûre 
de faire les bons choix. Ce rendez-vous hebdomadaire à été in- 
dispensable tout au long de la maladie. Pendant les séances, on 
ne parlait plus que de « ça », elle prenait toute la place. En cela 
la psychothérapie fut une béquille indispensable. Un lieu où 
j'ai pu exprimer mes doutes, mes colères aussi, sans crainte ni 
d’être jugée ni de blesser ceux qui étaient autour de moi. 

Le kiné 

Je vais le voir sur les conseils de l’homéopathe. Je ne sais 
pas exactement ce qu’il fait mais cela me fait du bien, alors je 
continue. 
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Ce que j'ai compris au début, c’est qu’il travaille sur des 
concepts chinois de circulation d’énergie et qu’il permet à 
l'énergie de re-circuler par des « massages », postures, ou 
simples touchers. 

Il pratique aussi la micro-kinésithérapie qui recherche les 
crispations pour les faire disparaître en reconnectant avec les 
émotions qui les ont créées. 

Quand je vais le voir, au début, j’ai très mal dans les jambes. 
Je ne sais si c’est vraiment de la spasticité mais cela y ressem- 
ble : des contractions des muscles profonds pour pouvoir 
tenir debout. Par des vibrations sur les pieds ou genoux, il 
atténue ces douleurs et même les fait disparaître. Au début, 
en sortant de chez lui, je n’ai plus mal pendant une heure, puis 
cela dure un peu plus. et enfin je ne ressens plus de douleur 
pendant toute une semaine entre deux rendez-vous ! 

Une fois, je suis inquiète car nous n’allons pas nous voir 

pendant 3 semaines. Il me montre comment faire pour me 
« taper » sur la plante des pieds avec un bambou. Je le fais mais 
sans doute pas correctement et au bon endroit car je me fais 

plus de mal que de bien. C’est une technique ! Mais une autre 

fois, je le ferai en vacances avec succès ! 
La disparition de la douleur, c’est déjà extraordinaire mais 

je ne sens pas ma jambe gauche et quelquefois, je suis décou- 

ragée. Pas lui. 
Il ne supporte pas que je dise que ma jambe est morte. Pour 

lui, « elle est juste endormie et nous allons reconnecter tout 

cela »… Je le trouve un peu optimiste, mais il prouvera qu’il 

a raison. 
A propos du « nous allons reconnecter », je ne me sens pas 

vraiment concernée. Je ne comprends pas bien ce qu’il fait, 

ce ne sont pas des séances de kiné... cela me dépasse un peu 

et en même temps cela me fait du bien, donc je ne cherche pas 

trop à comprendre. 
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A un moment, il me propose de participer à des groupes 
de prise de conscience du corps mais c’est trop difficile pour 
moi. Il a du mal à comprendre que je ne suis, par exemple, 
pas capable de faire des mouvements avec les bras en étant 
debout, jambes écartées. Toute mon énergie et ma concentra- 
tion sont déjà occupées à tenir en équilibre sur mes jambes et 
j'ai peur de tomber si je pense à autre chose. J'aurai la même 
difficulté pour nager, la coordination des bras et jambes est 
impossible. Si je veux que ma jambe gauche bouge, il faut que 
Je ne pense qu’à ça. 

Je préfère les séances individuelles où « je ne fais rien ». 
Une fois, le neurologue est un peu inquiet quand je lui dis que 
je fais des séances de kiné, car il a peur des efforts et de la fa- 
tigue que cela peut entraîner. Il est rassuré quand je lui dis que 
pendant ces séances, moi je ne fais rien, qu’il n’y a que le kiné 
qui travaille. Je peux dire simplement que cela ressemble à des 
massages ou de la relaxation avec une méthode chinoise : cela 
évite les questions auxquelles de toute façon, je ne saurais pas 
répondre. 

Petit à petit, je ressens quand même des choses. Au début, il 
me touche les pieds, ça je le sais, mais je ne sens pas grand-cho- 
se à gauche. Au fur et à mesure, je sens un peu mieux ce qu ”l 
fait. Mes doigts de pieds se « ressemblent » dans le sens où je 
retrouve une symétrie entre le pied droit et le pied gauche. Les 
vibrations passent mieux dans ma jambe... Et puis un jour, 
au début 2004, se déroule une séance très particulière. Alors 
qu il me tape sous le pied gauche, j'ai l'impression (surréaliste, 
j'en conviens.…) que l’on me met une jambe qui s’emboîte au 
niveau de la hanche (comme ces poupées qui ont des jambes 
amovibles qu’on peut remettre). C’est aussi comme quand on 
monte des Lego et qu’en appuyant un peu, ils deviennent soli- 
daires. Ces images, je les ai eues tout de suite pour expliquer la 
sensation étrange que Jai ressentie et pour pouvoir le dire. 
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C’est à partir de ce moment que j'ai à nouveau senti ma 
jambe. Quelques jours après, je marchais avec A.-M. dans la 
rue quand, au bout de 200 m, j’ai réalisé que javais regardé les 
vitrines des magasins en marchant et pas une seule fois où je 
mettais les pieds. Cela n’a l’air de rien, mais change totalement 

la vie. Le regard peut se détacher du sol. Une vraie liberté. 
Quelle drôle de sensation : l'horizon peut exister autre- 

ment qu’à l’arrêt ! 
Javais une jambe, elle n’était plus morte ! Il avait eu raison 

d’y croire. 
Non seulement il me reconnecte ma jambe, mais il me fait 

lire un article en me disant : « J’ai trouvé quelque chose qui 
parle de sclérose en plaques, cela peut vous intéresser. » C’est 
grâce à lui que je suis guérie, puisque c’est lui qui m’a faire lire 
l'article sur la biologie totale de Claude Sabbah. 

Voici in extenso l’article si important pour moi. 

ARTICLE « LES 3 MONDES », NOVEMBRE 2000 

Claude Sabbah. Troubles de santé et histoire personnelle 

Les maladies semblent être des dérèglements. C’est apparem- 

ment vrai, mais c’est en réalité faux, car les maladies sont des 

phénomènes naturels réactionnels contrôlés par le cerveau. Cette 

introduction à la « Biologie totale des êtres vivants » peut paraï- 

tre fortement déroutante au premier abord, mais elle ne l’est plus 

du tout lorsqu'on connaît les lois de la biologie et en particulier 

celles du « cerveau automatique », c’est-à-dire la partie du cer- 

veau qui fonctionne de manière réflexe. 

La maladie, solution parfaite 

Toutes les maladies sont des réponses logiques à des conflits 

biologiques précis que vivent et ressentent les malades. Prenons 

un premier exemple : pour la médecine et la neurologie, la sclé- 
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rose en plaques est une maladie dégénérative du système nerveux 
central qui se caractérise par des plaques de démyélinisation!. En 
« Biologie totale des êtres vivants », la sclérose en plaques est l’ex- 
pression manifestée dans la biologie et dans la matière physique 
d’un conflit psychologique qui associe dévalorisation et déplace- 
ment. C'est-à-dire que toutes les paralysies sont sous-tendues par 
des conflits de déplacement et de dévalorisation. Et chaque mala- 
die neurologique a sa direction dans le déplacement. Pour la sclé- 
rose en plaques, la direction de l’espace est la verticalité orientée 
vers le bas, c’est-à-dire celle à laquelle s'applique la pesanteur. 

Ces conflits de déplacement et de dévalorisation existent 
depuis quatre millions et demi d'années pour l'humanité et 
touchaient aussi bien l’homme préhistorique qui descendait de 
sa montagne pour aller chasser dans la plaine son gibier, que 
l’homme moderne de la ville lorsqu'il tombe, par exemple, dans 
un escalier. 

Il est très important de réaliser que pour la sclérose en pla- 
ques, il s'agit d’un conflit de déplacement et de dévalorisation 
comme pour toutes les paralysies, mais avec la sous-tonalité de 
la verticalité. C'est-à-dire que le maximum de stress, au moment 
où la personne ressent son conflit, se fait dans un déplacement 
vertical alors qu’elle se dévalorise. Cet invariant (3) biologique 
de dévalorisation et déplacement dans la verticalité est valable 
pour toutes les personnes qui ont des scléroses en plaques. Toutes 
ces personnes ont des histoires différentes, mais quelle que soit 
leur propre histoire, elles rentrent de toutes manières dans cet 
invariant pour exprimer une sclérose en plaques. 

