Fibromyalgie

Journée de sensibilisation

a la fibromyalgie

En présence de notre parrain caricaturiste SERDU

CYCLISTES ET NON CYCLISTES, SOYEZ LES BIENVENUS

e 6 mai 2012

Dinant

9h : départ du rallye vélo de 70 km dans la région de Dinant

A partir de 11h: animations : jeux en bois géants, quizz, grimage,
BBQ, petite restauration et animation musicale assurée par les
Croqu’ Noirs

A partir de 15h : balade a pied ou a vélo le long de la Meuse
17h : lacher de ballons
Adresse du jour : La balnéaire - Boulevard des Souverains 6 - 5500 Dinant

INSCRIPTION OBLIGATOIRE

Soutenez aussi en parrainant A pour les cyclistes et le repas
un jeune cyclisted@! Y I NNJ 3 S velofibro@gmail.com
Découvrez leur défi en page 17 Renseignements

Ou sur le site www.amarrage.be Amarrage Tél 02 384 66 20

Focus FM GSM 0474 821 104
info@focusfibromyalgie.be
www.focusfibromyalgie.be

Partenaires

B Lté' e CHUW

Salnt-Luc Mont-Godinne UcL

« La vie, c'est comme une bicyclette, il faut avancer pour ne pas perdre I'équiiladdert Einstein
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http://www.amarrage.be/
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Gros lots

Tapis de massage chauffant Nettoyeur a vapeur

images non contractuelles

Prix du billet
H2pPpn €

Tombola proposée ce 6 mai a Dinant lors du Rallye Vélo
Envie d'y participer méme si vous n'avez pas l'occasion de venir au rallye ?
Achetez vos billets par virement sur le compte BE25 0000 5060 3482 de Focus FM

Modalités

Le tirage des gros lots, a retirer sur place, se fera a 16h a la Salle La Balnéaire,
boulevard des Souverains 6 a 5500 Dinant.

Si les billets gagnants émanent d'une vente par virement bancaire, le lot est a
enlever par le porteur du numéro gagnant auprées d'un de nos bénévoles résidant
dans les régions de Bruxelles, Charleroi, Huy, Liege, Mariembourg, Mons, Namur,
Nivelles, Philippeville, Libramont, Treignes, Wavre.

Bien entendu, nous préfererions vous accueillir ce 6 mai a Dinant mais nous
donnons ainsi I'opportunité a chacun de nos membres de participer a la tombola,
une facon de participer quand méme a la féte...

Lors de votre versement, merci de mentionner votre numéro de téléphone ou
votre adresse Internet afin que nous puissions vous informer du numéro que nous
vous avons attribué.

Il NOUS NE FAISONS PAS DE PORTE a PORTE pour vendre nos billets !!! Refusez
toute proposition qui vous sera faite en dehors du canal de ce journal ou la vente
sur place du 6 mai par des bénévoles attitrés !!!

Ce 6 mai, la tombola proposera d'autres lots de consolation.
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u ambreville

s Commission Communaie Consultative
de la Personne Handicapée

Mardi 29 mail 2011

(a confirmer)

19h

Salle Perot
Grand place
50 60 Auvelais

Conference

oVivre au quoti di en ave
Nadi ne Charddohomme, Fnfirmi

Une initiative  de la Commission Communale Consultative
de la Personne Handicapée de Sambreville

Information s

CCCPH Sambrevifle Eric Sornin ( 049554 10 67
Fibrophone (060 37 88 58
www.focusfibromyalgie.be
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Entrez dans les coulisses de Focus FM

Je pars mais je reste

Et si c'était le titre d'un film ? Si oui, on y est tous figurants. Pas de vedette, aucun leader, juste
des bonnes volontés.

Prétez-moi un esprit fédérateur si vous le voulez, méme productif & I'excés, avec une certaine
ténacité. Mais si réussite il y a, son lit est trame de solidarité. Jamais elle ne sera I'affaire d'une
seule personne. La fonction ne fait pas I'nomme, ni la femme dailleurs, surtout en matiére de
bénévolat.

