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Droits réservés

Le lupus érythémateux systémique est une maladie fort complexe. Il n'est donc

pas facile d'en donner une vision claire et générale a des enfants ou a des non-
spécialistes.

Cette brochure devrait aider les enfants, ados et adultes concernés par cette maladie
chronique auto-immune a mieux la comprendre et a mieux percevoir l'importance
« d'apprivoiser le lupus», pour pouvoir y faire face le mieux possible.

Nous remercions chaleureusement nos amis indonésiens qui nous ont autorisés a
adapter et diffuser leur livret “Luppy Sahabatku (yang) nakal”. C'est en collaborant
au-dela de nos frontiéres géographiques, culturelles ou raciales, qu'ensemble,
nous pourrons améliorer la qualité de vie des personnes vivant avec le lupus. Vous
pouvez soutenir leurs efforts en faisant un don au compte Syamsi Dhuha Yayasan
700 099 24 97 aupres de la Bank Syariah Mandiri - Hasanuddin - Jakarta, et
nous vous invitons a visiter leur site internet (en anglais) :
www.syamsidhuhafoundation.org

Lupus Europe fédeére les associations de personnes vivant avec un lupus en Europe.
En effet, dans presque chaque pays européen, une association nationale informe
le public, vient en aide aux patients atteints par cette maladie et travaille avec
les médecins a améliorer leur qualité de vie. Si vous désirez contacter votre
association nationale, nous vous invitons a visiter notre site web

www.lupus-europe.org ou vous trouverez ses coordonnées. Vous trouverez aussi

des renseignements concernant les associations belges et frangaises a la derniere
page de ce livret.
Bonne lecture !

Bernadette Van Leeuw Dian Syarief
Lupus Europe Syamsi Dhuha Foundation

bt .
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Aujourd'hui, Robin est tres impatient : il va
partir avec sa maman et son papa voir sa
sceur, Emma, qui est a I'hopital.

Elle ne se sentait pas bien depuis plusieurs semaines : elle
avait de la fievre, avait mal aux bras et aux jambes et elle
avait tout le temps envie de dormir. Elle est allée voir un
tas de docteurs, elle a passé plein d'examens médicaux et
finalement, ils ont trouvé ce qu'elle avait. Elle a alors été
hospitalisée pour passer d'autres examens et pour com-
mencer son traitement.

- Viens, Robin, on s'en va. On va rendre visite
a Emma.




- Maman, c'est quoi la maladie dEmma ? demande Robin
dans la voiture.

- Elle a une maladie rare, que peu de personnes
connaissent : un lupus.

- Un lupus, c'est quoi ? C'est en rapport avec un loup ?
Elle a été mordue par un loup-garou ?

- Mais non, Robin! Cette maladie s'appelle « lupus », mais cela n'a
rien a voir avec un loup-garou ! Mais tu sais, nous hon plus, nous ne
comprenons pas bien cette maladie : nous n'en avions jamais entendu
parler avant qu'Emma ne soit diagnostiquée. La seule chose que tu
dois retenir maintenant, c'est qu'on sait de quoi ta sceur est malade
et qu'on va pouvoir bien la soigner. Elle aura toujours son lupus, mais
elle vivra normalement, méme avec son lupus. Pour cela, il faut calmer
son systéme immunitaire qui ne fonctionne plus correctement.

Robin hoche la téte. Cette explication ne le satisfait pas
entierement. Comment calmer I'activité d'un systeme immunitaire?
En mangeant des légumes et des fruits ? Il espére quEmma et
son médecin pourront lui en dire davantage.




- Emma! crie Robin avec enthousiasme.

Emma sourit. Ouf, elle n'a pas I'air trop malade.
Elle lit une bande dessinée sur son lit. Elle a l'air
en forme, bien qu'elle soit couchée dans son lit.

Enfin, nous y voila. Emma est hospitalisée dans
une tres grande clinique, loin de la maison.
Maman a expliqué a Robin que le lupus doit &tre
soigné par des médecins qui connaissent tres
bien la maladie et qu'on en trouve seulement
dans les plus grands hopitaux.



Robin touche le front d'Emma, mais il n'est pas
chaud.

- Emma, tu as de la fievre ? De quoi es-tu malade ?
Pourquoi es-tu pdle ?

Emma rit. Elle est contente de retrouver son
frére.

- J'ai un lupus, Robin. Je n'ai pas toujours de la fievre, cela
dépend des jours. Et comme j'ai commencé mon traitement,
je me sens déja un peu mieux.

- Tu n'as pas l'air malade ! Tu es déja guérie ?

- Non, cela va prendre du temps, mais souvent les personnes
qui ont un lupus n'ont pas l'air malade. Elles ont des tas de
problémes, partout dans leur corps, mais a I'extérieur, cela
ne se voit pas toujours.
Robin hoche la téte.

e

- Tiens qu'est-ce que c'est ? demande-t-il.

Robin voit des marques rouges sur le visage et le cou
d'Emma. Ce sont des marques bizarres en forme d'ailes
de papillon. Est-ce qu'un papillon a mordu Emma et l'a
rendue malade ?



