lise e

Madame, Monsieur

Je m’appelle Lise et j'ai 23 ans.
Enfant « fragile », souvent malade on m’a diagnostiqué un diabéte de type 1 a V'age de 11 ans. Aprés
des hauts et des bas, jai repris le cours de ma vie et fait de ma maladie une force.

Je vivais bien jusqu’a il y a environ 5 ans.

Aprés une opération et un coma diabétique, j'ai commence a avoir des symptomes de plus en plus
étranges et douloureux. Anxiété ? surmenage ? C'est ce que je pensais.

VFai vu une trentaine de spécialistes dans toute I’Aquitaine sans gu’aucun ne trouve ce dont je
souffre.

Trop fatiguée pour poursuivre mes études a Bordeaux, je quittais la ville pour retourner vivre en
Dordogne chez mes parents.

Au bout d’un an de « repos » et d’essais, je décidais de reprendre une formation dans la mode. Ma
premiére année fut un succés, mais durant la seconde, mon état empirait. Elle comportait des stages
en entreprises ol mes symptdmes s’amplifiaient :

Saignements de nez, oppression thoracique, fibromyalgie, troubles d’élocution, malaises, migraines,
infections diverses, rhinites, inflammations, problemes digestifs, crachats de sang, problémes
cognitifs, etc etc.

Je devenais intolérante et déclenchait aussi de vraies allergies a certains aliments, certaines
substances médicamenteuses ainsi qu’a nombreux de mes vétements.

Je suis allée voir un dernier psychiatre, je pensais devenir folle. Lui m’a envoyé vers un allergologue
et m’a donné un soutien humain et psychologique en me disant que souffrir d’un peu d’anxiété
certes oui, mais qu’il fallait arréter de voir uniquement ¢a. Que c’était inadmissible ce que j'avais pu
vivre, ce qu’on avait pu médicalement me faire, qu’avec les traumatismes divers, 'incompétence
médicale et le parcours difficile que j’avais subi, qu'il était légitime d’étre perdu et que jétais tout a
fait saine d’esprit. Simplement hypersensible et qu’il y avait une autre source a mon probleme,
physique, mais on ignorait encore quoi et comment.

Il m’envoya vers un allergologue pour commencer et un neurologue.

La neurologue trouvait une dysfonction mais ignorait de quoi il s'agissait, mais I'allergologue
détermina une violente allergie aux acariens et me prescrit de I'aerius, dose enfant, sur un mois.

Ma mére entreprit en paralléle d’éradiquer mes minuscules ennemis en les bombardant
d’insecticides et désinfectants divers.

’accumulation de ma sensibilité a aerius et de ces traitements ont contribués au symptome final :
I'odorat 1000 fois plus développé que la normale.

Jai fais une allergie a aerius et on m’a donné de la cortisone, toujours en dose enfant, a laquelle j’ai
aussi réagi : euphorie, hallucinations, démangeaisons, problémes neurologiques.

Ma médecin traitant commencait 3 me croire mais elle était dépassée par ce gu’elle voyait sous ses
yeux, ca m’arrivait de réagir a des médicaments en ayant tout a l'inverse mais la...en plus a I'époque
certains de mes symptomes étaient bien visibles.



Cela faisait déja 1 an que je souffrais de douleurs et de problémes respiratoires divers, plus poussés
aprés la rénovation de ma chambre et 'accumulation de ce que j’avais pu vivre médicalement dans
ce parcours du combattant durant 4 années. Mais 13, je dus quitter définitivement ma chambre ainsi
traitée tant les douleurs et difficultés respiratoires furent violentes.

Voulant réussir dans mes études je m’accrochais pourtant avec assiduité jusqu’au 3¢ jour d’un
nouveau stage en entreprise. L3, assise devant ma surjeteuse, le sang se mit a couler de mes deux
narines, je fus prise de vertige.

On me conseilla de sortir prendre 'air mais j'étais incapable de bouger, comme paralysée. C'était
difficile de m’exprimer correctement.