Le seul barometre fiable est le don de soi, la mise & disposition de ses compétences, parfois
ignorées jusque la, dans un timing choisi. Cette générosité ressuscite une capacité infinie de
possibilités qu'on croyait perdues avec la maladie et vous envoie surfer sur la vague d'une cause
commune, celle de | a fibromyalgie, 0% | 6on s

Qu'on I'appelle bénévolat ou volontariat, s'y investir ne vous laissera jamais repartir indemnes.

Chacun des bénévoles qu'a connu l'asbl a contribué a consolider ses piliers. Hiérarchie et
organi gramme r ®pondent ~ | 6obligation de str
la fois semblables et si différents qui fait la chaine.

Ce jour, c'est avec émotion que je passe la main a la nouvelle équipe administrative. De 2000 a

début2 012, ' ai assum® avec s®rieux, du moins
est venue pour moi de me retirer quelque peu. La vie le veut ainsi. Quelque peu, avez-vous lu ?
Oui en effet, tourner | a page moéest -mémepossi

Quoique toujours excellemment entourée et conseillée, de grands moments de solitude se sont
ponctuellement imposés, le temps de détricoter une situation cornélienne, solutionnée ensuite de
maniére collégiale. Mais aussi, que de bonheursai-j e v ®c usS, QquUe -jec@és,ue ens
de points positifsai-f e engr ang®s pour moé®panouir personn

Je viens ici vous remer c i er de | a confiance que vous mo.
ann®es. Je saluerai ceux et celles qgui h et
permis ainsi de professionnaliser mes actions. Cette expérience, je vais la peaufiner en me

mett ant en retrait. Jbdéassurerai encore du tr a\

Je pars €é mais je reste €é Je passe de!pr ®s]|
Aussi, vous me trouverez toujours au bout de votre clavier ou encore a la rédaction du journal.
Les dédales politiques restent mon actualité puisque suivi il faut assurer aprés le vote de la

R®s ol ution au Parl ement . La perspective de ¢
tient en haleine. Je reste donc active au-dela du poste que je quitte tout en étant présente dans
| 6 o mCela me.permettra de consacrer plus de tempsencore™ | 6 ®cr i t ur e, pass
pu | argement assouvir ©° vos <c!t®s. De mon p
j our , | Ddesmpages Nousmaus ratr@uverons certainement au clair de ma plume mais je

ne vous promets pas la lune...
Bernadette Joris, Ecrivain Public & bénévole chez Focus FM

* * *k * %

fcho de | 6Assembl|l ®e G®n ®r al e

Une introduction sans doutepp r t un e é

A la lecture du texte plus haut, chacun aura compris que je viens de cléturer une étape
importante de ma vie. Une nouvelle équipe administrative vient de se mettre en place et je lui
souhaite bonne route. Je quiomme IdéBaatricenie s i |
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Pai ge, Anni e Michaux et Jacqueline Trinon. A
navire. Chacune a notre maniere, nous resterons présentes. Il y a toujours tant! a éairveble

combat est | oin doé°tre fini
Mesamisdé 6association ont tenu °~ me nommer pr ®s
me fait chaud au ciur. Si jo6ai pu °tre wutile

optique que je continue mon chemin chez Focus FM. Aussi, Béatrice et mei ddsormais
travailler plus étroitement avec Chantal et Nadine, tout comme restons a disposition le temps
nécessaire des nouveaux venus au C.A. Nous tenterons de leur apporter la meilleure aide
possible mais ~ un autr e rsiovjaus avec laumémepvéracitéep | u s
Vous retrouverez toujours Annie au sein du relais de Charleroi, celui de Philippeville et a
dbautres occasions encore.

Focus fait parfois office de drogue, on a du
retour. Ma s s i j 6ai su donner ce que |joOai donn®,
0faitdé Focus. Je pense ici aux membres fonda
| 6assoCoOaldnsloen . moul e quoéil s ont fueletraiceedbdité que |
gui sont nttres aujourdobéhui encore, sans oubl
de rappeler |l a compl i ci D&vildgdumnt § ansrmais ausdi geleet e n u €
qui perdure avec Lydie Vanroose dont s@ntendez finalement assez peu parler. Pourtant elle

est “ 1 6origine de bien des avanc®es ®gal emer
avec |l e temps avec dbéautres b®n®voles (Suzon,
rapport s journaliers e n t-it aussiCgoen je th@rime mdn préceux, € F
conseliller, le garant de nombreusesn f or mati ons m®di paues qgddéatvanaé
nos dossiers politiques Ceux qui me connai ssenDrEianmeo nt C (

