MOVELIER

DISTRICT D

= D

—L

Céline Mercier, une battante

face a la maladie de Charcot

A 27 ans seulement,
Céline Mercier est
atteinte d’une tres
grave maladie
neurodégénérative qui
la paralyse petit a petit:
la sclérose latérale
amyotrophique (SLA),ou
maladie de Charcot, qui
ne laisse que 3 a5 ans
d’espérance de vie. Mais
d’espérance et de vie,
Céline n’en manque pas.

e cette belle maison de
D Movelier, jouissant

d’'un paysage grandio-
se sur la campagne du Haut
Plateau, la porte s’ouvre sur
un grand sourire. Céline Mer-
cier, 277 ans, ne s’en déparera
pas de tout l'entretien. Im-
pressionnante de sérénité
quand on sait que pour elle, le
compte a rebours final s’est
enclenché il y a quatre ans.

Lourd héritage génétique

«Tout a commencé quand
jail remarqué que je ne pou-
vais plus me tenir sur la pointe
des pieds, notamment du pied
droit. Mes muscles ne répon-

Publicité

Avec la bien nommée Virgule, Céline Mercier livre le témoignage de sa vie avec la maladie

de Charcot dans Sur la pointe des pieds..., sorti de presse le 27 avril.

daient plus. Ma meére Sabine a
été emportée en 201 par la ma-
ladie de Charcot, apres deux
ans et demi de souffrances.
Elle s’est ensuite déclarée chez
mon grand-pére Bernard. Il a
lutté pendant un an et demi
puis, en 2015, a préféré faire
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Je profite a1000%
du temps qu’il me
reste.
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appel a Exit. Ayant fait face a
deux deuils dus a la SLA, héré-
ditaire dans 5 a 10% des cas, je
m’attendais a ce diagnostic,
méme si ce fut une immense
claque quand il est tombé», ra-
conte la jeune femme.

La SLA est une dégénéres-
cence des nerfs: ils ne trans-
mettent plus les ordres aux
muscles, qui s’atrophient. On
ne bouge plus, on ne parle
plus, on ne mange plus, on ne
respire plus. L'issue fatale sur-
vient en 3 a 5 ans. La vie peut
étre prolongée par un lourd
appareillage permettant de
s’alimenter par gastrostomie,
de respirer par trachéotomie,
voire de se déplacer et s’expri-
mer par les mouvements des
yeux. L'exemple le plus céle-
bre est le génial astronome
Stephen Hawking, qui s’est
éteint en 2018 a 76 ans, en
ayant supporté la maladie un
demi-siecle.

Brutalement confrontée a sa
propre finitude, Céline en a

“MONT

pris son parti. «Je vis a fond! Je
profite a 1000% du temps
quil me reste. Depuis tou-
jours passionnée par le Japon,
j’ai pu y faire un voyage. C’est
la que j’ai enfin assumé d’étre
en chaise roulante.»

Cette chaise, elle la veut ma-
nuelle, excellent prétexte pour
demander a ses amis de l'ac-
compagner a l'étang de la
Gruére ou autour de lacs de
montagne. Mais pour prome-
ner sa fidele Virgule aux yeux
attendrissants, elle utilise un
petit véhicule a quatre roues.

Il y a deux ans, Céline a
commencé a coucher sur pa-
pier son poignant récit, intitu-
1é Sur la pointe des pieds... et
sorti il y a quelques jours. Elle
le dit sans tabou: «Je vais bien-
tét mourir. Le livre est positif
tout du long, mais il ne faut
pas se voiler la face: la maladie
est fatale.»

Pourtant, une lueur d’espoir
subsiste. Elle tremblote dans
un traitement inédit que Céli-
ne a commencé il y a trois se-
maines comme cobaye. C’est
pénible et douloureux, mais ¢a
pourrait retarder, voire stopper
la progression de la SLA.
«Mais je ne mise pas trop des-
sus, histoire de ne pas étre trop
décue si ¢ca ne marche pas.»

