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Les récits de personnes qui se sont rétablies d’une sclérose en
plaques invalidante se comptent sur les doigts de la main. Ces gens
ne peuvent pas facilement dire en public qu’ils sont en rémission et
qu’ils n’ont plus de symptomes sans étre regardés comme des men-
teurs ou de dangereux vendeurs de réves. Je suis un de ceux-la et ce
livre est mon histoire.
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Préface

’AI LU LE RECIT DE LIONEL AVEC VIF INTERET, fort curieux de savoir

comment ce jeune homme que j’ai connu il y a plus de quinze ans
a I'Institut Repere avait si bien réussi a défier les pronostics médi-
caux concernant sa sclérose en plaques (SEP), une maladie « qui
ne guérit pas » lui ont dit ses neurologues. J’ai un vif souvenir de
notre premiere rencontre en 2007. Lionel était rentré dans la salle de
formation en s’appuyant sur une canne pour se déplacer avec diffi-
culté tout en déclarant avec un large sourire qu’il avait eu du mal a
trouver une place pour son Vespa. Il avait une maniere bien a lui de
se déplacer avec sa canne, non pas avec le style hésitant et craintif
des handicapés ou de ceux qui cherchent a protéger un membre
1és€, mais avec I’énergie de ceux qui consideérent avoir un simple
bobo au pied. Lionel avait participé avec curiosité et enthousiasme
a tous les exercices pratiques proposés, dont certains impliquaient
une position debout prolongée. Le contraste entre les dysfonction-
nements physiques de sa maladie et le dynamisme de son attitude
m’avait marqué car, en tant que médecin, je n’avais jamais vu cela.
Je m’étais dit que ce jeune homme n’avait laissé aucune place dans
son mental a I’idée d’étre une victime de sa maladie. La lecture de
son ouvrage m’a appris qu’il avait décidé d’étre un athlete intérieur,
puis un thérapeute intérieur.

Quand j’ai revu Lionel plus de huit ans plus tard, il montait les
escaliers avec aisance et sans canne et déclarait toujours avec le méme
sourire qu’il aimait pratiquer la danse des 5 Rythmes ! Devant cette
situation, le médecin que j’ai ét€ dans ma premiere tranche de vie
aurait plaidé I’erreur médicale, ou I’aspect anecdotique d’une situa-
tion hors norme, mes enseignants médicaux m’ayant bien affirmé
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I’impossibilité de guérir d’une sclérose en plaques. Le médecin
que je suis devenu, doté d’un niveau de conscience élargi des rela-
tions corps-esprit par 1’enseignement de diverses approches de
la communication et du changement humain, ne pouvait qu’étre
interpelé par la spectaculaire transformation de Lionel. Dans son
ouvrage, Lionel cite une phrase de Viktor Frankl : « Entre le sti-
mulus et la réponse, il y a un espace. Dans cet espace, il y a notre
pouvoir de choisir notre réponse. Dans cette réponse se trouvent
notre croissance et notre liberté. » Le stimulus représente le dia-
gnostic, I’annonce de la maladie et le sens qu’on lui attribue,
alors que la réponse représente le pronostic médical et I’ensemble
des limitations qu’on lui associe. Le pronostic de I’incurabilité
d’une affection ou ses conséquences profondément invalidantes
est bien souvent per¢u comme une malédiction. Dans cette situa-
tion, quel usage Lionel a-t-il pu faire de son espace de liberté pour
défier I’aspect irrémédiable d’un pronostic médical validé par les
statistiques ?

Devant la guérison d’une maladie dite grave ou mortelle pour
lesquelles aucune explication ne peut étre apportée, la religion a
longtemps évoqué les interventions divines. La médecine moderne
parlera de « rémissions spontanées » pour dire son incapacité a
expliquer le changement a partir de son cadre de référence scien-
tifique. Les investigateurs curieux des processus corps-esprit
parleront de « guérisons remarquables » pour décrire la com-
plexité des facteurs intervenant dans le processus de guérison.
Pour ma part, j’ai envie de parler de résilience pour souligner les
formidables ressources que le sujet malade a su activer dans une
situation de crise telle que celle de la SEP.