Masquelier. Sa patience et sa sollicitude face aux nombreuses questitrsrogations poséees

méont touj ouinterpeligeo s J &8 ma & ;e m t néa ®mis quel que
| 6aborder et que dir e quekes nows avore sravaillé st converaérer s d L
dehors de son horaire de travail d®j " bien ch

Quand je vous dis que |l e travail de | 6ombr e e
pas automatiquement dans noted0 mmu ni c at i o n maisecrogeanb 6 e x FACiUS U T C
une vraie fourmilieré Comme on vy traite foule de dossiers en tous genres, il nous arrive bien
entendu de rencontrer des situations bien difficiles, celles qui vous remuent les tripes, mettant en
opposition les ressentis indduels, nos convictions ou croyances, les possibilités du moment et

| 6i nt®r °t de | dassociation tout Icammagbde@d p®r €
0 n edarantir avant tout son intérét, refusant ainsi de générer la moindre asitdigans sa
représentativite N u | int® °t personnel néest prioritail

tous les autres fibromyalgiques !
Voici levé un (petit) coin du voile de la face cachée de notre fonctionnement. La meilleure

gratitude dont vous pouve®mo i gner , pour autant gue ce soit
nous faire confiance en cheminant a nos c6tés de quelgue maniere que ce soit (en étant p.e.
affili®s, b®n®voles r®guliers ou ponctuel s, s

Merci a vous qui awe souvent témgné de votre élan de sympathie etsdmessages
déencourTagémentces marques dbébhumanit ®, nous | e
vaillante équipe de bénévoles, toujofidelesau postd

Si vous le voulez bien, passons mainteaartomptaendu de derniere assemblée générale.
Bonne lecture a tous.
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POURLANNEE2 01 1 é

POLITIQUES : La Résolution de la fibromyalgie a été votée par la Chambre le 28 avril dernier.
Nous y étions présents car symboliquement, cela représentait un travail politique ardu de longue
haleine. ! sbagit doébune avanc®e significat:i ve s
la plupart confond la symbolique de ce vote avec la reconnaissance effective de la fibromyalgie,
ce qui dans cpks ches dromiutvs eqp@asvant. Cette R®
la problématique rencontrée par les patients - L &@bsence de gouvernement fédéral a laissé en
stand by pas mal dbéautres dossiers, dbéautres

REPRESENTATION, CONTACTS, CONFERENCES : Citons le succés de la 1% édition du Rallye

Vélo (Namur-Dinant) organise avecl 6 a s b |  Alesautien desgcentresede la douleur de St-

Luc et de Mont-Godinne - Notre Journée internationale du 12 mai a été largement marquée :

rappelons le rassemblement au Mont des Arts a Bruxelles, la mutiplicité des fibrocafés, les
stands dans | es h®pitaux eendroitsdeQ\al®miesBtuxelesr Ru b a
Nous avons remanié notre site web, ce qui semble étre un succes au vu des nouveaux contacts
engendrés - Continuationdenos acti vit®s aupr s de |l a LUSS
sommes présents du mieux possible auprés de différents partenaires (trop nombreux a citgr- 1l y

a aus gld apporték aua Etudiants, notre participation a différentes activités ludiques

(Noct amboul e, Rall ye moto du eCHamnm) s divitsar | ey
témoignages, les nombreuses conférences et autres activités du genre, les formations dispensées

au monde socioprofessionnel,..

SERVICES AUX MEMBRES ET BENEVOLAT : Il y a eu nos réunions de relais, | 6 accuei |
fibrophone ou encore nos fibrocafés, une documentation variée de qualité,... - Rappelons

| 6ouvertur e doé unMaisoedtormmursale de Bromotighodel la Samtél & Huy ou

encore derniérement a Namur (Saint-Servais) - Avec le souci de professionnaliser notre action,

nos volontaires Ssuivent des formations sp®
rencontre conviviale (réunions, repas) afin de stimuler les liens entre tous et uniformiser le

discours de Focus FM.

