











HappEy
Hour

Une bonne douche et je file, mes amis
m'attendent déja pour notre rendez-vous
hebdomadaire. Cette semaine, je suis
en forme, j'en profite.

Sinon, je m'écoute et je n'hésite
pas a lever le pied. Ils savent,
ce n'est pas un souci.
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Comme tout le monde...

On retourne dans cet endroit sympa et pour
que ¢a reste un bon moment, je fais attention
a certaines choses.

Je ne fume pas

Le tabac diminue l'efficacité des traitements, favorise
I'activité du lupus, en plus des risques déja connus
(cancer, risque cardiovasculaire...).

Comme pour les autres
Je limite ma consommation d‘alcool.
J'évite les stupéfiants.

Pour m'aider
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Tabac Info Service Alcool Info Service Drogues Info Service
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Une grossesse

Un bébé, c’est une envie a deux mais dans mon cas,
N mon médecin doit maccompagner dés le début du

projet. Une grossesse se planifie, mon lupus doit étre

calme et certains traitements doivent étre ajustés.

Cap sur
les projets

En rentrant chez moi, je pense a demain. 7' 1

Je ne suis pas limitée dans mes plans. - Je peux aussi voyager, toujours en anticipant.
lls nécessitent juste une préparation ‘ " ; satmachecklist.

un peu plus encadrée.

Un voyage

v Consultation médicale préalable.
v Coordonnées de mon médecin spécialiste.

v Ordonnances et certificats médicaux pour garder
mon traitement en cabine (si possible en anglais).

v Prévoir suffisamment de traitement pour le séjour.
Je vérifie si certains traitements doivent étre

Recommandations gardés au frais (petite glaciére ou sac isotherme).

sanitaires
aux voyageurs

Contraception

et Grossesse v/ Mise a jour des vaccins.

v Trousse a pharmacie : répulsif anti-moustiques,
désinfectant hydroalcoolique, compresses,
pansements, thermometre...
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Si tu veux en savoir plus

Les webinaires de Annuaire ETP Mieux vivre
I'école du lupus maladies rares son lupus

Protocoles de Maladies rares

recherche clinique info services LUP'ADO Ameli

N’hésite pas 3 les contacter
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Association
Frangaise du Lupus

Lupus France Lupus Guadeloupe Lupus Europe

Ca peut taider

Alimentation
adaptée et corticoides

Maison départementale
des personnes handicapées

Mon soutien psy

Un mot
pour conclure

Je t'ai amené.e dans ma journée.
J'espere que mes outils t'aideront a aborder
la tienne plus sereinement.

Parce que nous sommes uniques, notre fagon
de vivre avec le lupus l'est aussi.

A toi de créer ta routine !

Ton livret ne remplace pas un avis médical. Il a pour vocation de t'informer
et t'accompagner, sans se substituer a une prise en charge personnalisée.

Ce livret n'aurait pas vu le jour sans les personnes vivant avec un lupus qui ont partagé
leur expérience, ni sans les professionnels et associations qui ont apporté leur éclairage.

Textes : Delphine CHERKAQUI

Relecture scientifique : Dr Laurene BERNARD (praticien hospitalier),
Paul MATHIEU (interne en pharmacie hospitaliére)

et Séverine KREMER (coordinatrice scientifique)
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