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OK, c’est parti.
 
Il y a vingt ans, on m’a dit que je finirais probablement ma vie sur un fauteuil roulant. Que je ne mourrais pas de cette maladie, mais que je ne pourrais plus bouger comme les autres. Que je serais probablement handicapée. Ce n’était pas si grave, m’a-t-on assuré. Il fallait que je l’accepte.
 
Mais j’ai dit non. Ce n’était pas possible. J’ai toujours refusé d’accepter ce futur dans lequel je ne me reconnaissais pas. Et, comme un pied de nez au destin, dans quelques mois, je passerai la ligne d’arrivée du marathon de Rome.
 
J’ai décidé de vous emmener avec moi pour vous faire vivre mon entraînement de marathon et vous raconter non seulement ma préparation, mais aussi vous parler de ma vie. J’ai envie de vous raconter mon expérience parce qu’elle inspirera peut-être d’autres femmes et d’autres hommes, parce qu’elle les poussera peut-être à refuser le statu quo, et à choisir leur vie selon leurs propres règles.
 
J’étais une jeune étudiante qui profitait de la vie et de sa jeunesse, comme tout le monde, quand on m’a diagnostiqué une sclérose en plaques à vingt-cinq ans. Une sclérose en plaques… Tout aurait pu s’écrouler autour de moi, si je n’avais pas mis en place les habitudes et le mode de vie dont je vais tout vous dévoiler dans ce livre. En les incorporant petit à petit dans mon quotidien, j’ai réussi à stabiliser la maladie, et cela va bientôt faire quinze ans que je n’ai plus eu de crise liée à cette sclérose en plaques.
 
Mon objectif est d’écrire un livre dans lequel on trouvera un message, et un message fort. Je veux le faire passer à toutes celles et ceux qui doutent d’elles et d’eux-mêmes, qui se disent « ce n’est pas possible ». Je suis surmotivée par le projet, surmotivée par la démarche qui me force à enfin sortir de mon mutisme. Ce mutisme qui a toujours guidé mes pas depuis l’annonce du diagnostic…
 
Avec le temps, je me rends de plus en plus compte de l’importance de parler à ses proches, à des médecins, aux personnes qui nous entourent en général. Et, surtout, d’exprimer au monde son ressenti et de partager nos expériences.
Ce que je m’apprête à vous dévoiler n’est que mon expérience personnelle : elle n’a pas de valeur médicale, ce n’est pas du développement personnel, mais simplement mon témoignage. Je me dis qu’il y a des jeunes filles et des jeunes hommes à qui mon témoignage pourra sans doute apporter quelque chose. Et s’il peut servir, ne serait-ce qu’à une seule personne, j’aurai réussi mon challenge. Tout ce que je vais vous partager sont les choses qui ont fonctionné pour moi. Il y a à la fois des habitudes concrètes, comme le changement que j’ai réalisé dans mon régime alimentaire ou dans ma consommation d’eau, le sport, mais aussi d’autres plus abstraites, comme la méditation, ou l’adoption d’un mindset particulier qui donne envie de se dépasser tous les jours et de ne pas laisser la maladie dicter nos vies.
 
« Aujourd’hui, en France, la sclérose en plaques, c’est 5 000 nouveaux diagnostiqués chaque année. Et parmi les personnes atteintes, 3 sur 4 sont des femmes. Dans 70 % des cas, la maladie débute entre 25 et 35 ans. »1
La sclérose en plaques est une maladie complexe, une maladie neurologique, qu’on ne comprend pas forcément. Selon l’ARSEP, la Fondation pour l’aide à la recherche sur la sclérose en plaques, on peut définir cette maladie comme « une maladie qui touche le cerveau, la moelle épinière et les nerfs optiques. […] C’est une maladie inflammatoire auto-immune, c’est-à-dire que le système immunitaire de l’individu considère que la gaine qui protège les neurones est un corps étranger, conduisant à une réaction de défense de la part de l’organisme. La sclérose en plaques est une maladie neurodégénérative, c’est-à-dire qu’elle entraîne la mort des neurones. La SEP est une maladie chronique, qui évolue lentement sur une longue durée. C’est une maladie aux causes indéterminées, mais multiples : des facteurs propres à l’individu et des facteurs environnementaux interagissent dans le déclenchement de la SEP ».
Les handicaps de cette maladie ne sont pas toujours visibles à l’œil nu, mais ils sont bien là. De plus, vu ce que j’ai pu observer d’après mon parcours et à travers mon expérience, les poussées peuvent être très influencées par l’état psychologique.
 
