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Quand je ne dormais plus

Sous leffet de la cortisone :

(Que javais soif deau chaude parce la chimie
donnait & ma bouche un air de mangrove ou
on respire mall

Le style de ce journal est le reflet de mon
état inftérieur du moment :
Explosif, impulsif, décousu, spontane, excessif



Qo but 7
v

Un partage

QUI peut faire echo mais dans lequel il ne
faut voir aucune donnée de référence,
aucune vérité
Il est juste une expérience

" Ce que je Vis, ce que jai vécu nest pas votre histoire
mais certaines décisions que jai pu prendre ou réactions que
jai eues, pourraient faire écho,
que vous soyez atteint de dermatomyosite ou aidants dune
personne atteinte de dermatomyosite”

Dans ce récit je parle de
Corazon , mon mMari
Frisouille, ma fille née en 2002
Loulou, mon fils Né en 1994
Louise Lolita, mon chat
Manman, ma mere




Ya dla joie, bonjour, bonjour les
nirondelles

Cest la chanson @ui me vient dans la téte
uand je pense a avant 'le diagnostic

De refour en ferres natales catalanes avec
Corazon apres des années dexpatriation
Un voisinage bienveillant au tfop

Pour Corazon, des crises de diverticules
aigues soldées par une ablation dun bout de
cOlon Prét a vivre sa retraite comme i
lentendait et heureux dans ce nouvel
environnement QUi sentait bon des airs de
son enfance




Pour moi, une ablation de I'utérus un an
avant pour diagnostic dendométriose

Préte G prendre mon envol dans ma vie
professionnelle apres avoir priorisé les
enfants et [évolution professionnelle de
Corazon (un choix assumé)

Une année de repos et enfin une energie
refrouvée depuis peu, des seances de kiné
pour remuscler mes abdos, la reconnexion d
NOS Corps par des activites regulieres
(marche, vélo.)

Une année de formation en Gestalt thérapie
cléturée par une marche de 3 jours sur les
chemins de st Jacues avec le sentiment
détre a nouveau ¢ I'ecoute de mon corps

" Jétais a fond ! C'était mon tour "

" La vie me souriait, jétais pleinement présente dans mon
environnement, je ressentais tout avec une intensité
incroyable, jétais tellement vivante et proche de la nature,
tout me semblait, un cadeau "



La nuit elle fricote.

Au révell on a le privilege de vivre pleinement
SON EUVre..

Grosse fatigue inexplicable
Conjonctivite ? Allergie de confact 7 Yeux
rouges et douloureux
Plogues au visage et au cou
Mugueuses @ui brulent croutes dans le nez
Coudes rouges Qui presentent des croutes
fres Tres douloureuses
Aphtes dans la bouche
(Esophage @ui brule
Transpiration nocturne
Insomnies
Douleurs aux orteils, peaux dures et
douloureuses sur le bout des ortfeils
Doigts douloureux aux extrémites et aux plis,
plagues, démangeaisons, peaux dures et
douloureuses
Boutons ou rougeurs sur les mains
Peaux seches et douloureuses au niveau
des cuticules



Perte de voix
Constipation
Hémorroides
Douleurs aux poumons, respiration difficile
Douleurs aux mollets
Crampes
Jambes lourdes et douloureuses

" Au secours, je me sens glisser




Et Tout ¢ca fombe en plein été

UANd les specialistes sont en

vacances ef les rdv difficiles a
obtenir

Le genéraliste me recoit a plusieurs reprises
et enchaine les ordonnances pour des prises
de sang, des cremes a la cortisone, des
pommades mais a part ¢a il ne sait plus QUOI
faire

Je consulte trois ophtalmos

Le premier, un professeur me dit " oui ¢a
ressemble G une conjonctivite mais ga nen
est pas une, a une dllergie mais ¢a Nen est
pas une et je repars avec des goutes et des
cremes,

Le second nous dira de ne plus rien utiliser
comme produits ménagers et produits de
beauteé nimol, ni Corazon et comme cest
cerfainement une allergie cutanée QUi passe
de mes mains a mes yeux, ¢a va passer.



Le troisieme, mon ophitalmologue, revenu de
vacances, est suspicieux et essaye de
mobtenir un rdv chez une dermatologue

Je prends ce rdv Qui N'esT pas dans 2 ans
(délai dattente habituel ) mais
exceptionnellement dans 2 mois.

Je contacte les urgences dermatologiues
de Montpellier et je finis grace a lintervention
dune secrétaire, par avoir un avis des
professeurs sur place

" Adressez-vous au service de médecine
interne le plus proche, cest celui ui est
adapte a votre cas”

C'est quoi ce service 7
Je e trouve comment, 7




Avant le diagnostic et devant Ia
proliferation des symptomes..

On envisage toutes les origines possibles et
QuUand on'y pense on se dit Que notre
Imagination est sans limife |
Cest le chat, depuis Uil fraine dans Ia
bouche dévacuation des eaux de pluie, il a
dU attraper un parasite Uil Ta refile |
Cest un rat Qui a mordu le chat

Cest un produit uon utilise Qui provogue
des allergies cutanées

Cest le calcaire dans leau
Cest la Covid - Cest le vaccin de la Covid
Cest une pigure de tiQues

Cest ce Que je mange
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Tout y passe..

Nos produits menagers, Nos produits
dhygiene,

on se defait de Tout et on séuipe du
miniMmuM mMais en etant attentifs aux
composants et & la notion de protection aux
allergies.

" Heureusement, jutilisais déja trés peu de produits car jétais
attentive a jeter le moins possible et a polluer aussi le moins
possible "
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Non ¢a na rien G voir avec les
iNfernats Que suivent Nos futurs
medecins..

" Je découvre qull Sagit, du service du docteur House "
(la série)
Cest un service vers leQuel se fournent les
personnes Qui ont des pathologies guon ne
peut expliQuer, QuUI echappent aux
pathologies classioues.

Ce service va, par une série dexamens, de
QuUestions, denguéetes, recouper les eléments
pour arriver & un diagnostic.

I travaille en colloboration avec toutes les
spécialités médicales et est en lien avec les
services de medecine inferme de toute Ia
France.

Pour éfre admise dans un fel service, en
urgence, il est nécessaire eue le médecin QuIi
Nous suit les contacte en urgence
(directement par téléphone)
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Le graal.

Cest a bout de souffle, guun matin je dis @
Corazon Que je me sens " glisser

I prend peur et Nous voila dans le bureau du
genéraliste dans Iheure Qui Suit:

Ce Qui change tout cest Que désormais jai
aussi de la fievre Tous les soirs |

Je refuse ue le médecin me fasse un
énieme courrier de recommandartion je lui
INdigue QuUEe je Ne sortirai pas de son bureau
sans avoir la certfitude détre admise dans
un service de médecine interne car je ne
peux plus attendre et mon éfat de santé
minQuiete

L 'apres-midi méme je suis hospitalisée

" Je suis mal mais avec la sensation détre enfin en séourité,
ouf 1"
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Ca commence par une enQuéte.

Mon histoire de santé

Les antécédents

Le Terrain familial

Ce Qui a changé recemment dans ma vie
Mon équilibre de vie

Ma vie de couple

Mes enfants

" E 13 tu racontes et parfois tu oublies des choses
importantes tellement ton cerveau les a mises de coté pour
que tu puisses avancer dans ta vie
Tu les diras le moment venu "
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Les examens QUi senchainent .

Chague jour, comme un automate, je
laisserai le personnel medical faire tout ce
QUIl sera necessaire pour stfopper ces
symptomes.

Examens durine, prise de sang, prélevements
de peau, biopsie des aphtes dans la bouche,
piopsie des plagues sur les mains, scanner,
IRM, mesure de mes capacités respiratoires,
mesure de leffort en marchant avec un kiné
dans les couloirs et la fameuse biopsie des
pouUNMoNs

Jai un Tres mauvais souvenir de mon dermier
revell apres anesthésie, aussi Jirai a reculons
faire cette biopsie Une fois au bloc,
lanesthésiste me rassurera et mindiguera
Que cette anesthésie sera tres legere
Quelle ne fut pas ma surprise a mon révell
de me souvenir QuUE Je viens de nager en
mediterranée au milieu des dauphins .
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(Quand le brancardier viendra me chercher
et Que je Iui raconterai cette experience |l
nen reviendra pas et ajoutera Uil réverai de
vivre cette experience de nage au milieu des
dauphins.

Cest la premiere fois Quun patient Iui
raconte une telle aventure a sa sortie du
ploc.

- " Quelgque chose en moi me laisse penser que ¢a ne va pas

sarréter faciement tout ca et que cette nage au miiew des

dauphins est comme un message de patience et doptimisme.

Cette fois-ci je dois rester réaliste, je sais désormais au fond

de moi que ce nest pas [éger et simple cette maladie mais
¢a passera

Jai aussi en téte la durée de 5 ans, allez savoir pourquoi 7 "
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Ouest Charlie ?..

Ce sont frois médecins ui vont me prendre
en charge en médecine iNnterme a la clinipue.
La premiere, Adélaide, est neurologue et me
recevra en urgence car elle dispose dun it
disponible dans son service

La seconde, viendra un soir en fin de service
miosculter, & la demande d'Adélaide Odile
est une clinicienne expérimentee et
japprendrai par la suite euelle part ala
refraite

La troisieme, Elodie, Travaille habituellement
en binome avec Odile, elles se completent a
mervellle

Cest de lassociation de lénergie de ces trois
Colibris @ue jai eu la chance de bénéficier.

" Je parle de chance car dans les semaines qui ont suivi
mon diagnostic, le service a été completement restructuré,
je nai plus jamais revu ni Odie, ni Adélaide, ni certaines
infirmiéres "
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Le Docteur House

Mon docteur House sera Elodie

Elle est efficace, fres professionnelle et ce
QUE Je comprendrais plus Tard.elle cherche a
guérir ses patients, cest son objectif et elle
fait fout pour

Elle va a lessentiel.
Elle repondra foujours
a chacun de mes
mails dans la journée,
et ca canapas de
orix

Cest ceuia
fortement participe ¢
Ma guérison en
mMapportant un
sentiment de sécurité
permanent,

" Elodie na jamais été trés éloquente sur la maladie parce
que cette maladie est dif férente pour chacun et lessentiel
nétait pas de me projeter ou de chercher a comprendre
mais dagir au présent "

18



Jentends la vellle de flannonce..
avant deffectuer une IRM, une infirmiere
dire a son collegue " cest pour une suspicion
de dermatomyosite ”

Et javais moi-méme Tapé la veille au soir sur
iNnfernet "'maladie des muscles, de la peau et

des poumons’ et ce terme, dermatomyosite,

était apparu sous mes yeux pour la premiere
fois
Comme si la vie me préeparait a savoir..

Le soir. nous attendions les deux médecins,
Adélaide et Odile avec Corazon
lIs sont entrés et nous ont annoncé :

" On sait..Vous avez une maladie auto-immune trés rare, la
dermatomyosite.
C'est vous contre vous !

Vous fabriguez des anticorps contre vous-
méme, cest un déreglement et ils sen
prennent a votre peau, vos poumons et
dans votre cas pas encore completement ¢
vOS muscles’
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Une surprise...

Mais pas genre Kinder, plutdt de mauvais
gout

Un kidnapping dans ma vie
Un tsunami

Envanhissante, accaparante, destructrice,
évolutive, inattendue - Rythme ma vie

" L'univers s'est arrangé pour mettre un terme a cette
étape de vie puisque tu ne pouvais pas écouter tes besoins
par to-méme. "

Cest en vivant des expériences Que Tu sais
ce Uiy ade mieux pour Toi

60
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" Tout ce qui nous arrive est [a pour nous aider a prendre la
responsabilité de notre vie (assumer les conséquences de nos
choix) "

Lise Bourbeau

Apprendre delle sur soi,
dialoguer avec elle,
lui parler,
devenir complices
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On avait prévu daller en Inde...
Pour féter la retraite de Corazon

Les médecins Odile et Elodie, nous diront
seulement " cest mieux dattendre Quelpue
temps et de reporter”

Non @uielles ne voulaient
S pas nous affoler mais le

" traitement était lourd au
début et Iévolution de cetfte
maladie Na pas de regle

Reporter notre voyage, est
la seule chose uUIme
permettra de comprendre
QuUe ce nest pas léger Mmais
pas non plus insurmontable..

On peut cependant sattendre en chemin, &
de nombreuses surprises.
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Oui avec un traitement adapte

" On va commencer dés demain matin "

Me disent les medecins apres lannonce de Ia
maladie

"On commence par une forte dose de
cortisone en perfusion et attention car vous
riseuez de dormir peu ou mal car la cortisone

perfurbe le sommeill”

"Ensuite on va adapter un fraitement gue
vous prendrez pendant un certain femps *

A LCME)-
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Effet karcher

" Je ne mattendais pas a cet effet karcher du trattement

Jai tout Idché des lors gue jai commence le
trarfement,

je veux dire par la @ue je nai plus cherché
maitriser QUOI QUE ce SoIT pour Ne PAas
rajouter de la difficulté & mon corps.