A ce moment, la porte de la chambre d'Emma s'ouvre.
C'est Papa avec un monsieur qui porte un tablier blanc
et un stéthoscope.

- Bonjour Emma, je vois que tu as de la visite | dit-il
avec un grand sourire.

- Bonjour Docteur Legrand, dit Maman.

- Ah, se dit Robin, tout excité, ce monsieur est le docteur
Legrand, qui soigne Emma. Bien, j'espére qu'il va m'expliquer
cette maladie du lupus et ces histoires d'armées et de systeme
immunitaire.

- Heureusement que vous étes la, Docteur. Robin a une foule
de questions, dit Maman au Docteur Legrand.

Gentiment, celui-ci prend son temps. Il veut bien répondre aux
questions de Robin.

- Est-ce quEmma a été mordue par un papillon ? demande
Robin.

Le Docteur Legrand secoue la té€te en souriant.

- Non, Robin, le lupus ne vient pas d'une morsure de papillon.




- Mais alors, pourquoi Emma a-t-elle des
marques rouges en forme de papillon ?
- Sa peau est toute rouge parce
qu'elle est attaquée par son systeme
immunitaire.

- C'est quoi le systéme immunitaire ?

- C'est ce qui, d'habitude, te permet de rester en bonne santé | Si tu as une
grippe par exemple, ton systéme immunitaire va s'attaquer au virus de la
grippe et finir par le détruire. C'est comme si tu avais en toi une armée qui est chargée de combattre
tous les envahisseurs : les bactéries, les virus, les microbes... Malheureusement, chez les personnes qui
ont un lupus, cette armée se trompe d'ennemi : elle ne s'attaque pas seulement aux microbes, mais aussi
aux propres organes de la personne. Chez Emma, son systéme immunitaire (c'est donc le nom scientifique
qu'on donne a l'armée chargée normalement de nous protéger) s'est un peu détraqué et s'attaque notam-
ment a sa peau, mais aussi a ses articulations et a d'autres parties de son corps. C'est pour cela qu'on dit
que le lupus est une maladie auto-immune. Son systéme immunitaire I'attaque elle-méme (“auto” veut dire
"elle-méme" en grec).

- Si je vais pres d'elle, est-ce que je vais aussi avoir un
lupus ?

- Non, certainement pas. Cette maladie n'est pas contagieuse,
cela veut dire que tu peux donc continuer a jouer avec
elle sans problémes.



- Mais alors, d'ol vient son lupus ?

- Méme les plus grands spécialistes ne savent pas exactement pourquoi
on développe cette maladie, mais ce qu'on sait, c'est que trois éléments
peuvent avoir une influence : premiérement, des éléments spécifiques
du systeme immunitaire. Pour reprendre I'image de l'armée, tout le
monde a en soi des « bons » soldats, mais les soldats « traitres » ne
sont pas présents chez tout le monde. Cela dépend de la maniére dont
on a été « programmé » a la naissance. Cependant, méme quand on a
des soldats traitres, ils sont souvent en nombre insuffisant pour faire
des dégadts. Il faut donc un deuxiéme élément, qui peut Etre un élément de I'environnement : le soleil, par
exemple, ou certains médicaments qui vont faire augmenter le nombre de soldats traitres, ou peut-étre
certains virus ... Enfin, un troisieme élément a une influence sur le déclenchement du lupus : on sait que les
femmes qui sont en dge d'avoir des enfants ont plus de risques de déclencher la maladie. Ily a donc sans
doute une influence des hormones qui permettent aux femmes d'avoir des enfants. Mais dans la plupart des
cas, on ne sait pas pourquoi, @ un moment, les « traitres » prennent le pouvoir et commencent a s'attaquer
a la personne. Par exemple, Emma a un systeme immunitaire un peu particulier, mais elle n'est pas allée
fréquemment au soleil et elle n'a pas encore I'dge d'avoir des enfants. Pourquoi donc a-t-elle développé sa
maladie ? Malheureusement, je ne sais pas. ‘




- C'est donc rare de développer un lupus a I'age d'Emma ?
- Oui, dans la plupart des cas, il se déclare chez des femmes jeunes, entre 15 et 40 ans. En Europe, on
estime que seul un enfant sur 200 000 est atteint de lupus. C'est donc tres rare.

- Ce n'est vraiment pas de chances quEmma soit tombée malade !

- Moi aussi, Robin, je trouve cela injuste, intervient Emma.
Heureusement, les médecins me disent que souvent, apres
une période difficile, on parvient a gérer la maladie. Et puis,
mon lupus n'est pas le plus sévere des lupus. Le médecin
me dit que dans deux, trois semaines, je pourrai retourner
a I'école. Le traitement qu'on m'a donné va « calmer » les
mauvais soldats. Je les aurai toujours en moi, mais ils ne
pourront plus me faire autant de mal.




Le docteur Legrand sourit. Il sait bien que Robin est encore
intrigué.

- Robin, si tu veux en savoir davantage, je vais apporter mon
ordinateur ici et te présenter Luppy : il m'aide a expliquer le lupus
aux enfants.

