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Point de vue d’une patiente:
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22 ans, alors que je vivais dans ma
Aville natale de Medellin, en Co-

lombie, j'ai recu un diagnostic de
polyarthrite rhumatoide (PR) et de syn-
drome de Sjégren. C'était ma derniere an-
née dans le programme de premier cycle
en nutrition et diététique. Ma PR était si
agressive que le simple fait de soulever
une feuille de papier ou de taper sur un
clavier devenait une corvée douloureuse.
Un an apres le diagnostic, jai commen-
cé a présenter des déformations articu-
laires, car l'ere des médicaments biolo-
giques n'en était qu’'a ses débuts et ceux-ci
m'étaient inaccessibles pour des raisons
financieres. ] étais terrifiée a 'idée de ne
pas pouvoir obtenir mon diplome de nu-
tritionniste-diététicienne avec mes pairs.
Grace a une forte dose de corticosté-
roides, j'ai pu atteindre la ligne d’arrivée.

Je suis arrivée au Canada en 2007 et j'ai pensé que la meil-
leure facon de m'adapter a un nouveau pays était de cacher ma
douleur et de passer a autre chose. Il n'y avait pas de ressources
pour les nouveaux immigrants atteints de maladies auto-immu-
nes. J'ai affronté mon premier hiver canadien, j’ai travaillé sans
relache pour valider mon diplome de diététicienne profession-
nelle et j'ai concentré mes efforts sur l'aide aux personnes agées
dans les foyers de soins de longue durée. Je voulais me sentir nor-
male sans penser a ma maladie. En 2015, j'ai rejoint la Sjogren’s
Society of Canada et j'ai continué a faire du bénévolat pour cet
organisme d'une facon ou d'une autre depuis ma premiére ren-
contre. Malheureusement, il n'existe aucun traitement précis du
syndrome de Sjogren, ce qui fait que les patients se sentent isolés
et laissés pour compte par de nombreux fournisseurs de soins de
santé. Dans ma pratique de diététicienne et mon travail bénévole
aupres de groupes de soutien a travers le Canada, neuf patients
sur dix atteints du syndrome de Sjogren souffrent de xérostomie,
de dysphagie et de problemes digestifs qui nuisent a leur qualité
de vie.

Aujourd’hui, a 40 ans, je suis la fiere maman d'un petit gar-
con espiegle de 3 ans et jai eu I'’honneur de présenter l'atelier
Beyond Dry Eyes and Dry Mouth: Managing Digestive Disorders in Pa-
tients with Sjégren’s Syndrome (Au-dela de la sécheresse oculaire et
buccale : prise en charge les troubles digestifs chez les patients
atteints du syndrome de Sjogren) lors de la réunion scientifique
annuelle de la SCR de cette année.

J'ai été agréablement surprise lorsque
mon propre rhumatologue a assisté a l'ate-
lier et m'a remercié d’avoir fait part a l'au-
ditoire de mon expérience personnelle et
professionnelle du syndrome de Sjégren.

Malgré la COVID-19 et un autre échec
du traitement de la PR, j'ai réussi a mettre
en place un petit programme de groupe de
cinq semaines pour les femmes atteintes
du syndrome de Sjogren, intitulé Survi-
ving Summer with Sjogren’s (Survivre a 1'été
avec le syndrome de Sjogren). La feuille
de route du programme comprenait la
mise en place d'un mode d'alimentation
anti-inflammatoire, 1'élaboration de re-
pas et de collations équilibrés, la mise en
ceuvre de stratégies de déglutition stres,
la création de trousses alimentaires d'ur-
gence, des routines de soins personnels et
la prise en charge des problemes digestifs courants. Les partici-
pants ont également eu acces a un planificateur de repas intuitif
pour les aider a faire leurs propres choix de repas.

Apres avoir vécu pendant 20 ans avec des maladies rhuma-
tismales inflammatoires, je me suis rappelé que vivre avec des
maladies chroniques est un marathon, et non un sprint. Nous
devons nous concentrer sur ce que nous pouvons contréler. Lau-
tonomisation, des systemes de soutien solides et la collaboration
avec nos fournisseurs de soins de santé sont nos outils les plus
puissants pour nous épanouir malgré la PR et le syndrome de
Sjogren. Ily a des difficultés, des moments de tristesse et des mo-
ments ou l'on a envie d'abandonner; mais dans ces moments, je
pense a toutes les relations significatives que j'ai nouées malgré
la PR et le syndrome de Sjogren, et méme grace a ces maladies.
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