Les professionnels de santé ont rarement la curiosité de
demander aux bénéficiaires de ces « rémissions spontanées » de
décrire ce qu’ils ont fait pour changer si radicalement I’histoire de
leur maladie. Quand les sujets malades donnent des explications,
celles-ci sont bien souvent peu recevables car elles sortent du cadre
de pensée biomédical des professionnels de santé. Comme si ces
révélations pouvaient constituer un affront au savoir médical et a
I’identité des soignants. Alors les patients poursuivent en silence
leur contribution a leur guérison. C’est ainsi que de nombreuses
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« rémissions spontanées » restent dans 1’anonymat et échappent
a tout recensement. La médecine moderne excelle a soigner en
s’attribuant parfois de maniere excessive le mérite des guérisons,
et en laissant ainsi dans I’ombre la contribution essentielle de leurs
patients, surtout dans les maladies dites non transmissibles. Les
contributions qui relevent de I’introspection et de 1’expérience
intime sont difficiles a verbaliser en 1’absence d’une réelle écoute,
et difficiles a recevoir dans le cadre biomédical de la médecine
moderne. Soigner est un processus externe objectivable, alors que
guérir est un processus interne hautement subjectif qui ne s’active
qu’avec le consentement du sujet. Ce travail personnel de gué-
rison, qui se réalise le plus souvent a I’ombre de I’institution médi-
cale, a pourtant le pouvoir de déjouer les pronostics médicaux.

Lionel semble ne pas avoir confi€¢ totalement son espace de
liberté aux médecins qui I’ont accompagné. Comme il le dit, il
a su faire une distinction entre la réalité du diagnostic qu’il a
accepté, le traitement dont il a longtemps suivi les recommanda-
tions, et le pronostic pour lequel il a repris sa liberté et son pou-
voir. Lionel a décidé que c’était a lui de décider ce qu’il allait
faire de sa maladie. S’échapper des sentiers si bien tracés par les
sciences médicales n’est pas simple, car c’est en quelque sorte
s’aventurer en territoire inconnu, en assumant les risques que cette
décision comporte, a I’'image du concept du Voyage du Héros de
Joseph Campbell, une métaphore du récit initiatique qui relate la
transformation d’un personnage qui ne se satisfait pas du role qu’il
s’est attribué et que sa communauté lui a attribué.

Lionel a eu la magnifique idée de tenir un journal du voyage
qui I’a amené a quitter le monde ordinaire d’un parcours codifié
par son histoire familiale, ses habitudes de vie, le cadre rassurant
des soins médicaux, pour décider de sortir de sa zone de confort
afin d’affronter les épreuves et obstacles a sa croissance person-
nelle, simplement guidé par I’intuition que le voyage en valait la
peine et les efforts. Physiquement et psychologiquement grandi
par ces épreuves, Lionel est retourné dans son monde d’avant avec
une nouvelle conscience de lui, de son rdle et des cadeaux qu’il
pouvait apporter a tous ceux qui, comme lui, sont confrontés a
I’épreuve de la SEP.
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Je ne pense pas que Lionel se considere comme un Héros,
alors que pour moi il en est bien un, car son récit est porteur
d’un message d’espoir pour tous ceux qui se sentent comme des
condamnés par la sentence de la SEP. Son récit contribue égale-
ment a fragiliser les sombres prédictions médicales concernant la
SEP. Par son exemple, Lionel nous montre que les vérités statis-
tiques représentent une photographie globale du futur de ceux qui
se sont conformés aux prédictions médicales, mais qui laisse dans
I’ombre ceux qui s’en sont €chappés. Il y a pourtant bien plus a
apprendre de ceux qui sont des contre-exemples aux pronostics
médicaux que de ceux qui s’y sont dramatiquement conformés.
Lionel a pris la décision de relater son expérience, bien conscient
que sa médiatisation comportera une autre grande étape de son
Voyage du Héros. Car son récit ne manquera pas d’étre encensé
par certains et violemment critiqué par d’autres.

Lionel ne cherche pas a nous convaincre de suivre son exemple,
ou a nous enseigner les principes de la guérison d’une SEP, mais
seulement a partager avec une grande authenticité et humilité
le récit détaillé d’une longue exploration intérieure. Cette des-
cription, qui peut paraitre fastidieuse a ceux qui sont en quéte
de recettes de guérison, reflete pourtant la réalité d’un travail de
transformation individuelle. Dans ce cheminement, rien n’est
linéaire ou prévisible, chaque avancée révele 1’apparition de nou-
veaux obstacles a franchir, de doutes a lever, de retours en arriére,
et aussi les encouragements des petits bonheurs du quotidien, avec
pour seule guide I’intuition qu’il doit aller jusqu’au bout de cette
expérience, sans savoir ou elle peut le mener puisque c’est « une
maladie qui ne guérit pas ». Le vécu de I’expérience est percep-
tible a chaque page, et c’est ce qui en fait la grande valeur. Lionel
laisse au lecteur le choix des enseignements a tirer de son récit.

