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STEVE GLEASON

Steve Gleason allume la caméra. Face a elle, il commence a
enregistrer et a parler : « Mon but premier, ici, c’est de partager
avec toi qui je suis. Et de te transmettre autant de moi-méme que je
peux le faire, tant que je peux le faire. »

Printemps 2011. Gleason a 34 ans. Celui a qui il s’adresse n’existe
pas encore. C’est a son futur fils, Rivers, qu’il veut se raconter.
Quelques jours plus tot, il a appris que sa femme, Michel, attendait
leur premier enfant.
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Si Steve Gleason éprouve le besoin de tout dire par caméra
interposée a son fils pas encore né, c’est de peur de ne jamais
avoir "opportunité de lui parler en vrai. Quelques mois plus
tot, en janvier, on lui a diagnostiqué la maladie de Charcot. Aux
Etats-Unis, elle porte le nom de maladie de Lou Gehrig, une
légende du baseball.

Son nom scientifique, la sclérose latérale amyotrophique, n’en dit
pas beaucoup plus au profane, mais n’annonce rien qui vaille. La SLA
est une maladie dégénérative. Le cerveau se déconnecte peu a peu
des fonctions musculaires et vitales. Elle vous empéche d’abord de
marcher. Puis de bouger tous vos membres. De parler. De respirer.
Mais pas de penser ni de comprendre. Le malade conserve toutes
ses facultés intellectuelles. Drole de concession : il aura jusqu’au
bout conscience de sa déchéance physique. La maladie de Charcot
ne se guérit pas. Espérance de vie : entre trois et cinqg ans.

CHASSER LIMAGE DU HEROS

Steve Gleason va tenir ce journal filmé au quotidien. Face a
l'urgence qui s’impose a lui, il tient surtout a ce que son fils
sache qui il est vraiment. Car il n’est pas n’importe qui. Ancien
joueur de la NFL, membre des New Orleans Saints pendant
I'intégralité de sa carriére, entre 2000 et 2008, il est une person-
nalité publique. Un peu plus que cela, méme. Steve Gleason, a
La Nouvelle-Orléans, est un symbole. Un héros.

Mais pour Rivers, il ne veut surtout pas de cette image d’Epinal.
« Je voulais étre certain qu’il n’ait pas une vision ‘mythifiée’ de
son pére, expliquera-t-il plus tard. Surtout ici, @ La Nouvelle-
Orléans. Les gens lui auraient dit ‘ton pére était formidable, un héros’.
Il devait connaitre cette partie de moi, oui, mais aussi celle qui est moins
glorieuse. Mes joies, mes doutes, mes défauts. » Un type et un pere
comme les autres, en somme. Aux yeux de tout le monde, Steve
Gleason a pourtant cessé depuis longtemps d’étre un homme
normal. Depuis le 25 septembre 2006, exactement.
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