Lhistoire de ]oé 

Imaginez donc un homme, « Joé », un chasseur préhistorique 
qui va à la chasse tous les jours. Pour ce faire, il descend (verticale 

1. Voir glossaire. 
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ressentie vers le bas) de la grotte (abri sûr) où il a dormi, pour 
traverser une vallée et aller en forêt dans un terrain de chasse g1- 
boyeux. Il est obligé de traverser une rivière de sept mètres de large, 
infestée de petits serpents venimeux qui d'ailleurs mordent réguliè- 
rement et donc tuent beaucoup d’hommes du groupe des chasseurs. 
Pour Joé qui a vu son grand-père mourir comme cela, puis son 
père, puis son grand frère et enfin il y a à peine quinze jours son 

meilleur ami du groupe des chasseurs, cela est devenu insupporta- 
ble. Il a de plus en plus de stress, il perd l'appétit, il maigrit, il ne 
dort plus et il « sur-stress » quand il doit traverser la rivière. 

Joé est bien dans un très grand conflit : 
+ de déplacement : « Je ne veux plus traverser », comme un che- 
val qui se cabre et refuse d'approcher d’une corniche escarpée sur 
laquelle on voudrait qu'il marche ; 
° de dévalorisation : « Les autres chasseurs passent bravement 

dans la rivière et moi je n’y arrive plus. Je suis, un couard, un 
pleutre, un peureux. » 

Pour solutionner son problème, il a deux grands types de 

solutions : des solutions de type pratique (par exemple, se 

débarrasser des serpents) et des solutions de type dépassement 

(par exemple, inventer le pont, la barque ou le tunnel). Ce dé- 

passement revient ici à un contournement du problème qu'est 

la présence des serpents dans la rivière. Il faut bien se rendre 

compte que si ce chasseur Joé ne trouve aucune solution à son 

conflit, il est condamné à mourir soit par morsure de serpent 

puisqu'il continue à traverser deux fois par jour la rivière, soit 

par surépuisement (et par inadvertance), même st aucun serpent 

ne le mord car Joé s’épuise dans son sur-stress physiquement et 

psychologiquement, dépérissant rapidement. 

Alors le cerveau automatique tire à lui le conflit, qui de 

psychologique devient biologique dans un transposé exact de 

solution du problème que cet homme a à résoudre. À ce mo- 

ment-là c’est comme si le cerveau disait à ce conflit psychique : 
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« Descendez on vous demande ! » et faisant muter certains gènes 
de certains chromosomes de certains noyaux dans certaines cel- 
lules cérébrales, il fait apparaître la perfection : la sclérose en pla- 
ques. Ainsi, cet homme se paralyse de plus en plus, ne peut plus 
aller chasser, donc ne va plus traverser la rivière. Et sa maladie 
est bien la solution parfaite à son conflit, envoyée, téléguidée, 
dirigée et construite par son cerveau. 

Ce qui est subtil ici c’est que le conflit de dévalorisation s’éva- 
nouit aussi, tout comme le conflit de déplacement. En effet, il 
n’a plus à se dévaloriser maintenant car blessé et handicapé c’est 
normal qu’il n’aille pas traverser la rivière. Tant que le conflit 
biologique est là, la personne est aveugle à son conflit et continue 
à se charger de stress. 

… Le cerveau automatique est exclusivement programmé 
en terme biologique de survie, c’est-à-dire qu'il est purement 
réactionnel. Quand il intervient il donne toujours une solution 
biologique adaptée au problème, dans le sens de la survie. 

La maladie est la solution parfaite du conflit psychologique 
ingérable par le cerveau dans l'univers biologique. 

Le cerveau automatique fonctionne de multiples manières si- 
multanément et en particulier comme un ordinateur couplé à un 
lecteur de cassettes. Si cinq ans et demi après votre maladie, vous 
refaites la même maladie, cela veut dire que vous avez restimulé 
exactement un sur-stress dans la même position conflictuelle. 

Quelquefois les choses peuvent être plus complexes parce que 
dans les clans familiaux circulent des mémoires et l'être vivant 
exécute les programmes de ces mémoires transmises par ses as- 
cendants. 

Le bon fonctionnement et les dysfonctionnements du corps 
et de l’esprit relèvent de programmes biologiques maintenant 
connus. Il est possible de savoir quand et pourquoi le cerveau 
enclenche dans le physique ces réactions instinctives au service 
de notre mieux-être. 
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1. Biologie totale des êtres vivants décrite sous forme d'histoires 
naturelles comparant les trois règnes : végétal, animal et humain 
et à son application pratique : le décodage biologique. 
2. Perte de la substance complexe qui recouvre certaines fibres 
nerveuses. 
3. Invariant : qui ne varie pas. 

Et là, avec cet article, je comprends pourquoi j'ai une SEP 
mais je reste toujours avec la question : « Pourquoi mainte- 
nant ? » 

La sortie du tourbillon 

Comme au moment de l’annonce de la maladie, en peu de 
temps, il se passe beaucoup de choses. En quelques semaines, 
tout s’accélère… 
+ La séance chez le kiné où je récupère ma jambe. 
° La lecture de l’article de Claude Sabbah. 
+ La lecture du livre de Jean-Pierre Moreau. 
° Les préparatifs pour le grand voyage. 
e La séance chez C. juste avant le départ. 

La lecture du livre de Jean-Pierre Moreau 

En décembre 2003, je découvre « par hasard » (mais est-ce 

vraiment un hasard ?) à la FNAC, ce livre intitulé Parce que je 

ne veux pas mourir — à la poursuite des médecines du monde. 

Quelqu'un en qui je me reconnais, qui a la même démarche 

de ne pas vouloir mourir. Le titre fait « tilt », c’est exactement 

ce que je pense ! 
Je rigole en constatant : il a fait un tour du monde des 

médecines, moi je fais un tour de France des médecins (avec 

une incursion en Belgique !) pour pouvoir faire un tour du 

monde. 
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Je me suis fait «avoir» pendant la lecture en pensant, 
espérant avec lui que l’on pouvait guérir de la SEP croyant à 
chaque expérience que cela va être bénéfique. 

Je suis impressionnée par sa volonté. Vouloir aller mieux 
et ne pas accepter l’évolution de la maladie, c’est déjà beau- 
coup. 

Sa démarche m'intéresse mais je n’ai pas aimé la conclu- 
sion : quand il revient de ses voyages, les médecins posent 
un nouveau diagnostic : ce n’était pas une sclérose en plaques 
mais une autre maladie. 

Actuellement, ce qui me met vraiment en colère dans les 
réactions face à ma guérison, ce sont les personnes qui me 
disent : « Ce n’était pas une SEP » Puisqu’on n’en guérit pas 
(principe de base ! Vous connaissez « le chef a toujours rai- 
son. »), si Je guéris, c’est donc que ce n'était pas ça... 

Pourquoi cette colère ? On nie ma maladie, ce que j'ai vécu 
pendant ces quatre années et demie... On met en doute ma 
parole. 

Une autre réaction (que je ressens comme un peu perver- 
se), celle de mon neurologue, est de dire : « Profitez-en ! » Là 
on ne nie pas la maladie, mais juste la guérison. C’est un peu 
moins grave mais on est toujours dans le principe : 1. Le chef 
a toujours raison. 2. Si le chef a tort, se reporter au 1... 

Le grand voyage 

Il s’agit d’un petit tour en Méditerranée orientale pour 
tester mes capacités à voyager et pour préparer, si cela est 
possible, mon tour du monde en repérant les possibilités et 
difficultés d'organisation à prévoir. A.-M. et moi partons 
pour 11 semaines en Egypte, Jordanie, Syrie, Turquie et Grèce 
(juste deux petites îles proches de la Turquie). 

C’est aussi mon cadeau d’anniversaire : pour mes 50 ans, 
J'ai annoncé ce projet. C’est un événement, nous ne sommes 
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jamais parties aussi longtemps. Mais il est super organisé (par 
nous et avec Internet) : nous avons des adresses pour toutes 
les nuits (et une assurance rapatriement au cas où...). 
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La guérison 

Février 2004 : Dr C. 

J'ai consulté le Dr C. aux Ponts-de-Cé. 
J'arrive pour la consultation dans une salle d’attente éton- 

nante, décorée de tableaux pleins de couleurs avec, posé sur 

une table, un livre qu’il a écrit avec sa femme (je crois) sur les 

plantes. J’entre dans un grand cabinet de consultation. Je m'as- 

sois en face de ce monsieur que je ne connais pas, qui a été mé- 

decin, qui ne l’est plus et à qui je dis que je viens parce que jai 

une SEP et que j’ai lu des choses sur le décodage biologique. 

J'ajoute qu’on m'a dit qu’il soignait avec cette méthode. 