Cétait lui face alarmée de médicaments, la
guerre était déclarée en moi

Chaue jour jenvoyais les armes, les bombes,
les missiles et la guerre avait le gout de
métal dans ma bouche et manimait de
lénergie dun pitbull sur pattes
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Cest ce Que jai ressenti en cherchant ¢
comprendre la maladie

Le corps a retenu fellerment de choses trop
longtemps Quun elément de Trop la fait
dégoupiller

Alors jallais chercher a comprendre, & entrer
en dialogue avec mon monde iNntérieur car
¢ane servirait a rien selon moi de chercher g
me relever de Tout ¢a seulement par les
médications

Le suivi thérapeutiQue a été de suite une
évidence mais pas Nimporte leuel, celui
dune personne spécialisée en
accompagnement des personnes QUi vivent
des longues maladies

Rien dautre, car cétait déja beaucoup et je
navais pas tant dénergie
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Comme une épée de Damocles jai Toujours
VECU, sans men rendre compte, avec cette
fausse croyance Que ne rien faire ne se fait
pas |

Aussi, Quand le médecin inferne mia dit
apres mon diagnostic :

"Aucune contre indication, vous pouvez
fravailler”

Jy aicru IET puis rapidement cette phrase
ma fait culpabiliser car je Navais pas la force
de travailler, et jétais tellement prise en
ofage par la situation Que je Ne pouvais y
VOIr clair sur @uoi faire de Tout ¢a.

Bref, jai rapidement compris Que chacun vit

la situation G sa fagon, Uil Ny a pas de regle

Limportant est decouter ses envies, ses
pesoins, ses limiftes

Pour ma part, les limites se sont imposées
delles-mémes.
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Par contre, jai explioué & Corazon Que Ma vie
ne serait plus la méme et euil fallait Uil se
prépare a me voir faire de nouveaux choix et
surtout ue javais besoin de confiance plus
Que de pression, de liberté plus gue de
répondre aux attentes extérieures car je me
sentais face & un grand vide et je ne pouvais
QuUe l'accepter
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Ophtalmo, dermato, cardio,
~ generaliste.
Plongee dans le monde medical,
coupee du monde

Des lors Que le diagnostic est posé et ue la
medication a commenceé, mon euotidien
sorganisait autour des rendez-vous de
santé avec des specialistes.
Ca a duré 4 mois avant ue je ne souffle un
peu mMais pendant cette periode Il reste
juste de la place au repos, on ne pense
meme pPas A apres, on se leve le matin pour
un Nouveau rendez-vous entre la maladie,
un organe de mon corps et un spécialiste
QUI va evaluer les consequences de la
maladie ou des traitements.
Ce sont aussi des rendez-vous avec les
perspectives davenir gue l'on vit
Infensément.
" La vie est suspendue a ce rendez-vous que tu navais pas
marqué dans ton agenda mais que la maladie a décidé de
cocher a ta place I"
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La vellle de féter mes 50 ans je suis
hospitalisée et convaincue QuUe je resterais ¢
la cliniQue pour ce jour QuI devait étre tout
sourire et legerete

Je le percevais désormais mémorable certes
mMais aussi je me faisais ¢ lidée eua la place
de mes amis et de ma famille je serais
enfourée du personnel soignant:

La vellle donc, le médecin vient me voir et
mannonce " ¢ay est, vous sorfez demain ™
"‘Comment, vous &tes certaine docteur 7"
"‘Oui il Ny a aucune raison de rester ici plus
longtemps "

La je ressens un grand flip dans mon corps,
je vais pouvoir féfer mes 50 ans chez moi
MAIS je Mapercois QUe je ne me sentais pas
préte G sortir.

" Ma nouvelle vie commence, jai la sensation de sauter dans
linconnu
Javance de surprises en surprises "
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On me dif Que cest moi confre Mol Mais
avec le fraitement cest en plus une guerre
chimiue QuI eclate dans mon corps |

Parce Que le Traifement doit stopper cette
bataille contre mo-méme mais ses effets
secondaires gjoutent de nouveaux enjeux et
on finit par perdre le sens de tout ¢al

Cette chimie favorise le diabete, un cancer
des poumons, un cancer de la peau, une
embolie pulmonaire..

Comme on dit "ce ne sont Que des
Indications Qui sont rarement vecues "

" A quoi vais-je bien échapper 7 "
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Désormais ce sera une alimentation sans
sucre pour éviter de développer un diabete
et sans sel pour éviter une embolie
pulmonaire.
Heureusement, je ne suis pas tres sel et pour
ce Qui est du sucre, javais fravaillé depuis
des mois en acuponcture pour me défaire
de ce besoin de manger mes émotions avec
du sucré
La course aux éfiguettes a commence, tout
aliment est scruté ala loupe, pas euestion
de laisser enfrer A la maison une arme de
plus
Finalement, rien de Tel gue le fait maison
pour limifer les riseues car Tout est sucre,
gras et sel pour nous rendre addictifs
Jadore les explorations et la nouveauté,
aussi je me lance apres euelpues semaines
dans [étude des alternatives au sucre et
Jinnove G la maison.
" Le plus dur restent ces périodes ol les doses de cortisone
diminuent et qui te donnent envie de te jeter sur le sucre

ou de pleurer pour un rien et manger "
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Cest ma boule de poil grise sur pattes ma
fidele complice ui dormira des le début de
ma maladie a mes pieds, sur mon lit, comme
un bouclier & ce Qui chercherait ¢
matteindre

Sur le moment je ne comprenais pas ce
changement, je pensais euen viellissant elle
se rapprochait de
nous, elle ui avait
Toujours €fé fres
Indépendante et |
cdline & sa demande i
seulerment A7, }
Mais il parait Que les chats ressentent notre
état intérieur

Elle sera prés de moi foutes les nuits
dinsomnie, & me coller, a me cdaliner, &
demander aussi mon atftention pour la
brosser et jouer. Au début, javoue Quelle me
regardait les yeux endormis en me
uUestionnant du regard sur les raisons de
ma présence dans la maison en pleine Nuit

" Depuis, nous sommes encore plus complices quavant et je
sens quelle me surveile du coin des moustaches "
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Jai toujours eu des aphtes, je les soignais
avec de Ihoméopathie et des bains de
bouche aux plantes et ¢ca fonctionnait.

lIs etaient une réponse a des allergies aux
NoIX dabord puis aux Noisettes et aux
amandes

Javais donc pris cette poussée daphtes
geante du moment pour de lallergie .mais
non, pour la premiere fois elle empirait et
mempéchait de manger.

Tout aliment me faisait mal, me pieuait,
magressait

JusQuau bord de mes levres

Ma bouche était a vif et ca devenait
compliQué de manger.

r\ /\Le seul avantage a tout ca
cétait ma perte de poids et
09/ Jovasdelareserve -)

&_/
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Les petits cailloux dans Ia
chaussure

lls ne mont pas semblé si choguants Que
cela sur le moment |
Au milieu de cette nouvelle vie je Ny ai pas
prété attention, je regardais la lumiere
éblouissante du moment
Mais pourtant .

Jai vécu comme une véritable injustice ce
concours de lere année de médecine pour
Frisouille @ui est passée mais ¢ Quel prix
personnel et humain 7

Jai vecu comme une profonde douleur et
une inQuUIetuUde le Traitement Que décidait
de suivre mon fils suite & un diagnostic lourd
pOSE par sa psychiatre,

Et puisily aeule depart de ma grand-mere
maternelle, comme sila douleur Nétait pas
suffisante.ll fallait euelle soif le déclencheur
de reglements de compte et de
malfraitance psychologieues intra-familiaux
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Jaisuleur dire stop et poser mes limites
mais ils mont fait contacter une émotion de
mon enfance, tres violente sans savoir la
définir précisérment

" Que je le veuile ou non, ces cailloux étaient dans ma
chaussure "
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Tavie est en suspens dun coup et tu e
demandes si Tu dois en parler, lannoncer ¢
Tes proches ?

Pouruoi ?
Dans quel but ?
Comment ?

Non, je n'ai pas envie quon me regarde autrement
Non, je n‘ai pas envie de 'annoncer a des personnes qui
vivent, tranquilement leur vie et ne me contactent pas

depuis longtemps (pourquoi les contrarier 7)

Je le fais au fur et d mesure des contacts et
MmEeme, pas Toujours.

Cest alors uun
mur de soutien se
mcrée autour de mol
et menvoie une
énergie precieuse
dont ilne faut pas sous-estimer
la puissance |
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QQuand la mort te regarde droit dans les
yeux, les priorités sont bousculées et
cerfaines choses deviennent urgentes

Je dis ce Que je pense car la vie est frop
courte pour faire des detours, je ne cherche
pas a faire plaisir, je Nne cherche pas a blesser,
juste & &fre moi

I faut prendre les propos euand ils sortent, |l
Ny a rien de caché derriere.

L'essentiel devient vraiment urgent

Extrait du livre de Virginie Grimaldi - ET Que
ne durent ue les moments doux
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Elle sera la premiere a étre informée du
diagnostic .

Corazonira la chercher et la conduira a la
clinigue en fin de journée

Je lui dirai comme Je suis soulagée car enfin
on sait ce Que jai cest freés rare, cest G vie,
¢a se soigne, il peut y avoir des
complications mais on ne va pas y penser
maintfenant et il faudra du femps pour aller
Mmieux

Je lui dis ce Que je sais et je ne lui cacherai
rien de ce Que je vivrai au Quotidien

Je précise Que pour miaider elle doit y croire
et ¢ca se serala plus grande aide @
mapporter, uelle ne sinQuiete pas, je ne
IGeheral rien.

Elle va étre un soutien indefectible, elle fera
en sorte de faire appel & moi le moins
possible et de me mapporter tout ce guelle
peut pour ue Ma vie soit douceur.
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Cest lamie discrete @ui adore sa liberté nest
jamais la ou on lattend est difficile & joindre
fant elle naime pas le porfable

Nos chemins se sont croisés alors Que je
vivais des moments compliQués et elle ma
de suite ouvert sa maison et offert toute
son attention avec tellement de délicatesse.
Depuis, elle est devenue la marraine de
Frisouille

Elle est venue me voir de suite ¢ Ihdpital,
avant méme Que le diagnostic ne soit posé
car elle singuiétalt sincerement depuis le
début des symptomes.

Sa présence ma fait un bien fou, son
soutien ma donné une force incroyable.

Merci la vie

" Je ve dois rien lacher
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Je lui dirai par teléphone ou visio.
I sétonnera car il ne pouvait imaginer ¢a

Il aura le contrecoup et devra gjuster son
fraitement avec sa psychiatre.

Il ne le montrera pas mais sera ebranié.

Ilmenverra des messages regulierement, @
son rythme mais plus euavant

Il fera de son mieux comme toujours et cest
déja tellement.

" Je e dois rien lacher "
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Je ui dirai par téléphone ou visio.

Elle se focalisera sur laspect médical des
choses.

Mon médecin a fait ses études dans la
faculté ou elle se trouve (improbable 1)

Elle sounaitait se spécialiser en medecine
durgence et elle découvrira la médecine
Inferne Qui pourrait €fre une Nouvelle option.

Ce Que je partagerai avec elle de la maladie
et du traifement sera source dinformations
pratiQues concretes gui viendronT illustrer
ses cours

Elle sera fres présente par ses messages, par
ses Visios annee de ses 20 ans

" Je ne dois rien lacher "
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Cest amusant de voir le réflexe humain a
chercher des solufions uand on ne
demande rien

IIN'y a pas de jugement de ma part mais la
premiere chose QuUE beaucoup de personnes
font face a lannonce dune difficulté dans la
vie dun proche cest de chercher & donner
des réponses ou a frouver des solutions.

Ny a ni reéponse adaptee, ni solution et Ia
javais besoin de dire et découte passive

Ca vient de lalimentation |
Cest le vaccin contre la COVID cest sir |
ET si ca venait de ta maison, de leau Que Tu
bois ?
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Jolie Flo cest lamie de longue datfe avec
laguelle jai de nombreux points en commun.
Cest le milieu professionnel de nos maris et
notre ville de résidence QUi NOUS a reunies.

Cest notre amour du rire, des cceurs dans I
nature, de la simplicité de la vie, de lamour
de la vie Qui se sont connectes de suite en
plus de notre vécu.

Depuis 21 ans au MoiNs NOUSSOMMES liees.

Le soutien de Flo a été perceptible des les
premiers instants

Elle ma envoyé régulierement des
messages, des photos et de suite un colis
avec des symboles a lintérieur comme ce
petit bonhomme porte-bonheur Qui dit
"fombé 7 fois, relevé 8 Je Iai Toujours eu pres
de moi lors de mes hospitalisations.

" Je ne dois rien lacher "
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On ne parle pas assez des aidants, de ceux
QuUI sont en premiere ligne.

