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LE MOT DE LA PRESIDENTE

Notre association va relever son plus grand défi durant les 2 prochaines années, celui de
retrouver les séances de kinésithérapie pmfiblomyalgie, que la Ministre Maggie DRlock
a supprimées alfanvier 2017, arrété royal dudécembre 2016.

C'est aussi le combat de la reconnaissance du syndrome qui est visé, voire rejeté depuis la
publication de cet arrété royaljn retour en arre considérable et la victoire des
fibrosceptiques.

NON, nous ne pouvons accepter d'en rester la, nous devons réagir ensemble.

Nous, c'est a dire les membrésrs prochesles bénévoles de deusFM ainsi que tous les
citoyens qui sont préts a collaleq devons lutter ensemble contre la décision de la Ministre.

Nous l'avions écrit dans I'M.éride 75, notre association et I'Union des Kinésithérapeutes de
Belgique avons intenté en ce début d'année un recours au Conseil d'Etat, la plus haute
juridiction de notre paysDeux avocats avec qui le Dr Masquelier et qim&me avons des
contacts réguliers gént actuellement un dossier juridique pour la défense d@@DPatients
souffrant de fibromyalgie, completement oubliés, rejetés des pouvoirs publics. didges
veulent avec nous rétablir la reconnaissance de la pathologie fonctioff)elthu handicap
invisible et les traitements dont les patients FM ont besoin.

Rappelons que la procédure judiciaire durera deux ans et qu'elle a utJeaotimpte est
réservé depuis quelques semaines a la récolte desLdoreherche de fonds par crowfunding
a été dectuée depuis début mars jusque fin a@ibtte action s'est avérée insuffisante, nous
avons encore besoin de fonds pour rembourser les prestations des avocats.

Alors, nous espérons avoir votre soutidmDEZ -NOUS DANS CE COMBAT POUR LE
BIEN DE TOUTES LES PERSONNES ATTEINTES DE LA FIBROMYALGIE .

Chaque membre qui pourrait verser fiede que 5 a 10 euros (voire plus) sur le compte
réservé au financement de cette procédure, contribuerait a la réussite de ce défi et surtout
participerait activement a ceauvement de solidarité.

ENSEMBLE, luttons contre la décision de la Ministre de la sgatdr la remise en place des
séances de kinésithéragieur la fiboromyalgie et I'empécher de rayer cette maladie chronique
des soins de santé.

Plusieurs médias contipant de nous soutenir de leur co®ar contre, aucune rencontre ne
nous a été accordée par Maggie De Block, Ministre de la santé.

Estce de cette fagcon que la ministre fédérale met les patients au centre de ses préoccupations
ou pire encore qu'elle dialog avec ses concitoyensOu bien at-elle décidé de ne pas
rencontrer les francophones de notre pay$@s n'‘avons aucune réponse a vous transmettre

sur ces questions qui concernent pourtant de nombreux citoyens belges.

Bref, Madame la Ministre, nousem resterons pas la !
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Nous avons regu une multitude de témoignages concernant cette problématique, neas vous
remercions. lls seront utiles dans nos actions politigc@s certains parlementaires restent
totalement soutenants de nos acti@eda faitc h a ud a u a@idnttoujourg préséntss s

Nous avons prévu un colloguke 12 maiau CHUUCL Namur, site Godinnest avons attendu

quoi l soit pass® avant doenvamg BOUS pauDHsSVaIS p ®r |
di re quodi Iémefsuplus de®sesvations quen de présences. Vous en aurez un large
échoet photosdans le prochain périodique. La fandgprenant les actetu colloque peut étre

obt enue awersarsur nbtre gompte BE25 0000 5060 3482

Dans votre périodique, vous retrouverez vos rubriques habituelles ainsi que les résultats de
notre enquéte qui avait pour ther®e diagnostic de la fioromyalgie€Ce sont des données
pertinentes enterpellantesCes résultats ont montré entre autyed faut encore trop d'années
avant la pose du diagnostic FKe probleme est toujours d'actualité et nécessite d'urgence un
plan d'actions de formations aupres des futurs médddersi a tous les participants !

Nous lancons une nouvelle enqu@tage 57)qui concernera un théme d'actualité puisqu'il
s'agit de recueillir votre avis sur la kinésithérapie. Quel est l'intérét de ce traitement pour les
personnes souffrant de FM Et quelles sont les conséquences de la suppression de la
kinésithérapie? Réponde nombreux !

Pour terminer, le conseil d'administration vous adresse chaleureusement ses remerciements
pour toutes les marques de soutien que vous lui accordez pour les différentes actions que nous
mettons en place.

Il me reste a vous souhaiter un bad ét espérer vous annoncer de bien meilleures nouvelles
dans un avenir proche.

Nadine

Que | 6® ® vous soit | e plus ag
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ECHO DU CA

Le 17 mars dernier eut |lieu | 6Assembl ®e G®n®@
LUSS a Namur. Nos membres effectifs ont approuvé autivités de 2016 ainsi que les
comptes et les nombreuses activités déja prévues pour 2017.

Nos comptes remontent les malis précédents. Le subside accordé par La Loterie Nationale pour
2016 nous a ®t ® vir® quelques jours avant | 0/

Cing nouveaws me mbres effectifs nous ont rejoints,
sommes 18 en comptant | e Dr Etienne Masquel i e

Nous sommes en <contact avec diverses associ
Nousi u v r o rcda LESSeou nous sommes également au CA, avec des mutuelles et
associations proches des personnes souffrant de douleurs chroniques. Elisabeth est toujours
notre contact avec les associations anglophones et notamment avec EN&#eanNetwork

of Fibromyalgia Associate®u elle nous représente régulierement.

Nous avons eu divers contacts avec des maisons médicales et des hépitaux, qui soutiennent la
fiboromyalgie.

Notre présidente a sillonné la Wallonie dans le cadre des conférences spgialasintéresseé

400 personnes.

Nos relais, les groupes de paroles a divers endroits et les ateliers ont accueilli prées de 500
participants. Les patients sont toujours en
enveloppes de documentatiort éte envoyées. Malheureusement, nous sommes aussi victimes

de toutes les informations qui circulent sur Internet, des bonnes, oui, mais aussi du grand
ndi mporte quoi et des rem des Omirllakaitee s6 qu
attention, nous vous avertirons directement si un nouveau traitement valable apparait.

Le 30 juillet 2015 nous avions envoy® un <co
r®pondu, nous | 6avons recontact ®e, emauss el |
conmaissez sa décision publiée au Moniteur Belge en date du 7 décembre 2016.

En 2016, nous avons Tuvr® avec 19 b®n®vol es,
grand complet, car plusieurs ont été empédhéte a des opérations ou autre probléNwis

avons absolument besoin de bénévoles supplémentaires, car comme vous le savez, nous
sommes une équipe soudée, mais tous douloureux chroniques, a part notre gentille présidente
qui travaille pour et avec les douloureux. Si vous avez quelques heudespdnible par mois,

venez nous rejoindre.

Beaucoup de projets pour 2017, un dossier important a suivre et colteux. Un ami du Dr
Masquelier a lancé un Crowdfunding sur Internet mais cela ne marche pas bien.

(Le crowdfundingest un terme anglais poutésigner un « financement participatif ». Cela

signifie qu'un grand nombre de personnes sont amenées a participer a I'élaboration, en termes
économiques et financiers, d'un projet.
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Nous avons un compte uniquement réservé pour récolter des fonds gocddure, voir
article suivant.

Si vous avez des i d®es pour faire rentrer de
contacter.

Chantal

La kinésithérapie pour la fibromyalgie. Les traitements de la
fiboromyalgie ne peuventfaire | 6 obj et de coupes budg®t

Actions / Recours
Contexte

Sortie de la fibromyalgie comme pathologie de la catégorie F sur propositislagige De

Block. Une évidence?( Les fibrocombattants existent cependaltd sont interloqués de la
décision. En 2002, la fibromyalgie est passée en catégorie F/B ce qui permettait de couvrir 60 +
20 séances dei n®s i t h®r api e par an. Léutilit® de ¢
scientifigue qui est de qualité et algante. La réduction drastique du nombre de séances telle

gue proposée est une véritable régression avec des conséquences catastrophiquesidesavoir
consommation plus importante de meédicaments, des examens souvent superflus, de plus
nombreux arréts der avai | ésans compter l e risque du r
dangereuses. Cela aura un impact non négligeable pour de nombreux patients, souvent
défavorisés sur le plan financier.

Actions

Plusieurs actions sont envisagées pour contrer cegesesturétablir la situation antérieure qui

passe notamment par la reclassification de la fibromyalgie en catégorie F/B
- Constitution doun groupe de pression pr ®s
- Organisation de divers meetings et conférences
- Recours au Conseil do6éEtat (entre 5.000 et

Témoignages

Une fois par semaine sont publiés sur notre page Facebook des témoignages récoltés
concernant les bienfaits de la kinésithérapie pour la fiboromyalgie

Envoyez le votre au secrétariat par mail a focusfibromyalgie @gmail.com

Par courrier postal a notre siege social rue Frérot, 30 a 7020 Mons
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Ce qubébon attend de vous

Ces différentes actions dont principalement la derniere nécessite des fonds parfois inportants
Cbest | a raison pour | aquelle nous faisons af

Compte pour recevoir vos dons BE41 0355 7464 4310 au nom de Focus FM

Les dons en espéso nt |l es bienvenus. Les fonds servi

dOoEt at .

(H®l as nous ndéavons pas | 6agr®ment pour d®l
Mer ci ddeaotragerémsité.

Mogees DM YO

FIBROMYALGIE,
UN CHEMIN VERS UALTONOMSE

CLREM THERAPTL TR
DENURON LS PYIYSIQLES ADAFTLS

FIBROMYALGIE , UN CHEMIN VERS L 'AUTONOMIE
Guide thérapeutique d'exercices physiques adaptés
Ecrit par Jacques D'Haeyekénésithérapeute
CRMDC CHU UCL Namur- Site Godinne

En ventechez FOCUS Fibromyalgie Belgique
Au prix de 27 0 port compris

Envoyé aprés réception gaiement sur notre compte
BE25 0000 5060 3482
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INFORMATIONS

NON AUX SANCTIONS CONTRE LES MALADES DE LONGUE
DUREE, OUI A DES PATIENTS ACTEURS DE LEUR REINTEGRATION
SOCIO-PROFESSIONNELLE

Communiqué de presse de la LUSS en date du 2 mai 2017

Depuisle 1* janvier 2017, un systéme de trajets de réinsertion est mis en place afin de faciliter

la réintégration professionnelle des malades de longue durée. Ces trajets de réinsertion sont mis
en place avec les médecicenseils et les médecins du travais objectifs de ces trajets de
réinsertion sont de permettre une adaptaties conditions de travagiar les employeurs ou de

|l a fonction du travailleur, de m°me que | a n

En 2015 et 2016, la LUSS et lassociations de patients avaient déja interpellé a plusieurs
reprises le gouvernement pour défendre le caractere volontaire de la réintégration
socioprofessionnelle. Nous nous réjouissions de voir les mesures de sanctions disparaitre alors
du systéeme desdjets de réinsertion. Mais la Ministre de la santé, Maggie De Block, annonce a
présent la mise en place de telles mesures. Les travailleurs en incapacité de travail pourraient
voir leurs indemnités diminuer de 5 a 10% ! La LUSS rappelle sa ferme oppasites
mesures de sanctions et propose des solutions.

POSITIONS

La pr®t endue ¢ responsabilisation e des mal a
culpabilisation des travailleurs en incapacitérdgail. Les malades de longue durée soulmaite
travailler ) nouveau mai s cbest l eur ®t at
néam®l i oreront pas | a sant® des mal ades. Co
Patiéntenplatform, 4 malades de longue durée sur 5 préféreraient retouradetravais ils

sont confront ®s ~ une double difficult® pui

pénibilité du monde du travail actuel. Tout régime de sanction est, dés lors, injuste et inutile.

Pourtant, les mesures annoncées prévaiaet reduction des indemnités de 5% en cas de
manquements aux obligations administratives et de 10% si un travailleur manque un entretien
dans | e cadre de son trajet de r® nsertion.
durée sont confrontés, eper manenc e, "’ un manque déinfo
administratives trés lourdes. Suivre a la lettre les procédures complexes relatives notamment au
trajet de réinsertion peut parfois relever du véritable défi. Une erreur est vite arrivée et il est
inconcevable que des sanctions puissent en d®

travail sont et doi vent rester un droit (I
indemnités ne doivent pas se mériter et ne doivent pas étre conditi@meesr e s pect d
proc®dure trop stricte ou au sui vi déun ¢ bo
PROPOSITIONS

La LUSS est en faveur des mesures permettant la réintégratiorrpsoigssionnelle des
malades de longue durée, sous certaines conditions. Nous soutenons sitsijete de
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r ® nsertion ®tablis sur base volontaire, en
approche de disease management.

Afin de faciliter | e retour ° | 6empl oi des m
propositions figurah dans | 6®t ude ¢ -tenPaitli enveres pleusn
(octobre 2016) réalisée en collaboration avec les associations de patients :

1 Les patients doivent étre au centre de la concertation entre le médecin traitant, le-médecin
conseil etle médecin du travail. Les objectifs et les modalités du trajet de réinsertion
doivent étre établis sur base des souhaits et des propositions des patiemdsnesx

T Nous rappel ons | 6i mportance de d®velopper
psydologue, paramédical, etc.) autour du médeoimseil et du médecin du travail afin de
prendre en considération les situations singulieres liées a la maladie et a la vie quotidienne
de chaque patient.

Il convient également de réfléchir a certaines mesirasturelles :

1 Pour que ces trajets de réinsertion professionnelle soient établis dans un cadre serein et
constructif, il convient de pallier au manque actuel de médeoinseils.
Malheureusement, le manque de temps et le stress auxquels ils sonhtésnie
répercutent sur la relation avec les patients.

T Plus que | es sanctions envers |l es employe!
sbadapter "’ une nouvelle r®alit® confront
chroni ques, T carriered, & den giteativande stréss snenant au burnout.
Nous pr ®coni sons dobadapter | organi sati on
management.

Enfin, |l a LUSS r®affirme | 6i mportance du vol c

1 Le volontariatdoit étre valorisé comme vecteur de réinsertion professionnelle, permettant
de maintenir les liens sociaux et de favoriser la mise en projet. Le volontariat constitue bien
souvent | 6amorce doun retour 7 | 0empl oi

La LUSS sb6boppose dsanctonstouthantulés mdladespelsngue durée et e

les usagers des services de santé. Nous militons activement pour un régime de protection
sociale solidaire et inclusif. Et force est de constater que les mesures envisagées par le
gouvernementdaséi oser d®eat che ddédexclusion des
demandons ainsi que les malades de longue durée puissent étre acteurs de leur propre
réinsertion professionnelle, sur base des propositions formulées par la LUSS et ses associations
de patiets.

