CHAPITRE 1

Je suis une mouette.

Ceci est une traversée, une traversée sans escales, une traversée de 48 semaines avec des bonus et des malus.
Il n’y aura peut-être pas de chapitres car le journal de bord est introuvable la plupart du temps. Ce ne sont que des post-its déposés au gré du vent, des petits fanions de toutes les couleurs qui essaient de se donner la main pour raconter le voyage.
Lorsque début janvier 2003 je suis arrivée au service des urgences de l’hôpital de La Campagne, même si je souffrais, j’étais soulagée.
Ouf, c’était enfin fini !
En 1993, un grand ponte de gastro-entérologie me parlait de la non-A, non-B, je croyais que nous jouions à Ni Oui, Ni Non. 

Il a du croire que je ne l’écoutais pas, en fait je ne pensais pas qu’il s’adressait à moi. Je n’étais pas malade, il m’informait d’une pathologie d’un patient sans doute ?

-« Vous avez des enfants ? »

-« Oui, 5 »

-« Et bien pensez à leur avenir, car le votre est derrière vous ! »

Le poids des mots, le choc du cono !!!
Mon dernier petit avait 2 ans…
Je suis partie.

La récupération du KO fut longue puis remplacée par la colère.

Comment pouvait-on expliquer la réalité dans des termes pareils ? Je continuais mon rôle de soignante.
Ma Doc Généraliste avait découvert dans les bilans sanguins que j’avais une hépatite. Elle m’envoie chez un spécialiste pour mieux appréhender la "chose" et celui-ci me transforme en statue.
Devant mon emportement, elle me conseilla un autre savant.

Ce dernier pris le temps de trois consultations afin que j’intègre "la chose" et la suite…
Non, ce n’était pas une maladie mortelle à court terme, elle évoluait lentement.

Oui, il fallait faire une PBH (ponction biopsie hépatique).

Oui, il fallait faire un traitement selon le résultat de celle-ci.

Je n’étais plus en état de furie, j’étais terrorisée.

Je n’avais jamais été malade de ma vie.
Pas une seule maladie infantile, même lorsque mes enfants préféraient s’unir face à la varicelle ou d’autres pathologies de la petite enfance, pas plus quand je visitais les patients à domicile depuis 1978.
Alors ?  "La chose", elle vient d’où ?

-Avez-vous été transfusée ?

-Oui.

-Quelle année ?

-1978, 1982, 1986 : placenta accreta lors de mes accouchements.

-En effet ! Ne cherchez pas plus loin.

Merci Monsieur.

La PBH fut faite.

Quelques semaines plus tard le résultat :

score de Knodel de zéro, youpi !

Il a tout de même fallu que je bataille avec l’hôpital qui avait déjà programmé l’hospitalisation pour la première injection…

Zéro, c’est zéro, le foie n’est pas atteint donc pas de traitement.

J’étais soulagée. 

J’avais deux patientes qui "bénéficiaient" de ce traitement trois fois par semaine. Je voyais dans quel état elles étaient et je pensais bien que je ne pourrais vraiment pas travailler avec une telle médication.

L’annonce de l’hépatite C éclaira différemment ma vie privée.

La séparation était inéluctable. Je n’avais qu’une priorité et une seule, élever mes cinq enfants jusqu’à ce que le dernier ait dix-huit ans : il en avait trois.
Leur père se laissant tristement glisser vers la misère alcoolique, c’est sans pensions alimentaires que j’aie dû affronter cette nouvelle page de ma vie.

J’installai donc un périmètre de sécurité autour de moi : 

à l’intérieur mes enfants et mes patients.

J’étais fatiguée bien sur, je pensais que c’était le surcroît de travail, mais il le fallait. J’en ai pleuré des matins à cinq heures entre le moment du réveil et le moment du départ…
Mais que de récompenses !

Que de joies et de peines partagées avec mes malades, que de tendresse tissée au fil du temps qui ont fait qu’ils étaient vraiment ma seconde famille.

Je reconnais que durant mes dernières années d’exercice, je n’ai plus du tout été la même avec eux tant je n’en pouvais plus. Je le regrette sincèrement et je leurs demande pardon ici.

Quelques uns savaient, les autres n’ont pas du comprendre.

Je respirais la santé…seul l’amaigrissement de plus en plus perceptible leurs faisait poser délicatement des questions.

Mais 150 Kms par jour, 7/7 jours pendant des années, çà userait même les biens portants !

CHAPITRE 2

Et l’hépatite C, me direz-vous ?
Rien, inconsciemment, je faisais l’autruche.

Peu ou pas de consultations médicales jusqu’en l’an 2000.

Pourquoi faire, puisque je devais continuer à travailler jusqu’en 2009, les dix-huit ans du petit, c’était mon obsession.
Mon nouveau Doc généraliste insistait de plus en plus lourdement pour que j’aille consulter un parrain du foie.

Pour un bilan disait-il…depuis le temps…hum.

J’avais peur.

J’avais peur, car je savais qu’il allait certainement refaire une PBH et vu comment c’était passé la première ! Pour beaucoup une PBH se passe bien, moi j’ai eu mal et j’ai fait un malaise vagal ensuite.

Nous sommes tous différents face à la souffrance, mais toute souffrance est respectable. Mon histoire personnelle fait que ma tolérance à la douleur est très basse.
Finalement ce fut Elle pour la savante du foie. Oui, j’avais décidé de changer de ville, la précédente m’ayant complètement traumatisée. 

Elle était sympa, nous avons beaucoup parlé.
Oui, elle pouvait faire la PBH sous une anesthésie générale légère, elle en faisait quelques unes par an. Quelle bonne nouvelle !

Plus tard, d’autres hépato-gastroentérologues me diront que ce n’est pas très bien.

N’empêche, ce fut vraiment bien pour moi à l’époque. Mon nouveau compagnon IDC (Intermittent Du Couple) était avec moi, j’étais heureuse même si je me trouvais dans un état de nerfs incroyable et complètement éreintée et ce depuis de nombreux mois.

Quelques semaines plus tard, retour chez la Dame qui ne me faisait pas peur, pour connaître les résultats.

J’étais toute seule.

-"J’ai une bonne et une mauvaise nouvelle" 

-" . "
-" La bonne est que vous avez une petite charge virale, que vous n’êtes que F1 A0 donc le traitement aura le plus de chance de réussir."
-" . "
-" La mauvaise est que vous êtes génotype 1b, le plus difficile à guérir "
-" F1 ? La chose a progressé "
(La lettre A indique l’Activité de l’hépatite.
La lettre F indique le degré de Fibrose.

Cette graduation va de F1 à F4.

F4, c’est la cirrhose hépatique, voir plus si affinités.)
-" Donc, il va falloir traiter "
-"Ah mais ce n’est pas possible, mon fils n’a que 9 ans ! Je ferais le traitement quand il en aura 18, je ne peux pas m’arrêter de travailler maintenant."
- "Comme vous êtes actuellement, vous ne tiendrez pas longtemps de toutes façons."
-" . "
-" Bien, réfléchissez calmement et on en reparle plus tard."
-" Voui ".

C’est en larmes et en colère que j’ai repris la route.

Oh, pas après la toubib, elle avait toute ma confiance !

En larmes à cause de la peur.

En colère après moi, pour la première fois je me trouvais face à quelque chose  que je ne pouvais pas gérer.
CHAPITRE 3

2009, ce serait 2009.

Tous les soirs, je pensais :

« Encore un jour de gagné» !

A 5h, lorsque ce fichu réveil sonnait, c’était l’horreur, comme si une chape de plomb me plaquait contre le matelas. J’avais beau faire la gymnastique des paupières, je n’arrivais pas à les maintenir ouvertes.

C’était une lutte quotidienne contre la fatigue.
Et puis IDC me tançait :

« Toujours plus loin, toujours plus fort, encore et encore, il faut tenir ». Il fallait marcher, il fallut apprendre à faire du ski de fond etc… J’ai fait du ski de fond entre les 2 tournées de soins le dimanche, j’étais exsangue le soir…

Il est devenu hurleur avec le temps à propos de tout et de n’importe quoi.

Mais, 2009, 2009.

Quelques années auparavant, j’avais acheté une ruine à La Mer. Je ne voulais pas passer ma retraite à La Campagne.

Je rêvais de bateaux. Enfant, j’en avais vu passer tellement sous le Pont Masaryk du haut du Quai Jaÿr et j’avais toujours pensé, "quand je sera grande, j'irais sur des bateaux ".
Chaque fois où avec un peu de chance, je trouvais une remplaçante, allez hop, direction La Mer durant les vacances scolaires.

Les travaux avançaient un peu plus à chaque fois.

J’étais en paix, je pouvais dormir.

J’avais enfin trouvé l’endroit où je devais être.

Sans le savoir, je l’avais cherché toute ma vie.

Chaque retour était de plus en plus douloureux, comme si on m’arrachait un membre. Je ne faisais pas de bateau, mais La Mer était dans mon dos, tout près.

Mais, 2009, 2009, il fallait rentrer.

Quelques années auparavant, il y avait des journées "On" et des journées "Off". C’est durant une de ces dernières que je n’ai pas pu, pas su gérer une crise avec ma fille aînée, résultat, je ne l’a reverrais plus jamais.

Ces jours là, il faut puiser au fond de soi-même pour faire ressortir un brin d’énergie. Il y a du stress, de l’impuissance, des cris, de la rage au grand désarroi de mes enfants je pense, mais jamais une plainte les pauvres.

A partir de 2000, il n’y eut que des journées "Off".
Il n’y a rien de pire que d’aller travailler en reculant, surtout quand on aime son métier.

Quand on veut, on peut comme me disait IDC, la méthode Coué, hum…

Des douleurs articulaires et musculaires me broyaient littéralement, monter et descendre de la voiture était un véritable calvaire. Si par malheur, dans ma tournée, j’avais seulement un patient à remonter dans son lit, j’étais cassée.

Des gestes simples pourtant que j’avais fait avec tellement de facilité durant des années, même enceinte, me demandaient une énergie que je n’avais plus et me laissaient éreintée.