Dans le petit article, quand j'ai lu ce qu’écrivait le docteur 

Sabbah sur Joé, le chasseur préhistorique, je me souviens que 

j'étais très émue parce que c'était mon histoire qu’on racon- 

tait. Ça me faisait penser à un épisode de ma vie : le problème 

de déplacement vers le bas, pour moi, dès la première lecture 

(je l'ai relu plusieurs fois en me mettant à chaque fois à la 

place de Joé) ; j'ai traduit immédiatement déplacement avec 

verticalité vers Le bas, par chute : >] = chute. 



Je sais en effet que j’ai été conçue pour remplacer une pe- 
tite sœur qui est morte en tombant par la fenêtre du 1° étage. 
A la lecture de cet article, j’ai établi un rapprochement avec 
la SEP qui serait liée à un problème de déplacement vers le 
bas que moi j'avais traduit par « chute ». Quand on parle de 
dévalorisation de soi, ça me paraît évident par rapport à cette 
petite sœur, moi qui avais toujours imaginé que j'étais forcé- 
ment moins bien qu’elle, qu'elle aurait été un ange si elle avait 
vécue, que mes parents n’avaient pas gagné au change. 

Ce monsieur C. me dit alors que puisque j'ai trouvé, Je 
suis guérie ! Je souris en disant que ça me paraît un peu facile 
puisque je vis avec cette histoire depuis 50 ans. Je précise que 
je ne comprends pas pourquoi j'aurais attendu plus de 40 an- 
nées pour faire une SEP si c’était si simple ! Je ne comprenais 
vraiment pas. 

Alors, il est entré dans une rage folle, devenant « fou fu- 
rieux », m'insultant même! J’ai retenu cette phrase assez 
extraordinaire : j’étais « la pire des connes ». 

Le plus étonnant, c’est que c’est exactement ce que je me 
dis à moi-même lorsque je m’en veux, mais me l’entendre as- 
séner par cette personne m’a fait un drôle d’effet ! 

Donc j'étais « la pire des connes » puisque j’avais la guéri- 
son à portée de main et que visiblement je n’en voulais pas. Eh 
bien, je n’avais qu’à rester en fauteuil roulant, complètement 
décrépie, il ne pouvait rien pour moi, j'étais complètement 
idiote etc, Ça a duré un certain temps. 

J'étais en larmes, me répétant que je n'étais pas venue pour 
me faire insulter, mais je n’arrivais pas à bouger, je regardais ce 
fou furieux (je n’ai pas d’autre mot) et je me sentais véritable- 
ment en face de quelqu’un qui n’était pas normal. 

J'étais scotchée, médusée. On m’a dit après que ça s’appe- 
lait de la sidération, oui, j'étais dans un état qui ressemblait à 
cela. 
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Au bout de quelques minutes, qui m’ont paru très lon- 
gues (je ne sais pas si c’était quelques minutes tant j'ai eu 
impression de m'être fait insulter longtemps), après un 
grand silence, il s’est un peu calmé et a commencé à papoter 
(je n’ai pas d’autre mot) à propos de sa vie : pourquoi il était 
médecin, pourquoi il ne l'était plus, pourquoi il continuait à 
soigner, il racontait des histoires personnelles sur sa famille, 
son enfance etc. 

J'étais rassurée qu’il se soit un peu calmé car l’état dans 
lequel il s’était mis m’avait quand même impressionnée. 

Une fois calmés tous les deux, et c'était sans doute le but 
de son petit bavardage, il m’explique que s’il s’est montré 
aussi violent, c’est volontaire, que tous ses mots étaient choi- 

sis. Son raisonnement est le suivant : ma maladie est arrivée 

de façon violente, il fallait qu’elle parte de façon tout aussi 
violente. 

Il persiste et affirme que je suis guérie. Je me garde bien 
de répondre quoi que ce soit pour éviter de revivre la même 

scène. J'ai quand même posé quelques questions pour savoir 

pourquoi j'avais attendu plus de quarante ans pour faire une 

SEL pourquoi je ne l’avais pas faite à 20 ans comme tout le 

monde (statistiquement les gens font des poussées entre 20 

et 40 ans). Il a eu des explications qui m’ont fait plaisir parce 

qu’elles m’ont paru logiques. Je disais depuis le début que ma 

poussée de SEP était liée au fait que javais beaucoup maigri, 

et il m’expliqua qu’en maigrissant, j’avais enlevé un obstacle à 

la marche, alors avec la poussée de SEP je recréais une raison 

de ne pas marcher. C'était cohérent et logique, ça me conve- 

nait. 
Ma petite sœur morte en tombant par la fenêtre devait 

avoir 2 ans et commençait à marcher. On habitait au Maroc 

à l’époque, au deuxième étage d’un immeuble, j'ai toujours 

vécu avec cette histoire qui n’était pas parlée. On ne parlait 
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pas de cette enfant, mais elle existait : il y avait une photo 
dans la chambre de mes parents et c'était évident, sans avoir 
besoin d’être dit. Ce que C. m’a expliqué, c’est que le projet 
de mes parents en me faisant pour la remplacer c'était aussi 
quelque part de m'empêcher de marcher, puisque marcher 
pouvait être dangereux, que l’on pouvait en mourir. J'avais 
totalement intégré cette peur et ainsi je répondais au projet de 
mes parents : être vivante mais ne pas marcher. 

J'avais appliqué cette règle en étant une petite fille très 
tranquille, qui faisait volontiers plaisir à ses parents en étant 
toujours dans les livres, sans trop bouger, toujours sage. 
Ainsi, on pouvait toujours savoir où j'étais. Je marchais peu. 

Lorsque j'ai voulu maigrir un an avant ma poussée impor- 
tante de SEP j'ai consulté une médecin, qu’Anne-Marie avait 
déjà rencontrée. Elle avait déjà maigri et j’étais agacée par les 
commentaires de notre entourage : tout le monde disait que 
ce n’était pas à elle de maigrir, mais plutôt à moi ! 

Jai donc décidé de consulter cette femme afin de régler 
mes histoires avec le regard des autres. Puisqu’il fallait une 
motivation forte pour ce toubib pour engager un tel proces- 
sus, j’ai dit que c’était pour pouvoir marcher. 

Anne-Marie et moi avions pour projet, toutes les deux, 

d’aller faire des balades, des randonnées et j'étais gênée, un 
peu essoufflée, j’étais vraiment trop grosse. J’ai engagé ce ré- 
gime amaigrissant pour marcher. Tout a très bien fonctionné 
puisqu’en neuf mois j’ai perdu 35 kilos ! J'aurais donc dû pou- 
voir marcher, ce que j’avais un peu fait pendant les vacances 
d’été en trouvant que c’était facile et agréable. 

Dans la logique du projet de mes parents, pour le respecter 
encore, je me suis empêchée de marcher avec cette poussée 
de SEP malgré mes 35 kg de moins. Au lieu de marcher beau- 
coup plus facilement, j’ai marché beaucoup moins, puis de 
moins en moins. 
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Pourtant, quand est arrivée cette poussée, personne n’a cru 
mes explications : je sentais, comme une évidence, que c'était 

parce que j'avais beaucoup maigri, mais tout le monde rétor- 
quait que c’était impossible ! 

Mon régime ne provoquait aucune carence qui aurait pu 
générer des problèmes neurologiques, bref : aucun rapport ! 

Mon point de vue personnel qui, pour la plupart des gens 
était idiot, se retrouvait dans la démarche de décodage biolo- 
gique (biologie totale) : javais trouvé une nouvelle réponse 
au fait qu’il ne « fallait pas que je marche ». 

Pour revenir à la dévalorisation de soi, que j’avais perçue 
de mon côté, je me dévalorisais par rapport à ma sœur. C. m’a 
donné un autre point de vue : chez mes parents aussi, on pou- 
vait comprendre que la dévalorisation était très forte puisque 
par rapport à l’accident et à la mort de leur enfant, ils étaient 
aussi dépréciés dans leur rôle de parents, eux qui avaient laissé 
mourir (on peut le dire comme ça) un de leurs enfants. Ils 
étaient donc de mauvais parents. 

Je n’étais plus seule à porter cette dévalorisation, il y avait 
aussi mes parents. Dans leur projet me concernant, il y avait 

pour eux aussi une dévalorisation et une inquiétude très fortes. 
Le raconter de cette manière me donne l’impression que 

c’est logique et cohérent, et j’ai eu l'impression que ce que C. 

me disait insufflait quelque chose de logique dans ma vie, une 
logique qui m’est propre. 

Cette explication a été forte pour moi, elle m’a permis de 

comprendre que je réalisais le projet de mes parents. J'avais 

voulu en sortir en maigrissant et en marchant, mais leur pro- 

jet était plus puissant. Pour le respecter, il m’avait donc fallu 

trouver une autre solution : à la fois ne pas mourir, et ne pas 

marcher puisque c’était la même chose. 

