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 PRÉFACE
 Une  maladie  de  tout  le  corps  face  à  une  médecine  par  type  d'organe
 Ehlers-Danlos  n'est  pas  une  maladie  comme  les  autres,  en  tout  cas  pas  comme
 celles  que  les  médecins  ont  appris  dans  leurs  facultés  à  diagnostiquer  et  à  soigner.
 C'est  ce  qu'exprimait  très  bien  mon  regretté,  j'oserai  dire,  «  complice  »,  Henri  Margeat
 quand  il  m'apostrophait  à  l'occasion  d'un  cours  :  «  Professeur,  la  médecine  à  la  pièce
 détachée  !!!  ».
 En  effet,  ce  n'est  pas  une  maladie  pour  les  cardiologues,  les  gastro-entérologues,  les
 O.R.L.,  les  ophtalmologistes,  les  gynécologues,  les  rhumatologues,
 les  pneumologues,  les  endocrinologues,  mais  une  maladie  pour  toutes  ces  compétences
 à  la  fois,  puisque  les  lésions  responsables  des  symptômes  concernent  les  tissus  qui
 constituent  tous  ces  organes.  Tissus  qui  appartiennent  à  la  même  famille,  celle  du
 tissu  qui  réunit,  joint  les  différents  organes  ou,  plutôt,  les  «  colle  »  entre  eux  :  le  tissu
 conjonctif  ou  collagène.
 Ainsi  se  trouve  brossé  le  tableau  de  cette  maladie  diffuse,  multi-symptomatique,
 héréditaire...  Mais  aussi,  les  mécanismes  des  manifestations  cliniques  :  d'un  côté,
 la  fragilité  de  tous  les  tissus  conjonctifs  exposant  aux  complications  d'hémorragies,
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 d'anévrismes  artériels,  d'occlusions  intestinales,  de  perforations  intestinales  par
 colonoscopie,  de  perforation  de  la  vésicule  par  calculs...
 D'un  autre  côté,  c'est  la  constitution  d'une  trouble  proprioceptif  global,  c'est-à-dire
 de  toutes  les  perceptions,  de  l'intérieur  du  corps  (la  sensation  de  vessie  pleine,  par
 exemple)  ;  de  l'extérieur  du  corps  (le  contact  d'une  étiquette,  de  la  température
 extérieure,  par  exemple),  mais  aussi  la  perception  de  l'environnement  (par  l'odorat,
 l'audition,  la  vision).  Tous  messages  transmis  viennent  des  «  capteurs  »,  sorte
 de  micro-espions  implantés,  précisément,  dans  le  tissu  conjonctif.
 Dans  cette  maladie,  dont  est  atteinte  Lucile  Sergent,  on  observe  habituellement  un
 développement  important  des  capacités  du  cerveau,  qui,  confronté  à  un  corps  rebelle
 et  réticent,  invente  des  stratégies  particulières  permettant  de  contourner  les  obstacles
 sensoriels.  Très  vite,  cet  exercice  quotidien,  entrepris  dès  la  naissance,  le  hisse  bien
 au-dessus  des  possibilités  des  enfants  du  même  âge.
 Sont-ce  ces  raisons  qui  l'ont  conduite  à  se  réadapter  sans  cesse  face  au  monde
 médical  ?  Ce  qui  est  sûr,  c'est  que,  grâce  à  son  ouvrage,  Lucile  Sergent  nous  entraîne
 sur  les  terres  inconnues  de  la  relation  patient-médecin  et,  plus  largement,  avec  toutes
 les  blouses  blanches.
 Dès  le  XVIIIe  siècle,  les  observations  menées  par  les  cliniciens  ont  permis  de  classer
 les  maladies  à  l'image  du  travail  du  travail  des  botanistes  (Linné,  Boissier  de  Sauvages,
 Cullen…).  Ils  ont  pris  pour  modèle  la  botanique,  première  des  sciences  de  la  vie  à