Je parvins a rentrer chez moi le midi ol je m’effondrais aux pieds de mon pére. Ce dernier appela
Fentreprise pour prévenir que je ne pourrais pas revenir. On lui a suggérer que ¢a pouvait étre une
sensibilité aux solvants et appréts contenus dans les tissus.

La semaine qui suivit, j’étais de plus en plus faible, amaigrie. Je ne pouvais plus m’alimenter et
commengais a réagir a mes injections d’insulines pourtant vitales. Mon odorat était devenu
surdéveloppé et de fagon cette fois, chronique. Le moindre contact enchainant une réaction
physique avec des substances chimiques.

En faisant des recherches nous avons trouvés I'association SOS-MCS et commencé a comprendre
quel mal semblait me toucher. Face a urgence vitale de mon état physique et psychique, mes
parents n’ont pas hésité une seconde !

Le Docteur Tournesac, 'un de deux spécialistes de la maladie, pouvait m’accueillir dans son centre et
m’aida 3 améliorer notre maison avant ma venue trois semaines plus tard en Suisse. Malgré la
distance et le colit, ma mére m’accompagnait la-bas en Décembre 2017. Jai enfin pu bénéficier a cet
endroit de compréhension, de soins, de soutien et d’un véritable diagnostique face a des tests
médicaux complets.

J'étais une jeune fille souffrant d’un EBV chronique, une infection grave si elle se réactive et elle était
bien activée. Ainsi que d’une hypersensibilité chimique multiple. Malheureusement depuis mon
retour en France, malgré mes améliorations et mon positivisme, je n’ai regu aucune compassion,
aucune aide médicale, sociale ni la moindre proposition d’adaptation 4 mon handicap.

Plus 'on m’expose a ces substances, plus je souffre physiquement et mon systeme immunitaire
¢’affaiblie. Plus j’ai du mal a m’en remettre, ne pouvant pas me soigner comme tout le monde, tout
est joué a la roulette russe. Et plus mon systéme est affaibli, plus mon EBV a des chances de se
réactiver, plus je deviens allergique & mon insuline et subit des intolérances alimentaires et des
troubles de plus en plus invalidants. La gravité se jouant au nombre d’expositions sur accumulation.

La liste des conséquences est trés longue, et je dois parfois faire 6h de route pour aller voir des
médecins gentils et des hopitaux accueillant sans parfums et sans certains produits d’entretien
durant la consultation. Je suis arrivée & me rendre a 'hdpital de Laval. 'y ai souffert dans les couloirs,
mais j’ai pu faire mes consultations normalement ensuite.

Actuellement, ce sont mes parents qui font tout, car je ne peux me rendre dans aucun lieu public ni
aucun groupe médical s'il n’y a aucune adaptation a ma cause. Pour I'instant c’est au bon vouloir des
médecins et des gens.

A 23 ans, si je n’avais pas mes parents, je serais morte ! Je n’ai aucun statut, aucune solution. Ce
n’est pourtant pas de cela dont je révais pour mon avenir.




Jai voulu essayé les cours par correspondance, mais I'électro hypersensibilité qui va aussi en suivant,
avec cette maladie et méme de facon légére, ne me permet pas de rester autant de temps sur un
ordinateur chaque jour sur une année compléte. De plus, ouvrir un livre a domicile, la plupart du
temps m’est impossible a cause des encres et des composés de certains. Cela semble dingue ? Clest
pourtant ce que je vis aujourd’hui, moi I'étudiante Bordelaise qui n’avait méme pas connaissance de
ces maladies émergentes et qui vivait comme tout le monde. Je reste positive malgré tout.

Comme tout jeune de mon 4ge j'ai besoin d’une formation, d’un logement et de soins pour mon
diabéte. Comment sans cela définir un projet d’avenir ?

Yai appelé a I'aide aux élus, aux médecins, aux journalistes et beaucoup de mes courriers sont restés
sans réponse.

Puis-je encore espérer que mon pays, la France, va m’apporter l'aide et le soutien nécessaire pour
me sortir de ce néant ? Car je veux y croire encore...

Cordialement

Lise-Marie Pérez