Après quelques explications, schéma à l'appui, C. a ajouté 

que dans une telle maladie neurologique, il y aurait de nom- 
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breuses choses à remettre en route et que ce ne serait pas im- 
médiat. Ça ne se ferait donc pas du jour au lendemain. 

Pour certaines maladies le « décodage biologique » pouvait 
avoir des résultats instantanés, mais j'ai compris que pour 
moi, il y aurait certes des améliorations, puisque j'étais « gué- 
rie », mais pas tout de suite. 

En sortant de chez lui, j’étais totalement sonnée par la 

violence du choc et il y a eu une scène qui m’a fait sourire. Je 
suis allée payer la consultation et sa femme m’a proposé un 
autre rendez-vous, mais j’ai répondu : « Je n’en ai pas besoin, 
je suis guérie ! » 

Elle à commenté : « Oui, parfois ça marche comme ça. » 

Une fois à l'extérieur, j'étais souriante mais assommée. Je 
me répétais : je suis guérie, je ne perds rien à y croire, pour- 
quoi pas ? Ces explications me convenaient. 

J'ai évidemment appelé Anne-Marie et on s’est donné ren- 
dez-vous sur un parking ; elle sortait de son cours de gym, je 
lui ai raconté la scène dans la voiture. 

Je ne pensais pas, à ce moment- R, à à une guérison totale — 
mais pourquoi ne pas y croire — mais plutôt à partir en voyage 
quelques jours après. 

Si cette nouvelle était réjouissante, elle laissait néanmoins 
un gros point d’interrogation : « Qu'est-ce que ça veut dire 
être guérie, comment ça va se passer maintenant ? » Ne com- 
prenant pas trop ce qui m'arrivait, nous décidons de n’en 
parler à personne. 

C'était l'inquiétude, l'excitation et l’euphorie du départ 
en vacances. On prévoyait de partir 2 mois et demi, pour un 
grand voyage, et à ce moment-là, c'était ce qui était le plus 
important. 
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Le voyage 

Nous sommes parties quelques jours après. Pendant le 
voyage, cette question m'est restée : « Qu’est-ce que je suis 
capable de faire ? » « Que va-t-il se passer pour moi mainte- 
nant ? » 

J'avais emporté mon déambulateur car à ce moment-là, je 
ne pouvais pas marcher plus de 500 m... mais il n’a servi qu’à 
porter mon sac ! En Égypte, il était de toute façon inutile (pas 
de trottoirs, impossible de rouler) et il est devenu un objet 
encombrant. 

Petit à petit, pendant le voyage, je me suis rendu compte 
que je marchais de plus en plus. Ma politique était simple : 
marcher tant que je le peux et m’arrêter dès que je suis fati- 
guée. 

En fait, je marchais beaucoup plus de 500 m, en faisant des 

pauses bien entendu. Mais je repartais aisément et le soir je 
n'étais pas si épuisée que j'aurais pu le penser. 

Très vite (ce fut évident dès l'Égypte et encore plus après), 
jai commencé à ressentir des douleurs dans les jambes. Il ne 

s'agissait pas du tout de la douleur de SEP mais de courbatu- 
res ! Parce que je marchais, parce que mes muscles des jambes 

se refaisaient au fur et à mesure. 
J'avais toujours en tête ce questionnement : « Jusqu'où 

vais-je aller ? » 
En Égypte, j'ai donc été active, vécu des moments très forts 

et effectué des gestes dont je ne me serais jamais crue capable. 

Par exemple, sur le bateau de croisière du lac Nasser, jai dû 

descendre une échelle à pic le long du bateau pour m’installer 

dans une barque et partir visiter les sites. 
Il y avait toujours des personnes pour me tendre la main (au 

propre comme au figuré !). Notre guide, par exemple, sortait 

d’un accident vasculaire et comme il était un peu en difficulté 
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par rapport à la marche lui aussi, nous étions solidaires et il 
me donnait un coup de main. On a même fait la distance entre 
deux temples en tracteur (que le guide avait trouvé). Cette 
solidarité m’a permis de faire toutes les visites qui étaient pré- 
vues au programme. Au début du voyage, seules certaines ont 
été impossibles, mais surtout à cause de la chaleur. 

En somme, j'ai fait beaucoup plus que je ne l’imaginais, 
sans ressentir de fatigue particulière. J'étais quelquefois fati- 
guée mais comme tout le monde, ce qui était très rassurant, et 
j'avais ces étonnantes courbatures dans les jambes. 

Et, petit à petit, j'ai pu faire de plus en plus de choses. 
La guérison, pour moi c’est Damas. Ce ne fut donc pas 

Lourdes, mais Damas ! Dans la journée j’ai marché, marché, 
marché, visité des musées, m’arrêtant manger, rencontrant des 

gens, faisant une pause aussi dans la mosquée. Ce jour-là, nous 
n'avons pas pu prendre de taxi (il y avait des embouteillages), 
aller et le retour pour le souk se sont donc faits à pied ! 

J'ai simplement juste refusé, le soir, de ressortir dîner et 
consulter Internet. Dans la chambre, j’en ai profité pour 
mesurer sur le plan le trajet de la journée : 8-9 kilomètres, 
auxquels s’ajoutait la visite de deux musées. pour quelqu'un 
qui marchait tout juste 500 m en partant, avec une grande 
fatigue. c’était pour moi miraculeux. 

C’est précisément ce jour-là, que je me suis dit que, de fait, 
j'étais guérie. Le lendemain, j'étais fatiguée comme tout le 
monde. Ce qui ne m’a pas empêchée de visiter le musée d’ar- 
chéologie et de marcher encore dans la ville. 

Évidemment, cette découverte me bouscule. C’est extra- 
ordinaire ! Je commence à me poser des questions sur la suite, 
sur ce qui va désormais changer ma vie... Je me demande 
aussi : « Comment en parler, le dire à mon retour ? » 

Et là, se produit à nouveau un épisode étonnant : nous al- 
lons à Palmyre qui est un site trop grand pour moi. La grande 
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colonnade traverse le site sur plus d’un kilomètre et j'ai vu 
une photo impressionnante. Nous prenons un bus climatisé. 
Il y a une mini tempête de sable. Je suis fatiguée. Je m’aperçois 
que je ne peux pas parler : une extinction de voix ! Seule à 
une terrasse de café, car A.-M. est partie visiter le musée et la 
palmeraie (moi, j’en ai marre des vieilles pierres, des murs et 
des chemins impraticables !), je ris tout à coup en me disant 
qu’au retour cela va être difficile, je ne pourrai pas ne pas dire 
que je suis guérie : voilà pourquoi je ne parle pas aujourd’hui : 
ne pas parler, cela règle le problème ! Mon extinction de voix 
ne semble due ni à la climatisation ni à la tempête de sable ! 
Merci M. Sabbah de m’avoir convaincue que toute maladie est 
lexpression d’un conflit ! 

Après la Syrie, nous partons pour la Cappadoce.. Un 
rêve : depuis 20 ans, je suis fascinée par les troglodytes. J’ai 

même acheté une cave dans le tuffeau que nous avons rendue 

à nouveau habitable. Je suis enchantée d’être dans cette région 
que j’ai imaginée à partir de photos et de récits de voyage. 

Il y a partout des publicités pour des vols en montgolfière. 

J'en ai envie, ce doit être merveilleux, mais j’ai le vertige de- 

puis toujours (et bien sûr j’ai toujours pensé que cela était lié 

à l’histoire de ma sœur morte en tombant). J’ai le vertige sur 

un tabouret et même parfois cela m’est arrivé au bord d’un 

trottoir ! | 
Finalement l’envie est la plus forte, C’est le printemps, le 

début du mois de mai correspond à mon anniversaire. A.-M. 

m’offre donc un vol en montgolfière au-dessus de cette région. 

Mais comme elle est très angoissée, nous suivons les conseils 

du guide du routard qui parle de vrais professionnels. En effet 

X. et Y sont des pros et je vis plus d’une heure de vrai bon- 

heur. Je n’ai même pas eu peur une seconde. J'ai toujours été 

en sécurité et l'atterrissage sur la remorque a été totalement 

impressionnant de maîtrise. 
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Si je n’avais pas parlé de la mort de ma sœur, Je pense que 
je n’aurais pas imaginé être capable de voler. Là, je sentais que 
javais dépassé le vertige et qu'être dans les airs était envisa- 
geable. 

