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Extrait

A cet instant précis, j'entends résonner les mots en moi. 11s gagnent mon coeur, mon esprit, ils envahissent
tout mon étre : «Si tu savais...» Mercredi 1er mars. Un jour ordinaire, une fin d'hiver qui sétire a Paris. La
salle d'attente, ou hous sommes depuis vingt minutes déja, est coincée entre deux entrées du service de
neurologie d'un hdpital pour enfants. De |a, nous pouvons voir passer tout le monde. Chaque fois qu'une
porte souvre, marespiration sarréte. Jespére, autant que je le redoute, voir apparditre le visage de la
neurologue; et savoir, enfin. Depuis son appel hier, le temps parait interminable. «Nous savons de quoi
souffre votre fille. Venez demain & quinze heures, pour que I'on vous explique. Venez avec votre mari, bien
sOr.» Depuis, nous attendons.

Loic est I3, tout pres, pale, tendu. Il seléve, marche, revient, sassied, prend un journal, le repose. Attrape ma
main et |a serre de toutes ses forces. Mon autre main caresse mon ventre arrondi. Un geste qui se veut
apaisant pour la petite vie qui grandit 1a depuis cing mois. Un geste instinctif de protection.

Cest laquejel'entends. «Si tu savais...» Cette phrase vient se graver au plus profond de moi. Je ne
I'oublieral jamais. Et surtout, jamais je n'oublierai lamaniére dont je I'ai ressentie : elle portait la souffrance
et le came confiant de qui sait, de qui sait tout. Elle résumait a elle seule I'épreuve qui allait imprimer notre
quotidien quelques minutes plus tard. A tout jamais.

Le médecin arrive enfin. Elle nous salue, sexcuse de son retard et nous entraine dans une petite piece isolée
au fond d'un couloir. Deux personnes nous suivent, dont une spécialiste des mal adies du métabolisme que
nous avons déja rencontreée.

Quand on nous présente la troisiéme personne, mon coeur se serre : c'est une psychologue. Et 14, sans
prévenir, les larmes me submergent. Avant méme de savoir. Parce que d'un coup, j'ai compris. «Si tu
savais...»

I n'y apas de tonnerre, pourtant tout gronde. Les phrases me parviennent réduites al'essentiel. «Votre petite
fille... maladie génétique grave... leucodystrophie métachromatique... atteinte dégénérative... espérance de
vietreslimitée...»

Non.

Mon cerveau refuse de comprendre, mon esprit se rebelle. On ne parle pas de ma Thai's; ce n'est pasvrai ; je
ne suis pas 1&; ce n'est pas possible. Je me serre contre Loic, mon rempart.

Alors gque tout semméle dans ma téte, mes levres formulent une phrase craintive : «Et pour notre futur bébé ?
- Il'y aun risque sur quatre qu'il soit atteint lui aussi. Vingt-cing pour cent de chances...»

Lafoudre tombe. Devant nos pieds, un effrayant trou noir. L'avenir est réduit a néant. Pourtant, a cet instant
terrible, notre instinct de survie prend le dessus durant quel ques secondes, breves mais décisives. Non, nous
ne voulons pas de diagnostic prénatal. Nous voulons ce bébé. C'est lavie ! Une minuscule petite lumiere
dans un horizon d'ébene. Revue de presse

Pas d'héroisme, pas de morale édifiante, mais un récit de I'inadmissible adouci par la découverte que font
tous ceux que le malheur atteint : dans|'horreur, il y aaussi des forces qu'on ne soupgonnait pas...

En deux mois, ce récit &pre, porté par I'incroyable tranquillité d'dme de cette mére al'épreuve, sest vendu a
prés de 50 000 exemplaires. Il faut le lire, jusqu'au bout. Pour le refermer, stupéfait, avec le sourire.
(Violaine de Montclos - Le Point du 19 mai 2011) Présentation de |'éditeur

Tout commence sur une plage, quand Anne - Dauphine remarque que safille marche d'un pas hésitant. Apres
une série d'examens, les médecins découvrent que Thai's est atteinte d'une maladie génétique orpheline. Elle
vient de féter ses deux ans et il ne lui reste que quelques mois avivre. L'auteur lui fait alors une promesse : "
Tu vas avoir une belle vie. Pas une vie comme les autres, mais une vie dont tu pourras étre fiere. Et ou tu ne
manqueras jamais d'amour. " Ce livre raconte I'histoire de cette promesse et la beauté de cet amour. Tout ce
gu'un couple, une famille, des amis, une nounou sont capables de mobiliser et de donner. 1l faut gjouter dela



vie aux jours, lorsqu'on ne peut pas gjouter dejoursalavie.
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