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Vivre avec...a 15 ans

INFOS

VIVRE AVEC... a 15 ans, perdre son insouciance ...

Un jour comme parmi tant d’autres, la vie de notre fille Julie a basculé subitement. Un monde
inconnu qu’est la maladie chronique, et surtout vivre avec toute sa complexité, sans traitement
spécifique. Un passage substantiel et inoubliable dans notre vie.

Ce témoignage est destiné aux enfants et petits- enfants de Julie, afin qu’ils prennent connaissance de son parcours
de vie bouleversé des I'dge de 15 ans.

A I'aube de son adolescence, notre fille Julie a c6toyé soudainement la maladie, sans prévenir, insidieusement. Nous
n’étions pas préparés a vivre ce cauchemar.

Comment notre fille a-t-elle perdu son insouciance pour se rapprocher progressivement vers I'impensable ?

Vivre avec la peur, le stress, I'angoisse de te perdre, de te voir autant souffrir, @ vomir jours et nuits.

Des lors un combat pour la vie s’est amorcé. Notre volonté était la guérison absolue pour notre enfant.

Mener de front ce combat dont nous ne connaissions pas l'existence.

Le bonheur de I'insouciance nous a été 6té un 13 janvier 2020, changeant notre vie a jamais, et fait découvrir le Pur-
pura Rhumatoide.

Puis vint rapidement le temps des questions pour essayer de comprendre pour quelles raisons notre fille a un systeme
immunitaire qui se retourne contre son propre corps, une maladie auto- immune rare qui complique considérable-
ment une guérison.

Un systeme immunitaire responsable de ce cauchemar, et qui te tourmente au point de détruire ton corps ou de t’in-
fliger ces souffrances affreuses.

Ce combat que tu menes depuis de longs mois, ma chérie, avec courage et détermination, fait de toi une personne
qui mérite d’étre soutenue, encouragée, aidée. Nous sommes admiratifs que tu réussisses brillamment tes études
malgré tes nombreuses absences dues aux douleurs omniprésentes. Nous mettrons tout en ceuvre pour ta guérison.

Un jour, tes enfants seront fiers de toi lorsqu’ils découvriront a travers cet ouvrage ton histoire.

Prélude d’un tournant et tourment
de vie

« Maman ? Jai des boutons rouges sur ma
jambe ?!

-Ce nest rien. Tu as da t'irriter la peau avec
le rasoir...

-Mais j’'en ai sur ma cuisse et je ne me suis
pas rasée ?! »

Cette phrase raisonne encore dans ma téte.
A cet instant, je 'entends mais fuis I'inconnu
qui me confirmait que le rasoir n’était pas a
I'origine de ces taches rouges.

« Mets du lait pour t’hydrater. Cela va par-
tir... » lui dis-je.

Ce vendredi 10 janvier 2020, tout allait bien.
Julie rentrait du college, heureuse de s’ap-
préter pour une soirée Karting.

Avant notre départ, Julie me montra l'inté-
rieur de ses genoux.

« Regarde, j’ai deux griffures ?! »

La encore, je m’interrogeai sur ces marques
peu communes et surprenantes a l'origine
de questionnements intérieurs.

Avec le recul, l'arrivée insidieuse de cette
maladie auto-immune rare inflammatoire
s’invitait, s’initiait dans notre vie tel un dé-

ferlement....

La soirée passa. Le samedi, Julie se plaignait
d’une douleur a l'articulation de son coude,
éprouvant de la difficulté a le plier.

La veille, au Karting, il y eut un carambolage
entre les véhicules, dont celui de Julie :

« C’est certainement un coup... » lui dis-je.
Le week-end passa sans le savoir. Le di-
manche, Julie se coucha avec des douleurs
digestives lorsqu’ a 5 h du matin, des vomis-
sements commencérent.

Le médecin arriva a 13 h et diagnostiqua
une gastro-entérite. Jai commis lerreur
de ne pas l'informer des taches rouges aux
jambes et de la douleur au coude, pensant
gue c’était anodin.

Or tout était lié.

Ce fameux MARDI 13 JANVIER, indélébile a
jamais.

Ce soir-la, a 20 h, Julie prit sa douche et
m’appela soudain en pleurant :

« Maman !l Je ne peux plus bouger mon

Cette foi,s je compris que la situation était
anormale et inquiétante.