On ne leur explioue pas non plus ce eUIls
risQuent de vivre, commment on va se
tfransformer, combien notre vie de couple
sera de cOté et guil faudra €fre patient,

la etéla des le début

Il ne Ma pas regardée comme une personne
malade

IlmMa laisseé faire comme avant sans me
proposer sans arrét de faire @ ma place et
camaaide

IIne maidait Que si je lui demandais

Je lai bousculé

Je lui ai envoyé ma colere

Je navais plus aucun filtre pour crier ce Que
je ne supportais plus.

On aime chacun notre indépendance, on
navait pas envisagé de Nous retrouver dans
cette maison ensemble en permanence

Il ma fait part de ses limifes.

On a envisageé la séparation.

OnnNa pas pu.
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Il sest fait aider, il est sorti plus souvent. il a
frouve son rythme et ses bouffées
doxygene.

DU pire au mellleur. Patience

" Je ne dois rien lacher "
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On dit parfois” je comprends " et cest un
signe de bienveillance et de parfage et
pourtant.

On ne comprend Que ce gue l'on vit, cest
ainsi

Arrétez de dire "Je comprends”. Ne difes rien,
cest mieux

Parce @ue ce Que lon vit est [a pour nous
bousculer, pour nous faire réfléchir, pour dire
stop G ce ui Nest plus supportable dans
notre vie et Qui se représente Tfant guon ne
comprend pas le sens de lexpérience.

Donc ilny a Que ce Que l'on vit ue lon peut
comprendre.

Les autres peuvent nous aider certes, et
seulement si on le leur demande

46



Helene est un cadeau de la maladie

Helene est porfeuse de la maladie, elle en
sort apres 5 annees de patience, elle habite
a5 km de la chez mo, "iImprobable’.

Je ferai sa connaissance fres vite par les
VOISINS de maman

Elle me soutiendra, ne me jugera jamais,
mecoutera, sera aussi discrete Quefficace
dans ses aftentions

Elle viendra de suite nous rencontrer avec
Corazon et répondra ¢ toutes Nos
inferrogations.

Puis on se parlera, on sécrira, on se verra
foutes les semaines.

Je me disais " Elle, elle saif ce ue cest, elle
elle connait ce QuUe je vis et ce QuUe je ressens
et cachange tout "

Merci la vie pour ce cadeau, Hélene est une
perle dans ma vie Ui Mia Toujours dit ‘ca va
passer”

" Je ne dois rien lacher "
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Hélene me fera part des theories du docteur
Segnalet et des pistes alimentaires pour
quérir.
I se pourrait Que certains aliments
favorisent linflammation et diminuer leur
consommation, cest peut-etre ajouter plus
de chances a notre guérison
Au début je la remercie mais je Nai pas la
force de my intéresser.
Et puis je lirai le livre de ce médecin (dont je
ne retiendral Que 50% tant il se met en
avant) et je mettrai en place des
changements alimentaires dans ma vie tout
en préservant le plaisir de manger.
Je diminuerai le gluten sans le supprimer
fotalement
Je cuisinerai avec plus de farine de riz Que de
blé
Je consommerai moins et peu de varietés de
fromages
Je limiterai ma consommartion a un yaourt
fait par Corazon par jour.

" Siga peut maider, pourquoi ne pas essayer ce qui est a

ma portée, tout en gardant du plaisi 7
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Je crois euon lui donne tous un surnom,
non ?

Cest comme reconnaitre sa présence, son
existence, et pouvoir entrer en confact avec
elle.

Pour Helene ce sera"' sa copine

Pour moi ce sera” la visiteuse " puis la”
fricoteuse
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Ce Que je vais lire, ce Que je vais ecouter, ce
QuUE Je vais regarder va completement
changer.

Je chercheral la légerete, les sourires, tout ce
QUI Ne me demande pas trop de réflexion.
Je voudrais de la douceur.

Un jour je me surprendrais  danser seule
dans le salon en pleurant sur une Musieue
enfrainante parce Que je me suis sentie
encore vivante ce jour 1a

Un jour Hélene me remettra Queloues livres
QUE Je liral avec facilité alors Que je croyais
QUEe je Ny arrivais plus, je fermais mes livres
au bout dune page de lecture.

Je mintéresserai alors aux livres " Feel Good "
(pas aux livres positifs, aux livres feel good,
cest différent)

Je retrouvais confiance, apaisement, evasion,

douceur
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Cest une des premieres choses Que jali
vécue, lobsession de savoir fout en ordre au
cas ou.

Corazon a respecte ce besoin et comme je
gerais cet aspect de notre vie il a tout repris
en main, Trié, rangeé, organisé pour me
rassurer

On sest alors apercu Quon Navait rien prévu

en termes dassurance en cas dinvalidité,
mais il fallait désormais avancer sans.

Iy aura dautres solutions, gardons le cap !

live

love

51



Jai tres vite compris Que je devais laisser ¢ la
maladie son chapitre dans ma vie et comme
cet aloum photo @ui nous sert de repere, jai
constitué un classeur avec des chapitres
pour chague élément (prise en charge,
comptes-rendus, examens, ordonNances,
photos.)

Ainsi, a chague rdv médical important, je
faisais gagner du temps aux spécialistes et
pour Mol les choses étaient plus simples
aussi
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Accepter les limites cest pouvoir mettre son
énergie uniQuement sur ce QUi dépend de
SOl au lieu de sépuiser.

Ma Tricoteuse a leeuvre avait entrainé des
limites dans mon euotidien comme -

Me projeter (impossible)
Mengager (impensable)

Ignorer mes douleurs (irréaliste)
Ignorer les conséuences du Traitement
(méme pas cap 1]

Mes peurs de qui prendront le dessus parfois
sur mon optimisme (indispensable et
humain).
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Ca fait mal uand je tfoume la clef dans la
serrure (J'y ajouterai des profections en
caoutchouc et de portes clefs doux]

Ca fait mal uand je mets mes chaussures
(Je les changerai pour des chaussures faciles
aenfiler et confortables)

Ca fait mal uand je ferme mes pantalons
(Je les changeral pour des pantalons avec
des cordons faciles a nouer)

Ca fait mal uand je mets mes soutfien-
gorge (je men passerai un cerfain femps)

Ca fait mal euand je mange (je choisirai des
aliments fendres)

Ca fait mal uand jouvre un flacon (je
passerai le plus souvent possible aux solides)

Ca fait mal @uand jépluche les légumes (je
continuerai avec des gants)
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Ca fait mal euand je lave la vaisselle (je la
ferai avec des gants doux)

Ca fait mal uand jécris avec certains stylos
(Jenleverai Tout ce Qui me blesse, comme
lagrafe clip)

Ca fait mal guand je cherche dans mon sac
amain (je ferai retirer les fermetures et ne
garderai Quun sac doux et agréable d
porter)

Ca fait mal uand je passe les vitesses et
QUE jappuie sur les pédales de la voiture (je
mettral des gants de coton),

la cogue de ma tablette me fait mal, le poids
de mon portable me fait mal ..
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Cest le premier besoin Que jai ressenti

Me mettre en sécurité, me sentir en securité
et savoir aussi mes proches en securité
Cela voulait dire Quoi pour mai ?

Cela passait par le fait de savoir euils ne
seraient pas afteints dans leurs projets par
la maladie, uelle Naurait aucune
repercussion sur leurs besoins.

Aussi et bien sUr, euils soient & Iabri du
pesoin sil Mmiarrivait euelpue chose de grave
Ef puis il y ama sécurité celle Que je
percevais dans le fait détre reconnue et
accompagnée par la MDPH car je ne voyais
QuUe cette option

Cétait comme si cette reconnaissance
signifiait Que je pourrai retravailler en étant
enfendue euand ma fricoteuse serait d
lczuvre

Et puis parfois je me disais aussi gue cetait
une excuse car je men étais toujours sorfie
et je men sorfirais Quoil Ul arrive Allez
SQVOIr.

Cetfe excuse parlait de justesse et
déquilibre.
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Une amie ma rappelé Que passer tant de
femps et dénergie a ré-organiser ma déeco
cétait prendre soin de mon intérieur, de moi |

Des lannonce de la maladie mettre de la vie
autour de moi, est devenu urgent,
mentourer de nature en particulier.

Aussi jail épuise Corazon a vendre, changer,
acheter doccasion, mettre des plantes,
construire des choses avec des élements de
la nature, planter des arbres, repenser le
jardin..

Je ne sortfais plus, jétais enfermée dans cet
espace Qui devenait autant mon refuge
uUUNe bulle dont il me faudrait sortir & un
moment donné car seul le contfact avec la
nature efait la réponse..

Jacceptais cependant Que ce netait pas
possible de suite
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Mais une nuit Corazon sest révellle angoissé
en me demandant darréter ¢a car cétait
Trop pour Iui i ne reconnaissait plus rien
dans la maison

Jai reconnu étre allée trop loin et enfendre
sa demande

Me calmer et respecter son besoin de
reperes etait important.
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Cesser de remplir ma vie, mes placards,
lespace, le femps.

Iy a comme une urgence G vider et a faire
de la place

Comme respirer, jai besoin de dépoussiérer,
jeter, donner, frier

Quelpue chose me dit Quapres, de Toutes les

fagons, rien ne sera plus comme avant, rien
Nira plus avec ce ue je vivrai

“
:
s
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Impossible de lexpliguer rationnellement
Mais jai été Traversée par cette urgence de
faire.

Sous corfisone, je me levais la nuit avec des
listes de choses ¢ faire et pendant la
journée jetais animée par tant de choses ¢
faire

Et puis au fur et & mesure Que la cortisone a
baissé, cette urgence sest calmée et
heureusement car elle miépuisait .

Dun cote je me sentais debordée dune

énergie hors norme et dun autre je sentais
au fond de moi un épuisement moral

cerfain.
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Cest une personne @ui habite la région
PACA et avec laguelle je resterai en confact
au debut des symptomes parce guelle
soigne les maladies de peau a distance,

Elle me soignera a plusieurs reprises.
Elle ressent des brulures profondes (elle na
jamais connu cette sensation auparavant).

Un jour jirai chez elle et elle parfagera le fait
QuUE ses mains la brulent, Que tout brule &
lintérieur de mon corps.

Elle apaisera les démangeaisons aux Mmains
et les plagues pendant Quelpues jours.

I'y avait bien le feu @ui brulait en moi
puisQUE Mon corps se battait contre Iu-
méeme.

Elle était sur ce chemin, son energie ma
portée.

" Je ve dois rien lacher
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Cest une connaissance de Corazon
Quand il lui confiera ce Que Nous fraversons
elle proposera de venir me soigner.

Elle viendra & la maison, avant Que le
diagnostic ne soit posé

Elle a un don, tfransmis pas un membre de sa
famille (dAlgérie) .

Elle apposera ses mains, chuchotera des
moTs et me dira euelle continuera tout le
Temps a faire des soins ¢ distance, jJuseud
ce Que jaille mieux.

Par contre elle précisera uelle ne fait pas
de miracle cependant ¢a miaidera euand
meme. Quelpue chose me dit euelle a
ressenti mon état et Qua Travers ses mofts je
peux comprendre ue cest profond

Elle fait partie de ces énergies ui mont
portée.
" Je ne dois rien lacher
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Javais entamé un suivi en acuponcture 6
Mois avant les premiers signes de la
fricoteuse a I'ceuvre

Je savais Que cetait efficace pour perdre du
poids et se détacher du sucre (mon allié
face aux émotions).

Et caamarché!

Jai diminué ma consommation de sucre et
commence a refrouver de Iénergie

Apres lannonce de la maladie, lacuponcture
était une évidence pour le bonheur de mon
foie de mes reins, de mon intestin mis
rudement a lépreuve par les Traifements.

ET puis, jai eu la sensation Que la vie mavait
préparé a cette expérience en étant sevrée
de sucre au moment ou je devais en limiter
sa consommation a cause de la cortisone

Sije navais pas fait ce chemin préalable
jaurais vraiment souffert de ce sevrage
force
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Nicole avait été recormmandée & maman par
sa podologue

Dapres son expérience, cetait une
magnétiseuse incroyable defficacité et elle
la consultait régulierement.

Maman est donc allée la voir pour apaiser
foutes les douleurs uelle supportait de
MOINS en MoINs bien.

Au retour, elle me demanda de la laisser
miemmener 1a voir, apres Tout pourQuol pas ?

Cest dans son apparfement décore de
souvenirs de sa vie, de ses voyages QuUe NoUS
NOUS sommes refrouvees,

Elle a commmencé par refaire un soin a
mMaman QUi en avait encore bien besoin et
puis ce fut mon four.

Elle me fenait une main et de lautre elle
agissait sur différentes parties du corps.

Seulement Nicole parlait beaucoup.
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Non Quelle nétait pas intéressante, bien au
confraire, mais le flot des mots mépuisait.

