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Tous les bénéfices de la vente de cet ouvrage, écrit par un Rotarien, sont destinés à être reversés au profit de la recherche sur les maladies neurodégénératives de type :

AMS (Atrophie Multi Systématisée) et SLA (Sclérose Latérale Amyotrophique) appelée maladie de Charcot.

Pour faire un don à la recherche médicale via le fonds de dotation du Rotary,

Scannez le QRcode :
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ou rendez-vous sur :
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À mon épouse Brigitte, partie bien trop tôt, à mes enfants.
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1. Préambule

AMS, SLA. J’ignorais la signification de ces sigles quelques années auparavant. Désormais, ils resteront gravés à jamais dans mon esprit. Derrière ces quelques lettres d’une apparence inoffensive se dissimulent de terribles monstres, dont on ne parlait pas encore voici quelques décennies. Ces monstres embusqués, ce sont les affections neurodégénératives, connues pour certaines dans le langage populaire comme : la maladie de Charcot, Parkinson, Alzheimer. Elles se montrent désormais au grand jour, car liées la plupart du temps au vieillissement progressif de la population. Nous ne possédons aucune arme à ce jour pour les combattre. Leur identification récente n’a pas encore mobilisé la recherche médicale à grande échelle, tant les cas étaient peu nombreux au regard d’autres maladies connues depuis plus longtemps.

La Sclérose Latérale Amyotrophique (SLA), ou maladie de Charcot, et l’Atrophie Multi Systématisée (AMS) sont deux maladies neurodégénératives graves et incurables. Elles affectent le système nerveux, mais elles diffèrent par leur origine, leurs symptômes et leur évolution.

Actuellement, sur l’ensemble de la population française, on estime un taux d’incidence de 3 sur 100.000 pour la SLA, soit environ 2.000 cas annuels. Concernant l’AMS, ce taux est d’environ 0,6 sur 100.000, soit près de 400 cas annuels.

Ces taux sont à comparer au nombre de cancers de tous types détectés chaque année. L’incidence est de l’ordre de 600 sur 100.000, soit 400.000 cas annuels.

La prévalence, qui représente le nombre total d’affections à un moment donné, est évaluée à 5.000 pour la SLA, à 2.500 pour l’AMS, alors qu’elle explose à 3,8 millions pour le cancer.

La SLA affecte les motoneurones, c’est-à-dire les cellules nerveuses qui contrôlent les mouvements volontaires des muscles.

L’AMS affecte plusieurs systèmes du corps, y compris le système nerveux autonome qui contrôle les fonctions involontaires comme la pression artérielle, le système moteur qui intervient dans la motricité, ainsi que le cervelet, lequel coordonne les mouvements.

La SLA se caractérise par une faiblesse musculaire progressive et atrophique, par la spasticité (raideur musculaire), des difficultés à parler, à avaler et à respirer. Elle affecte principalement les muscles volontaires. Elle se développe en menant à une paralysie complète et une insuffisance respiratoire dans les 3 à 5 ans suivant le diagnostic. L’intellect et les sens restent souvent intacts jusqu’aux stades avancés de la maladie.

L’AMS entraîne des problèmes de coordination et d’équilibre (ataxie). Elle provoque la rigidité des muscles, et déclenche des tremblements similaires à ceux de la maladie de Parkinson. En parallèle, on observe des dysfonctionnements autonomes, tels que des problèmes de contrôle de la pression artérielle, de la vessie, et de la fonction intestinale. Elle s’attaque aussi aux fonctions de la parole, de la déglutition et de la respiration. Son affection sur plusieurs systèmes corporels rend la gestion des symptômes plus complexe et le diagnostic plus difficile à établir. Elle progresse souvent sur une période de 5 à 10 ans. L’intellect et les sens restent intacts.

La SLA est relativement bien documentée en raison de sa médiatisation par son appellation « maladie de Charcot ». La recherche qui lui est dédiée, par ses communications, contribue à sa connaissance. L’AMS, bien que tout aussi sérieuse, mais plus sournoise, est moins courante et en conséquence, moins connue du grand public. Elle ne fait pas l’objet de recherches spécifiques.

Ces deux affections sont terrifiantes :

Pour la personne atteinte qui garde toute sa lucidité. Elle se voit diminuer de jour en jour et devenir progressivement totalement dépendante, par l’impossibilité d’écrire, de parler, de se mouvoir, d’avaler et de respirer. Outre les douleurs physiques, la détresse morale est immense dans la mesure où l’intellect et tous les sens restent intacts.

Pour l’aidant qui, à un certain moment, va tout abandonner pour se consacrer en intégralité à son proche et le voir se dégrader en totale impuissance. Il s’épuise sans s’en rendre compte. Il s’accroche aux infimes signaux qui lui semblent porteurs d’espoir et ignore souvent délibérément les signaux forts qui démontrent l’accélération du processus.

