Sébastien L.



Prologue

Je suis devant cette page blanche que je dois remplir.

Pour une introduction, ce n'est pas terrible et j'en conviens !

Mais d'ailleurs, pourquoi je me retrouve a devoir écrire sur celle-ci ?

Ah oui, je me souviens ! Plusieurs personnes m'ont demandé de rédiger
mon histoire & travers ma maladie et réciproquement. De décrire mes
maux et d'écrire avec mes mots ! Pffff... pas facile, ils avaient pas d'autre
demande a me faire !?

De bonne volonté, j'acquiesce a I'idée, qui est de toute fagon loin de me
déplaire !

Pour I'instant, une seule question me vient a I'esprit, par ot commencer ?
Plein d'anecdotes agréables, et d'autres plus désastreuses, me viennent en
pensées, ¢a se bousculent aux portillons ! Je dois me maitriser pour mettre
de I'ordre a cette invasion.

Mon inconscient ne veut méme pas s'interposer a ma conscience, tellement
il a di ingurgiter des épisodes néfastes de notre vie et qu'il ne peut plus
décharger ses afflictions en mon for intérieur. Alors une thérapie par les
mots, il concéde aisément & me laisser faire !

Hum... alors, si je débutais par, il était une fois?

Non, trop commun !

Hors contexte de ce qu'il est attendu de moi, je peux mieux faire. Voyons,
et si je me narrais, simplement, de la sorte...

Bonjour a vous,

Je me prénomme Sébastien !

Je suis un homme, 4gé de 39 ans, que la vie n'a pas vraiment voulu gater
depuis sa naissance. Pourquoi ?

Je ne peux répondre a la place de mére nature mais je dirai que c'est
comme ¢a ! Certains naissent mieux armés que d'autres pour évoluer et

vieillir sur notre bonne planéte Terre. Pour moi, Gaia, la déesse mére, n'a



pas su m'enfanter du coté des Titans, préférant me laisser comme
existence son errance, vécu en son ére mythologique, a travers le Kérome.
Sans une once de méchanceté, je vais vous laisser dans le méme acabit,
pour que vous assimiliez mon désarroi face a I'incompréhension de ma vie.
Sauf que vous, vous allez le vivre dans la réalité de mon écrit.

Arrivé 13, je pressens que mes lignes n'ont pas, réellement, l'impact
escompté a votre lecture. Soyez patient, soyez I'étre comme moi je l'ai été
pendant 39 ans d'existence, a travers ma damnation intime avant que je ne

vienne me livrer a vous.

Oh oui, avant que vous ne continuiez, apprenez la patience !

Apprenez a vous contrdler, refrénez votre ardeur, apaisez-vous pour
écouter, pas uniquement avec votre ouie, mais avec tout le cheeur de votre
corps. Je me mets a nu pour vous, alors je ne vous en demanderai pas plus
mais pas moins, juste patience !

Avant d'aller plus loin, je tiens & vous situer, maintenant, ma position sur
1'échelle familiale.

Je suis le cadet, issu d'une fratrie comprenant deux fréres ainés, faux
jumeaux, et d'une benjamine. Je me dois de vous avertir d'une chose avant
de continuer mon récit, je n'ai su que trés récemment que ma venue n'était
pas désirée. Un incident de parcours, grosso modo !

J'ai, comment pourrais-je dire, légérement bousculer la tribu, du fait de
devoir m'imposer a eux. Je vous l'avoue dés a présent, car je pense, que
cela a largement régenté ma vision de l'image familiale. Telle une onde
insatiable, qui m'a, plus d'une fois, fait m'interroger sur mon hérédité, sans
jamais pouvoir la faire taire !

Malheureusement, je n'ai jamais su trouver ma place au sein de cette
fratrie, jamais su communiquer avec eux. Pire, je me suis laissé fagonner,
tel un cerveau de plasticité, pour correspondre aux attentes des miens alors
que ¢a n'a jamais été mol.

Vous vous direz pour quelle raison ?



Je ne tiens pas a I'exprimer ici, c'est un autre combat qui sera peut étre
mené sur d'autres lignes.

Voila, j'en ai fini avec cet aparté. Je voulais vous en faire part dés le
commencement, afin d'étre clair en vous avouant que cela va,
certainement, se ressentir au fur et 3 mesure de ma narration.

Je veux, avant de débuter, que vous assimiliez ad hoc que mes lignes sont
des parties de ma vie A TRAVERS la maladie. Tous les faits, heureux ou
malheureux, qui vont se porter a votre connaissance ne seront qu'un lien
direct ou indirect de la répercussion de celle-ci sur mon existence !

De méme, il m'a semblé opportun d'aérer mes lignes par des condensés
d'années, plus ou moins longues. Pas de logique particuliére en les
regroupant, juste l'envie de débuter a telle année et de m'arréter a une
autre. Si ce n'est pas rationnel, dites vous que c'est simplement le bon sens
de celui qui I'écrit !

Si aprés ces quelques prémices, vous décidez de toujours sombrer vers les
tréfonds abyssaux de mon ame, suivez les pages, je serai votre guide a
travers leur dédale.

Un fil d'Ariane doté d'une plume pour vous aiguiller !

Alors, abandonnez-vous a ma lecture, savourez, mots aprés mots, ce récit
chimérique. Vivez a travers mes lignes, mon anamnése. Et, peut étre,
pourrais-je vous transcender, vous élever vers une transmutation
intemporelle, afin que vous ressentiez mes réminiscences les plus
profondes a travers la maladie.

Alors,
maintenant,
ensemble, plongeons....



Syndrome de « lair dans l'os ».. Ce fut. la premiére fois. que je mis un nom
sur celui qui me pourrissait | existence. Mon médecin de |époque avait posé
un diagnostic avant gardiste. Malgré son constat. jai passé toute une moitié
de vie a batailler pour que ma maladie soit acceptée et reconnue aux yeux
du monde

Jai lutté pendant presque 40 ans. seul et contre tous. égaré dans un
immense désert. Ces dunes de sable que jai da franchir. une a une. leur
sommet portait de drole de noms. Telle que lignorance. lincompréhension
lineptie. la bétise.. et un tas d'autres. Pourtant. ce nétait pas les pires |

Celles qui me restent encore a gravir . indubitablement. sont la violence
psychologique et physique.

A force de combat et de détermination. jai pu trouver dans cette immensité
désertique. quelques oasis ou me ressourcer. Mais a quel prix ?

Un corps dramatiquement perclus. brisé par une médecine censée vous
soigner. Des administrations & la Frangaise a controverse dune bonne
prise en charge. De [enfermement morale face aux dires de la famille. des
amis.. A travers mon histoire. je veux faire appréhender Ienfer si particulier
que vive les personnes porteuses dun SED
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