Je le savais avant méme davoir accepteé de
venir mais cetait aussi important de laisser
manman faire QuUelpue chose pour Moi

Je lui ai donc demandé darréter guand
cétait frop pour moi et maman a compris
fres vite Quelle miépuisart

Carmaman a ce truc de savoir de suite
comment je me sens, comment je suis

Est-ce cela linstinct maternel ?
Elle me bluffe a chague fois car je ne peux
rien lui cacher elle sent elle sait
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Une fois sortie de Ihdpital le diagnostic posé
et mon fraitement en poche me voila & faire,
faire et faire encore car le femps presse |

Je ne me rends pas compte mais je vis dans
lurgence de tout

ET puis un matin, je perds ma voix, et puis un
autre jai fellement mal aux mains, et puis le
surlendemain je minguiete des fausses
routes guand javale.

Jaiun rdv & la clinioue pour verifier
lostéoporose et faire une panoramigue des
denfts et je prévois avec laccord du docteur
de passer la voir une fois mes résultats en
main.

Arrivée face au docteur, elle est dans le
couloir, je la salue et je lui expliQue ou jen
Suis.

Elle mobserve et mannonce -

"Je dois vous hospitaliser durgence et peut-
étre devrais-je vous envoyer ¢ Ihopital (de
Montpellier) selon Iévolution des choses
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car la clinipue a ses limites

Je ne mattends pas du fout ¢ cette
annonce et je fonds en larmes dans le
couloir.

Jexprime Quil me faut digérer cette
annonce, QuUE je Ny etais pas préparée et je
demande Quelpues heures pour preparer les
choses avec mon mari

Je me rends compte @ue je Nai pas encore
pris la mesure de limprevisibilité de la
maladie et de ses répercussions dans ma
vie

A lavenir je devrais respecter sa présence et
me rappeler ue pour linstant je ne decide
plus grand-chose

Je rentrerai en hospitalisation le jour méme ¢
16HOO pour 5 jours et jen ressortirai avec un
nouveau fraitement et apres des perfusions
dimmunoglobulines. Qui miont stabilisees.

GroundedW
Patien
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Cest en enfendant Hélene me raconter son
experience ue jai compris limportance de
ne pas rester seule face a cette fraversée,

Hélene etait rapidement entrée en confact
sur Instagram avec une personne atteinte
de dermatomyosite, gui habite le Canada

De mon cote, jai frouve un groupe
déchange, de témoignages sur facebook Qui
mMa permis de rester lucide et de relativiser
aussi guand I'envie me prenait de
mMappesantir sur mon sort.

Ony parlait symptomes, Traitement,
diagnostic mais aussi des parents eui
accompagnaient leurs tout-petits (un creve-
cceeur pour moi) et de ceux ui vivaient les
fameuses complications QUi peuvent Nous
conduire vers la fin du confrat de vie
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Les iImmunoglobulines a la
rescousse

Cest le mois @ui a suivi le diagnostic Que jai
éteé perfusée aux immunoglobulines et ce, 5
mMois de suite
Cest un liguide épais, vous comprenez Ul
est rare et précieux (et donc fres cher), vous
apprenez Que cest un privilege de pouvoir
QVOIr acces a ces cures, les infirmieres le
manipulent avec une precaution extréeme.
La premiere fois jai eté surveillee comme le
lait sur le feu car l'effet secondaire principal
sont de tres douloureux maux de téte.
Mon corps metonnera foujours car il a
encaisse sans se rebeller,
Le but de ces cures est de redonner au
COorps un veritable coup de boost pour
accompagner le traitement, le femps Uil
soit suffisamment efficace pour le laisser
agir seul
A chague cure jétais revitalisée, ma peau
changeait de couleur, méme mes proches
constataient les bienfaits de ces 3 jours de
cure
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i

Ma Kiné me dif un
jour, "vous allez
revenir en Hulkette’
Jaiadore
lexpression car

cétait tout a fait ¢ca

JuseuUa la fameuse
derniere cure ou jai
eu ces fameux
maux de téte le soir
du deuxieme jour.
Heureusement

jétais alhdpital, bien encadree et
suffisamment pour recevoir Tres vite des
medications puissantes car jai bien cru Que
ma tete allait exploser, au point de vomir de

douleur

Mais ¢ca passe comme tant de choses,

Neureusement .

ET puis je pense foujours aux enfants qui
vivent ce Que je vis et moi jai 50 ans alors
chut je me fais et javance.
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Je [ai rencontrée en formation de Gestalt
Thérapeute et le lien damitié du ceur sest
naturellement créée

Elle me rend visite G mon domicile en plein
CHAOS, en novembre, deux mois apres le
debut de mon fraitement.

Elle est la pres de moi, pres de nous, alors Que
je dois faire deux jours de perfusion
dimmunoglobulines a la maison. Elle me voit,
son mari et elle avec mon cathéter au bras
et elle assiste a Idpital gui entre ¢ la
Maison

Sa présence a été un bonheur a cet instant
dans ma vie

Les amis sont essentiels, ils sont un mur de
soutien, une energie indispensable méme si
on fatigue plus vite guavant euand on Nous
parle euand il'y a dautres personnes, uand
on sexprime.
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Elle me laissera de précieux messages avant
de repartir .

Arréte de Toccuper des autres, pense ¢ to
cest ce Que la maladie te demande |

Stop, tu dois étre Ta priorité.

QuoiQue Tu ressentes comme emotion, Tu as
le pouvoir de choisir de la vivre ou pas

" Catherine, jal compris que j'ai le pouvoir de dire non, je nai
pas envie, ¢'est, moi qui décide, je veux ou je ne veux pas, jai
envie ou pas, ressentir ¢a ou vivre ¢a et ¢a fonctionne !
Quand je ne veux pas entrer dans les émotions de quelque
chose qui ne raisonne pas, je refuse, je ds non

" On devrait tous avoir une Dorota prés de soi "
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Au début je nai pas compris. Je nétais plus
moi-Mmeéme.

Je ne refenais plus les mots, les réactions, les
decisions. Jexplosais |

Spoutnik je me surnommais
Mon nouveau mMoi chimigue

Impossible de faire semblant, et cest
Corazon eui ma dit un jour

' je ne te reconnais plus *
Cétait aussi dur a vivre pour lui Que pour Mol
et pour maman aussi

Tout ce Qui me semblait aller & l'encontre de
leur bien-€tre je le leur criais, Tout ce euiMe
paraissait violent je le criais, Tout ce A Qui
allait contre moi-méme Jje le criais.

Ce nouveau moi chimiue criait les NON et
les STOP que je ne disais pas euand jétais
celle a ui on avait appris a faire plaisir avant
fout
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Apres la premiere cure dimmunoglobulines
le médecin organise tout pour QuUE je suive
ce Traitement & la maison.

Sur le moment je positive comme toujours.
Seulement uand je vois la machine, les
cartons, le traitement entrer chez moi ca me
destabilise

Les infirmieres Qui arrivent a4 a la maison
pour fout metfre en place ensemble, ca me
bouscule

La surveillance des soins, de ma tension
foutes les demi-heures par Corazon, ¢a
meétouffe

Je me sens prise en otage

Jusque 1a je réalise QuUe jai reussi d éloigner la
maladie de mon foyer en étant soignée a
INOpital mais 1 cest lintrusion Totale.

Corazon ne le voit pas mais il est épuisé, on
le laisse & mes cotes, sa présence est
obligatoire mais il Ma méme pas été forme ¢
cette machine
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Je ménerverai, on se chamaillera pour un
rien.

Bref, cest décidé je ne renouvellerai pas
lexpérience car cest Trop..

Ne dit-on pas Que pour Quun traitement
fonctionne il faut un mental QuI
laccompagne ?

Je préfere renoncer Que recommencer.

Finalement de nouvelles solutions seront
tfrouvées
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Je relativise cest ma force dans le
chaos

Parce Que jai 50 ans et Que jai déja vécu
beaucoup de choses

Parce Que des enfants vivent ce Tsunami et
suivent ces lourds fraitements.

Parce Que Mol je ne suis pas aux soins
iNntfensifs ou en Réa sous intfubateur

Parce Quon mia diagnostiouée a femps.

Parce Que je nai pas vécu cette fraversee du
désert gue beaucoup connaissent

Parce Que Je suis entre de bonnes mains
QuUANd on sait Que ce Nest pas le cas pour
dautres

Parce Que la plupart des soins sont pris en
charge alors Que dans dautfres pays ce nest
pas le cas
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Parce Que je ne suis pas seule, alors Que je

nose imaginer fraverser cela sans soutien
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Jai passé ma vie dans la vie des autres, & me
décider ¢ leur place, & anticiper leurs besoins
et j'en ai oublié le mode demplol pour me
connecter ama vie, & Moi.

Mais avec la corfisone aux commandes,
impossible de passer & cOTé de moi-méme.

Décider
Se faire du bien, se faire plaisir

[
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Jamais ils ne sattendaient a vivre ces
tfransformations de caractere a mes cotés

PourQuoi nont-ils pas été prévenus ?
Ca aurait change uoi ?

Ca aurait cerfainement eété moins violent
pOUr eux ComMMme Pour Mol

? e Q

1 !
0000
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Francoise, Corinne, Naima, Hélene, Elisabeth,
Isabelle, Dorota, Anne, Florence, Laurene,
Oriane, Amaury, Claire, Joélle, Céline, Annie,
Tania, Christophe et Virginie, Kathy. Sophie
soleil, Magic Sophie, Lourdita, Jean, Renée et
Henri, Georges et Suzanne, Rémi et Sylvie,
Anne-Marie, Ligenis, Christiane, Montserrat,
Les copines de maman, Carmen, mes
enfants, Corazon, maman

Quand on me demandait ce Quon pouvait
faire pour miaider je répondais -

"Y croire, car sichacun y croif ¢a va aller avec foute
cette énergie du coeur autour de moi”

" Je ve dois rien lacher




Mon fardeau Nest pas plus lourd Que celui
de mon voisin Ma maladie nest pas plus
grave | Je réalise ue l'on se compare sans
cesse, cest moche,

Je ne veux pas guérir Trop vite car jai besoin
de temps.

Jarréte de me charger de ce Qui alourdit ma
vie (organiser, décider, contréler pour lautre)

Je ne sais pas ce @ui est bien pour lautre ou
mieux pour lautre

La COVID a mis beaucoup de personnes en
Nuis clos, elles avaient alors le nez dans ce
Quelles refusaient de voir . Simalgré tout
elles nont pas été capables de faire face
peut-€tre Que ¢a a pu déclencher des
maladies chez elles 7

Relativiser pour avancer sans pour autant
minimiser ou Ne pas assumer.
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Le médecin infermniste demande Quelle
PASSE Me VO,

Je ne suis pas habituée & demander QUOI
QuUe ce soif mais dans ma situation jai
besoin de sécurité.

Apres son passage je ressentais un mélange
de colere et de culpabilité mais rien Qui
ressemblait & de la douceur.

" Je viens vous voir enfre deux mais
normMalement je devais voir euelpuun
dautre, jattends eu'on mappelle dune
minute a lautre "
me dit-elle a son arrivée. Apres mavoir
écoutée et pose des Questions sur ma
situation elle a commence par me dire
QUEelle venait dun pays ou les gens sen
sorfaient avec si peu.

Ensuite elle mia raconté une histoire ou la
morale etait " Sile bon Dieu T'a donné cela a
Tol cest parce Que tu avais les épaules pour
laffronter, pour le surmonter "

82



Ma fille pourrait-elle étre aidee et comment
pour finir ses éfudes de médecine ?

Je me souciais des études de ma fille et de
soN avenir car je ne voulais pas ue Ma
maladie la fouche aussi,

Ce G Quoi elle a répondu

"Votre fille est dégourdie elle sen sortira foujours "
Jairecu de sa part un dossier MDPH par mail
et QuelQues procédures mais elle Na jamais

plus répondu a aucun de mes appels N
mails’

" Cest moi ou quelgue chose nest pas juste 7

A
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Tania est une anciennce collegue de fravall
devenue une amie. Je lapprécie beaucoup
POoUr ses points de vue, sa douceur, son
empathie et ses Talents de decoration,
découte, daccuell

Tania Travaille depuis Quelpues années dans
une MDPH et elle va spontanement maider
y VOIr clair sur le montage de mon dossier, et
fort heureusement car ce nest pas chose
simple.

Quand je recevrais les reponses de la MDPH &
chacune de mes demandes elle mexpliuera
comment me positionner et Quol penser et
surtout elle moffrira un regard sur la place
des personnes QuI prennent ces décisions et
leur facon danalyser les dossiers.

Avoir une Tania pres de soi dans ces
moments Ia cest ne pas voir les choses
confre soi et avancer en douceur.

Tania a débranché la prise de stress liée a ce
besoin de sécurité gui vient avec la maladie.

" Je ve dois rien lacher
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Je me suis sentie & un moment au bord du
gouffre

Prise dans un fsunami dans lequel je devais
me laisser porter.

