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REGION PARISIENNE

Un projet de groupe de puarole est en cours

pour les adhérents de |u réygion purisienne.

Connaitre et Combattre les Myélodysplasies

Association régie par la loi de 1901

Nous vous informerons des prochuins
développements.

RECITS CROISES SUR LES MYELODYSPLASIES :

UNE APPROCHE SENSIBLE AVEC LASSOCIATION CCM

Vous découvrirez ici des récits yui puisent duns les
entretiens réulisés, lu vérucité des fuits et des puroles
confiées. lls s'uttuchent & décrire les « fruits d’unions » de
ces purcours, tous singuliers, livrés pur des femmes et des
hommes, soighants, soignés ou proches, fous concernés
pur [ maladie.

Ce mul, ce sont les Myélodysplusies. Une putholoyie
yui ultere le fonctionnement de la moelle osseuse,
empéchunt lu production hormale des cellules
sunguines : globules rouges, blancs et playuettes.

Cette muludie se conjugue au pluriel, fant les formes

et les pronostics yu'elle dessine sont Multiples. On parle
dinsi de syndromes myélodysplusiques. Lu plupurt des
personnes utteintes le découvrent turdivement duns leur
vie, bien souvent de maniéere fortuite. Ses munifestutions
physigues, telles yue la fatigue, s’uppurentent < celles
de I"Gge avuncunt, mais les conséyuences sont souvent
graves et peuvent dller, pour certuins cus, jJusyu’d [a
leucémie digué. Le diughostic, parfois vrai parcours du
combuttant pour le patient et son médecin, est rendu
complexe pur I'uppurente bénignité des symptéomes.

MYELODYSPLASIES.
SI CETAIT UNE COULEUR ?

C’étuit une consultation unodine, avec un bilun sunguin
< rédliser au préaldble. Il en est ressorti vidé. Il n'y avait
pus de sighes uvant-coureurs, peut-&tre une fatigue
latente liée suns doute G soh Gge avangunt, mais il

I'a dit & son gyénérdliste en entrant duns son cubinet :

« je vuis bien ». Son Médecin lui u pourtunt orgyunisé

une conhsultution en urgence uvec I'hémautologue de
I'hopital. Un mal, yuoiyu’indolore, est présent duns

ses veines. Approcher cette muludie, que pour le
moment son médecin de fumille he peut hommer, c’est
commencer pur toucher, du bout des yeux, les couleurs
ui lui sont ussociées. Une grunde puye blunche,

fpour une personhe un peu plus pdle encore yu'd
I'accoutumée, voild ce a yuoi cet homme se confronte
en sortunt de ce rendez-vous. La page blunche d'un
chapitre inattendu yui s'impose d su vie, dont la
romance lui convendit jJusyu’d présent tout < fait, Et puis
le blanc, c’est aussi fout ce yui u pu sortir de la bouche
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de son médecin traitunt, Pus d’autres informautions
livrées G ses inferrogutions, sinon lu hécessité urgente
pour le soignunt, de « pusser lu main » & un spécidliste.
Nudgeuse, hébuleuse, impulpuble... A I'aube de
cette maladie, tout h’'est yu'un brouillurd crayeux, ui
n’augure rien de bon.

Avec le tfemps, ce Monsieur dira que ce yu'il fraverse,
ce h’est pus si hoir au fond. Su souffrance silencieuse
réside duns le fuit que ce mal yui le ronge he se yuérit
pus. Comme pour toutes les Maladies chronigues, il
faut vivre avec et surveiller, moyennunt bilans réguliers.
Cette muludie u posé un filtre sur son yuotidien, il le dit
dinsi : « ce n’est pus uhe Muladie uvec des couleurs
vives, uvec des émotions vives, cu fraine... ». Il n’'est
pus du genre d voir les choses en hoir et blanc, Muais
tout de méme, su perception du quotidien est moins
lumineuse. Il y a ce filtre gris, yui tire vers le bleu ou vers
le brun, selon les résultuts des biluns, selon les houveuux
fraitements que son cus permet ou hon d’envisuger. Il u
enftendu purler d’autres personnes, yui souffrent d’une
forme différente de lu méme maludie et pour luyuelle,
le diughostic u identifié une forme plus ugressive.