D’en avoir parlé permettait d’ouvrir des perspectives et de 
dépasser mes limites 

Favais en fait tourné autour de la vraie raison de la maladie 
depuis le début. Pendant de nombreuses séances de psy et de 
nuits d’insomnie : pourquoi une sclérose en plaques et pas 
un cancer comme tout le monde dans ma famille, pourquoi 
maintenant et pas à 20 ans comme beaucoup ? Pourquoi des 
symptômes sur la marche et pas la vision aussi... J’ai imaginé 
des tas de raisons, à partir de tout ce que j'avais lu. 

Comprendre ce qui s’est passé 

Mes lectures 

L'ouvrage que j'ai lu après l’épisode de guérison, qui s’ap- 
pelle Vouloir guérir, m’a permis de comprendre en particulier 
que je ne pouvais que guérir en agissant comme je l’ai fait. 

Au retour du voyage, je commence à parler de « ma gué- 
rison » et j’ai besoin de comprendre, d’avoir des arguments 
pour pouvoir expliquer. Je lis donc quelques livres sur le 
sujet : Les Racines familiales de la mal à dit de Gérard Athias, 
Salomon Sellam, Aïe mes aïeux ; mais surtout, vouloir guérir 
d'Anne Ancelin Schutzenberger. 

Là, je comprends pourquoi j'ai réussi à guérir : j’ai suivi ses 
prescriptions sans le savoir et du coup, je peux les recomman- 
der : ça marche ! 
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EXTRAIT DE VOULOIR GUÉRIR 

D’ANNE ANCELIN SCHUTZENBERGER 

Se faire plaisir 

Les bonheurs, les petites joies de la vie font partie de l’exis- 
tence et de la guérison et de l’envie de vivre ; et on n'y pense pas 
toujours assez. 

On dresse une liste de choses agréables à faire et financière- 
ment pas chères. De cette liste, on en fera au minimum quatre, 
quatre choses chaque jour. 

Cette liste, on l’écrit, on l'affiche, on décide de faire ces cho- 
ses, on crée un espace pour le faire, on se programme, on le fait 
réellement. 

Cette liste est une prescription médicale. 
Je vais vous citer en vrac une liste de choses agréables que 

beaucoup de malades imaginent pouvoir faire aisément et qu’ils 
font réellement, facilement et qui jalonnent leur vie quotidienne 
de moments de calme et de joie. 

On sait en se réveillant, que la journée offrira des choses 
agréables. 
° une fleur, un oiseau, un air de chanson, un raton laveur… ; 

° regarder le ciel, le soleil, les nuages, la lune les étoiles. ; 

+ voir la pluie tomber sur un arbre, regarder les gouttes. ; 

e écouter le chant des oiseaux. ; 

° observer les pigeons sur la fenêtre, ou nourrir les oiseaux. ; 

e lire un roman... ; 

° respirer et se détendre. s’étirer longuement. ; 

+ écouter de la musique (radio, télévision, disque ou concert, 

piano, cassette) … 
e aller au musée ou dans un parc. ; 

+ parler au téléphone avec des amis. ; 

° recevoir des visites agréables... ; 

e rire avec les copains. ; 
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+ aller voir une exposition florale. 
° voir grandir et sms une fleur. ; 
° aller en ville... 
+ aller au cinéma, au théâtre, au café, au restaurant. 
° aller à la piscine. ; 
+ faire du tennis, ou du golf, du footing, du jogging, nager, mar- 
cher... ; 
° descendre se promener dans le jardin ; 
° un petit déjeuner à la terrasse d’un café, avec des croissants 
chauds... 
+ marcher dans les bois. 
° me parfumer… ; 
e me réveiller au soleil. : 
+ manger des coquillages. 
° manger un fruit exotique... ; 
° faire la fête. ; 
° voir se lever le soleil. 
e rêver et m'en souvenir... ; 

° me faire masser. ; 
° me faire frictionner avec de % bonne eau de Cologne... ; 
+ prendre une bonne douche. 
° faire un bon repas (« se faireu une petite bouffe »).… 
* partir en week-end avec son conjoint ou ami(e), ou pe chez 
des amis. ; 
° prévoir un petit voyage. ; 
° admirer.une fleur, respirer une fleur. ; 
+ soigner ou planter une fleur, une plante, un arbre... ; 
+ commencer à faire de la peinture. ; 
° faire un sac, un coussin brodé... ; 
° réciter un poème, écouter un poème... ; 
° caresser un chat ou un chien ; 
° embrasser quelqu'un que j'aime beaucoup (nommer qui au 
besoin) … ; 
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+ prendre une heure de bonne détente... ; 
° dormir à mon gré... ; 
+ faire la grasse matinée... ; 
+ Le petit déjeuner au lit, avec des croissants chauds. ; 
° se balancer doucement dans un fauteuil à bascule, sou une 
véranda, au soleil. 

Des choses agréables, il y en a beaucoup qui sont faisables, 
même au lit, même malade, et sans dépenser beaucoup d'argent. 
Il y en a beaucoup dont on peut faire le projet dès maintenant et 
le réaliser bientôt... ou espérer le faire un jour. et en jouir dans 
sa tête dès maintenant. On peut ainsi faire (et prévoir) aussi : 
e partir en Irlande, me promener en carriole, aller à Venise, à 
Rome, à Paris, à New York, à Vienne... à Tahiti. aux Antil- 

les... en montagne... ; 
e aller voir un ballet à l'Opéra... ; 
° avoir un chien (un chat, un canari, une plante verte)... ; 
° développer mes propres photos (apprendre à). ; 
° tisser (apprendre à). ; 
e avoir une chambre à mot. ; 

° avoir un lit confortable... ; 
° avoir des draps doux, propres, bien tirés. ; 
+ acheter une robe, des chaussures. ; 

° faire mon pain. ; 
e faire les magasins. ; 
° faire du vélo. ; 
° marcher sans sac à main, ni paquet... ; 
° aller chez le coiffeur. ; 
e m'acheter des vêtements neufs. ; 
° apprendre une autre langue... ; 
° bouger, chanter, rire. ; 
+ me faire de nouveaux amis. ; 
e déménager. ; 
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e avoir une bonne chaîne pour écouter de la musique douce... ; 
° assister au carnaval des enfants. ; 
+ participer à une bataille de fleurs. ; 
+ aller voir le pays d’où vient ma famille... ; 
° partir en vacances. ; 
+ avoir une femme de ménage ou quelqu'un qui m'aide à ranger 
et à nettoyer... ; 
° qu’on s'occupe de mes papiers : rangement, réponse et envoi 
du courrier, qu’on règle les démarches pour moi : sécurité sociale, 
impôts, factures. ; 
+ m'occuper de moi (qu’on s'occupe gentiment de moi). ; 
+ diverses autres choses. ; 
°... ce qui vous plaît, vous détend, vous fait rire, vous fait 
oublier les ennuis, problèmes, soucis du quotidien, ce (et ceux) 
qui vous ouvre(nt) les portes du futur et apporte(nt) paix, calme, 
détente, joie, espoir. 

Du temps pour vivre — du temps pour soi. 

Lordonnance prescrit donc quatre choses agréables à effec- 
tuer tous les jours. On peut parler aussi du « devoir sacré de 
l’égoisme ». 

Il est important de rire, de prendre plaisir à la vie, de se 
détendre, de se faire plaisir. Il est important de savoir qu’on va 
avoir de bons moments, de se programmer de lu joie. Pour les 
gens sérieux que nous sommes, ne faire tout le temps que ce que 
l’on a envie de faire : c’est très difficile ! On prescrit donc au 
malade grave de ne faire que ce qu’il a envie de faire à 100 % et 
à 100 % du temps, de ne voir que ceux qu’il désire voir. 

Aller mieux, arrêter l’évolution de la maladie, guérir, c’est 
arrêter le temps qui s'écoule et vivre autrement. On pourrait 
presque dire que ce n’est pas possible, que cela semble difficile de 
guérir, si l’on ne prend pas un tout petit peu de temps pour soi, si 
on ne s’autorise pas à vIVre. 
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Guérir, c’est aussi concentrer toute son énergie à guérir. 
Extraits de Vouloir guérir — l’aide au malade atteint d’un 

cancer d’Anne Ancelin Schützenberger — à lire absolument ! 

Je suivais les conseils de ce livre sans le savoir, avant même 

de connaître son existence, puisque je lai lu après ma guéri- 
son ! 