 se  structurer  avec  rigueur.  Mais  ils  ont  oublié  que  «  la  médecine  ne  soigne  pas  des
 maladies  mais  «  des  malades  »,  comme  le  soulignait  déjà  le  Pr  André  Grossiord  dans
 sa  leçon  inaugurale  en  mai  1968.  Les  malades  sont  devenus,  par  anglicisation,  des
 «  patients  ».
 C'est  au  travers  de  cet  éclairage  de  la  maladie  que  l'ouvrage  proposé  par  Lucile  prend
 tout  son  sens.  Certes,  Rodney  Grahame  a  souvent  dit  que  «  Ehlers-Danlos  est  une
 maladie  que  les  patients  connaissent  mieux  que  leur  médecin  »,  mais  Lucile  ne  parle
 pas  seulement  de  la  maladie,  elle  évoque  aussi  la  façon  de  vivre  en  bonne  harmonie
 avec  le  système  de  soins  lorsque  l'on  est  son  usager  ou,  plutôt,  son  partenaire.
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 Elle  a  réalisé  un  guide  plein  d'humour,  magnifiquement  illustré  par  des  dessins  pleins
 de  bonne  humeur,  très  révélateurs  de  la  réalité  vécue  sur  le  terrain.
 Cet  humour  nous  paraît  le  meilleur  antidote  contre  cette  anxiété  qui  fait  intégralement
 partie  d'Ehlers-Danlos,  comme  l'a  montré  Antonio  Bulbena,  psychiatre  à  Barcelone.
 Le  monde  dit  «  des  blouses  blanches  »  y  est  très  bien  décrit,  et,  à  travers  la
 description,  parfois  cocasse,  de  ce  qui  s'y  passe  s'exprime  la  volonté  de  faire
 apparaître  le  ou  la  patiente  non  pas  comme  un  objet  d'observation  mais  comme
 un  partenaire  qui  s'éduque,  mais  qui  éduque  aussi  le  médecin  et  ceux  qui  l'entourent.
 Lucile  Sergent  développe  avec  beaucoup  de  pertinence  les  aspects  concrets  de  cette
 relation  et  la  façon  de  la  rendre  constructive  en  utilisant  ses  acquis.
 Pr  Claude  Hamonet
 Spécialiste  de  médecine  physique  et  de  réadaptation,  docteur  en  anthropologie  sociale,  membre  de  la
 Société  Ehlers-Danlos  (New  York),  ex-expert  international  (handicap)  à  l'Organisation  mondiale  de
 la  Santé  (OMS),  membre  de  l'Académie  internationale  d'Éthique  médicale,  auteur  de  Ehlers-Danlos,  la
 maladie  oubliée  par  la  médecine  (L'Harmattan,  Paris,  2018).
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 INTRODUCTION
 «  Alors,  qu'est-ce  qui  nous  amène  cette  fois-ci  ?!!
 –
 C'est  ma  consultation  de  contrô…
 –
 On  a  l'air  d'aller  bien  !  On  va  mieux  que  la  dernière  fois  !  Me  dites  pas  que
 ça  ne  va  pas,  hein  !
 –
 Bah…
 –
 Ça  fait  pas  longtemps  qu'on  s'est  vus  ?  Ah  si,  trois  mois.
 –
 Un  peu  long  quand  mêm…
 –
 Oh  là  là  !  mais  vous  m'avez  apporté  du  travail  !
 –
 J'ai  quelques  quest…
 –
 Alors,  ces  analyses…  hum…  oui…  la  créatinine,  moyen…  la  protéinurie…
 peut  mieux  faire…  Ouh  la  la  !  ce  potassium  !  Vous  faites  une  cure  de
 banane,  ou  quoi  ?
 –
 Pourriez-vous  m'expl….
 –
 Vous  n'aviez  pas  d'œdème,  hein,  la  dernière  fois  ?!
 –
 Qu'est-ce  q…  ?
 –
 D'OE-DÈ-ME  !
 –
 Ni-oui-ni-non…
 –
 Vous  avez  bien  pris  votre  tension  ?  Comment  ça  va,  les  médicaments  ?
 Des  problèmes  digestifs  ?  Le  stress  ?  C'est  quoi  déjà,  votre  profession,
 vous  êtes  encore  étudiant,  c'est  ça  ?
 –
 Non,  je  travaille  beauc…
 –