Analyse des résultats de notre enquéte concernant le diagnostic de
la fibromyalgie.

Le CA de lbcusFM continuea se mobiliser e menerdifférentes actions pour faire avancer la
reconnaissance et la formation du syndrome. Pour documenter ces actions, nous avons proposeé
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une enquéte aux membres en leur demandant de compléter un questionnaire publié dans

| 0 F.

secrétariat avant le 31 janvier 20Cés résultats sont présentés et analysédsssous.

Participations : seulement 38 réponses recues

Question 1: Date doéoapparition des

En quelle année vogpremieres douleurs Nombre de membres
sontelles apparues ?

De 1950 a 1960 1

De 1961 a 1970 0

De 1971 & 1980 4

De 1981 a 1990 5

De 1991 & 2000 10

De 2001 a 2010 13

De 2011 a 2017 2

Sans réponse 3

Total 38

23 membres sur 38 ont des douleurs depuysus de 7 ans.

Question 2: Prise en considération des douleurs par les soignants
Aviezzvous | 0i mpressi Nombre de membres
soignants ont pris vos douleurs en
considération des leur débu®
Oui 12
Non 26
Total 38

Pour plus de 2/3 desne mbr es i nterr og®s, es

doul

M. °®@7d idu @ernier trimestr de 2016 Les réponses devaient étre envoyées au

doul

considération dés le début de la fibromyalgie.Des actions en vue de la
reconnaissance des douleurs chroniques restent donc bien utiles.

Question 3: Evocation de la fibromyalgiepour la premiere fois

Qui vous a parlé de fibromyalgie pour la Nombre de membres
premiere fois?

Votre médecin généraliste 13

Un médecin spécialiste 14

Un m®decin dbébun ce 5

Votre Kinésithérapeute 2

Autre 4

Total 38

Autant les meédecins spécialistesque les généralistes parlent du syndrome

fibromyalgique
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Question 3/bis: Précision de la discipline du médecin spécialiste

Type de discipline

Nombre de membres

Médecine interne

1

Neurochirurgie

Rhumatologie

Gynécologie

Médecine physique

Orthopédie

Sans réponse

RlRwRk ok

Total

14

Pour 6 membres sur 38, le rhumatologue les a informés du diagnostic de la
fiboromyalgie. Nous nous demandons si les membres font bien la distinction entre
un rhumatologue et un médecin spécialisé en médecine physig

Question 3/ter: Autres

Autres Nombre de membres
Lecture 2
Diététicienne 1
Télévision 1
Total 4

Les médias ont manifestement peu influencé les membres interrogés au moment de

| 6apparition du

syndr ome.

Question 4: Année du diagnostic

En quelle année le diagnostic du
syndrome fibromyalgique a-t-il été posé?

Nombre de membres

Avant 2000

De 2000 a 2005

De 2006 a 2010

De 2011 a 2015

De 2016 a nos jours

Sans réponse

H
HI—‘HGDOOm

Total

38

Les données de la question 1 et 4 nous permettent de compter le délai entre

| 6apparition des

doul

eurs et | a

pose du

Délai entre| apparition des premiers
symptomes et le diagnostic

Nombre de membres

Delabans

De 6 a 10 ans

2
o|lo

De 11 a 15 ans

De 16 a 20 ans

De 21 a 25 ans

De 26 a 30 ans

De 31 a 35 ans

De 36 a 40 ans

RlRoINR[N
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Plus de 40 ans 1
Sans réponse 4
Total 38
Le d®I ai entre | 0apparition des doul eurs

est situéentre 5 et 10 ans pour 26 membres sur 38

Question 5: Explications sur la fibromyalgie

Votre médecin vous at-il donné des Nombre de membres
explications et / ou des conseils sur la
fiboromyalgie ?

Oui 29
Non 9
Total 38

Une explication sur lafibromyalgie est donnée dans la majorité des cas.

Question Sis : Contenu des informations sur la fibromyalgie

Si oui, lesquels? Nombre de patients

Son origine 7

Les mécanismes neurophysiologiques 4

Les symptomes 16

Le traitement médicamenteux 21

La kinésithérapie 22

Lobapproche psychol ogi 11

La gestion de la vie quotidienne 12

Autres 5

Les symptbmes, le traitement médicamenteux et la kinésithérapie sont les domaines

déinformation | e plus souvent abord®s pour
Nous pouvonious demander pour quoi | 6origine et I
patients, ces informations médicales leur permettraient pourtant de mieux comprendre leur
situation, | 6absence de | ®sion visible I ors
En croisant ces donn®es avec | 6ann®e du diag
contenu de | 6information sur | a fibromyalggie
Y at-i | une di minution de ?I 6Nonufso rnmeat p coumendnesp upg a
car une seule personne dans notre échantillon a été diagnostiquée entre 2016 et nos jours.

Année du diagnostic
Avant | De 2000| De 2006 | De 2011| De 2016
2000 a 2005 | a2010 a 2015 | a nos jours

Type_s Nombre de membres informés

doi nf or ma

Origine 3 2 1 1

Mécanismes 2 1 1

neurophysiologiques

Symptébmes 3 4 5 4
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Traitement 3 5 7 5 1
médicamentex
Kinésithérapie 3 5 7 6 1
Approche 2 3 3 3
psychologique
Gestion dda vie 1 4 3 4
guotidienne
Autres 3 2
Total 12 26 31 26 3
Question6 : |l nformati on des soioasFeint s sur | 6e
Vos soignants vous ontis fait part de Nombre de membres
| 6exi stence de? notr
Oui 12
Non 26
Total 38
2/ 3 des membres nodont pas ®t ® i nf parleg®s de
professionnels de la santé. llanviendrait de les sensibiliser.
Question7: Ai de de | 6association dans | a compr
Notre association vous d-elle aidé dans la Nombre de membres
compréhension de ce syndrome
Oui 34
Non 3
Sans réponse 1
Total 38

Focus FM reste une association utile pour soutenir et informer les personnes atteintes
de fibromyalgie.

Question 8: Perception doéune dismEdicalesd t® | ors d

Vous estil arrivé de vous sentir en Nombre de membres

di fficult® | ors doég@

Oui 30

Non 8

Total 38

Un grand nombre de membres (30 sur 38, soit9 %) évoquent avoir été en difficulté

|l ors dbébune consultation m®dical e. @eaur r ®s u |

les patients souffrant de fibromyalgie.
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Question 8bis : Si oui, expliquez brievement

Chez un neurologue qui me fait passer de:¢
moi qui me fais des idégmr rapport & mes douleutde suis sorti de lan pleurs et je
me suis m°me tromp® de chemin en rentran

mal . Je voyais tout so0®crouler devant moi
Joai ®t ® pl us ddéune fois confront ®e a
hom®opat hes, , goyenaxkc od amrgauueesmes (|1 6un dbéentr

doenfil er mes basket s, de me regarder mo
toujours pratiqué la marche efa3sume mes responsabilités familiales et
professionnell esé)

Ne pas vouloir reconnaitre ma maladie | a mauvai se -cbnsail dout
repr®sentant une assurance, ceci afin doeé
dans un contrat

D®) " " ma premi re consultati on,ccahrezc 8 eest
un our s. L oahez undnéédenimonseil; ilsyous Besse verbalement et puis
lorsdes exercices physiqgues, ils vous pous
douleurs.

Lorsque la rhumatologue qui avait reconnu ma fibromyalgie est partie en pension en
20009, j @ieapar umetfeBnme médecin de la douleur chronguienda donn®
| 6i mpression de ne pas trop me croire dar
en 2011, j 6ai pu ° tDouteur & $fiue oleje naeusuisCsentiet r e ¢
soutenue, comprise stui vi e par toute | 6®qui pe m®di c:
de | 0existence de%F¢oodowas HRiplpromyaeltgiaeppr e
choses sur | 6®volution de | a fibromyalggie
On mbéa donn® | a sensat i g mcompélensipndl@®sguei s U
jbessayais dbéexpliquer | 6intensit® et | e
magique «<Vous nbdéavez pas | 6air doé°tre mal ade
regarde» !

Cbest depui s mes lefa @Wiessuigalés ennoyesne delixffaise et
par mois dans ma vie chez un g®n®r aliste

jbaurais eu 1440 consultations m®di cal es.
médecin a propos de mes douleurs, sauf réceinent&a médecine de la douleur a Ste

Th®r se. Enfin, ce 6 f®vrier, je vais fa
perfusion dure 4 heures.Este que j e peux avoir de?l 6esp
Le médecin tique quand je luiparledefi o my al gi e, il me r ®pond
Je voudrais changemais je ne sais pas ou aller. Pouvep us mbéori ent er
«médecin généraliste? Ce nodoest pas ®vident. Alors,
mi nut es, c 0 e s t la prasdriptionadésImeédicanjerds epje ars,doas drole

du tout. Difficile aussi le «dentiste». Y at-il des endroits ou nous pouvons aller et

étre mieux compris? Merci a vous

PS: je souffre de bruxismelécouvert il y a 6 mois. Mais depuiseun di zai ne doa
environ (perte doéun enfant par suicide),
| 6 e.Mbux de téte, céphalées, douleausxmachoires, dents fissurées awrachées

fatiguant au point de déprimer encore un peu plus chaque Rhabie du dentiste =>

mauvais souvenir. dvbauvsa i sh erze nld® @aacuell pas drdso nt i s
chaleureuxRM: cl austrophobe, al or s pas ddexame |
d®si st ®e, doéautant pl us qu de fairefla goltieeiet me
Dur, dur!
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Ne pas savoir expliquer ses mauRa+r ou commencér» => mal partout et tellement
de symptémes différents.
Impression de se plaindre pour rien.

Sentiment de culpabilit®. Je meestpljauisns et
fatigu®e face ~ .quelqudun qui travaille
Humiliation, étre prise pour une débile. Culpabilisation, méchandetéa pat de
fibrosceptiques. DépressiveL«a f i br o, cxewsetc. dans | a t°te
Heureusement, grace a mon caractére et hvecs ann ®e s , j dontméen m
Godinne, les médecins sont super.

Lors de |l a visite ° |l a Vierge Noire, m®de -
Joai d¥% me faire aider dans | a salle dobat
monde; cette personne ®tait aussi handi cap®@
une attelle, je devais °tre op®r®e 3 moi s
j e noai plus envie de voir des m®decins ql

Chaque f oi dtexpliguwer ab thédacioodseil ou autre médecitoujours
| 6i mpression de ne pas °tre prise au s®ri

travaille plus depuis 2002 a r , outre |l a fibromyalgie, be
sant ® que |upasn Merch mur cvdtre sowtien et votre périodique que

j 6attends toujours avec i mpatience.

Le doct e uautlenmrede abtifatigud, tout le monde althal.

Au d®but, jbai c h an g @irilp hecanprenaienspad. oi s de md
Mutuelle:«=vous savez cuire un Olawfaiguernd jm°ame b
rester debout (cuisine et vaisselle, douct
Lorsque | oai ®t ® voir un rhumatol ogue (gt
diff i cult ®s dbéaccepter que cela me tombe de
mdéa beaucoup ai d®e et pris | e temps pour
doéoall erkim®&usxurtout), mais vu |l a ministre,

Travaillant a la poste,;opasse vite pour un carottier en étant malade
Quand on se rend chez un médecin ou un spécialiste, parfois ils nous donnent

| 6i mpression de se ficher compl tement de
comme des malades imaginaires, voire méme diéeblll La fiboromyalgie est bien
r el | e, tout comme | es doul eurs et |l es di

compliquée a gérer au quotidien.

Senti ment doéi ncompr ®h e:nVous ty ,croyéze vous)®dla c i n
fiboromyalgie? ».

Unautre m®decin que je consultais pour des
rien a faire chez lui (gasttentérologie) mais que je devais aller chez un rhumatologue

et que |l ui ne savait rieexaniindeé re pour moi
Alaprem re consultation c¢ heQuandon &lagrigpe,ol ogu e,
a mal partout. Vous no6ave z» Paa beautobpader d o e
compréhension face a la maladie. Moi qui suis infirmiére, beaucoup de médecins ne
croient pas ercette maladie. Infirmiere a Atie mp s , j 6ai d¥% r ®duir
travail.

En général, onnevouscroitjdlRe gar dez votre bonne mine, \
souriantel Ou al orsé 95% de ma clidnt | e sont de

De 1994 a 2007, je suisapsée entre les mains de beaucoup trop de médecins qui me

di saient que je souffrais doéoarthrose et dc¢
(prof ess eur Prenegues vatehaes el quelquas séade&mné». La kiné

ne mobéa | aAkcwellamend ia &r@sene, chez le docteur de médecine physique,
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] 6ai demand® des s®ances dohypnose qui a
doEnghi en, on mbéa propos® un m®decin g®n
prati que | 0daspencassdel,a nfaiibsr o, je ne dois p
résultats, donc déception totale et moral au plug bas

Se déshabiller et rhabiller rapidement.

Le m®decin mbéa carr®ment dit! que | a fibro
Jbébexasp re souvrecnd duwe jmRdrei s8I papas tr
proposent . Soit | oai d®) " essay®, wans r

étiquette» qui se révéle fausse. Donc, on tourne en rond, mais on ne cherche pas plus
loin et je peux partir, danje me sens coincée, cela arrive chez les médecins et les kinés.

Je noO®t a-mé@&me.pJé mesdemnmaodaiscequb ar ri vait avec tout
ettouce que <cela iIimplique. Mai s, ” | 6 ®poq
fiboromyalgie. Personneen compr enai t d o o Y%préofessonndlidefld i c ul 1
santé.

D®s ol ®e, l a fibromyal gie sb6best ajout ®e
suis reconnue handicapée a plus de 80 % avec 12 points.

Chezlemédecis ons ei | e t n rek eroyhitGpas N Adsidquleurs.
Dernierementc hez un neurol ogue qui méa cl airem
pas!

A | 6l nstitut Jfibloseptigi®r ché O n b . ®tphigtvep et®e d e
mo& o0 rsingéey.

Une gynécologue a EdithaCv e | | qui sbest moqu®e de moi
des relations intimes presque impossibles et surtout rarement agréables.

Un psychi atsingée» et ancoremid autregynécologue gjub & mdqué» de

ma perception des douleurs (intimedh médecin généraliste et 4 kinésithérapeutes qui
semblaient insinuer &« o u t et né&i mpauft el asodept ati on
consultation soulagement de la douleur de type FMS.

Ma solution «contre» tous les kinésithérapeutes et psychologuiésresceptiques =
de | dacupuncture + magn®si um. Au d®but ,
provoqu®e par |l es aiguilles. Par | a suite
vit B, vit D, sel de bain, bicarbonate de soude, antidépressalicgjm). Le bénéfice
procur® par | acupuncture (malgr® ceux et
aiguill es) vaut | a pei ne, S i on arrive

mois= soulagement (partiel, limité dans le tempsaissoulagementout de méme qui

pourrait permettre de diminuer les antalgiques et donc leurs conséquences sur le foie et

| 6ensembl e du tube digestif.