- Tu verras, dit Emma a Robin. Luppy m'a aidé a comprendre plein
de choses sur la maladie, par exemple qu'elle peut &tre comme un
monstre (c'est le cas si les mauvais soldats sont les plus forts), ou
bien totalement inoffensive (c'est ce qui arrive si les mauvais soldats
sont battus). Il faut que j'apprenne a apprivoiser la maladie pour ne
pas la laisser devenir un monstre et la rendre moins agressive.

- Hmm... c'est quoi, ce Luppy ? se demande
Robin. J'espére que je ne vais pas rencontrer
un monstre.




Peu de temps apres, le docteur Legrand revient
dans la chambre avec son ordinateur. Il l'allume et
soudain, quelque chose apparait sur I'écran. Cela
ressemble a un papillon qui s'étire, comme s'il venait
de se réveiller.

- Regarde, Robin, je te présente Luppy.

Cool, en souriant, le papillon secoue également
sa main comme s'il reconnaissait Emma.

- Lui, c'est Luppy, quand il est bien apprivoisé. Il
est peu agressif et se fait presque oublier.
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Robin I'observe soigneusement, mais soudain, Luppy se transforme en un monstre effrayant ! Puis il rit :
- N'aie pas peur, je ne suis pas un monstre | dit Luppy, en se retransformant en papillon.

- Qui es-tu ? demande Robin

- Je suis la maladie du lupus, répond Luppy.

- Luppy n'est pas un monstre, méme si parfois, il peut
etre trés méchant, dit le Docteur Legrand a Robin. Emma
t'a dit que, grdce au traitement, elle va aller mieux :
c'est comme si ses mauvais soldats allaient s'endormir.
Le lupus sera alors presque aussi inoffensif qu'un
gentil papillon. On espére que ses soldats vont rester
endormis trés longtemps | Mais s'ils se réveillent,
alors le lupus sera a nouveau comme un vilain monstre.
Luppy représente la maladie du lupus, qui peut &tre
parfois inoffensive, parfois trés ennuyeuse.




Robin regarde a nouveau Luppy. Tout a coup, oups,
Luppy s'envole et se pose sur une dame. Le visage
de la dame devient pdle et elle se met a frissonner
de fievre.

- Hé | Ou est Luppy? Se demande Robin.

Il entend Luppy dire :

- Ici. Je me suis posée sur cette dame. Quand j'atteins
quelqu'un, il peut avoir de la fievre, se sentir faible et
ses articulations peuvent lui faire mal.



- Luppy, tu n'es pas gentil, crie Robin avec colére. Qu'est-
ce que Luppy a fait a cette dame ? demande-t-il au Docteur
Legrand.

Le Docteur Legrand répond :

- Quand Luppy n'est pas gentil, il peut perturber toutes
sortes de parties du corps : la peau, les articulations, les
reins, le coeur, les vaisseaux sanguins, le systeme nerveux,
les poumons, le sang... Les personnes peuvent avoir mal a
la téte, avoir les genoux ou les mains gonflées, rouges et
douloureuses, avoir des difficultés a respirer, elles sont fatiguées dés qu'elles s'activent un peu. Mais la
plupart des personnes ont des problemes de peau ou ont mal aux articulations. C'est pourquoi on dit que
le lupus est une maladie articulaire ou rhumatismale : elle touche les articulations et les rends chaudes,
rouges et gonflées comme si elles brulaient de l'intérieur.

- Luppy est insupportable, dit Robin. C'est de sa faute si Emma est malade !




- Oui, Luppy peut €tre méchant, mais c'est a nous de
le contréler pour qu'il ne devienne pas insupportable.
Il faut tout faire pour I'apprivoiser.

Luppy sourit a Emma et Robin :

- Oui, je peux &tre apprivoisé. Mais si vous voulez
m'apprivoiser, vous devez apprendre a bien me
connditre pour savoir ce qui va me calmer et ce
qui va m'énerver davantage et me rendre encore
plus méchant.



- Comment faire pour empécher Luppy d'étre

méchant ?

Le docteur Legrand explique :

- D'abord, comme I'a dit Luppy, il faut que le médecin ait une tres
bonne connaissance de la maladie. Tout le monde ne peut pas
€tre « dompteur de lupus » | En effet, il peut se manifester de
maniére tres différente et il faut déterminer précisément quelle
sera la bonne stratégie pour maintenir le lupus sous contrdle. Il
faut donner suffisamment de médicaments pour que le systeme
immunitaire arréte d'attaquer la personne, mais il ne faut pas
donner trop de médicaments, sinon la personne risque d'étre
encore plus malade ! Il faut donc bien s'y connditre.

- C'est aussi pour cela que jai été hospitalisée, dit Emma. Je
dois faire des prises de sang et des examens pour déterminer
précisément ce qu'il faudra faire pour apprivoiser le lupus. Et
hier, le docteur a pris un minuscule morceau de mes reins, pour
voir si c'était bien ma maladie qui les attaquait.



>

- Pourquoi simplement « apprivoiser le lupus ». On ne peut pas carrément
I'éliminer ?

Le docteur Legrand clique de nouveau sur son écran. La photo de Luppy
est remplacée par des photos de médicaments.