Jétais dans linstant seulement, Mol gui avais
cherché toute ma vie G organiser, prévoir,
anticiper, contfroler.

Jen aiparlé en
thérapie et jai retenu
QuUe ma vie efait
entre parentheses.

Peut-€tre etait-ce le
moment de rectifier
le tir et souligner les
dysfonctionnements.

Je ne devais pas oublier gue ne rien faire,
cest faire

Je ne seraini fout & fait la méme, ni tout ¢
fait une autre

Accepter linstabilité devenait évidence.
Chercher a devenir actrice de la maladie, d
continuer a habiter mon corps.
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Jaila chance davoir une niece Docteur en
pharmacie et elle mia accompagnée des le
debut:

Heureusement, car il faut un niveau
dingénieur pour déchiffrer les ordonnances |

Pour ma peau elle mia consellle la gamme A
Derma et La rosée et jai aussi utilisé
délicatement au coton l'eau de bleuet sur
mes paupieres chague matin.

Pour les produits ménagers
hypoallergenigues, la mareue Apta
dinfermarché est idéale (linge, vaisselle, sol.).

Ma peau a changeé fres vite daspect, aussi
jai mis régulierement de 'huile de Nigele.

Comme parfum je ne supportais plus rien et
neureusement Elisabeth miavait offert juste
avant le diagnostic de I'huile de maceration
Bio vanille Ladrome.. Jen ai mis tous les
matins sur mes poignets (de la douceur)
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Pour la perte des cheveux, rien ¢ faire, il faut
attendre quils tombent (mais ce nest pas
catastrophiQue) Jai seulerment utilisé un
shampoing thermal (Dermorens) et je
pulvéerisais des produits de la gamme
Furterer Que javais depuis longtemps pour
les fortifier

Pour les demangeaisons du cuir chevely,
Diprosalic en lofion.

En complement des traifements et pour la
peau, jai utilisé - la vaseline, Diprosone,
Takrozem (frés bien autour des yeux), creme
réparatrice CICA A-dermal)

Melvita, huile d Argan parfumée & la Rose
pour le visage

Laboratoire Haut-Ségala, Huile de rosier
MUSEUE pour le corps et les parties de la
peau 'fripees " ou seches.
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Mam' eléphants

Cétait celle guavaient choisi les éléphants
pour Efre leur porte-parole et elle le faisait
avec beaucoup de prestance.

Je lappelais Mamélephant et elle mavait fait
rencontrer ces puissants majestueux

De temps en femps je recevais un vocal de
sa part sur WhatsApp.

Mieux Que la framontane, I ou ses mots se
posent, le ciel séclaircit, le soleil se met a
briller pour eclairer le chemin, les choses
prennent beaucoup de sens, la chaleur
redonne confiance.

Ses mots sont espoir, indication, justesse
LG aussi je navais pas le droit de baisser la
garde

" Je ve dois rien lacher
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Ma petite seeur des élephants.

Corinne mécrivait Tous les jours sur
WhatsApp, elle mappelait aussi
Quelle énergie du coeur elle menvoyait |

Corinne avait fait ce voyage pres des
éléphants avec moi et depuis le lien était
puissant

Un jour dhospitalisation, en décembre,
Corazon mapporta son colis (des odeurs, des
Images, des mots, de la douceur)

Que daftentions, eue damour (le plasma
navait U bien se tenir avec tout ¢al

Mercila vie

Je navais pas le droit de baisser la garde,
cetait clair

" Je ve dois rien lacher
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Au début de la maladie je transpirais la nuit
Mais pas de petites franspirations
passageres, jétais frempee.

Avec le fraifement ces sudations nocturnes
ont cessé

Elles sont revenues puissance 10000 en
février. Je me changeais alors jusQua 3 fois
pendant la nuit en me réveillant frempee et
gelée

Et puis, apres la dermiere cure
dimmunoglobulines ¢a a cesse Ouf |

Et puis cest revenu de tfemps en temps

Mon thermostat interne etait aussi en
panne avant cette derniere cure Javais
noté euapres la prise de cerfains
médicaments javais des montées de
chaleur ui affeignaient mon cerveau, Javais
Tout en ebullition

A cerfains autres moments de la journee,
sans prevenir, jétais au pdle Nord, gelée et
fremblotante,



Je disais & me proches

'Jaile thermostat infermne ui est déréglé et je Nai
pas encore frouve le plombier capable de me
reparer ¢a, les plombiers ce nest plus ce Que cétait”

n

" Cest mieux den rire )

[) ® o . -
©0000000000 ¢ - .
cc00000000 0 . - .

. .
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Apres la période de soins ou Tu Te laisses
porfer vient le femps des guestionnements
car la baisse progressive de cortisone laisse
un peu de place a ton esprit pour TiNterroger
(chose que tu ne peux plus faire au début)

Le pilotage automatique se desamorce
progressivement

Je me demande alors -
Combien de femps ¢a va durer ?
Combien de femps ¢a dure en moyenne 7
Dans Quels cas y a-1-il des récidives ?
Ca sert G QuOI ce QuUEe Je prends ?
Comment et par @ui faire reconnaitre les
limites imposées par la maladie ?

Jailaissé les guestions arriver dans ma téte.
Je nai pas pu frouver de réponses, Ni sur
infernet ni aupres dune association car il Ny
enapas

Helene a répondu a ce uelle a pu en
fonction de son expérience.
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Mais la vie est bien faite non 7

Jai croisé au bon moment celui ui allait
prendre le femps de méclairer, jallais enfin y
voir plus clair et ses réponses, cétait comme
un poids Uil enlevait en moi & chague
QUESTION QUE je Me POosais,

Méme si chague expérience est différente,
connaitre les cas dans leur géneralite, ¢ca
aide, on ne peut pas le nier, ¢ca fait partie du
processus de guérison.

Garder en téte Que la maladie passe ¢
laction differemment chez chacun reste
cependant essentiel. Ny a pas de regle et
cest pour cela ue mon médecin ne me
répondait pas, il y a des patients, des
experiences et des probabilités mais pas des
Verites.
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Jaime rire de moi-méme, méme si jai appris
avec le femps a maimer

De la maladie javais desormais un fessier Ui
par la perte musculaire brutale et
lapparence de la peau ressemblait & un cul
de poulet |

Mes cheveux préparaient la piste
datterrissage tant le cuir chevelu se
parsemait

Mon visage avait une couleur grise

On dit Que la cortisone fait gonfler et jusQuad
présent jétais heureuse davoir échappé ¢
ca

Mais non, un matin je me leve et la fée
cortisone a frappé pendant la nuit, elle @
fransformé ma Téte en téte de grenouille.

Je suis gonflee et cest normal il parait

Apres des semaines de trafement sous
cortisone je lis sur Infernet Que gonfler est
normal et jai de la chance car on peut
gonfler du ventre et gonfler sur le haut du
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dos mais ¢a, elle men a épargne

ET alors Que Corazon etait parti 4 jours.. je
faisais la découverte davoir de la
moustache et des poils au menton

Jai tout passé ala cire et jaialors eu le
sentiment de passer un cap car je reprendis
uN peu la main sur mon apparence, ce QU
annongait les progres du fraitement.
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Oh Que ¢a ma angoisse cette uestion
Jai foujours dU faire attention & mon poids,
cétait lobsession de mon pere "mange et
regale-toi mais fais attention & ne pas
grossir "
Alors QUE Jjavais passé 2 mois chez ma
grand-mere maternelle, mes parents mont
recupérée en forme de ballon, Tellement
Javais mangé
Le choc pour mon pere ui me mit au regime
et me fit faire de la gym tous les matins au
revell Juseua ce ue je refrouve la forme,

Ca deviendra une obsession et une

angoisse

Aussi uand le médecin inferniste me
demandait & chague rendez-vous : "Vous
avez pris du poids non ? " ¢a creait en mol
une boule au ventre, comme si javais honte.
En méme Temps apres avoir perdu 15 kilos
parce Que Tu ne peux plus rien avaler, cest
normal de reprendre euand tu fe remets &
manger |
Jai compris avec le femps combien ce poids
était survellé & cause de mon fraitement ;)
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Davancer par moi-méme.
De rester moi-méme

Daider les autres a me voir au-deld de la
maladie

De monftrer ue je suis vivante.
De légerete de sens, de musiQues

enfrainantes et positives, de rires, de
simplicité, dacceptation.
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On dit Quon ne peut voir la lumiere Quen
passant par lombre.
Cestlaloide lanature |

Passer de la violence d la douceur.

De la colere a
| [opaisement

De la course
uUOtidienne
ala vie au

jour le jour.

De la crainte
a la confiance en ce Que la vie me présente

Du chaos a la guietude
De la douleur au plaisir.

Mais surfout atteindre lamour.
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A fat g v due Congienps 7

Au début tu Te laisses embarquer dans le
fsunami des soins, de la chimie et Tu avales
fout sans broncher et puis un jour tu
refrouves un peu desprit et la tu e
demandes si ¢a va durer longtemps fout ¢a
parce Que ta vie est suspendue |

Il'y a un tfemps pour chaue chose et cest
normal QuUe ces QUesTioNs arrivent apres un
cerfain temps.
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Jai tres vite demandé & Loulou de venir me
VOIr avec sa compagne, javais besoin de le

voir et de le serrer dans mes bras (méme si
cest rare et Quil Naime pas ¢a)

lIs sont venus le deuxieme mMois QuI a Sulvi le
diagnostic

Evidemment, il ma tfrouve changée et mia
dit " apres tout le tfravail de développement
personnel Que Tu as fait cest dommage
détre devenue aussi reactive, cest comme
siganavait serviarien”

Et puis, il sest vite rendu compte ue cétait
dU aux frarfements et ¢a Nous a rapproches
car je comprenais enfin ce Uil vivait depuis
des années et Que je N‘aurais jamais pu
foucher du doigt autrement

A partir de ce moment-Ia nos échanges ont
pris une nouvelle Tournure, dans lécoute, le
respect, la comprehension et loin de mes
peurs et de mes jugements
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| faisait de son mieux et Mol aussi.

On a fellement fendance ¢ penser gue
QuUaNd on veut on peut et bien non, ce nest
pas foujours le cas, parfois cest plus fort
QUE NoUS
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Jétais fres bien suivie mais je me posais
beaucoup de Questions QUi restaient sans
réponse.

Ces reponses ui permettent davancer
sereinement et de parficiper ainsi au
processus de guérison

Avez-vous eu dans votre parcours loccasion
de croiser des patients atfteints de cefte
forme de dermatomyosite ?

Quelle est la durée du fraitement ?

Ma vie est suspendue, gu'est-ce Qui se profile
ahorizon ?

Y o-1-il des rechutes ? Comment ?

Je sens Que cest compliQué pour moi daller
fravailler, pensez-vous QUE je peux reussir a
faire reconnaitre mes difficultés ?
Dois-je consulter un dermatologue ?

102



MEme si mon médecin infermiste avait pris
Ihabitude de répondre & mes Questions, elle
allait a lessentiel et ne développait pas
(parce Uil Ny a pas de regle avec cette
maladie et Ul est risQue de faire des
généralités).

Je me sentfais mega frustrée (merci la
cortisonelll) ..

JusQuau jour ou jai été accuelllie a Ihdpital
pour faire mes cures dimmunoglobulines
La cliniue ne pouvait plus me recevarr, le
service était en restructuration

Cest le médecin interniste qui allart
mapporter foutes ces réponses QU
métaient devenues essentielles

|| Tombait a point nommé et je me suis dit
Uil ne fallait jamais désespérer, fout venait
foujours au bon moment pour Qui sait
aftendre en confiance

Merci la vie !
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Des l'annonce de la maladie, des mon retour
a lamaison, je ne pouvais plus la franchir

Toute cetffe énergie déployée, cette déco,
ces projets navaient plus de sens et de
Toutes les fagons ils Nétaient plus une
priorité

Corazon na pas compris au début mais il a
fini par accepter

Jen aiméme fait un espace ou jentreposais
les meubles en attente de frouver leur place
dans la maison ou détre donnés ou vendus.

Et puis, au bout de 5 mois jai repris
progressivement possession des lieux,
doucement, par petites fouches en
changeant la disposition du mobilier, en
épurant, en mettant aussi un tferme définitif
a des projets gui Navaient plus aucun sens,
comme une évidence
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Il ne restait ue ce Qui Me rendait vivante, |l
ne restait Que lessentiel

Frisouille moffrira dailleurs des ailes blanches
QUI'Y prendront rapidement place et je
finirais par partfager mon bureau avec celui
de Corazon (ce Que je Naurais jJamais
Imaginé).
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Cest ce Que jai entendu QuelUES MOIS
apres avoir commence mon fraitement et
ca avait le don de me faire bouillir de
lintérieur..

Javais envie de crier
'si vous saviez a lintérieur ce Que je ressens

Cest éfrange cette réaction ue javais.