J’ai été cet aidant. J’ai traversé avec mon épouse ces années douloureuses. Deux ans après son décès, moi le survivant, j’ai ressenti le besoin de raconter notre parcours, mais aussi comment je vis ce déchirement et comment je reconstruis ma vie. Je nourris l’espoir que mon récit serve un jour à d’autres aidants et aidantes dans leur processus de deuil. Ce processus se déroulera, qu’ils le veuillent ou non. Mieux vaut l’accompagner que de le subir. L’expérience des autres peut contribuer à entrevoir des solutions pour soi-même.

Ce récit n’est qu’un témoignage, je ne prétends pas donner un quelconque exemple. Mon parcours d’aidant était celui d’un débutant en la matière. Il a sans doute été jalonné d’erreurs. Nous avons choisi ensemble le chemin de la solitude à deux ; celui de se faire oublier du monde, pour laisser vivre les autres dans leur insouciance, mais aussi pour ne pas apparaître faibles et diminués.

Nous n’avons pas cherché non plus à nous rapprocher d’associations qui nous auraient peut-être apporté un réconfort. C’était un choix volontaire, parfaitement assumé. Diverses voies existent.




2. Brigitte

Depuis 1985, nous étions un couple emblématique, solidement ancré dans notre village et bien au-delà. Notre arrivée fut marquée par l’acquisition d’une vieille ferme, que nous avons métamorphosée en une magnifique propriété grâce à d’importants travaux. Vingt ans plus tard, l’année de la retraite de mon épouse Brigitte, nous vendions cette demeure pour emménager dans une maison plus petite, à seulement quatre cents mètres de la précédente. L’opportunité s’était présentée à nous au bon moment. Nous cherchions un projet pour atténuer l’abîme qui s’ouvrait devant elle : le passage de la vie active à la retraite. L’aménagement de cette nouvelle maison répondait parfaitement à ses aspirations.

À l’âge de 73 ans, en juillet 2022, elle fut emportée par une AMS, une maladie rare, comme on l’a vu plus haut, que la médecine distingue à peine de la SLA. Je dois avouer qu’au début, je ne comprenais pas totalement ces subtilités médicales, car pour le malade et l’aidant, les conséquences demeurent identiques.

Sa prime enfance, vécue en partie dans les campagnes du centre de la France, lui avait profondément imprégné l’amour du rural, de la nature dans toute sa vérité, sa beauté et son authenticité. Ensuite, le métier de son père l’emmena au-delà des mers et la ramena en France, amenant la famille à s’établir en divers lieux. Elle commença sa carrière d’enseignante sitôt son bac en poche, sans formation préalable au métier. Envoyée sur plusieurs remplacements avant d’être titularisée, elle enseigna même la couture. Peut-être est-ce cela qui l’a conduite plus tard à confectionner de magnifiques robes et costumes moyenâgeux à Pérouges. Alors que les débuts de sa carrière lui procuraient de grandes satisfactions, son premier mariage ne fut guère couronné de succès et se termina rapidement par un divorce.

Elle était une professeure des écoles passionnée, efficace, soucieuse du bien-être et de la progression de chaque enfant. Chaque soir, elle consacrait des heures à préparer ses cours du lendemain. Ses rapports avec les parents d’élèves, ses collègues et sa hiérarchie étaient excellents. Diplomate, généreuse, patiente, toujours à l’écoute et souriante, elle ne se mettait jamais en avant. Je dus insister pour qu’elle prenne la direction de l’établissement scolaire de notre village, devenue vacante, et plus tard, pour qu’elle accepte la présidence de l’OMF de Pérouges. Elle craignait toujours de mal faire, de ne pas pouvoir s’exprimer en public, de froisser quelqu’un.

Elle a enseigné dans toutes les classes du primaire, mais avait une prédilection pour les sections de maternelle. Avec une patience inépuisable, elle consacrait tout le temps nécessaire aux enfants qu’elle percevait en difficulté. Quelle joie pour elle de voir ces bambins s’éveiller puis, devenus adolescents et adultes, plus tard, au hasard des rencontres, d’être reconnue par eux, souvent avec une exclamation tonitruante : « ma maîtresse ! »

Dotée d’un sens inné du spectacle et de la décoration, elle veillait à ce que tout soit beau et harmonieux. La décoration de sa classe éblouissait tant ses collègues que les parents d’élèves. Les fêtes de fin d’année scolaire à l’école étaient grandioses.

Afin de pouvoir consacrer plus de temps à nos deux filles dès leur naissance, elle demanda de travailler à mi-temps ; une situation qui dura dix ans. Elle partageait alors sa classe avec une autre enseignante et amie, tout en assumant la direction du groupe scolaire composé de sept classes. Son mitemps se transformait souvent en un quatre-vingts pour cent plutôt qu’en un cinquante pour cent, mais elle agissait avec un profond sens du devoir et une véritable passion.

Lors de ses inspections, elle obtenait toujours la meilleure note possible, et les rapports de l’inspecteur étaient invariablement élogieux. En 2001, lors de la rentrée scolaire, elle eut la surprise de recevoir la visite du recteur lui-même, la plus haute autorité de l’académie. Cette visite fut la consécration de ses efforts constants pour améliorer l’école du village qui, grâce à elle, devint un « établissement scolaire pilote ».

Bien que profondément dévouée à l’enseignement, elle savait aussi s’aventurer dans
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