- Non Robin. Jusqu'a présent, nous ne pouvons pas éliminer la maladie
et guérir une fois pour toutes les personnes, mais nous pouvons traiter
les symptomes. On doit connaitre quelle partie du corps est atteinte
par le lupus et si elle est fort atteinte ou non. Et alors, on peut traiter les symptomes.

- C'est indispensable ?
- Oui, autrement, si on ne donne pas le bon traitement, la maladie
peut empirer, répond le Docteur Legrand.

Robin reste pensif. Puis finalement, il dit tout bas :

- J'ai peur : est-ce quEmma risque de mourir ?

Le Docteur Legrand le regarde gentiment.

- Je suis content que tu aies osé poser cette question, Robin. Et
je te rassure tout de suite : non, Emma ne va pas mourir. Elle a
été bien prise en charge et elle va bien prendre ses médicaments,
donc, elle va apprivoiser son lupus.

-Mais cela veut quand méme dire qu'on peut mourir de cette maladie ?

- Il y a cent ans, quand quelqu'un avait un lupus sévere, qui s'attaquait aux reins
par exemple, on savait qu'il ne vivrait plus trés longtemps parce qu'il n'y avait aucun
médicament pour le soigher. Actuellement, méme les problemes aux reins se soignent
trés bien. Par contre, si quelqu'un a un lupus sévére, notamment aux reins et qu'il ne se
soigne pas, malheureusement, il met sa vie en danger. C'est pourquoi, il faut toujours
prendre les médicaments que le médecin prescrit.




Une jeune fille, qui semble plus dgée quEmma, apparait
sur I'écran de l'ordinateur. Son visage est tout rond
et joufflu.

Luppy apparait a ses cotés.

- Mais les médicaments peuvent avoir des effets
secondaires, dit-il.

- Tout a fait, les médicaments sont utiles, mais ils ont
fréquemment des effets secondaires. C'est pour cela qu'on
ne donne plus de doses élevées de cortisones. On peut le voir
surtout aprés un long moment de traitement, comme chez
cette jeune fille. Son visage est tout rond. En médecine, on
dit qu'elle a le visage "lunaire”, ce qui est un effet secondaire
de la cortisone, un médicament qu'on donne souvent en cas
de lupus. Ce médicament peut aussi provoquer une hausse de
poids, une pression artérielle élevée, des nausées, des briilures
d'estomac et une destruction trés progressive des os. On se
défend également moins bien contre les virus et les microbes. Il faut donc €tre vacciné, notamment contre
la grippe et le pneumocoque. Pour contrer la destruction des os, il faut aussi prendre régulierement des
suppléments de calcium et de vitamine D.




- C'est tellement dommage.

- Oui, c'est pourquoi une personne qui
est atteinte de lupus doit tre prudente
avec les médicaments qu'elle prend. Elle
doit dire au médecin tous les autres
médicaments qu'on lui a prescrits. Et
des que la maladie sera contrélée, le
médecin pourra diminuer les quantités
de médicaments. Le but de tous les
docteurs, c'est que la personne aille
le mieux possible, avec le moins de
médicaments possibles.




Symptomes
du lupus:

1A s

douleurs aux articulations, fievre (au-dela de 38 °),
gonflements des articulations, fatigue, éruptions
cutanées,

Chute de cheveux, problémes sanguins,
syndrome de Raynaud, aphtes,

anémie, problémes aux reins, pleurésie (douleur quand on
respire), hypersensibilité au soleil.
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Bon, maintenant, Robin connait mieux Luppy et
le lupus.
- Hé, regarde, Luppy vole encore. Ou va-t-il ?

Sur I'écran, Luppy vole a travers I'hgpital
et rentre dans un laboratoire. Que va-t-il y
faire ?




Il s'approche d'une dame qui porte un
tablier blanc et des lunettes. C'est le
docteur Léna.

- Salut, Luppy, qu'est-ce que tu fais
ici ?

- Je veux vous présenter mon nouvel
ami, Robin. Je souhaiterais que vous
lui expliquiez ce que vous faites.




- Robin, je parie que tu te demandes comment savoir si
quelqu'un est atteint de lupus.

C'est précisément ce que Robin voulait demander au doc-
teur Léna.

- Nous faisons des tests en laboratoire, pour déterminer si
un patient a le lupus. Nous testons toutes sortes de choses
dans son sang, nous calculons le nombre de globules rouges,
de globules blancs, nous cherchons les anticorps.

- Aie, qu'est-ce que cela veut dire ?

Le docteur Léna sourit :

- C'est un peu comme si tu cherchais d connditre I'armée qui t'attaque.
La plupart du temps, les anticorps sont comme de bons soldats, mais
parfois, certains sont des traitres. Il faut donc savoir combien ils
sont et quelles armes ils utilisent. C'est pourquoi les personnes qui
ont un lupus doivent réguliérement avoir des prises de sang. Cela aide
a déterminer la sévérité de la maladie et le traitement a prendre.
Méme quand une personne n'a aucun symptéme parce que son lupus est
tout a fait apprivoisé, la prise de sang est nécessaire, parce que s'il
commence a se réveiller, il vaut mieux qu'il se rendorme le plus vite
possible.