Nous partimes précipitamment aux urgences
de la Timone.

En chemin, je pensais a la scarlatine. Tra-
vaillant en école maternelle, j’aurais pu étre

porteur sain et transmettre le virus a Julie,
du moins j’essayais de m’en convaincre.
Arrivés tous les trois aux urgences pédia-
triques a 21 h, la prise en charge ft immé-
diate : perfusion, défilé des médecins...

Ainsi, a minuit, un interne vint nous informer
du diagnostic :

« Nous avons diagnostiqué un purpura rhu-
matoide. Il y a deux cas : le premier est viral
; C’est celui qu’a Julie. Il s’agit de son systéme
immunitaire qui s'emballe et produit trop

d’anticorps. Latteinte est cutanée, articu-
laire, digestive ou rénale, en fonction du de-
gré d’atteinte. Il peut y avoir une a plusieurs
« poussées d'anticorps » ; on ne peut pas le
savoir a I'avance et on ne sait pas quand cela
va s‘arréter !

»

Le second cas est un purpura bactérien et
dans ce cas, Julie n‘aurait pas passé la nuit
car cela aurait atteint le cerveau, semblable
a une méningite foudroyante. »

Le choc !!! Son papa et moi étions blémes,
sans comprendre ce qu’il nous arrivait, habi-
tués a quelques angines ou gastro-entérites.
A partir de ce jour, I'univers de la maladie
nous a pris en otage. Nous devrons vivre dif-
féremment désormais.



Nous partimes de I’'h6pital avec comme seul
traitement Doliprane, Spasfon et Vogaléne
(douleurs, spasmes et nausées) car nous
apprimes que cette maladie rare n’avait pas
de traitement ! Les médecins soignent par «
atteintes » !l

Nous rentrames chez nous abasourdis,
sans savoir ce que nous allions vivre, mais
confiants, pensant qu’en quelques jours, Ju-
lie irait mieux.

Loin de nous imaginer des mois, des années
de traitements pour ses reins, de douleurs et
de souffrances...

La semaine passa avec des vomissements,
douleurs articulaires violentes et alitée com-
pletement.

Le samedi, nous fimes venir ses amies pour
des crépes et pour passer un moment de
plaisir qui fut de courte durée. Les vomisse-
ments firent leurs réapparition.

La maladie continuait insidieusement de
détruire son corps. Un systeme immunitaire
défaillant, responsable d’une surproduction
d’anticorps ayant pour conséquence une in-
flammation chronique dans I'ensemble du
systeme vasculaire.

Le purpura rhumatoide cible principalement
les capillaires dont le diameétre est plus fin
qgu’un cheveu.

Il faut savoir que certaines maladies auto-
immunes inflammatoires ont une appella-
tion différente en fonction du vaisseau san-
guin atteint.

Les médecins ne savent pas quels sont les
facteurs responsables de cette réponse im-
munitaire disproportionnée. Ils évoquent
des causes multifactorielles telles que I'envi-
ronnement, un stress, un virus, une bactérie,
ou suite a une vaccination. Il s'agit d’une vas-
cularite a IgA dont I'appellation précise est
maladie de « HENNOCH-SCHONLEIN ».

Les premiéres descriptions de la maladie ont
été faites par le docteur HEBERDEN en 1801,
puis par les docteurs HENNOCH et SHON-
LEIN en 1837.

Latteinte cutanée est due aux anticorps,
visibles a travers les vaisseaux et causant
I'apparition de taches rouges appelées «
PETECHIES », responsables d’une intense in-
flammation telle de la braise sous-cutanée.
Progressivement des cedemes articulaires
trés douloureux paralyserent complétement
notre fille durant un mois.

Notre enfant en souffrance, t’avoir vue te
rapprocher si pres de ce que tout parent
redoute, quelles images insoutenables ! Ter-
rible de devoir te porter aux toilettes, te la-
ver en pleurs car I'eau ruisselante au contact
de ta peau était affreusement douloureuse,
te laver le dos et sentir avec mes doigts cha-
cune de tes cotes, ton petit

corps émacié si fragile me torturait le coeur
et mes larmes ruisselaient en silence. Devoir
te faire manger alors que ton corps était sub-
mergé de douleurs... Cela restera des souve-
nirs indélébiles.