Pour moi, ce n'étaient pas quatre petits plaisirs par jour 
mais au moins un moment de bonheur (et souvent c’était plu- 
sieurs fois par jour !). Je parle au passé parce que je me rends 
compte que depuis ma guérison jy suis moins attentive, ce 
n’est plus « obligatoire », mais je crois que j’ai pris le rythme 
et que même si je suis moins attentive, moins vigilante, jai 
tous les jours quelques plaisirs : maintenant, ils sont entre 
autres de marcher sans y penser (je m’en émerveille encore), 
pouvoir marcher vite et courir, ne plus avoir peur de traverser 
une rue car, même s’il y a un obstacle, sans anticiper, je sais 

que je peux accélérer ou courir pour l’éviter. 
Quelques exemples de mes petits bonheurs : 

+ Certains ont été tellement forts que j’en suis encore émue, 

comme la pousse de bourgeons de frêne, que je suivais tous 

les jours en passant devant en scooter. J'étais heureuse de les 

retrouver le matin en allant travailler. Presque un rendez-vous 

amoureux ! 
+ Ce scooter a été source d'émotions car il me permettait de 

voir les choses, de pouvoir faire un détour pour aller admirer 

la vitrine d’un fleuriste, une fontaine, de prendre un café au 

bord de l’eau ou manger un sandwich sur le « port », de faire 

une grande promenade sur la plage (sur le sable mouillé). Une 

vraie autonomie et pas besoin de compter ses pas. 

+ la gentillesse des personnes me demandant des renseigne- 

ments sur mOn SCOOtET ; 
° les chauffeurs de bus attentifs et me laissant traverser ; 
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° J'ai aussi souvenir d’un sourire (sans raison, mais justement 
la gratuité en fait le prix) d’une Jeune femme croisée au volant 
d’un camion. 
+ Beaucoup de mes bonheurs étaient liés à ce que Je regardais. 
Le fait de moins marcher m’a permis de développer, je pense, 
un regard plus attentif aux choses et aux gens. 
+ La beauté de personnes croisées, une allure et une démar- 
che rigolotes, un détail de vêtement, une couleur, un tissu, un 
bijou. 
° Le plaisir du soleil derrière une vitre, au café, ou sur une 
terrasse devant les montagnes enneigées… 
° Le plaisir de la pluie sur les toits en ardoise, brillants. 
e Les gris aussi en Bretagne avec tellement de nuances inima- 
ginables : le ciel, la mer, les arbres ; même la terre était grise. 

un trésor d’argent ! 
° Le plaisir de manger des fruits pendant une période de ré- 
gime Kousmine ou Seignalet ensuite, avec un maximum de 
légumes et fruits crus. 
° Le plaisir d’associer des goûts et des couleurs (fraise-kiwi, 
framboise-myrtille, poire-raisin muscat…) dans lacrème Budwig 
du matin... Cela met de bonne humeur pour la journée. 
° Sur le toit rond en prenant l’ascenseur à mon travail, il y 
a pratiquement toujours un ou deux pigeons : c’est comme 
un rendez vous. Et s’ils ne sont pas là, il y en a toujours sur 
le faîte du toit au loin. Des silhouettes, ombres chinoises qui 
ressemblent aux toits des temples et pagodes. 

Je crois aussi que ma volonté de guérir s’est traduite chez 
moi par un désir de ne pas me laisser « dévorer » par la mala- 
die, de maîtriser un peu les événements : je formulais simple- 
ment « que la maladie me laisse du temps pour faire ce que j’ai 
à faire ». 

Dans le cadre d’une SEP la guérison, ce n’était même pas 
envisageable et le titre du livre du Dr Kousmine, La SEP est 
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guérissable ? — même avec un point d'interrogation — semblait 
pour tout le monde une provocation ; moi, je me contentais 
de souligner le point d’interrogation qui laisse une porte 
ouverte, et le contenu du livre qui décrit des améliorations 
notables. 

La volonté de guérir s’est manifestée par le fait de laisser 
les rencontres se faire et saisir les opportunités et les coups de 
chance quand ils se sont produits : des lectures, des rencon- 
tres, essayer des traitements et régimes, écouter sans a priori, 
quelquefois faire des croix sur ses convictions (jeux de mots 
à propos des crucifix et icônes chez D. !), chercher des infor- 
mations, les confronter, apprendre. 
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Conclusion 

Ce que j'ai appris pendant la maladie 

Que tout n’est pas blanc ou noir mais qu’il y a des millions 
de possibilités de gris (et de couleurs) qu’il faut apprendre à 

voir. Pour mes 50 ans, le thème de la fête était l’arc-en-ciel : 

pendant la pluie, il suffit d’un peu de soleil ou de lumière 
pour qu’apparaissent toutes les couleurs : à travers une goutte 
d’eau (de larme !), il y a aussi la beauté (parfaite) et on peut y 

voir toutes les couleurs (en y regardant de près, avec un peu 
d’effort et une lentille. quelquefois). 

J'ai aussi appris à faire des choix : difficile quand on veut 

tout ! 
Et aussi à renoncer et ne pas regretter ce que je ne pouvais 

pas (plus) faire. 
Apprécier juste d’être en vie. 
Ne pas trop attendre pour réaliser certaines choses, car on 

ne sait pas ce qui peut arriver : « Ne pas remettre au lendemain 

ce que l’on peut faire le jour même » ; ce proverbe qui m'éner- 

vait beaucoup, je l’ai compris et même mis en pratique. 



Prendre le temps d’apprécier les petites choses. Par exem- 
ple, en août je découvre avec émerveillement l'affiche des 

accroches-cœurs (fête de rue qui se déroule tous les ans en 
septembre à Angers) : il s’agit d’une plaque d’égout d’où sort 
une fleur. Pour moi qui me représente les plaques que j'ai 
dans la tête comme des plaques d’égout (on a imagination 
qu’on peut !), c’est un espoir ! Je mets cette affiche dans mon 
bureau et tous les jours je me dis, en la regardant que la vie 
peut être belle et qu’il y a l’espoir que de cette maladie, je fasse 
pousser une fleur ! 

Éliminer tout ce je faisais sans réfléchir et qui n’apporte 
rien : quand faire demande de réfléchir, cela permet de faire 
aussi le tri, de garder mon énergie pour ce qui est réellement 
utile ou plaisant. 

Ne voir que des gens « vrais », authentiques, avec lesquels 
je n’ai pas l'impression de perdre mon temps (qui n’est plus 
extensible mais devient précieux, donc ne pas le gâcher avec 
des personnes « sans intérêt », qui disent des banalités, ne 
parlent que des autres ..). 

Je suis devenue très sélective dans mes relations ; le nom- 
bre de gens avec qui les relations sont superficielles ! Je n’ai 
plus envie de cela : la maladie peut être un bon prétexte : « Je 
suis fatiguée », me permet d’éviter les rencontres inutiles. 
Pour certains cela se fait naturellement, je ne suis pas très 
drôle, exigeante et ils disparaissent spontanément. 

Mon rêve, il y a quelques années, était d’atteindre la séréni- 
té (avoir lès bonnes réactions par rapport aux événements), je 
ne suis pas sûre d’y être parvenue mais j’ai fait de très grands 
pas. 

Grâce aussi à la psychothérapie, j j'ai pu SPP te à dire ce 
que je pense et à exprimer plus mes émotions. 
Je serais capable d'écrire tout un livre sur ce que « j’ai ap- 

pris » grâce à la maladie et pendant ces 5 années. 
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Avec la guérison, j’ai aussi appris à être fière de moi et à 
l’accepter. Au début, je disais que je n’étais pour rien dans cet- 
te histoire de guérison, mais finalement c’est bien la mienne, 
et c’est moi qui la fais, la vis et l’écris au fur et à mesure. 

Depuis que C. m’a traitée de « pire des connes », je ne me 
le suis plus jamais dit à moi-même comme je le faisais avant. 
Aujourd’hui, je fais encore des conneries bien sûr, mais je ne 
me trouve pas « conne ». 

Si je trouve encore quelquefois, le matin avant d’aller au 

travail, que la vie est trop difficile pour moi, cela n’a plus le 
même sens. Je pense que ce qui m'attend dans la journée va 
être difficile peut-être, mais je n’imagine plus que les difficul- 
tés sont insurmontables. Après Damas et le vol en montgol- 
fière, tout est possible ! 

Guérir d’une sclérose en plaques est possible... alors 
pourquoi pas, comme prochaine étape, la sérénité ou même 
la sagesse ? 
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Annexes 

I. Recette de la crème Budwig (dans la méthode Kousmine) 

1. Battre en crème 4 cuillères à café de fromage blanc maigre 

(de 0 à 20 %) et deux cuillères à café d’huile de tournesol, de 

germe de blé ou de lin garantie de pression inférieure à 45°. 

L'émulsion doit être complète ; pour cela l’huile et le fromage 

seront battus avec assez de vigueur dans un bol avec une four- 

chette ou alors au mixer. 

