: Max et Colette vivent avec
e oyr fille) Deux auxiliaires®#Y
e vie se relajent aussi’ -y

il pres delaj jEUI"IE femme.

j de mes filles nous relayaient le
week-end, et un jour, au bout
de trois mois, ils ont vu que Na-.

lui a demandé: « T'as chaud ?»,
et sa soeuracommencé acligner
des yeux... C'est |a qu’on a mis
en place le langage des yeux,
tout de suite.

Colette: A sa sortie, on ne
pouvait pas la prendre chez
nous, notre appartement a
Paris n'était pas accessible,
Doncons‘estinstallésici, a Pan-
tin, avec elle... Vous vous ren-
dez compte ? Ce studio, Natha-
lie I'avait pris pour elle seule,
juste avant son AVC. Elle avait
signé le mercredi et, trois jours
plus tard, le coup dusort! Elle
'] avait déja commencé a réfléchir
il al'aménagement. Comme quoi,
! dans la vie, il ne faut pas trop
faire de projets!

Max: Quand on s'est installés
avec Nathalie, les gens de I'h6-
pital de Garches nous ont dit:
«Vous ne tiendrez pas trois
mois. » Mais il n'était pas ques-
tion de la laisser seule. Et vous
voyez, malgré notre dge — ma
femime a 71 ans et moi 74 -, on
est toujours la...
> Passer de sa vie
§ d'avant a celle
{ draujourd’hui n'a pas
dil étre facile...

Colette:C'estvrai. Al'époque
deson AVC, Nathalie travaillait
chez Magimix, une grande en-
treprise d'électroménager, elle
avait une trés bonne place et
gagnait unsalaire decadre. Elle
avaitméme lesclésde laboite...
C'est pour vous dire a quel point
ils lui faisaient confiance. La
pauvre, cesclés, elle lesaencore
dans son sac..
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gences, ils pensaient que c'était
une méningite ou de la drogue
gu'elle avait pris, ils ne savaient
pas... Enfait, c'était un AVC, un
accident vasculaire cérébral, et
elle était dans le coma.
Colette: Si elle avait été soi-
gnée atemps, elle neserait pas
[} comme ¢a. Certaines victimes
| gardentjuste une légére para-

ypeler tout de
Mais sa copine
elle I'a laissée
I'au lendemain

s yeux, Natha- §
'avaisdumal a

lysie du bras. Aujourd’hui, on
sait qu'il faut &tre soigné dans
les trois heures pour éviter les |
: séquelles...

quandelleavu
seréveillait pas,
ipelé, elle a ap-
Ils ont conduit
oisiére. Aux ur-

MAISON POUR LA \IlE _
I'ALIS. l'assoctatlon du loc-
1997 en faveur des pa-
sfammes ’association travailleala création .

: 20 handicapés, a
vie capable d accueillir :
?\iourt Ell?e aencorehesoin de dons pour votr
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M - Votre fille a-telle
eu parfois envie d'en
"~ finir avec la vie?

s(r. Au début, qu'est-ce qu'elle §
Max: Nathalle est restee un £1 a pleuré! A Garches, j'ai connu
gz moisdansle coma, puisj‘airéussi 32
=3 alafaire entreral’ hopltal de ¢
i Garches ou elle a passé treize
mois. On allait |a voir tous les g
ours. Mon frére et une autre gj
§ 12 lors d'une de ses tentatives
§ desuicide. De lachambre de Na-
thalie, en plus, on voyait I'héli-

un gargon qui avait 10 % d‘au-
tonomie et qui voulait se jeter
i dans les escaliers avec son fau-
teuil..

= thalie bougeaitles yeux. Mafille §

sceurs, ses neveux, les théra-

Max: Elle y a pensé, bien

.Jel'ai rattrapé deuxfois! @
Mme Chirac en personne était

copteére qui arrivait avec les ac-
cidentés de laroute. Des jeunes
qui se retrouvaient cloués dans
des fauteuils. Ca faisait mal...
Mais la lecon qu‘on finit par ti-
rer, la-bas, & I'hdpital de Garches,
c'est que la vie vaut le coup
d‘atre vécue, quel que soit I'état
dans lequel on est.
= J'imagine gue
pouveir communiguer
lui a remonté le moral?
Qui parle son langage ici?
Max : Toute la famille, ses

peutes qui viennent la voir...
Regardez, ¢a faitune heure que:
vous étes |a. On n'aqu'aessayer
avec vous. Nathalie va penser
a un mot, vous le dire avec les
yeux et vous allezle déchiffrer...

Max me tend le carton avec
l'alphabet. Je commence a dire &8
«Un, deux...» Nathalie m'in-
dr'que que c ‘est «deux». Alors
j‘énumeére les lettres de la
2 ligne: «l, J,KL, M...». Leclin
d'ceil m'arrétesur la lettre « M».
Laborieusement, bien moins
vite que Max, je finis par déco-
der le mot « Merci»... Une gen-
tillesse qui me touche. « Tout le
monde peut apprendre», me
dit encore Nathalie.