C’est ainsi que j’ai compris que l’alignement corps, cœur et esprit est tellement important. Quand tu es bien dans ton corps, que tu fais ce que tu aimes, que tu agis selon tes valeurs, que tu fais ce que tu choisis : un bien-être intérieur s’installe. Et ça, c’est essentiel. On a toutes et tous les cartes en main pour arriver à cet alignement.
 
Voilà le message que je veux vous faire passer.

1. Source : www.arsep.org//. Mise à jour 2023.


Partie 1
Réaliser

*
Là, je suis en plein entraînement, une course d’une heure. Le 27 mars prochain, je serai encore en train de courir : 42,195 km dans les rues de Rome cette fois-ci.

*


La fin de mon american dream
Il y a vingt ans, je vivais dans une petite ville à côté de Boston. J’étais inscrite dans une université réputée du Massachusetts et je préparais un MBA (Master of Business Administration), le « graal » des business women et business men.
J’étais tellement fière, je vivais à fond mon rêve américain. J’avais de grandes ambitions, la vie était devant moi. Je n’avais aucun doute, je savais qu’il allait m’arriver des choses extraordinaires. Je ne savais pas encore quoi, mais j’avais quelques pistes, des rêves. Moi, je voulais travailler dans une grande corporation aux États-Unis, monter les échelons à toute vitesse comme on le voit parfois dans les success stories américaines. L’Amérique, là où tout est possible si on a de l’ambition et si on se donne les moyens d’y arriver. Ça, c’était moi. J’avais vingt-quatre ans.
J’étais fière aussi d’être arrivée là, car je n’avais certainement pas les meilleures notes à l’école, j’étais plutôt une élève moyenne, qui faisait le minimum syndical pour passer dans les années supérieures. Jusqu’à ce MBA, à vrai dire, je ne savais pas trop ce que j’avais envie de faire. En arrivant aux États-Unis, dans cette université américaine typique, mon ambition s’est vraiment libérée.
Ma famille est issue de la classe moyenne. Mon père était entrepreneur dans le domaine de l’étanchéité et ma mère secrétaire, avec des grandes périodes d’inactivité professionnelle consacrées à élever ses quatre filles. C’était un job à plein temps, et les revenus de la famille étaient assez modestes. Mes parents sont devenus propriétaires à l’âge de quarante-cinq ou cinquante ans. J’ai été marquée par les discussions de mon père sur le manque d’argent, et sur les problèmes avec ses associés. C’étaient des sujets de conversations qui revenaient fréquemment, et qui le tracassaient beaucoup. J’ai grandi avec l’idée que gagner de l’argent était dur, et qu’on devait le mériter à la sueur de son front, au risque de se retrouver sans rien.
Me voilà donc aux États-Unis, un peu avant la rentrée. Je venais d’entamer une relation amoureuse avec un étudiant étranger, Nuno, qui venait du Portugal, un très beau garçon, espiègle et intelligent. Je poursuivais mon rêve américain sur le campus, tout se passait très bien.
 