2. Ajouter : 
° le jus d’un demi-citron ; 
° une banane bien mûre écrasée, ou deux cuillères à café de 

miel, ou deux cuillères à café de sucre intégral (sucanat) ou 

des fruits séchés ; 
° 2 cuillères à café de graines oléagineuses crues fraîchement 

moulues (au choix lin, tournesol, sésame, noix, noisettes, 

amandes, graines de courge, noix de cajou, etc.) ; 

° 2 cuillères à café de céréales au choix et crues (avoine, orge 

mondée, riz complet, sarrasin) ; 
e + fruits variés de saison. 



Dans la période où j'ai suivi le régime sans gluten et sans 
lait, je faisais ma crème Budwig avec du fromage blanc de soja 
et pour les céréales, du riz complet ou du sarrasin. 

J'ai aussi essayé de me procurer de l’huile de lin (dans toutes 
les boutiques bio dès que l’on passe la frontière en Belgique 
ou en Allemagne, ou en Hollande), donc mis à contribution 
toutes les amies vivant ou se rendant à l’étranger. C’est vrai- 
ment une aberration que ce produit quelquefois fabriqué en 
France (par une marque d’huile bio dont on trouve en maga- 
sin tous les autres produits) n’y soit pas vendu. Les Français 
doivent être plus bêtes que la moyenne, pour risquer de s’em- 
poisonner avec une huile qui devient toxique quand elle rancit 
(mais elle est dans ce cas vraiment imbuvable : j’ai fait le test 
avec un fond de bouteille oublié : l'odeur fait fuir !) et puis 
elle est conditionnée en flacon de 250 ml avec un conseil de la 
conserver au réfrigérateur et à l’abri de la lumière. 
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IL. Régime Seignalet 

Présentation sur le site : www.seignalet.com, site officiel 
de l’Association Jean Seignalet. 

« Des années de recherches ont conduit le Dr Seignalet à 
constater la grande efficacité d’une nutrition bien choisie 
pour “guérir” (plus exactement mettre en rémission) de 
nombreuses maladies qui ne connaissent aujourd’hui qu’un 
traitement symptomatique. 

Grâce à ses connaissances dans divers domaines de la 
médecine, il propose un mécanisme physiologique pour de 
nombreuses maladies. Les enzymes, l'intestin grêle et le 
stress jouent des rôles déterminants, voici quelques notions 
de cette théorie. 

Alimentation moderne et enzymes 
La plupart des réactions chimiques dans notre corps dé- 

pendent de 1 500 enzymes dont nous disposons. 
L'intestin grêle 
Pour que les agents exogènes exercent leur action nocive, 

ils doivent pénétrer à l’intérieur de l'organisme humain. 
Le facteur stress 
Pour beaucoup de maladies, le stress est souvent un facteur 

déclenchant. 
Régime alimentaire de type ancestral, proche de celui pra- 

tiqué par les hommes préhistoriques. 
Régime hypo-toxique, ancestral ou originel sont les termes 

qu’utilise le Dr Jean Seignalet pour qualifier sa nutrition. 

Voici les principes de cette nutrition : 
1. Supprimez tous les laits animaux (vache, chèvre, brebis) 

et de leurs dérivés : beurre, fromage, crème, yaourt, glace. 

2. Exclusion des céréales mutées (blé, maïs, seigle, orge, 

avoine) et consommation des céréales non mutées (riz, sar- 

rasin, sésame). 
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3. Consommez des produits soit crus, soit cuits à une 
température inférieure à 110°C. 

4. Exclusion des huiles extraites à chaud et/ou cuites au 
profit des huiles vierges consommées crues. 

5, Consommez sel et sucre complets et ayez une préfé- 
rence bien sûr pour les aliments biologiques qui contien- 
nent moins de produits toxiques de type pesticide. 

6. Enfin une supplémentation en vitamines et en miné- 
raux à doses physiologiques en proportions harmonieuses est 
recommandée, à voir avec votre médecin traitant. 

Cette diététique repose sur un choix qualitatif et non 
quantitatif. Il s’agit de modifier ses habitudes alimentaires 
plutôt que d’essayer de substituer un produit à un autre. 
Voyez pour cela notre rubrique “Manger Autrement” ainsi 
que nos recettes ! » 
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III. Association des paralysés de France 
22, bd des Deux-Croix - 49100 Angers - Tel. : 02 41 34 81 34 

Conférence — 12 avril 2003 — Les Ponts-de-Cé 
« Vivre la sclérose en plaques en famille » 

Texte du groupe de parole des personnes atteintes de la maladie 

1. Le moment du diagnostic 
Le chemin est parfois long, très long, trop long avant lan- 

nonce du diagnostic pour la personne atteinte de la maladie et 
tous les membres de sa famille. On ne sait pas trop ce qui nous 
arrive. On a des symptômes (chutes, tremblements, maux de 
tête, fatigue, troubles du sommeil, faiblesses dans les jambes, 
fourmillements dans les mains...) On sait que quelque chose ne 
va pas mais quoi ? On est soigné pour des maux mais d’autres 
apparaissent. Parfois, des gènes, des difficultés apparaissent 
puis disparaissent sans raison ni traitement... On se pose 
des questions sur ces « dysfonctionnements », notre famille 
aussi... Pourquoi j’ai mal ? Qu’est ce qui m'arrive ? Pourquoi 
je suis mal ? On n’ose pas toujours en parler à son conjoint ou 
sa conjointe, on a peur d’être pris pour un « fou » puisque cela 
disparaît comme par enchantement. Quoi dire à l’autre ? Je me 
sens mal mais je ne sais pas ce que j’ai ; pas facile… 

2. Le moment du diagnostic 
Le diagnostic est une réponse aux inquiétudes pour beau- 

coup de personnes atteintes de la maladie. Il est vécu comme 

un « soulagement » pour certains ; enfin jai un nom à mettre 

sur ce « dysfonctionnement ». Un nom pour moi et pour 

mon entourage personnel et professionnel. 

Deux façons de réagir ensuite : je le dis tout de suite à tout 

le monde ou alors je le garde pour moi. 

Le diagnostic est une réponse aux questions : « Qu'est-ce 

qui se passe ? » « Qu'est-ce qui m'arrive ? » 

99 



Le problème est que cela en pose immédiatement plein 
d’autres et que ces questions-là n’ont pas forcément de ré- 
ponses : « Comment cela va évoluer ? », « À quelle vitesse ? », 
« Quoi faire pour que cela n’évolue pas trop vite ? » 

La difficulté par rapport à la famille, au début, est que le 
cheminement n’est pas le même au même moment sur ces 
questions. Les niveaux de préoccupations et de connaissances 
ne sont pas les mêmes. 

3. Le quotidien avec la maladie 
Le quotidien c’est tout d’abord la fatigue, cette impression 

d’être dans le brouillard. Cette alternance difficile à faire 
comprendre à l’entourage et à comprendre soi-même. Un 
jour je vais bien, je suis bien, on peut donc aller se promener ; 
et un moment après ou le lendemain, il m’est impossible de 
faire ce que l’on avait prévu (aller déjeuner chez des amis, aller 
faire les courses, etc.). 

Le quotidien c’est aussi les troubles de la marche (tituber, 
tomber, chutes à répétition, se cogner, etc.) amenant des ré- 
flexions désobligeantes de la part des gens, des passants dans 
la rue: «il a bu ou quoi ? » Nous pouvons donner comme 
exemple cette petite fille de dix ans à qui ses camarades de 
classe, un jour, ont dit : « Ta mère elle boit ? » Elle à répondu : 
« Non, elle boîte. » Notre démarche parfois mal assurée nous 
inspire un sentiment de honte à chaque fois qu’il faut « af- 
fronter » l’extérieur, les passants dans la rue... Mais le plus 
dur est qué ce sentiment est aussi ressenti par nos enfants, no- 
tre conjoint(e) et qu’il faut vivre avec. Il faut parfois renoncer 
à des moments privilégiés avec nos enfants : se promener, les 
emmener à l’école, jouer au foot, etc. 

Le quotidien c’est la solitude, par la force des choses par- 
fois, on est obligé de quitter le monde du travail, les amis 
s’éloignent, on se « désocialise ». 
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Pour certains, des troubles du comportement irrationnels, 
une hyperémotivité, apparaissent et rendent les choses un 
peu plus dures. Un fou rire lors d’une sépulture, une crise de 
larmes lors d’un moment heureux. Pas facile de faire face pour 
l'entourage. On le vit et notre entourage aussi comme une 
humiliation, une honte. 

Vivre avec la SEP c’est réorganiser tout le fonctionnement 
de la famille. C’est très dur pour le conjoint ou la conjointe de 
toujours Jouer à « Zorro ». 