Le rouge du saung mulade est aussi pour ces personnes
celui de I'dlerte. Il u entendu purler de leucémie vigué
et de chimiothérupie. Pour ces yens-I4, se dit-il, lu
pulette de couleurs du yuotidien est foute autre. Lu
souffrance réside duns ce rappel écarlate, Un rappel
persistunt de lu maladie, contre lequel le spécidliste se
but : « Notre réle c’est d’essuyer d’uméliorer lu vie de
nos putients, pour yue ce ruppel ne soit pus I tous les
jours... ». Celu fait maintenunt 3 uns yue son yuotidien
s’orgunise autour des biluns et une éyuipe Médicule
bien consolidée G ses cotés. Il Iéve lu téte. Il ne se dit
jumuis « cu peut se déygrader et je peux Mourir demuin »
Mdis « je suis bien yue le traitement he va pus foujours
marcher, Muis on essuye »,

Il ose dlors un conseil bienveillant pour toutes les
personnes touchées pur ce mul, peu importe son
deyré d’uvuncement : positiver, son médecin yui
I'accompugne veut en fuire autunt :

« Pour uccompugner ces personnes, il faut avoir un
minimum d’optimisme. Quelle yue soit lu situution, je
mets une hote positive et je ne pense pus yue ce soit
complétement & c6té de la playue, je pehse yue je

suis vraiment dans [u réulité. » C’est une muludie yui
ehygendre un spectre d’émotions multiples yui colorent le
ciel de ceux qui lu traversent.

« Avec cette mualadie, il faut essayer de la
comprendre et, suivant I'évolution, voir ce yu'il
faut faire. Tunt que lu maludie ne s'impose pus ¢

foi et si lu souffrance ne dépusse pus les limites de
la pensée, il faut la tenir & distance tout en étant
cupuble de la regarder en face. »

SI CETAIT UN VOYAGE ?

Les Myélodysplusies, ces muludies yue les hémutoloyues
s’attuchent & combdattre s’apparentent < une terre
mystérieuse, inconnue. Les putients ont échoué I,

sUns yu'aucune raison ne le justifie. Duns cette terre
inconnue, peu importe le deyré de gravité de lu
maladie, ils cheminent, cela va sans dire hors des sentiers
bauttus.

La traversée du désert

L'image yui évoyue le mieux cette terre mystérieuse
c’est lu fraversée du désert : « purce yu'iln’y G pus de
fuite possible, on he suit pus comment en sortir ». Hormis
|’'aventure de lu greffe, aucun traitement curatif n’existe
ehcore. Lu solitude est donc le sentiment purtugé par
beuucoup, uinsi yue le mMunyue de repéres. Le désert, ce
sont les subles mMouvants : « on a du Mal a mettre un pPus
devant I'autre, on a du mal & s’en sortir... ». Ef les mirages
aussi : « En méme temps il y a une certuine beuuté »,
Certuins médecins suvent yue pour toute fraversée

du désert, I'important c’est de he pus uitter des yeux
I"horizon. Celui-ci existe muis, difficile de dire, pour chaque
putient, s’il va pouvoir avancer sur « du dur » ou si cela

vu se compliyuer. L'inguiétude du médecin réside duns
le fuit de ne pus pouvoir, en outre, repérer d |'avunce les
prochuines dunes sur le chemin du patient. Mais « malgré
celu il faut gurder espoir et une vision lointdine, purce yu'il
y ¢ plein de choses yui sont en train de se développer,
notamment de houveuux médicuments ».