Oui ca avait [air daller mieux mais javais
besoin de dire -

"N'attendez pas de moi que jaille vite mieux et que ma vie
davant reprenne, je ne peux pas envisager les choses
comme ¢a, laissez-moi le temps”

Ma voisine a été sincere et ma dit un matin:
"je Te prefere maintenant car avant tu étais
grise et sans ta voix je ne e comprenais pas’

Elle ma fait sourire et elle avait raison
Jai adoré sa franchise
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Pendant plusieurs mois (au moins 3 mois et
demi) je me suis sentie vide dénergie et la
concentration a faible débit

Mol Qui abattais des montagnes, ui montais
des projets fout se faisait au ralenti et sur
de courtes durées,

La marche lordinateur, la lecture, le jardin.
Piano, piano..

Et pourquoi pas finalement, 7
X %

s

( ACCEPTED |

\%\/
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Cest le premier jour ou jai
décidé de mettre un peu
dordre dans mon jardin
(on parle de pots de
fleurs a organiser, dune
plante & changer de pot)
QUE Jai compris QUE je
Naurais pas le dessus sur
la fricoteuse

Le soir méme, apres s
peu de mouvements, je
poitais

Verdict - Une tendinite a la hanche
Mesurer leffort fera désormais partie de

mes priorités ou de celles de Corazon Qui
allait miavoir & il -)
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Jainoté, la nuit, euand je ne dormais pas, au
fur et G mesure, ce QuUE je Vivais..

Transpiration nocturne, insomnie, douleurs
peau et ortells,

doigts douloureux, comme des coups de
couteaux (Quand je porte, je frotte jattrape,
je tire Quelpue chose, jouvre, je conduis,
Jécris, je mets des épingles)

Perte de voix

Fausses routes (déglutition difficile)

Eil et paupiere gauche avec croute et
brulure

Marues blessantes au niveau des
plaguettes de mes nouvelles lunettes.
Constipation

Hemorroides

Croufes dans le nez

Plagues au visage et dans le cou
Douleurs aux plis des doigts

Crampes aux pieds

Presque plus de voix

Douleurs aux pourmons

Grosses difficultés a parler.

Dents sensibles
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Tremblements, Téte qui fourne uand je
parle

Aphtes +++ dans la bouche et sensation
davoir des choses coincées dans les dents.
Palais sec, bouche seche la nuit et gout de
metal

Marche difficile, jambes flaseues.

Peaux seches douloureuses sur les ortfeils et
sur les doigts, eue jaccroche partout
Jambes douloureuses

Croutes et démangeaisons au front et sur le
cuir chevelu

Mains douloureuses.

Tendinite a la hanche

Soutien-gorge insupportable

Coupures aux talons.

Douleurs thoracigues, douleur en avalant.
Douleurs aux mollets

Plus daphtose mais mal de gorge

Marche lente

Fatigue et mangue de concentration
Dents sensibles

Mal au bas du dos

Mal de ventre

Reflux gastripues.

Courbatures

Fatigue rapide (séances de kiné Qui me
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Douleurs au poignet (souris de lordinateur)
Douleurs des Uil y a un geste repetitif
méme minime:

Tensions et douleurs musculaires dans les
cuisses
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Zolekha, je lai connue en Russie, a Moscou,
Cest une femme au ceEuUr immense.

Quand je lui ai annoncé mon état de santé
¢a la sincerement bousculée

Régulierement, elle ma envoye de petits
mots sur Messenger, des signes de sa
présence ames cotes

Et puis un jour il'y a eu ce colis magiQue avec
des objets artisanaux du Pérou ui me
Tenaient & ceeur et beaucoup damour et
datftention

Zolekha aussi a eu son lot de problemes de
santé depuis 2 ans mais il semblerait
euenfin elle en soit sortie

Je e pouvas rien (acher -)
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Cest une amie de mes terres natales
catalanes dont jai fait la connaissance en
formation en PNL @ Paris

Dées uelle sest mise & parler jai reconnu cet
accent bien de chez nous |

Véritable rayon de solell, jadore Nos
échanges, elle me renvoie tellement de
choses de moi-méme dans son parcours,
dans ses choix, dans ce euelle vit

Nos échanges sont tres nourrissants, legers,
sinceres, encourageants,

Elle sera toujours la par ses mots, par ses
visites, par ses attentions, en me racontant
ce uelle vit et ui manimera.

Je sais Quelle a eu peur pour mai, je lai vu
dans ses yeux a un moment donné

Sophie est une infirmiere QuUI Ne supporte
plus les conditions de pratioue de son métier,
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Elle sintéresse & Iéquilibre de vie dans son
ensemble et a fout ce ui peut y contribuer,
elle partage et communiQue avec
genérosite et elle repere en chacun ce @
cote de quoil il passe..

s e Veéritable solell elle
£ J éclaire le chemin
. des personnes
| @uand elles sont
. dans lombre

4

% Pendant ma
maladie, elle vivra
des déces, des maladies inexpliuées et
soudaines de proches.. peut-étre est-ce le
signe dune vocation & venir..

Son énergie est un cadeau.

Je ne dois rien lacher -)
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Des pantalons frop grands gui ne ferment
Uavec une laniere mais _fellement
confortables

Des baskets seulement et dune taille et
demie trop grandes mais fellement plus
adaptées & mes douleurs.

Des maillots ouverts au niveau des coudes
pour eviter les froftements

Plus de maguillage, plus de vernis, plus de
palayage

Des lunettes choisies pour leur légereté plus
QUE pour leur design mais . Tellement moins
plessantes

Des casuettes et chapeaux pour sortir au
soleil en mode camouflage

Des gants en cofon style Lupin le
cambrioleur pour conduire ou porter Ia
moindre chose
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Ca me met en colere guand on ne me dit
pas les choses clairement.

Came met en colere Quand je vois mes
proches Qui ne se respectent pas

Ca me met en colere guand on abuse de la
gentillesse de personnes

Came met en colere uand on Ne veut pas
choisir ce Qui nous est essentiel

Ca me met en colere guand on Nentend pas
mes PesoiNs ou Mes peurs,

Came met en colere guand on Tente de
nous faire culpabiliser pour UoON Ne regarde
pas 1a ou ¢a dérange

Came met en colere uand on se justifie
alors Quon Ny est pour rien

Ca me met en colere guand on croit detenir
la vérite alors Quil y a Tant de véritées chez
chacun dentre nous
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La premiere legon de ma visiteuse, la
premiere chose U elle ma permis de
conscientiser cest combien je me croyais
INndispensable aux autres

ET combien je faisais tout pour [étre

Non Que je me jugedis, Mais je constatais,
car je savais Que cetait aussi un réflexe de
profection de mon inconscient, un élan
ProvoguE par un fraumatisme, une habitude
née de croyances.

Que dingérence |

Voir, cest ne plus pouvoir ignorer.
Savoir, cest étre en capacité de changer.

Je passais mon temps dans la vie de mes
proches a faire ¢ leur place,  ecouter, G
conseiller, a croire ue ma verité etait la
meilleure

Je décidais presue a leur place

Sous mes airs bienvelllants, sous Ma
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genérosite, sous mes elans dentraide, je
fuyais ma vie.

Parce Que javais appris uon avait dinterét
QUEe pour les autres, Que se concentrer sur sa
vie cetait égoiste.

Et puis surfout, parce QuUe Je Navais pas
appris G étre aimée pour Moi: Pas Pour ce
QuUe je faisais

L'amour est indépendant du fait uon ait
pesoin de moi |

Premiére lecon
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Rien nest jamais contre foi

Il est possible eue les choses se passent
mieux QuUe TuU peux limaginer

Ne perds pas confiance, Tout ira bien,
QUEIQUE chose de magiQue se préepare

Méme les mauvais jours Ne durent ue 24
neures

Ca va passer

Iy a Queleue chose a lintérieur de ol QuI est
bien plus grand ue Nimporte euel obstacle

Aujourdhui est un cadeau, je suis préte ale
recevoir

Méme la nuit la plus sombre prend fin et le
solell se leve
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Bien sentourer.

Se mettre en confort.

Bien salimenter.

Dire G ses proches ce Qui compte
Aller dans la nature et marcher.
Apprendre & déconnecter le mental
Respirer.

Voir le meilleur.

Relativiser le pire
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Ca ma semblé essentiel de ldentifier.
On ne vibre plus pour les mémes choses..

Danser

Vider

Décorer

Mettre de la vie (plantes) dans la maison et
dans le jardin

Manger, déguster les saveurs

Me faire masser

Echanger avec des amis

Lanature

Les citations

Siffler (Quand je le pouvais)

Sculpter (Quand mes mains lont permis)
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Elisabeth cest une amie rencontree lors
dune formation PNL a Paris

C'est la rencontre de deux enfants inférieurs
dont les histoires résonnent tellement et
dont la folie se retrouve autour de la
créativité et des rires

On sautorise ce Que les adultes ne
sautorisent plus par principe : G rire, @ danser,
a créer, a imaginer, a étre pleinement nous-
meémes, & sécouter sans jJugement, a se
reconforter, a garder le silence par respect

Elisabeth est restée en confact
regulierement par message et par appels et
cest la deuxieme personne apres Dorota ¢
etre venue me voir debut décembre, juste
avant Noél

Jimagine le choc @ue ¢a a dd étre pour elle,
meéeme si elle Na rien montré car encore
aujourdhui, apres 6 Mois, des personnes Ne
me reconnaissent pas.
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Cétait un cadeau de la retrouver et de
découvrir ses petites attentions parfumées.

On a beaucoup parlé pas beaucoup bouge
car jétais KO, on a mange des plats Que je
Testais avec des ingrédients peu habituels,

on a pris lapéro chez maman.

Et puis elle est repartie avec un cadeau
spécial inattendu, la Covid |

Ca ce nétait vraiment pas cool

Ce Que je prenais pour un coup de froid
cétart la Covid Qui ne me IGchera plus
pendant plus dun mois

Pour Elisabeth heureusement cest vite
passe
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Jai foujours pense Que la vie est parsemee
de signes @ue lon a le choix de voir ou pas a
chague instant de nos vies.

Cette fraversee je la vis accompagnée de
clins dceil de la vie

Des musiQues chargées de sens au moment
ou Je les entendais comme -

Résiste de France Gall,

Quand on a @ue lamour de Céline Dion,
Wonderful word de Louis Armstrong.

Et puis ces rythmes ui manimaient de
Juliette Armanet ou les chansons de Cold

play.

Et puis les noms de ces personnes uon
appelait Quand jattendais au centre de
radiologie -

Mme Solaire

Mme Doléance

Ou encore ces petits ceurs Que je voyais sur
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le sol ou dans le ciel

Cet arc-en-ciel Qui apparaissait sans raison
dans le ciel

Ces mofts ¢ la radio, ces messages sur des
affiches ou des camions..

Cest bon de pouvoir rester evelllée Quand
les Traitements ne nous coupent pas de
fout
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Alors ue Tu commences un peu a respirer ;
Alors Que Tu T'apprétes a voir Frisouille pour
les fétes de fin dannée apres 5 Mois
déloignement ;

Voila Ty pas @ue la COVID sinvite a la maison

Mol @ui pensais avoir un petit rume depuis
une semaine, & Ma sortie de cliniQue, apres
mes Trois jours de shoot de plasma

Javais envie dun grand bol dair et jai choisi
un jour de la semaine ou il Ny aurait pas
grand monde pour aller dans un parc de Noél
au grand air et badaboum jai attrapée un
rhume

Nez Qui coule, petite toux et puis 4 jours plus
Tard au petit déjeuner mon café na plus
dodeur et ce Que je mange aucun gout

Je percute I cest la COVID.

Et Elisabeth @ui est venue me voir. et ses
proches..
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Vite un tfest COVD.

C'est positif pour Corazon, pour Elisabeth,
pour moi et dans 10 jours Frisouille arrive,
cadevrait aller..

EN puis jai peur pour mes poumons car la
douleur dans les poumons, cest pas drdle du
fout

On se répartit bien les choses avec Corazon,
lui ce sera les poumons et moi lapparell
digestif.

Pour le meilleur et pour le pire dit-on |
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L'amour est indépendant du fait Qu'on ait besoin de
Mol

Sois I pour les autres mais Ne T'oublie jamais

Fais-Tol du bien sans faire du mal aux autres et fais
du bien aux autres sans te faire du mal.

Nous enseignons le mieux ce pue NouUs avons besoin
dapprendre

Utilise Ton cceur plutdt gue ta téte

L'univers utilise Tous les moyens possibles pour Nous
aider & ouvrir Notre caeur.

Naie pas peur de vivre une vie Que les autres ne
comprennent pas

Jafttends uon me demande

Je laisse les gens aller mal sils le désirent
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Personne nest responsable de la réaction de
QuUelpuUN dautre chacun est responsable de sa
perception et de sa reaction

Je ne peux pas diriger les résultats, lautre est libre
de ce @uil veut faire de mon aide, accepter cela
cest aimer lautre pleinement.