Opérée en octobre 2015 de la hanche droite alors que je suis sportive, reprise du travail
apres 4 moisgl médecidelamut uel l e ndéa rien ~° f-moi,re de
je souffre atrocement. Courabe J e viens dbdébavoir 59 ans ce
aller au boulat

Qui , parce quoi l ne moest pas facile de 1
jour s, parfois |job6ali m° me | 6i,mMmpiresjsd din lgarer
me plaindre et doé°tre une chiffe moll e.
Je prends beaucoup sur moi , j e sai s que
Déautre part, jwi pgea oausvte "'quled @oautee | Ht®Q) e
Sur les 10 ans de consultations pour mes douleurs, cela a été a chaque fois une bataille.
La pire a ® ® celle 0% joai d3¥% me pr ®sent

dires. Trois médecins présents,qub ont ouvertement trait®e |
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gue coO®tait dans ma t°te, gud”™ mon ©ge or
sentie humiliée comme jamais.
V Un m®decin sp®cialiste en m®decine physigqg

moqué de mes douleurs en me prescrivant du Rivotril etpjterais» des flammes
apres un flacon (3 fois 5 gouttes par jour).

V Lorsquobdapr s un bauétémppelée au(céntre dgs pensidns aaTowsnpi, |
(j6avai s ®pui s® tous,Pmeast cong®st wtr intae ,ad
« disponibilité») : tres mal recue par le médecin en chefLa fibro, chere madame,

cbest dagwtse | a t °te
V Lors codmum? | e econsel chea@®@die A mi-temps, vous ne tenez méme
pas, cobelst hont eux

Intervention dans le prix des antidouleurs

Extrait de | a Ne @&02017t er de

Qui a droit a cette intervention ?
Les patientatteints de douleurs chroniques.

Quel est | e montant de | 6intervention ?
Léassurance soins de s an teRainsantideuten@nalgesiqués) r ai s (
pour les patients atteints deuleurs chroniques(mise a jour au leavril 2017).

Le colt des antidouleurs qui reste a votre charge est pris en considérationrpaxirmem a

facturer

Comment demander | 0intervention ?
1. Votre médecin traitant remplit umstificaion de douleur chronigyaour lemédecin
conseilde votre mutualité.
2. Lemédecinconseilvous délivieun@a ut ori sati on doéinterventior
3. Pr®sentez cette autorisation au pharmaci er

Liste des antalgiques au I avril 2017

Nom Conditionnement

ALGOCOD 32

ALGOCOD 20

ALGOSTASE MONO 10x 1G
ALGOSTASE MONO 20x 1G
ALGOSTASE MONO 30x1G
ALGOSTASEMONO 40x 1G
ALGOSTASE MONO 40x 1G
ALGOSTASE MONO 10 x 500 MG
ALGOSATSE MONO 20 x 500 MG
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http://www.inami.fgov.be/SiteCollectionDocuments/formulaire_autorisation_intervention_analgesiques.pdf

ALGOSTASE MONO 32 x 500 MG
ALGOSTASE MONO 32 x 500 MG
DAFALGAN 30 x 500 MG
DAFALGAN 32 x 500 MG
DAFALGAN FORTE 16x1G
DAFALGAN FORTE 32x1G
DAFALGAN 40x 500 MG
DAFALGAN FORTE 20x1G
DAFALGAN FORTE 40x1G
DAFALGAN FORTE 16x1G
DAFALGAN FORTE 32x1G
DAFALGAN FORTE 20x1G
DAFALGAN FORTE 40x1G
DAFALGAN FORTE 16x1G
DAFALGAN FORTE 32x1G
DAFALGAN FORTE 50x1G
DAFALGAN FORTE 16 x1 G
DAFALGAN FORTE 32x1G
DAFALGAN FORTE 50x1G
DOLPRONE 16 x 500 MG
MOBISTIX FORTE INSTANT |24 x 1000 MG
MOBISTIX FORTE INSTANT |48 x 1000 MG
PANADOL 20x1G
PANADOL 50x1G
PANADOL 20 x 500 MG
PANADOL 30 x 500 MG
PANADOL 60 x 500 MG
PANADOL RETARD 8 heures |48 x 665 MG
PANADOL RETARD 8 heures |96 x 665 MG
PARACETAMOL EG 30 x 500 MG
PARACETAMOL EG 30 x 1000 MG
PARACETAMOL EG 60 x 1000 MG
PARACETAMOL SANDOZ 20 x 500 MG
PARACETAMOL SANDOZ 30 x 500 MG
PARACETAMOL SANDOZ 10x 1G
PARACETAMOL SANDOZ 30x1G
PARACETAMOL SANDOZ 32x1G
PARACETAMOL TEVA 30 x 500 MG
PARACETAMOL TEVA 30x1G
PARACETAMOL TEVA 60x1G
DOCPARACOD 30
PERDOLAN 30 x 500 MG
PETAM 20 x 500 MG
SANICOPYRINE 20 x 500 MG
WITTE KRUIS MONO 20 x 500 MG

= e e
&
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Le fils ain® de notre volontaire EIlisabeth B
maladie.

Eli sabeth Tuvre dans notre association depui
déviation téléphonique pour vous écoutereiseigner. Elle est notre interpréete aupres des
associations anglophones, traduit | es articl e

La mortd 6 wemfant est sirement l'une des épreuves les plus difficiles a traverser pour un
maman Céest tellement contraire Bordre des chosesglarévele de facon tellement violente
gue la vie est fragile

El i sabet h, | 6®qui pe de Focus FM compatit = ¢
condoléances.

é
Un peu plus tardMichéle, nousannongait led ®c s de | 6®pouse doun

fréguentant régulierement un de nos relais

Nous présentons nos tres sinceres condoléances a Monsieur Marc Wyifalperdu son
épouse, Myriam Folens, dans sa'&&nnée. Via nos bénévoles Marc remercie le souteu
de la partles membres du relais de Nivelles.

Vd

e

Etpeu avant notre colloque notre volontaire
présenta nos cotésar son beatpére venait de décéder.
Nous présentons nos sinceres condoléanGagyaryet sa famille.

e
Au moment dobébenvoyer notre p®riodique chez |6
notre bénévole Maritl® 1 ne qui Tuvre dans | a r®gion doHe
Nous présentons nos tres sincéres condoléances alaére et a ses enfantslite au déces
de Pascal partlans sa 65 éme année.
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ECHO DE NOS ACTIVITES

Réunion au Parlement Européen organisée par Takis Hadjigeorgiou,
membre du Parlement Européen en collaboration avec ENFA  (Réseau
Européen des Associations de Fibromyalgie) .

Le 12 avril 2017 entre 12 et 14 heures.

Focus FM y était représentégar Elisabeth, notre bénévole qui est en contact avec
les associations anglophones.

LA POSITION DU PATIENT FIBROMYALGIQUE DANS LA SOCIETE

1. Takis Hadjigeorgiou, empéché, nous souhaite la bienvenue par vidéo et insiste sur la
nécessité de conscientiser les pouvoirs publics a propos de la Fibromyalgie (FM).

2. Souzi Makri, pr ®si dente dOENFA, commence par e
Elle donne ensuite quelquesfaies :

V Iy a 14 millions de patients FM en Europe, soit 2 % de la population.
V Le diagnostic prend en général 2 ans avec une moyenne de 3,7 consultations chez
des médecins différents.
V La FM représente une lourde charge économique.
V La mi ssi on edendibiderAle mande pdlitique, économique, médical et
|l e grand public pour wune reconnai ssance
V ENFA souhaite également que la Déclaration Ecrite soit mise en praiiciaeit
faire de la FM une priorité grace au lobbyeggopéen.
V Une autre mission dOENFA est | 6aide aux

3. Joop van Griensven tr®sorier dOENFA et pr ®si dent
hi storique dOENFA entre 2003 et 2017, ave
Un des probl mes des meavaientgpas dé commassaneeda s @

d

l a culture e | 6Uni on Europ®enne, seul eme
En 2008, ENFA a commenc® ° i mpliquer | e
combat pour la Déclaration Ecrite.

'y a maintenant plusl 6i nt eracti ons entre | es associ
Européen.
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Le lobbying consiste principalement a déposer desiestions écrites: stratégie,
recherches, reconnai ssance, sensibilisat:
a pagde vraies réponses.

europe.eu) sodttrée en plusieurs langues, dont le francais.

Vv

Vv

Vv

Impact social de la FM:

Vidéo «Monique Fibromyalgie »q u i se trouve sur l e s

(

it e

d e

| es

Le conf ®rencier, l e Dr . Ri ni e eSchiffrase n ,
comparant | es taux doéincapacit® dans
Selon une ®tude faite aupr s ddédun gran
« prestige» de la FM se trouve tout en bas de la liste, les maladies cardiaques, le
cancer , eantles@renoieces pigees.

En cons®quence, | 6autogestion est tr

S i

6. Groupe doéint®r°t CervdOdawmhaMd®dVal ash, Do welpe ®rs
(Association neurologique et de maladies douloureuses chroniques) explique
brievement les objectiidel 6 a s s ovemw.arainmindpairi.eu

7. Emploi et FM : Stephan Bevan, de | 6l nstitute
de Lancaster explique

Vv

Vv

<< <<

<<

for

Les mal adies qui rendent |l a recherche di
« fluctuent», qui sont invisibles et évolutives.
Or , la FM est | 6une des mal adies chronigq
|l es cons®quences sur | 6empl oi
Autreprobleme | 6 ©ge de | a retraite recule sans:s
Il faut éviter de «catastrophes les fluctuations.
Les caractéristiqguedés: les symptdmes chroniques individuels, invisibles,-non
linéaires, norprévisibles, gérés (et non guéris).
Le travail est tBrapeutique.
Les emplois les plus difficiles pour un patient Bbht: répétitifs, statiques, lourds
et physiquement exigeants, réclamant une prise de force importante, présentant une
charge de travail | ourde aveestixles. de con
Il faut prendre les symptdmes-oworbides en considération.
L6i mpact senmoyendes impad 2cai3 fois plus de perte de productivité
gue chez les collégues en bonne santé.
Souhaits de bonne pratique
0 Priseen comptelub ®n ®f i ce soci al .plut!t qud®co
U Soutien sur le lieu de travail flexibilité, adaptation plutét que
stigmatisation.
0O Accent mis sur | a capacit® plut!t gque
U Autogestion «mettre le travailleur au centre
U Les médecins devraient étconscients que le travail représente un bénéfice
thérapeutique.
U Les travailleurs malades doivent vouloir travailler, il ne faut pas les forcer,
mais ils ont besoin dobéaide.
U Il faut mettre fin a la relation conflictuelle (patient, médecin, syndicat,

etc../employeur).

8. Ladiscussiona eu lieu pendant les différentes interventions.
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9. Remarques de cléture parTakis Hadjigeorgiou : le parlementaire étant absent, la
r®uni on sbéest termi n®e.

AT

Elisabeth assistera &longreés organisé par SIP (Societal ImpadPah) qui aura lieu du 7 au
9 juin et le 10 juin ~ | 6 Assembl|l ®e G®n ®r al ¢
Associates)

« Coopération structurée entre les systéemes de soins de santé qui s'attaquent a l'impact
social de la douleur»a été choisi comme titre pour le SIP 2017

10 mai 2017 Clinique Saint-Pierre a Ottignies

Distribution du ruban bleu par nos bénévoles Dolores et Michéle
accom@gnées par des membres fréquentant nos relais.

o
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ECHO CONFERENCES

Echo de la campagne de sensibilisation sur les conséquences
sociales de la fiboromyalgie

Conférence a Esneux

Le Centre AssociatikL 6 E s x5 que rous remerciongous a confié I'organisation de cette
conférence le 6 mars 2017.

Esneux est uneavissante localité de la région liégeoise, un havre de paix pour de nombreux
touristes. Cela faisait des années que je n'y avais plus misdssjg@tais ravie d'y retourner.

Que de souvenirs au Domaine du Rond Chéne a Esneux, un endroit bucoligliead'une
immense forétqui existe toujours selon les habitants présents a cette soirée.

Une trentaine de personnes étaient au remdag pour cet événemeui dit: "Dommageun

petit groupe"” ? Mais pas du touLés échanges sont souvent pluhes et conviviaux ! Et ce

fut le cas !Au cours de la présentation des aspects médicaux de la fiboromyalgjeeldaes
moyens pour Yy faire face et les actualités de l'association, les questions permettaient d'enrichir
le débat.

Chantal, membre du CA &lisabethS qui fait ses premiers pas a l'association étaient présentes
en tant que bénévoles, elles ont également conseillé plusieurs participants intéressés par la
documentation misela disposition du public.

La soirée s'est cléturéeplus de21 heues apres avoir eu quelques dernieres discussions plus
individualisées Avant de reprendre la route pour le Brabant Wallon, les trois bénévoles ont
partagéun agréable moment de détente et un délicieux crotpresieur.Car le bénévolat, ce
sont aussi degncontres amicales !

Grand merci a tous

Conférence a Tournai

Comme il y a trois ans, nous avons été accueillis chaleureusement par Mme Ludivine
Dedonder, échevine de la Santé a la Ville de Tournai et par Mme Dorothée De Rodder,
assistance socialau service du CCPH de Tournai. La conférence se déroulait dans le
magni fiqgue salon de | a Reine de | 0H*tel de Vi

Vous étiez plus de 220 personnes a ce remdag, un record de participation a donc été a
nouveal franchi a Tournai ! Bravo aux organisateurs et aux personnes présentes !

La partie médicale, présentée p@abr Glibert Yumiko, assistanten médecine physique en
réadaptation aux Clinigues Sainic, abordait quelques recherches dans le domaine des
douleurs chroniques et de la fiboromyalgie.

Soulignons le fait que notre jeune oratrice a réussi un exercice difficile. Elle prenait le temps
d'expliquer chaque étude dans des mots simples pour les rendre accessibles a lI'ensemble du
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public. Le jargormédical n'est certes pas toujours simple a décoder et les soignants ne prennent
pas toujours le temps de le faire !

Elle a ensuite répondu aux questions du public et comme a chaque conférence, reviennent les
mémes préoccupationda reconnaissance dwamdicap, lincompréhension des soignants, de
I'entourage, I'absence de solutipts guérison,...

Apres cette intervention, j'ai présenté quelques pistes non médicamenteuses et les activités de
I'associationBien évidemment, nous avons parlé de la siggiwe de la kinésithérapie, ce qui
préoccupe a juste titre bien des patients actuellement, mais également des professionnels de la
santé. Vous trouverez un résumeé de nos actions dans I'éditorial et I'écho du CA.

A la fin de la conférence, le médecimati-méme avons été assiégde questions en aparte.
Mme |'échevine a constaté, tout comme nous, que les besoins d'information en ce qui concerne
le syndrome de la fibromyalgie restent toujours tres importants et que d'autres rencontres seront

probablemenprévues dans les prochains mois.

