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Nous ressentons tous un
jour ou lautre des douleurs.
Des signaux du corps
qui disparaissent en général
une fois que leur origine
est identifiée et soignée.
Mais il arrive que les symp-
tomes douloureux perdu-
rent. Parfois trés longtemps.
On parle alors de douleurs
chroniques.

Des douleurs violentes. Lancinantes. Qui
reviennent tous les jours. Depuis des an-
nées. Voila un calvaire que la plupart des
gens ne peuvent méme pas imaginer.
Pour Michelle Zimmermann, c’est la réa-
lité quotidienne. Elle souffre d’une ma-
ladie rare, I’épidermolyse bulleuse dys-
trophique (EBD). Comme cette maladie
génétique se manifeste souvent des la
naissance, ses victimes sont appelées les
«enfants papillons». «On les compare a
des papillons car leur peau est aussi sen-
sible et vulnérable que les ailes d’un pa-
pillon», explique Michelle Zimmermann.
Pour les personnes souffrant d’EBD, les
taches les plus insignifiantes de la vie
quotidienne peuvent provoquer des clo-
ques douloureuses, des plaies, des cica-
trices et des déformations de la peau.
Ouvrir une lourde porte, faire de la ran-
donnée, décacheter une lettre ou porter
une valise... autant de gestes suscepti-
bles de blesser la peau et donc I’organis-
me. Lorsqu’elle est sévere, la maladie ne
touche pas seulement le tissu cutané,
mais méme les muqueuses. Des 1ésions
douloureuses accompagnées d’infection
se forment constamment sur la bouche
ou la cornée ainsi que dans I’cesophage.
Il devient alors difficile de manger et de
déglutir. Comme Michelle Zimmermann
peut en témoigner. Il ne se passe pas un
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