C’est d’dilleurs purce yu’'un horizon existe yue

certdins ont choisi de soigher cette muladie, un peu
Mmise de co6té pur des confréres. Le moteur de cette
implicution professionnelle ? Bien souvent les progrés
réulisés ces derniéres unnées duns le chump de

lu recherche. Un souvenir émerge G la fuveur des
ehtretiens réulisés. Le souvenir d’une personne d'un
certuin Gye yu’'un médecin retrouve ussise tous les Mois
dans su sulle d’uttente et yui fricote, uvec une pointe
d’achurnement. Cette dume créutive u décidé yu’elle
dllait tricoter des écharpes, puis les vendre et, une fois

le prix des mutieres remboursées, le trésor collecté seru
reversé pour la recherche contre la maladie yu’elle
porte.

Une temporalité particuliére

Au rythme des consultations, les personnes souffrant de
myélodysplusies intfégrent le processus de tGtonnement
qui est propre < cette maludie. « Il y a des jours ou
c’est bien, c’est fini et puis ¢u repart ». Et méme s°il
s’uyit de he pus se découruger en cus d'échec, le
cheminement est lony et tortueux duns cette traversée
du désert. A I'image des buludes en monhtagne ou, sitét
au sommet, vous mesurez I'ampleur de votre muarche
et les prochuines cdtes sur la route. « Vous prenez ussez
vite conscience yu’il vu fulloir tGtonner pour trouver
yuelyue chose de bien udupté pour lu personne yue
vous uccompugnez. Ces personnes-Ia ne sont jumais
désespérées et suvent qu'un uutre essui est possible. »

En équipage

S’il fallait expliyuer la relation d’accompuygnement

d’un médecin envers son putient, sans doute faudrait-il
emprunter les mots de cet homme yui voit la vie en bleu,
comme I'océun : « Cette muludie c’est comme une
fraversée d la voile, une traversée vers I'inconnu. Dans

la voile, il y u des chungements de cup, et puis le vent
peut tourner, il y a des incertitudes. Il faut étre vigilunt
tout le temps et on est tributdire de I'environnement ».
Accompugher lu personne soignée, ¢’est proposer de
fuire partie de son éyuipuyge duns cette traversée.

La possibilité du voyage

Si lu maludie est un voyuge vers I'inconnu, elle ne doit
pus empécher des échuppées duns lu vie yuotidienne,
yue le rythme des bilans, fraitements, fransfusions,
pourrdit contraindre. Ainsi, il est un médecin yui ne

veut pus entendre yue la muludie pousse des gehs G
renoncer G leurs projets d’évusion. « Ce yue I'on donne
de plus merveilleux uux gens, c’est lu possibilité de

(...) les “améliorer” suffisumment pour yu'ils puissent se
rédliser duns leur yuotidien. Les bonheurs du yuotidien
c’est fucile, muis ce yui vu au-deld du yuotidien c’est
effectivement le voyuye, le fuit de découvrir des
nouveuux horizons, des houvedux cieux. » Ce yu’elle
veut, c’est : « yu'ils puissent prendre un bateuu, prendre
un avion et sortir de leur yuotidien difficile (...). Cette
maladie n‘empéche pus d’étre dilleurs. C’est yuelyue
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purt de I'espérance. C’est les sortir du rouge pour le
suny, du gris pour le fer, pour leur donner le bleu du ciel
magynifiyue du Cup, les couleurs chutoyantes des suris,
la couleur des dunes du désert du Numib... Je voudruis
donner d ces yehs-Id, en tous cus ceux yui sont duns lu
souffrance de lu mauludie, uutre chose yue cette notion
de confrainte, de fatigue, car ils vont étre fransfusés... ».
Un putient : « Les voyuges sont plutdt trés sécurisés. Il ne
faut pus dller duns des puys ou I'on pourrdit munger
n‘importe yuoi, ou I'on pourrdit tomber malade. lly u

guand méme toujours ce souci de prendre soin de soi
(...) Iy a forcément moins d’insouciunce duns tout ce
yue |I'on projette ». Ce médecin-Id dira rarement hon
Uux projets d’évusion de ses putients, car elle frouve yue
tout peut étre un chullenye intéressant, yue chayue
défi au fond, est uhe preuve de vie, lu possibilité de faire
des rencontres pour rompre I'isolement. Elle n’attend
yue le moment ou elle pourra dire : « Voild, on peut vous
fransfuser et vous pourrez partir demain & Paris, fuire ce
petit voyuge »,