De nombreux étudiants étaient aussi dans la salle, nous étions ravies d'entendre leurs réflexions
tout comme celles des patients et de leurs proches.

I me reste a féliciter le travail des bénévoles qui nous ont accoégmdors de cette
prestation Agnés, Annie P., Freddy et Grégory qui ont également participé a cet événement
notamment en tenant le stand d'information de I'association.

Nous remercions sincérent les autorités communales péaur précieuse collaborat ainsi
que le Dr Glibert pour la qualité de son intervention.

N adine

> . bl
Esneux Tournai
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NOS ACTIVITES

Apprivoisons la fioromyalgie

Des rencontres mensuelles sont organisées pour nos membres et leurs proches aux endroits
repriscidessous (relais). Vo,umisdédiréztveusy rpndrs afiedec or e
savoir comment cela se passe, allez seaiate vous y serez bien accueid).

Attention! Depuis janvier 2017, comme par le pass&usvous demanohs de présenter
spontanémentotre carte de memb(saufa la premiere réunion)

Relais de Namur: en 2017 les réunions mensuellesrtplace a des réunions trimestrielles.

Des réunions sont organisées en divers lieux pour informer, écouter les patients souffrant de
fibromyalgie et toute personne intéressée par cette pathologie. Les lieux et dates sont
renseignés apres les rencontres sueties.

Des ateliers artisanaux sont ouverts a Bruxelles et Nivelles pour les membres de Focus FM et
ani m®s par notre b®n®vol e Dol ores accompaghn®:e
floral ° Bruxell es. N6 he@siirt epzl upsa sd 6°i nlfeosr ntact ni toe

Si vousen avez la possibilité, visitez notre Site Internet et notre page Facebook, nos activités y
sont annonceées

Dans nos lieux de rencontres, le participant trouvera :
Un lieu d'échange et d'expérience face a la maladie,
Un soutien pour la vie quotidienne,
Un lieu de confiance ou le ressenti du patient sera accepté sans préjuge,
Un lieu convivial.

Nos volontaires représentent notre association et sont la pour transmettre des
informations validées par le comitéscientifique et/ou décidées par le CA.

Je ne vois rien, je n'entends rien, je ne dis rien

Tout ce que nos bénévoles entendent, en aparté ou en réunion, ne peut étre divulgué. Le
bénévole est la pour voir, entendi@ut en étant lié au secret professionnel.
! est demand® aux empénedevordepésenves dbéappliquer ¢

Pour la bonne organisation de nos activités, merci de signaler votre participation a
[ani matrice responsable de | 6activit®.
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Lieux et dates des groupes de paroles « Relais »
ADRESSE ANIMATRICE QUAND PROCHAINES
DATES
BRUXELLES
Rue Victor Oudart 7 Graziella 1*" jeudi du mois | Pas de réunion

1030 Schaerbeek B0477 987913 de 14h a 16h | en juillet, ni ao(t
Salle de réunion de la LUSS
(rezde-chaussée) 7 septembre
CHARLEROI 1*" mercredi 7 juin
Boulevard Zoé Drion 1 Annie M. du mois 6 septembre
6000 Charleroi 80486 426294 de 14h30 &4 16h30] 4 octobre

Espace Santé

A pas de réunion

Salle de 10 Pas en juillet, en novembre
ni ao(t 6 décembre
HERSTAL Dernier samedi | A Le 27 mai au
Rue H. Heintz 48 Marie-Hélene du mois Lunch Garden
4040 Herstal B 0498 577009 de 14h a 16h
EcoleSt LamberJeusette Pourjuin, merci
(A gauche de la piscine) Pas en juillet, | de téléphoner
ni aodt
MONS Dernier samedi
Résidence du Soleil 64 Annie P. du mois 27 mai
7020 Nimy ®0499 352375 de 14h a 16h 24 juin
Maison de Quartier 30 septembre
Service Prévention de la Villg Pas réunion en 28 octobre

Acc s via | 6a) juillet, ni ao(t 25 novembre
NAMUR A
Chée de Waterloo 182 Annie M. 8 juin
5002 SainiServais 80486 426294 Réunions 14 septembre
Local Solidaris _ trimestrielles 14 décembre
Salle Corrége (Létage) En partenariat | ge 13h30 & 15h30
Avec | 0
NIVELLES Dernier jeudi 29 juin
Avenue Juledathieu 1 Michéle du mois 28 septembre
Parc de la Dodaine B 0486 346682 de 14h a 16h 26 octobre

1400 Nivelles
Local Club House CABW

(sauf jour férié)

30 novembre

PHILIPPEVILLE
Rue de France 35
5600 Philippeville

Local Solidaris

En partenariatv e ¢ | 0 4

Véronique
80496 813675

3*™jeudi
du mois
de 14h30 a 16h3

Pas réunion en
juillet, ni ao(t

15 juin

En juillet, sortie a
la piscine de Givet
le 13 ou 20.

21 septembre

19 octobre

16 novembre

21 décembre
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Dernier jeudi 29 juin
SAMBREVILLE Cathy du mois Pas réunion en
GrandPlace B0473 175817 | de 13h30 a 15h30| juillet, ni aolt
5060 Auvelais (sauf jour féri€) 28 septembre
Salle Ledoux
VERVIERS 4°™ mercredi
CHR Chantal du mois 28 juin
Rue du Parc 29 Bo476 347 132 | de 14h30 a 16h30
4800Verviers Pas de réunion
Service CRF, route 220 Partenariabvec en jUi”et, ni ao(t
Local située prés de la piscingd |e CRF duCHR
de Verviers
WAVRE 3™ mardi
RueLambertFortune 33 Michéle du mois 20 juin
1300 Wavre ®0486 346582 de 14h a 16h 19 septembre
La Maison de la Laicité Pas de réunion en| 17 octobre
Iréne Joliot-Curie juillet, ni aolt 21 novembre
Salle au 2" étage (ascenseur 19 décembre

Autres lieux pour informer et écouter

LIEU ANIMATRICE QUAND
ESNEUX
Avenue de la Station 80 Chantal Mardi
4130 Esneux 80476 347132
Centre Associatit 6 Es ¢ a | 19 septembre

Enpartenariat avec le CPA] de14hal6h
le Plan de Cohésion Socia
de la Commund' Esneux

TOURNAI
llot des Primetiers 1 Annie P.
Rue du Parc Pour Focus FM Jeudi
7500 Tournai ®0499 352375 16 novembre
Uniquement sur réservatio de
Locaux du Conseil consultatif au 069 44@&90 14h a 16h
de la personne handicapée du CCPH Tournai

Responsable pour la province de Luxembourg
Lydie + pervenches@skynet.loei 0497 7078 SMS uniquement

Assistée par Ann 0476 834242

Bientbt une activité mensuelle a Habdg-Neuve
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Ateli ers 6d®tentebo
LIEU ANIMATRICE QUAND PROCHAINES
DATES
BRUXELLES 1°"vendredi Pas de réunion
Rue Victor Oudart 7 Dolores du mois en

1030 Schaerbeek
Salle de réunion de la LUSS

80476 257726

de14h30 a 16h30

Juillet, ni aolt

(rezde-chaussée) Bricolage 1*" septembre
6 octobre
BRUXELLES 2°™vendredi du 9 juin
Rue Victor Oudart 7 Graziella mois Pasderéunion
1030 Schaerbeek B0477 98713| de 10ha12h | enjuillet, aoltni
Salle de réunion de la LUSS septembre
(rezde-chaussée) Montages floraux
14 octobre
NIVELLES Dolores Un vendredi Pas de réunion
Rue SaintAndré 1 Pour Focus FM par mois en
1400 Nivelles Boa76 257726 | de 13h30 a 16h3d Juillet, ni aodt

Local Solidaris

Partenariat
avec les FPS

Bricolage

29 septembre
20 octobre

Dates des prochaines conférences

Date Theme Lieu
Juin Vivre au quotidien avec la 1030 Bruxelles
Mardi 13 fibromyalgie Rue Victor Oudart 7
18h 1030 Schaerbeek
Salle deréunion de la LUSS
Octobre Programme pas encore finalisé Jodoigne
Mardi 10 Une collaboration avec les FPS
19h
Novembre Programmepas encore finalisé
Mercredi8 7190Ecaussines
19h30 Une <col | ab &echevinat del
la Santéde la Commune
Novembre Titre pas encore défini 5620 Flavion
Dimanche 12 Salle lle de France
15h Une coll aboratio Rue du Faux 13
Fi br 6ATr t

L'F.M.éride n° 76 Page27



Journée récréative le vendredi 11 aodt

Nous vous invitons a venir rejoindre nos bénévalesotre journée récréative qui se fera a
Treignes le vendredi 11 ao(t 2017.

Programme::
10h30. Rassemblement & Mariembourg (Chemin de fer des 3 vallées).

11h10. Départ du train autorail.
11h40. Arrivée a Treignes

Promenade jusqudé”™ I 0Espace Arthur Masson
13h. Repas a la cafétériaChez Toine».

= =4 =4 A A

Apréesmi d i r®cr ®ative 7 |
l1h doéani mati on,| @endedaro
di scipline dodéune <cl| asshd
D®cors do®poqueencrierga bl i}
ardoises, sans oublier la reglu maitre ainsi -
qgue |l e bonnet dlb©ne pol

9 18h10. Retour en train.
1 18h40. Arrivée a Mariembourg.

Forfaits de la journée: Adulte 35 Euros Enfant 18 Euros

Le forfait comprend
T Le petit train aetcurorail doéoautrefois aller
1 Le repagdu midi avec 1 apéritif, 1 boisson au choix et un café.

Potage du jour
Cuisse de poulet, sauce aux champignons, frites

Brésilienne

Pour le menu enfangpaghetti

Léentr®e ° | 06®col e doéautrefois.
Si VoOous ne souhaitez pas gndeevrodirse " | d auEtsopraaciel |
12h45, repas + | 0®col e dbéautrefois pour 22 U

Nous espérons vous Yy voir nombreux et venir nous rencontrer afin de passer une belle journée
conviviale.

Réservation obligatoire pour le 15 juillet au plus tard.

Pour tous rensgnements

Véronique au n° 0496/813.675 ou 071/61.59.28

Adresse mail veronique.kuta@gmail.com
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MESSAGES DE NOS MEMBRES

Journée printaniére de réve d'une fibromyalgique

Je me leve t6t malgré le changement d'heure. Le soleil illumine ma chambre. Un bol d'air
frais envahit la piece. Pas question de trainer au lit. De plus, bizarre, mon corps semble
normal... Pas de douleur, & possible ?

Pendant une bonne heuje,bricole un peu. Je réalise un lapin pour la féte de Paques. Je
donne aussi une couche de peinture sur un petit meuble-(panes) en ayant choisi les
coloris qui me donnent la "péche" (vert pastel et turquoise).

Ayant bien suivi les recommandatis, je me repose, allongée sur mon (pas trop
longtemps... sinon je ne peux plus le quitter)

Apresmidi, mon mari et moi optons pour une ballaggure dans le domaine de Meise. Nous
décidons d'y emmener ma maman de 87 ans qui se déplace enrchlaiste. Cela lui fera
tellement plaisir.

Quel parc magnifiqgue ! Déja les premieres jonquilles fleurissent. Pour les roses, il faudra
revenir plus tard. Le plus agréable, c'est se promener dans les serres. Rien qu'en cétoyant les
différentes végétains (méditerranéennes, tropicales, désertiques, etcyoyage aux quatre
coins du globe. Et tout ¢a est praticable avec la chaise roulante...

Aucune douleur, pas de fatigue, je me sens bien, entourée de deux personnes que jaime.
Jimmortalise cemmoments en photographiant cette belle nature. Nous terminons la ballade par
un petit verre bien mérité sur la grande terrasse de I'orangerie.

Pour tous les amis de la nature, je conseille getimenade pour un prix modiq@é ou 7
euros)

Le lerdemain matin : aie, aie, pas moyen de me lever tellement je suis fatiguée et j'ai des
douleurs partout. Je prends beaucoup d'antidouleurs qui me font somnoler. Je rale. Je retiens
mes larmes. Cela n'est pas possible... j'étais tellement bien hier. Malestgas grave.
Aujourd'hui, je me repose pour récupérer et demain ¢a ira mieux-&tpeut

C'est dommage, mais pour rien au monde je ne regretterais cette promenade au grand air. Je
voulais vous la faire partager et vous dire qu'il faut profitdiigant présent.

Y

Pour les fibromyalgiques, l'activité artistique, les plaisirs que l'on donne a autlai e
promenade sont bénéfiques.

Patricia
(qui écrit pour la premiére fois)

r£rLsr
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Bonjour a vous, mes amies depuis 20 ans !

H®l as j e noai rien “ vous annoncerisonblesme s ou
symptbmesde a O Fi br omyal gi ed.

Je noai aucun m®di cament miracl e, en plus ay
i mit®e. Sauf un spPouwr artitd@atians dt musscles, syplauet dn eoller, e
mai s i | ndy a pas de miracle,n@aVa sopllagequ
douceur grace a ma kinésithérapie.

Mais voila, Mme De Block arrive encore a nous la réduire, autant diseug pr i mer . Cé

vraiment un coup trés dur pour nous.

Jobadmire nPervencke&€ chdre que je |is un de ses te
voir la signature.

Je nobai aucun soutien mor al de maJlelsusmeaule! e, a
ce Soir».

Mon mari, ayant une santé de fer a 82 ans, ne me comprend pas du tout, voici son
raisonnement«Si tu travaillais awtant que moi, tu r
Cébest dur, tr s dur de vVvivre cebdéprimée. avan-ant

Bien amicalement,

Faustine
rrr
ELLE,
Instinctivement, elle se réveille vers huit heures.
El'l e ndbaime pas dormir tard sauf si l a nuit
Exception faite, ell e ne met plus | e r®veil

Certains jugent cela comme de la chance, parfois comme de la paresse, pas ELLE.
Le mot paresse ne fait pas partie de son vocabulaire.
L a c h eestorequommagne au loto.

ELLE se souvient encore douloureusement du soir de sa vie ou elle s'est endormie sereine
drapée de couleurs... Parfois, elle est encore effrayée du matin ou elle s'est éveillée drapée de
sombre, dans une vie qui n'était plus la sienne.

Toute la fatigue du monde pesant sur ses épaules...

Brutal ement , el l e est pass®e dobébune vie 7 une
reste nostalgique du saut du lit a cing heures, de la course du matin, des embouteillages.

Elle est en cara® de sa vie d'infirmiére...

¢ Ce travail S i riche doéohumanit ®, S i riche d
valeurs, épanouissant, donnant un sens a sa vie, lui conférant une place dans ba société

L'F.M.éride n° 76 Page30



Soudain tout devint noir...
Et ellene vit plus rien....
Et elle ne fut plus rien...

Etrangére aux autres et surtout a-eliéme...

Car elle noéeut plus | e choix de | a palette
fleurs qui, quoi qu'il arrive, reste vive.

