TEMOIGNAGE

Une femme plus forte

que la mucoviscidose
“J’ai decide de
prendre la vie a
bras-le-corps !”

Il y a trente-et-un ans, Jessica
est née avec la mucoviscidose
et peu lui prédisaient alors un
avenir radieux. Aujourd’hui,
maman a son tour, elle affiche
résolument sa joie de vivre.

a premicre année est la plus difficile

a passer, parait-il. N'importe quelle

jeune maman pourra le confirmer...

Certes, mais pour des femmescomme

moi,clestuneréalité particuliére parce

que je suis née avec la mucoviscidose.
Or,lesmédecinsrappellent volontiers que la pre-
micre année avec un bébé est tellement intense
qu'iln’est pasrare que les maladesnégligent leurs
propres soins. Pour moi, ce fut une année folle-
ment joyeuse, mais aussi trés éprouvante. Au-
jourd’hui, mon fils a 13 mois et je me dis que j’ai
passé un cap. Un de plus...

A rapproche de mes 10 ans, je
me souviens avoir pleuré.
Alors qu’une de mes copines me
pressait d’organiser une boum,
je craignais, je crois, d’atteindre
cetanniversaire tristementsym-
bolique. J'ai toujours su que je
souffrais d’une maladie grave.
En primaire, je me rappelle avoir
dessiné au tableau mes poumons
sous la forme d'un arbre & 'envers,
pour expliquer ames copains pourquoije
toussais si souvent et pourquoi un kiné devait me
faire faire des exercicesrespiratoirestouslesjours
a I’heure du déjeuner : parce que mes poumons
fragilesseremplissaient de microbesetqu'ilfallait
lesnettoyer. A lacantine, je devais aussiavaler des
gélules pour soigner mes troubles digestifs, sans
parlerdesautres vitamines etaérosolsa prendre a
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petit garcon
me donne une
raison de vivre

supplémentaire et
tant de joie !

e e

lamaison.Je n’aijamaisignoré nicaché quej'étais
née avecune maladie grave. Quandj’aieu3mois,
des médecins ont expliqué & mes parents que je
natteindrais sans doute pas mon dixi¢me anni-
versaire. En méme temps, j’al toujours eu un peu
de chance dans mon malheur. Ma mere se sou-
vientd’avoir accouché d’un bébé magnifique, mais
ballonné. Parce que je ne produisais pas de mé-
conium, des médecins ont découvert que mesin-
testins n’étaient pas totalement matures. Or,c’est
I'un des symptomes de la mucoviscidose. Quand
le mot a été laché, mes parents sont tombés des
nues. Ilsignoraient qu'ils étaient porteursdugene

decette maladie. Malgré tout, celle-cia été dé-

— tectée tot et ils se sont toujours placés
/ﬁ du coté de la vie. Jai finalement fété

mes 10 ans en famille et avec mes
amis, et plus jamais je ne me suis
fixé d’échéance.
J'ai grandi sans me priver de
rien, etsurtout pasde projets. Je
doiscette normalité ala philoso-
phie de mes parents. Aprés moi,
ilsonteu d’autresenfants, épargnés
par la maladie, et ont toujours insisté
pour nous traiter de laméme facon. Grace
a eux, je n'ai pas vécu dans une bulle, bien au
contraire. Quandj’aiintégré une classe prépara-
toire 8 HEC, préte a travailler trés dur pour in-
tégrer une prestigieuse école de commerce, une
de mes camarades s’est étonné que je me lance
dans d'aussi longues études. Ama place, elle au-
rait « profité de la vie », disait-elle. Je lui ai gen-

timent répondu que je n’allais tout de méme pas
attendre sansrien faire que mon cceurs'arréte de
battre ! Quandj’ai décrochéleconcours, unautre
étudiant, bien moins attentionné, m'a carrément
reproché de prendre la place d'un étudiant bien
portant. Je n’ai méme pas relevé.