Considere chacune des personnes Que Tu cotoies
comme lun de tes reflets

Japprends & ne pas me croire indispensable et
responsable du bonheur des autres

Le meilleur enseignement demeure lexemple donné
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Jai retrouve ma Frisouille apres 5 mois
dabsence

Elle mécrivait un petit mot Tous les jours ou
mappelait par WhatsApp mais la revoir et a
serrer dans mes bras cetait autre chose et
pour elle et pour moi |

Sa maman avait bien change mais elle y
étart déja un peu préparée avec Nos
échanges vidéo.

Ce Que I'on ne satffendait pas G vivre par
contre cest cette grosse crise de nerfs ou
jen suis venue aux mains contre son papa
parce QuUe la cortisone Mmélectrisait et plus
rien ne passait

Elle était au milieu ce jour-Ia..

Jetais tellement honteuse euelle ait pu me
VOIr comme ¢a.
Elle me dira simplement avant de repartir

"Maman, surtout ne prends aucune décision
importfante tant eue Tu es sous cortisone,
car fu pourrais le regretter
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Tu nes pas tol en ce moment ¢ cause de
Tes fraitements, alors laisse passer et sois
pafiente”
Pertinent conseil gue jai suivi & la leftre |

Merci ma Frisouile

131



‘Comment peut-on passer Noél en régime
sans sucre et sans sel ?
ET bien ¢a se faif, oui oui .

Alors jai jonglé avec de petites Quantités
dun peu de tout (car sinon je me mettais
frop d lécart de tous) sauf les tres salés
comme les fruits de mer et les Trop sucres
Type foie gras sur pain depice.

Je me suis preparé des tamaras de legumes
spéciaux Que je tartinais sur des galettes
sans gluten et ni vu Ni connu pour fapero |

ET entre deux repas de féte, la diete pour
équilibrer les taux de sucre et de sel dans le
sang

Ca a fini par deteindre sur mes proches QuI
eux aussi ont revu d la baisse leur
consommation de sucre et de sel sans
frustration aucune )
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Laisser faire ce contre QUOI je Ne peux rien
Faire confiance a ce Que la vie me présente
Vivre la fraversée en confiance.
Concentre-foi sur ce Ui compte pour toi

Pour comprendre un probleme il faut sen
extraire

Quand fu Nattends plus Tu ouvres la porfe a
Ta liberté.

La plus courageuse des decisions Que tu
prennes chague jour cest détfre de bonne
NuUMeur

Toujours croire QUE QUEelQUE chose de
merveilleux va arriver.

N'essaie pas de comprendre, dexpliouer, de
justifier, dinferpréter mais vis simplement.

Arréte davoir envie, fais-le |
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L'esprit cherche, cest le caeur Qui frouve

Tu seras étonnée de ce Que Tu attires apres
QVOoIr commenceé A croire en ce Que tu
merites

Je ne veux pas des choses, je veux des
moments
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Alors Que Tous les signes extérieurs
semblent indipuer uUEe je vais Mmieux, je ne
me sens pas bien et je culpabilise

Comment pourrais-je me plaindre ?
EtT pourtant mon corps fatigue et sature des

medications, de Tout ce Que jingurgite et
QUIl a accepté depuis 6 Mois.

Jai chaud, jai froid, jai des douleurs au ventre,

je fatigue vite, mes muscles se fendent je
franspire la nuit comme si je courais le
marathon.

Autant de signes Qui mindiguent eue la
parfie avance mais uelle nest pas finie

ET puis ce gout metalliQue dans ma bouche

Allez, on saccroche et la semaine prochaine
je parlerai calmement de tout ¢ca au docteur
pendant mes trois jours mensuels de
perfusion a INdpital car cest peut-tre
normal ce passage apres Tout.
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Cest le drole de nom de ma
dermatomyosite. parce Uil y ena
différentes formes.

Celle-ci Touche les poumons, la peau et les
muscles. Le package |

Moi @ui ai Toujours du mal a me décider, &
choisir guand il sagit de moi, I pas le choix,
Jaile package servi doffice Qui mempéchera
de bouger, de mexprimer, de Toucher, de
respirer, danfticiper, de me projeter, de me
presser

AussI, je peserai les mots, jéconomiserai mes
paroles, je choisiral ou placer mon énergie,
jaccepterailes limites de ma concentration,
japprendrai a vivre linstant, jexprimeral mes
émoTtions par mon regard, jéconomiseral ma
respiration, je cesserai de courir apres le
superflu, jirai & lessentiel (celui Qui me
respecte et mapporte de la douceur)
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Semer.
Ecouter sans savoir, sans conselller, sans
juger.
Prendre du plaisir
Légerete
Temps de repos.

Temps avec Corazon et aves les enfants

Me connaitre.
Les ados.
En sécurité.
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Ceétait une évidence de me faire aider par
une therapeute afin de comprendre la
maladie, dapprendre a vivre avec, dentrer en
dialogue avec elle, de comprendre ce Que
jallais faire de tout ca

Cest naturellerment vers Marie-Pierre ue je
me suis tournee parce QuUelle avait fraversé
elle-méme une longue maladie et sétait
depuis specialisee en accompagnement des
personnes QUi fraversent des maladies de
longue durée

Nos séances me nourrissaient car Marie-
Pierre a foujours des pistes de lecture @
proposer, ou des videos a regarder ou des
phrases et citations en référence..

On a commence par des tests de
personnalité, Ennéagramme, NTBI.ui mont
éclairée sur ui jétais et ui je voulais efre
desormais.

Parce @ue la maladie est tellement
envahissante euon Ne sait plus Qui on peut
efre.
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Entre deux, je parlais de tout ce gue je
fraversais, les montagnes russes dues au
fraifement

I était urgent dattendre avant de decider
QUOI QUE Ce SOIt UE je pourrais regretter
ensuite

ET puis nous avons commence hypnose et

Jai rencontré mon enfant intérieur ui est

apparu en fin de seance avec son costume

de fée, celui ue mon pere mavait offert

enfant

ETICjaipense -

'‘On non, pas euestion daider Qui QUEe ce soit,
j& suis QUI pour penser pouvoir aider les

aufres?”

Mais cette petite fée ma fait comprendre
QuUe désormais sa baguette apportait
léquilibre en tout,

En tferminant la séance, Marie-Pierre ma dit
'Cest dréle ca me fait penser a une
INscription sur un T-shirt eue jai vue
recemment, " je suis la fée la fee pas chier "

Cetait telement ¢call
139



Tu comprends Que TU passes un cap euand
Tu pousses enfin la porte de la king |

Quel choc au début, uand je me retrouve
face G mon corps ue javais pourtant
reboosté 8 mois auparavant et eui avait
perdu fout fonus.

Au début tu te dis 'cest pas possible, de faire
sl peu de choses et davoir simal ou détre
autant épuisee’

ET puis tu acceptes Que les progres seront
lents mais certains et Uil faut taccrocher
sans chercher la performance.

Ne pas oublier gue la douceur cest la clef,
célébrer chague progres aussi cest la clef
Camille sera la magicienne de cetfte
reconnexion. euelle mene avec bienvelllance,
aftention et dialogue

Deux seances dexercices et une séance de
bilan et Mmassages toniQues seront au
programme.

Les fremblements seront moins fréauents,
les mouvements plus variés des la fin du
premier Mmaois.

Cest fou comme on ne mesure pas
combien chague mouvement gue [on peut
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faire dans notre vie est précieux.

On vit trop dans lautomatisme et on prend
Trop notre corps pour une machine a notre
service alors Uil est tellement important
den prendre soin.

Sans Iui on sécroule.
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Premiers signes de la maladie en juillet 2022

Hospitalisation en clinigue en médecine
interne (10 jours) en septembre 2022

Seconde hospitalisation en urgence du 3 au
07/10/2022 alors QuUe je Nai presue plus de
voix et des problemes de déglutition

5 cures mensuelles dimmunoglobulines
doctobre 2022 @ mars 2023

23 mars premier bilan

Apres des examens de mes poumons, Mon
oxygenation, mes muscles " le verdict "

Je vois entrer Elodie dans ma chambre les
bras en lair comme pour célebrer la victoire -
" Plus dinflanmation des muscles ony est I
ET G je comprends combien elle est investie
dans mon suivi, combien elle singuiétait de
ne pas réeussir & calmer lévolution de la
maladie Je suis Touchée.

On poursuit le frafement mais on arréte les
Immunoglobulines RDV dans 3 mois.
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Je navais pas vu une infirmiere du cabinet
de mon village depuis plusieurs mois et
Quand elle ma revue elle sest positivement
étonnée de mon
évolution

Elle etait
heureuse de voir
QuUEe jallais mieux

Cest dlors guelle
ma demande -
‘mais ue faifes-
vous dans la vie
sinon?”

Ca ma fart sourire car jai pensé ue Javais
pAsse un cap, celui ou la maladie mavait
céde un peu de place G nouveau.

On ne voyait plus seulement euelle Mmais on
mapercevart & nouveau.
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Cest Quoi ?

Une maladie auto immune rare - Cest un
dysfonctionnement du systeme immunitaire
QuUI fabriQue des anticorps contre lui-meéme
La dermatomyosite fouche environ de 1
personne sur 15 000, deux fois plus souvent

- les femmes Que les
s, hommes
& B A Elle peut débuter dans
R [lenfance
(dermatomyosite
juvénile) ou a lage
adulte
Cestlaplus fréguente
des myosites idiopathigues.

2 pics de freuence - Durant lenfance puis
chez les patfients
de 50 G 70 ans

sesmessagers.
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Dermato - ‘signifie ue la dermatomyosite
touche la peau De la méme facon le mot”
‘dermatologie " designe la discipline médicale
consacrée aux maladies de la peau.

Myo - indiQue ue la maladie fouche les
muscles. Cette racine se retrouve dans le
mot "myologie " designant la science Qui
étudie le muscle (et ses maladies).

Ite - est le suffixe utilisé pour désigner une
Inflammartion (comme dans les mots
gastrite ou tendinite ). science Qui étudie le
muscle (et ses maladies)
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L'inflanmation - est une réaction de
défense normale de lorganisme (en réponse
a un coup, ¢ linfrusion d'un microbe.) Dans la
dermatomyosite, cette réaction est
consécutive a un dereglement du systeme
Immunitaire

Dans le cas de la dermatomyosite, le
systeme immunitaire réagit a lencontre des
comMposants de son propre organisme : les
petits vaisseaux chargés dirriguer les
muscles et la peau. Les raisons pour
lesQuelles le systeme immunitaire se déregle
de cette maniere sont encore INConNues,
plusieurs facteurs (environnementaux,
génétiQues) sont cerfainement en cause.

La premiére description - de la
dermatomyosite date de 1863

147



Comment la détecte t-on ?

Cing auto anti-corps - Par une prise de sang
pour détecter la presence danticorps
SpecifiQues :

ANTI-SAE anti-NXP-2 anti-Mi2. anti-MDA-S et
anti-TIF1L-y

La présence de I'un dentre eux suffit ¢
affirmer Uil sagit dune dermaftomyosite

A conftrario, leur absence ne suffit pas pour
éliminer le diagnostic.

Certaines personnes atteintes dune
véritable dermatomyosite ne produisent en
effet aucun des auto-anticorps connus a ce
jour.

oMA23d 3eIfY
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Quest-ce Qui la déclenche ?

Des causes multiples - Les causes de la
dermatomyosite a lheure actuelle Nont pas
été suffisamment etudiées

Il est habituel de considérer la
dermatomyosite comme une maladie
mulfifactorielle

Il existe un cerfain nombre de facteurs dits
prédisposants (déclencheur) -

- Des études ont montré gue les
maladies infectieuses frépuentes dans les 3
mois, prédisposent au developpement de
dermatomyosite

- Les maladies virales causées
principalement par les picornavirus, les
parvovirus et les virus de la grippe

- Les agents pathogenes bactériens
(streptocogue béta-némolytioue du groupe
A, les vaccins (contre la rougeole, la
Typhoide] et les médicaments (hormone de
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croissance)
- fraumatisme physioue et mental,

hérédité exacerbation dune infection focale,
allergies medicamenteuses .
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Quelles afteintes ?

Multiples - Les symptomes dune maladie
auto-immune varient en fonction de la
maladie et de la partie de lorganisme
affectée.

Dans le cas de la dermatomyosite peuvent
étre touchés la peau, les poumons et les
muscles

Présence -

- De signes cutanés

Déficit musculaire

- Elévation des enzymes musculaires
- Atteinte respiratoire ou pathologie
associee

Les manifestations cutanées dune
dermatomyosite sont les premiers signes de
la maladie

L'atfeinte musculaire napparait eue plus
fard plusieurs semaines voire plusieurs mois
apres les premiers symptomes.
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Les symptodmes cutanés

Plagues rouges - Apparition brutale de
plaQues rouges, ou dérythemes, associées
ou non a un léger eedeme de la zone (visage,
cou, épaules, mains)

Papules de Gottron - Pres de 30% des
patients présentent des manifestations au
niveau des doigTs appelées papules de
Gotftron @ui se tfraduisent par de petites
lesions rouges, en relief, dures et bien
delimitées. Le pourtour des ongles est parfois
également concemeé par un erytheme
douloureux Le bout des doigts est parfois
fissure, douloureux et sinfecte frepuemment
(mycose, panaris).

