Témoignage de Julia le 25/10/2018

ACTU PRESSE : Aprés avoir témoigné dans une émission de radio, Julia se confie sur son quotidien
avec 'EM/SFC dans un article de I'Essor Savoyard.

(article complet dans « 'Essor Savoyard » de jeudi 25 octobre 2018)
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Chambéry: «J’ai 34 ans avec un corps de 80», confie Julia, atteinte de fatique chronique
Depuis quatre ans, Julia Sauvegrain souffre d’encéphalomyélite myalgique, syndrome méconnu aussi
appelé fatigue chronique. - A la Une (L'Essor Savoyard) - www.lessorsavoyard.fr
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Depuis quatre ans, Julia Sauvegrain souffre d’encéphalomyélite myalgique, syndrome méconnu aussi
appelé fatigue chronique. Cette Chambérienne a décidé de prendre la parole pour raconter le «
parcours du combattant » de son quotidien.

Voila quatre ans que sa vie a changé. « Au début j’avais mal au ventre tout le temps, pas trés fort, et des

moments des crises comme si javais des lances qui me traversaient. Et j'ai eu des crises d’angoisse. »
En 2014, Julia Sauvegrain a arrété son emploi dans la pose d’enseignes et d’adhésifs sur les véhicules. «
Je pensais que jallais trouver ce que javais et que dans six mois je retravaillerais. » Mais, la
Chambérienne ne parvient pas a reprendre.

1-Un long diagnostic

« Son médecin a I'époque disait : c’est dans votre téte, allez courir », raconte sa sceur Magalie, qui
I'épaule. Deux ans plus tard, on lui diagnostique une encéphalomyélite myalgique ou fatigue chronique
(lire ci-contre). « C’est dans l'effort que je n’y arrive pas », confie la jeune femme de 34 ans. « J'ai pas
beaucoup d’énergie... »

Depuis, elle a trouvé un médecin généraliste a Chambéry et un spécialiste de ce syndrome a Lyon qui
'accompagnent et la conseillent.

2 - Quotidien éprouvant...

Au quotidien, les choses banales comme faire la cuisine se transforment vite en parcours du
combattant. « Ce midi, je n‘ai pas pu faire & manger. Me laver est un effort. » Elle utilise un skateboard
pour circuler dans son appartement en restant assise. « On trouve tous des astuces pour essayer de
vivre bien », explique-t-elle en référence aux autres malades avec qui elle dialogue via un groupe
Facebook.

A peine trentenaire, Julia a « du mal & marcher, des douleurs dans le ventre et le bas du dos ». Et, tout
simplement I'impression d’avoir « un corps de 80 ans ».

Equipée d’un podométre, elle fait 600 pas durant un jour normal, 300 si ¢ca ne va pas. Elle réduit donc
ses sorties et privilégie les achats sur internet. « Il y a trés longtemps que je ne suis pas allée dans un
magasin. »

3 -... et colteux !

« En réalité il n’y a pas de traitement », observe Magalie Sauvegrain. Sa sceur s’astreint donc a « une
hygiene de vie colteuse ». Au menu : compléments alimentaires, produits bio, méditation ou encore
sophrologie. « Ca aide mais ¢a ne soigne pas », reconnait Julia. « La seule chose qu’'on peut attendre,


https://l.facebook.com/l.php?u=http%3A%2F%2Fwww.lessorsavoyard.fr%2Fa-la-une-l-essor-savoyard%2Fchambery-j-ai-34-ans-avec-un-corps-de-80-confie-ia919b0n206154%3Ffbclid%3DIwAR0sTaDIf_AWJP2kIZem4T3Ov3NJou4J1-G4K-_MEwUfkud2OIdH7Bqg00I&h=AT2p1iQGRhKylEexNuylQrcb3gpEZOIapCRpvLjzAVVJi_SpuP6hsQrS71TJm2xUfCnEwXxUEW-ot9ntolyVLMBsrEW_TaCVv8yY12LyVc0yVw_c7mF_rzxA-5Y-9DRsVEZ_ZW99TMBYt8xmOB5Erxh6Q0UZaew0VgSlZmH56SrRBRD5FRgaXmvQr9PYR7fEX8D2Qi6nCntFBwQYrKt_fyTTFsLECNXVvEN0DRQJV9dlAwQFpH97yanBKfKWrxqbcuNZIG91SqJTBDS4pKwjoTqxvmtfK0xp9TZzL4FjR5IHlIvY-t4rjxxDEV1568QCklYbhfcHI0awlJk0ydtj-KrwSxBqTKWUS63Bp-j7qDUc2fvvueg9W9zrVz65u9vsIj6ZV5P_bOQz2DXkxjqpYZsHO5kLYw7E5DrTHP12TnnHlCUury8UPdNiRocZsVEtN-i-v2XQ7DSKJ3aC0Z_LGcnB6MI9Sqc16-uMxNMBsusCUy7gk098JYquSr5F4KC6ARMbH5yp2qdRv16pff5VlQXN-AFyXBZqB7fyMVoavIUcaWp2Co350o-6r1GshWYN711FKoatrB6s-DoiDC7g0aidp8P13uS4-pFvQnvz8vhK-1wa4goZ6bCHTxz_Xb4BHwC2

c’est au niveau de la recherche », résume-t-elle, ajoutant qu’il n'y a « pas beaucoup de spécialistes de
la maladie » en France.

4 - Une cure et des projets

Aujourd’hui en invalidité, Julia ne baisse pas pour autant les bras. « Mon objectif c’est de travailler une
demi-journée par semaine. » Se disant « trés créative », la Chambérienne fabrique des attrape-réves et
des bijoux. Elle peut également compter sur le soutien de sa famille. « Les amis disparaissent vite. Nous-
mémes on a douté au début », admet sa soeur.

Cet automne, Julia va suivre une cure a Aix-les-Bains avec des patients souffrant, eux, de fibromyalgie
(douleurs chroniques). Elle s’est aussi donnée pour mission de « faire connaitre » cette maladie rare.

Retrouvez l'article complet dans « ’Essor Savoyard » de jeudi 25 octobre 2018.
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