J’ai refusé de m’interdire quoi que ce soit
et accompli une grande partie de mes
réves : apres mes études, je suis allée vivre a
Londres, puis 2 Madrid. Pendant dix ans, j’ai
travaillé a 'étranger dans des banques presti-
gieuses oul I'on m’a toujours acceptée comme
j'étais. Certes, j'ai eu quelques quintes de toux
incontrolées lors de réunions avec des clients.
Biensr,j’ai disuivre des cures et subir quelques
hospitalisations, maisj’aimené la vie profession-
nelle passionnante que je voulais. Et sij’ai craint
decompromettre macarriere au moment deren-
trer en France, ce n'était pas a cause de ma mala-
die, mais parce que j'étais enceinte...

Lespoir fait vivre, mais I'amour aussi. Quand
j'airencontré le pere de mon fils, je lui ai trés vite
confié que j'étais malade, car je devais commen-
cer une cure d’antibiotiques peu apres notre ren-
contre. Non seulement il n’a pas fui, mais il s’est
installé chezmoi pourm’aider avecmes perfusions
amonretour. Nousnoussommes mariésdeux ans
plus tard et avons naturellement songé a fonder
uncfamille.Iln’yapasde contre-indication aune
grossesse pour les malades atteints de mucovis-
cidose, a condition d’avoir une capacité respira-
toire suffisante etstable. Vivre a Londres m’avait
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La maternité a
un impact positif
sur ces malades

Aujourd’hui, 54 %

des personnes atteintes

de mucoviscidose sont des
adulies, la moitié d’entre

eux vivent en couple.

En dix ans, le nombre de
grossesses a aussi été
multiplié par deux, mais

ce n'est pas une décision
qui se prend a la légére.

La patiente devra en discuter
avec son médecin et faire
un bilan physique et médical
approfondi. Il faut qu’elle
soit préte, dans un état
respiratoire et nutritionnel
stabilisé. Il faudra aussi
adapter son traitement.
Mais quand I'enfant parait,
c’est une immense joie qui a
des vertus thérapeutiques.
Limpact sur le moral est
évident. Quand on a grandi
avec un diagnostic mortifere
et ressenti 'inquiétude

de ses propres parents,

une naissance, c’est une
ouverture sur la vie.

* Plus d'infos sur vaincrelamuco.org.

beaucoup fatiguée etil ne fallait
plustrop tarder. Par précaution,
mon mari s’est soumis a un dé-
pistage génétique pour vérifier
qu’il n*était pas porteur, sans le
savoir, du géne de la maladie.
La aussi, nous avons été rassu-
rés. Notre décision a été mire-
mentréfléchie :il fallait rester du
coté de la vie. J'ai cessé de lire
les études sur I'espérance de vie
moyenne aveclamucoviscidose,
car je sais d’expérience que chaque cas est diffé-
rent et que, pour ma part, jai plutt eu beaucoup
de chance.Jairaconté mon histoire dans un livre
etunblog*etcontinué de me tourner versl’avenir.
J'ai vécu une grossesse épanouie et donné nais-
sance a un treés beau petit gargon.

Depuis qu’Adrien est I3, j’ai une autre rai-
sondevivre. Je faisplus attention amon traite-
ment. J'aireprisle travail en mi-temps thérapeu-
tique et je parviens a me ménager. Mon fils a déja
conscience de mamaladie, caril me voit prendre
des médicaments et faire des exercices respira-
toires. Récemment, j’ai dii lui donner des aéro-
sols pour une otite. Je lui ai dit qu'il fallait sim-
plement se soigner, comme maman. MJessica

* Plus d'infos sur le blog.rayonsdesourire.com. Lesfaits cités et s

opinions exprimées sont

les témoignages recueillis
dans le cadre d’enquétes
effectuées pour réaliser
cereportage. Rapportés
par Maxi, ils n’engagent que
les témoins eux-mémes.
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