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Au 21eme siecle,

la lepre une maladie qui existe

La lepre a de terribles conséquences pour les
personnes qui en souffrent, mais aussi pour
leurs proches.

Le mari d'Evelyne, Hans, témoigne

Comment avez-vous rencontré Evelyne?
J'ai vécu au Brésil pendant 15 ans et je l'ai rencontré
en 2003. Nous travaillons ensemble.

Quelle était la premiére réaction quand vous avez su
qu’Evelyne avait la lepre ?

Avec beaucoup d'information trouvée, ma réaction
a été « D'accord, ¢ est dur, mais nous pouvons la
queérir. »

Cependant, jai été vraiment choqué quand j ai vu
sa premiére et tres forte réaction a la lépre avec des
petits nceuds sur le corps et des parties de la peau
ensanglantées.

Est-ce que vous connaissiez la maladie?

Jai travaillé pendant plusieurs années au Brésil avec
des personnes pauvres et je n'en avais jamais enten-
du parler.

A votre avis, que peut-on faire pour améliorer notre
aide aux personnes affectées par la lépre ?

Soigner la bactérie et la souffrance physique avec
les bons médicaments. Il y a différentes formes de
lepre et chaque corps réagit difféSremment. Il y a
aussi beaucoup d effets collatéraux avec les médi-
caments. Un soutien psychologique et social pour le
patient et la famille est trés important. Et aussi d'in-
former la société que cette maladie existe. Pendant
le traitement, le patient a besoin de forces physiques,
psychologiques et d'aide. Parfois, les familles ont be-
soin d'une aide économique parce-que les patients
narrivent plus a travailler. Nous avons besoin de la
recherche et d 'une meilleure connaissance de cette
maladie.




Evelyne a 31 ans et vient de Bahia au Brésil. Elle a étudié ['ad-
ministration d'entreprises et le marketing. En janvier 2010, elle
déménage a Berlin avec son mari. Deux ans plus tard, elle dé-
couvre qu'elle est atteinte de la lépre.

Comment avez-vous attrapé la maladie ?

Je n'ai aucune idée. A ma connaissance,je n’ai jamais rencontré
quelqu’un affecté par la lepre.

Comment aviez-vous su que vous aviez la lepre ? Quels étaient
les premiers symptomes ?

Les premiers symptomes étaient des boutons rouges sur mon
bras gauche et mes jambes. Cela ne grattait pas, mais c’est
devenu douloureux apres quelques mois. A Uhdpital, ils ne sa-
vaient pas ce que j'avais. C'est ma mére qui a pensé a la maladie
de Hansen en voyant une campagne diffusée a la télévision bré-
silienne. Au début, les médecins ne croyaient pas que cela pou-
vait étre la lepre. Ils ont envoyés des échantillons de ma peau
pour analyse. Quatre mois apres les premiers symptoémes, jai
recu le diagnostic et un traitement, mais j'ai eu une forte réaction
allergique. Chaque jour, j'ai pris de la cortisone et cela a été trés
dur. Le traitement a commencé en février 2012 et s'est arrété en
mai de cette année.

Quelles sont les conséquences de la lepre sur votre vie quoti-
dienne? Quelle était la réaction de votre entourage?

Ma vie a changé. J'ai souffert des effets collatéraux, de la dou-
leur, du fait que j'ai d{i arréter ma vie a cause de cette maladie.
Je n'arrivais plus a penser et a faire des activités de la vie cou-
rante, comme travailler.

Lexemple le plus choquant de discrimination est venu de l'assu-
rance allemande de retraite. J'ai eu le droit a des indemnités de
maladie et lassurance de santé en a conclu que je devais aller en
réhabilitation. Ce traitement devait étre payé par lassurance de
retraite. Cependant, ils ont décidé qu’aucun traitement ne pou-
vait m’'aider, que j étais un cas perdu, et ils m’ont recommandé
de me mettre en retraite. J'avais 30 ans et je venais juste d’arri-
ver en Allemagne. Ils avaient peur que je sois contagieuse. Mon
médecin traitant a dt leur écrire pour expliquer que je ne [étais
plus. Mon mari leur a également envoyé une lettre de protes-

tation. Nous avons négocié pendant 4 mois.
Finalement, j’ai pu commencer ma réhabili-
tation. J'ai eu de la chance, car sans cela je
n’aurais pas pu récupérer ma santé. Cela a
été une épreuve trés dure pour moi.

Quand je parle aux personnes de la lépre, ils
sont surpris. Je dois leur expliquer que la
maladie existe encore et que je ne suis pas
folle. Ils me demandent comment cela peut
étre possible. Je nai pas la réponse, mais
je dois vivre avec. Habituellement, ils com-
prennent. Je ne me sens pas rejetée par ma
famille et mes amis proches, mais je n’ai rien
dit aux autres, ni a mon travail, parce-que
j’ai peur d’étre discriminée.

Qu'est-ce que vous pensez a propos de la
situation de la lépre aujourd’hui ?

La lepre est une maladie qui existe encore
dans les pays ou les régions pauvres. Hon-
nétement, les gens ne se soucient pas de ce
qu’ils ne voient pas. Je ne comprends pas que
cette situation existe au Brésil. Rien ne peut
justifier autant de cas. J'ai entendu tellement
d'horribles choses telles que les médecins
ne sont pas capables de faire un diagnostic
correct ou les personnes ne prennent pas le
bon traitement méme s'il est gratuit.

Selon vous, que pouvons-nous améliorer
pour aider les personnes atteintes de la

lepre?

Nous avons besoin de plus de campagnes et
de projets, plus d’information, de photos et
de témoignages. Je n’ai pas trouvé d'infor-
mation sur la vie quotidienne des personnes
affectées par la lepre. Ce n'est pas seule-
ment Uhistoire d’'une maladie, mais Uhistoire
de personnes qui souffrent de cette maladie,

des personnes qui doivent vivre avec des
préjugés et les conséquences qui en suivent.

Quels sont vos projets professionnels ou per-
sonnels pour les prochaines années?

Jai des hauts et des bas. Je suis en train
d’écrire un livre sur mon expérience et je
souhaite le publier Uannée prochaine. Je
prends également des cours pour pouvoir
trouver des meilleures opportunités profes-
sionnelles en Allemagne. Je veux pouvoir
m’engager dans des projets sociaux, comme
je Lai fait pendant plusieurs années au Brésil.

Au final, je veux pouvoir dire que c’est fini !

Aujourd’hui, la lépre se soigne par un traitement
distribué gratuitement a travers le monde. Mais
la lépre entraine des séquelles irréversibles et
invalidantes. Le traitement est lourd. Il peut
provoquer de fortes réactions allergiques. Les
malades sont marginalisés et discriminés. La
Fondation CIOMAL développe des projets de
réhabilitation économique et sociale qui per-
mettent a ceux qui en ont besoin de retrouver
une vie apres la maladie.
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L'équipe du CIOMAL vous remercie
pour votre soutien et vous souhaite
de bonnes fétes et ses meilleurs
veeux pour 2014
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