Tu passais jour et nuit alitée a vomir telle-
ment la douleur était intense, les « poussées
» a répétition aux lourdes conséquences

pour tes reins les altérant progressivement.
Ton corps s’étiolait au fil des jours...
Comment accepter I'inacceptable !?!

Durant une période de 9 mois, nos nuits
furent rythmées par nos nombreux pas-
sages aux urgences ainsi que de nombreuses
hospitalisations afin de te soulager avec de
la morphine par voie intraveineuse. Nous
fGmes informés qu’un purpura rhumatoide
pouvait étre la conséquence d’une maladie
sous-jacente, génétique, maladie de Crohn
ou un cancer. Des examens approfondis afin
d’éliminer cette hypothese se révéleront né-
gatifs. Malgré la maladie de Julie, nous en
étions soulagés.

A chaque passage, les médecins écoutaient
tes poumons et ton coeur. Durant ce laps de
temps, je tremblais intérieurement, connais-
sant la signification si les anticorps tou-
chaient ces deux organes vitaux.

Nous étions impuissants.

Puis a chaque hospitalisation, nous nous
relayames papa et moi afin de ne jamais te
laisser seule, et surtout subvenir a tes be-
soins car tu ne pouvais bouger.

Apreés I'étape de la paralysie vint I'atteinte di-
gestive intensément douloureuse. Cette fois-
ci, les anticorps se retrouverent en nombre
excessif dans les capillaires irriguant les or-
ganes tels que I'estomac, l'intestin, I'ceso-
phage, la vessie... tout cela s"accompagnant
de douleurs intenses et de vomissement dus
a 'inflammation de tout le systeme veineux,
d’cedémes abdominaux et de nombreux hé-
matomes dans l'intestin. Lors d’une nuit a
I’hopital, en pleine crise digestive, tu hurlais
de douleur, celle-ci étant tellement violente
gu’elle provoquait des vomissements a répé-
tition. Cette nuit-la, j’ai eu le sentiment de
te perdre. J'étais impuissante, tout comme la
morphine.

Debout accrochée a ton lit, je te suppliais en
pleurant :

« Ne pars pas mon bébé ! Ne me laisse pas !
Ne pars pas mon bébé, s’il te plait reste avec
moi ».

La morphine ne palliait pas ces crises de
douleurs.

Ainsi, une fibroscopie fut programmée : de
multiples ulcérations dans I'estomac, puis,
une des complications du purpura, l'invagi-
nation se caractérisant par le retroussement
de l'intestin sur lui-méme, ayant pour consé-
guences soit une hospitalisation si localisée
sur la partie de l'intestin gréle, soit une in-
tervention chirurgicale en urgence si locali-
sée au niveau du colon (risque d’occlusion
subite).

Trois invaginations successives furent loca-
lisées sur l'intestin gréle ; ainsi, tu échap-
pas au bloc opératoire mais pas autant de
chance pour tes reins aprés deux biopsies
rénales qui confirmerent une atteinte sévere
de tes reins.

Nous repartimes de I’'hopital avec un traite-
ment pour des mois, des années, espérant
sauver tes reins. Pour cela, tu dus subir une
semaine de bolus, en l'occurrence I'admi-
nistration d’une forte dose de cortisone en
perfusion.

Tu as toujours été courageuse et tu as accep-

té tant de sacrifices pour te donner toutes
les chances de guérir : un régime draconien
malgré tes 40 kg fut inéluctable ; ainsi, tu dus
accepter peu de protéines, une alimentation
appauvrie en sel et sucre, avec un traite-
ment ayant des effets secondaires impor-
tants et omniprésents. La pause d’une sonde
gastrique nous fat suggérée car Julie n’arri-
vait plus a s’alimenter. Il fallut rapidement
trouver une solution pour qu’elle mange.
Ainsi, chaque jour d’hospitalisation, je ren-
trais les soirs de 20h a 21h30 pour prendre
rapidement une douche et surtout te pré-
parer 2 ou 3 petits repas a emporter pour
mettre toutes les chances de ton coté pour
éviter cette sonde.

Lors de l'une des hospitalisations, un matin
au réveil, Julie me raconta de maniére hative
son réve qui semblait la troubler.

Elle réva de son papi Dédé.

