Delphine : Petite histoire

Tout à commencé il y a 5 ans de ça, été 2000. Au début, les symptômes se sont déclarés au niveau de l’œil et des muqueuses buccales. Le généraliste qui s’occupait de moi (et que je n’irai plus jamais revoir vu ses compétences) s’est inquiété avant tout des yeux. Après de nombreux collyres et sans résultats, je me suis rendue à l’hôpital Edouard Herriot où ils m’ont donné du Maxidrol (collyre à base de cortisone) et cela me soulagea mais seulement quelques temps. Quand à la bouche, il m’avait conseillé d’aller voir le dentiste qui après de nombreux traitements locaux, type bains de bouche et dentifrice n’ont eu aucun effet. Fin août, en désespoir de cause, je me suis rendue au pavillon interne et le docteur (dame que je n’oublierai pas) s’est très bien occupée de moi. Elle m’a gardé je crois une semaine, et m’a donné 60 mg de cortisone. Elle voulait me faire une biopsie pour confirmer ses hypothèses concernant la maladie que je pouvais avoir qui à l’époque lui semblait être soit une aphtose ou pire, la maladie de Becet. Mais son supérieur n’a pas voulu, ce qui à été bien regrettable…car à cause de ça, j’ai perdu un an.

Une fois l’hospitalisation finie, j’allais beaucoup mieux et la rentrée se passa bien. Mais arrivé fin octobre-début novembre (et comme chaque année depuis 5 ans), je fis une crise assez importante. Je me retrouvais avec des ulcérations plein la bouche et cela descendait jusqu’à l’œsophage. Je vous laisse imaginer ma situation. Je ne pouvais plus manger. Boire était une souffrance et même respirer devenait insupportable ; et pour parler… ce n’était plus possible du fait de la terrible douleur. Je suis restée dans la souffrance durant 3 mois (à mes souvenirs) et personne n’arrivait à me soulager. Jusqu’au jour où je suis tombée sur un formidable médecin de la douleur. Pour elle, le seul moyen de me soulager était la morphine. Le soir même, après sa visite, elle m’envoya aux hôpitaux de Lyon Sud, où je passai enfin une nuit complète à dormir (bien sûr j’étais sous perfusion de morphine). Malheureusement, je ne pouvais rester dans ce service car il ne s’occupait que des enfants et j’étais déjà trop âgée. Ils m’envoyèrent donc à l’Hôpital Edouard Herriot au service pédiatrique, un service qui laisse à désirer. 
Dans ce service, il y avait tous types de malades, mais plus des jeunes qui fuguaient ou autre… De ce fait, on me traita de la même façon. Imaginez-vous la souffrance que c’est quand vous ne pouvez plus manger parce que vous ne le pouvez pas, et qu’on vous « gueule » dessus car vous ne mangez pas. Et à la fin, on vous enlève votre repas même s’il n’est pas fini… 
J’ai subi des traitements lourds, type cure de corticoïdes par perfusion pendant 9 heures sans bouger sur un lit, et encore si tout se passait bien. Quand je suis rentrée dans ce service, ils ne m’ont fait aucun examen et ont conclus d’après mon dossier, où l’hypothèse de la maladie de Becet avait été faite, que j’avais cette maladie. C’est pour cela qu’ils m’ont fait des traitements aussi lourds et je pense, pour certains, inutiles. Dans ce service, quoi que vous pouviez dire, vous aviez tort. Par exemple, j’avais fait une infection au niveau des ongles, ils m’ont mis un simple pansement. Toute la journée, je leur ai dit que j’avais mal, et devinez quoi…le lendemain je me suis retrouvée en salle d’opération car mes doigts étaient vraiment dans un sale état. Et tout ça, on aurait pu l’éviter s’ils m’avaient écoutée. Et je vous laisse imaginer quand ma mère est arrivée dans ma chambre et qu’elle n’a trouvé personne. Moi je dis qu’ils ne font pas les choses avec délicatesse dans ce service. J’ai perdu dans se service et en deux semaines, près de 15 kg. Il fallait sans cesse se battre pour obtenir quelque chose. 
Enfin, je suis sortie de cet hôpital. J’allais quand même un peu mieux (normal vu les doses de cortisone que j’avais eu). J’étais à 60 mg de cortisone puis j’ai baissé assez rapidement. Seulement, deux semaines plus tard, les ulcérations ressortaient. Et pendant deux mois, on baissait et on remontait les doses de cortisone, comme un yoyo quoi. Jusqu’au jour où mes parents en ont eu marre. Nous sommes retournés chez le médecin qui nous avait envoyé aux Hôpitaux de Lyon Sud, et là, je ne sais pas comment elle a fait, mais après qu’elle ait demandé conseil à ses collègues concernant mon cas, (car il était bizarre qu’avec une telle dose de cortisone la maladie de Becet ne soit pas contrôlée), le soir même, elle me trouva un lit à l’hôpital de la Salpetrière à Paris. On me fit tous les examens possibles, ainsi qu’une biopsie. Et au bout de deux semaines, on eut enfin une réponse, j’avais un pemphigus bulleux. Mais par contre, je n’ai pas aimé le fait qu’on vous prenne pour un sujet d’école intéressant car quand vous êtes malade, on aimerait bien ne pas être entourée dans sa chambre d’une dizaine de blouses blanches dont la plupart sont des jeunes internes en formation.
Et là, une succession de traitements commença. Au début, ce qui marchait bien, c’était les perfusions d’immuno-globulline (si ça s’écrit comme ça) ou  Tegeline. Une cure tous les mois pendant 6 ou 7 mois je crois. C’était vraiment un soulagement bien que je sois à 60 mg de cortisone. Puis on arrêta et je recommençai quelques mois après cette même cure, mais malheureusement, elle avait moins d’effets. J’ai donc essayé le Cellcept (immunosuppresseur). Les anticorps étaient moins nombreux peut être mais qu’est ce que j’étais mal avec de nombreuses douleurs abdominales. Je continuais à baisser progressivement la cortisone mais jamais en dessous de 20 mg. C’était un seuil que nous n’arrivions pas à dépasser. J’arrêtai le Cellcept, car ses effets n’étaient pas convaincants d’après ce que disaient les médecins. On ne resta donc qu’avec de la cortisone.