Maintenant Robin comprend un peu mieux.
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- A cause de quoi le lupus se réveille-t-il ? demande Robin.
- Parfois, c'est parce que les personnes oublient de prendre
les médicaments qui avaient apprivoisé le lupus. C'est parfois
aussi la lumiere du soleil.. Il peut également se réveiller
quand une femme est enceinte ou apres la naissance. Mais,
souvent, on ne sait pas pourquoi.

- Que faut-il faire alors ?
- Si quelqu'un est atteint de lupus, il doit
faire attention a ne pas s'exposer a la
lumiere directe du soleil....

- Pas de lumiére du soleil ? Comme les vampires ?
I'interrompt Robin !




- Et pourtant, je ne suis pas un vampire, ré-
torque Emma ! Et je peux aller dehors durant
la journée. Je mets simplement de la creme so-
laire, un chapeau ou je prends un parasol quand
je veux rester au soleil.

- Oui, ta sceur Emma et les autres personnes qui ont un
lupus peuvent vivre presque comme des personnes en bonne
santé. Elles doivent simplement €tre plus prudentes et

se protéger du soleil, méme si certaines finissent par se
rendre compte qu'elles peuvent aller raisonnablement au
soleil, sans que leur lupus se réveille. Outre la protection
contre le soleil, elles doivent prendre leurs médicaments
et éviter d'avoir la grippe ou une autre maladie. C'est
pourquoi il est important qu'elles soient correctement vaccinées. Si elles ne prennent pas de cortisone
(on en donne de moins en moins), elles ne doivent pas suivre de régime spécial.




Luppy volette dans I'écran :

- Tu veux connditre le secret pour diminuer
mes attaques ?

- Oh, oui | s'exclame Robin.

- Chut... Laréponse est ... un secret | et Luppy
s'en va en criant.

{




- Oh, c'est simple, dit le Docteur Legrand. Rester loin de la lumiere directe du soleil. Mettre de la creme
solaire ou un chapeau pour se protéger quand on sort. Et enfin, faire de I'exercice physique pour rester en
bonne santé. L'exercice physique est excellent contre la fatigue et méme les douleurs. Souvent, quand on
a un lupus, on pense qu'il faut se reposer.
Bien siir, quand on a de la fievre, il faut
se reposer. Mais ensuite, il faut vraiment
recommencer a faire du sport, bouger,
marcher, nager... faire ce qu'on aime,
mais surtout rester actif | Parfois, c'est
difficile, parce qu'on se sent fatigué et que
la cortisone a fait fondre les muscles. Il
faut alors s’y remettre progressivement,
avec l'aide d'un kinésithérapeute ou d'un
physiothérapeute. Mais il faut le faire si
on veut retrouver sa forme d'avant.




Toc, toc, toc. Quelqu'un frappe a la porte d'Emma.

- Entrez, dit Emma.

Une dame entre avec une infirmiere. La dame porte un
magazine.

- Tante Céline | s'exclame Emma !
- Je t'ai apporté un magazine, dit tante Céline.

Elle est enceinte et son ventre est devenu tout
rond.




- Est-ce que tu savais que j'avais aussi un lupus ? de-
mande Tante Céline.

- Vraiment ? Mais les lupus peuvent toucher
les femmes enceintes, tu n'as pas peur ?
demande Robin.

- Oui, etre enceinte quand on a un lupus
augmente les risques, mais ma grossesse
est trés bien suivie et ma maladie est tres
bien contrdlée aussi. Le médecin me dit que
des lors, les risques sont restreints.



- Effectivement, poursuit le Docteur Legrand. Tant que le
lupus est actif, il faut éviter d'étre enceinte. Et donc, si elle
veut etre enceinte, la maman doit demander au docteur si la
maladie est bien sous contréle et si les médicaments qu'elle
prend sont sans dangers pour le bébé. Si ces deux conditions
sont réunies, la maman peut étre enceinte. Il faudra alors
absolument qu'elle continue a prendre quelques médicaments
contre le lupus (le Plaguenil notamment), parce que, s'il se
réveille pendant la grossesse, cela peut étre dangereux pour
elle et pour le bébé.

C'est pourquoi une femme qui a eu un lupus et qui est
enceinte doit tre suivie de prés par un médecin qui connaft
bien les problémes que le lupus peut engendrer chez les
futures mamans. Cela contribuera a lui permettre de
vivre une belle grossesse sans risques. Et elle pourra se
comporter comme toutes les autres futures mamans.




Apres un moment, Tante Céline s'en va.

Le Docteur Legrand s'en va aussi pour soigner
d'autres patients :

- Si vous voulez apprendre davantage sur le
lupus, je peux vous laisser mon ordinateur.
Mais attention, il ne sert a rien d'aller sur
n'importe quel site qui va vous donner une
vision fausse de la maladie. Allez plutdt sur
des sites officiels'.

1 . N Iy
Vous en trouverez une liste a la derniere
page de cette brochure.



Robin est toujours en colére contre Luppy.