Les vacances scolaires au bord de la mer ne suffisaient plus pour récupérer un peu d’énergie afin de repartir.

Il fallait déjà parcourir près de 800 Kms pour y arriver, avec 5 enfants à surveiller, même s’ils se montraient particulièrement sages, pas facile.

J’étais comme un robot, sorte de pilote automatique lorsque nous partions. Je ne pensais qu’à une chose, descendre les valises, faire les lits, aller à la plage et DORMIR.
Plus de réveil à 5 h du matin, plus de répondeur, plus d’horaire à respecter : la liberté. Le bonheur de voir les enfants heureux au gîte (au début, à la maison ensuite), à la plage, en balade. Le bonheur d’être totalement avec eux.
Enfin, çà c’était les premières années avant l’arrivée dans ma vie, dans notre vie d’IDC.

Ensuite, ce fut gros travaux pour les enfants et lui.

Moi, j’étais en lévitation, sorte de sidération face à tout ce chantier. IDC est apparu moralisateur (il fallait que je donne l’exemple du travail aux enfants, donc je me suis efforcée de faire des joints en béton) et hurleur auprès de mes enfants et de moi-même. On ne savait jamais quand çà allait survenir.
Moi qui d’ordinaire ai un tempérament bien trempé et la réplique rapide, j’étais muette, scotchée de fatigue physique et mentale.

J’avais acheté, soit disant la maison la plus pourrie dans le coin de Bretagne le plus pourri………bref je n’étais qu’une conne. Et puis mes enfants…………..blablabla.
Et bien non, si cette maison s’est trouvée sur mon chemin, c’est que c’est là que je devais être. Et puis mes mômes sont ce qu’ils sont mais on n’y touche pas.

Oh, je ne disais pas tout çà, je ne disais rien d’ailleurs, je pleurais parfois. Quand il voyait qu’il avait certainement dépassé les bornes des limites, il achetait des trucs pour se faire pardonner sans doute et sans oublier de dire qu’il avait raclé les fonds de tiroirs…

Les vacances n’étaient plus du tout réparatrices, pire j’étais mieux avec mes malades même si çà devenait de plus en plus difficile.

Alors je regardais les bateaux, je suçais les glaces à l’eau….et je savais qu’un jour "quand je sera grande, je partirai sur un bateau".

CHAPITRE 4

En 1993, j’appris également qu’il se pourrait que mes enfants soient contaminés lors de l’accouchement ou de l’allaitement ?
Le lendemain, dès potron-minet (ce fut plutôt poltron-minette) je déboulais dans les 5 chambres, seringues, tubes et garrot à la main.

Il me fallait savoir.

Il a fallu attendre.

Résultats négatifs pour les cinq, ouf, ouf, ouf, ouf, ouf.

Je suis déjà devenue maboule d’avoir été contaminée par " la chose", je ne sais comment j’aurais réagi si j’avais contaminé un seul de mes enfants.

Depuis quelques années, les données se sont affinées.

La transmission du virus de l'hépatite C de la mère à l’enfant représente un risque de 5% et a lieu probablement au moment de l'accouchement. En revanche, l'allaitement n'est pas contre-indiqué chez une mère porteuse du VHC car la transmission n'est pas démontrée dans ce cas.  
C’est rare, mais il faut savoir que çà existe tout de même.

Il faudrait également que le public soit informé qu’il y a eu près de 600 000 personnes contaminées VHC par transfusion avant 1992 dont près de la moitié ne savent pas qu’ils le sont…
Il serait souhaitable également que la pub d’un jour pour le dépistage du VHC ne passe pas comme çà en vitesse entre la poire et le fromage.

Les jours où je ne suis pas au fond du gouffre, je me dis que finalement j'ai eu beaucoup de chance. J'aurais pu contaminer mes enfants, j'aurais pu être également porteuse du VIH, mes enfants auraient été à la DDASS et je ne serais peut-être plus de ce monde.
Malgré toute ma ténacité, j'ai eu des doutes quand à la capacité d'arriver au bout. Et si physiquement tu ne tiens pas ? Et si….

J'ai commencé à me plonger dans les détails des assurances. Comme je n'avais jamais été malade, à part une complémentaire et celle des infirmières libérales, je n'avais rien prévu d'autre.

Pour cette dernière, j'appris que j'avais droit à des indemnités journalières qu'à partir du 91°jour d'arrêt maladie…
Ah bon, et entre rien ? Non.

Il allait falloir trouver une assurance qui couvre ces 3 mois sans rien au cas où…

Que nenni, au vu du questionnaire médical et résultats médicaux, oui nous vous acceptons "excepté tout ce qui concerne la pathologie hépatique". Bien… j'ai commencé à me sentir comme une paria tout à coup.

J'ai adhéré à une tout de même si par hasard je me cassais une jambe, je me sentais vulnérable pour la première fois de ma vie.

La Sécurité Sociale, ah La Sécurité Sociale…

En 1998, refus de la prise en charge en ALD.

Motif : "Avis défavorable d'ordre médical" ??????
Je pouvais contester la décision en utilisant les voies de recours N°2…j'ai laissé tomber, les bras m'en sont tombés aussi, plusieurs fois d'ailleurs durant toutes ces années.

Ils avaient tout, les prélèvements sanguins, l'hospitalisation pour la PBH, ben non.

En 2000 ma savante du foie s'étonna de l'affaire. Elle fit donc un nouveau dossier de demande qui fut accepté en 2001.

C'était étrange, j'étais à la fois malade (ALD) et non malade puisque je travaillais toujours.

Je me suis mise à haïr le sang, enfin pas celui de mes patients, mais le mien. Le moindre moustique qui me piquait et j'avais envie de vomir à la vue de la goutte qui perlait. Mes règles se sont arrêtées rapidement, je pensais à une ménopause précoce mais suite à des examens il s'avéra que non.

Le dégoût de mon sang, même aujourd'hui,  ne m'a jamais quitté.

CHAPITRE 5
Janvier 2003, nous sommes rentrés de la Mer où nous avons passé les fêtes de fin d'année.
L'installation de la maison y est plus que rustique, il y a de la terre battue encore par endroit, des pièces commencent à émerger mais que c'est bon de s'endormir au son du vent tournoyant autour de la maison.

En arrivant à la Campagne, le froid, la neige étaient présents.

Ah, la neige, pour moi synonyme de calvaire pendant longtemps. Durant les premières années, j'effectuais mes tournées en 4 L à 6 heures du matin avec une pelle dans la voiture pour déneiger les chemins encombrés. Je me revois enceinte, prête à accoucher, pliée en deux de contractions, la lampe de poche entre les dents et la pelle qui s'activait pour dégager les roues avant afin d'y glisser des branchages et enfin, enfin repartir.

Les infirmières libérales n'avaient pas de congés maternité.

Devant l'inertie des communes et de la DDE, j'ai du opté pour un autre véhicule parce que j'étais responsable ET coupable si les injections d'Insuline ou d'Anticoagulants n'étaient pas faites en temps et en heure et si cela occasionnait des problèmes médicaux à mes patients.

Au fil du temps, le nombre de mes malades ayant augmenté, j'ai pu m'acheter un 4x4, à crédit bien entendu mais j'étais solvable, je travaillais beaucoup donc je gagnais plus.
J'ai eu cette chance, beaucoup travaillent énormément toute leur vie pour gagner si peu. 

Je songe à toutes les personnes contaminées par le VHC, isolées dans les villes, dans les campagnes qui ne possèdent pas l'outil Internet, qui n'ont pas la possibilité de recevoir les informations et de l'aide.
Au niveau médical, elles sont peu ou prou renseignées sur le traitement, les effets secondaires du traitement éventuel, les examens à faire par leurs médecins généralistes et/ou hépatologues. Malheureusement, encore aujourd'hui beaucoup de praticiens sont avares d'explications.

Au niveau social, perte d'emploi, indemnités journalières de la SS, CAF, Cotorep si la situation s'envenime, les assistantes sociales sont présentes. Malheureusement, beaucoup sombrent dans la précarité tant ces secours financiers sont minimes.
Au niveau juridique, personne. C'est la jungle, les plus informés feront le périple, les autres non. Toujours çà de gagné pour l'Etablissement Français du Sang !

Les procédures étant excessivement longues, beaucoup resteront sur le bord du chemin par lassitude, certains mourront en route… Que du bénef pour l'EFS !

Il y a quelques associations de défense et d'aide, mais là encore méfiance, beaucoup sont bien mercantiles…
J'en étais là, complètement exsangue sur mon lit des Urgences, a revoir défiler à toute vitesse mes 26 ans "de carrière". Je sentais bien que s'en était fini le boulot et que l'avenir était plus qu'incertain pour mes enfants et moi.
C'est une douleur intense du côté du cœur et qui durait depuis plusieurs jours qui m'avait amenée ici, plus la fatigue, la fatigue, la fatigue. Je n'en pouvais plus.
Je me revois encore regarder ma seconde fille et lui dire "bon, ben emmène moi aux Urgences".

Dès que plus personne ne tournoyait autour de moi, je fermais les yeux et je dormais.
J'avais fait ma tournée du matin, mais ce matin là ce fut pire que d'habitude. Je ne pouvais plus penser, je ne pouvais plus marcher, je ne pouvais plus respirer et j'avais mal.

- Tension basse

-Ben oui, cela fait des années que je fonctionne avec une tension basse, voir très basse, 8 parfois. Les hypertenseurs ne fonctionnant pas trop bien, j'ai fait avec…

Bilans sanguins, bilan cardio.

Pas d'infarctus, mais direction service cardio.

Puis j'ai pleuré, pleuré, beaucoup pleuré. Je m'en voulais d'avoir cédé à la facilité. Peut-être que si j'avais plus positivé aurais-je pu continuer ?

Qu'allait devenir mes patients ce soir, demain matin ? J'imaginais le répondeur bloqué par les messages. 

Ma fille est partie gérer tout çà, plus ses frères, le quotidien, tout en fait. Merci infiniment.

