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Ce récit  est  dédié à « mes deux lucioles dans la nuit noire ».


J’exprime ma gratitude à Lulumineuse, éveilleuse de conscience, magicienne spirituelle, généreuse, et sans manières, qui, sans le savoir, a éclairé mon chemin d’une lumière nouvelle.


Merci d’être.


Tout est apprentissage.


Je remercie ceux qui m’ont enseigné, et m’enseignent encore. Dans l’amour, comme dans la douleur. Car ils contribuent à faire de moi ce que je deviens.









Introduction


A vous, les humains, atypiques, hypersensibles, singuliers, vous qui vous sentez différents, inadaptés à la vie, pas sur la bonne route, trop vifs, trop rapides ou trop lents.


Vous qui vous sentez perdus, englués dans vos soucis, à qui une maladie a été annoncée, pour qui un deuil est difficile à faire, vous qui êtes dans la crainte d’échouer, ou de réussir. Vous qui redoutez d’aimer, d’être aimé ou de ne pas l’être.


Vous qui semblez marcher à côté de votre vie, en spectateurs, gardez l’espoir, reprenez votre pouvoir, alignez vos décisions sur vos ressentis intuitifs.


Apprenez à ne rien forcer, à accueillir votre intuition, votre puissance. Ecoutez ce que vous dit votre corps, car il vous parle.


Ne soyez ni sourds, ni aveugles. La vie vous fait passer des messages, parfois récurrents.


Portez votre attention sur le sens de ces messages. Décryptez-les, écoutez-les… Ne vous fuyez pas.


Tout est possible à qui sait lire en lui-même.


Toute maladie est un acte spirituel, car chaque maladie accomplit en nous une tâche spirituelle.


Pierre TEILHARD DE CHARDIN.


Un matin dans la salle de bain.


Il est devenu difficile de lever le bras. Je peine à sécher mes cheveux.


Je prends conscience de ce que je ne voulais pas voir. Il se passe quelque chose d’anormal.


Le rendez-vous avec mon médecin généraliste se passe bien. Il est gentil, et prévenant.


Il appelle le neurologue qui fixe un rendez-vous pour le lendemain. Panique.


Pourquoi ce rendez-vous ? J’ignore comment il y parvient mais mon médecin me rassure. Je peux l’appeler même dans la nuit si besoin.


Vraiment gentil mon médecin1.


Je vis à Granville, dans la Manche. Au bord de la mer. Une vie de carte postale. L’image du bonheur à qui observe de l’extérieur. Deux enfants de 4 et 6 ans, et la joie d’être leur maman. Un mariage qui bat de l’aile.


Nos désaccords, avec mon mari, se multiplient. Nos incompréhensions aussi.


Les longues promenades que nous faisions sur les sentiers du littoral sont désormais source de tensions. Je ne parviens plus à marcher. Incompréhensible. Pourquoi cette résistance physique aux longues marches que j’affectionnais tellement ? Je ne savais pas encore que la maladie s’était installée en moi, et gouvernait ma motricité désormais. Mon endurance avait disparue. Les reproches l’avaient remplacée.


Atypique et isolée dans un environnement bourgeois, et conformiste, je ne me sens pas à ma place. Cette vie de fauxsemblants qui se déploie sous mes yeux, et m’emmène avec elle, presque à mon insu, me fait violence. L’aveuglement de mon mari, et son adhésion au « modèle » où chacun érige le culte de l’apparence en valeur suprême, et pointe l’authenticité comme une faute de goût, me désespère. Cela nourrit notre éloignement. Je tente de lui en faire part. En fait je m’enfonce. Il est déjà trop tard. Son jugement sur moi est fait. Nos incompréhensions nous submergent.


Nous sommes dans le cabinet du neurologue. C’est sans hésitation aucune qu’il pose son diagnostic en quelques minutes. Maladie de Parkinson.


J’ai 36 ans, deux jeunes enfants tout mimis, un mari qui pleure, et je suis égarée dans une vie qui n’est pas la mienne, dans un endroit de rêve, au bord de la mer.