- Comment peut-on apprivoiser un lupus ? Tu
fais mal aux gens !

- Oui, mais je ne suis pas toujours insupportable.
Et si les gens qui ont le lupus gardent un style
de vie sain et prennent bien soin d'eux, je vais
moins les ennuyer. Mais c'est vrai que quand je
suis en colere et qu'on n'arrive pas a me dompter,
je peux faire trés mal et étre tres fatigant,
et que cela peut prendre du femps avant de me
calmer a nouveau.




Sur I'écran, un docteur et une infirmiére soi-
ghent un patient.

- Le lupus n'est plus aussi terrible qu'il I'¢tait
auparavant. Maintenant, les docteurs savent
mieux comment le soigner. Depuis 1995, les
traitements ont fait des progres de géant.
Mais on doit traiter la maladie. Un lupus sévére
peut mettre en danger la vie des personnes
atteintes.



Voici quelques conseils : méme si vous he vous sentez plus
malade, vous devez consulter régulierement votre médecin
et prendre les médicaments qu'il prescrit.

Si vos symptomes ne sont pas séveres, vous pouvez
avoir un rythme de vie tout a fait normal. Mais si
votre lupus est actif et sévére, vous devez lever le
pied et réduire vos activités quotidiennes pour ne
pas étre trop fatigués.



- Mais ce n'est pas juste d'étre malade !

- Oui, Robin, tu as raison, dit Emma. Mais j'ai compris qu'il fallait
que j'arréte de me poser trente-six questions. Au début, je me
révoltais : pourquoi moi ? Qu'est-ce que j'ai fait de travers ?
Maintenant, je me dis que méme si la vie est injuste, c'est comme
cela: j'ai un lupus, je dois I'accepter et consacrer mon énergie, non
pas a ruminer et a me plaindre, mais a gérer ma maladie et vivre le
mieux possible. C'est difficile parce que je suis trés fatiguée et que
Jje ne peux pas jouer autant que je veux avec mes amis, que j'ai mal
partout, et cela me rend friste, mais je sais que si je ne parviens
pas a m'en sortir, le Docteur Legrand peut me conseiller un psy qui
pourra m'aider a ne plus me sentir déprimée et angoissée.



- Et méme si on n'est pas malade, il faut voir le médecin régulierement ?

- Oui, en quittant le médecin, il faut déja prendre
le rendez-vous prochain, au plus tard six mois
apres. Et si on a une fievre élevée, une éruption
sur le visage, qu'on est essoufflé, qu'on a des maux
de téte, du sang dans les urines, que les mains,
les pieds ou les jambes sont gonflés ou qu'on a des
douleurs aux articulations, méfiance, le lupus est
peut-€tre en train de se réveiller. Il faut alors
retourner chez le médecin.
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- Comment peut-on vivre bien avec un lupus, alors
qu'il nous ennuie sans arrét ?

- Il faut apprendre a connditre le lupus et garder
son corps et son esprit en bonne forme.

Dans la mesure du possible, continuer a voir ses amis,
a faire les activités qu'on faisait d'habitude, a faire
la féte de temps en temps. Pour avoir un mental
d'acier, il faut aussi apprendre a &tre patient dans
la lutte contre la maladie. En étant serein, le corps
va mieux également.




- Comment €tre patient et serein, Docteur ? Etre malade,
ce n'est vraiment pas marrant.

- Et moi, demande Robin. Qu'est-ce que je peux
faire pour Emma ?

- Tu peux jouer avec elle et lui raconter des
histoires dréles, comme tu le fais toujours.
Fais seulement attention a la laisser se reposer
si elle se sent trés fatiguée.

- Emma, ce qui est important, c'est de pouvoir parler de ce
qui ne va pas avec quelqu'un de confiance et de s'efforcer
de ne pas penser qu'au lupus. Tu peux demander a tes
parents de voir un psychologue. Tu peux aussi faire de
la relaxation ou de la sophrologie eft, si tu es croyante,
prier ou méditer. Mais surtout, c'est tres important de
continuer a jouer, a plaisanter et a prendre du bon temps
avec tes amis.




- Oui, bien siir, je peux faire cela, répond Robin. Et pourtant,
parfois, cela m'ennuie vraiment qu'Emma soit malade. Avant,
elle jouait avec moi sans problémes et on s'‘amusait bien tous
les deux. Depuis qu'elle est malade, parfois elle dit qu'elle est
fatiguée. Et puis, on ne partira pas en vacances parce que Papa
et Maman ont pris plein de jours de congé pour pouvoir aller
avec elle chez le médecin ou la soigner quand elle n‘allait pas
bien et qu'elle n'allait pas a I'école. Sans compter que c'est
toujours elle qui regoit des cadeaux ou des jeux parce qu'elle
est malade et qu'il faut qu'elle puisse s'occuper. Ily a des jours
ol je me dis que j'aimerais bien &tre malade moi aussi et qu'on
s'occupe un peu plus de moi.