«J’étais avec papi ! Tout était noir autour de
nous, on était tous les deux, il m’a réconfor-
tée et jai senti de 'amour. Je ne souffrais
plus ! Je n‘avais plus de douleurs. Puis on a
couru dans un champs main dans la main ;
j’étais heureuse avec papi.»

A ce moment-13, j’eus le sentiment et I'in-
time conviction que son papi du coté pater-
nel lui avait rendu visite pour l'aider a tenir.
Julie ne I'a pas connu. Il est décédé le 2 juillet
1987 mais elle I'a toujours aimé a travers son
papa.

Quelque chose d’inexplicable me laisse
croire qu’il est venu durant son sommeil. Ce
passage troublant, accompagné de ce senti-
ment de «délivrance», nous fit redoubler de
vigilance car son souhait désormais fut de le
rejoindre pour ne plus avoir mal.

Que d’épreuves a devoir surmonter en si peu
de temps ! Nous diimes accepter de prendre
un traitement en fonction des périodes afin
d’y faire face son papa et moi.

Apprendre a pleurer sans bruit, a hurler
notre douleur les rares moments seuls.
Résignée, je me suis surprise a me rendre
a I'église pour prier, pleurer, surtout implo-
rer un miracle, ou bien nous procurer des
pierres énergisantes dont les vertus auraient
pu éventuellement interagir.

Lors d’une période tres critique, j'éprouvai
le besoin de consulter une «voyante», avec
comme seul but d’entendre un avenir pour
Julie. La crainte de perdre mon enfant était
omniprésente.

Nous ne constatames aucun répit durant
de nombreux mois a cbtoyer cette mala-
die. Apres quelques recherches sur inter-
net, je trouvai une équipe de chercheurs
travaillant au sein du parc Luminy et dont
le projet d’étude s’axait sur les maladies
auto-immunes inflammatoires. J’appelai di-
rectement cette équipe afin de recevoir des
informations sur les avancées d’un éventuel
traitement. Malheureusement, le médecin
chercheur responsable de ce projet m’an-
nonga un travail au stade de I'étude.

Par conséquent, pas d’alternative a ce cau-
chemar...

Chaque jour, je redoutais le lavage ou le
brossage de tes cheveux, d’étre témoin de
leur chute qui laissait entrevoir ton cuir che-



velu et dont la cortisone était responsable.
Mes larmes coulaient intérieurement.

Les trois premiers mois d’absence scolaire, je
récupérais tes cours, les recopiais durant tes
nombreuses hospitalisations et t’expliquais
les lecons, sous morphine et en prise avec
la douleur. Nous faisions ce que nous pou-
vions afin que tu suives quelques cours en
ayant conscience d’une année pas comme
les autres et certainement perdue.

Parallelement a notre cauchemar se greffait
une pandémie mondiale, LA COVID 19, nous
obligeant a redoubler de vigilance.

Des le mois de mars, le pays fut compleéte-
ment confiné sur une période de trois mois.
Cette pandémie permit de bénéficier de
cours, d’évaluations et de notes a distance
malgré les hospitalisations, biopsies, nom-
breuses nuits passées aux urgences. Pour
ma part, j’ai pu bénéficier d’un statut spécial
d’absences autorisées, me permettant de
rester aupres de toi. Lorsqu’on annonca la
continuité des cours via PRONOTE, je com-
pris I'opportunité susceptible de sauver ton
année. Ce jour-l3, je vins dans ta chambre :
« Julie, tu es malade. Si tu veux, tu finis ton
année au repos et te soignes. L'an prochain,
tu recommenceras ta troisiéme. Si toutefois
tu souhaites passer en seconde, je suis |3, je
peux t’aider et t’expliquer les cours afin que
tu réussisses. »

Julie me répondit :

« Je veux réussir, je veux passer ».

Dés le lendemain, nous étudiames six heures
de cours par jour, du lundi au vendredi,
jusqu’au mois de juillet, sans omettre la ma-
ladie omniprésente dont les douleurs ne se
lassaient pas, avec une position assise sur
les os qui occasionna un abces et des cours
alités. Ces cours, tu les dévorais avec une
motivation et une détermination qui me mo-
tivaient a t'aider dans toutes les matiéres.
N’ayant jamais étudié I'espagnol ni le latin,
je dus les apprendre, les comprendre et les
travailler en amont pour pouvoir par la suite
te les expliquer.