 Rhaaaaa  mais  qu'est-ce  qu'ils  ont  fait  de  votre  dossier  d'hospitalisation  ?
 Des  origamis  ?!  Bon  vous  me  disiez  ?  Vous  êtes  en  arrêt  ?
 –
 Non  je  tra…
 –
 Rho,  ça  m'énerve,  je  vais  chercher  votre  dossier,  attendez  moi  là,  on  n'a
 plus  beaucoup  de  temps.  Je  n'ai  pas  que  vous  à  voir,  moi…  »
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 C'est  en  assistant  à  ce  dialogue  de  sourds  entre  un  ami  et  son  médecin  que  m'est
 venue  l'idée  d'écrire  ce  guide.  Il  m'avait  demandé  de  l'accompagner  pour  le  soutenir  :
 j'observais  leurs  échanges,  stupéfaite,  telle  une  spectatrice  assistant  pour  la  première
 fois  à  une  représentation  de  théâtre  absurde.  À  la  manière  d'un  automate,  mon  ami
 répondait  «  oui  »  à  chaque  question  du  médecin  sans  comprendre  un  traître  mot  des
 réponses  qu'il  formulait.  En  fait,  il  voulait  lui  faire  plaisir,  en  «  bon  élève  ».  Le  médecin
 ne  le  connaissait  pas  et  ne  semblait  pas  deviner  qu'il  n'avait  absolument  rien  compris.
 Pour  couronner  le  tout,  à  la  fin  de  la  consultation,  mon  ami  n'avait  pas  réussi  à  poser
 les  questions  qu'il  avait  longuement  préparées  :  il  les  avait  oubliées.  J'ai  réalisé  qu'il
 ne  parlait  tout  simplement  pas  la  bonne  langue  pour  être  entendu  par  le  corps
 médical.  La  situation  le  terrifiait.  La  seule  chose  dont  il  était  vraiment  certain,
 c'est  d'être  atteint  d'une  maladie  chronique.  Le  médecin,  lui,  n'avait  pas  le  temps
 d'essayer  de  traduire.  Il  faisait  son  travail,  suivait  le  bon  protocole  de  soin  et  posait
 mécaniquement  ses  questions,  absorbé  par  ses  réflexions,  pressé  par  la  dizaine  de
 patients  en  attente.
 N'ayez  crainte,  cette  histoire  n'est  pas  une  fatalité.  Il  existe  des  astuces  pour  tirer
 le  meilleur  parti  d'une  consultation  médicale  et  utiliser  au  mieux  le  (court)  temps  qui
 vous  est  dédié.  De  nombreux  conseils  sont  prodigués  dans  la  presse  sur  la  façon  dont
 les  professionnels  de  santé  devraient  se  comporter  ou  ce  qu'ils  devraient  dire  aux
 patients  mais  qu'en  est-il  des  conseils  pour  ces  derniers  ?  Comment  créer  un  échange
 positif  alors  que  l'on  est  perdu  entre  le  corps  médical,  la  maladie  et  les  déboires
 administratifs  ?  Comment  éviter  la  noyade  dans  l'océan  hospitalier,  la  syncope  face
 à  la  montagne  administrative,  la  sécheresse  en  désert  médical  alors  que  nous  serons
 tous  patients  ou  accompagnants  un  jour  ?  Enfin,  comment  s'adapter  et  survivre  à  la
 «  machine  »  en  blouse  blanche  ?
 Cet  ouvrage  n'est  pas  un  traité  de  psychologie  sur  le  rapport  patient/médecin,  ce  n'est
 pas  non  plus  une  étude  sociologique  ou  un  pamphlet  sur  les  politiques  de  santé.  Il  s'agit
 d'une  contribution  qui,  je  l'espère,  aidera  les  patients  ou  encore  leurs  accompagnants,
 parfois  désœuvrés  face  à  des  médecins  et  un  système  médical  surchargés.
 J'utilise  principalement  les  doux  termes  de  «  docteur  »,  «  professionnel  de  santé  »,
 «  soignant  »  ou  encore  «  médecin  »,  mais,  bien  sûr,  il  concerne  tous  les  praticiens,
