


















































Cher papa , chère maman,

J ’ai eu du mal à écrire le texte qui suit.
J e ne souhaite en aucun cas que ces phrases résonnent à vos oreilles comme une mélodie de
reproches et un discours teinté de culpabilité. Vous allez sûrement dire que j ’exagère, que
vous avez toujours été là pour moi et que vous m’avez toujours soutenue. N’oubliez pas que
ce sont des ressentis, mes ressentis. Non, vous n’avez pas mal fait, absolument pas, j e
pense simplement qu’il est temps de vous écrire tout ce que j ’ai à vous dire. J e souhaite
déposer avec légèreté les lignes qui suivent pour pouvoir enfin construire, mot après mot, ce
dialogue autour de l’arthrite, cet échange entre vous et moi qui m’a tant manqué.

Avec le recul je me rends compte à quel point j ’ai été seule face à l’arthrite. Pas toute seule
bien sûr, pas complètement seule, mais seule d’une certaine manière. I l y avait les
professionnels de santé, il y avait les traitements, il y avait mes proches, et il y avait vous,
papa et maman, surtout toi maman, qui m'accompagnait toujours aux rendez-vous
médicaux.
Mais il n’y avait pas d’échanges ni de dialogue autour de ça . I l y avait les douleurs, les
examens et rendez-vous médicaux associés au flot de questions habituelles, et les
traitements. Point. Moi dans tout ça , j ’étais comme mise à l’écart, détachée et indifférente.
J e me mettais à l’écart.
Les traitements, j e les ai tous pris sans broncher, sans discuter, non sans appréhension, et
toujours avec une étincelle d’espoir quant à l’efficacité espérée.
Les traitements, j e les ai surtout pris seule. Parce qu’à 13 ou 14 ans, on est sans doute
assez grand pour être capable de suivre une prescription médicale sans avoir papa-maman
qui vérifie si l’on prend bien les bons traitements au bon moment.
Peut-être.
Très certainement même.
Toujours est-il que cela a renforcé mon indifférence face à l’arthrite. Cela m’a poussée à
croire qu’il n’était pas si anormal que ça d’avoir mal et qu’il était presque anodin de
prendre tous ces traitements. Qu’il fallait que je garde tout cela pour moi, sans me
plaindre, sans en parler parce qu’après tout, c’était comme ça, et puis au fond, pas si grave
que ça .

« Tu as mal si j ’appuie là ? Et les douleurs, c’est plutôt le matin ou le soir ? A quelle
fréquence ? Comment évaluerais-tu ta douleur sur une échelle de 0 à 10 ? La nuit, les
douleurs te réveillent ou t’empêchent de dormir ? Tu as constaté une amélioration avec le
traitement ? Et si tu devais faire une moyenne de tes douleurs sur une échelle de 0 à 10 ?».
Les questions bourdonnent à mes oreilles, les échelles de 0 à 10 me donnent la nausée, les
examens complémentaires et les rendez-vous médicaux se suivent et viennent étoffer mon
carnet d’absences scolaires. J e revêts mon masque d’indifférente détachée et je réponds
comme une automate aux questions classiques qui s’enchaînent et se ressemblent. J e leur
dis que j ’ai mal, oui, mais sur le bout des lèvres et sûrement pas assez fort, avec une
intensité bien trop faible pour pouvoir égaler celle des douleurs, en me disant que de toute
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manière ils ne comprennent pas et qu’ils ne peuvent pas se mettre à ma place.
Me croient-ils au juste ? Des fois, face à ce que je perçois comme de l’indifférence, que ce soit
de la part des soignants ou de la part de mes parents, face à l’absence de parole autour de tout
ça , j ’ai comme un doute. J e préfère donc tout garder pour moi. Après tout, ce n’est pas si grave
et surtout, ce n’est pas mortel, on peut très bien vivre avec et je n’ai pas à me plaindre.
Et puis, dans mon entourage, on ne se plaint pas et on n’en parle pas. Si seulement j ’avais
réalisé plus tôt qu’entre parler et se plaindre de manière incessante il y a tout un monde, cela
m’aurait sans doute épargné une belle part de solitude et bien des souffrances.
Maman me répète qu’il y a des enfants qui sont atteints d’AJ I depuis l’âge de deux ans et
que moi j ’ai de la chance. Peut-être. Mais la comparaison me fait mal. L’illégitimité gagne
du terrain. J ’ai cette impression désagréable que l’on cherche par tous les moyens à minimiser
ma souffrance. J ’ai l’étrange sensation que l’on me reproche d’avoir ça . Ces remarques sont
pour moi une incitation au silence. Ces phrases me blessent doucement, accentuent l’injustice
et la colère que je ressens et que je dépose, sans bruit, dans mon monde intérieur.
J ’aurais eu envie de crier qu’au moins à deux ans, les parents sont là , accompagnent l’enfant
dans la douleur et les traitements, restent à ses côtés quand il a mal, s’émerveillent de le
voirmalgré tout si souriant et laissent leur espoir se porter par son insouciance d’enfant.
J ’aurais eu envie de crier qu’à 13 ans, même si l’on est capable de se débrouiller seul, ce n’est
pas pour autant que l’on doit affronter la maladie dans la solitude, que l’on a quand même
besoin de soutien, d’une main tendue et d’un câlin, que l’on est déjà bien grand mais encore
trop petit pour ne plus avoir besoin de papa-maman. Si j ’avais su à cette période-là que mon
père ne croyait même pas à mes douleurs… Je pense que je serais restée de marbre. En
apparence. Telle une façade, un masque au sourire figé. Imperturbable et inatteignable. Mais
je me serais effondrée de l’intérieur, j ’aurais contenu l’explosion de colère, d’injustice et
d’incompréhension, puis j ’aurais envoyé virevolter ces émotions au loin et noyé avec tristesse
ces sentiments désagréables.