Tes résultats scolaires étaient brillants | Tu
obtins ton passage au lycée avec encourage-
ments, et ton brevet des colléges avec MEN-
TION BIEN.

De quel courage tu fis preuve ! Papa et moi
étions admiratifs et fiers de toi pour mener
de front ton combat contre cette maladie et
ta volonté de réussir. Eprouvés, papa et moi
vivions désormais au rythme des caprices in-
cessants de ton systéeme immunitaire.

Un dimanche matin, témoins une éniéme
fois de tes terribles souffrances et vomisse-
ments nocturnes, nous nous primes dans les
bras I'un de l'autre, pleurant en silence de
sorte que tu n‘entendes pas notre désarroi
de ces longs mois.

Qu’a été le facteur déclenchant ? Le stress
est-il responsable ?

Nous rentrions de vacances a la montagne,
a faire en famille ce que nous aimons le plus
: skier.

Lenfance de Julie était rythmée par les ran-
données en montagne les étés, le ski les
hivers,les multiples invitations chez les co-
pines, les loisirs ou les fétes chez nous. Tu
respirais la joie de vivre ! Dans I'insouciance

de ta jeunesse, tu émanais le bonheur avec
tes yeux rieurs et ton sourire généreux. Nous
espérons avoir tout fait pour que ta vie soit
équilibrée, afin de te construire un bel ave-
nir.

Ma fille, j’ai pleuré chaque jour durant des
mois. Lacceptation m’est difficile. Devoir
vivre avec cette maladie, la douleur, la fa-
tigue quotidienne chronique a ton age, c’est
inconcevable pour une maman.

Ton corps avait besoin d’évacuer les tensions
et ton esprit les charges émotionnelles. Ain-
si, tu commencgas des séances de sophro-
logie, d’acupuncture et de magnétisme, ou
bien encore le yoga.

Afin d’apaiser son corps autant que son es-
prit, de maniere a gérer ses émotions res-
ponsables de ses douleurs, la thérapie EMDR
(Eye Movement Desensitization and Repro-
cessing, c'est-a-dire désensibilisation et re-
traitement par les mouvements oculaires)
s'imposa a nous, cette méthode ayant pour
effet de stimuler la zone du cerveau ou sont
stockées les émotions dont les souvenirs des
traumatismes vécus. Le psychisme est alors
dépassé par le choc traumatique au point
de développer des troubles de stress post-
traumatique. LUEMDR dissocie le souvenir
traumatisant de I'émotion, si bien que cette
derniere n’engendre plus cette souffrance.
Les bénéfices furent immédiats.

Lannée du lycée s’écoula avec de nom-
breuses absences malgré des aménage-
ments impératifs afin de soulager ton emploi
du temps.

Le sport, pour lequel tu excellais et qui
contribuait a ton épanouissement, était do-
rénavant impraticable. Il en était de méme
pour ton orientation professionnelle, la
vocation de devenir infirmiére afin d’aider
autrui étant probablement impossible a
exercer. De par ce fait mGrement réfléchi, tu
optas pour des études qui te permettraient
d’exercer un emploi avec moins de pénibilité
et de stress.

Submergée par une fatigue chronique, écra-
sante, et malgré une deuxieme année com-
pliquée, ta réussite scolaire ne fit aucun
doute et ton orientation fut approuvée par
I'ensemble de tes professeurs, si bien qu’une
énieme fois, nous étions fiers de ta persévé-
rance.

Papa développa un zona résultant probable-
ment du choc émotionnel de ces longs mois
; son corps exprimait sa douleur.

Les mois successifs, cadencés par les insom-
nies, les nausées, les vomissements et les
douleurs, nous diimes trouver une solution
pour que tu ne vives plus avec la douleur. Je
pris l'initiative de diminuer voire supprimer
I'apport en gluten ainsi qu’en lactose, mal-
gré l'avis réfractaire du médecin, si bien que
les symptémes a l'origine de ses souffrances
nocturnes disparurent rapidement. Cette ex-
périence nous fit constater que ton intestin
n‘assimilait plus les aliments comme autre-
fois. En revanche, tu conservais un seuil de
tolérance a ne pas dépasser. Les douleurs
digestives demeurent cependant omnipré-
sentes et récurrentes.

Le seul traitement quotidien est pour les
reins, il permet de baisser la tension arté-
rielle, les aidant a cicatriser lentement.