La soirée ne fut guère longue parce qu'entre la fatigue et le petit cachou de l'infirmière, plouf, plouf et hop c'était déjà demain.

Le petit vélo se remit à pédaler, les enfants, les patients…et les pleurs ont repris le chemin.

Un docteur est venu me dire que j'avais un ionogramme digne des sous-alimentés d'Afrique noire et qu'il n'était pas étonnant que je ne tienne plus debout.

-Ah

Un autre que j'étais entre autre chose atteinte d'un burn-out.
-Ah, c'est quoi ?

Il m'expliqua le surmenage, trop de travail, le physique et le mental qui ne suivent plus, l'épuisement total. Je ne connaissais pas.

Psychologiquement, je voyais bien que çà n'allait pas, je n'arrêtais pas de pleurer.

La surveillante entourée des infirmières tentaient bien de me remonter le moral. Je leurs parlais de mes patients, que je ne pourrais sans doute plus…

· Ne vous inquiétez pas, reposez-vous d'abord et ensuite on verra. L'hôpital est en recherche d'infirmières.

· Je ne crois pas que cela soit possible, j'ai une hépatite C.

Un ange passe, silence.

L'ange a fait carrément demi-tour.

    - On va rajouter çà à votre dossier.

Elles sont reparties l'air entendu.
Plus tard un autre docteur est revenu, avec les mêmes questions que celui de la veille. J'ai pu glisser le VHC.

Il a poussé des cris parce que bien sur travailler autant avec le VHC…blablabla

On va faire un bilan hépatique.

Comme il n'y a rien de cardiaque, on vous envoie en rhumatologie demain pour cette douleur.

Au final, les transaminases étaient dans les sommets et j'avais un syndrome de Tietze (Le syndrome de Tietze se caractérise par la survenue brutale,en quelques heures, de douleurs thoraciques aiguës ou suraiguës, qui siègent en règle au niveau des 2e ou 3e articulations chondro-costales ou chondro-sternales (à droite ou à gauche de la partie haute du sternum). Les douleurs sont en général très vives, évoquant un "broiement" des tissus concernés, et sont majorées par la moindre mobilisation, comme le fait de bouger un bras ou même d'inspirer profondément. La douleur peut s'accompagner de rougeur et de tuméfaction au niveau de la zone douloureuse.
J'en avais appris des trucs là : 
le burn-out, le syndrome de Tietze, l'hépatite qui avait avancé d'un pas.

Hum…

Je suis rentrée à la maison avec des anti-douleurs et des anti-inflammatoires.

Pour le reste, il devenait évident qu'il fallait que je me débarrasse du virus de l'hépatite C qui me bouffait la vie depuis déjà trop longtemps.

CHAPITRE 6
Etrange cette sensation que de rentrer dans mon bureau.

Tout était resté tel quel.

L'agenda ouvert me laissait apercevoir des semaines bien chargées, des noms de personnes écrits dans tous les sens. Patients que je n'ai pas vus et que je ne reverrais plus, un planning presque complet jusqu'à 6 mois à l'avance. 

Le répondeur n'affichait pas de lumières, plus de clignotant qui s'affole puisque la ligne téléphonique professionnelle était débranchée.

Une pile de prescriptions médicales s'agita, oui, oui, il fallait que je fasse de la facturation par télétransmission, je sais. Et rapidement même car je n'étais pas encore arrivée au 90° jour d'arrêt et ma trésorerie n'allait pas tenir bien longtemps.
J'ai beaucoup dormi durant cette période. 

Terminé le réveil à 5 heures du matin, quel bien être.

Les enfants étant absents la journée, écoles ou travail, j'avais le temps de réfléchir à ma situation.

La décision de partir à la mer s'imposa rapidement et sans hésitation. Je sentais que si je restais, ce serait pour le restant de mes jours et je n'en pouvais plus de cette Campagne. J'en ai tellement bavé dans ce fief, au début surtout. Tout ce que j'ai obtenu, je l'ai obtenu en étant irréprochable dans mon boulot.
Je ne dois rien à personne.

Je ne leurs donnerais pas le plaisir de me voir malade, çà jamais et je n'avais pas envie non plus de les côtoyer au cimetière pour l'éternité. 

Je suis arrivée digne et je repartirais de la même manière.

Nous étions en janvier 2003.

Il n'était pas possible de perturber la scolarité des enfants, nous attendrons donc les vacances d'été pour partir.

Lorsque je leurs fis part de ma décision, j'ai senti un flottement bien compréhensible. Ils sont nés à la Campagne, ils ont leurs copains, chacun leur chambre et ils savaient où nous allions…
Je suis restée 6 mois cloîtrée dans la maison, surtout ne voir personne et que personne ne me voit.
Nous sommes partis à la Mer lors des vacances de février et de Pâques. Chacun a pu commencer à déposer des affaires dans la maison, enfin ce qui commençait à ressembler à une maison… 

C'est-à-dire une grande pièce avec cheminée et dalle de béton au sol, toilettes, salle de bain et ma chambre au rez-de-chaussée.

A l'étage, il n'y avait pas encore de chambres, c'était plutôt un immense grenier non isolé. Les lits des enfants étaient installés là, chacun c'était aménagé un petit coin à lui.

Il n'y avait pas de chauffage et les portes et fenêtres étaient d'origine.

Il est évident que cela pouvait paraître sympa pour les vacances, mais sur le long terme…J'avais honte d'imposer tout çà à mes enfants, toutefois je n'ai jamais entendu une seule plainte, jamais.

J'avais mis ma maison de la Campagne en vente et je leurs expliquais que dès qu'elle serait vendue, nous ferions les travaux nécessaires.

J'ai mis plus d'un an à la vendre…

L'IDC n'apprécia pas ma décision, mais vu que nous n'étions pas vraiment un couple avec projets communs sur l'avenir, çà n'avait pas beaucoup d'importance.
Tout était très clair pour moi.

Je commencerais le traitement à l'automne 2003, même si j'avais un mauvais génotype, j'avais une petite charge virale donc plus de chance que les 48 semaines de traitement viennent à bout de "la chose".

Durant ces 6 mois, j'ai eu le temps de réfléchir sur les 26 ans d'exercice à la Campagne. Je n'avais plus envie de retravailler de cette manière.

J'ai découvert mes enfants, seulement ils étaient pour certains un peu grands donc j'ai, nous avons ratés beaucoup de choses ensemble.

Une fois guérie, je pensais ne faire que des remplacements. J'avais contacté quelques infirmières libérales du secteur et toutes me disaient :
-"Vous commencez quand ?"

Oh que oui, je comprenais cette impatience.

Lorsque l'on a travaillé des semaines, des mois voir des années sans un jour de congé, la première infirmière remplaçante qui se propose donne du baume au cœur.

Et puis il me fallait trouver des établissements scolaires pour deux de mes fils, le troisième avait un an à faire avant d'obtenir son BTS, il nous rejoindrait durant les vacances.

Ce ne fut pas compliqué pour le lycée, il y avait un internat et des bus.

Par contre, dénicher un collège public avec un internat fut plus compliqué, mais j'ai trouvé. 

Pourquoi avec un internat ?
Parce que je savais que sous traitement je serais incapable de faire les trajets en voiture matin et soir et qu'en plus mon fils serait au chaud dans une chambre toute la semaine, les week-ends  dans le grenier étant déjà de trop !

Ma fille avait trouvé une formation Afpa loin d'ici, elle ne rentrerait que le vendredi soir.

J'ai passé un été 2003 joyeux toute excitée par cette page de vie qui se tournait et pressée de commencer mon traitement. Pas de retour le premier septembre, que du bonheur.
CHAPITRE 7
Un hiver en Bretagne – Michel Le Bris
J'ai lu ce livre en boucle durant de nombreuses années, et enfin, enfin le rêve devenait réalité.
Notre quotidien se révéla beaucoup plus compliqué.

En ratissant le net pour trouver des renseignements sur le VHC et son traitement, j'avais trouvé LE forum indispensable, véritable SNSM de l'hépatant. S'il y a un endroit pour trouver les infos, l'entraide et le partage, c'est ici : http://www.hepatites.net/. 

C'est un rassemblement de malades, d'ex-malades qui partagent leurs expériences, les petits trucs pour aider. Il ouvre grand ses bras et son cœur à tous les hépatant(e)s et co-infecté(e)s qui arrivent la trouille au ventre, l'esprit en vrac et avec des tas de questions . 
Dans les sous rubriques, il y a celle-ci très importante : " le forum de l'entourage proche" 
· Pour les conjoint(e)s qui ne reconnaissent plus leurs moitié(e)s au cours du traitement, qui veulent aider, mais comment ?
 Aider sans s'épuiser, pour cela il faut comprendre à quoi, à qui on a affaire.
· Pour les parents d'enfants contaminés par transfusion à la naissance ou des hémophiles lâchement infectés,…

Cette assemblée d'hépatant(e)s de bonne volonté est régie par une l'Association Hep&Co.
Celle-ci n'est financée que par la cotisation de ceux et celles qui le veulent bien; aucun laboratoire n'est dans la place. La consultation est libre et gratuite pour tout à chacun. 
Je remercie au passage l'initiateur de ce forum crée en 2002 ainsi que tous les bénévoles qui en maintiennent quotidiennement son fonctionnement.

Le quidam qui arrive là-bas par hasard risque d'être complément affolé. En effet, ceux qui écrivent, viennent y exprimer leurs questionnements, leurs désagréments et leurs peurs.

Ceux pour qui le traitement se passe sans grosse problématique (oui, oui, çà existe) ne viennent pas sur le forum. 
Certains génotypes du VHC lâchent prise plus facilement que d'autres et beaucoup guérissent définitivement.