 quelle  que  soit  leur  spécialité.
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 QUI  SUIS-JE  POUR  PRODIGUER  CES  CONSEILS  ?
 «  Asseyez-vous  là...  Oups,  attention  à  la
 porte  !  Voilà,  là,  tenez-vous  tranquille,  le
 docteur  va  vous  recevoir.
 –
 B'jour.  Déshabillez-vous  !
 –
 Euh,  complètement  ?  Qu'est-ce
 que  je  garde  ?
 –
 Sous-vêtements  !  »
 Il  fait  un  peu  froid,  dans  cette  pièce  blanche
 où  je  me  tiens  debout,  à  moitié  nue,  devant  le  bureau
 du  médecin  réadaptateur...
 Il  attrape  son  dictaphone  :  «  Les  genoux  sont  cagneux,  la  tête  penche  trop  à  droite.
 “Baissez-vous  !”  Légère  scoliose  au  niveau  des  lombaires.  Subluxation  de  la  hanche.
 Doigts  déformés.  L'épaule  gauche  est  beaucoup  plus  basse  que  la  droite.  La  patiente…»
 «  Heureusement  que  ce  n'est  pas  vous  qui  allez  faire  ma  description  sur  Tinder  !  »
 “LA  PATIENTE  prend  des  médicaments.”  Euh,  vous  prenez  des  médicaments  ?
 –
 Non,  comme  il  n'y  a  pas  de  traitement  curatif  pour  ma  maladie,  j'ai  des  antidouleurs
 mais  je  n'aime  pas  les  prendre  car  ça  m'anesthésie.  Mais  je  fais  du  yoga.
 “La  PATIENTE  ne  VEUT  PAS  prendre  ses  antalgiques.  Bon  rhabillez-vous.  Mademoiselleeee,
 euh  Did,  votre  truc,  là,  ça  ne  va  pas  passer  en  quelques  jours.  Ce  que  je  vous  propose,  c'est
 de  faire  deux  semaines  de  kinésithérapie  dans  notre  centre  de  rééducation  fonctionnel  mais
 je  ne  peux  pas  faire  plus,  notre  centre  est  conçu  pour  recevoir  les  patients  qui  ont  eu  un
 accident  et  veulent  se  remettre  sur  pieds,  pas  pour  ceux  qui  naissent  comme  vous.  Il  faut
 que  vous  trouviez  un  kiné  en  libéral.
 –
 Mais,  connaîtriez-vous  un  kinésithérapeute  familiarisé  avec  ma  maladie  ou  ayant
 au  moins  l'équipement  nécessaire  pour  me  prendre  en  charge  ?
 –
 Oh  là,  improbable  !  »
 Fin  de  ma  rencontre  avec  ce  docteur  réadaptateur.
 DE  L'AIR  DANS  L'OS  ?
 QU'EST-CE  QUE  C'EST  QUE  ÇA  ENCORE  ?
 PFFF,  C'EST  UNE  MALADIE  DE  CIRQUE
 QU'ON  NE  VOIT  QUE  DANS  LES  MANUELS
 POUSSIÉREUX  DE  MÉDECINE  INTERNE.
 VOUS  POUVEZ  ME  RAPPELER
 CE  QUE  ÇA  SIGNIFIE  DÉJÀ  ?
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 JE  SUIS  CONTORSIONNISTE.
 J'AI  UN  ODORAT  TRÈS  DÉVELOPPÉ.
 V
 oilà.  Je  vous  présente  un  minuscule  échantillon  de  ma  vie.  Je  m'appelle  Did.
 Depuis  ma  naissance,  je  suis  atteinte  d'un  drôle  de  syndrome  appelé  par  la  médecine
 «  syndrome  d'Ehlers-Danlos  »  (prononcez  «  de  l'air  dans  l'os  »).
 Il  s'agit  d'une  maladie  génétique,  peu  connue  par  le  corps  médical,  qui  se  manifeste  par
 des  symptômes  inhabituels.  J'ai  choisi  de  vivre  avec,  sans  les  considérer  de  manière
 toujours  négative  :  j'aime  à  me  dire  que  je  suis  un  organisme  génétiquement  modifié,
 une  sorte  de  petit  mutant  en  somme.  Même  si  je  ne  suis  pas  verte  avec  de  grosses
 écailles  sur  le  dos,  que  je  n'ai  pas  le  pouvoir  de  me  téléporter  ou  de  lancer  des  boules
 de  feu  !
 PAS  UN  MUTANT
 COMME  ÇA.
 Mais  j'ai  tout  de  même  quelques  superpouvoirs…
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PREFACE