=»Vous étes souvent
ensemble. Est-ce gue
vous consultez votre
fille, quand vous devez
prendre des décisions?
Max: Oui. J'ai I'habitude
de dire que Nathalie, c'est un
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; @ locked-in-syndrom
touche prés de
: 600 personnes en

France. En 1997, le livre
le Scaphandre et :

le papillon, |a tres belle
autobiographie de
Dominique Bauby ~ ensuite
adaptée au cinéma—a :
révelé ce handicap trés
lourd au grand public.
Depuis, chacun s’est fait
son opinion, en géneral
trés sombre, surla
question. «Je preférerais
mourir si ga m'arrivait»,
est I'une des reflexions
que I'on entend le plus
souvent: Mais lorsqu’on
interroge les patients
eux-memes, les reponses
sont diamétralement
‘opposées. Le 14 janvier .
dernier, les résultats
d'une enquéte menee

par un spécialiste du
symptome, le Dr Steven
Laureys, ont été publies.
lls sont renversants:
75% des patients

sp disent heureux! Méme
paralysé, méme prive

de voix, on reste la méme
personne et I'on peut

'Sulte de lapage 25 |

peu_mon dlsque dur Si j‘ai‘un

! mois, souvent je 'oublie; elle,
en revanche, a une trés bonne
mémoire. Le jour J, elle me le
d rappelle: «Au fait, tu dois aller
la-bas»...

Colette voudrait savoir ce que
sa fille aimerait pour le diner,
mais Nathalie, plutét que de ré-
pondre, préfére nous écouter.

Max: Nathalie a son carac-
tére, et le matin, c'est souvent
labagarre entre elle et samere,
parcequellea garde une habi-
tudedel’ epoque ouelletravail-
lait. Elle n'arrive jamais a déci-
der quels vétements elle veut
mettre... Nathalie va dire par
exemple: «Je veux mettre mon
pull jaune ». Sa mére répond:
«Tu nen as pas». Mais Nathalie
saitbienqu'elleenaun, qu'elle
I'a acheté six mois plus tot sur
Internet et qu'elle ne I'aencore
jamais porté... Alorselle insiste.
Elle se souvient de tout.C'estma
femme qui oublie!
=>Est-ce que son
handicap a développé
ses autres sens?

Max: Ah ¢a oui! Elle a une
oreille formidable! Quand on
estalacampagne, prés de Beau-
vais, méme s'il y a du bruit, de
lamusique, silatélé estallumée,
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rendez-vous prévu dans deux §

Mais voild que Nathalie et §
sa mére se chamaillent un peu. §

continuer de jouer.un rdle
dans sa famille, voire

dans la sociéte.

Ainsi, Philippe Vigand,
responsable financier
d’une grande entreprise
d'édition, était marié et
pere de deux petites filles
au moment ot it s'est
retrouvé en locked-in,
en-1990. |l a depuis

écrit quatre livres oul

il décrit sa vie de
handicapé. Un quotidien
de mari et de pere de
famille presque normal,
fait de joies et de disputes,
ol les enfants ont peur

de lui rapporter un mauvais

"bulletin de notes; et ou,

quand ils se disputent dans
la piéce d’a-céte, il peut
entendre des phrases

.-du genre «Arréte ou:’

.......-____--__-....___.._-.......—_.._..__-.-_...,-_.._...._._...........

§l clle entend toujours quand

| sont malgré tout

je le dis a papal» Son -/
dernier livre, Légume vert;
qui paraitra [ 7 avril aux
éditions Anne Carriere,

est une collection de
savoureuses anecdotes

qui prouvent que, méms
atteint de cette pathologie
terrible, Ia vie vaut la peine
d'étre vécue.

quelqu'unarrive... Je luidis par-
fois qu'elle est un vrai chien de
garde ! .

Commentaire de Nathalie:
«On fait plus attention a notre @
environnement. J'ai l'ouie plus §
fine qu‘avant, c’est comme fes §
aveugles».

= Avez-vous gquelgquefois
le sentiment d’'étre seuls
avec votre fille?

Max: Jamais. Nathalje est au §
contraire trés entourée. Elle a
chaque jour la visite d'une in- §
firmiére, de deux auxiliaires de
vie, de son orthophoniste, de

 son kinésithérapeute... Ca fait
entre douze et quatorze ans §
que cesgens|'aident, ilssont de-
venus comme une famille...
=>Une étude récente
affirme que Ia plupart
des personnes
victimes d'un
«locked-in-syndrom»

heureuses...

Qu'en pensez-vous?
Colette: Mais c'est a ma fille

qu'ilfaut poser la question! Dis-

nous, tu es heureuse?

Je me tourne vers Nathalie
dont les yeux forment pour moi
un simple mot de trois lettres:
«Oui». |

Une interview
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