En conférence demain
La jeune femme racontera
son histoire jeudi, a 20h, a
I'Atrium de Vicques (entrée li-
bre). Face au public, «’ai un
peu peur», avoue-t-elle, malgré
les épreuves endurées et la fu-
neste issue. Gageons que le pu-
blic saura la rassurer. Mais ce
qui est certain, c’est que Céline
ne quittera pas la scéne, celle de
la vie, sur la pointe des pieds.
THOMAS LE MEUR
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Sur la pointe des pieds...
Editions ASSA, Bullet VD, 156 pages.
Vernissage samedi, de 10 ha 12 h,
au magasin EP:Egger TV & Moutier.

C’est quoi ce
commerce équitable?

DELEMONT Labellisée il y
a un an «Fair Trade Town» —
ville de commerce équitable —
la Municipalité de Delémont
marque le coup samedi avec
une journée consacrée a I’éco-
nomie sociale et solidaire.

Dans la halle du chiteau, de
14 h a1y h, il sera possible de
découvrir 'exposition Un cli-
mat de solidarité: justice écono-
mique, justice climatique, mise
sur pied par I’Association ro-
mande des Magasins du Mon-
de (ASRO). Elle montre com-
ment le commerce équitable
aide a lutter contre le réchauf-
fement climatique, en amélio-
rant les pratiques culturales et
artisanales.

Et pour joindre l'utile a
l'agréable, 'on pourra dégus-
ter en méme temps de savou-
reuses spécialités concoctées
pour I'occasion.

A 17 h, une table ronde orga-
nisée par ’ASRO et la Fonda-
tion Zoein se penchera sur ce
theme: changement climati-

Le commerce équitable
et sa multitude de produits.
ARCHIVES OLIVIER NOAILLON

que: la nécessité d'une transi-
tion économique. Ce débat
réunira les députés jurassiens
Pauline Godat et Baptiste La-
ville, Bernard Wipfli, Bruno
Cafiso, Franco Gamarra, Lara
Baranzini et Lucienne Mer-
guin Rossé, actrices et acteurs
de I’économie sociale et soli-
daire. L’entrée est libre, une
inscription a  csjl@dele-
mont.ch est souhaitée.

Cette table ronde se conclu-
ra sur un apéritif équitable et
local, bien entendu. LM

EN BREF

S'interroger
sur nos habitudes
e consommation

DELEMONT Dans le cadre

d'un cycle de rencontres

«Sauver la création», la paroisse
réformée accueillera demain,
a19 h 30, au Centre réformé,

rue du Temple 9, Jasmine
Lorenzini, collaboratrice scientifi-
que a l'Université de Genéve,

qui présentera une conférence
intitulée: Consommer, un vrai
bonheur? La conférenciére
s'interrogera sur nos habitudes
de consommation et leurs consé-
quences sur I'environnement.
Entrée libre. LQJ

Tout sur
I’ostéoporose

DELEMONT La Ligue jurassienne
contrele rhumatisme proposera
demain, a 20 h, a la Croisée

des loisirs, une conférence

de la D"*¢ Roxana Valcov,
médecin-cheffe a I'Hopital

du Jura, et intitulée L’hormone
de I'amour pour renforcer les os!
- tout sur l'ostéoporose.

Cette intervention sera précé-
dée, a 19 h 15, par I'assemblée
générale annuelle de la Ligue
jurassienne contre le cancer. LQ)

Apprendre a lire
et habiter le paysage

DELEMONT Dans le cadre

de son exposition, I'artiste
Marcel-André Droz propose
demain soir, a 20 h, a la galerie
de la FARB, une soirée sur

le theme L'art de lire le paysage,
I'art de I'habiter. La discussion
sera animée par l'artiste franc-
montagnard et le journaliste
Yves-André Donzé. LQ)

Une messe pour
e saint patron
de la Suisse

VERMES Dimanche 15 mai
marquera le 75° anniversaire de
la canonisation a Rome de saint
Nicolas de Flie, saint patron de
la Suisse. Afin de commémorer
I'événement, une messe sera
célébrée ce jour-la al'église de
Vermes par |'abbé Antoine Du-
bosson. Les orgues seront tenues
par Paul Simon, et des chants
égaieront la célébration. LQ)

AGENDA

MERVELIER
Mdnchhausen, par

la Jeunesse Théatrale,

ce mercredi soir, a 20 h,

a la halle de gymnastique.