- Ne t'en fais pas, Robin. Tous les enfants qui ont une sceur ou un parent atteint de lupus pensent parfois
comme toi. Ce n'est pas toujours facile de vivre avec quelqu'un qui a cette maladie mais quand cela t'arrive,
essaye de te rappeler tous les bons moments que tu vis avec Emma et surtout, n'hésite pas a te confier a

une personne en qui tu as confiance.
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Luppy apparait de nouveau sur I'écran. Le mot « secret »
clignote derriere lui.

- Si tu veux €tre mon ami, je vais te dire un secret..
Chut...

Il regarde a gauche, a droite : C'est mon secret,
tu sauras comment me rendre gentil.

Le mot secret disparait de I'écran et maintenant les
lettres « TCJ, EFPS » clignotent. Qu'est-ce que cela
signifie ?




Luppy apparait : TCJ, EFPS signifie « Traitement
Chaque Jour, En Forme Plus souvent », explique-t-il.

- Est-ce que c'est vrai ?

- Oui, c'est trés important de continuer a prendre
régulierement tous ses médicaments, méme s'il y en
a beaucoup et qu'on n'a plus aucun symptome. C'est
cela qui va empécher le lupus d'étre de nouveau

ennuyeux.




- Une autre chose importante, c'est de ne pas
t'angoisser sans arrét. Tu peux parfois avoir
mal a la té€te, mal au ventre, étre fatigué, ou
avoir une éruption cutanée et pourtant ce
n'est peut-étre pas le lupus. C'est important
de croire le médecin s'il te dit que ta maladie
est inactive et de chercher ailleurs la cause de
ce qui t'arrive. Il faut continuer a vivre comme
avant, autant que possible et ne pas laisser le
lupus prendre toute la place dans ta vie.




- Tu peux te renseigner sur ta maladie de bien
des manieres : aller sur des sites reconnus,
lire les magazines des associations, et bien sir
demander a ton docteur. Si tu connais bien le
lupus, Tu sauras comment I'apprivoiser, explique
le docteur Legrand.
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- Il faut également trouver le bon docteur. Comme les symptomes
sont tres variés, certains patients courent parfois d'un docteur
d l'autre en fonction des symptomes. Ce n'est pas idéal et il vaut
mieux avoir un médecin qui connait bien la maladie, qui la traitera
efficacement et tous les symptomes disparaitront alors. Bien sir, il
faut parfois consulter d'autres spécialistes, mais le plus important
est d'avoir un seul médecin spécialiste du lupus qui décide du
traitement.

- Comment choisir un bon docteur ?

- Le docteur doit pouvoir expliquer la maladie de maniére
claire et compléte, mais il faut aussi l'aider : ne pas hésiter
d poser des questions, a lui parler de tes symptomes. S'il
n'a pas beaucoup de temps, tu peux demander a parler avec
I'infirmiere du service ou avec un assistant.

Evite de poser des questions sur les forums Internet
ou les groupes Facebook, parce que parfois, tu recevras
des réponses qui vont inutilement t'inquiéter ou méme
des réponses tout a fait fausses ! Consulte uniquement
les sites officiels des associations de patients ou des
hopitaux.
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- Il est aussi possible que tu rencontres des personnes
qui te proposeront des traitements alternatifs ou
paralleles : homéopathie, acupuncture, ostéopathie...
Certains peuvent contribuer a soulager les douleurs
ou la fatigue, mais malheureusement, ces traitements
ne peuvent pas remplacer les médicaments prescrits
par le spécialiste du lupus. Il est donc primordial de ne
jamais arréter ton traitement sans en avoir d'abord
parlé avec le médecin qui te suit.

Rappelle-toi aussi que parfois, ces traitements alternatifs
sont trés coliteux et qu'ils n'ont pas toujours fait la
preuve de leur efficacité.




- Tu sais, Emma, beaucoup d'autres personnes ont la
méme maladie que toi.

- Je sais, Maman m'a parlé un jour d'un groupe
d'entraide pour les personnes qui ont un lupus.

- Oui, n'hésite pas a te joindre a ce groupe, Emma.
Grdce d eux, tu ne te sentiras plus triste et seule. Tu
pourras partager ton expérience de la maladie’.

2 A e
Pour connditre les coordonnées des groupes en Europe,
écrivez a info@lupus-europe.org



- Franchement, parfois j'en ai marre de devoir
aller tout le temps a I'hdpital et de prendre des
médicaments.

- Bien sir, c'est compréhensible, dit le Docteur Legrand. Personne n'aime €tre malade et personne n'a en-
vie de se couvrir de la téte aux pieds quand il fait beau. Mais rappelle-toi que si tu prends correctement
tes médicaments et que tu mets de I'écran total quand tu vas dehors, il y a beaucoup de chances que tu
puisses vivre presque normalement, et tu devras moins souvent aller a I'h6pital.



Maman et Papa rentrent dans la chambre.

Le soutien de sa famille, cela vaut dire non seulement
réconforter, Etre présent, écouter, distraire,
mais aussi encourager a reprendre les activités,
a bouger, a faire de I'exercice, a voir des amis,
quand la maladie est sous contréle. D'ailleurs, en
parlant d'amis, devine qui vient ?