AUTOUR DE SOI

Les muludies chronigues, telles yue les syndromes
myélodysplusiques, ont une incidence souvent
éprouvunte sur I'entouruge des maludes. Il faut
cohjuyguer au condifionnel le moindre projet, envisager
en mois et hon plus en unnées les perspectives de vie
devunt soi. La hature et la guulité des liens souffrent.

Ily a d'ubord le choc de I'annonce, yu'il faut surmonter
pour soi fout en Ménugeunt son entourage. Un

putient : « [l M’a fallu quutre Mois pour surmonter le
choc du diughostic, et il m’a fallu aussi yuutre Mois
pour I’'annoncer d Mes parents. Ef je crois que c’est un
oids de ne pus pouvoir I'unnhoncer, de he pus suvoir
comment s’y prendre. Celu tombuait extrémement mal
compte tenu de lu période de Noél... Il n’étuit pus
yuestion d’en purler, aprés hon plus. J'di fuit plusieurs
voyuages, fentdtives, et aux vacunces de Paques je me
suis dit gqu’il fallait y aller »,

Pour cette femme, unhoncer su muludie d su fumille fut
vécu comme un soulugement.

D’autres préféereront lu dissimulation, jusyu’au bout. C’est
le cus de ce professeur, yui o caché aussi longtemps
yu’elle le pouvuit, les stigmutes des 14 piydres paur
semaine yu’elle subit tous les 28 jours. Jusyu’< mMinimiser
les conséyuences de la maladie, lorsyu’il a fallu,
uccidentellement, lu révéler U ses enfunts : « J'di été
obligée de leur dire purce yu’ils se sont trouvés < lu
muison (...) yuund l'infirmiére est venue, ce yui n’étuit
pus prévu. Mdis elle (Mma fille) était venue pour un
enferrement et je n’di pus pu lui cucher. J'di Minimisé. »
Hors de yuestion d’affoler les enfunts, en puarticulier
lorsyu’on est < lu fois mére et pilier unique de la famille :
« Je suis veuve et mes enfants ont perdu leur pére trés
jeunes, j'avuis 45 uns yuund Moh mari est décédé, j'en
di 73. Iy o un moment donc, ou je he veux pus yue
mes enfants soient ennuyés comme ils ont été ennuyés
au moment du décés de leur pére. (...) Je suis d’une
yénérution ol on disuit yu’il faut prendre sur soi ety
dller. »

Puisyue c’est bien de cela gu’il s’agit — articuler su vie
autour de la maladie - jusgu’a modifier les plus simples
habitudes, comme celle d’dller chercher ses petits-
enfunts & |'école, lu maludie ultére les relutions socidles.
Une putiente : « Je he vuis plus au cinéma j'ui peur d'y
aftraper des microbes. J'essuye de ne pus me mettre
duns des endroits ot il y a du pussauge ».

« Il faut yue je fusse trés uttention, je he peux plus
embrusser les gens, je ne peux plus embrusser mes petits-
enfants, purce yu’avec les muludies infuntiles je risque
de tout attraper. Je n'ui aucune défense immunitaire,
donc il faut yue je sois trés prudente et trés vigilante. »
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Autour de soi, il y < les proches
— cohjoints, enfants, parents
— les umis

— de toujours, du yuotidien, ceux de demuin
— les relations de travdiil...
Et avec eux, I'ancrage duns lu vie.