L’expérience de Lionel est également celle d’un voyage de la
conscience humaine, une exploration de ce que Steve Gilligan
appelle nos trois formes d’intelligences : celles de nos fonctions
cognitives, somatiques et spirituelles des champs visibles ou invi-
sibles auxquels nous sommes reli€s. Une exploration qui semble
facilitée chez Lionel par une grande ouverture d’esprit, une curio-
sité insatiable, un sens aiguis€é de 1’observation et la capacité a
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s’émerveiller sans cesse des découvertes qu’il peut faire au cours
de ses explorations. Lionel a compris que la guérison implique un
niveau de conscience différent de celui qui a produit la maladie.
Il apprend a s’observer vivre, a comprendre et modifier les filtres
cognitifs qui « perturbent ses perceptions, les automatismes
qui I’aveuglent ou qui I’envoient vers de fausses pistes ». Ce
constant dialogue avec la partie malade de lui-méme, lui permet
de « se libérer progressivement des fantomes dont il n’avait pas
conscience », de reprendre le contrdle sur lui-méme, de se définir
par une identité plus riche et plus vaste que celle de 1’identité figée
de la maladie, et de « changer suffisamment jusqu’a ne plus étre le
Lionel qui est tombé malade ».

Lionel explore le fonctionnement de son mental mais aussi
celui de son corps. Pour poursuivre au mieux ses explorations, il
doit écouter son corps qui réclame plus de repos et de temps de
récupération. Lionel congoit alors son programme personnalisé et
optimisé de sommeil. Il devient rapidement un expert du sommeil
et partage son savoir sur son blog. Il poursuit la découverte de son
corps au travers de la danse des 5 Rythmes de Gabrielle Roth.
Je me demande ce qui a pu amener Lionel, avec ses handicaps
physiques, a s’intéresser au monde « bizarre » de la danse des
5 Rythmes, et a en devenir un praticien assidu. Joseph Campbell
nous invite a affronter nos démons, car ce dont nous avons le plus
besoin se trouve juste de I’autre coté de la peur. L’ expérimentation
de nouveaux schémas de danse semble avoir permis a Lionel de
découvrir le potentiel d’intelligence de son corps et de ses res-
sources insoupgonnées. La danse échappe aux pieges des catégo-
risations mentales car le langage du mouvement n’est fait que de
nuances et de fines distinctions. Lionel dit que la danse a été pour
lui « une lecon d’équilibre et d’harmonie », un pas de plus vers un
retour a la santé.

La maladie de Lionel I’a également amené a aller plus loin dans
la découverte du monde de I’esprit, de ce qui est au-dela de nous et
de ce qui donne un sens aux événements heureux ou malheureux
de notre existence. Lionel cite les auteurs antiques ou contem-
porains qui ont contribué a percer les mysteres du changement
humain et de la guérison. La bibliographie éclectique de Lionel
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témoigne d’un constant désir d’apprendre et d’élargir son modele
du monde. Je partage les choix de Lionel qui donne une place
importante aux modeles de mentors tels que Milton Erickson, les
fondateurs de la PNL et en particulier Robert Dilts. Ce dernier est
un modélisateur et un enseignant d’exception des processus effi-
caces et reproductibles que les humains utilisent pour évoluer, se
transformer et grandir.

Un médecin tibétain fort renommé disait que la cause de la
plupart des maladies est la stupidité humaine, signifiant ainsi que
I’enfermement dans la rigidité d’un modele du monde unique est
un appauvrissement qui peut s’avérer mortel. La maladie nous
invite a enrichir notre modele du monde, en nous rappelant que
nous ne sommes pas seuls, mais que nous sommes des étres pro-
fondément interconnectés aux ressources visibles ou invisibles
du monde auquel nous appartenons. Ces ressources viennent par
exemple d’une connexion ressentie au monde de la nature, a la
lumiere, aux membres de notre communauté, a nos ancétres, aux
figures divines, aux grands auteurs ou personnages de I’histoire,
a nos héros et mentors, a la musique, aux ressources archétypales
de I’inconscient collectif de Carl Jung. La spiritualité n’a encore
été que rarement invitée dans le monde de la médecine moderne,
méme si plusieurs centaines de recherches démontrent son intérét
et son efficacité dans I’amélioration de diverses situations médi-
cales considérées comme graves ou sans issue.

Lionel n’a pas souhaité écrire un manuel de guérison de la
SEP, laissant au lecteur le choix de tirer les enseignements de son
expérience. C’est donc en tant que lecteur que je souhaite tenter
de déduire de son journal de progression quelques principes qui
pourraient étre utiles a d’autres.

Ce que Lionel a fait de I’annonce de sa maladie me semble
un élément clé. Dans des circonstances identiques, la plupart des
sujets s’effondrent en méme temps que leur projet de vie. Parfois
ils n’arrivent méme plus a se représenter leur vie future puisqu’ils
n’en ont plus. Lionel en a décid€ autrement en acceptant la réalité
biologique du diagnostic, mais en refusant la malédiction du pro-
nostic médical. En s’en libérant, il a repris du pouvoir sur lui-méme
et a décidé que le devenir de la maladie était aussi de son ressort.