ELLE seréveille, respire a fond, se recentre, et un membre a la fois mobilise son corps
douloureux.
Puis lentement comme un pantin, clic, se met en mouvement et se leve ...

Parfois, méme aprés avoir bu son café, elle reste grincheuse.
Certes l'odeur, la chalew,e ce breuvage aim® | a r®confort
douleurs, ni sa peur du matin.

Car chaque matin pour elle est une énigme.

Elle ne sait jamais comment va se dérouler sa journée, a quel endroit elle aura mal, a quel
moment surgira la fatg u e , qgui | 6entraver a, [ ui donnant
sO6i sol erépour ne pas °tre agressive, malgr®

Machinalement, elle avale des antidouleurs et ouvre les tentures.

Quel temps faitl ? Contrairement auaté, le temps a une influence sur elle, il ne doit faire ni
trop chaud, ni trop froid, ni trop humide.... pas de chance elle vit au pays de la pluie.

Malgré, parfois, quelques troubles de concentration, son esprit reste vif, elle est consciente
gue sorcorps, ndui appartient plus que par procuration.

ELLE sbdébest crue folle, elle ne | 6est pas, | e
Il y en a dobéautres, qui, comme ell e, subisse
unmi croscope, une ®prouvette, ou ~ 1 o1il nu,

sans energie.

Les rares fois ou elle se prépare élégamment pour sortir, elle passerait bien pour une menteuse.
La douleur, la fatigue, le m8lt r € n 6 o numesplétesmingse c 0 S
La difficult® est dans | 6invisible, un peu ¢

La connaissant, elle aurait préféré un combat plus équitable avec un beau virus au nom
clinquant, oupedst t re un nom | atin gaeintr edanYserusn nliiav rPee
réecemment. Oui elle aurait préféré un adversaire plus visible méme si la fin du combat eut été

l a mort é

Ce qui |l a f ©che, ou pluttt |l a fO©chait, car 1
ou personnes bien emtionnées pensent que parfois « le souffrant » se complait dans sa
mal adi e, car | orsqu'il ®tait enfant ¢ cet ®t

[

de la part de ses parents, de son entourage et qu'il devenait pour un teropste d 6i nt ®r
de tous... alors adulte il reproduit le méme schéma

ELLE ne fut pas ce genre doenf ant
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EI'le ndest pas psychanal yste, mai s en tant (
patients qu'elle a soigaée se complaisaient pas ddegr état, mais se battaient férocement...

Peutétre parce qu'elle a travaillé aux urgences et en oncologie.

Soi l sbav®rait qu
subir une intervention chirurgicale.

i nconsciemment cela soit p

Ainsi on exhiberait un joli piaffe ou une jolie cicatrice...
« Consciemment ou inconsciemment

ELLE nda pas choi si de souffrir de fibromyal
Non seulement elle doit la subir, mais elle a di se battre contre last®idi | 6i gnor anc
sarcasme.

«Vous étes dépressive, allez voir un psy»....

Ell e sentait que co66®tait autre chose... Cbdest
Elle avait raison.

Elle est cultiv®e, mais pas ~ outrance coOest
Elle a compris, avecunpeué ai de et surtout du temps, qgu' el
cette fois de mener ce combatdefrontcel a | 6 ®pui serait davantage
Elle en a men® dbéautres.

ElI'le néa plus rien ° prouver ou ~ se prouver

Alors, comme ertains entrent en religion, ou dans un club de lecture, elle est entrée dans
| 6apprenti ssage du verbe accepter, ell e trou
francaise et, des verbes, elle en connait beaucoup.

Chez elle,ilyatoujoursu | i vre ouvert qui traine, oui, ¢
ell e apprend © | e conjuguer, cbest sa meill el
Le plus dur, ce fut dbébaccepter ses | imites.

Maisc o mme dodéautres cal otaiteg alle calcuesan €nergi@adu jour,iekes a |
sera active ou al ors c-&drs e jaurngenca ell¢ resierarciee p vy j
el | e, parce que | es doul eurs et surtout | a fze

Méme pour cette journée parfois, elle n‘a pahtax.
Certes le principe est le méme, elle annule sa séance chez la kinéi(cellei en tiendra pas

rigueur, elles se voient chague semaine depuis des annees), elle éteint son portable et ferme la
porte a clé.
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lyalesjournéepyj ama de coul eur sé
Ces jourda, elle écoute de la musique, ouvre un livre, fait du yoga, prend un bain chaud, bref,
elle nourrit son esprit et dorlote son corps douloureux.

Il'y a les jaurnées pyjama noir corbeau...

Cela commence dés le réveil, sonqggs d®] ° doul our eux, s-"envel o
étre, lourde, angoissante et qui lui collera a la peau toute la journée.

Cesjourd ", el l e agit m°me sur son humeur, ell e

|l a d®stabili sesoocaecnbdbast peacestdnebattanta. f a- on do

Ce sont des jours de grands tourments, de grande détresse, pas de lecture, pas de culture, pas de
musiquejuste la télévision.

Pourtant ell e nbdai me pas tr oggesarsnalefs. quel ques
Daill eurs elle néa pas | e cObl e.

Mais |l es jours de grands tourments, elle | ui
se mettre en veilleuse, de sortiunpedsorunml carr o
étre.

Cesjoursl “, el l e est -mémeame exi | ®e doboel |l e
Certains s'accouderaient ° wun zinc, devant u
Elle n'ajamaiseucedéfaulys qu' el |l e en a théautres, mai s paé
Pourquoi? Le questionnement fait partie de sa vie depuigtemps, pas la boisson.

ElI'l e aime comprendre | es choses, elle a une
aidée, apaisée.....pas ces jolds

Ne trouvant pas certaines r®ponses, elle rag

encoreplus, maudissant son état, vomissant sa colére stnélee, comme si elle en était la
responsable.

Ces jourda, elle aimerait mourir quelques heures, elle ne veut pas se donner la mort, juste
mourir quelques heures pour que le jour finisse plus vite.

Parce que le jour qui meukt soir emmeéne avec lui un peu de son désespoir......

Pour ne pas sombrer et vivre avec un sembl an
une bande dessinée, par bulles...

Une bull e pour ¢ hagiagorte thubis@re.q u i l6apai se et
La | ecture, | e yoga, l es rires entre amis, I
Ces bulles sont ses armes pour lacher prise et accepter ses douleurs, sa fatigue, ses peurs

pour ne pas se couper du monde ....

Sansceld, es journ®es pyjama noir corbeau ne sobes
ELLE A AUSSI APPRIS A DIRE NON.....

Cela peut sembler ridicule de vivre en calculant son énergie.

Cela peut sembler ridicule de refuser doball e

partren vacances, déall er au ci n®ma.

Quand elle recoit, si elle peut, elle prépare le repas, sinon elle commande des pizzas....
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LOcher prise, accepter cela noest
Doucement, tres doucement elle yiar..

Un jour, a la radio, elle a entendu une vieille chanson deJrajues Goldman

Des crémes et des bains, qui font la peau douce, mais ca fait longtemps que personne ne la
touche....des mois des années sans personne a aimer et jour apres pur I'ou d e

Cela lui a fait comme un électrochoc....

Ces derni res ann®es, i n

60y avait
Elle avait pemds $06Bsti me de

Bberne

Certes, elle est plus fragile, souvent fatiguéefgis douloureuse...
Certes, elle ne travaille plus.....

Elle nden reste pas moins une f emme.

est encore j.olie " regarderé
La valeur d'une personne ne se limite pas a son travail.

Vuedel 6ext ®ri eur, sa vie peut sembler
remplie.

El'le nbest pas dans | e d®ni, ell e
Toute sa vie atteste du contraire.

Toute sa vie, elle sb6best battue.

MAINT ENANT ENFIN, ELLE LACHE PRISE

rry
Longuement poursuivi par le spleen déteste,
Quand je vais dans |l es champs,

Au grand air rafraichir mes tempes,

Je ris de voir, le long des bois, les fiancés
Cheminer lentement, deux par deux, enlacés
Comme dans les vieilles estampes
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PARTICIPEZ A LA REDA CTION
DU PROCHAIN PERIODIQUE

Donnez libre cours a votre imagination

Envoyeznousvosprojets ou souvenirs de vacances

Comme vous le savemous récoltons des témoignages concernant les bienfaits de
kinésithérapie pouapaiseia fibromyalgie, faites parvenir le votre
il sera publié uniguementvecle prénonmou pseudo
et conserg dansos archivesl ans | 6 anonymat .

N6ayez dcor@cirnitree votre ressent

Merci dobéenvodyudlatsvpvant | e 2
par e-mail a focusfibromyalgie@gmail.com

Par voie postale chez Chantal au secrétariat : 46Z0éron rue du Bay-Bonnet 17/11
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LA PAROLE AUX BENEVOLES

Je voudrais partager mon histoire avec vous.
Bonjour,

JO®t ai s femme de m®nage dansLlLeunatgje gavdillaiscapr i s e
si ge s oaandadhnsl elsd abpurr esaux de | dusine etlel e soi
soir, je ramenais du linge a repasser pour les emplayées arrondirdnes fins de mois. Tout

cela en plus de mon m®n a,daereprerde mmas ises eoursnda  f i |
déposer chez mes pareptsur retourner travailleraprés mon bouloaller la recherchechez

mes parentgt enfin rentrer chezmoi aprés 19 heures. Méme le samedi matirravaillais.

J us gu 6 amonjcarps a cordptement lack

Cdbest ,dreapiui g u,dedne pldigaars toajours de douleurs aux jambes ou ailleurs et

toujours la méme réponsetu grandis», ou«mai s auj our doéhui tu as g
noéas pas caet c»>Al 6adol escence apr s unoa adiul but e
Grthrosebetj 6 avai s ° peine 12 ans.

A la fin de mesétudesprimairesj 6 a i lep é@valwt®n®dbligatoirespour savoir quelles

étudesje pouvas ent r epr endr e. Je me sopareniseqgepourg u 6 o n

| 6i nt el liilg enpasyde sauwcipjied pouvais entrephiasndre no

niveau sant§ 6 ®t a i, <ar ils iestirmaie® gue je ne pourrais pas rester longtempessur

jambes Porter de charge lourde, rester lopgips dans la méme positiond ®t @as e n t
recommandg& Mais ils ne voyaient pas de quoi cela pouvait proygnm st e que | 0 ®t
enfant fragile.

Me s parents nbdont pas voul u que: cpifeeusef aus se |
puéricultrice. llsmé o n t éceap gvateurétédté et mbéont fait suivre |
aidefamiliale, comme celasi je ne pouvaipasaller travailler, je saurais au moins entretenir

mon ménage. Grande déception pour,mmis apres tout Les études se pasent tres bien

pourles stagesela dewnt péniblemai s j 6y suis arriv®e avec bea
volonté.

Apres les étudeg 0 a i commenc® par travaill erpaspg® ur un
moyen de tr ans p,dondt ks papets du nmatinyet du soin apicdavailler téte
baissée et asgitoute lajournéej e n o6 a i pas r®sist® | ongtemps.

Jéai rencontré un jeune homme que je croyais sériel@tas pour mes premiers rapports
sexuels,ce ne fut pas ce que touties jeunes filles attendentnoi ce it un viol, puisque je
né®t ai s pa&s consentante

Ensuiteun autreemploi dans une cliniqueige nettoyais les chambres dans un serpmar le

troisieme agetla, pr emi  r e d®pr e s sdargeme supporida@glaefacdaont 1 8 an s
certaines personnes traitaient les personnes agées et premier conflit avec un médecin conseil. Et

|l a premi re fois que je me trouve demandeuse

E n s u iaitreacontr¢ mon futur mari. Nous nous sommes mariés et deux anggheisaait
notre filleeNous avons d®ci d® dodramemare flle allait & &oleg 6ma i s on
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recommencé & her cher du travail. Jobai commenc® pa
all ais pour 5 heures du matin jusqueontle2h30.
vous aiparléau début de mon histoire.

Les douleurs étaient toujours, lénais je medisais: «Normal tu travailles beaucoup
Evidemmentiln 6y avait p aiby acew aussil eetretempa des donflits familiaux

avec ma belldamille, un accidentde voiture. Maisj) 6 ®t ai s t ouj our s sur
déces de mon pere. &ux mois plustatg 6 appr ends que | 6amafilen can«

avait ° peine 10 ans. On m® moioplutardeereprermis mo a

mon emploi. Cela devenait de plus en plus duai s | 6 ali tenu UOtdutan j us
bascué pour moi. Douleurs atrocege nepow ai s pl us bougeend &Mon c 6 ®t

mar i méa condargebceouboustseruvuneebatter iseledlidex ame
sortie au bout de quelques heures avec le bras droit en éamaempeinerve et une béquille

plus un certificat médical pour 6 semaines. A la fin deacét maladiej e n o6 ai j ama

reprendre mon travaicarp | u s allait @las enp&rsonnee pouvaitme dire de quoi je
souffrais. Un jour mon généraliste mi¢ : « Je me demande si tu ne fais pas une fiboromyalgie

je vaistd e ner chgz un rhumatologue 1 me donne wune | ettr
rhumatologue. Celtii, a la lecture du mot que je lui avais donme dit ansmdé e x ami ner
«Oh,vous lesfibosj 6 en ai »pNoa mari me tee pardalmanche et me: ditViens

il est occupé &e foure de toi». Je suis retournée chez mon médecin traitant pour lui raconter
mon entrevue avec ce spécialistel néen croyait pasceguwsdoior ei | |
faire maintenantil me répond « CA PASSE OU CA CASSh.

Et je suis allée voir un orthopédiste spécialisé pour la colonne veeébraDd aut r es e x
furent faits et rien. Ce médecin d&de de ne faire hospitaliser pendant une semaine sous
Baxter de puissastaintidépresseutsafin de faire oubkrau cerveau mes douleurs. Mais pas de
chance pour moicar, a mon réveilles douleurs étaient toujours la. &houveau le médecin

me d il hepayt pldsirien faire pour mocarc e  rplasale son ressort.

Mon généraliste me répétaikJe sui s certain qguegmaibesmndaeamesd
pas plus. Maibien sy | @o@joues ensarrét maladie. Un jouna fille regardait ldélévision

et me dit « Maman demain on va parler de la fibret tu dois regarder cette émissisnce

que je fis car je voulais en savoir plus sur cette pathologie dont je soufinais que je ne
connaissais pas. Emission tres intéressante. Ohppg ddbune association f
avec | 6aide doéun sp®cialiste de |l a doul eur
l endemain | 6ali t ® ®phon® - c et tFrancophere aesi at i
Patients bromyalgiques(L.B.F.P.F.) devenue FOCUS Fibromyalgie Belgiquel 6 a i re-u
pl ei n do6samdi gue dedat docamentatignatuite efe me sentais moins seubut a

coup. Jobai tout de suite pay® | a cotisation
A cette époqug 0 ®t a i gar snahugato®gue et je lui ai parlé de cette émission et du
Centre dont & avaen parlé mais il était contrecar trop dur pour une personne qui souffrait
comme moi. Luicomme traitement 6 ®infiirations et séande leser. Vu queje ne voyas

pas de changement 6 a i d®ci d® dweupramdrceceendarre et
Saint Luc Bruxelles et le Docteur Masquedier E t ai tbut de jsuite senti guldb o n  me
comprenaitqu e | e n 0 &t rads sloulguts @taientsbeem Hés et pas dans ma téte

comme on avait essaye de ladaire croire.

