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Les premiers changements que nous avons remarques
chez Oskar étaient qu’il commencgait a étre plus lent et il
était devenu maladroit. Nous avions fait du camping une
fin de semaine avec des amis et, pour la premiére fois, il
n’était pas plus bruyant, plus rapide, plus fort et plus
extravagant que les enfants qui I'entouraient. Je me
souviens avoir penseé, alors que je I'observais pécher
calmement a I'arriere du kayak d’un autre enfant, qu’il était
peut-étre entrain de s’assagir un peu. Oskar, huit ans, avait
toujours été un enfant extrémement énergique.

« Mes pieds étaient engourdis et j'étais trés fatigué. Au
camp de voile, la bdme m’a frappé a la téte et ma dent
s’est cassée en deux. »

Lundi matin, nous avons quitté le terrain de camping pour rentrer chez nous.
Nous sommes entrés dans la voiture et Oskar m’a regardé et m’a dit : « Mes pieds sont
comme engourdis. »

Je n’y pensais pas trop, mais il est devenu de plus en plus léthargique au cours des
jours suivants. Non seulement il n’arrivait plus a grimper la céte en vélo jusqu’au camp
d’été, mais il était aussi trop fatigué pour la descendre a vélo pour revenir a la maison.
Nous avons supposé gu’il avait une poussée de croissance; son inconfort devait étre
cause par des douleurs de croissance. |l n’était pas motivé a faire quoi que ce soit. Il
n’était pas intéressé a manger.

Nous avons parlé a des amis du domaine médical. Je I'ai emmené a la clinique locale. Il
a passe des analyses sanguines, mais j'ai su que les résultats prendraient un certain
temps en raison de I'endroit ou nous vivions. Il n’avait pas de réflexes, mais on nous a
dit que cela était fréquent chez les enfants. La plupart du temps, nous avons justifié les
choses et nous nous avons attendu les résultats.

Mais tranquillement, chacun de notre c6té, puis ensemble, Darek et moi avons
commencé a étre inquiets et effrayés. Oskar pleurait la nuit et respirait rapidement, et
son ceoeur battait trés vite. Par la suite, Darek m’a dit, alors qu’il regardait Oskar chercher
a garder I'équilibre pendant qu’il se brossait les dents, qu’il est parti dans notre chambre
a coucher et qu’il a pleuré. Peu importe ce qui se passait, il semblait qu’il s’agissait de
quelgue chose dont Oskar ne se remettrait pas.




Le samedi matin, Darek est parti pour travailler pendant deux semaines dans les
montagnes, dans un endroit ou il n’y avait aucun signal cellulaire. J’ai emmené les
enfants chez mes parents au lac Shuswap. Nous avons attendu les résultats des tests.
Nous sommes allés au lac. Ma fille Olive, quatre ans, a nagé et joué dans I'eau pendant
qu’Oskar était assis sur la plage, semblant triste et fatigué.

« Tout semblait sombre. Je me souviens avoir traversé la route devant la plage et avoir
eu vraiment peur parce qu’une voiture arrivait ».

Un jour, lorsque nous avons quitté la plage, Olive a couru avec mon amie Hannah et
ses enfants. Oskar et moi sommes montés lentement de la plage et nous avons
traversé la route. Une voiture arrivait rapidement vers nous, et j’ai réagi en disant : «
Oskar, cours! » C’était a ce moment-la que je me suis rendu compte qu’il ne pouvait
pas. Méme avec la menace de danger et 'adrénaline liée a la situation, il ne pouvait pas
courir pour traverser la route.

La voiture n’était pas si proche, elle n’allait pas si
vite. Mais ¢a n’allait pas. Lorsque nous avons atteint
le stationnement, j’ai commencé a sangloter et jai dit
a Hannah ce qui s’était passé. Elle m’a attrapé
fermement, m’a caché le visage de la vue d’Oskar et
m’a chuchotée. « Ne lui montre pas que tu as peur. »

Cet aprés-midi, elle garda Olive alors que jai conduit
Oskar au service des urgences de Kamloops. C’était
la longue fin de semaine d’ao(t et 'urgence était trés
occupeée, mais je me sentais soulagée qu’il soit
finalement dans un endroit ou nous pourrions obtenir
de l'aide. Nous avons attendu. Oskar a subi plus
d’analyses sanguines. lls pensaient qu’il pourrait étre
atteint de la maladie de Lyme; il doit avoir une tique sur lui quelque part. Nous avons vu
un médecin. Oskar ne pouvait pas se lever sans aide et il ne pouvait pas se tenir debout
en equilibre seul. Il était encore épuisé. J'ai dit au médecin que c’était un comportement
bizarre pour mon fils, un enfant extrémement actif et brillant. Le médecin m’a ensuite dit
ce qu’il pensait : La bonne nouvelle, c’était que les analyses sanguines d’Oskar n’ont
montré rien d’inhabituel, sauf pour le test de dépistage de la maladie de Lyme, ce qui
prendrait plus de temps puisqu’il fallait le faire a Vancouver. La mauvaise nouvelle, c’est
que lui, le médecin, ne pouvait pas m’aider. lIs nous ont renvoyés a la maison.