1Je remercie sincèrement le Docteur Didier GIRARD, désormais à la retraite, pour son professionnalisme et son humanité.









Effondrement


Si vous vous concentrez sur la blessure, vous continuerez à sentir la douleur.


Si vous vous concentrez sur la leçon, vous continuerez à grandir.


Proverbe.


Etourdis par ce diagnostic, nous restons silencieux. Longtemps. Je crois même que le silence dure toujours, plus de 15 ans après, et un divorce plus tard.


Impossible d’y croire. Je refuse le diagnostic. Commence alors ce chemin de déni qui précède l’acceptation de la maladie.


Je cherche le soutien. Une lueur d’espoir. Ne pas être seule face à l’épreuve, mais soutenue solidement dans le combat que je m’apprête à livrer. La vie semble soudain dotée d’une valeur nouvelle.


Ma quête ne trouvera pas d’écho.


A la place ses larmes, son impuissance, sa fuite. Sur quoi, ou sur qui, mon mari pleure-t-il ?


Observer mes deux enfants jouer, rire, pleurer, se chamailler, est un supplice, car je sais que leur insouciance ne pourra pas durer.


A cause de moi, le drame va entrer dans leur vie. Bonheur en CDD.


Je songe à disparaître. Renoncer, plutôt que supporter cette fin pathétique, et sans espoir, si jeune. Car la maladie de Parkinson est une maladie incurable, et dégénérative. Aucun traitement n’existe. Il n’y a pas d’espoir de guérison, ou de rémission. La seule perspective est l’aggravation, et la dégradation, jusqu’au stade ultime.


Le neurologue m’a donné 2 ans. Et 5 ans.


Après deux ans nous serons fixés sur la sévérité de la maladie, qui peut être foudroyante, et me rendre dépendante passé ce laps de temps. Néanmoins, il peut arriver que l’évolution soit plus lente.


Cinq années offrent un recul suffisant pour conforter ce premier diagnostic, et pouvoir s’avancer avec plus de certitude sur l’évolution.


Une autre épreuve m’attend, mon mari m’informe qu’il veut divorcer. Apparemment dans le contexte, cela serait assez courant. La triste banalité de la démarche n’enlève rien à la violence de l’épreuve dans l’épreuve.


Dans un état de grande vulnérabilité, dans un désespoir extrême, le coup est rude.


Précipitée dans un abîme de désespoir, je vois ma fin se rapprocher.


Car je sombre, et n’en vois pas le bout. Mes journées s’écoulent entre larmes, et pics de désespoirs. Ma solitude est totale. Les « amis » sont absents, ou ignorants du drame qui se joue. Je tente de faire bonne figure.


Eviter les paroles convenues qui font plus mal que les silences, et les regards inquisiteurs. Je ne souhaite pas non plus trouver d’oreille complaisante autour de moi pour me plaindre. Je ne suis pas victime, et il n’y a pas de bourreau, je me garde d’épiloguer, et de nourrir davantage les commérages.


Le reste de ma famille, réduite à peau de chagrin, n’est alors pas d’un grand soutien.


C’est un fait, je suis seule.









Etrangère à ma vie


Si tu ne vas pas chercher le vide en toi, tu ne sauras jamais qui tu es.


Proverbe personnel.


Rien ne m’étant épargné, dans la foulée de l’annonce de notre séparation, je dois subir la fête d’anniversaire de mon mari, qui y tient beaucoup. Bien entendu, sans montrer le drame intime que je traverse, il n’est pas question de gâcher la soirée.


Un pur calvaire, faire bonne figure encore.


Je suis alors en sur-adaptation constante. Cela est très révélateur de la vie que je subissais. J’y étais étrangère à moi-même.


A cette époque, je m’effaçais face aux impératifs des autres, faisant inconsciemment passer le message que mes priorités avaient bien peu d’intérêt au regard des leurs, que je n’étais pas importante.
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