Il est difficile de comprendre que parfois le traitement puisse rendre encore plus malade que la maladie elle-même.
Curieusement on nous demande d'être POSITIF afin d'arriver à être NEGATIF…au virus.
Chaque Hépatant(e) a son propre parcours, ses propres effets secondaires et ses résultats personnels quand à la réussite ou non de la thérapeutique.
Avant de commencer, j'avais bien lu les conditions optimales recommandées afin d'accéder au succès. Pour moi, il ne faisait aucun doute que je réussirais, j'étais convaincue à 200%. 
J'allais passer 48 semaines à avaler gentiment les cachous, me faire ma petite piqûre toutes les semaines, disparu "la chose" et hop, parcourir la Bretagne pour soigner d'autres patients, çà ne faisait aucun doute. 

Des incertitudes commençaient pourtant à me grignoter le cerveau. 
C'était à propos des situations idéales conseillées :
· Le logement : 
Plus qu'insalubre le mien. Pas de chauffage. 
Boiseries des portes, des fenêtres perméables aux ondées. Les fenêtres étaient tenues par des étais de chantier afin d'éviter que les pierres du mur ne tombent…
La grande et belle cheminée, véritable boulevard pour les vents, la pluie, les oiseaux égarés, les gravats en tous genres; l'ensemble venant s'affaler jusqu'au milieu de la pièce. 
Celle-ci fut donc chauffée par un, puis deux chauffages de chantiers avec des bouteilles de gaz et la cheminée quand les enfants et IDC étaient présents.
Un radiateur à bain d'huile dans ma chambre.
Un radiateur soufflant dans la salle de bain.
· Les finances :

La maison de la Campagne n'étant pas vendue, pas de travaux possibles. 
Les rentes d'invalidité ont été et sont bien insuffisantes pour régler le quotidien.
Durant son afpa et même après, ma seconde fille a nourri toute la famille.

· L'entourage :

Les garçons scolarisés en internat, ma fille absente toute la semaine, c'était préférable pour eux. 
Du côté d'IDC, j'entrevoyais qu'il n'allongerait pas son temps de présence avec moi.
La solitude serait donc ma compagne durant la traversée. Allais-je être à la hauteur ?
CHAPITRE 8
C’est avec tout mon baluchon d’infos que je suis allée consulter un hépatologue breton pour la prescription du premier mois de médicaments.

Je l’avais vu une fois auparavant accompagnée de l’IDC. Il n’était pas pour le commencement du traitement n’ayant pas une charge virale et une fibrose trop élevées. En fait, il ne faisait que s’abriter derrière l’AMM (autorisation de mise sur le marché) de 2003.

A 50 ans, moi je pensais justement qu’il était temps, que j’avais plus de chance de réussite. 
Si j’avais su…
Ce récit est mon vécu, chacun a le sien face aux effets secondaires, si effets secondaires il y a.
Certains patients continuent à travailler normalement ou à mi-temps durant le traitement, certains aménagements sont à envisager avec l’employeur et "soi-même".

Je ne voudrais pas ici effrayer les futurs candidats au traitement de l’hépatite C.
War raok, c’est parti.

Interféron pégylé et ribavirine, les pourfendeurs du VHC !

Le paracétamol avant, pendant et après l’injection afin d’éviter le syndrome pseudo-grippal post-injection.
-"Voilà".

-"C’est tout ?"
-"Oui, pourquoi ?"

-"C'est-à-dire que, même si j'adhère totalement à l'idée du traitement, je ne suis pas dans les conditions adéquates pour l'aborder. Je souhaiterais être suivie par un psy et éventuellement être sous anti-dépresseurs dès le départ".

-"Mais je vous trouve très bien moi, vous êtes une femme dynamique, il n'y aura aucun souci. S'il en apparaissait un, il serait temps alors d'y remédier".
J'ai bien essayé de lui expliquer le chantier qui me servait de lieu de vie, le manque de ressources, les enfants, le conjoint, le fait que de passer de "soignant" à "soignée" était difficile, il ne voulut rien savoir.
J'eu droit tout de même à un anxiolytique et un cachou pour dormir, si besoin.

Ensuite, il y eut le périple de la pharmacie.

Le premier apothicaire ne fut pas le bon, la prise de tête à cause de la carte vitale temporaire en attendant la définitive, les réflexions sur la prescription, blablabla…..bouh, non, je ne ferais pas 12 mois de sérénade comme çà.
Il fallait commander, et bien oui, je me doute qu'il n'y a pas de distribution de ce genre de traitement tous les jours.

Le mois suivant, changement de boutique, super. A partir du troisième mois ce fut encore mieux. D'une fois à l'autre j'avais le rendez-vous chez le savant du VHC, j'appelais l'officine 3 jours avant et lors du retour de la consultation avec le VSL, direction la pharmacie. Tout était prêt, impeccable. 

Puis celui des IDE à domicile…vite réglée aussi.

J'ai fini au laboratoire pour les prises de sang, enfin quelqu'un qui ne me massacrait pas les bras. Merci Hélène.

Et merci aussi au personnel de la pharmacie ainsi que celui de la société d'ambulance, vous m'avez beaucoup facilité la vie durant un an.

Il me fallait absolument éloigner toute tentative de sabordage quelle qu'elle soit, c'était déjà assez anxiogène comme çà.
Je ne sais pas si c'est le fait d'être ex-soignant, soignée, mais je suis devenue vraiment critique, pas sympa, bref chiante avec tout ce monde là.

Problème :

Sachant que tout corps plongé dans un fluide reçoit de la part de celui-ci une poussée……….non, ce n'est pas çà.

Sachant que, quand faut y'aller, faut y'aller,

que parfois la première injection peut-être surprenante quand aux ES (effets secondaires),

c'est la trouille au ventre que j'ai décidé de la date de celle-ci.

Ce fut le mardi 14 octobre 2003.

J'étais toute seule.

J'avais choisi cette date pour éviter que les ES se produisent en présence de mes enfants.

J'avais lu qu'il fallait de préférence se piquer le soir car si ES il y avait, c'était mieux qu'ils se passent au lit.

Paracétamol d'avant la piqûre étant avalé, c'est comme la marée, quand c'est l'heure, c'est l'heure.

Direction la salle de bain, un peu de chauffage et GO :

j'avais de la chance, c'était une seringue pré remplie, il suffisait de pousser la bulle d'air. 
Tu parles, je tremblais comme une feuille pour faire çà, moi qui ai fait çà des milliers de fois…
Surtout ne pas trop pousser, il me faut TOUTE la quantité, rigole "la chose", rigole, tu ne vas pas rigoler longtemps. 

J'ai eu la nausée à m'injecter ce truc, comme si c'était du poison. Avec le recul, je pense que je prenais vraiment conscience que j'étais vraiment malade et çà ma petite tête ne voulait pas l'assimiler.

Pik, une de moins.
CHAPITRE 9
Soir du mardi 14 octobre 2003, il n'y avait pas d'alternative, la série était bel et bien commencée.
J'étais raide comme un piquet, j'attendais les ES.

Les infos annonçaient la mort de François Béranger…

l'alternative c'est pas malin…que j'étais triste. C'était un bout de ma jeunesse qui s'envolait, déjà, si tôt ? Ben oui ma vieille, tu commences à connaître plus de morts que de vivants, c'est signe que tu es sur la pente qui bascule de l'autre côté de…je ne sais de quoi d'ailleurs…du mur ? Cà doit faire mal, çà aussi.
J'ai pensé, c'est de mauvais augure pour moi son décès ce jour là. J'étais statufiée par le chagrin et j'attendais toujours les ES.
D'autorité, j'ai avalé un somnifère en plus des autres cachous ce premier soir. Il avait dit "si besoin" ou "si nécessaire", ben là, c'était les deux.

A l'heure où j'écris ces lignes, Jean Ferrat a été enterré il y a quelques jours, la liste s'allonge inexorablement. Depuis 7 ans je surveille de loin mes ex-patients. Fin 2010, je m'aperçois qu'ils sont nombreux ceux qui ont lâché prise, ils sont plus nombreux à me tendre la main que les vivants…
J'ai bien dormi, mais au réveil…une noix dans un casse-noix, alors c'était çà les ES ?  Pour moi ce fut ainsi durant tout le traitement. 
Première résolution : toujours avoir à portée de main, une bouteille d'eau et la boîte de paracétamol, parce que se lever pour aller chercher tout çà quand on est une noix dans un casse-noix, c'est vraiment, vraiment très difficile. C'est plus confortable, la noix se réveille, elle avale ses cachous dans son lit et elle attend qu'ils fassent effet avant de se lever.
Je ne supporte pas la douleur. J'ai remarqué aussi que plus le coefficient de tempête est élevé dans mon esprit, plus la souffrance est pérenne et intense.
Et puis il faut boire beaucoup d'eau, mais çà, je m'en suis rapidement aperçue, la bouche sèche avec un drôle de goût, donc quatre à cinq litres par jour. Ce qui est curieux, c'est que la consommation est restée la même depuis, mon ciboulot a du se bloquer quelque part sur le sujet.
Le week-end avec les enfants arriva, tout allait bien. Le vendredi soir ma fille allait chercher le petit au collège et moi je le conduisais le lundi matin. Ce ne fut pas un problème les premières semaines, mais au fil du temps ce fut terriblement angoissant pour moi. Malgré le somnifère, il y eut beaucoup de nuits où j'ai fait réveillon avec mes potes hépatants du forum, alors évidemment le matin pour se lever…
Sans parler du fait que je sentais bien qu'au niveau de la conduite, ce n'était plus du tout çà. J'avais les yeux écarquillés afin de bien voir la route, me concentrer; trop peur d'aller au fossé avec mon fils. Il disait à ses frères et sœur, gentiment moqueur : "avant elle roulait à 150 km/h, maintenant c'est 15 km/h". Moi je faisais ouf quand je l'avais déposé devant le collège, distance entre la maison et celui-ci : 18 kilomètres… 
Ils ont rapidement perçu quand j'ai commencé à perdre le fil tant physique que psychologique pour ne pas dire psychiatrique, mais ils ont toujours réagi avec énormément de gentillesse, de compassion et d'humour, contrairement à l'IDC qui lui, était pourtant largement adulte.