Aujourd’hui, avec mon regard bienveillant de jeune adolescente devenue grande, j e pense que
vous deviez vous sentir bien démunis face à la maladie chronique, désemparés face aux
douleurs, perdus et intimidés face à mon silence crispé. J e me suis isolée dans ma fragile
chrysalide d’adolescente, pensant que la solitude effacerait la souffrance.
I l n’y a pas une bonne ou une mauvaise manière de réagir face à une affection chronique,
mais je pense qu’établir un dialogue, aussi timide et balbutiant qu’il soit, permet d’alléger le
poids que peut avoir la maladie, aussi bien sur l’enfant malade que sur son entourage. Et il
est encore temps de l’écrire, ce dialogue. Même à 25 ans, je reste votre enfant qui peut encore
avoir besoin du réconfort et du soutien de papa-maman. Parce que quelques mots, un câlin
ou un simple regard bienveillant de la part de ses proches parviennent parfois à adoucir les
douleurs d’une journée compliquée.

Et c’est avec mon cœur d’enfant que je vous dis merci Papa et Maman. D’avoir toujours été là .
Silencieusement.

Blandine
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Nous tenons tout d’abord à remercier sincèrement l’association pour le
prix KOURIR qui a été attribué à ce travail lors du congrès européen de
rhumatologie pédiatrique en septembre 2020.

Nous avons développé un projet de recherche pour mieux comprendre les
causes de l’arthrite juvénile idiopathique et notamment le lien avec l’intestin. En
effet nous tentons de répondre à une question que se posent beaucoup de patients
et leurs parents. Est-ce que l’alimentation pourrait avoir un lien avec l’arthrite ?

Si certaines données suggèrent un lien entre l’arthrite et l’alimentation,
il n’existe actuellement pas de réponse claire. On sait actuellement que la barrière
intestinale, qui représente la plus grande surface du corps en contact avec
l’environnement, pourrait avoir un rôle à jouer dans l’arthrite.

Nous avons donc étudié dans un modèle murin d’arthrite l’effet de
variations de la perméabilité intestinale avec notamment un additif alimentaire
et des bactéries probiotiques. Nos résultats suggèrent que la perméabilité
intestinale au moment où commence l’arthrite est importante et conditionne la
sévérité de l'arthrite. De plus, des résultats supplémentaires montrent que des
morceaux de l'enveloppe des bactéries qui sont naturellement présents dans
l’intestin peuvent également jouer un rôle dans le développement de l’arthrite
quand ils arrivent à passer dans le sang.

I l est pour l’instant trop tôt pour affirmer que l’on pourrait utiliser
l’alimentation comme traitement des poussées ou pour prévenir la survenue de
poussées d’arthrite. Compte tenu de nos connaissances actuelles en recherche,
nous ne pouvons pas recommander d’attitude, concernant l’alimentation ou
l'utilisation de compléments alimentaires.

Nous menons actuellement une étude clinique dans plusieurs centres en
France pour étudier si l'a jout d’un complément alimentaire peut changer l'issue
de l'arthrite juvénile idiopathique. En attendant les résultats, il convient
d’adopter une alimentation équilibrée.

Notre projet a depuis le début été accompagné par l’association KOURIR
et ce soutien des malades est important pour nous. Nous sommes heureux de
pouvoir vous faire ce retour aujourd’hui et vous tiendrons au courant si nous
obtenons des données exploitables pour la prise en charge des jeunes patients.




