Un médecin résume dussi les conséyuences sociules de
lu lutte personnelle pour une imuge de soi préservée :

« Les yens n‘ont pus envie de donner une imuye moins
positive de celle yu’ils avuient avant, lis ne veulent pus
se frouver en position de fuiblesse duns un groupe. (...) lis
vont arréter certuins sports ou activités. (...) Certdins
suignent tous le tfemps, ils ont des bleus, ils sont dans

la dissimulation. Ef cucher, cu demande une éneryie
supplémentaire. »

Alors bien sar, lu fumille est globulement un soutien
positif. On voit des conjoints trés impliqués, purler de
«leur » muludie plutdt yue de celle de I'autre. Muis les
unyoisses sont bien souvent intériorisées et |'ubsence de
symptdmes « visibles » h'dide pus G se livrer. Un putient :

« Au moment de |u yreffe mes deux enfunts ont

été trés uttentifs et vouldient savoir comment j* étais et
ce yu'il dlluit se pusser.

Avunt, lu maludie étuit beuucoup Moins perceptible,
tandis yu’'d ce moment-Ia ¢’ était yuelyue chose yui
avuit lieu, enfin visible ».

La cingquantaine, c’est quund méme beuucoup trop
jeune pour se fuire entendre dire yu’on est ufteint d’une
« muladie de vieux ». C’est d’autunt plus vrdi lorsyue 1'on
u une situution professionnelle remplie et que, loin de se
sentir en bout de course, on ne tient pus pour des raisons
fullucieuses G étre mis sur une « voie de gauraye »,

Déjd, il faut intéyrer I'idée yue des projets de muison
pour des vieux jours sont inappropriés, alors, envisager
I’'hépital comme une résidence seconduire, et mettre

g mul sa carriére, hoh mMerci.

Une putiente : « Je travuille duns une société uméricuine
ou yuund on est duns le munagement, |’objectif est

de toujours pouvoir viser plus huut, développer des
plans, etc. Trés vite, j’ai commencé d me dire « on ne dit
rien, vous me luissez un peu tranquille, ma mauludie est
secréte ». (...) Les ressources humaines sont uu courunt,
le Upper munugement |'est aussi, muis personne d’autre
ne l'est. (...)

C’est auussi une fugon de me protéyer, purce yu’on vit
duns un monhde quunhd Méme ussez rude, les pluces sont
chéres et on aurdit pu dire « Mdis enfin (...) comment
Vvous pouvez lui ldisser les responsabilités qu'elle a ? »,




Le monde du travdil devient peu d peu paradoxal pour
cette femme yui témoigne. En purticulier lorsyue ses
propres représentutions ne rejoignent pus les échéunces
des projets sous su responsubilité. « Quund pendunt deux
uns oh pehse yu’oh u uhe échéunce de vie trés courte
oh ne peut pus fuire de projets, dller & des truinings pour
du développement personnel, postuler & des postes de
directeur ou des choses comme c¢u (...) On n'imuyine
méme pus étre vivunt I'unnée suivunte, donc yuund (...)
il faut fuire des présentutions ou I'on fait des projections
sur I’année suivunte, c’est difficile a fuire, »

Pour autant, I’'activité est un rempart contre les pensées
néyutives et permet presyue toujours, pour ceux yui

le peuvent, de he pus se focdliser sur des problémes
personnels. Une putiente : « J'di travdillé a temps plein
jusyu’a mes 52 uns puis je me suis mise < travdiller &
mi-temps. De foute fugon mon travuil étuit trés prenunt,
Je tenuis d fravdiller, paurce que ¢u Me permettuit de
sortir de cette idée qui me huntuit tout le temps, cu
m’occupuit I'esprit, »

Un médecin : « Je crois yue certuins disent yu'’ils veulent
profiter du temps yu'il leur reste, or ce temps yu'il

leur reste peut étre trés lony. (Un putient) a arrété de
fravdiller en se disunt « muintenant j’arréte parce que
c’est fini, je veux profiter de lu vie » mais en fuit il est
toujours I et regrette a posteriori ».