Dès le départ, j'avais expliqué à mes enfants ce que pourraient être les ES, que ce ne serait du qu'au traitement et qu'à l'arrêt de celui-ci, tout reviendrait comme avant.
Un dimanche matin, plus zombie que d'habitude certainement, direction la cafetière, puis ce que j'ai cru être mon bol ! Je vis mon petit changer un truc vite fait sur la table…j'allais verser le café dans le cendrier, il a juste eu le temps d'intervertir. Et j'ai vu son regard, je ne l'oublierai jamais ce regard, terrifié. A 12 ans, il venait de s'apercevoir que sa mère avait comme une grosse anomalie de comportement. J'ai du me poser, rassembler mes neurones pour lui re-expliquer que voilà, ce serait des trucs comme çà qui pourraient se passer, mais que tout reviendrait comme avant, à la fin du traitement. J'étais tout de même sous le choc d'avoir été capable d'agir ainsi.
Je ralentissais, tout ralentissait. Je commençais une phrase et…déconnection complète, je ne savais plus la suite à dire.

Ils avaient trouvé un jeu : 

Le jeu Santini des Guignols.

Ils proposaient les fins éventuelles de mes phrases, quelles parties de rigolade. Je ne sais pas si au fond d'eux, c'était si risible que çà, mais ils avaient eu le génie de trouver cette parade humoristique, merci infiniment. Lorsque j'avais quelques éclairs de lucidité, çà me mettait dans des rages folles d'être réduite à çà.
La noix dans son casse-noix n'avait plus de saute d'humeur, non, elle est devenue irritable et odieuse au possible pour tout son entourage. La fatigue implacable aidant, je me suis sentie devenir dingue, j'ai bouffé les murs durant 11 mois. Tous les mois, je réitérais ma demande de psy et d'anti-dépresseurs auprès du savant du foie, il n'a jamais voulu.
Ma seule consolation était que j'avais "négativé" rapidement.

Zigouillée "la chose", plus de virus. Il fallait aller jusqu'au bout de ce traitement pour débusquer la moindre miette laissée exprès dans un coin, bien planquée, afin de pouvoir me bouffer. Rien, je ne lâcherai rien, j'irai jusqu'au bout.

CHAPITRE 10
Il est difficile pour moi de dater certains faits durant cette traversée cauchemardesque de 48 semaines.

Même aujourd'hui, tout est décousu derrière un épais brouillard, comme un mauvais rêve.

Quelques souvenirs subsistent pourtant, et ce pour le restant de mes jours.

J'ai perdu une dent le soir du réveillon de Noël et une autre au milieu du repas de Noël, le lendemain…des dents de devant.
Quel dégoût de moi-même et quelle honte vis-à-vis de mes enfants !

Le traitement fragilise les gencives, je n'ai rien vu venir.
La souris n'est pas venue toujours.

Etrange, 2 dents saines qui tombent comme çà? Ensuite çà c'est gâté, enfin les dents, les autres. J'ai du attendre un peu après la fin du traitement, il n'y eu plus qu'une solution : 2 dentiers ou plutôt prothèses dentaires pour faire plus…ou moins…
Au bout de 3 mois de traitement, la thyroïde s'est faite manger par les molécules, on appelle çà : thyroïdite auto-immune.
Fatigue du traitement plus fatigue de l'hypothyroïdie : un vrai bonheur…La noix devient aérienne, quand elle s'allonge, elle se balance dans un doux roulis.

Mais, mais, heureusement une molécule existe pour stabiliser la situation…
Etant seule la semaine la moitié du temps, j'ai du m'organiser dans la maison. La seule pièce chauffée étant ma chambre, j'ai vécu dans ma chambre.
Du bois était rentré, mais il m'aurait fallu une tonne d'énergie pour allumer la cheminée, donc pas de salle à manger/salon pour les repas et la télé.

La télé ? rien vu, rien entendu durant 48 semaines, rien retenu de ce que j'ai pu lire, le vide sidéral, sidéré, en mode pause.
Le soir, préparation du café, ainsi le matin la noix a juste besoin d'appuyer sur le bouton ON. Ensuite, plateau repas avec ce que je trouve dans le frigo, ce que ma fille a acheté, des trucs susceptibles de me faire envie. Difficile tâche pour elle, car je n'ai envie de rien et surtout pas faim, mais bon, il faut bien accompagner les molécules…
Et direction mon antre, ma cabine, oui mais avec Mon Ordinateur, indispensable pour moi durant cette traversée. J'ai eu du mal à appréhender ce nouveau venu dans le cadre autre que professionnelle infirmière. Je me souviens de séances homériques avec un hépatant du Québec agriculteur et éleveur Bio. Il me montrait ces poulets, on aurait dit des dindes, géant le truc. Il me parlait avec un accent qui te télé-transporte comme un avion, et moi je hurlais dans mes baffles "tu m'entends ?" 
Jusqu'à ce que l'un de mes enfants me souffle que n'ayant pas de micro, je pouvais bien crier dans les haut-parleurs, il ne risquait pas de m'entendre… Ah bon ?
Et puis il y avait l'eau, par les portes, par les fenêtres, par les murs. Au milieu de ce marasme j'avais, au moins pour ma cabine, trouvé mieux que les serpillières : les tapis en coco.
Règle numéro un, en Bretagne quand on n'a pas un habitacle étanche, se munir d'un sèche-linge. Malheureusement parfois çà ne suffit pas d'avoir un double jeu de wassingues, le temps de séchage étant trop long. Le coco par contre a une capacité d'absorption extraordinaire, merci les tapis cocos, ils sont toujours là, un peu plus usés comme moi depuis 7 ans, mais ils sont mes meilleurs potes.
Toutes les lignes électriques de mon antre se baladaient sur le sol avec rallonges et prises multiples. Toutefois je savais, ( par instinct de survie sorti de je ne sais où ), dès le réveil, que je ne devais pas poser le pied par terre au risque d'être électrocutée. Quand il y avait marée haute dans la chambrée, allumer la lumière avant tout et vérifier la hauteur de l'eau. Avec les tapis coco, plus de problème ou presque puisque toute l'eau est avalée. Par contre, pour les sortir dehors entre deux accalmies, afin de les faire sécher, il fallait être plutôt maousse costaud tant ils étaient lourds. Mais bon, en Bretagne c'est connu, le temps change plusieurs fois par jour, il suffit de guetter. Le vent pousse les nuages et lui seul m'aide à m'endormir depuis que je suis là.
Il y a eu les bestioles, enfin rien de bien grave, des souris qui cherchaient refuge dans la maison. Depuis longtemps, elles savaient que cet endroit était inhabité, elles ont donc continué leurs allers et venues. Je suis désolée de les avoir perturbé avec mes cris lors de leurs passages. J'avais surtout peur de voir réapparaître le rat que nous avions vu lors d'un réveillon, lui ou un autre de ses frères était ma hantise.
Surveiller la flotte, surveiller les bêtes, surveiller l'heure de prise des cachous et des piqûres, surveiller les jours…enfin tenter de gérer tout çà, la vie quoi !

Le week-end, je tentais de faire bonne figure auprès de mes enfants, enfin je croyais…

Un jour, BB 4, pourtant le moins passionné à l'époque de la douche me dit "Tu ne connais plus le chemin de la salle de bain?"

Ooop's, ben non, désolée, à part petite toilette quotidienne…
Le bain était exclu, j'ai failli me noyer en ressortant de la baignoire, faute de muscle.
La noix avait beaucoup de mal à se hisser dans la baignoire pour prendre seulement une douche, elle était complètement cassée.

Je pris acte de la réflexion. Dès le vendredi matin, branle bas de combat, cachetons pour la noix, shampoing, douche, maquillage et fringues de couleur. Avec le recul, je comprends que çà ait pu les choquer ce laisser aller parce qu'avant je n'étais vraiment pas comme çà.
CHAPITRE 11

Je me réveille, mais où suis-je ?
Je vois quatre paires d'yeux qui me regardent…je comprends…et je me souviens.

En fait je ne me souviens pas du tout.

Mais comment ai-je pu leurs faire une chose pareille ?

Comment ai-je pu décider de les laisser ?

Je me rappelle d'une crise épouvantable dès le matin entre l'IDC et mes enfants. En fait, je n'étais pas présente.
J'ai entendu des cris, puis j'ai vu arriver l'Intermittent Du Couple hurlant dans la chambre qui me demandait d'intervenir en sa faveur. Mais que dire ? Je n'avais plus les mots, plus les pensées, j'avais mal partout, j'étais ankylosée, je n'ai rien dit. Mon silence n'a fait qu'empirer les vociférations.

Finalement, il a décidé de partir, je ne l'ai pas retenu, je n'en pouvais plus, j'avais besoin de calme, de silence.

C'est bien plus tard dans la journée que je réalisais la séparation. Vers 17/18 h, à l'heure où les angoisses vous sautent à la gorge, où vous ne pouvez plus avaler votre salive, ni respirer.
Ensuite, je n'ai plus en mémoire la chronologie des faits.

Je sais maintenant que j'ai avalé plusieurs anxiolytiques, j'ai téléphoné à des gens, qui, je ne me souviens plus. Mes enfants m'ont trouvé profondément endormie, ils ont appelé les pompiers, direction l'hôpital.

Mais qu'elle honte de leurs avoir infligé un truc pareil, jamais je ne me le pardonnerai.

La première chose, il me fallait sortir d'ici et rentrer à la maison avec mes enfants. Pour cela, j'ai du batailler avec le médecin pour qu'il accepte. Je lui ai demandé le nom d'un psychiatre, bien décidée à passer outre la légèreté de mon gastro-entérologue. 
Nous étions en août, j'avais "négativé", il ne me restait plus qu'un mois de traitement et j'avais bien l'intention d'aller jusqu'au bout.

Lors de notre dernière rencontre avec le savant du foie, ce dernier ne voulut pas me prescrire le douzième mois. Il est apparu très mal à l'aise lorsque je lui dis d'où je sortais…ben oui, ce n'était pas faute d'avoir demandé de l'aide n'est-ce pas ?