Comme j 6habitailel doat e eélraddmdbes axtteplespres de chez

moi ol je serais bien prise en charge. Et voillbdamnemachine était en route et uitement

adéquat prescrit. Trois fogar semainedes séances de kiné pendant plus de 2 heures chaque
fois. De la physiothérapie, massage, réentrainemieedfart, gymnastique a baseétirements,

piscine chaufféedel ébr got h ®r api e p deuxrgéren e aapgemeatmab armoirés, m
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et plein de trucs pour m enaisf calac mel faisaggand biem. v i e .
Malheureusement pas su#fiement pour contrdler les douleurdes antidouleurs ne me

faisaent plusrien, pas méme la morjaie, ni les Baxter deKetalar la spécialiste me renvoie

donc Bruxelles et | " on d®cide doéune hospital:
Malheureusemeniu bout de quatre jours O diirentrdr chez meicar maman devait étre
hospitaliséeet ne voulait que mopr s d 6 e |l Is@rochaebpties fusi®ringso Tmois
semainesplus tard,mamandécédait Ce fat la descente aux erdguour moj car elle me
manquait et pl us. Aprdssammorhuen emoci hnot sRer eretgedddti  rperviesn
conscience qug 6 avai s touj our.Deppig mon edaicej nbaa i maemmatne n d u
fr res et ,glandrils étacmt petitsngmares mettait entre eux et mon pére et

coO®t ai t el Isées apupé Illgrép&aientoufourst «oToi tu n & pas camu ¢g car

tu étasla chérie ason papé». Mai s c e e plus grafondadie sygbezsonine ne

le savai. NON, mo i ] e maisareca une gifle amais des attouchementsle sa part

mai s @taisiortejj 6e jamassrienditcar |j e ne voulais pas qu
maman.

Mais, ala mort de ma mamam,o ut s 6 eIs moi.Ht @ gués iretolir@e a Bruxellesar

j 6avai s pl us qu e sujsa&ntréeitrsis sereamesiem clinigiledoenouvedu
traitementfumi s en pl ace mai s surtout une prise en
douleur par la respiration. Je suis rentrée chez moi tout en contiadlet dansle centre
multidisciplinaire de Bruxelles pour ce qui était du-pgychaesocial la prise en charge de la

kinéetensuit§ e sui s retourn®e pr s de chez moi . M
je lui ai raconté mon enfancear ilnecomprenait e que | 6ai ppes mus dee s e u
vingt ans de mariage. Le docteur lui a expiigque certaireepersonns enfouissent leurs

probl mes au pl usleyaeewmdawocnadr d 66w’ nt s fait coxmrner aciache e

Mais non il n &jamais voulu me croiret je ne luienai plus jamais parlé.

Je voul ai slessearees dané ataeni ma planche de salut. Gaans ellesje ne
serais pas debout. Entre tamela est venue la remise au travaihis le médecin conseil avait
mis des conditionsa i n s i gue | a m®decine du tdateai |
emploi pourmoi, ce futun licenciement poucas de force majeurgpour moi premier proces
au tribunal de travail. Gain de causeur moi grace au médecin expert guait porté des
critiques Retour sur la mutuelle et une nouvelle opératiystérectomietotale et ensuite
ablationde lavésicule.

De nouveau remise au travadét deuxiéme procédure akribunal. Aprés deux aré nouveau
gain de caus@our moisur le jugement écril e exped estimntquej 6 ® tdans gn état
irréversible. Retour sur invaliditétjgsue | 6 ©ge de | a pensi on

Un beau joul a8sociatiorpour la fibromyalgieouvre un groupe de parole dans ma région et

une fois par moi s apr & Ceeenwse fasdo biamet puid en jokiri n ® | €
| abimatrice voulant faire autre chose darigassociationmoé a d é sngenvdulais étre

bénévole a mon tour et prendre sa place comme animatiioe groupe. Comme un vide

sO ®t a i déen ma)depuss lamort de mamague ma filles éiaitmise enrménage etomme

mon mari travaillait beaucoup 6 a i accept ®. Cela fait pl us de
FOCUS FibromyalgieBe | gi qu e, entretemps | 6asblA advhieur
actuele je ne prendsplus de médicamentsh oui, pas eu le choixcar avec tous les

m®di caments que joOéavais pris p,deuagie emepesnoi gner
sale coupet donc je dois éviter tous les traitements lourds. Les seuls que je grendsh e ur e
actuelec 6 e st mq car ven® ergide auk autrex 6 est abord mbéai der e

La kinéest importante poumnoi. Et ouj caravec lafibro, il y aperted équilibrec 6 e st pour qu
le kiné me fait parfois marcher sur un banc en me tenami®@w ppr end “surrue st er

L'F.M.éride n° 76 Page38



gros fallon, c a rres bdn @aut les douleurs du ddss étirementsar, oui, malgré toutes

ces années jtodljaurs besoin de bons étirements. Maintenant avec la décision de notre
ministre de nous retirer nos séances de, knBe sais pas comment cekace pasy. Certes je

mets toujours en pr aédugenteetaver leginemaisledperioderd® a e n
grosse criseavec qui parle® Car, oui, le kiné joue aussi le role de psy g ul @onnait bien

notre corpsc o mpr end ¢ tauquoteiente ®onevinbest pas toujou
thérapeuts

Annie

Mo n ¢ o rambandoriné

Il y a longtemps, mon corps@abandonné.

'l est parti vivr s depaisiesdlbtiee bo " te dbal l
Et comme ca ne suffit pas.ainvité la grippe a vivre avec

Al or s proalrs Geapdast rbbesosde ma kiné

Car elle estmon pompier

Graziella

Comment vivre, depuis toujours, avec la  fibromyalgie ?

Donner libre cours a ses idées pour décrire ce que je vis a travers la fibroyal@deu e di r e é
Apr s tant dbéann®es, codest |l e d®couragement
des forces, de |l a m®moire, de |l a mobilit®, d

C 6 e sdécodragementvoyant que nous sommes considérés comme des personnes qui ne
val ent m°® me plus |l a peine quéon donne suf fi
doul eurs, © leurs droits aux soins, etcé

Le découragement aussi face aux doulejosr et nuit que j e nbéarrive pl

| 6i mmense fatigue qui ne me quitte plus | ama
Joai toujours fait face avec courage et volo
pour avoir | 0 aiisdires fanc®.c Maggse anous @ faie unttort gmorme, nous

décourage, et je ne trouve plus la force cette fois de me relever, de compter sur ma volonté pour
revoir la vie plus rose.

Et pourtant, ce noest pas | caelea marat esfqriementma n q u
atteint. Je dois donc compter sur les autres,-&dse, sur vous toutes et tous pour ne pas
couler. Je vous demande pardon de ma négativité, car je ne me reconnais plus la, mais voila, je
noai pas envie non plus de vous mentir

Les seuls rmments ou je me sens encore vivre, ce sont les moments ou je suis utile pour les
autres, ceskdi r e en contact avec Vvous |l ors dbéun
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Jbai merais encore continuer une petiahnéesann®e
méont renduaceg odersi gunsquémpsé JoOose esp®rer
gue | 6an prochain, | e eronfufe viaie f&te deesolidanités damesreg a g e n
vrai sens du mot.

Mais,en attendant, n 6 mousbsbmmesengaghsa 6 | gueamoCCevnsei
pour essayer de rendre nulle la décision de nous supprimer nos séances de kiné. Certains
déoentre nou%$tmpeuseéeenh passer, mai s cbest une
donner la main pour réussiret engagement . Et j e reste avec

Loargent ne rentre, h®l as, pas bien sur | e c
certaine que chacun fera un effort, plusieurs fois -p&et pour verser un minimum (ou
maxi mum?) afin que | 6arégstet ne soit pas cause

Profitez bien de cet ®t ® que joOesp re merveil
En toute amitié,

Pervenche

J'offre a toutes les personnes qui, comme moi, souffrent de cette saleté
de maladie, ce magnifigue poéme trouvé sur le net.

Je suis une maladie chronique

Ce qui fait que je posséde ton corps.

Méme si cela te rend un peu sceptique
N'aie pas peur, je n'irai pas jusqu'a la mort
Mais je peux te rendre tra@sconfortable

et te rendre aussi trés instable.

T'auras beau essayer n'importe quoi

Mais je suis le seul maitre de ton toi.

Alors essaie de faire un compromis
Laissetoi guider méme si je suis ton ennemi.
N'essaigpas de me combattre

Tu vas te fatiguer et t'épuiser

Essaie donc d'avoir moins d'hostilité

Je ne sais pas si on va s'entendre

Mais il faudra apprendre a te détendre

Si tu veux étre a l'aise

Il faudra que tu te comaises

Je sais que ce n'est pas facile

Mais il faut apprendre a devenir des amis

Et ainsi pouvoir concilier ensemble notre adversité

Michéele

&
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EXTRAITS DE PUBLICATIONS

Influence du TENS sur la perception de la douleur, la fatigue, le
fonctionnement et la qualité de vie générale des personnes atteintes
de fibromyalgie

Envoyé par le Dr Willy Van Der Kelen

Neuroi anesthésiste retrait@yant exercé la Clinique Notre Dame a Alost
Article paru dang-ibroRes vzwi Info
Wetenschappelijk onderzoek en Firbomyaigkbromyalgia Reseach

Bien que la brochure ijAbehandeling en relaxatie’ de la Vlaamse Liga voor Fibromyalgie
PatiéntenVLFP) (page 727 6 ) , apporte d®) " widENSaceenguyuler - u
consi st e, son niveau doéefficacit® et ce gque
quelgues explications scientifiques (basées sur la littérature récerstedstdees pratiques et

une expérience personnelle dans le textiessous.

Que signifie e TENS ?

TENS est une abr®viation de | 6angl ais et sic
En dbéautres mot s: nNeurosti molkasiemb| & set rpir g
forme de quatre ®l ectrodes ° gel adh®si ves ¢
douloureux; les plus fréquents étant le cou, a hauteur des épaules, du bas et du haut du dos
(Figure 1). On attache ces électre s de par't et doautre de | a
®gal ement l es met tr-&diré lesdcéudes,tles daches,nled menouk et ¢ 6
méme sur les mains et les pieds (Figure 1). Des petits cables relient les électrodes a un petit
appareil &ctrigue contenant 1 a 2 batteries rechargeables. Les petits cables sont faciles a
di ssimuler sous une chemise, un pul Imémmeu do al
On peut fixer ce dernier sur unige génere umtpetir e
courant électrique doux au sein des nerfs sensoriels autour de la zone douloureuse. La plupart
du temps, ce courant est ressenti comme agréable; comme un fourmillement lIéger ou de petits
coups rapides.

Bien que tr s @ienesdoedifents S@croiNTENS, destt e
important de ne pas disposer les électrodes dans le cou (a hauteur des nerfs du sinus carotidien),

ni sur |l e cr©ne et l a r®gion de | a poitrine
persomes portant un pacemaker, les femmes enceintes ou chez les personnes souffrant
do®pil epsi e (www. fda. gov/ medi cal devices) .

hypoall erg®ni ques afin do®viter toute ®rupt:.
Depuis des décennieg TENS est déjdien connu pour de nombreux patients souffrant de

douleurs chroniquesnais a peine utilisé pour les patients souffrant de fibromyalgie (Dubinsky
et al., 2009; Khadilkar et al., 2008; Johnson M et al., 2007; Bjordal et al., 2003).
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Figure 1: A et B: appareil TENS vieux de 20 ans et ses quatre électrodes a gel adhésives
correspondantes ainsi que les petits cables. &pplication des électrodes sur la peau du bas
du dos (C), du coude (D), des épaules (E) et du genou (F).

Pourquoi le TENS constitue une véritable aide?

La théorie de porte de la douleur (Gate Control) de Melzack et Wall est déja connue depuis

1965 (Santoro et al ., 2011; Mel zack et al .,
existe un mécanisme de porte dedtauleur dans la corne dorsale (postérieure) de la moelle
®pini re. Cette o6porte spinaleb6, capabl e de

dans les soins palliatifs actuels pour les douleurs chroniques (Santoro et al., 2011). Selon la
théorie de porte de la douleur, la transmission des signaux nociceptifs (de la douleur)
soeffectuerait par l es fibres nerveuses fin
seraient conduits par les fibres nerveuses plus épaisses. Chaque stimulus debdaigeo r d v er
la corne postérieure de la moelle épiniére pour ensuite aller au cerveau ou il est transformé en
douleur ou en sensation agréable. Les stimuli sensitifs normalement agréables, de froid ou de
chaleur, les Iégeres impulsions de courant élednrifiuTENS, sont envoyés, par les grosses

fibres nerveuses, vers la corne postérieure de la moelle épiniere, la porte de la douleur se ferme
immédiatement, les stimuli douloureux sont bloqués de telle sorte que seuls les stimuli sensitifs
normalement agrédbe s sont transmis au cerveau avec po

plus de doul eur dans | a r®gion aff eTEN®e. L a
di minue | 6hyperexcitabilit® centrale peur | a
favorise | 6inhibition (blocage) centrale d®c

(Vrbové et al., 2008; Watson, 2008).
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Toujours est | quobi l sbav r e dENDstimue une augrpehtation desl a i r
diverses substances analogada morphine (endorphines) produites par le corps, ce qui a donc
aussi un effet antidouleur (Gongalves et al., 2014; Sabino GS et al., 2008).

Le TENS a déja été utilisé avec succes pendant des décennies pour de nombreux patients
souffrant de douleurs chmues aigties (Dubinsky et al., 2009; Khadilkar et al., 2008; Johnson

M et al., 2007; Bjordal et al., 2003). Il est vrai qgd ENS est moins connu dans le traitement

de la fibromyalgie quand on examine la littérature médicale. A ce niveau, ces daniges,

les choses ont un peu changé.

