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Anne Dauphine Julliand et
son mari Loic de Rosanbo
avaient tout pour étre
heureux. Une carriere pro-
metteuse, elle journaliste,
lui consultant et bientot
trois beaux enfants, quand
elle a remarqué la démar-
che devenue hésitante de
sa fillette de 2 ans, Thais.
Le verdict tombe bientot : une maladie orpheline (leucodystrophie
métachromatique), pour laquelle il n'existait a I'époque aucun traite-
ment. L'enfant est morte a 4 ans. Sa petite soeur, Azylis, née quelques
mois plus tard, est atteinte de la méme maladie. Une greffe de moelle
en a ralenti la progression, mais I'enfant est handicapée et son avenir
incertain. Les deux petits garcons, Gaspard et Arthur sont eux
indemnes. Dans deux livres bouleversants, Deux petits pas sur le sable
mouillé et Une journée particuliere, le premier consacré a Thais, |'ainée
des fillettes, le second a Azylis, la petite soeur, elle raconte comment
son mari et elle surmontent une épreuve qui aurait pu détruire leur
couple. La force de I'amour, I'écoute de I'autre, une absolue sincérité et
une foi en Dieu intacte malgré un tel drame. Une lecon de courage, une
lecon de vie.

Anne Dauphine Julliand réalise ensuite un film documentaire Et les
mistrals gagnants, sorti en 2017, sur le theme de I'enfant et la maladie,
puis fonde en 2018 [l'association « Ce qui compte vraiment ». En
octobre 2019, elle publie un roman, Jules-César, ou elle raconte
I’entrelacs délicat d’une relation entre un pere et son fils malade avec,
en fil rouge, cette question : que serions-nous préts a faire pour sauver
un enfant? Elle publie en octobre 2020, un troisieme livre
autobiographique, Consolation, ou elle parle de ceux qui consolent et
de ceux que I'on console. Dans la nuit du 20 au 21 janvier 2022, leur fils
ainé, Gaspard, se donne la mort a la veille de son vingtieme
anniversaire. Trois ans apres la mort de Gaspard, elle écrit Ajouter de la
vie aux jours, sur la force de survivre.
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Extrait

« J'aurais voulu ne jamais écrire ce livre. J'aurais voulu n’avoir rien a
raconter que le bonheur d’une vie épargnée.

Tout avait bien commencé. Une rencontre un soir d’été, le ciel étoilé et
les astres alignés. Loic. Un seul regard, une évidence. La foudre qui
tombe sans que le tonnerre gronde. Nos vies liées en un instant. Pour le
meilleur et pour le pire. Pour toujours.

Nous aurons quatre enfants. Gaspard, Thais, Azylis et Arthur. Le
bonheur insouciant, insolent. Jusqu’a ces deux petits pas sur le sable
mouillé. Un paysage de carte postale. Une plage bretonne qui s’étire
entre la mer émeraude et le surplomb des rochers. La lumiere d’aolit
qui agrandit les ombres. La fin des vacances et, sans qu’on le sache, la
fin du bonheur. Parce qu’il y a ce pied de Thais qui tourne sur le sable,
cette empreinte en éventail. Le diagnostic tombe quelques mois plus
tard. Une maladie au nom barbare, destructrice, incurable. Elle touche
Thais. Et Azylis aussi.

Leurs jours sont comptés. Quelques mois, a peine une poignée
d’années. Un cauchemar. Dans un instinct de survie, on chasse les
pourquoi, ceux qui rendent fous. On se concentre sur le comment.
Comment faire ? Comment vivre ? Un matin sans courage, la phrase du
cancérologue Jean Bernard résonne a la radio : « Ajouter de la vie aux
jours, quand on ne peut ajouter de jours a la vie. » Elle éclaire notre
chemin. Elle devient notre étoile dans le ciel d’encre.

Alors, on ajoute de la vie, on essaye tout du moins, et de I'amour
surtout, aux jours de Thais, jusqu’a ses trois ans trois quarts, a ceux
d’Azylis jusqu’a ses dix ans et demi. Et puis aux nétres aussi.

On apprend le bonheur autrement. La joie des petits riens, la vie dans
I'instant. On savoure les pas de cété, I'éclat des rires malgré la peine. Et
on pleure. Beaucoup. Ensemble. On comprend que la consolation ne
chasse pas la souffrance, elle apporte la paix. Celle qui permet de vivre
sa peine sans peur.

J’ai déja tout raconté, tout écrit. J'aurais di m’arréter la, garder pour
moi ce qu’il nous restait a vivre. Mais Gaspard est mort. La veille de ses
vingt ans.



Il n’y a rien a écrire. Et pourtant, j’écris. Parce que je suis en vie. Pour
ceux qui sont en vie. J’écris, au nom de tous les miens. Ceux La-Haut et
ceux ici-bas. J'écris le lien. J’écris ce qui nous maintient. J’écris la vie. »

Ce que dit I'éditeur
L'auteure a perdu ses deux filles, Thais et Azylis, d’une maladie
orpheline. Quinze ans plus tard, son fils ainé se suicide. Son époux et
leur dernier enfant Arthur affrontent un nouveau deuil. Dans ce récit,
elle interroge son présent et cherche a comprendre comment sa vie et
celle de sa famille peuvent malgré tout continuer.
Avec simplicité et justesse, Anne-Dauphine Julliand raconte les gestes,
les paroles et les liens qui sont autant de lumiéres dans la nuit.

(Source : Edition Les Arénes)

Ce qu'on en pense
« Avec vous, je conjugue le passé au présent, puisque I’éternité n’a pas
de temps. Comme vous étes beaux mes enfants ! »
Jour apreés jour, transformer la douleur en douceur puis en joie et ce
malgré les « rechutes », c’est sur ce chemin qu’Anne-Dauphine Julliand
nous entraine, avec talent et surtout avec tant de simplicité. En
guarante un tout-petits chapitres qui sont autant de quarante et un
petits pas posés I'un apres l'autre, I'auteur nous offre ce beau petit
livre d’'une essence vraiment particuliére car ici c’est la vie sans fard et
sans filtre qui est dite en vérité. Une lecture universelle mais aussi si
consolatrice pour tous les endeuillés.

Mathilde, libraire a La Procure de Paris

(Source : La Procure)
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