Et encore, j'ai fait beaucoup d'efforts pour ne pas lui hurler dessus tout ce que je pensais de lui.

La seule chose qui m'importait était d'avoir la prescription du dernier mois, celles des analyses médicales à pratiquer en fin de traitement et 6 mois après la fin qui confirmeraient ma guérison. Je savais déjà que je ne le reverrai jamais.

J'ai vu le psy régulièrement, j'avais beaucoup d'autres bonbons de toutes les couleurs à avaler. Je savais que l'effet des anti-dépresseurs ne se ferait pas avant trois semaines. Je me suis cramponnée comme une enragée, j'ai bouffé les murs.
L'hémoglobine était basse, je n'avais plus de souffle, je n'arrivais plus à parler. 

Les neutrophiles n'étaient plus guère nombreux
A l'époque, on ne prescrivait ni EPO, ni Neupogen.

J'ai terminé ce traitement complètement exsangue.
Je pensais qu'à l'arrêt de celui-ci, tout reviendrait comme avant, que nenni. J'étais toujours une noix dans un casse-noix, broyée.

Il y a l'après traitement qui dure…c'est selon.

Mais bon, un mois après la fin du traitement, j'étais toujours "négative".

Cinq mois après la fin du traitement j'étais à nouveau "positive"…

Tout çà pour çà………

Les nouveaux tests de dépistage ont fait beaucoup de progrès. Ils détectent la plus petite présence de virus, les patients connaissent beaucoup plus tôt l'efficacité du traitement.
C'est intéressant de le savoir afin d'arrêter le traitement si celui-ci n'est pas efficace, et ce, afin de ne pas encombrer inutilement l'organisme de toutes ces molécules.

Envolé mon espoir de reprendre mon travail, fini tout çà.
J'ai perdu la boule, je ne serais jamais plus comme avant.

J'ai perdu les dents, j'ai gagné deux dentiers.

J'ai perdu la thyroïde.

J'ai perdu de la vision oculaire, j'ai gagné des lunettes.

J'ai gagné une vascularite et des bas à varice...

J'ai perdu l'ouie, mais je n'ai pas envie de gagner en plus une prothèse auditive.

J'ai gagné plus de quarante kilos en trois ans, entre les psychotropes, la cortisone.
J'ai gagné de la morphine pour toutes ces douleurs.

Sur ce chemin de croix, j'ai gagné un super médecin généraliste, un nouveau psychiatre génial, une kiné brillantissime. 

Grâce à eux, j'arrive à continuer à avancer et surtout à récupérer un physique qui a été plutôt malmené.

J'ai perdu vingt-cinq kilos. Ma jambe gauche ne peut toujours pas monter dans la voiture, mais elle veut bien débrayer toute seule, c'est déjà un progrès.

J'ai gagné un nouveau savant du foie. On devrait pouvoir les cloner ces professionnels compétents et plein d'empathie.
Il est dans le même cabinet de groupe que l'ancien avec une seule salle d'attente…hé oui ! Il y a des regards gênants, je sais.

La science a bien entendu progressé dans ce domaine, mais rien qui ne me garantisse la guérison. Au vu des maladies auto-immunes qui se sont déclenchées grâce aux deux seules molécules existantes, aucun gastro-entérologue ne se hasardera à me prescrire un second couvert.

Cà tombe bien, parce que je n'ai pas très faim.

Quand je sentirais que j'arrive au bout, avant de ne plus avoir de force, je partirais sur un bateau pour aller mourir quelque part toute seule.
CHAPITRE 12

Durant toutes ces années de traitement et d'après traitement, j'ai bataillé et je bataille encore avec les tribunaux.

J'ai mis, je mets et je mettrais autant d'énergie que j'ai persévéré à guérir, la haine en plus. Je n'accepterais jamais ce grand silence, cette force d'inertie de la Justice afin de gagner du temps (si les transfusés meurent entre temps, c'est toujours çà de gagné) donc beaucoup d'argent.
De quel droit a-t-on pu contaminer autant de personnes, depuis si longtemps et ne pas faire une priorité à indemniser les patients dans des délais raisonnables ? Ceci étant valable aussi bien pour le VHC que pour le VIH.

Dès le départ, pour la plupart d'entre nous, en plus d'être malade et d'avoir des traitements à vous exploser la tête, nous vivons l'exclusion et la précarité. Et nous attendons, qui une décision de justice, qui une date d'expertise et pendant ce temps, nous vivons comment ?

Il faut tout d'abord récupérer ses dossiers transfusionnels…

Pour moi, ce fut trois dans deux hôpitaux différents. Ce n'est pas une attente de plusieurs mois, mais il faut bien compter plusieurs années pour tout obtenir. Il faut parfois harceler, menacer de se déplacer, merci, je sais faire maintenant.

Finalement, nous découvrons LA contamination : pool de plasma secs (lyophilisés).

Celui-ci est composé de plusieurs dons de nombreux donneurs qui n'étaient pas répertoriés par les Centres de Transfusions donc impossible de retrouver ceux-ci. 
J'ai senti un immense soulagement à la lecture de l'origine de "la chose". Je voudrais dire ici parce que je ne peux pas lui dire en face, je n'y arrive pas, oui je voudrais ici à l'enfant qui est né lors de cette contamination, qu'il n'y est pour rien. Il n'est pas responsable de l'inoculation de "la chose", que çà aurait pu arriver lors de mes autres accouchements, que je ne lui en veux pas et qu'il peut s'autoriser à être heureux.

J'avais confiance dans la justice de mon pays.

Que nenni !

Il faut savoir que tout dépend du lieu où vous avez été contaminé, donc de quel Tribunal de Grande Instance vous dépendrez. Croyez-moi, il est préférable d'avoir été empoisonné à Toulouse qu'à Clermont-Ferrand, si, si. Il n'y a pas de barème pour juger cette infraction, et non !

Si en plus vous avez eu une profession paramédicale, alors là, vous êtes fichu, même si vous avez exercé dans le fin fond d'une campagne profonde. On sent la suspicion, hé, hé…si des fois la dame s'était piquée après avoir soigné un patient contaminé, n'est-ce pas ? De victime, on se sentirait presque coupable de vouloir arnaquer la justice française…
Et bien non, Madame, Monsieur, si une telle chose était arrivée, j'aurais fait une déclaration à mon assurance après des analyses de sang adéquates.

Cà, çà fait partie d'une des failles de la loi Kouchner (article 102).

Si vous avez exercé une profession paramédicale, si vous êtes tatoué, si vous vous êtes drogué, si vous avez eu des séances d'acupuncture, de mésothérapie ou de scléroses de varices, même avec un dossier transfusionnel en béton, attention, çà peut ne pas vous être favorable.
J'ai juste eu le tort d'être infirmière libérale et de ne pas avoir été contaminé à Toulouse.

Résultat du Tribunal de Grande Instance : zéro euro.

La haine a commencé là.

Ainsi, on a bousillé la vie de mes enfants et la mienne, on a fichu en l'air ma santé physique et mentale, je ne guérirais jamais, j'ai perdu mon travail et mon métier:
et tout çà, ce n'est rien, çà vaut zéro ?
Même pas la reconnaissance du statut de victime ?

Non rien, je ne suis rien.

J'ai eu de la chance d'avoir à mes côtés mon Avocat. Oh, pas un grand ponte comme ceux que l'on voit à la télé, non, ces derniers ne s'occupent pas de ce genre d'affaires, ce n'est pas assez rentable. Non, un Avocat, comme il en existe quelques-uns, qui mettent leur Art et leur Coeur au service des victimes du Sang Contaminé. Ils ne font pas fortune avec nous, de plus, il leurs faut une sacrée dose de patience et de psychologie pour affronter toutes nos crises de désespoir face à l'injustice.
J'en profite pour le remercier ici, infiniment.

Il fallut continuer la lutte.

Faire Appel, comme ils disent. Là aussi, les comptes rendus de la justice lorsque l'on est béotien, c'est impressionnant tous ces mots et toutes ces phrases incompréhensibles…
Beaucoup de personnes m'ont déconseillé de continuer tant tout ceci me mettait dans des états de rage effrayants. Je devais paraît-il, mettre mon énergie dans ma vie, plutôt que dans ce combat. C'est une façon de voir, ce n'est pas la mienne.

La vie, quelle vie ?

Comment vit-on avec une "rente" d'invalidité et des enfants qui poursuivent des études? 

Je ne peux plus exercer mon métier, je ne suis pas reconnue comme victime et il faudrait se taire, ne rien faire ?

C'est surtout pour mes enfants que j'ai continué, pour leurs faire voir que dans la vie, quand il y a une injustice pour soit et pour les autres, il ne faut jamais baisser les bras, il faut aller jusqu'au bout.

Et puis aussi, pour tous ceux qui seraient tenter de ne rien faire tant ils sont fatigués et tant la justice est lente.

Et surtout à ceux qui seraient alléchés par l'indemnisation au rabais proposé par l'ONIAM et qui est d'environ 47 000 €, n'y souscrivez pas. Cette proposition est indécente et scandaleuse.

La loi du fond d'indemnisation a été votée en décembre 2008, les décrets d'application le …1° juin 2010. Pourquoi ?

Simplement parce que 600 000 personnes sont porteuses de l'hépatite C et 300 000 l'ignorent. Celles-ci ont été transfusées dans les années 80, d'ici quelques années, il risque d'avoir une pléthore de plaintes de déposées devant les tribunaux.
Ne vous laissez pas berner par une procédure d'indemnisation soi-disant plus rapide. Celle-ci a été mise en place afin que l'Etablissement Français du Sang ait à payer le moins possible.

La jurisprudence du Conseil d’Etat est claire : pour un patient contaminé mais qui n’a jamais développé la maladie, qui doit juste se soumettre à des analyses régulières, on lui alloue au titre du préjudice de contamination 150.000 euros…
Aussi,  pour des personnes qui ont développé des pathologies graves, qui ont eu des vies complètement bousillées, pour ceux qui sont toujours malades, qui ont perdu le travail, leur conjoint, leur maison, 47 000 euros…c'est une insulte.