Syndrome de Raynaud - Les patients
peuvent presenter un syndrome de
Raynaud, aufrement dit avoir une pdleur et
un bleuissement temporaire des doigts ou
des ortells apres une exposition au froid ou
au stress. Ce syndrome serait présent chez
pres de 10 G 15% des patients, et peut méme
parfois préeceder de plusieurs années Ia
dermatomyosite
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Cuir chevelu - Une atteinte du cuir chevelu
peut étre présente Elle ressemble a celle
observée lors dun psoriasis avec des plagues
rouges, crotteuses et des pellicules épaisses
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Les atteintes musculaires

Faiblesse musculaire - La dermatomyosite
entraine souvent une faiblesse musculaire
(ou hypotonie) plus ou Moins Marguée selon
les patients (grandes difficultés pour
marcher ou effectuer certains gestes)

Les muscles les plus fouchés sont ceux des
cuisses, des fesses, des bras, des épaules et
du cou

Généralement, latteinte est symétrigue.

Myalgies -Dans les cas les plus séveres, ou
lorsQue la maladie est évoluée, les muscles
sont sensibles et gonflés Les patients
souffrent alors de myalgies, autrement dit
de douleurs musculaires, particulierement
lors des mouvements
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Les autres atteintes

Muscles de la gorge - difficultés délocution
ou modification de la voix.

Deglutition - Troubles de la déglutition
faisant craindre des fausses routes.

Muscles respiratoires - Dans les cas les plus
graves, les muscles respirafoires, infercostaux
et le diaphragme sont atteints, ce qui se
Traduit par un essoufflement et des
difficultés respiratoires au moindre effort

Douleurs arficulaires - Des douleurs
arficulaires sont presentes en cas
dinflammation des poignets, des genoux et
des épaules.

En réaction les muscles voisins ont
Tfendance & se contracter, et les arficulations
senraidissent

Les douleurs sont plus importantes le matin,
au révell.

os fragilisés - RisQue de fracture
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Parfois
D'autres atteintes -

Parfois dautres atteintes peuvent étre
associees -

Cardiaues (arythmie ou plus
rarement myocardite/péricardite)

Digestives comme des douleurs
abdominales, ou tres rarement des
saignements digestifs ;

Oculaires (rétinopathie avec baisse de
la vue)

Auto-immunes (syndrome de
Goujerot-Sjogren, lupus érythémateux
systémiQue, efc)
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Peut-on soigner la dermatomyosite ?

Certaines maladies auto-immunes
guérissent de fagon aussi inexplicable
uUelles sont apparues.

Cependant, la plupart dentre elles sont
chronigues. Il est souvent nécessaire
dadministrer des médicaments G vie pour
controler les symptomes.
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La corticothérapie

Reduire linflammation - Traitement des
symptomes anti-inflanlnmatoires, reduit
linflanmation rapidement

(Plus rarement comme un traitement
IMmmunosuppresseur, a forfes doses, sila
maladie a conduit & une afteinte dun
organe comme le rein, le poumon ou le
cerveau)

La dose de corticoide journaliere est donc
variable, et fient compte de lorgane Touché
et de limportance de son afteinte
Administrées sur de longues périodes, les
corticoides peuvent provoguer de nombreux
effets secondaires On les administre, si
possible, sur une courte période, au début de
la maladie ou en cas daggravation des
symptomes. Cependant, il faut parfois les
administrer G vie
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Systéme immunitaire

Myopathie cortisonique
. Sarcopénie
Immunosuppression
" Ostéoporose
‘e . stem
Anti-inflammatoires | SV*°me Ostéanécrosa aseptique
immunitaire
: . Dermatoporose
Anti a"erglque Peau Lésions purpuriques, ecchymoses
¥ Réduit la i Hyperglycemie
perméabilité Wit Prise de polds
s Rétention hydrosodée
vasculall"e . Obésité facio-tronculaire
Vascoconstriction Dyslipidémie
S — \ Aménorrhée, impuissance
| Antalgique |
1 f Hypertension
|_(s_eiogd_a I_rel .I Rein Désordres
hydro-électrolytiques
Cataracte
Yeux Glaucome
Insufficience

Surrénales  surrénalienne

Insomnie
SNC Troubles neuropsychiques

5 it Dyspepsie
/P F /l‘ Systeme dlgestlf Ulcération, perforation digestive
| leblen




Les immunosuppresseurs

Limiter lactivité du systeme immunitaire -
lls suppriment ou limitent lactivité du
systeme immunitaire ui Nne fonctionne pas
correctement

Le trarfement immunosuppresseur empéche
le systeme immunitaire de réagir ou de se
defendre normalement contre les microbes,
dou un riseue plus élevé dinfection

On veille alors & ce Que les vaccinations
solent & jour pour sol et pour ses proches

Les immunoglobulines

Booster - Les immunoglobulines
infraveineuses utilisees pour des besoins
danticorps supplémentaires.
Antipaludéens

Réduire symptoémes cutanés -

Antipaludéens de synthese
(Plaguénil®) pour réduire latteinte cutanée
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Le pronostic vital peut-il étre engagé ?
Le pronostic vital dépend -

-de limportance et de la nature de lafteinte
musculaire (froubles de la déglutition,
atteinte cardioQue)

-de Iatteinte pulmonaire associée (plus
fréQuente chez ladulte Que chez lenfant)
-de la vasculopathie digestive associée
(essentiellement chez lenfant)

-de la pathologie maligne associée en cas de
DM paranéoplasiQue (survenant presQue
exclusivernent chez ladulte)

-du risue infectieux

La survie (en dehors de Iassociation a un

cancer) est évaluée d90% A 5 ans.

Environ 40% des patients seulement ont une
recupération musculaire complete
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Chez ladulte, la dermatomyosite est
associée G un risue plus éleve de développer
un cancer dans les 3 années QuIl suivent ses
premieres manifestations, dans 15 a 20% des
cas

Une rechute de la dermatomyosite est
possible. méme a distance de larrét des
frartements.
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Prévenir les effets secondaires des
traitements

La réussite du protocole de soin dépend
aussi dune hygiene de vie particuliere afin de
limiter les effets secondaires des
fraitfements -

Protection cutanée -

Toute personne afteinte dune
dermatomyosite doit se protéger de fagon
efficace contre le solell : vétements et creme
solaire indice 50 pour les zones de peau
découvertes.

Régime -

Alimentation pauvre en sucre et en sel (afin
déviter de développer un diabete ou davoir
une embolie).

Kiné - Des séances de kiné sont essentielles

Une activité physioue, réguliere et adaptée -
confribue a prévenir les conseuences
musculaires et moftrices de la
dermatomyosite
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Le suivi

Plusieurs experts - La prise en charge dune
dermatomyosite nécessite la collaboration
de plusieurs experts : specialiste de
medecine inferne, médecin de réeducation,
kinésithéerapeute..

Un bilan initial
Un rdv une fois par mois pendant 3 mois
Si evolution positive rdv a 6 Mois
Puis 2 consultations par an
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A Qui sadresser pour en savoir plus ?

FAI2R - Les centfres FAIZR

Au sein de la filiere, ce ne sont pas moins de
18 centres de référence et 68 centres de
compétence dont 35 adultes et 33
pediatrigues Qui ont eté labellisés en 2017

19 CENTRES DE REFERENCE

66 CENTRES DE COMPETENCES

. 35 CENTRES ADULTES

’ 31 CENTRES PEDIATRIQUES

‘ 6 SITES COORDONNATEURS = o Nalnc.y
% .‘ s /
. 13 SITES CONSTITUTIFS ¥ 4 “ '%BE“."”"

Orléans

Clermont-Ferand

Paitiers

Limoges

Bordeaux Saint-Etienne

Toulouse
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Maman

Frangoise

Loulou

Frisouille

Les réactions

Le colis de Jolie Flo
Corazon

On comprend vraiment les choses.
Une soeur de maladie et bien plus.

Des inflanmmations alimentaires.
son petit sumom

La lecture, les vidéos
L'obsession des papiers
Un dossier médical

Les limites

De la douceur en urgence
Se sentir en sécurité

Ma maison, mon intérieur
‘Passer du plein au vide
Se dépécher de faire

La cousine dElisabeth
Christiane

Lacuponture

Le magnétisme

Le déni

Le groupe Facebook
Hulkette

Dorota

P38
P39
P40
P4l
P42
P43
P44/45
P46
P47
P48
P49

P 50

P 5l
P52
P53

P 54/55
P56

P 57/58
P59
P60

P el
P62
Pée3
P64/65
P66167
Pes
P69/70
P71/72



Humeur de putois

L'nopital rentre a la maison
Relativiser

Et fol, et foi et foi ?

ET mes proches dans tfout ¢a?
Le mur des soutiens

Les prises de conscience
L assistante sociale.

Tania .

Entre parenthese.

Mes produits douceur

Les vocaux dlsapelle

Le colis de Corinne

Le thermostat en panne
Les Questions

Téte de grenoulle

Vous avez grossi ?
Jaienvie

Aller vers les opposes

Ad fait, ca va durer longtemps 7
Revoir Loulou

Arrivé a point nomme

La porte de mon bureau
ca alair daller mieux ?

Au ralenti

Mesurer leffort

Evolution des symptomes
Les attentions de Zolekha

P73
P 74175
P76177
P78
P79
P8O
P81
P82/83
P84
P85
P86/87
P83
P89
P90/91
P92/93
P94/95
P96
P97
P9s
P99

P100/101

P102/103

P104/105

P 106

P 107

P 108

P109/110/111

P112



Sophie Solell

Tas le look Coco

Je ne supporte plus
¢amexplose ala figure

Les citations feel good
Prendre son bien en urgence
Ce Qui manime.

La visite dElisabeth

Résiste

La COVID

Vivre les relations autrement
Les refrouvailles avec frisouille
Noél sans sucre, sans sel

Le chemin @ui minspire
Saturation

MDAS RO-52

Sije reprends una activite

La fée (pas chier)

LaKiné

Premier bilan 6 Mois

P113/114
P115
P16
P117/118
P 119

P 120
P121

P 122/123
P124/125
P 126/127
P 128/129
P130/131
P132
P133/134
P 135

P 136

P 137

P 138/139
P140/141
P 142

Vous faites guoi dans la vie sinon ? P143

La dermatomyosite

Cest Quoi 7

Comment la defecte t-on ?
Quest-ce uila déclenche ?
QYuelles atfeintes ?

Peut-on la soigner ?

P 144
P 145
P 148
P 149
P 151
P 157

Le pronostic vital peut-il étre engage ? Plél



Prévenir les effets secondaires P163
Le SuUivi Pl64
A QUi sadresser 7 P165



Cela fait desormais 8 mois Que javance
avec ma fricoteuse.
Jai su Que je passais un cap euand jai reussi
4 suivre mes 3 seances de Kiné par semaine,
Cest douloureux au début, laborieux, mais |
est essentiel de saccrocher car ces séances
sont au coeur de la guérison.
Je nai pas du fout la force de travailler, Je
fatigue tres vite et je passe des journées a
senftir le poids des médicaments sur mon
estomac
Mon prochain bilan est dans deux Mais.
Je prends désormais 9mg de cortisone et je
diminue de Img chague mMmois
A mon gout jaimerais eue ¢a diminue plus
vite car je sature mais je sais Que dun autre
coté la fricoteuse ma a l'oell
Apres je ne suis pas iImmobiliseée dans un it
dhopital ou un fauteuil roulant |
Je commence des démarches
daccompagnement pour un retour a lemploi
ami Temps Que je projette dans 6 mois, pas
avant
Matériellernent nous vivons sur la retraite de
Corazon, cest fendu mais cest déjacal.
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Je célebre chague pas en avant, chague
moment pres de mes proches et je me
reconnecte petit a petit amon
environnerment (la nature en particulier)
Pour chacun la maladie frappe
différermment mais son message est clair,
elle nous demande dapporter de la douceur
dans nos vies et de regarder en nous plutot
Que défre dans la vie des autres

Elle nous invite G vivre au jour le jour car
désormais il est clair uhier na plus dinterét
et demain ne nous apparfient pas
Japprends aussi chague jour a écouter ce
QuUe mon coeur ferait a ma place avant de
parler, de choisir, de faire car cest lénergie
QUI A le plus de sens aujourdhui

Je vous sounaite davancer en confiance, de
Trouver dans ce livret des pistes de réflexions
uotidiennes et des étfincelles guand les
journées sembleront obscures et sans fin.

Mettez le focus sur ce Qui va bien surfout,
car de foutes fagons, tout ¢a passe je vous
assure |
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