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			Pourquoi un tel titre ?

			Parce que je suis toujours parmi vous au bout de vingt ans de lutte contre une maladie orpheline de la famille des scléroses.

			Je suis atteinte d’une forme rare de sclérose latérale amyotrophique (SLA) ou maladie de Charcot.

			Cette maladie engendre une espérance de vie très courte. De trois à cinq ans après le début des symptômes, plus à cause d’une insuffisance respiratoire.

			Cette notion est variable parce que certains patients peuvent vivre plus de dix ans !

			Au fil des ans vécus avec la maladie, de mon expérience, j’écris cet ouvrage en guise de guide pratique pour les malades diagnostiqués comme moi, sans oublier leurs aidants.

			J’aurais bien voulu en 2007, que l’on m’offre un tel guide pour affronter la maladie après le choc de l’annonce du diagnostic.

			En 2011, fut publié mon premier livre Question d’équilibre(s) ? aux Éditions du Panthéon, qui relatait mes questionnements face à la maladie.

		

	
		
			MON HISTOIRE

			Les premiers symptômes sont apparus en 2005, à l’âge de quarante ans.

			J’ai commencé à m’interroger sur ces symptômes qui s’enchaînaient et persistaient en me posant énormément de questions que j’ai relatées dans mon premier livre paru en 2011, dont voici des extraits :

			Comment réagir, se comporter quand l’injustice vous frappe ?

			Comment affronter tous les examens, les explorations, les diagnostics, la médecine conventionnelle impuissante face à un cas rare ?

			Mais surtout, comment supporter le regard des autres, voir la détresse puis le combat de tous les jours de ceux qui nous accompagnent, d’un mari, de ses enfants, de ses proches, de ses amis ?

			Comment résister aux sentiments suicidaires, aux baisses de moral, à cette impression de n’être plus rien, d’être inutile, invalide, d’être handicapée, tel est le terme ?

			Comment s’aimer face à la dégradation physique ?
...
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