- Tes parents arrivent juste a temps, dit le
docteur Legrand. J'allais justement dire que c'est
important pour une personne qui a le lupus d'avoir
le soutien de sa famille.
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La porte s'ouvre... Surprise, ce sont les amis d'Emmal
Ils apportent des fruits et des biscuits pour Emma.

Tiens, Luppy a disparu de I'écran. Puis, il apparait de nouveau
brievement et disparait de nouveau. Bon, se dit Robin, c'est sir
que ce Luppy peut &tre trés énervant, mais je sais au moins que
faire pour l'apprivoiser et qu'il n'embéte plus trop Emma. Et plus
tard, je serai médecin pour trouver des nouvelles fagons de
guérir Emma.

an




Nous espérons que vous avez aimé cette brochure. Peut-€tre - EUROPE www.lupus-europe.org

a-t-elle éveillé votre envie d'en savoir plus, ou de soutenir les Belgium www.lupus-belgium.org
L , _ , Belgium www.cibliga.be
associations de patients atteints d'un lupus. Dans ce cas, nous Cyprus www.rheumatism.org.cy
vous invitons d contacter votre association nationale, membre - Denmark www.sle.dk
de LUPUS EUROPE: * Finland www sle-yhdistys.fi
i +  France www.lupusplus.com
En Belgique : - France www.lupusfrance.com
- Communauté Wallonie-Bruxelles : *  Germany www.lupus.rheumanet.org
Association lupus érythémateux, ASBL © s www.arthritis.org.gr
Hungary www.lupusz.hu
avenue des Glycines, 9 ; B-1030 Bruxelles. «  Tceland www.gigt.is
+32 (0)487.266.664 . %relland www.:upus.ie l
_ « Italy www.lupus-italy.org
contact@lupus.be ; www.lupus.be . Netherlands www.nvle.org
+ Communauté flamande : - Norway www.sle.no
CIB-Liga VZW . Por"rugql www.lupus.pf o
i ) +  Slovenia www.revmatiki.si
lindenlaan, 15 ; B-3680 Maaseik - Spain www.felupus.org/
+32 (0)89 503 108 - Sweden www.reumatikerforbundet.org
+  Switzerland www.slev.ch

i ibliga.be ; .cib-liga.b . :
info@cibliga.be ; www.cib-liga be United Kingdom www.lupusuk.org.uk

En France :

+  Association frangaise du lupus, AFL +
2 rue Fonds de Greve ; F-57420 CUVRY
03 87 64 3187
lupusplus@gmail.com
www.lupusplus.com/cgi-bin/

Vous trouverez aussi des renseignements de qualité sur
le lupus aux adresses suivantes :

+ www.lupus-reference.info/ (en frangais)

* www.lupus-europe.org (en anglais)

* www.lupus.org (en anglais)

+ www.printo.it/pediatric-rheumatology/ (multilingue)

LUPUS France

7 rue de Rocroy ; F-75010 Paris

01 45 26 33 27 - 02 30 83 70 07 et 06 07 35 48 69
Lupus74@orange.fr

www.lupusfrance.com/site/fr/
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inspiring walls

Nous contacter:
Syamsi Dhu
JI. Ir. H. Juar

La Fondation Syamsi Dhuha (Lumiére du Matin) (SDF) a été créée initialement fin
2003 comme un groupe de support aux personnes souffrant d'un lupus et de troubles
de la vision en Indonésie afin d'améliorer leur qualité de vie. Les activités de la
fondation comprennent I'éducation et la formation, le support mental et spirituel,
I'assistance financiere et la promotion de la recherche.

L'Indonésie est un archipel qui s'étend sur 5.120 kilometres d'Est en Ouest, et 1.760
kilometres du Nord au Sud. Sur une population totale de 240 millions d'habitants
environ, le nombre de personnes atteintes d'un lupus est estimé a 400.000. Dans
un pays aussi grand et peuplé, aider les personnes affectées par le lupus est un
challenge réel. Cependant, des groupes de soutien tels que SDF ont déja été établis
dans les grandes villes et provinces.

L'importance du défi a poussé les volontaires de SDF a faire les choses autrement
et a créer des approches innovantes dans leurs activités. Une de ces innovations est
ce livre «Luppy Sahabatku (yang) nakal ». D'autres initiatives actuellement mises
en ceuvre par SDF sont une recherche sur les suppléments alimentaires naturels
en complément du traitement du lupus, ainsi qu'un projet pilote sur I'établissement
d'un registre/base de données pour les patients atteints d'un lupus.

SDF a regu de multiples récompenses et prix pour ces activités, dont le "Sasakawa
Health Prize 2012" de I'Organisation mondiale de la santé a Geneve (Suisse).

C'est un honneur pour SDF que ce livre soit adapté par LUPUS EUROPE pour étre
distribué dans les pays affiliés. Nous espérons qu'il pourra aider de nombreuses
personnes a comprendre le lupus, et de nombreux patients a mieux apprivoiser leur
lupus pour améliorer leur qualité de vie. SDF espere que cette collaboration avec
LUPUS EUROPE pourra s'étendre a d'autres formes d'activités.

De Bandung.
Care for Lupus, your caring saves lives