Un médecinspécialiste, luiméme patient atteint de fiboromyalgie, témoigne:
Depuis d® " 20 ans, | b6ai pu, en tant
TENS sbéav re utilpatitebi eafaeisant d@EdND |
encore chaque jour, principalement pour mes muscles du cou, douloureux et raide
qgue pour la douleur des muscles du haut du dos et des épaules. Pour red pBI§ ést
et reste le premier et leyd important des remédes face a la fibromyalgie. Lors ©

premi re mise en place de TENS par u
Owaouwd ¢ ¢Ca aide, -a fonct i oHRAe Etcettea
aide fait effet maintenarg n c or e, 20 ans plus tard p!
le TENS. « Que feraife sansé TENS comme remede? », me -fBsparfois. Graceau
TENS, | es patients atteints de fi br «
|l ongt emps, ticen rds la udligénu® Ivié quot@ienne. Le réglage de r
appareil a ®t ® r®alis® dans un centre

presque plus le modifier. Apres quelques mois (années), les électrodes a gel et les
doivent étreremplacées, ce qui ne représente pas un codt énorme. Vous r¢

| 6appareill age TENS dans tous | es cen
4 semaines ou contre un montant mo d ®r
maisoncést e environ 300 0, ce qui, n®anmo
TENS, ®t udes cliniques, et comparaison ayv

Ces dernieres années,arer t ai n nombr e doé®t udeesTENSIpeutnen qu e s
effet représenter une aide efficace dans le traitement de la fibromyalgie (Mutlu et al., 2013;
Lauretti et al., 2013; Dailey et al., 2013; Léfgretnal., 2009). Par conséquent, la mise en place

de TENS contribue a un net progres dans la perception de la douleur et la fatigue (Lauretti et al.

2013; Dail ey et al ., 2013) . [ i mporte de p
donné qued e fdfi BENS a toujours été comparé a un contréle placebo (par ex.: un appareil

TENS qui ne fonctionne pas). UneduTElNS sutlat at i c
doul eur ne se | imite pas seulemeaes, mMaidbensdode@

bien plus loin (Dailey et al., 2013). Cependant, on trouve également une étude isolée fortement
contradictoire, dans laquelle on ne reconnait aucun effet béndigUeENS, mais nous
observons que dans cette étude, tant les personnest tlesEENS que celles du groupe
placebo, ont également recu une thérapie cognitive et du mouvement.
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TENS, ®tudes clinigqgues, et comparaison av

Ces derni res ann®es, un certai neTENSpatree d o ®t
effet représenter une aide efficace dans le traitement de la fiboromyalgie (Mutlu et al., 2013;
Lauretti et al., 2013; Dailey et al., 2013; Lofgren et al., 2009). Par conséquent, la mise en place
du TENS contribue a un net progres dans la percepgoia douleur etde la fatigue (Lauretti

et al. 2013; Dailey et al., 2013). 11 Yimport
®t ant d o n ndR TEINS a todjodre dteéf cemhparé a un contréle placebo (par ex. : un

appareil TENS qui ne fonci onne pas) . Une constatatu on ®g
TENS sur | a douleur ne se | imite pas seul eme]
mais sO0®tend bien plus |l oin (Dailey et al .,

isolée fortement contradictoire, dans laquelle on ne reconnait aucun effet bédéfitiaNS,

mais nous observons que dans cette étude, tant les personnes a¢€BEMS Ique celles du

groupe placebo, ont également recu une thérapie cognitive et du mouvemems thérapies
représentent, tout comme TENS, une part important du traitement des patients atteints de
fibromyal gie et peuvent influencer l es r ®sul
encore aucune ®tude ay arantdesRanngdsu TENS. Onutoavg e pr o
évidemment de nombreuses (bonnes) expériences personnelles, comme celle décrite ici (voir

encadr ® exp®rience personnel | e doun m®d e
mentionne encor e @®mduTENSamaux endrats simalan@mpdnt] ecdast |
effets positifs encore plus marqu®s sur | a p
et al., 2013).

Comme déja dit d TENS est une aide au traitement. On doit également se poser la question du
degr® doeé¢TTENS cdamp adre® | dbéautres outil s, et
fonctionner de la méme maniére (porte de ladouleem d or phi ne) . Lébapport
chaud, patchs de chaleur) fait partie des bons exemples. Lotgseis eollegues ont réalisé
cette comparaison gr©ce ° des sujets doexp®tr
de la chaleur soit avee TENS (Lofgren etal.2 0 0 9) . En fin de compte,

trois semaines, les deux (chaleur et TENS) contribuent avec la méme intensité a adoucir la
douleur, et a diminuer la fatigue. On doit naturellement aussi tenir compte du fait que la
thérapie TENS est facilementr anspor t abl e partout et r®ali sal
gue -a nbest pas | e caeparlaghaeur. exempl e, pour | e
Le fait de bouger et de rester en mouvement est un aspect important du traitement de la
fiboromyalgie. Ceci a déjat& démontré dans diverses études cliniqgues (Daenen et al., 2015;
Gavi et al ., 2014; Brosseau et al., 2008). M
fiboromyalgie qui rend le fait de bouger désagréable, et donc, souwenie bouge pas
suffisamment (ne peut pas se faire). Etonnamment, il ressort des études cliniques disponibles
gue | 6ef f duTENSRest@d plugmpertant précisément lorsque le corps est en
mouvement (Dail ey et al ., 2013) . Cependant ,
d 6 e x i dppradondie concernant cefaplique que € TENS pourrait représenter un outil

important pour certaines formes de thérapie par le mouvement données dans le cadre du
programme de traitement de la fiboromyalgie.
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Conclusion

En dépit du fait qa i | existe relativement peu do®t ud
traitement accompagn® de TENS sbéav re effic
fiboromyalgie. Naturellement, des études de plus grande ampleur et de qualité sont encore

nécessai e s , not amment pdu TENS a glus hongnterme. ellTENS fedt ent
out il p a r mais il codh@ortetdeseasantages pratiques exceptionnels en comparaison
avec dbébautres options. Naturell ementttred e c ol

importants pour une application adéquate du traitement de type TENS.
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Les impatiences, une maladie sous -diagnostiquée.

Extrait demagazine@news.gante.be18/04/2017
Initialement publié par Isabelle Eustache, journaliste Santé le 09/10/2007
mis a jour par Marion Garteiser, journaliste santé le 18/04/2017

Lesyndrome des jambes sans rep@st une pathologie répandue, qui peut perturber
lourdement la qualité de vie et le sommeil. Considérée comme une maladie neurologique, elle
est aujourd'hui bien connue, mais reste sbagnostiquée et sodmitée. Le point sur les
critéeres de diagnostit les traitements déspatiences

Impatiences ou jambes sans repos

Lesimpatiences ousyndrome des jambes san®pos touchent 8,5% de la population, 2%

pour les formes sévéres. Ces formes séveéres, qui interférent pourtant considérablement avec la
vie quotidienne, ne donnent lieu a une consultation que dans la moitié des cas, tandis que seuls
5 & 10% s'adressent a un neurologue.

Pourtant, les criteres diagnostics sont aujourd'hui bien définis :

T Nécessité de bouger |gsnbes souvent associéedi&s sensations désagréables dans les
membres inférieurs.

1 Survenue ou aggravation de ces symptdmes au repos ou durant les périodes
d'inactivités, particulierement en position assise ou allongée.

T Amélioration partielle ou totale des troubles lors du mouveneenparticulier lors de la
marche ou d'étirements.

T Aggravation ou survenue exclusive dans la soirée ou la nuit.

Ces symptdmes ont de graves répercussions au quotidien et finissent par peser lourdement sur
les activités socioprofessionnelles et familial&n effet, ils provoquent des troubles du
sommeil, des difficultés d'endormissement et des réveils nocturnes multiples, lesquels
engendrent fatigue et somnolence diurne excessive.
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Quelles sont les causes des jambes sans repos ?

1 Il existe tres souvent deantécédents familiaux et plusieurs genes seraient impliqués.

T Une carence en fer peut étre en cause et doit étre systématiquement recherchée. C'est
probablement pourquoi Byndrome des jambes san®posest plus fréquent durant la
grossesse.

1 Certaines maladies peuvent également en étre a l'origine : insuffisance rénale dialysée,
prise de certains médicaments (inhibiteurs de la recapture de sérotonine, neuroleptiques,
antidépresseurs tricycliques), diabéte et maladies neurodégénératives.

Parmiles maladies neurodégénératives, la maladie de Parkinson représente une cause classique
dimpatiences En effet, le traitement par ladopa tend a augmenter les symptédmes et pourrait
ainsi servir de catalyseur ou de révélateur diurdrome des jambes sarepos Toutefois, il

n'existe actuellement aucun argument suggérant que les impatiences prédisposent a la maladie
de Parkinson.

Les traitements en cas d'impatiences

Les formes |égeres'ichpatiences qui n'entravent pas la vie quotidienne du patiexévent

des conseils hygiéndiététiques.

En revanche, les formesirdpatiencesmodérées a séverasecessitent une prise en charge
médicamenteuse. On recourt en premiére intention a des agonistes dopaminergiques.

En cas d'échec, on fait appel a lalapa (précurseur de la dopamine). Toutefois, la prudence

est de mise avec cette molécule, car elle peut dans certains cas augmenter les symptomes. Si la
dopamine est contii@diquée, inefficace ou mal tolérée, on peadaurir aux benzodiazépines,

aux opiacés ou aux antiépileptiques, en mono ou en polythérapie.

L'arsenal médicamenteux susceptible de traiteymelrome des jambes san®posest assez
large. Alors n'hésitez pas a consulter... et ne soyez pas alarmiesmémecin vous oriente
vers un neurologue !

Prise en charge thérapeutique de la fibromyalgie : nouvelles
recommandations européennes (Eular)

Par Stéphane KORSINEFFRE- Date de publication : 28 Juillet 2016

La European League againsRheumatism (EULAR) vient de publier une mise a jour de ses
recommandations pola prise en charge de la fibromyalgie.

Pour effectuer cette mise a jour, des experts de 12 pays européens ont analysé 107 revues ou
métaanalyses en retenaat douleur, la fatigue, les troubles du sommeil et le handicap
qguotidien comme variables a suivre.

LOEULAR r e c opriseaemcharge parsennalisé@pproche graduée avec prise de
décision partagée avec les patient®)tidisciplinaire, ou les thérapies non
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médicamenteuses sont prescrites en premiére intention En particulier)] 6 ex er ci c e
physiquee s t |l a seule modalit® trec@mangaiantciagséee -~ b
comme "forte".

D6autres th®rapies non m®di cament eupedsdesont '
'EULAR : acupuncture, cures thermales, yoga, tai chi, gi gong, etc., ainsi que les prises en
charge psychothérapeutiques, en particulier comportementales et cognitives.

Lestraitements médicamenteuxduloxétine, prégabaline et tramadol conts Eymptémes
douloureux, amitryptiline et prégabaline contre les troubles du sommeil), en
général'faiblement" approuvés par I'EULAR,sont & réserveraux patients chez qui ces

t h®r apies non m®di camenteuses nooqudlité geavis s uf f
(seconde intention).

L'EULAR vient de publier ses recommandations sur la fiboromyalgie

VW OR

La fibromyalgie, une affection polymorphe a la prévalence incertaine

La fibromyalgie est une affection qui s'exprime par :
1 desdouleurs musculaire®u articulairepermanentes
de lafatigue chronique, en particulier le matin,
destroubles du sommeilparfois liés a un syndrome des jambes sans repos,
dessymptémes dépressifsu degroubles anxieux

uneincapacitéa effectuer une tache ou un exercpigysique du fait de la douleur
musculaire.

il
il
il
il

La fibromyalgie touche essentiellement fesimes(80 % des cas) entre 30 et 50 ans. On
estime qu'enviro2 % de la population européenneserait touchée par cette maladie, mais ce
chiffre repose sur desstimations peu précises.

Les recommandations européennes sur la fiboromyalgie précédentes dataient de 2007, avec
de faibles preuves scientifiqgues

Les précédentes recommandations de I'EULAR sur la fiboromyalgie dataient deP2007.
d'études étaient disponilles a cette dat€"pauvreté de linformation et des preuves
scientifiques"), la fibromyalgie étant alors enconparfaitement définie, voire
refuséecomme entité pathologique a part entiere dans certains gs/secommandations
2007 de I'EULAR relevaigndonc duconsensus professionngkans pouvoir reposer sur des
preuves.
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Mais depuis, in nombre considérable d'essais cliniquesa été publiéEn 2015, 'TEULAR a
donc estimé que le temps était venu d'analyser cette nouvelle littérature pour tenter lde fair
point sur l'efficacité desaitements médicamenteux et non médicamenteukans la prise en
charge de la fiboromyalgie.

Cette révision a étgubliée en juillet 2016 dans la revue Annals of Rheumatic Diséases
tenue conjointement par le BMJ et 'TEULAR).

Une analyse des études a la lumiére de 4 critéres d'évaluation

En 2015, des experts de 'EULAR provenant d@dys européens ontleétionnél07revues
ou métaanalysesa partir de 27%rticles, euxmémes triés a partir d'une base de plus de
2 000publications.

A ces 107evues ou métanalyses, les experts de I'EULAR ont appliqué gnilke
d'analysequi retenait 4 critéres d'évatien pour une éventuelle efficacité thérapeutique :
1. une diminution du syndrome douloureux,
2. une diminution de la fatigue chronique ressentie,
3. une amélioration du sommeill,
4. une diminution du handicap induit par la fibromyalgie sur la vie quotidienne.

La recommandation globale d'une prise en charge personnalisée et
multidisciplinaire

Les experts de 'lEULAR recommandent tout d'abord que chaque patient rectieument
adapté aux symptéomes de fibromyalgie qui lui sont propres et a ses besoins

De plus ils insistent sur la nécessitééduquerle patient sur sa maladie des le
diagnostic. bien luiexpliquer ses symptdmes en fonction de son degré de compréhension, son
traitement, puigventuellement l'inciter a participer a des séances d'éducation thérdique,

si elles sont possibles (en hépital par exemple), pourinidédre davantagees données, le
traitement entrepris, les adaptations éventuelles a entrepreamdmecer la
motivation, planifier I'activité physiqueaccroitre I'autonomie, etc.

De plus, ils font remarquer que legproches multidisciplinaires(qui utilisent plusieurs types

de traitement) sembleptus efficacespour un soulagement a court terme de la fiboromyalgie et

recommandent "faiblementette approche
L'exercice physique,seule recommandation classée comme "forte" de I'EULAR

Selon les experts de I'EULAR seule modalité thérapeutique qui peut étre "fortement”
recommandée en premiére intentiordans la prise en charge de la fiboromyakge|'exercice
physique En effet, elui-ci est reconnu par les études analysées comme significativement
efficacecontre la douleur et le handicap fonctionnel

L'exercice physiquaméliore aussi le bierétre. Il s'agit d'une thérapie non
médicamenteuse peu colteusd avec une absence d'¢$fendésirables, s'il est bien pratiqué.
Les données présentées dans les études ne permettent par contre deaslistinguer les
bénéfices de I'exercice aérobie de ceux liés a une amélioration de la force musculaire
Cette recommandation d'exercice physicagapté était déja mentionnée dangafgport
d'orientation de la HAS sur la fibromyalgie publié edl@et dans séiche Actualités &
Pratique publiée en 2011
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Plusieurs thérapeutiques alternatives« faiblement » recommandées

Lespratiques de type mouvement meéditati{yoga, tai chi, gi gong, etc.) sont “faiblement”
approuvées par les experts de 'EULAR, mais semblent aveiifetrpositif sur le sommelil, la
fatigue et la qualité de vie alors que lepratiques de relaxation purement meéditativent,
elles, un faible effet positif sur gualité de vie et la douleur.

