france-jeunes;

Un lupus - 1/1

L es appar ences sont parfoistrompeuses...
Moi mon histoire n'est pas trés commune mais elle est possible et je ne pense pas étre laseule alavivre.

Mais cette histoire & mal heureusement, bien désordonnée toute une année entiére toute une famille la mienne
car c'est vraiment dure de vivre cela et je ne souhaite a personne que ¢alui arrive car le stresse, |'espérence, et
latristesse de ne pas progresser vraiment ma famille a beaucoup soufert mais m'a aussi beaucoup soutenu et je
I'en serait toujours reconnai ssante méme si ce n'est pas encore terminé...

Je m'appelle Mélaniej'ai 15 ans je suis atteinte de lupus erithémateux systémique, je le sais depuis deux ans
mais ¢afait 7ans qu'elle sévit durement sur moi cette maladie et une maladie orpheline auto-immunitaire. C'est
adire gu'une partie de mon immunité (ce qui vous protége de tous les dangers, maladies, sol€il...) voila, de
plus une maladie orpheline ne se guérit pas, car il n'y a quasiment pas de recherches faites dessus. Moi ma
maladie est une allergie au soleil, ce qui fait que quand je suis dehors je dois mettre de la créme solaire toutes
les demi heure et quand je suis al'interieur de la creme toutes les heures. Ce n'est pas le plus génant, car le
plus dur sont tous les examens fait al'hdpital pour la surveillance car pour I'instant la maladie n'est pas
présente dans mon sang, je fait partie du 1% a qui lamaladie n'est pas prouvée.

Il'y ale regard des gens aussi, car ma maladie est présente sur mon visage, cela me fait de grosses plaques
rouges et gonflées. Les gens vous regardent comme si I'on été des lions de cirque c'est horible. Celafait
maintenant 7 ans que je vis le regard des autres, il est dur et terrifiant.

Si j'avais quelque chose avous dire, ce serait de ne pas porter de jugement sur |'apparence des gens car des

fois on nait comme ca et on n'a pas demandé de néitre comme ca.
Voilac'etait mon histoire j'éspere que vous lalirez.
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