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Vanessa Cordier, mere de 4 enfants, raconte I'histoire de Marie-Lys, sa petite fille atteinte dun syndrome
polymalformatif rare treés lourd - le syndrome CHARGE.

Ce récit, fruit de trois années de réflexion et de maturation, pourra aider tout parent, croyant aussi bien que non
croyant, confronté a l'attente d’un enfant handicapé ou atteint d’'une maladie grave, a son accompagnement au
jour le jour ou a sa disparition.

En parlant simplement avec son coeur meurtri de maman, qui a cherché comment garder confiance pour traverser
les moments de combat, d'angoisse et de deuil, Vanessa Cordier veut partager les trésors de graces recues dans
cette épreuve.

Loin d’étre morbide ou doloriste, ce livre montre comment la paix et méme la joie sont possibles au cceur de la
souffrance. Il est aussi un hommage merveilleux a ces « enfants-soleils », qui illuminent tant la vie de ceux qui les

entourent.

Lauteur Sommaire du livre :

Vanessa Cordier s'intéresse aussi bien a léconomie « Lannonce du syndrome de poly-malformation de Marie-
quaux humanités : aprés une école de commerce Lys et le combat de ses parents pour protéger sa vie face au
(EM Lyon) qui la orientée vers le marketing corps médical

puis vers la communication, elle a complété sa o La naissance et les 13 mois de vie de Marie-Lys, lamour
formation par des études de psycho-sociologie que lui portent ses parents, sa présence lumineuse, lespoir
et de philosophie. Elle vit maintenant a Toulouse et les doutes traversés a loccasion de ses interventions et de
mais intervient aujourd’hui dans toute la France ses traitements

aupres dassociations (Vita, Universités de la vie) et « Sesdernieres semaines, I'angoisse de la mort qui vient, et la

témoigne dans de nombreux forums familiaux sur
les questions de prise en charge de la maladie, du
handicap et du deuil.

. <« . »
paix de son “enciellement
« La traversée du deuil, le chemin de guérison intérieure de
chacun de ses proches
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Public

Ce livre pourra aider tout parent

Ciblé confronté a la grave maladie ou

au handicap d’'un enfant, ainsi

que leurs proches. Enfin, par sa
portée philosophique et éthique, ce
témoignage apportera des éléments

de réflexion au monde médical

(médecins,
soignants, généticiens).

Extraits de la préface de Tugdual Derville :

« Comme cet ouvrage est maternel | Message d'une mére a son enfant qui vit au Ciel, il t¢émoigne de lenfantement,
a la vie comme a la mort, d’un petit étre aussi précieux que fragile. Cest une belle lettre damour. Nous voila pris a
témoins, doucement emmenés dans une tempéte dont nous sortirons grandis. »

« Son témoignage tranche avec les précautions d’usage qui peuvent inciter certains croyants, pour toucher un plus
vaste public, a voiler lessentiel. »

« Traversant le bouillonnement des pensées, des émotions, des contradictions inhérent a la grande épreuve de la
grave maladie d’un petit enfant, elle en recoit et nous en partage des clés universelles. »

Extraits du livre :

« Le médecin sest mis a nous assaillir de
questions culpabilisantes : « Vous
rendez-vous compte combien sa vie va
étre difficile ? Et la votre ? » »

Ce déchirement de ldme qui a confiance, mais qui

« Nous navons cependant pas le droit de ignore le sens de ce qui lui arrive et en tremble jusquen
lui oter la vie » poursuit Yann-Marie. ses racines, cest aussi le lot des foyers quand la
Le médecin renchérit : pédagogie divine les atteint par 'incompréhensible,

« Tuer nest pas un péché. » » Pinattendu, injuste, l'inhumain.

Pere Henri Caffarel
« Je me mets a me comparer aux autres
familles, surtout les familles nombreuses
avec tous leurs enfants en bonne santé :
par quel prodige est-ce possible ? »
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