Les bilans trimestriels sont irréguliers. Le
taux de protéines présentes dans les urines
reste élevé.

Julie est hypersensible. Ainsi, ses émotions
perturbent son systeme immunitaire et les
reins en subis- sent les conséquences.

Les effets secondaires contribuerent égale-
ment a une fatigue chronique devenant «in-
validante».

Désormais, le diagnostic rénal est un syn-
drome néphrotique, apres avoir eu un pas-
sage d’insuffisance rénale.

La présence de protéines dans les reins et
d’hématurie devaient étre contrélées au
quotidien par bandelettes urinaires afin de
vérifier les taux. En fonction des résultats,
nous devions nous rendre aux urgences, sa-
chant que le taux maximum normal de pro-
téines est 0,14 g. Julie atteignit6 g !

La cicatrisation de ses reins peut atteindre
trois années ou bien un traitement a vie... |l
sera nécessaire de maintenir un régime sans
sel et appauvri en protéines, mais également
un controle émotionnel perpétuel respon-
sable de la présence d’anticorps affaiblissant
les reins.

Vint le printemps, souvent seuls a gérer
cette maladie et contraints de constater une
errance médicale. Laccumulation de ces
longs mois douloureux, cette souffrance si
profonde et intense, une soudaine volon-
té de «mourir» en vue de mettre un terme
définitif a cette souffrance devenue insup-
portable... sans doute I'épuisement en était
responsable.

Infliger une telle épreuve supplémentaire a
Julie n’était pas concevable. Elle avait besoin
de sa ma- man. Ainsi, je pris la décision de
me faire aider par des séances d’acupunc-
ture, de magnétisme et d’EMDR. Papa a son
tour eut un passage au plus mal ; il fallut ra-
pidement l'aider a évacuer sa douleur.
Aussitot ressourcée en énergie et force pour
poursuivre ce combat, je songeais a inten-
ter une action au profit de la Recherche
dont l'objectif serait soit financer un projet
d’étude en cours, soit créer un projet avec
une équipe de chercheurs dédiée exclusive-
ment a mettre au point une molécule des-
tinée a soulager Julie et de ce fait tous les
autres malades atteints de cette pathologie.
C’est la raison pour laquelle nous langames
un appel aux dons via une cagnotte LEETCHI
s’intitulant : « AIDEZ LA RECHERCHE, C’EST
AIDER JULIE A GUERIR DU PURPURA RHU-
MATOIDE ». Tout s’enchaina rapidement.
Une interview diffusée sur RADIO FRANCE
BLEU PROVENCE entrainant un article dans
le journal LA PROVENCE le mardi 13 avril
2021 sensibilisant la cause.

Un courrier destiné a Monsieur le MAIRE
d’Allauch, Lionel de Cala, dont I'objectif était
de susciter son aide pour faire connaitre la
cagnotte. Prestement. Un contact télépho-
nique de sa part pour une audience afin de
déterminer les actions escomptées et plau-
sibles.

Le jour méme, les publications plébiscitant
le combat de Julie ainsi que I'appel aux dons
ont été relayés sur les réseaux sociaux de la
commune, accompagnés d’un affichage sur



les panneaux électroniques, et pour finir,
un article publié dans I'édition du magazine
d’Allauch. Afin de sensibiliser un plus grand
nombre, Monsieur le Maire d’Allauch, Lionel
De Cala, nous accorda un discours sur scéne
lors de la féte de la musique.

Quel réconfort de recevoir cet élan de géné-
rosité, de bienveillance et de soutien pour
notre famille apres 18 mois éprouvants !
Grace aux donateurs, le montant intégral de
la cagnotte s’élevant a 3890 euros fut rever-
sé intégralement a LUASSOCIATION FRANCE
VASCULARITES, engagée a compléter la ca-
gnotte a hauteur de 15000 euros afin de fa-
ciliter la réalisation de notre projet consacré
pour la premiere fois au purpura rhumatoide
aupres d’une équipe de chercheurs. Des lors
la cagnotte cloturée, l'association lancera
I'appel a projet et, de ce fait, endossera le
role d’intermédiaire pour nous informer
d’éventuelles avancées thérapeutiques.

L'association France Vascularites me propo-
sa deux visio-conférences pour élaborer en-
semble un « Appel a projets » répondant a
un ou plusieurs critéres.

