« Si favais un cancer, mon entourage me plaindrait. La, je passe essentiellement pour une feignasse. »
Isabelle n'a pourtant pas l'intention de faire pleurer dans les chaumiéres, au contraire. Peu de ses proches sont au

courant de sa pathologie : 'hypersomnie idiopathique.
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corps mais surtout et encore plus, puisqu'il s’agit d'une maladie qualifiée comme rare. De cette épreuve qui aura
chamboulé sa vie, elle naura pas eu d'autre choix que de l'accepler.

Un témoignage
émouvant et inédit

Par son témoignage poi-
gnant qu'il nous a été
possible de recueillir
sous couvert d'anony-
mat, c’est une jeune
femme déterminée au
caractére bien trempé
qu'il nous a é1é donné de
rencontrer. Un brin im-
pulsive mais surtout hy-
perémotive, elle nous ex

plique d’emblée qu'il lui
sera certainement néces-
saire de lui accorder des
temps de pause pour le
bien étre du déroulé.

« Pas d'empathie, pas
de compassion » nous
demande-t-elle  aussi
Isabelle souhaite « juste »
attirer l'attention et
mettre en lumiére |'hy-
persomnie idiopathique
afin que les jugements ne
solent pas trop hétifs.
Egalement et bien qu'elle
ne nous l'avouera qu'a
demi mots, son souhait
primaire serait que la
médecine puisse ENFIN
progresser, « pour les

aulres ».
DGRT
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Tout a commencé
le jour oul...

Pas de signes annoncia-
teurs durantl'enfance ou
I'adolescence. Cepen-
dant, un véritable par-
cours chaotique pour gé-
rer tant bien que mal et
socialement cette er-
rance médicale. C'est
alors que la jeune femme
était encore en mesure
d’exercer sa profession
qu'une attitude qui
puisse nous sembler
anodine déclencha le
processus suivant.
Infirmiére de profes-
sion, bien que de la coin-
cidence elle s’en amuse
aujourd’hui, la peine de
ne plus pouvoir exercer
sa vocation prend rapi-
dement le dessus, c’est

en sortie de bloc opéra-
toire, le temps d'une
pause a la machine a café
qu'une banale discus-
sion s’établit avec un mé-
decin.

« Puis, de fil en aiguille
un dialogue de confiance
s’établissant, lui ai-je
aussi évoqué mes di-
verses opérations a des
kystes ovariens et mes ar-
réts de travail & répéti-
tion. C'est lorsque je lui
parlai de mon anémie
chronique qu'il me
conseilla d'aller voire un
hématologue. La proba-
bilité d’'une maladie gé-
nétique (comme I'hyper-
somnie idiopathique)
n'était pas a exclure ».

DGRT

Une découverte essentielle

Des lors, rendez-vous fut
pris. Alors qu’lsabelle pa-
tientait sagement en salle
d‘attente, c'est en la voyant
exécuter un geste routinier
et commun soit-il que le «
pot aux roses » [ut décou-
vert,

« Lorsque l'on me de
manda pourquol ['étais en
train de barrer une liste de
taches a faire, J'al honteu-
sement répondu que cela
me permettait d’amoindrir
ma fatigue chronique et in-
tense, physique et céré-
brale. Sur cette liste, des
choses qui peuvent paraitre
simples et basiques pour
lout quidam mais pourtant
de veritables corvées pour
moi : prendre ma douche,
passer I'aspirateur, sortir
les poubelles (..). Pas de ré
pit tant que tout n'était pas
rayé!»

La jeune femme ingurgite
de nombreuses molécules
pelliculées depuis 2003.
Mais traitement ne signifie
pas guérison !

Bien que variable d'un
patient sur l'autre, Isabelle
nous rapporte que le plus
lourd a supporter de cette
maladie sont les effets se-
condaires qui en décou-
lent. Humeur fluctuante,
impulsivité, irritabilité et
apathie (incapacité d'étre
ému ou de réagir) en sont
autant qui peuvent créer de

Ne nous voilons pas la face,
la vie en couple n’est donc
pas une sinécure mais
quelque chose de remar-
quable chez I'étre humain

De son parcours de com-
battante qu’elle ne cessera
de mener s'en suit une
nouvelle coincidence. Du-
rant son cursus universi-
taire, I'hématologue en
question avait déja pu co-
toyer des personnes agir de
lasorte. Eny associant la fa-
tigue qu'elle lul avait dé-
crite, il ne pouvait s'agir
d'un syndrome d’épuise-
ment professionnel, mais
de troubles du sommeil.

Les examens médicaux se
succédérent. De la simple
analyse de sang il s’en suivit
une IRM, la tant redoutée
ponction lombaire puis
surtout le Test itératif de la-
tence d’endormissement
(TILE) effectué durant deux
jours au centre de Toulon).

« Méme si le diagnostic
[de cette hypersomnie idio-
pathique| me fut dur 4 en-

.

caisser, le résultat de cette
polysomnographie a étéun
soulagement. Meltre un
nom sur mes maux, la
perspective de solutions
plus adaptées, je n'étais
donc pas lainéante mais
hypersomniaque. »

Peu étudiée encore A ce
jour, I'hypersomnie est
idiopathique puisqu’on
n'en connail pas son ori-
gine. Diverses supputations
existent comme le fait que
la maladie serait a I'état la-
tent et un élément déclen-
cherait son apparition
(déséquilibre alimentaire,
changement de vie, déca-

lage de phase..).

En plus de ce probléme de
trop dormir, Isabelle nous
déerit ses nuits comme une
mise en veille prolongée,
comme si on avait appuyé
sur le bouton « fermé » au
point qu‘une tempéte ou
une bombe ne pourrait la
réveiller. Malheureuse-

ment, de ces phases de
sommell nocturnes aux-
quelles s"ajoutent la néces-
sité de siestes diurnes, du
révell au coucher la fatigue
(effort anormal) 1'handi-

cape.

Mais encore...

réels problémes relation-
nels avec autrui et dans son
couple. Migraines et dou-
leurs musculaires font
aussi parti de son quoti-
dien. Du jour pour le lende-
main, impossible pour elle
de pouvoir se projeter. Un
simple pique-nique, qui
somme toute pourrait nous
sembler agréable, peut lui
Gtre ressenti comme un ef-
fort a fournir, une
contrainte.

Une pathologie trés diffi-
cile a assimiler et o1 la sti-

mulation peut avoir une
grande importance. Qu'elle
soit thérapeutique ou psy-
chologique  (entourage
compréhensifl et/ou aide
d'un spécialiste), il faut
écouter la personne vic-
time d’hypersomnie idio-
pathique, essayer de com-
prendre ses besoins et ce
qui lui convient.

De sa maladie comme de
toutes ses douleurs invali-
dantes, Isabelle ne veut
toujours pas s’en plaindre.
Derriére cette force de ca-

En résumé

est sa faculté de communi-
cation. A la fois extréme-
ment évoluée et ayant aussi
de trés grande difficulté a
I'utiliser adroitement. De

cette maladie qu’est I'hy-
persomnie idiopathique,
on pense parfois en avoir
fait le tour mais c’est sou-
vent a tort.

ractére ou peut étre méme
cette carapace qu’elle s’est
forgée le temps passant. «
Accepter- s’adapter » avec
forcément I'espoir d'une
avancée scientifique.

« Si ce combat est avant
tout le tien Isabelle, telle
que tu es je t'ai acceptée...

Je U'Aime ! »
DGRT