Être toujours capable de tout assumer, ne pas pouvoir dire 
qu’il (elle) est fatigué(e), qu’il/elle en a marre. Ne pas pouvoir 
dire ses inquiétudes de peur d’en « rajouter », ne pas dire ses 
malaises car ils sont forcément moins graves. 

La SEP modifie le rythme de la famille, cela complique 
l’organisation des activités (sorties, vacances, déjeuner de fa- 
mille, etc.) ; il est parfois nécessaire de réorganiser la maison, 
de l’aménager différemment, de faire des modifications. 

Le quotidien c’est être dépendant de l’autre, des autres. Il 
est très difficile d’accepter de ne plus pouvoir faire les choses 
seul(e), de sentir que l’on est un poids pour les autres (fa- 

milles, amis, parents, etc.). Ëtre dépendant nous contraint à 

avoir besoin de l’autre, il faut arriver à demander de l’aide sans 

être trop exigeant, arriver à dire ce que je ne peux plus faire, 

accepter que cela varie suivant les moments ; et surtout ne pas 

s’énerver quand les autres font trop ou pas comme je le vou- 

drais. Il faut essayer de ne pas culpabiliser (mon entourage et 

moi-même) quand quelque chose n’est pas fait… 

4. Conclusion (pas vraiment) 
Vivre avec la sclérose en plaques, c’est s’adapter, adapter sa 

vie, sa personnalité, ses envies, son mode de vie... mais aussi 

s’adapter en famille ! C’est composer avec elle pour être en har- 

monie avec elle et avec les siens. On est « obligé » de vivre avec. 
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En même temps, malgré et à cause de toutes les difficultés 
et les moments difficiles, c’est une expérience qui a fait avan- 
cer et approfondir nos relations : 
° obliger de parler ; 
° obligation de faire des choix (et donc encore d’en parler), 
entre ce qui est essentiel et ce qui ne l’est pas ou peut atten- 
dre ; 
° affronter ensemble les difficultés et les peurs par rapport à 
avenir ; 
° nécessité d’être attentifs les uns aux autres pour sentir les 
moments difficiles (qui heureusement ne sont pas les mêmes 
et en même temps pour tous !). 

C’est une expérience dans notre vie qui peut se révéler 
positive. Elle permet de faire de nouvelles connaissances (par 
le biais de groupes de parole au sein des associations), de ren- 
contrer des personnes qui nous comprennent car elles ont la 
même maladie que nous et ainsi atténuer nos angoisses : je ne 
suis pas tout(e) seul(e) à être atteint de cette maladie, je ne 
suis pas tout(e) seul(e) avec ces questions. 
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Glossaire 

L'ASSOCIATION DES PARALYSÉS DE FRANCE est une asso- 
ciation nationale dirigée par un conseil d'administration 
élu par ses adhérents. L'association est à la fois un mouve- 
ment revendicatif et une association de gestion de services 
et d'établissements médico-sociaux qui s’appuie sur une 
charte et un projet associatif communs. L'APF à été créée 
en 1933 par la volonté de quatre jeunes gens atteints par la 

poliomyélite et révoltés contre l’exclusion dont ils étaient 
victimes. Soixante-dix ans plus tard, l’association pour- 

suit toujours son combat pour une participation pleine 

et entière des personnes en situation de handicap et leur 

famille dans la société. Elle propose en Maine-et-Loire, 
des groupes de parole (personnes malades, conjoints, 

enfants), des activités de loisirs (jeux, travaux manuels, 

sorties...). 

BOLUS : injection rapide d’une substance dans un vaisseau 

sanguin ; dans le cas de la SEP il s’agit de perfusion de cor- 

tisone. 



DÉMYÉLINISATION : perte, destruction de la myéline, qui est 
la substance constituant la gaine des nerfs et qui sert à accé- 
lérer la conduction des messages nerveux. 

GUÉRISON : disparition complète d’un mal physique ou mo- 
ral - définition du petit Larousse illustré — édition 2007. 

IMAGERIE PAR RÉSONANCE MAGNÉTIQUE NUCLÉAIRE (IRM) 
est une technique-diagnostic qui produit des images en 
coupe des organes et des structures de l’organisme. Elle 
repose sur l’utilisation d’électro-aimants qui génèrent des 
salves de champs magnétiques. Ces salves stimulent les 
atomes d'hydrogène des tissus, ce qui émet des signaux qui 
sont enregistrés et analysés par un ordinateur pour créer 
une image. 

IMPÉRIOSITÉ : nécessité urgente à laquelle on ne peut résister. 
« Envie pressante ». 

SPASTICITÉ MUSCULAIRE : Augmentation exagérée et perma- 
nente du tonus musculaire (tension musculaire) d’un mus- 
cle au repos. Cette affection est secondaire à une maladie 
neurologique (tumeur, problème vasculaire, transforma- 
tion progressive du tissu nerveux en un tissu inerte). Cette 
affection correspond à une atteinte de la voie pyramidale. 
La voie pyramidale est une voie nerveuse appartenant au 
système nerveux central (encéphale et moelle épinière). 

LA SEP (sclérose en plaques) est une des affections les plus 
fréquentes du système nerveux central chez les adolescents 
et les adultes. Il s’agit d’une maladie chronique qui atteint 
la couche protectrice du prolongement des nerfs du sys- 
tème nerveux central. En d’autres termes, ce n’est pas une 
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maladie musculaire, comme le pensent beaucoup de gens. 
La SEP est plus fréquente chez les femmes que chez les 
hommes et les premiers symptômes surviennent générale- 
ment entre 20 et 40 ans. 

URO-DYNAMICIEN(NE) : médecin qui s'intéresse au fonc- 
tionnement du système urinaire mais n’est pas urologue 
(notion de chirurgie) et réalise des explorations urodyna- 
miques. L'exploration urodynamique est un examen visant 
à analyser le fonctionnement de la vessie et de lurètre (qui 
est le conduit urinaire situé entre la vessie et l’extérieur). 
Cet examen est utilisé pour explorer les fuites urinaires, les 
envies trop fréquentes d’uriner ainsi que les difficultés à vi- 
der la vessie. Il peut également être proposé même en l’ab- 
sence de tout trouble urinaire avant certaines interventions 
(prostate chez l’homme, descente d’organes ou ablation de 
l'utérus chez la femme). Le principe de Pexploration est 
d’enregistrer les pressions dans la vessie et dans lurètre 
dans différentes circonstances (vessie pleine, en poussant, 
en toussant...). 
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Revues 

« Faire face », supplément SEP de l'APF 

Alternative santé, juin 2002 : dossier sur la sclérose en plaques. 

Il y a bien sûr de nombreux autres livres et documents sur 
le sujet. 

Autres sources d’information 

À voir aussi tous les sites Internet APF, ARSEP et autres 

sur les médecines « parallèles », en gardant un esprit critique 
sur ce que l’on lit. 
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« EN ÉCRIVANT ce qui m'est arrivé, j’ai deux objectifs : 
* Je veux tout d’abord témoigner de ma “guérison” d’une maladie 
réputée inguérissable et particulièrement invalidante. 
° Je souhaite également fixer à un certain moment mon discours. 
J'ai raconté de nombreuses fois mon “aventure”. D’une part, cela 
suffit, car à chaque fois, je retourne dans mes souvenirs et j’ai 
envie de tourner la page “définitivement” (même si je sais que ce 
n’est pas vrai car la maladie fait toujours partie de l’histoire de ma 
vie). D’autre part, je me suis rendu compte que mon histoire se 
transformait légèrement au fur et à mesure des récits et en fonc- 
tion des interlocuteurs à qui je la racontais… 

J'ai donc voulu avec lécriture retrouver une “vérité” pour la 
fixer et pouvoir m’en détacher : ne plus raconter mais donner à 
lire pour que chacun(e) prenne ce qui peut lui être utile. » 

AU 
7 

Monique Mercier a en 1999 une première poussée de sclérose 
en plaques. Cette maladie, qui touche environ 80 000 personnes 
en France, fait peur, non sans raison. Il n’y a pas de traitement 
(sauf très lourd) et pas de guérison à espérer. Juste que cela 
n'évolue pas trop vite ! Il faut vivre avec une épée de Damoclès ! 
À quand la prochaine poussée ?.… Une vie à refaire, tout à re- 
penser. Elle n’est pas « écrivaine » mais souhaite faire partager 
ses 5 années de maladie, de batailles, de rencontres, d’exp 
ces et donner un espoir. Aujourd’hui, tous ses symptômes o 
paru, ce qui interroge les médecins car le discours est que 
est perdu, l’est définitivement. Elle témoigne qu’il est poss 
« sortir du tourbillon » et de ne pas se noyer. 

commedansuntourbillon@hot 
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