Au mois d’avril 2022, je pris connaissance
via les réseaux sociaux d’une conférence sur
la génétique et I'hérédité, organisée par la
commune d’Alauch. En découvrant l'article,
je pris connaissance de la présence du Direc-
teur du centre de recherche CNRS, le Profes-
seur Marc Bartoli.

Une opportunité pour trouver une équipe
de chercheurs ! Je contactai Monsieur le
Maire Lionel de Cala pour lui demander si
on pouvait me permettre de lui parler et de
solliciter son aide. Je regus rapidement une
réponse affirmative et une heure pour étre
présentée par le service de la culture.

Ce soir-1a, je tremblais intérieurement. Je
craignais d’étre maladroite et de ne pas ar-
river a défendre notre cause, notre combat.
Je fus présentée et pu m’exprimer. Le Pro-
fesseur a été tres a I'écoute et sensible. Pour
conclure, il me demanda si j’avais besoin de
son aide pour trou- ver une équipe de cher-
cheurs adaptée.

Nous échangedmes nos coordonnées res-
pectives et le soir méme, je regus un mail de
sa part me confirmant sa volonté de propo-
ser notre appel a projets a une équipe de la
Conception spécialisée dans 'immunologie.
Au cours de cette conférence, j’ai découvert
que les maladies et traumatismes étaient
ancrés dans nos cellules et transmis par
I’ADN aux futures générations.

On parle de liens transgénérationnels, com-
prenant les secrets de famille, les syndromes
d’anniversaire ou la transmission des trau-
matismes.

Nous payons les dettes du passé de nos
aieux, que nous le sachions ou pas, mais
nous avons la possibilité de reconquérir
notre liberté et de sortir du destin répétitif
de notre histoire en comprenant les liens qui
se sont tissés dans notre famille.

Si je dois analyser la mienne, je ne peux révé-
ler que mon histoire car issue d’'une famille
sans dia- logue, pas d’amour, et beaucoup de
violences.

Je ne peux qu’observer une « date anniver-
saire » : lorsque j'avais 17 ans, j'ai eu une
bactérie assez virulente, la salmonellose,
accompagnée de multiples vomissements et
dont mon systéme digestif a souffert. Dans
les premiéres 48 h a I’'hopital, on m’avait dia-
gnostiqué une méningite, puis cette bacté-
rie.

Je cherche a comprendre pour arréter ce
processus et rompre cette transmission.

Il est important de rappeler que cette ma-
ladie dite RARE atteint principalement les
enfants entre 3 et 15 ans. Chez I'enfant, son
incidence est de |‘ordre de 1 cas pour 5000,
et I'atteinte rénale survient dans 20 a 54 %
des cas.

Elle est beaucoup plus rare chez I'adulte ou
son incidence serait de I'ordre de 1 pour 1
million, differe de celle des enfants de par
la plus grande sévérité des manifestations
cliniques, et dont l'atteinte rénale survient
dans 45 a 85 % des cas. Cette pathologie sera
chronique dans 33% des cas.

Chez I'enfant, le purpura rhumatoide dure
de 3 a 4 mois, excepté dans les formes ré-
nales. Le pronostic a court terme de la ma-
ladie dépend ainsi de la sévérité de I'atteinte
digestive et rénale. Les études montrent
gu’un tiers des malades évoluent vers une
insuffisance rénale.

Bien que le corps médical n’ait pas prouvé la
corrélation entre un plausible facteur géné-
tique et un purpura, nous nous interrogeons
sur nos antécédents familiaux qui nous
laissent perplexes ! En effet, apres quelques
recherches pour comprendre son origine,
nous apprimes que son arriere-grand-péere
Mathurin HENRY du coté paternel avait été
diagnostiqué en 1930 « douleurs articulaires
aigués » a I'age de 25 ans, nécessitant plu-
sieurs semaines alité. Ensuite, 'une de ses
filles, est atteinte d’'une maladie auto-im-
mune, la polyarthrite rhumatoide, depuis
des années. Par conséquent, cela nous incite
fortement a faire émerger I'idée d’un facteur
génétique. Nous ne le saurons probable-
ment jamais.