Je n’avais aucune idée de ce qu'il fallait faire, sauf d’amener Oskar a un diner spécial
pour essayer de le convaincre de manger. Hannah était horrifiée d’apprendre que nous
avions été renvoyés a la maison. Je me sentais terriblement mal d’avoir quitté I'’hépital,
de ne pas avoir éteé plus horrifiée ou de ne pas avoir insisté pour obtenir de l'aide. J’étais
incertaine et si effrayée.

Cette nuit a été épouvantable. Oskar a ressenti une douleur terrible toute la nuit et a trés
peu dormi. Je devais le porter pour descendre et monter les escaliers. Ma fille vivait




déja des terreurs nocturnes depuis plus d’un an; jétais épuisée, totalement impatiente
et au bout du rouleau. Le lendemain, nous avons visité Hannah. Oskar pouvait a peine
s’asseoir et n’a presque rien mangeé. |l a dormi presque toute la journée. Hannah, qui
n’est pas une professionnel de la santé mais une chercheuse méticuleuse, se
demandait s’il souffrirait en fait de SGB. Elle venait de Vancouver et elle m’a déclaré
que s’il s’agissait de son enfant, elle 'aménerait directement a I’hdpital pour enfants. J’ai
appelé le 811 et j’ai raconté notre histoire a l'infirmiére et je lui ai demandé ce qu’elle
pensait de mon plan pour 'amener a I'’hépital pour enfants de la Colombie-Britannique.
Elle a dit que, compte tenu de son état, nous n’aurions jamais di retourner chez nous.
Elle m’a dit de dormir, puis de me réveiller t6t et de me rendre a Vancouver en voiture.

Ma mére est rentrée a la maison aprés son voyage de retraite en camping, et le
lendemain matin, nous quatre sommes partis @ Vancouver. J’ai soulevé Oskar dans le
siege arriere parce qu’il ne pouvait pas se tenir assis lui- méme. Alors que nous
traversions Merritt, il m’a dit que ses lévres semblaient bizarres. Tout ce que je pouvais
penser était que peu importe ce qui se passait, ¢a se rapprochait de son cerveau. J'ai
continué a respirer profondément et a conduire. A Hope, lorsque nous nous sommes
arrétés pour faire le plein d’essence, j’ai remarqué qu’il n’y avait plus d’expression sur
son visage. Je l'ai replacé encore une fois en position assise et nous avons planifié que
la mere d’Hannah vienne chercher ma mere et Olive a I'’hdpital. C’était tout ce que je
pouvais faire pour aller directement a I'hépital.

A I'hépital pour enfants de la Colombie-Britannique, ce fut une autre longue attente.
Pendant que jéchangeais des histoires avec d’autres parents, j’ai remarqué qu’un coté
du visage d’Oskar s’était affaissé, comme s’il subissait un AVC. Je l'ai dit a une
infirmiére et nous avons été emmenés pour consulter un neurologue immeédiatement.
Peu de temps apres, le médecin nous a donné un diagnostic presque certain de SGB.
Elle voulait tester son liquide céphalorachidien pour s’assurer du traitement. Enfin, nous
avions de I'aide et une orientation.

Lorsque nous sommes arrivés a I’hopital pour la premiére fois, javais appelé le bureau
du Alpine Club of Canada pour transmettre un message a Darek par téléphone satellite.
Lorsque je suis sortie a I'extérieur et que j’ai allumé mon téléphone ce soir-la, il a sonné
immédiatement.

Darek était désespéré de savoir ce qui se passait. Ces moments ont été les seuls
regrets que j’ai de notre crise familiale. Darek voulait monter dans un hélicoptére et
partirimmédiatement pour étre avec nous. En tant qu’épouse d’un guide de montagne,
javais I'habitude d’étre monoparentale pendant de longues périodes, et j’ai insisté sur le
fait que nous allions bien, que nous étions au bon endroit et que c’était juste une
question de traitement et de temps. Mais j'aurais di le soutenir et insister pour qu’il
vienne et il aurait da venir. Nous avons tous deux appris des legons précieuses et la
dynamique de notre structure familiale a changé de maniere drastique et positive aprés
cet incident.

« J’ai regardé le médicament qui entrait en moi et j'ai tout simplement adoré cette chose
».




La premiére nuit, Oskar n’a pas bien réagit a 'immunoglobuline intraveineuse (IglV), et
nous avons fini par I'arréter au milieu du traitement. Au cours des deux jours suivants,
cependant, il I'a bien tolérée et a commenceé a aller mieux.

Les choses étaient encore difficiles, mais il y avait des améliorations. Ma mere, Olive,
Hannah et ses enfants nous ont visités. Nous avons regardé des films, Oskar et Olive
se sont blottis 'un contre I'autre dans le lit d’hopital, et Oskar a beaucoup dormi. Un
apres-midi ensoleillé, nous 'avons emmené a I'extérieur dans son fauteuil roulant. Il m’a
demandé de le soulever de son fauteuil et de le mettre sur la pelouse. Il voulait
désespérément essayer de se tenir debout et de marcher, mais il est immédiatement
tombé. Il a plutdét rampé sur son ventre pour regarder les insectes. C’était magnifique et
épouvantable en méme temps, mais Oskar riait, il y prenait méme plaisir. En quelques
jours, il se poussait pour marcher. Avant de quitter ’hépital pour enfants, il avait réussi
11 pas vers la salle de bain.

