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Sylvie Bodéré souffre d'une dystonie musculaire généralisée. Dans son livre Comment
c¢a va ?, elle livre un témoignage abrupt sur son quotidien.

Services Ouest-France

La dystonie musculaire, maladie neurologique, se caractérise par un trouble du tonus - Abonnez-vous

musculaire et se manifeste par des contractions musculaires involontaires et prolongées. « - Achetez le journal numérique du jour (1€)
Crampes et spasmes, contractions de la paupiére, torticolis, douleurs cervicales, la - Votre compte abonné
maladie est héréditaire et provoque des souffrances quasi incessantes » explique Sylvie. - Vos priviléges abonné

. . . L . R . - La Boutique Ouest-France
Apparue subitement en 2011, la maladie contraint Sylvie a devoir arréter son activité .

professionnelle de conseillere a Pdle emploi. Mais c'était sans compter avec le tempérament, la
ténacité et les ressources intérieures d'une personne décidée, colte que colte, a se battre
contre ce mal pourtant incurable.

- Jeux
- Annonces
- Obséques / Dans nos coeurs

« La proie de la maladie »

fiz s . p
Alors Sylvie se met a écrire, le jour, sans cesse ; la nuit aussi quand I'insomnie et la douleur Metéo a Pont-L'abbe
s'invitent ; soucieuse d'expliquer un quotidien ou solitude et isolement viennent encore Q
assombrir le tableau d'une existence déja tellement douloureuse, comme si les maux physiques 16° a1éh
.. . . L . . Pont-I'Abbé
ne suffisaient pas. « Je deviens la proie de ma maladie, écrit-elle, qu'est-ce qui m'attend .
. . P . . La météo détaillée
demain ? Personne ne doit me voir ainsi, les postures que la maladie me fait prendre

de votre localité
m'oppressent ; quand je sens la crise démarrer, je m'isole rapidement pour me cacher...» . par heure
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Quand la maladie lui accorde un peu de répit, Sylvie participe a un atelier d'écriture a Plonéour
avec Michel Suzzarini, au sein de I'Ecole des écrivains. Une véritable collaboration s'installe, «
presque une complicité, Michel me posait des questions, insistait sur un mot. Cette mise
en situation m'a peu a peu permis de rentrer dans mon histoire, d'étre de plus en plus
consciente d'une réalité probablement en résonance avec ce que vit toute personne
seule ou en souffrance. Chaque mot, chaque situation, me permet d'aller toujours plus
loin a l'intérieur. »

D'octobre 2016 a juin 2017, le texte définitif est mis en forme. Ainsi est né, Comment ¢a va ? le
livre de Sylvie. Pas de compromis, un texte abrupt, vertigineux. Un témoignage et probablement
un espoir en filigrane, dépasser les clichés ou les réflexes de recul face au handicap, et la
double peine que certaines attitudes infligent a ceux qui en sont victimes. Sylvie a repris son
activité professionnelle a mi-temps, elle en est heureuse. « Demain ? Je ne sais pas de quoi il
sera fait, ni méme s'il y en a un. C'est ainsi ! »

Aucun pessimisme dans son attitude. Pas de projet non plus. « Un deuxiéme livre, on verra ?
» Sylvie n'est pas sans humour, loin de Ia, ni sans joie de vivre. « Ma maladie m'impose
simplement une philosophie de I'instant. Etre auprés de mes amis, ici et maintenant,
partager I'immédiateté. »

Sylvie Bodéré dédicacera son livre, samedi, au Hall de la presse. A la derniére page, Sylvie fait
référence a Amadys, créée en 1987, association d'intérét général, qui regroupe 2 000 adhérents
souffrant de dystonie ou de spasme hémifacial. Elle bénéficie d'un agrément national lui
permettant de représenter les usagers dans les instances hospitaliéres et de participer
notamment a |'élaboration des politiques de santé. Sa devise : « En parler, c'est déja aider ».

Samedi 28 octobre, dédicace de Comment ¢a va ? par Sylvie Bodéré, de 10 h a 12 h, Hall de la
presse, rue du Général-de-Gaulle, Pont-I'Abbé.
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