Depuis 18 mois, nous continuons ce combat
pour la guérison. Chaque petit moment de
bonheur, nous le savourons, mais la maladie
nous rappelle rapidement a I'ordre. Malgré
cela, nous remplissons nos journées d’émo-
tions positives et nous nous raccrochons aux
brefs moments ou la douleur disparait.
Nous devons impérativement, faute de trai-
tement, apprendre a gérer ou dompter ton
systeme immunitaire.

Ces longs mois ont été cauchemardesques
; nous avons traversé cette épreuve quasi-
ment seuls, les premiers mois en autarcie
dans une bulle de souffrance par volonté de
préserver nos plus proches de la gravité de
I'état de santé de Julie.

Cette épreuve a malheureusement contri-
bué a I'éloignement, voire la disparation, de
certains proches. Nous remercions infini-
ment les personnes présentes durant notre
souffrance pour leur patience, leur bienveil-
lance et leur grand soutien si précieux nous
donnant le courage de tenir.

Ce parcours a mis sur notre chemin de nou-
velles connaissances, de belles personnes
généreuses, attentionnées, a I'écoute, de
bon conseil ou solidaires dans notre action,
toutes manifestant un grand soutien.

Cet ouvrage restera dans la famille et les
personnes que nous chérissons ; ainsi les
enfants de Julie découvriront combien leur
maman a été courageuse. La volonté de pro-
mouvoir un message d’espoir, de réussite et
d’amour.

Papa et moi espérons un bel avenir que tu
mérites tant ma chérie, le voeu que tes reins
guérissent et que la maladie devienne un
lointain souvenir avec une vie heureuse, épa-
nouie, trépidante, surtout remplie d’amour.
Seul I'avenir nous le dira.
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Nos remerciements au Dr Bazin, membre de
la famille présent 7 jours sur 7 et 24 heures
sur 24, le Service du Professeur Tsimaratos,
Hopital de la Timone (service pédiatrique),
Dr Clave (néphrologue), Mr le Maire Lionel
De Cala, Elodie, proche de sa petite sceur,
Laurent Pantagis qui a partiellement modi-
fié a plusieurs reprises ce témoignage, Me
Invernon Carole (sophrologue), Me Messina
Laurence (Emdr), Me Vincent Séverine (acu-
puncture), Mr Grollée Laurent (journaliste),
Me Macha (pierres énergétiques), I'associa-
tion France Vascularites, Raphaél Darbon, le
service de la culture d’Allauch, ainsi que tous
les donateurs qui ont participé a la cagnotte
et pour leurs messages de soutien.
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Accumulations pété-
chiales accompagnées
d’cedemes engendrant
plusieurs semaines de
paralysie complete



Cahier de suivi au quotidien, durant
des mois, mentionnant le taux de pro-
téines et d'hématurie obtenus par les
bandelettes urinaires, également le
traitement ainsi que les observations.

Lors de I'une des deux
biopsies rénales ;
photo envoyée par un
infirmier afin de nous
rassurer durant l'inter-
vention

Fiona et Nelson,
trés soucieux,
et remplace-
ment par un
grand lit pour o

plus de confort Dleetchi
rapide-
ment.

werec el chi com
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Nelson et Fio-
na attendent
Julie durant ses

"I hospitalisations ;
i| comportements Abdez 1 recherchi pour aider julie

" inhabituels Ablaudienne 3 guérr du purpura...
Pamritribre wirr soetion poor cotte cagnoiie

Cagnotte Leetchi : 3890
euros de dons avec la par-
ticipation de 'Association
France Vascularites : 10110
euros.

Obtention du brevet Mention BIEN !

Bureau de substitution
durant le confinement,
pour 6 heures de travail
par jour.

«A notre fille Julie, nous avons fermé les yeux un instant et la petite fille que tu étais est devenue une belle jeune
femme, si attachante, si sensible, attentive aux autres, qui font de toi une belle personne. On ne peut plus te por-
ter dans nos bras désormais ; nous te serrons contre notre cceur. Tu nous as donné de nombreuses raisons d’étre
fiers de toi mais notre plus grande fierté est de pouvoir dire que tu es notre fille.
Nous mettrons tout en ceuvre pour guérir « ta maison » et te permettre de poursuivre tes études et t’accompa-
gner au mieux vers une nouvelle orientation professionnelle adaptée a ta santé.
Ton courage a été admirable. Nous t’‘aimons a I’infini.

Papa Maman»
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