Une maladie de tout le corps face d une médecine par type d'organe

Ehlers-Danlos n'est pas une maladie comme les autres, en tout cas pas comme

celles que les médecins ont appris dans leurs facultés d diagnostiquer et d soigner.
C'est ce qu'exprimait tres bien mon regretté, joserai dire, « complice », Henri Margeat
quand il m'apostrophait a 'occasion d’un cours : « Professeur, la médecine a la piece
détachée 11! ».

En effet, ce n'est pas une maladie pour les cardiologues, les gastro-entérologues, les
0.RL, les ophtalmologistes, les gunécologues, les rhumatologues,

les pneumologues, les endocrinologues, mais une maladie pour toutes ces compétences
a la fois, puisque les 1ésions responsables des symptomes concernent les tissus qui
constituent tous ces organes. Tissus qui appartiennent d la méme famille, celle du
tissu qui réunit, joint les différents organes ou, plutdt, les « colle » entre eux : le tissu
conjonctif ou collagene.

Ainsi se trouve brossé le tableau de cette maladie diffuse, multi-symptomatique,
héréditaire... Mais aussi, les mécanismes des manifestations cliniques ; d'un cté,
la fragilité de tous les tissus conjonctifs exposant aux complications d’hémorragies,
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Voilt. Je vous présente un minuscule échantillon de ma vie. Je m'appelle Did.
Depuis ma naissance, je suis atteinte d'un drdle de syndrome appelé par la médecine
« syndrome d'Ehlers-Danlos » (prononcez « de ['air dans l'os »).

I s'agit d'une maladie génétique, peu connue par le corps médical, qui se manifeste par
des symptdmes inhabituels. J'ai choisi de vivre avec, sans les considérer de maniére
toujours négative : jaime a me dire que je suis un organisme génétiquement modifié,
une sorte de petit mutant en somme. Méme si je ne suis pas verte avec de grosses
écailles sur le dos, que je n'ai pas le pouvoir de me téléporter ou de lancer des boules
de feu !

PAS UN MUTANT
COMME CA.

Mais j'ai tout de méme quelques SUPErpoLVOIrs...

T'Al UN ODORAT TRES DEVELOPPE.
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Cest en assistant & ce dialogue de sourds entre un ami et son médecin que m'est
venue l'idée d'écrire ce quide. Il mavait demandé de 'accompagner pour le soutenir :
jobservais leurs échanges, stupéfaite, telle une spectatrice assistant pour la premiére
fois @ une représentation de thédtre absurde. A la maniére d'un qutomate, mon ami
répondait « oui » @ chaque question du médecin sans comprendre un traitre mot des
réponses qu'il formulait. En fait, il voulait lui faire plaisir, en « bon éleve ». Le médecin
ne le connaissait pas et ne semblait pas deviner qu'il n'‘avait absolument rien compris.
Pour couronner le tout, & Ia fin de la consultation, mon ami n'avait pas réussi a poser
les questions qu'il avait longuement préparées : il les avait oubliées. Y'ai réalisé qu'il
ne parlait tout simplement pas Ia bonne langue pour étre entendu par le corps
médical. La situation le terrifiait. La seule chose dont il était vraiment certain,

c'est d'étre atteint d'vne maladie chronique. Le médecin, lui, n'avait pas le temps
d'essayer de traduire. Il faisait son travail, suivait le bon protocole de soin et posait
mécaniquement ses questions, absorbé par ses réflexions, pressé par la dizaine de
patients en attente.

N'ayez crainte, cette histoire n'est pas une fatalité. |1 existe des astuces pour tirer

le meilleur parti d'une consultation médicale et utiliser au mieux le (court) temps qui
vous est dédié. De nombreux conseils sont prodigués dans la presse sur la fagon dont
les professionnels de santé devraient se comporter ou ce qu'ils devraient dire aux
patients mais qu'en est-il des conseils pour ces derniers ? Comment créer un échange
positif alors que 'on est perdu entre le corps médical, la maladie et les déboires
administratifs ? Comment éviter la noyade dans l'océan hospitalier, la syncope face

@ la montagne administrative, la sécheresse en désert médical alors que nous serons
tous patients ou accompagnants un jour ? Enfin, comment s‘adapter et survivre @ la
«machine » en blouse blanche ?

