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« Jamais plus le silence, le non-dit »

Pierre Gililert, 62 ans.
Fomdatenr d une écobe de la sclé-
rose en plagues,

‘eat un coup de massue
C quand le diagnostic tom-

be - sclérose en plaques
[SEF). Une maladbe qui touche
dquelipize 5O 00D PErSOnNEes en
France = umn quart des cas environ
dvoluant de maniére bénigne.
P mulews vivee avec [a maladse,

Pierre Gilibert, militant & FAssocia-
tion des paralysés de Franoe (APF),

aen Vidée de lancer une doole de
la SEF, & Lyom. « Nowus n'avans rien
inventd, dit-il modestement, c'est
Geneviéve Tyohon [présidente de
la ligue belge de la SEP] qui a créé
ine lelle doode e Belgigue. fanais
Pluzfe sifence, e non-dir. Touwrd
Joarrva dhre dil, queesticone, »

Cet homme de 62 ans a soul-
fert de ne pas étre assez informe.
A 3gans, unaml, chinrglen
urthﬂ]:rédicﬂ: [ép:llé.]'ﬂtj&:l‘lte

d'abord vers un neurclogee, Mais

c'est son ophialmologiste qui hul
anmonce 53 maladie, Son histoire
est singuliére En réalité, il avait
e ey une premiére poussée de
la maladie sous la forme d"une
névrile oplique i ige de zzans -
il était akors étudiant & HEC -, qui
avait été spdgnée. Le diagnostic
avait alors é4é posé rmals ses
parents le fui ont ciche et sond

rvorts sans lui en avolr jamais
parlé

Fils unigue, Fierre Gilibert a di
girer seul cette souffrance. Son
Epouse enquite dinformation,
s fera o« conaoper balader =, dli-il,
par une newrologiee. 1 vaaloms se
faire soigner par Sandra Vukusic,
professeure de neurologle au CHU
de Lyon, chez gqui il trouve ce qu'il
appelle s un supplément dime s,
Clest felle qu'il parle, quinze ans
plus tard, du profet d'école pourla
rigion Rhine-Alpes

Oger poser des questions

Less premalers cours ont oom-
MEnNce i |1-'ri nlemps 2000 # Cette
doote s adresse @ des patients noo-
veflement dimgrosiigués oo qer,
apres avoir poses by phose habi-
tuefle de aénl, sont & la recherche
dinformations s, explique Plerre
Gilibert, Une série de cours est
proposée durant guatre samedis
matin, surune durnde de presgue
deux mois. Une contribution sym-
baoligue de 20 eurcs est deman-
e a chague participant. Lader-
nbére session £'est tenue & Lyon le
2oawvril, avec une cinguaniaine
o’ Elewes », sous forme de table
ronde. Flusiewrs soignants (nearo-
Ingues, médecins résducateurs,
psycholpgues, assistantes socia-
les, infirmiéres. ) sont L& pour

répondre aux questions que les

patients n'osent parfols pas poser
# leur propre medecin. Outre ['as-
pect médical, le programme abor-
e auissi la wle de cowple, la gros-
sesse, ba relation aux autres, [a pri-
se en charge sociale, la vie profes-
shonnelle, eic,

a Faire wne école permit ae
bever les tabons, d'éviter be odté “on
st'er ot epere’, e ivovilre e Non
n'est povs el celo permet aussi
aix proches de dédrwtiser,
explique la professeure Vukusic.
Survre oos conrs permed dariver a
adenx vivee aver. = La spiéclaliste
b recormmiane 3 tous ses
patients. Les échos sont tres posi-
tifa: o du et de cette mulndie,
ot et un pew perd. O a plein
d'infonaurtions dans be désordre et
souver! fToues et s b de
quisstions Awjourd o, je suis
“delmirde” serle sjer o, dit Chiriste]-
lix, & Ci o3 'egt JNTE pRTREE e e s107E
mkade quee b vie sarréte s, dit
Karirm, un awtre participant.

Dutre Risdose-Alpes, Pécode est
présente dans trois régions : Mord,
lbe-de-France, Provence-Alpes-
Cote d'Aaur, Pierre Gilibert réve
quee chagque région en France puis-
se avnir son éoole dans bes cing
ans. Ce cadre chez EDF, phre de
trais enfanis, qui a souhaité gar-
derune activite malgre son handi-
cap, espire biem y arriver, en
alliant courage et ténaclté m P, 5a.