Il parait que la Cour des Comptes s'inquiète, pensez donc :
du fait de la réduction du délai de traitement des dossiers et d’une hausse probable du nombre de demandes, une forte augmentation du montant des indemnisations est à craindre pendant plusieurs années, avec, selon les simulations, un pic à 40 millions d’euros par an entre 2011 et 2013, soit quatre fois plus qu’aujourd’hui.

Certes, certes, il y a eu l'Affaire du Sang Contaminé,

maintenant il serait temps de régler La Dette du Sang 
CHAPITRE 13

L'Appel de l'an 2009 fut de quelques euros pour le préjudice personnel…
Le préjudice professionnel lui, est de 0 euro…

A la lecture du "verdict", la fatigue habituelle se statufia.

Les larmes suivent, la colère aussi. Ils attendent quoi, que je casse ma pipe en silence ? Je préférerais mourir d'une grève de la faim enchaînée devant l'Etablissement Français du Sang.
Mon Avocat préféré me susurra qu'il y avait la possibilité du Conseil d'Etat, mais que ce serait très long. Bof, au point ou j'en étais, war raok ! Ne serait-ce que par principe.

J'ai encore un fils à élever, "si" je deviens vieille, je ne veux pas être une charge financière pour mes enfants, j'ai une maison qui prend l'eau par tous les bouts et le quotidien est vraiment trop difficile. Je n'ai rien fait pour mériter çà, mes enfants non plus.
Je suis fatiguée.

J'ai passé plusieurs expertises médicales, alors là, on atteint des sommets…
- Une nécessaire pour les besoins de "l'enquête", pour le tribunal, celle-ci est obligatoire.

- Une décidée par le Médecin Conseil de la Sécurité Sociale qui ne voulait plus que soient pris en charge les cachous pour la tête, le psy et le VSL. J'ai répondu à ce brave médecin d'un âge avancé nommé par la Sécu " Ecoutez, laissez tomber, ne remboursez plus rien, je n'en peux plus. Plus vite j'en aurais fini, mieux ce sera pour tout le monde", tout çà dans un torrent de pleurs. Le pauvre, il m'a consolé, merci.

Plus tard, le même Médecin Conseil de la Sécurité Sociale ne voulut plus rembourser le petit cachou pour palier les effets de la thyroïdite auto-immune due aux effets du traitement VHC. Une lubie ? Un acharnement dirais-je plutôt.
Je veux bien admettre qu'il y ait des abus qui favorisent le trou de la Sécurité Sociale, mais tout de même… Les Médecins généralistes n'ont-ils que cela à faire? Remplir les mêmes formulaires pour justifier leurs prescriptions? 

On se sent petit, humilié, en faute quand on reçoit ce genre de courrier.

Une injustice pour les transfusés malades :

est-ce normal de payer la franchise médicale pour tous les actes médicaux, paramédicaux, laboratoires, pharmacie…?

Non, nous ne sommes pas responsables de notre état.

Si en plus, nous sommes indemnisés à minima, il y a vraiment de l'abus! 
· Une autre, demandée par la Caisse qui m'octroie la  rente d'invalidité depuis 7 ans, pour voir si j'étais vraiment malade...Le summum ! Séance humiliante au possible, exercices physiques avec ma surcharge pondérale, je n'en pouvais plus. Des propos…" il faudrait penser à perdre du poids","de toutes façons, les infirmières libérales n'atteignent jamais 65 ans, âge de la retraite, elles ont toujours mal aux dos". Je garde pour moi les autres réflexions.
Je suis sortie de là en vrac, je ne pouvais pas m'arrêter de pleurer. Le chauffeur du VSL ne savait plus quoi faire.
Mon Médecin Généraliste me conseilla d'écrire tout ceci au conseil de l'ordre des médecins. Je ne l'ai pas fait, pourquoi faire ? Ce serait sa voix de médecin contre celle d'une pauvre malade complètement azimutée, basta !
Je n'avais pas envie de me retrouver encore avec une procédure de plus.

Les jours de grands désespoirs, je me demande comment ai-je fait pour avoir à gérer deux procès en même temps dans une seule vie ? 
Après le départ de l'IDC, j'ai du appeler des artisans pour terminer un minimum de travaux. La noix avait froid, souffrait de douleurs articulaires et musculaires soulagée par la morphine, aussi quand j'ai rencontré l'artisan tout en un qui faisait tous les travaux, je l'ai béni…Ce jour-là, j'aurais mieux fait de me casser une jambe. J'ai dit oui à tout. La pompe à chaleur ? Oui, oui. Je lui ai donné mes derniers sous pour une pompe à chaleur qui n'a jamais fonctionné correctement et qui a fini par m'achever financièrement avec les factures EDF.

A contrecœur, j'ai du ester en justice. Là encore, il y eut beaucoup d'expertises épuisantes pour quelqu'un qui ne comprend pas tout au premier jet. Il faut parfois m'expliquer plusieurs fois les choses aujourd'hui encore. Je remercie ma fille qui a pris les choses en main, qui a fait des plans et qui a su expliquer aux uns et aux autres le charivari des tuyaux de cuivre.

L'artisan a tout vendu et prit la poudre d'escampette. Il faut dire que nous étions plusieurs dans la même situation dont plusieurs couples de personnes âgées, de femmes seules, etc…Il n'y a pas de mots assez forts pour qualifier ce genre de personnages qui prennent pour cibles des personnes vulnérables.
J'ai donc deux procès en cours qui verront leur aboutissement en 2011, 2012… avec un peu de chance ?
Mais j'ai de la chance, il y a tellement d'êtres humains de part le monde qui sont victimes d'injustices et qui n'auront jamais la possibilité de faire éclater la vérité  malheureusement.

J'étais venue ici pour travailler à nouveau …raté.

J'étais venue ici pour l'Océan, les voyages en bateaux…Raté aussi. Durant toutes ces années j'ai navigué avec Kersauson grâce à ses livres et toutes les émissions de télé le concernant. En rêve bien entendu, le pauvre m'aurait jeté par-dessus bord au bout d'une minute, lui qui aime le silence. 
N'empêche qu'il m'a donné une affirmation de ce que j'ai toujours voulu : "quand je sera grande, je fera du bateau".

Lui, Hervé Hamon, Jean Bulot et beaucoup d'autres m'ont tenu la main durant ma traversée hors du temps et m'ont aidé à avancer.
Depuis deux ans, je suis agrippée à un livre :

Le guide des voyages en cargo et small ships – Hugo Verlomme. Les jours passent et je vois s'éloigner de plus en plus mon voyage semi-circulaire autour du monde.

Partir à bord d'un des bateaux de la flottille des brise-glace, par-delà le Cercle polaire s'estompe également.

Je vieillis, à force d'attendre, je n'aurais sans doute plus les capacités physiques pour le faire. 
Je suis partie une nuit avec les bolincheurs de sardines et je les remercie pour leur gentillesse et leur compréhension, ce fut : génial !
CHAPITRE 15
Les médias et le VHC sont :
· la méconnaissance,

· l'indifférence, voir le mépris réunis.

Dix huit mai 2005 : 
Mireille Dumas :

Vie privée, vie publique avec Georgina Dufoix.

Nous avons pu voir la dame "Responsable mais pas coupable" en vrai à la télé, c'était beau. Elle était assise dehors avec Mireille Dumas devant une belle demeure entourée de vignes. Elle nous a raconté comment ses enfants avaient été traumatisés par "l'Affaire du sang contaminé", les pauvres…
Comme après chaque émission, Mireille Dumas propose aux téléspectateurs de se connecter au site Internet afin de déposer leurs réflexions, et leurs sentiments.

Nous avons été plusieurs, mamans d'enfants contaminés ou mamans empoisonnées avec enfants, a demander un droit de réponse dans une autre émission. Nous avions envie, nous aussi, de montrer nos logements; nous aurions aimé pouvoir parler des traumatismes de nos enfants et de leurs mamans.

Nous n'avons jamais eu de réponse…

Alain Duhamel :

" Les prétendants 2007"  première publication 5 janvier 2006  chez Plon.

Pourquoi première ? Parce qu'il y a eu la seconde le 18 janvier 2007 chez Pocket……..il avait oublié Ségolène.

Cà m'a fait rire et j'ai acheté la dernière mouture pour lire un peu ce qu'il racontait. Après avoir lu le paragraphe manquant qui en fait est l'avant propos du livre, j'ai parcouru les autres chapitres. Je n'avais pas l'intention de lire tout le livre, j'ai mes idées, il ne m'aurait pas apporté grand-chose.
Ah tiens, Laurent Fabius, page 47 :

Un petit papotage sur ce dernier et le Rainbow Warrior, bon oui, on y apprend qu'en fait il n'y était pour rien le pauvre.

C'est terrible d'accabler un homme ainsi, surtout que lorsque l'on lit la suite, on se rend compte qu'il n'a vraiment pas eu de chance.

La suite :

Bien pire : l'horrible affaire du "sang contaminé" qui a coûté la vie à des dizaines de malheureux transfusés qui lui a été imputée, au mépris de toute équité.

Des dizaines ?
J'ai attendu plusieurs mois afin de voir si quelques critiques journalistiques, quelques associations allaient réagirent à cette phrase qui est déjà présente dans la première édition.

Non, çà n'a fait tilt chez personne.

Pourtant, il s'en est vendu des exemplaires dans chaque édition, il est d'ailleurs en rupture de stock dans les deux. 

Comme quoi, on peut écrire n'importe quoi concernant le sang qui a contaminé des millions de personnes du VHC et du VIH, dès le moment que l'on a le pouvoir de se faire éditer.

Comme je suis devenue haineuse sur le sujet, j'ai harcelé les Editions Pocket concernant la réécriture du sang contaminé par Alain Duhamel.
Dès réception de votre courriel, nous avons fait part de votre réaction à Monsieur Alain Duhamel. Dans la perspective d'une éventuelle réimpression de son livre, il nous propose de remplacer "des dizaines" par "quelques milliers". (16 mars 2007).