Cet ouvrage n'est pas un traité de psychologie sur le rapport patient/médecin, ce n'est
pas non plus une étude sociologique ou un pamphlet sur les politiques de santé. Il s'agit
d'une contribution qui, je I'espére, aidera les patients ou encore leurs accompagnants,
parfois désceuvrés face a des médecins et un systéme médical surcharges.

Jutilise principalement les doux termes de « docteur », « professionnel de santé »,
« soignant » ou encore « médecin », mais, bien sdr, il concerne tous les praticiens,
quelle que soit leur spécialité.
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d'anévrismes artériels, d'occlusions intestinales, de perforations intestinales par
colonoscopie, de perforation de la vésicule par calculs...

D'un autre cdté, c'est la constitution d’une trouble proprioceptif global, c’est-a-dire
de toutes les perceptions, de I'intérieur du corps (la sensation de vessie pleine, par
exemple) ; de I'extérieur du corps (le contact d'une étiquette, de la température
extérieure, par exemple), mais aussi la perception de I'environnement (par l'odorat,
I'audition, la vision). Tous messages transmis viennent des « capteurs », sorte

de micro-espions implantés, précisément, dans le tissu conjonctif.

Dans cette maladie, dont est atteinte Lucile Sergent, on observe habituellement un
développement important des capacités du cerveau, qui, confronté @ un corps rebelle
et réticent, invente des stratégies particuliéres permettant de contourner les obstacles
sensoriels. Trés vite, cet exercice quotidien, entrepris dés la naissance, le hisse bien
au-dessus des possibilités des enfants du méme dge.

Sont-ce ces raisons qui 'ont conduite @ se réadapter sans cesse face au monde
médical ? Ce qui est sir, c'est que, grdce a son ouvrage, Lucile Sergent nous entraine
sur les terres inconnues de la relation patient-médecin et, plus largement, avec toutes
les blouses blanches.

Des le XVIlie siecle, les observations menées par les cliniciens ont permis de classer

les maladies & I'image du travail du travail des botanistes (Linné, Boissier de Sauvages,
Cullen...). IIs ont pris pour modele la botanique, premigre des sciences de la vie a

se structurer avec rigueur. Mais ils ont oublié que « la médecine ne soigne pas des
maladies mais « des malades », comme le soulignait déja le Pr André Grossiord dans
sa legon inaugurale en mai 1968. Les malades sont devenus, par anglicisation, des

« patients ».

C'est au travers de cet éclairage de la maladie que I'ouvrage proposé par Lucile prend
tout son sens. Certes, Rodney Grahame a souvent dit que « Ehlers-Danlos est une
maladie que les patients connaissent mieux que leur médecin », mais Lucile ne parle
pas seulement de la maladie, elle évoque aussi la fagon de vivre en bonne harmonie
avec le systéme de soins lorsque I'on est son usager ou, plutdt, son partendire.
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@Ul SUIS-JE POUR PRODIGUER CES CONSEILS ?

« Asseyez-vous 1d... Qups, attention a la
porte ! Voild, 1a, tenez-vous tranquille, le
docteur va vous recevoir.

— B'jour. Déshabillez-vous !

— Euh, completement ? Qu'est-ce
que je garde ?

— Sous-vétements | »

I1 fait un peu froid, dans cette piéce blanche
oU je me tiens debout, a maitié nue, devant le bureau
du médecin réadaptateur...

DE LAIR DANS L'0S ?
QU'EST-CE QUE C'EST QUE CA ENCORE ?

PFFF, C'EST UNE MALADIE DE CIRQUE
QU'ON NE VOIT QUE DANS LES MANUELS
POUSSIEREUX DE MEDECINE INTERNE.

VOUS POUVEZ ME RAPPELER
CE QUE CA SIGNIFIEDEJA ?