Je travaillais à côté des cours, car cette année était extrêmement chère pour ma famille. J’avais contracté un prêt étudiant pour m’inscrire à ce master et, en plus, je travaillais pour financer ma vie là-bas. J’avais trouvé un job dans un fast-food local, une petite chaîne de restaurants dans le Massachusetts. C’était vraiment un petit job, mais cela contribuait à construire mon tableau de la jeune frenchy aux États-Unis. Quand je sortais des cours, je revêtais mon uniforme de serveuse et j’allais servir des burgers aux Américains. C’était une expérience très fun, jusqu’au jour où j’ai vécu une situation de discrimination assez violente. Le restaurant dans lequel je travaillais était situé à environ une heure au sud de Boston. On peut dire que c’étaient vraiment des Américains « du cru » qui venaient manger là. Un jour, un Américain, un vrai, très semblable aux clichés que les Européens s’en font, assez fat, vêtu d’une casquette et d’un gros blouson à carreaux, entre dans le restaurant et commande des burgers. J’étais arrivée aux États-Unis depuis quelques mois seulement, mais mon anglais était assez bon malgré mon accent français encore un peu marqué. Il me commande un burger avec une triple dose de mayonnaise, je m’en souviendrai toujours, « triple dose of mayonnaise ». Il le dit avec un accent tellement fort, presque en « slang », en argot, que je ne comprends pas ce qu’il dit. Je le fais répéter une fois, je ne comprends toujours pas. Je le fais répéter une deuxième fois, je ne comprends pas. Toujours poliment, je le fais encore répéter une troisième fois et, à ce moment-là, il se déchaîne sur moi. Je me rappelle encore ses mots, il m’a hurlé : « Pourquoi tu me sers des burgers alors que tu n’es même pas capable de parler ma langue ? Retourne dans ton pays ! » Ma manager, qui se tenait juste derrière, a vu rouge. Elle est montée au créneau, en véritable sauveuse, et lui a lancé : « Mais même moi qui suis américaine, je ne comprends pas ce que tu dis, alors comment veux-tu que Julie, qui est française et qui parle probablement mieux anglais que toi, comprenne un traître mot de ce que tu racontes ? » Wow. C’était une expérience dont je me souviendrai toute ma vie.
J’allais aussi de fête en fête sur le campus. J’étais souvent invitée à celles que les étudiants organisaient dans les dorm, des espèces de maisons de six personnes qui vivaient en colocation, où, le soir venu, des fêtes gigantesques se déroulaient. On passait de maison en maison, de fête en fête. On s’amusait avec des jeux à boire, que je ne comprenais pas toujours, où il fallait lancer des balles de ping-pong dans des verres remplis de bière. Si tu arrivais à mettre une balle dans un verre de bière, il fallait que tu boives cul sec.
Voilà donc un petit aperçu de ma vie étudiante à Boston : les cours, bien sûr, qui étaient d’assez haut niveau et qui demandaient beaucoup de travail en plus, beaucoup de fêtes, un petit job et un amoureux. Si je vous raconte ces anecdotes, c’est pour que vous compreniez bien dans quel environnement je vivais.
 
