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“Atteinte de sclérose
en plaques, j’ai dii
expliquer cette maladie
incurable a mes enfants”

Gabrielle de Livron a décidé
d’utiliser des mots simples
pour parler de sa pathologie
a ses enfants. Dans un livre,
elle transforme sa maladie
incurable en histoire
touchante et féérique.

Par Sarah Curie

Chatillon, le 22 mars

ans les contes de fées,
les princesses sont do-
tées de toutes les qualités,
viennent toujours a bout de
I’adversité, se marier et avoir beau-
coup d’enfants. Mais la princesse ima-
ginée par Gabrielle de Livron est bien
plus humaine. Si elle a le bonheur
d’étre mariée et d’étre maman d’une
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famille nombreuse, son quotidien est
perturbé par une maladie “embé-
tante” qui la contraint a faire atten-
tion ol1 elle pose ses pieds pour ne pas
perdre I’équilibre, ol les coins de ta-
pis et les escaliers sont ses dragons du
quotidien. Cette maladie, c’est la sclé-
rose en plaques, diagnostiquée chez
Gabrielle il y a onze ans. “Les premiers
symptoémes se sont manifestés au ni-
veau de la marche, de I’élocution et des
mains qui ont perdu leur habilité. J’ai
ensuite été victime d’un inconfort uri-
naire et d’une fatigabilité accrue. Tout
cela se détériore avec le temps mais,
dans mon cas, de maniere progressive
et relativement lente, ce qui me per-
met d’adapter mon mode de vie”, ex-
plique celle qui a vu son quotidien de
maman étre bouleversé par la maladie.
“Petit a petit, je n’ai plus été capable

d’assurer seule la partie logistique et
notamment faire les courses, préparer
les repas ou accompagner mes enfants
a leurs différentes activités. Je me suis
alors concentrée sur la partie la plus
intéressante, a savoir les aider a gran-
dir. Désormais, je suis présente pour
les devoirs, mais aussi pour les accom-
pagner sur le chemin de 1’autonomie et
des interactions avec les autres. Mais ce
n’est pas toujours facile. En particulier
en cas de désaccord, car mes enfants
n’hésitent pas i profiter de mes fai-
blesses”, explique 1a maman de 41 ans
de trois enfants de 6, 11 et 13 ans.

“J’ai créé une princesse
qui doit consulter
beaucoup de magiciens
et prendre des potions
pour empécher la
maladie de progresser”
“Personne n’est capable de dire com-
ment la maladie va évoluer. Donc
plutot que de partir d’une fin qu’on
ignore, j’ai choisi de parler a mes trois
enfants des symptomes. Je leur ai ex-
pliqué comment ils me génent au quo-
tidien ou évoluent, et comment trouver
des astuces pour vivre avec. Concer-
nant la forme, j’ai eu envie de pas-
ser par des petites histoires inspirées
d’anecdotes, telles que la princesse
qui devait consulter beaucoup de ma-
giciens et prendre des potions pour
empécher la maladie de progresser.”
Lui vient alors I’'idée d’un livre desti-
né a tous les enfants dont les parents
souffrent de la SEP. Gabrielle 1’écrit
avec sa sceur Marguerite, illustratrice,
pour donner des clés aux enfants et
leur rappeler qu’une personne ne se
résume pas a sa maladie. “Je ne trans-
forme pas la réalité, mais j'y porte un
regard d’enfant : ils sont souvent fami-
liers des histoires merveilleuses ou fée-
riques”, explique Gabrielle qui tient a
rester positive. “On peut tous rencon-
trer des difficultés. Je pense qu’il faut
les accepter autant que possible. Méme
si la guérison n’en fait pas partie, on
trouve des solutions pour améliorer son
quotidien. Il faut se concentrer sur les
belles choses et savourer les moments
passés ensemble !” Un beau message
d’espoir et de courage | M
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