Il attrape son dictaphone : « Les genoux sont cagneus, la téte penche trop a droite.
“Baissez-vous I" Légére scoliose au niveau des lombaires. Subluxation de la hanche.
Doigts déformés. Lépaule gauche est beaucoup plus basse que la droite. La patiente...»

« Heureusement que ce n'est pas vous qui allez faire ma description sur Tinder ! »
‘LA PATIENTE prend des médicaments.” Euh, vous prenez des médicaments ?

— Non, comme il n'y a pas de traitement curatif pour ma maladie, jai des antidouleurs
mais je n'aime pas les prendre car ¢a m'anesthésie. Mais je fais du yoga.

‘La PATIENTE ne VEUT PAS prendre ses antalgiques. Bon rhabillez-vous. Mademoisellegee,
euh Did, votre truc, 18, ¢a ne va pas passer en quelques jours. Ce que je vous propase, clest

de faire deux semaines de kinésithérapie dans notre centre de rééducation fonctionnel mais
je ne peux pas faire plus, notre centre est congu pour recevoir les patients qui ont eu un
accident et veulent se remettre sur pieds, pas pour ceux qui naissent comme vous. Il faut
que vous trouviez un kiné en libéral.

— Mais, connaitriez-vous un kinésithérapeute familiarisé avec ma maladie ou ayant
au moins I'équipement nécessdire pour me prendre en charge ?

— Ohla, improbable | »
Fin de ma rencontre avec ce docteur réadaptateur.
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« Alors, qu'est-ce qui nous amene cette fois-ci 71!

— C'est ma consultation de contrd...

— Onal'air d'aller bien ! On va mieux que la derniére fois ! Me dites pas que
ca ne va pas, hein !

— Bah...

— Cafait pas longtemps qu'on s'est vus ? Ah si, trois mois.

= Un peu long quand mém...

— Ohld 1a ! mais vous m'avez apporté du travail !

— Yai quelques quest...

— Alors, ces analyses... hum... oui... [a créatinine, moyen... la protéinurie...
peut mieux faire... Ouh la la ! ce potassium ! Vous faites une cure de

banane, ou quoi ?
— Pourriez-vous m'expl....
— Vous n'aviez pas d'cedéme, hein, la derniere fois 2!
— Qulest-ceq...?
— D'OE-DE-ME!
— Ni-oui-ni-non...
— Vous avez bien pris votre tension ? Comment ¢a va, les médicaments ?

Des problémes digestifs ? Le stress ? C'est quoi déja, votre profession,
vous étes encore étudiant, c'est ga ?

— Non, je travaille beauc...

— Rhaaaaa mais quest-ce qu'ils ont fait de votre dossier d'hospitalisation ?
Des origamis ?! Bon vous me disiez ? Vous étes en arrét ?

— Nonjetra..
— Rho, ga m'énerve, je vais chercher votre dossier, attendez moi Id, on n'a
plus beaucoup de temps. Je n'ai pas que vous @ voir, moi... »
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Elle a réalisé un quide plein d’humour, magnifiquement illustré par des dessins pleins
de bonne humeur, tres révélateurs de la réalité vécue sur le terrain.

Cet humour nous parait le meilleur antidote contre cette anxiété qui fait intégralement
partie d’Ehlers-Danlos, comme 'a montré Antonio Bulbena, psychiatre d Barcelone.

Le monde dit « des blouses blanches » y est tres bien décrit, et, d travers la
description, parfois cocasse, de ce qui 'y passe s'exprime la volonté de faire
apparaitre le ou la patiente non pas comme un objet d'observation mais comme

un partenaire qui s'éduque, mais qui éduque aussi le médecin et ceux qui 'entourent.

Lucile Sergent développe avec beaucoup de pertinence les aspects concrets de cette
relation et la facon de la rendre constructive en utilisant ses acquis.

Pr Claude Hamonet

Spécialiste de médecine physique et de réadaptation, docteur en anthropologie sociale, membre de la
Société Ehlers-Danlos (New York), ex-expert international (handicap) & ['Organisation mondiale de

la Santé (OMS), membre de [Académie internationale d’Fthique médicale, auteur de Ehlers-Danlos, la
maladie oubliée par la médecine (L Harmattan, Paris, 2018).
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De salles d'attente en consultations,
bien communiguer avec ceux qui nous soighent
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