L'éventuelle réimpression de son livre est  vraiment…éventuelle.
J'ai expliqué que je faisais partie d'un forum hepatites.net, forum qui ne fonctionnait qu'avec les cotisations des adhérents, sans aucun sponsor pharmaceutique ou autre, et que par respect, en excuses, il pourrait faire un geste en faisant un don. 

Que nenni, j'ai reçu çà :
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CHAPITRE 16
Et voilà, un peu de compassion et affaire classée…

S'il s'était arrêté là encore, mais non,

Toujours page 47 après cette fameuse phrase que personne n'a vue :

Alors qu'il avait réagi promptement dès qu'il avait été mis au courant, alors qu'il s'était expliqué sur-le-champ à la tribune de l'Assemblée nationale, une certaine presse, pas seulement d'extrême droite, avait tenté de le charger et même de faire de lui le bouc émissaire. Les erreurs monstrueuses étaient médicales, scientifiques et financières. Pour une partie de l'opinion, il fallait cependant que le Premier ministre soit nécessairement responsable et coupable. Il aura fallu des années pour que la justice le relaxe, après une décennie d'injures et de menaces qui n'épargnaient pas sa famille. Certains continuent à le soupçonner. Laurent Fabius a connu plus que quiconque dans sa génération les blessures du combat politique. Le dauphin arrogant a payé cher des fautes qu'il n'avait pas commises.
Ah bon ?
Je ne ferais pas ici le procès du "sang contaminé".

Je dis bien ferais et non referais.

Alain Duhamel, n'avez-vous jamais lu le livre d'Anne-Marie Casteret décédée le 20 mai 2006,

 "L'affaire du sang" Editions La Découverte?

 Le drame du sang contaminé s’est transformé en « scandale » en avril 1991, lorsqu'elle publia dans l’hebdomadaire L’Évènement du Jeudi un article prouvant que le Centre national de transfusion sanguine (C.N.T.S.) avait sciemment distribué, de 1984 à la fin de l’année 1985, des produits sanguins dont certains contaminés par le virus du sida à des hémophiles.

Page 84 du livre d'Anne-Marie Casteret :

15 août 1983 :

Luc Montagnier écrit à Laurent Fabius, Premier ministre, à Philippe Lazare, directeur de l'INSERM, à Robert Netter, directeur du Laboratoire national de la santé, pour signaler sa découverte. Il précise :"Bien que la preuve formelle de sa responsabilité dans le Sida ne puisse être encore apportée, ce virus doit être considéré comme potentiellement dangereux pour l'Homme." Donc, Luc Montagnier réagit, comme Alberte Bonnet, en scientifique : il faut dès maintenant empêcher la dissémination du virus. Il demande une aide financière aux autorités de tutelle afin de produire à large échelle les tests de dépistage qui pourront permettre non seulement de détecter les personnes séropositives, mais aussi de vérifier la totalité des dons du sang.
"Je n'ai obtenu que des réponses polies et évasives. Pendant des mois, nous en sommes restés au statu quo."

Ah bon ?
9 Mai 1985 (page 137):
présidée par François Gros, pasteurien et conseiller du Premier ministre Laurent Fabius, une réunion interministérielle doit décider des modalités du dépistage du Sida sur les dons du sang. Abbott et Diadgnostics-Pasteur attendent toujours leur agrément. Plusieurs sujets préoccupent les ministres. Le coût du dépistage systématique sur tous les dons du sang ?Entre 200 et 400 millions de francs. Claude Weisselberg, représentant le secrétariat d'Etat à la santé, semble d'ailleurs ne pas être convaincu de l'intérêt d'une telle mesure. L'enjeu industriel ? Pasteur-Production est mal parti (Abbott a déjà beaucoup "visité" les centres français et propose un test deux fois moins cher. Le marché national risque bien d'être capturé par le test américain. Conclusions : " Le cabinet du Premier ministre demande que le dossier d'enregistrement d'Abbott soit encore retenu quelques temps au Laboratoire national de la santé…"
Une telle lenteur à saisir l'urgence de la situation se retrouvera dans tous les domaines de la prévention anti-Sida. Les responsables de l'association Aides, qui tirent vainement, depuis des mois, la sonnette d'alarme auprès des autorités pour demander une véritable politique d'information des jeunes et des groupes à risque se heurteront à la  même inertie. La tête dans le sable, le nez dans les comptes, les responsables ministériels gèrent  l'épidémie de sida comme un fonds de roulement ordinaire.

Ah bon ?
23 Juillet 1985 (page 171):

enfin, un arrêté ministériel rend obligatoire les tests de dépistages à partir du 1° août sur tous les dons du sang. Les promesses de Laurent Fabius, le 19 juin, se concrétisent donc un mois et demi plus tard. En quatre mois de tergiversations, depuis avril, mille à deux mille transfusés auront payé ainsi leur tribut "aux incertitudes de l'époque"

Ah bon ?
Comme çà fait mal ces médias qui travestissent la réalité ou qui nous oublient, rajouté à l'ostensible volonté de l'Etat et à ses tribunaux à vouloir nous gommer et à nous enterrer avant l'heure.

L'Etat a failli à son devoir de protection.

                                     CHAPITRE 17

"Le procès" de l'affaire du sang contaminé fut tristement un déni de justice.
Il serait temps de parler haut et fort de la dette du sang contaminé. Mais qui va en parler ? Nous les transfusés ?

Oui, je pense que ce serait la meilleure solution, se prendre par la main et faire exploser les mots après toutes ces années de silence afin que nous puissions vivre dans la dignité.

Près de 10 ans de procédures voir plus pour les plus enragés d'entre nous, dans une vie, c'est long.
Je pleure, seule. 

Le poids de l'indifférence me fait prendre de l'altitude mais parfois il me met au niveau de la mer: j'ai envie de tuer, de me tuer, les deux peut-être, mais dans l'ordre.

Les phrases conseillères me hérissent le poil :
--"Il faut être acteur de sa vie", ah bon ?

Je ne sais pas jouer un rôle que je n'ai pas choisi. Des assassins ont décidé à ma place, ils m'ont volé mon travail, mon métier, ma santé, ma vie.
--"Il faut tourner la page", ah bon ? 

Comment faire quand on a l'impression d'avoir été une victime toute son existence ?

- Souffre-douleur de mes géniteurs toute mon enfance et adolescence, le premier œil au beurre noir donné par mon père dès l'âge de 4 ans : crime impuni. En réponse, la fuite dès que j'ai pu, j'ai mis 293 Km entre nous. Mon géniteur m'a écrit un jour "Il faut pleurer les hommes à leur naissance, et non pas à leur mort." Montesquieu. Il a du beaucoup pleurer sur les remparts de Saint-Malo quand il s'est reproduit pour me donner la vie. C'est là que je me suis imprégnée de l'air marin, que j'ai découvert l'Océan, les bateaux et cette empreinte fût indélébile. Dès le début, j'ai su qu'il me faudrait lutter et fuir le cas échéant, à l'ouest, toujours vers l'Ouest mais la tête haute.
-Puis j'ai donné la Vie et les assassins m'ont transmis le virus de la mort, comme quoi l'histoire se répète : conception égale mort pour moi. 
J'exagère me direz-vous, le VHC n'est pas forcément la mort. Certes, certes, quand on guérit, mais lorsque l'on sait que l'on ne guérira jamais… je me sens salie, souillée et sacrément mortelle. 
Nous sommes tous mortels, oui, oui, j'entends bien, mais malades et mortels par la faute d'individus mercantiles, c'est une autre histoire, un autre ressenti. Et puis, je sais, vu de l'extérieur, çà ne se voit pas : plutôt grassouillette maintenant… Ceux qui me fréquentent un peu perçoivent certainement que je suis souvent à l'ouest de l'ouest, complètement déconnectée du quotidien. Maintenant à savoir si c'est inné ou à cause du VHC et/ou de son traitement, il n'y a que ceux qui m'ont connu avant et moi qui savons.

Alors, encore un crime impuni ? Que nenni, je ne suis pas née pour n'être qu'une victime, il n'y a pas prescription, j'irais jusqu'au bout. J'ai continué ma fuite 792 Km plus à l'Ouest pour me battre.
--"Il faut apprendre à se reconstruire" ah bon ?
On ne bâtit pas sur des ruines, surtout quand la précarité s'approche. Je pensais conserver mon toit, mais même çà, vu la longueur de la procédure, je n'en suis plus certaine du tout. Si je dois me retrouver à la rue, je partirais légère, très légère, car j'en ai vendu des morceaux de ma vie pour boucler les fins de mois… Le pire fut ma bibliothèque, même si je prends un air dégagé pour expliquer à qui veut bien m'entendre que çà me laisse indifférente, j'ai le cœur déchiré quand j'emmène mes livres à La Poste. J'espère qu'ils sont dans de bonnes maisons, pour ceux qui aimaient le calme je leurs souhaite que ce soit leur dernier voyage.
Plus à l'Ouest que l'Ouest, physiquement je ne peux pas plus, après c'est plouf. Jusqu'à présent je n'avais pas peur de la mort parce que j'avais décidé d'être enterrée à l'Ile de Sein. Pourquoi ? Parce que je savais qu'en partant, je serais ENFIN grande et que j'irais encore sur un bateau, le dernier. Financièrement, çà ne pourra se faire. Tant que j'ai pu, j'ai embarqué sur des vieux gréements. Il n'existe pas de mots pour définir ces instants de plénitude, merci à la "Reine Des Flots" et à son équipage. Je ne pourrais plus repartir, je continuerais à regarder passer les bateaux.
Je prends de plus en plus d'altitude même si la colère est toujours présente. Maintenant j'ai peur et je sais que je partirais en colère. 
Je suis fatiguée, tellement fatiguée,
Depuis qu'un sang impur

Abreuve mes sillons,

Depuis que la piqûre

A vidé le flacon…

Vive la République, Vive la France

…Je suis une mouette.
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