Un jour, alors que ma vie suivait tranquillement son cours, je me réveille et je constate que mon visage est littéralement divisé en deux dans le sens de la hauteur. Sur le côté droit de mon visage, du front à la bouche, je ne sens plus rien. Je n’ai plus aucune sensibilité, c’est comme si la partie droite de mon visage était devenue du plastique. Les muscles de ma bouche ne bougent plus quand je parle. Même ma langue est insensibilisée. Mes dents aussi. Il faut que je mange du côté gauche pour sentir ce que je fais, sinon je me mords la langue. Bizarrement, ça ne m’inquiète pas plus que ça. J’en parle à mes amis et à mon petit copain, mais je décide finalement de ne rien faire et d’attendre de voir comment ça évolue. Un jour passe, puis deux, mais rien ne change.
Le troisième jour, je vais chez Nuno pour travailler sur un devoir qu’on avait à rendre en marketing. C’était une étude de cas sur la maladie « multiple sclerosis » (les cours étaient tous en anglais). On la lit, on en parle un peu, on rédige notre devoir. Je ne savais pas vraiment quelle était cette maladie et comment elle s’appelait en français. Quand je rentre chez moi, dans ma chambre d’étudiante, je n’arrête pas de repenser à ce devoir qu’on vient de faire, et à la maladie dont ils parlaient dans l’étude de cas. L’angoisse commence à monter, parce que j’ai toujours le visage complètement insensible sur toute la partie droite, je ne sens plus mes oreilles, mes sourcils, je vois encore avec les deux yeux, mais ma langue est comme un bout de plastique. Ça devient très stressant.
Comme mon visage est toujours à moitié bloqué au bout de plusieurs jours, je me décide enfin à réagir et vais voir Nuno en pleurs pour lui demander s’il peut m’accompagner à l’hôpital le plus proche. Inquiet, il accepte tout de suite et on part dans la foulée. On roule une petite heure avant d’atteindre l’hôpital, direction les urgences. Heureusement, nous avions acheté une voiture en arrivant avec Nuno et mon ami Thomas, de Belgique, parce que les distances sont longues aux États-Unis et qu’il n’existe pas vraiment de transports en commun. Nous avons pu partir directement.
À l’hôpital, j’explique aux médecins ce qu’il m’arrive. Ils décident de me faire passer un scanner tout de suite, après lequel ils me disent qu’il faut que je fasse une IRM. Ce sera la première IRM de ma vie, la première d’une longue série. Une fois les examens réalisés, je suis priée de revenir le lendemain, lorsqu’ils auront reçu les résultats d’analyse. À ce moment-là, je me force à rester quand même assez calme. Je me dis que ça ne doit pas être grand-chose. C’est original comme symptôme, mais ce n’est probablement pas si grave. Je tente de m’autopersuader.
J’y retourne le lendemain et, quand j’arrive, le docteur se présente seul et me propose directement d’aller dans une salle à l’écart, pas dans le couloir principal, ni dans une salle d’hôpital. Une salle assez cosy dans laquelle il y a des canapés et une table basse. Je trouve ce traitement de faveur un peu étrange, et j’ai déjà un mauvais pressentiment. Il me demande de m’asseoir, lui-même prend place en face de moi, avec mon dossier entre les mains. Et il prononce simplement ces mots : « You have multiple sclerosis. »
Sur le moment, je reste assez indifférente face à l’information reçue. Je fais juste le rapprochement avec l’étude de cas sur laquelle j’avais travaillé quelques jours auparavant avec Nuno. Je me dis que, décidément, j’en entends beaucoup parler, de la « multiple sclerosis ».
Puis je réalise qu’il est en train de me dire que je suis malade. Une fois que j’ai enregistré l’information, je lui demande : « Qu’est-ce que je dois faire ? Quel est le médicament à prendre ? Comment je guéris ? » Pour moi, c’est simple : maladie = pilule = guérison. Et là, il me dit que c’est une maladie incurable, que je l’aurai toute ma vie, et qu’il fallait que je prenne un traitement de fond. Qu’il fallait que j’apprenne à vivre avec. Je réalise que je n’en guérirai jamais.
 
À cet instant, l’univers me tombe dessus.
 
Je ne comprends pas, je ne comprends pas que ce soit possible. Ce n’était pas dans mes plans. Ce n’était pas prévu, ça, d’avoir une maladie incurable à vingt-quatre ans.
 
La suite de cette journée est un peu floue. Je me revois dans ma chambre, avec le petit ordinateur que mon ami Thomas m’avait prêté, parce que je n’avais pas les moyens de m’en acheter un. Évidemment, quelle est ma première réaction quand j’arrive chez moi après avoir appris cette terrible nouvelle à l’hôpital ? J’écris dans la barre de recherche « multiple sclerosis ». Et là, je passe toute la nuit à voir des personnes en fauteuil roulant, des personnes qui souffrent, qui sont handicapées, qui demandent de l’aide.
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Alors quelle termine de brillanfes études de commerce aux Etats-Unis, Julie
Robveille, 25 ans, apprend qu'elle est afteinte de sclérose en plaques. Malgré
la menace du handicap ef des crises, Julie voyage en Europe, déménage six
mois en Espagne, participe & des séminaires de reconnexion avec elleméme dans
le désert marocain et suit le régime alimentaire créé par le Docteur Seignalet.

Vingt ans plus tard, aprés avoir annoncé sa maladie sur les réseaux sociaux ef
recu des milliers de messages de soutien, elle se lance le défi de participer au
Marathon de Rome en 2022, et livre le récit puissant de son enfrainement ef de
sa lutte contre la sclérose en plaques. Véritable role model, elle transmet dans
ce ftémoignage fous ses conseils pour réussir et pariage sa philosophie de vie.

«Un témoignage courageux

sur le pouvoir de la résilience. »
Femme Actuelle

JULIE ROBVEILLE est une enfrepreneuse grenobloise, fondatrice de I'agence
de webmarketing Level Up, spécialisée dans la communication professionnelle sur les
réseaux sociaux. Maman de deux enfants, sportive accomplie, sa mofivation & foute
épreuve la pousse & se dépasser chaque jour dans les nombreux objectifs qu'elle se fixe.
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