Idem pour Bcupuncture (qui semble améliorer douleur et fatigue) etdeses thermales(qui
pourraient soulager la douleur et amélideequalité de vie).

D'autres thérapeutiques alternatives non recommandées, la chiropraxie
"fortement déconseillée"

Certaines pratiques alternatives ne gm@#recommandégsar manque de preuves
d'efficacité : biofeedback, hypnothérapie, massages, SAM (S-adénoswyl -
méthionine) capsaicinehoméopathie, visualisation guidée.

Par ailleurs|a chiropraxie est fortement déconseillée pour des raisons de sécuriténviron

50 % despatients présentent des effets indésirables |égers a modérés apres une manipulation
vertébrale", précisent les auteurs apres avoir analysé 13 études).

En seconde intention, la prise en charge psychothérapeutique “faiblement"
recommandée

Lespsychothérgpiessont  "faiblement” recommandées par [I'EULAR, seoonde
intention (voir arbres décisionnels @lessous)pour les patients qui présentent des troubles de
'humeur ou qui peinent a s'adapter a leur fibromyalgie. En partidekerthérapies
comportemertales et cognitivesont montré uneapacité faible mais significativea réduire

de maniére durable les symptébmes douloureux et le handicap, et a soulager les troubles de

I'humeur.

Des traitements médicamenteux en général "faiblement” approuvés par 'EULR,
utilisables en seconde intention si nécessaire

Les traitements médicamenteuxpeuvent étre également envisagés en seconde
intention (voir arbres décisionnels -@essous).

Pour les personnes chez qui les symptdbmes douloureux sont prédominantertaines
substances sont "faiblement” recommandées par les experts 6d& U L AlRoxétine,
prégabaline, tramadol.

Chez celles qui souffrent de troubles du sommeil importants|'amitryptiling la
cyclobenzaprine (non commercialisée en France) etpilégabaline ent également
« faiblement» recommandées.

Les experts de 'EULAREéconseillent "faiblement” lesAINS, lesIMAO et lesinhibit eurs
sélectifs de la recapture de la sérotoningu fait de leur manque d'efficacité,
maisdéconseillent "fortement” I'hnormone de croissance humainexybate de sodiumles
antalgiques opiacés de niveau 3 etclesicostéroidesdu fait de leurs profils en termes d'effets
indésirables et du manque de preuves en termes d'efficacité.
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Aucune donnée @5t disponible sur lesannabinoidesni sur les substances antipsychotiques
dans cette indication.

Un arbre décisionnelrécapitulatif qui place les traitements non médicamenteux en
premiere intention

Unarbre décisionnelest proposé dans les recommandations de I'EULAR, qui place
lestraitements non médicamenteux en premiére intentiofexercice physique) dans la prise
en darge de la fibromyalgie

Antécédents et examen clinique

l S’il s'avere nécessaire
d’exclure des comorbidités
. . . . traitables :
Diagnostic de fibromyalgie > amens biologiques et /
ou radiologiques

l *Avis de spécialistes

« Education » du patient et remise d’une fiche conseil

l Si effet insuffisant

Activité physique avec exercices individualisés et gradués
(peut étre combinée avec d’autres thérapies non
meédicamenteuses recommandées comme
I’hydrothérapie, I'acupuncture)

l Si effet insuffisant

Réévaluation de la situation avec le patient pour élaborer
un traitementindividualisé

En cas d'échec de cette prise en chargetraitement additionnel individualisé est
recommandé (cf. deuxieme arbre décisionnalesisous)Les traitements pharmacologiques
devraient, selon les auteurs, &ttservés auxpatients chez qui ces thérapies physiques
n‘ont pas permis d'améliorer significativement les symptomest la qualité de vie
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Traitement individualise additionnel

Dépression liée a la
douleur, anxiété,
catastrophisme,

stratégies d’adaptation
excessives

Douleur sévere /
troubles du sommeil

Handicap sévére /
arrét de travail

l

l l

Psychothérapie

Programmes de
rehabilitation
multidisciplinaire

Meédicaments

* Thérapie
cognitivo-comportem
entale principalement
* En cas de
dépression ou anxiéte
plus sévere, envisager
un traitement
associant
psychothérapie et
meédicaments

Douleur séveére

» Duloxétine

* Prégabaline

* Tramadol (seul ou en
combinaison avec du
paracétamol)
Troubles sévéres du
sommeil

* Amitriptyline a faible
dose

* Cyclobenzaprine ou
prégabaline le soir

Des pistes de recherche pour mieux prendre en charge la fibromyalgie

Les experts de I'EULAR termineld@urs recommandatiore) proposandes pistes de

recherche pour une meilleure prise en charge de la fibromyalgi&n particulier.

T quels types d'exercice phgsie pour une plus grande efficacité de ce traitefent
T peuton prédire l'efficacité d'une modalité thérapeutique selon les caractéristiques d'un

patient

T quels traitements en cas de comorbidité avec l'artirose

T quand associer un traitement médicamentedes traitements non médicamenteux

Pour aller plus loin

Les recommandations de I'EULAR sur la fibromyalgie, juillet 2016.

Macfarlane GJ et al. kKULAR

revised

fibromyalgia», Ann Rheum Di2016;d0i:10.1136

Le rapport d'orientation de la HAS sur la fibromyalgie, juillet 2010.

Syndrome fibromyalgique de l'adulte
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La fiche Actualités & Pratique de la HAS sur la fibromyalgie, juin 2011.
Fibromyalgie de I'adulte : favoriser une prise en charge précoce et graduée
Sur VIDAL.fr :

Douleur de l'adulte

Prise en charge de la douleur, en particulier chronique et rebelle : quelles évolutions ? Interview
du Pr Alain Serridjuillet 2015)

Sources : EULAR

060 37 88 58
Apartrduf'sept embre il ndéy aura plus d
Nous serons a votre écoute les jours ouvrables entre 9 h et 18h
En cas dbéabsence, mer ci de | ai sser

nous vous rappellerons dans les 24 heures.

i
It 1
el —

~

i

0474 821 104

Mer ci déoappel er uniqguement | es |
En cas de non réponse merci de laisser un message avec votre numeéro de téléy
vous serez rappelé dans les 24 heures.
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TRUCS ET ASTUCES

Les trucs dOEI i saaduetiidn pour vi vr e

-Penser g udeindbusians netre gntourage.

-Aider | es autres dans | eur quoti di eldgleudr eur m
écouteget pour les comprendre.

- Prendre une ramassette avec brosse a manchegmasser ou pour levafin de pouvoir

d®poser | 60obj eenévitantiddse blessearjmal awdos) plus de force dans
les mains
-Mettre | es objets que | 6on utahhutesraésigg® desr e nt

facon a étréacile a prendre.

- Utiliser une friteuse avec de la graisse solide par précaution pour ne pas renverser quand on
doit | a transporter pour sbében servir ou Il a r

- Eviter de mettresipossiblel a cui si ni re doéun cletre®versdrenl 6 ®v i
se tournant).

- Si on souffre de doulesiaux épaules, les brides du souwtgarge font mal, on peut mettre
une épaulette en dessous de la bride, elle atténuera la douleur.

- Mettre un soutiergorge a attacher devanpour plus de facilé™ | 6 a t, miauxdneore, et
avec renfort dans le dos (comme un bustier).

-Ep !l ucher trethger vosbogaussdes 6 a i | dans de judtebagamtude lesr s cC
éplucher. La peau partira beaucoup plus facilement et ne colleraydagoigts.

- Eplucher des oignons sans pleuretusieurs trucs comme par exemplgarder une gorgée
déeau en bouche dreruaenallumdtt® @épbbuchehfeug & e x M®t t eur
évidement et le sotd empéche de pleurdres peler sous une hotte allueoéis ous | deau.

- Eplucher des pommes de terrbien plus facile a peler apres les avoir cuites avec leur
pelure.

- Ouvrir un bocat dans le commer¢c®n trouve des pinece adapt ®e s, ez s Si
pas sous la main, retourner le bocal ettapot sur | e fond avant de | €
avec un | inge en main, ou de glisser |l e dc
couvercle.

- Prendre une canne pour marcher si nécessaire,

- Prendreune pince télescopique (pour ramassaimpou prendre dans une armoire en hadteur

L'F.M.éride n° 76 Pageb4



Trucs et astuces de Chantal

Devantle PC que cesoit pour le travail ou lesloisirs, il faut faire attention a sapositon:
1 Si possible utiliseunechaiseergonomique

f1Surélevet 6 ® afin dermaintenivotre nuque en position naturelle

f Maintenirlescoudesa90°

1 Essayede maintenir au maximuhe dosdroit.

N6h®sitez pas ~ partager vos trucs
pour améliorer la vie quotidienne.

Durant juillet et aoQt, le secrétariat fonctionnera, mais pas chaque jour.
Pas doactivit®s par nos volont ai

SAUF LA JOURNEE DETENTE A LAQUELLE NOUS ESPERONS
VOUS RENCONTRER (voir page 28)
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JEUX

Merci a Ringo pour sa grille de mots croisés.

A/B|C|IDIE|F|G|H|I |J
1

2

3

N

5

; H
E

8

9

10

Horizontal
1. Trompeurs
Construction en hauteurExistes- Possede
De la campagne Sismothérapie
Métal précieux- Petit morceau de métal plat et tres mince
Indécises
Doubl ®, h ®-rRejeser cdndmé éauxg ®
En matiere de Appuyas de dos
Police militariséég Pronom démi Pronom pers.
. Existent- Regle
10. Prince légendaire troyenSouci

©CONOOk~WN

Vertical
A. Manquedd ar geur dbéesprit
B. Bébé
C. Solide- Route Nationale Indique une négation
D. DelaboucheDi vi si on dbdbune pi <ce
E. Fatigué- Petit fourreau
F. Pronom pers. Verre correcteur unique
G. ContractiondeenlesSur pression dbéune voyelle margqu®
H. Choisies Dans le coup
I. Gratteras pour nettoyer
J. Lieux pittoresques Puni avec rigueur
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Nous vous remercions

ENQUETE CONCERNANT LA KINESITHERAPIE
DANS VOTRE TRAITEMENT

Suite 7 l 6arr °t®
interroger a ce sujet.

royal du 7 d®cembre

de votre participation.

Questions Veuillez noter vos réponses dans cette colonne ¢
dessous.
1) Quel age avexous ?
2) Dans quelle commune habitez Codepostal €ééeeé
vous ? otz
Localité: ééééeééeééeéeée
3) De quel sexe étemous? M
F
4) En quelle annéeavezvous eu le
diagnostic de fiboromyalgi@
5) En quelle année avamus
bénéficie des 60 séances d
kinésithérapie en pathologie F pou
la premiere fois ?
6) Qui vousa prescrit les 60 séancey  Un spécialiste en rhumatologie
de kinésithérapie en pathologie F L s :
. . Un spécialiste en meédecine physique
pourla premiere fois ?
réadaptation
Un médecin dans un centre de doule
chroniques
7) Avez-vous bénéficié de Oui / Non
prolon,gat|on. de 20  seances Si oui, étaitce chaque année ? Oui / Non
supplémentaires ?
8) Ce traitement de 60 séance
kinésithérapie en pathologie FH-a Oui / Non
il renouvelé ?
9) Par quel média avemus éte a. Journal quotidien
mform'e de la suppression de_ ce b. TV ou radio
60 séances de kinésithérapie
partir de janvier 2017 c. Site de Focus FM
d. Facebook
e. Périodique
f. Autre
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10)Avez-vous éte  directement
infor m® quaoi l ! Oui / Non
s®ances dans | a
non de 18 séances paran

11)Par qui avezvous eu des
informations complémentairessur
cette loi du 7/12/2018

Votre médecin généraliste
Un médecin spécialiste
Votre kinésithérapeute
Un secrétariat médical

Votre mutuelle

-~ o a0 T p

Bénévole de Focus FM

,,,,,,,,,,

g. Autre: eeeeeeeeeeeecee.

12)De combien de séances df
kinésithérapie prescrites en

([N
([N
([N

par semaine

pathologie F averous bénéficié eééépar moi s en

en 20162 eééépar trimestre
eéeépour | 6ann®e

aucune
13)Au cours de ces séances, qu

faisiezvous? a. Des étirements
b. Des massages
C. De la relaxation
d. Des exercices sur un ballon
f. Du vélo
g. Des fangos
h. De | 6hydrot
I Des exercices de renforcement
J- Autres éééeéeéeée.

14)Quelle était la durée ®e | | e

de vosséancede kinésithérapien a. Yh

2016 b. % h
C. Yah
d. 1h
Autre :
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15)Evaluer les effets des séances ¢
kinésithérapiesur une échelle de 0
al0(0:pas doef éffett
positif maximal) sur les itas
proposeés

a. Lesommeil XX XX XXX ®X

b. La mobilit® : ¢éé
c. Les doul eurs dif
d. Laraideur éééeéeééeeée.
e. Lesmauxdetéte é é e éé é.
f. Les pertes de mémoire € € é é
g. Lemoral: ééeéeéeéeéeéeéé
h. Les relations familiales ¢é é € é
i. Lavie professionnelle ¢é é é é .

j. Les activités de la vie quotidienne :

jj1 Leménage é éé. éé é é.
j-2 La préparation des repas € é .
j-3 La gestion des enfants € é €
j-4 Lesloisirs éééééééé.
16)Estce que la kinésithérapie vous & Oui / Non
permis dboam®I i or o
a. votre qualitéde vie? a. Sioui, quel pourcentage
b. votre état fonctionne? b. Si oui, quel pourcentage
17)Avez-vous modifié les doses de _
vos médicaments depuis Ig Oui / Non

suppression des 60 séances (
kinésithérapie ?

Si oui, noter le nom du ou des médicaments

s 7 7z £ £ Zz £ 9z £ £ £ Z z

z

7

7

eééee
céeéeéeéeéeéecéeeéeée
18)Avez-vous trouvé une autre _
solution que les médicaments pou Oui / Non
remplacer les séances  ds
kinésithérapie? Si oui, quelle solutior?
eééeééeeééeeceeéecéece.
eééeééeeéecééeceecéeccee
19)Quel est I'impact de la décision dé _
la ministre de la santé sur vog Vous étesa.Triste
Amoti ? .
emotions * b. En colére
c. Content

d. Autre
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Votre témoignage concernant cette suppression est important et restera anonyme si vous le
souhaitez
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Document a renvoyer avant le 30 juillet201par | a poste ° lréeaddr es s e
Bay-Bonnet 17/11 a 4620 Fléron, par naibcusfibromyalgie @gmail.com

Votre prénometnom ééééééeéééééééééceceecéeéeéeéééececée.

s 7

Codepostal e éééé. éLocakee®@éecééeéeéeeééeéeéecé.
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