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& SOUFFRE DUNE MALADIE
FATALE ET SANS TRAITEMENT»

CELINE MERCIER A 23 ANS LORSQU'ELLE APPREND LA TERRIBLE NOUVELLE. CONDAMNEE, LA JURASSIENNE
N'A POURTANT PAS PERDU SON SOURIRE, NI SON ENERGIE COMMUNICATIVE. ELLE A AINSI REALISE UN
IMPRESSIONNANT TRAVAIL DE RETROSPECTIVE POUR RACONTER SON HISTOIRE DANS UN LIVRE TOUCHANT

TEXTE MURIEL CHAVAILLAZ

16 FEMINA

e premier symptome de

la maladie? Je l'ai ressen-

ti il y a quatre ans, javais

alors 23 ans. Du jour au

lendemain, je nesuis plus
parvenue a me mettre sur la
pointedes pieds.J ai tout de suite
pressenti que cela était grave:
lorsque j'avais 16 ans, la sclérose
latérale amyotrophique, ou ma-
ladie de Charcot, a emporté ma
maman. Puisce fiitle tour de mon
grand-pére maternel, quelques
années plustard. Le méme sché-
ma se répete: lamaladie paralyse
progressivement 'ensemble des
muscles. Dans le cas de notre fa-
mille, elle commence par les ex-
trémités. Le pronostic vital est de 3 5 ans.

Pour autant, je nai pas voulu voir I'évidence. Je suis
passée par une phase de déni, puis de colére et de tris-
tesse. Comment accepter, d'un seul coup, de faire une
croix sur tous mes réves: celui d'avoir un jour ma propre
ferme, de fonder une famille, d'avoir des enfants... Ce qui
m'a aidée, a ce moment-13, c'est d'anticiper toutes les dé-
marches post-mortem. Au décés de ma maman, javais
détesté quel'on nousdemandede choisirle type de fleurs
adéposersurson cercueil. Des tulipesoudesroses, fran-
chement, quelle différence ca faisait? Elle n'était plus 1,
c'était ca qui était terrible, qui prenait toute la place. Je
me suis donc tres vite rendue chez les pompes funébres,
pour régler les différents détails pratiques. J'ai tout choi-
si, tout anticipé. Je me suis également inscrite auprés
d’Exit, carjerefuse de finir tétraplégique. Et cela m’aapai-
sée et permis de débloquer pas mal de peurs.

Parler de la mort ne ma jamais effrayée. Je le fais trés
naturellement. Dans le livre que jai rédigé sur mon par-
cours, c'est le chapitre que jai écrit le plus rapidement.
Celui qui m'a pris le plus de temps? Celui consacré i la
paixintérieure. J'ai vraiment galéré avec lui. 'avais envie
que ce dernier parle a tout le monde, pas seulement aux

personnes malades. Il y a des
Jjours ol jai encore de la peine &
latrouver, cette sérénité. Il m'ar-
rive bien str d'étre en colére, de
pleurer. Jenai pas envie de mou-
rir! Je souffre d'une maladie fa-
tale pour laquelle il n'existe au-
cun traitement, affronter le
quotidien n'est pas toujours aisé,
malgré mon naturel positif,
Sijetiensle coup, c'est gricea
mon entourage exceptionnel.J'ai
une famille et des amis in-
croyables qui me soutiennent
chaque jour. Grace a eux, jai pu
visiter le Japon, me baigner en
Guadeloupe, faire le tour de
l'étangdelaGruére. Audébut, ils
refusaient de me parler de leurs malheurs ou de leurs
grandsbonheurs, craignant de me faire dela peine. Mais
ce n'est pas parce que je suis malade que je ne peux pas
me réjouiroucompatir, au contraire! Jai pris le parti d'étre
heureuse pour ce qu'ils vivent, je veux étre i leurs cotés,
quellesquesoientlesépreuvesetlesjoies qu'ilstraversent.

Apprivoiser mon fauteuil roulant
Annoncer le diagnostic 4 mon papa a été trés difficile. 11
a déja perdu sa femme de cette maladie, son beau-pére
également. Je suis fille unique: son monde s'est écroulé
ce jour-la. Nous avons un lien extrémement fort, nous
avons décidé de ne jamais nous cacher les choses. Mais
sijai besoin de ses bras, il est toujours la. I y a quelques
mois, j'ai ditaccepter de me déplacer en fauteuil roulant:
mes genoux commencaient a lacher, marcher était de-
venu trop difficile pour moi. La premiére fois que mon
péreafaitavancermon fauteuil, j'ai senti ses larmes cou-
lersur mon épaule. «Ilyag7ans, je te poussais aussi, mais
c'était en poussette», ma-t-il dit. Cela m’a bouleversée,
Jaila chance de connaitre une évolution lente de la ma-
ladie. Je suis actuellement un traitement expérimental
qui pourrait encore la ralentir. C'est douloureux i vivre,
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car il sagit de ponctions lombaires a effectuer chaque
mois. Je ne mets pas trop d'espoir dans cedernier, je pré-
fére savourer le temps qui passe, que ce soit en faisant
desbaladesavec Virgule, machienne adorée, ouen strea-
mant sur Twitch. Car oui, je me suis mise auxjeuxvidéo!
Je passe beaucoup de temps a discuter online avec ma
communauté, jadore cela. Ca me nourrit.

La maladie n'est jamais trés loin, et lorsqu'elle se fait
oublier un peu, c'est pour revenir plus fort par la suite.
J'aisoudain mesjambes qui flageolent, ou je meretrouve
incapable de couper ma viande. C'est dur a encaisser,
cela prouve que le mal progresse. Mais avant d'étre ma-
lade, je suis une jeune femme de 27 ans, souriante, éner-
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JE ME SUIS RENDUE AUX POMPES
FUNEBRES, JAI TOUT CHOIS,

TOUT ANTICIPE. JE ME SUIS AUSSI INSCRITE
AUPRES D'EXIT, CAR JE REFUSE DE FINIR
TETRAPLEGIQUE. CELA M'A APAISEE ET
PERMIS DE DEBLOQUER PAS MAL DE PEURS.

RETROUVEZ CELINE EN VIDEO
SUR INSTAGRAM
@FEMINASUISSE

gique et positive. Je suis fiére davoir écrit Sur la pointe
des pieds, le livre qui raconte mon histoire. Parler de la
maladie, la faire connaitre au plus grand nombre, est es-
sentiel pour moi. Dans la foulée, jai ainsi donné une
conférence devant 2co personnes, c'était incroyable. Je
continuede faire des projets, d'avoir desenvies de voyages
et d'évasion, de réaliser des réves.

Jai, par exemple, eulachance de pouvoiracheter une
maison a Movelier, dans le Jura, mon petit coin de para-
dis.J'en suis la copropriétaire avec Louis, une personne
centrale dans mavie. Lorsquel'onaappris que jétais ma-
lade, nous étions ensemble depuis trois mois. Notre
couplea pristréscher: tous nos projets futurs se sont en-
volés en une fraction de seconde. Aujourd'hui, nous
n‘avons pas de vie intime ensemble, notre relation a évo-
lué. Notre amour est si pur: Louis est mon dme sceur,
monange gardien. Et nous vivonstouslestroisdansnotre
maison, avec notre chienne Virgule. Méme si, un jour,
mes pieds refuseront de me porter, je sais que lui sera
toujours la pour le faire. @

«Sur la pointe des pieds», Céline Mercier, Editions Assa.
Vious connaissez une personne dont I'expérience de vie

pourrait enrichir cette rubrique? Ecrivez-nous, a:
redaction@femina.ch




