Evelyne, atteinte de sclérose latérale amyotrophique, se ressource dans son jardin zen.

refait des examens et confirme le diagnostic de
SLA. “Dés cet instant, je n’ai plus aucun espoir de
guérison. C’était I'épée de Damocles au-dessus de la
téte. La, on a vraiment compris qu’il n’y avait pas de
solution. Seulement un médicament censé ralentir la
progression de la maladie. Ce médicament vient de
m’étre refusé au remboursement, parce que ma ca-
pacité respiratoire n’est plus suffisante pour préten-
dre au remboursement. Je dois donc le payer au prix
plein: 140 € pour 28 jours”.

Dans son malheur, la Binchoise se console: “Ily a
plusieurs types de SLA. J'ai la forme spinale qui est
heureusement la moins invasive et moins vite des-
tructrice. Elle touche principalement les bras et les
jambes et se caractérise par une faiblesse musculaire
alors que la forme bulbaire est plus méchante. Elle en-
gendre des troubles de la parole et de la déglutition”.

Reste la cruelle question de 'espérance de vie.
“Généralement de deux a cing ans apres apparition
des premiers symptomes, en moyenne trois ans au
moment du diagnostic. La, j’ai beaucoup de chance, je
suis dans la treizieme année. Un professeur m’a dit
que j'étais hors catégorie; ca m’a évidemment fait
plaisir”, sourit sobrement Evelyne, qui enchaine
sur 'évolution de sa maladie.

En ce qui concerne les symptomes, “je peux tres
bien perdre en autonomie de la jambe gauche pen-
dant un jour, une semaine, deux mois et soudaine-
ment me réveiller un matin sans probleme a cette
jambe. Comme par magie. A Uheure d’aujourd’hui,
C’est toujours pareil pour chaque perte, que ce soit la
jambe, le bras, le doigt, le cou, je peux me dire: ‘ca y
est, C’est foutu’ et puis, un beau jour, me rendre
compte que c’est revenu a la normale du jour au len-
demain. Sans savoir pourquoi”.

Toujours anticiper les pertes d’autonomie

Heureusement indolore chez cette patiente, la
SLA entraine toutefois “beaucoup de fatigue, des

troubles de la concentration”, méme si “je continue a
faire toute ladministration a la maison et a me do-
cumenter sur les nombreuses recherches en cours et
les avancées par rapport a la SLA, explique-t-elle. Et
jessaie toujours de prendre un coup d’avance sur la
maladie, en recherchant des trucs et astuces qui
pourraient ensuite m’aider dans la vie quotidienne.
Janticipe au maximum les pertes d’autonomie pour
une série de choses. Par exemple, je choisis des véte-
ments faciles a enfiler, je cherche un maximum d’en-
droits accessibles, jutilise des assiettes en mélaminé,
tres légeres, car je n’ai plus aucune force dans les
membres”.

Pragmatique mais aussi trés lucide, Evelyne voit
la SLA comme “le compte a rebours de la vie. Méme
si on n’a pas d’échéance. Au fur et a mesure, vous
vous sentez perdre en autonomie. Donc, Vous savez
que vous avancez. Vers la fin, ¢a c’est siir”. La mort?
“Oui, ¢ca me fait peur. Mais je préfere ne pas en par-
ler..”

Quant a définir son état physique et psychologi-
que aujourd’hui, Evelyne nous dit: “Ca va. J'ai
connu des moments ot j'étais moins bien physique-
ment. Mentalement aussi. Ma famille et mes amis
sont tres sensibles a ma situation; ils me soutiennent
autant que possible, mais je ne les ennuie pas avec
mes états d’dme. Cela dit, j’ai toujours cherché une
cause, une origine médicale a la SLA. Si j'avais été ex-
posée a des pesticides, des agents toxiques.. S'il y
avait un lien avec mon cancer ou ma lourde inter-
vention au cerveau. Cela m’interpelle souvent, mais
je wai toujours pas la réponse. Et oui, ¢ca me pose pro-
bleme meéme si, maintenant, j'ai arrété de me pren-
dre la téte avec ‘pourquoi moi?’, ‘comment c'est ar-
rivé?’. A un moment, avec mon mari, on sest dit:
‘C’est bon, on arréte de se torturer esprit avec ¢a, on
va vivre avec au jour le jour’. Essayer d’oublier par-
fois. C’est tres bien comme ¢a, on prend ce qui est
bien. Et on cesse de se poser des questions, parce que,
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de toute facon, ¢ca ne changera rien. Et je suis ravie de
voir ce que je suis encore capable de faire aujourd hui
avec 13 ans de diagnostic SLA”.

Apprendre a relativiser

Puis, “’ai appris a relativiser. A systématiquement
me demander si c’est vraiment important ou vital
avant de se prendre la téte. Et surtout, toujours privi-
légier son confort de vie, comme me I'a conseillé mon
neurologue pour la SLA tout au début de la maladie”.

Pour autant, Evelyne reconnait n’avoir toujours
pas accepté la maladie. “Il y a encore beaucoup de
questions qui restent sans réponse, sans espoir pro-
che.. Comment envisager un avenir serein, par
exemple? Et oui, il m’arrive de baisser les bras, alors
que ce n'est pas du tout dans mon tempérament.
Dong, je fonctionne avec des échéances. Je me dis: ‘ah,
chouette, dans deux jours, il y a tel ami qui vient me
faire un coucou’. Ou, samedi, on va au restaurant
avec mon mari, notre fils et sa famille. Ou alors, je
vais me promener en fauteuil électrique des que le
temps le permet dans notre magnifique jardin et j'ob-
serve les fleurs, c’est un pur bonheur. Cela me res-
source énormément; une réelle thérapie tant cela
m’apaise. Ce sont des petites choses, simples, qui me
font tenir. Puis, nos réves, nous les avons réalisés. Je
n’ai pas de regret a ce niveau. La prochaine échéance
est un week-end a la mer avec des patients de la ligue,
qui fait du tres beau travail. 'ai beaucoup de plaisir a
les revoir, de méme que le personnel soignant. Et pour
mon mari, ¢a lui fait aussi un week-end off out il peut
enfin un peu souffler. Parce qu'’il faut bien se rendre
compte qu’il est mon infirmier a plein temps. Le
meilleur infirmier au monde, toujours prévenant, a
Pécoute de mes besoins au quotidien”, s’exclame
Evelyne, d’'une voix devenue on ne peut plus
claire, tout en lancant un tendre regard a son
compagnon de vie, discret mais toujours bien pré-
sent a ses cotés.
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