Nous avons ensuite été transférés a Sunny Hill pour
rééducation. Nous y avons passé une semaine et Oskar
s’est considérablement amélioré. Il était incroyablement
motivé a utiliser son corps de nouveau. |l insistait pour
marcher jusqu’a la salle de bain au bout du couloir plutét
que d’utiliser son fauteuil roulant, trébuchant et gesticulant,
mais décidé a y arriver seul. Un jour, j’ai entendu une
infirmiére le chicaner parce qu’il faisait des marques de
dérapage avec son fauteuil roulant dans le couloir. Ayant
une forte personnalité, Oskar a souvent eu des «
problémes » avec les adultes. C’était la premiere fois que
j'étais contente de I'entendre répondre de fagon
intempestive. Une partie de sa personnalité que nous
n’avions pas vue depuis un certain temps. Grace a la
physiothérapie, il est passé du fauteuil roulant a une
marchette et, on ne sait pas trop comment, nous sommes rentrés a la maison sans aide
physique.

Nous avions tout de méme un long chemin a parcourir devant nous. Nous avons fait

une randonnée pédestre prévue au lac O’Hara pour le 70® anniversaire de mon pére.
Nous avons décidé d’y aller quand méme, sachant que nous ne pouvions que
camper et profiter du lac. Nous avons fait plus de randonnées que prévu, mais Oskar
était encore maigre, instable et facilement fatigué.

« J'étais tellement en colére parce que je ne pouvais pas courir vite et que mes jambes
ne me tenaient plus »

Lorsqu’il jouait avec les autres enfants au camping, il n’était plus le plus rapide, et ses
jambes cédaient sous lui lorsqu’il courait et il tombait. Il était encore Oskar, un étre
social qui voulait prendre part a toutes les activités. Mais c’était difficile pour lui, et il
devenait trés frustré et décu envers lui-méme et son corps.




« J'avais peur de retourner a I'école. »

La frustration a été le sujet principal des six mois suivants. L’école a commencé peu de
temps aprés le retour a la maison suite aux séjours dans les hépitaux alors qu’il prenait
encore de la gabapentine. Il ressentait beaucoup de douleur malgré le médicament,
mais plus il le prenait longtemps, plus cela nous inquiétait. Non seulement c’est un
médicament puissant, mais nous avons remarque qu’il altérait a sa personnalité. Nous
avons été soulagés lorsqu’il a finalement été capable de fonctionner sans lui. L’école
était difficile et il s’inquiétait particuliérement d’étre bousculé par les autres gargons et
de ne pas pouvoir riposter. Il aimait le soccer, mais nous devions le tenir éloigné du
terrain jusqu’a ce qu’il ne risque plus de se blesser. On nous a dit qu’en janvier, cing
mois aprés avoir recu son diagnostic, il pouvait essayer de jouer a nouveau.

« Quand nous sommes allés au dernier rendez-vous avec la docteure, elle m’a dit que
j'allais tout a fait bien, mais je ne me sentais pas tout a fait bien et j'étais encore trés
maigre et faible. »

Bien qu'il ait continué a s’améliorer, méme un an plus tard, les nerfs de ses pieds
étaient encore touchés. Maintenant, cing ans apres le diagnostic, Oskar est un
adolescent de 13 ans en bonne santé et athlétique. |l participe a des compétitions de
gymnastique a la trampoline, joue au volleyball et adore I'activité en général, mais tout
professionnel de la santé attentif remarque que son systéme nerveux est facilement
stressé. Il a son « équipe » qui le soutient et lui porte attention : son entraineur en
gymnastique, son physiothérapeute, ses massothérapeutes et ses parents.

Nous souviendrons-nous de cette crise charniére dans notre histoire familiale?
Absolument. Est-ce que les souvenirs d’Oskar a propos de cette expérience seront faits
de stress et d’anxiété? Pas tant que ca.

« Ce que je regrette vraiment, c’est quand tu m’a emmené au magasin Lego, et tu m’as
dit que je pouvais choisir tout ce que je voulais, et je n’ai choisi qu'une petite boite. Il y
avait cet énorme boite Ghostbusters que j’aurais pu avoir. A quoi j'ai pensé? Mais
j'aurais vraiment aimé parler a un autre enfant qui avait
aussi eu le SGB. J'aurais beaucoup aimé ¢a, juste parler
et peut-étre que parfois, je n'aurais pas eu aussi peur. »

Tara Sylvestre et son fils Oskar Glowacki vivent a
Revelstoke, en Colombie- Britannique, ou Oskar est en
neuvieme année. lIs sont tous deux disponibles pour
parler avec des enfants atteints du SGB et leurs parents.