Finulement, les épreuves traversées sont aussi I'occusion
de prises de conscience de certuines évidences. Une
putiente : « Je tfrouve trés nul de devoir étre malade pour
comprendre yu'il faut lever le pied, yu’il faut avoir une
autre upproche de lu vie, Et ce yui est frés drole c’est
yue mon comportement actuel déteint. Déteint n’est
pus le mot muis celu u un impact sur les yens »,

Congrés de la Société Francaise d’Hématologie
Le conyrés de lu Société Frunguise d’Hémutoloyie
aurd lieu du 1¢ au 3 avril uu puluis des conyrés de lu
porte Mdillot (75017 Paris). Sl vous étes retruité, il est
enhcore temps de vous inscrire gratuitement.

Vous pourrez uinsi ussister & yuelyues conférences
scientifiques sur les myélodysplusies yui pourruient

vous intéresser et hous vider & tenir le stand commun
de noftre ussociution avec le Groupe Francophone des
Myélodysplusies.

Les inscriptions se font en ligne sur le site
https://sfh2020.europu-inviteo.com/inscriptions/
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[l existe aujourd’hui presyue une yuinzaine de mots pour
cuructériser les syndromes myélodysplusiques, ce yui les
rend complexes, parfois insuisissubles. C’est finalement
duns une posture médicule élémentuire yue réside 1'un
des moyens de confrer cette muludie : pousser I'exumen
et I'investigution médicule, pour he pus munguer le
diugnostic.

Un hémutologue : « Ce yu'il fuut essuyer de fuire pusser
aux médecins traitants, c’est yu’'une unémie il faut
I"explorer. Et ce n’est pus purce yue le putient a 75 ans
yu'il he faut pus I'explorer. »

Un autre moyen, pourtunt simple, mauis encore trop peu
employé, c’est de fransmettre, de purler, d’échunger, de
soignhant & soignant, de puatient & patient, pour connditre
et pour combutire l[u myélodysplusie. Alors peut-étre, lu
prise de conscience sociétule de ce mul dont on sous-
estime la gravité, pourra dépusser “I’entre soi » uctuel. Et
mettre en lumiére les projections positives et les multiples
projets qui animent ceux yui luttent contre lu mulaudie.

Ces récits croisés sont extruits d’uhe publication

rédlisée en 2014 avec le soutien du laboratoire Novdartis
Oncoloyie, pour soutenir I’association Cohnditre et
Combuttre les Myélodysplcsies

Association CCM - « Patients et médecins : Mots croisés »
Gérauldine Genin — « Un mal, des mots »

Appel a témoignuge : si vous souhuitez
exprimer votre vécu de personne utteinte d’une
myélodysplusie ou si vous étes un proche d’une

personne utteinte d’une myélodysplusie, prenez
contuct auvec |'associution, par téléphone,

06 37 22 79 87 le jeudi de 15 h & 19 h ou puar
courriel, association ccm@yduhoo. fr.

Journée Régionale d’Information a Nantes

Duns le cudre des journées du Groupe Fruncophohe
des Myélodysplusies qui uuront lieu a Nuntes

les 25 et 26 juin, une journée réyionule d’information
des muludes et de leurs proches est prévue

le 25 juin 2020 de 10 h 00 & 12 h 00.

Vous pouvez vous inscrire sur le site :
https://www.journeemyelodysplusies.ory/
journeeReygiondle.html

ON NE PEUT RIEN SANS VOUS |

Votre adhésion a CCM permet & notre association d’agir en tant qu’association unique représentant les patients atteints
de Myélodysplasie en France. L’a_ssociation n’existe que par ses adhérents et ses soutiens,
Adhérez & CCM POUR ADHERER : hitps://www.myelodysplasies.org/adhesion/

Association CCM

127 rue Amelot 75011 PARIS
06 37 22 79 87 (le jeudide 15h < 19 h)
Emuail : associationccm@yuhoo.fr

Nous joindre

cCl

www.myelodysplasies.org

€ www.facebook.com.CCM.France

Présidente : Juacqueline Dubow
Trésoriére : Puscule Chemli
Secrétdire : Eliune Philippe

Administratrice : Ahhie Kolb
Administrateur : Raymond Mdillarte
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