Puis je suis rentrée en « classes préparatoires », et fin octobre, je refis une crise. Mon professeur ne voulait pas me faire de cure de Tegeline, il m’augmenta donc la cortisone. Je recommençai à prendre de la morphine et c’est comme ça que j’ai dû abandonner mon année de prépa. En février 2004, je refis une autre crise par-dessus celle de novembre 2003. Et cela ne fit qu’empirer les choses, et mon professeur ne voulait toujours pas me faire de cure pour me soulager. Août 2004, je retournai voir mon médecin anti-douleur pour renouveler mon ordonnance et le jour même, je me retrouvai dans un lit au service de médecine interne. On me fit les cures que j’attendais depuis plusieurs mois. J’ai donc fait des cures tous les mois jusqu’en février 2005, et bien sûr j’ai arrêté la morphine. Mais cela n’était pas suffisant. J’ai donc essayé un nouveau traitement qui consiste à réduire la fabrication des anticorps avec une perfusion toutes les semaines pendant un mois (RITUXIMAB ?? demande de « La Lettre de l’APF »). 
Maintenant nous sommes en novembre 2005, je suis à 11 mg de cortisone, j’ai été tranquille jusqu’à la semaine dernière, mais je préfère baisser la cortisone et avoir quelques éruptions de temps en temps que de rester à de fortes doses de cortisone. Par contre, je commence à prendre un nouvel  immunosuppresseur qui est le cousin du Cellcept, le Myfortic. D’après les médecins, je ne peux pas rester sans traitement de fond, et ils préfèrent que je prenne un immunosuppresseur que de la cortisone. Et vu que le traitement que j’ai eu courant mars n’aurait qu’un effet provisoire de 9 mois environ et qu’ils ne veulent pas que je refasse une cure car il n’y a pas assez de recul, il faut donc quelque chose pour éviter que les anticorps ne provoquent de nouvelles crises. 
Aujourd’hui je vis le mieux du monde malgré ces soucis, je ne me prive d’aucun plaisir et j’ai appris à profiter pleinement de la vie et à ne plus me soucier de petits tracas. Et même si c’est dur de temps en temps, il faut savoir qu’il y aura toujours quelqu’un pour vous soutenir et vous aider. 