DWVERs:Fin 2011, n emquéte sut lasrcanséqaencss sotioprofessionnelles de la
fibromyalgie. Les résultats de celle-c i vont permettre do®tayer no
bouger les choses au niveau de nos gouvernants et autres structures relatives a la santé, a

| 6 e mpdinzapacités lquetidiennes du patient, ses incapacités quotidiennes, etc. - Voici pres

déun an, | 6un de nos ¢ ons evel buvrage dsstindaoxipaients | f i g |
fibromyal giqgues d®sireux de sdinvestir dans
faire a domicile. De ce fait, J ac qu e s  Pefmeta eeynontbreux FM de se donner les

meilleures chances pour traverser le quotidien difficile que nous connaissons tous a cause de nos

limitations physiques.

ET POUR 2012

Léagenda est |d®js6atgrn ts dehared®.ndir sur | e vof
notre enquéte. Ce sera un travail de longue haleine qui devrait durer au moins 2 ans. lls ouvriront

la porte vers des interpellations qui ne seront pas nécessairement toutes politiques - Suite a notre

entretien au Cabinet de Madame Simonet, Mi ni stre de | 6Enseignem
frangaise, nous savons que des changements significatifs vont étre mis en place pour les
enseignants souffrant de maladie chronique - Nous rentrons notre candidature aux Commissions

subr ®gi onal etsepredoas du sénAcd\allaR_bHSS - Nous prévoyons une approche de

la direction des centresPMS af i n de sensibiliser |l e personn
Nous jugeons important de tenir en compte les difficultés des plus jeunes fibromyalgiques,
notamment dans leur orientation professionnelle T Maintien du service aux membres actualisé.

Nous avons toujours ~° c¢ciur de proposer un t
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attentifs a toutes les informations diffusées au niveau général - Deux projets retiendront
particulierement notre attention durant ce premier semestre : le rallye vélo du 6 mai, en boucle
(Dinant a Dinant), journée particulierement festive pour les cyclistes comme pour les autres, en
compagnie de notre parrain Serdu, caricaturiste & les activités du 12 mai (et jours avoisinants).
Elles compreinoenRuba&®p ®Bheus dont NoOuUsS SoOmme s
nous revient pas, nous | 6avons i mplant®e en B

L E CONSEIL DOADMINISTRATION

Cette année, certains mandats sont arrives a écheance. Les candidats sortants se sont vus attribuer

de chaleureux remerciements et désormais la nouvelle équipe sera présidée par Nadine
Chardéhomme, infirmi re algologue de formati
cotés. Elle sera entourée de Chantal De Glas, Marie-Hélene Lejeune, Michel Bilmont et de 3

nouveaux venus : Annie Pirmez, Freddy Van Tomme et Maxime Delcampe. Bienvenue a eux !

é | 6i ssue des ®l ecti ons, nous avons f°t® <co
Léambiance fut chal epobpeauséer ceméuti édoucnonab®of
avant m°me | a cr®ation de | 6association a tou

et € m° meaprpaeud * r quand o dépassaidl largement nos limites physiques de
patients fibrosé

Sivousn6avez pas devi n® -adper qgsuic oipli es 6daug iétd,i pvlotyneezd
remis avec grand plaisir, plaisir quéil a | a
surprise qui lui avait été réservee.

Tres cordialement,
Bernadette Joris

Ce 15 f®vrier de | © A1
LOAssembl ®e G®n®r al e de FOCUS Fi

Docteur Etienne Masquelier

en tant que

Membre doHoNI

Pour sa fidélité a la cause des patients fiboromyalgiques
et

Son investissement SBlans f ail
Bernadette Joris, Présidente

* k% %k * %

Message de Chantal aux administrateurs sortants

Ce 15 f®vrier, |jobali voul u ®voquer quelgque petL
Je vous fais partager un peu @it vécu a nos cotés. Merci a ellsvotre nom a tous

Chantal De Glas, Secrétaire

A propos deJacqueline Trinon

Elle nous a fait I'amitié de venir nous rejoindre il y a 2 ans mais parallélement, elle fut happée

par d'autres horizons en méme temps, notamment celle de la Présidence de la Croix-Rouge en

région liégeoise. Nous la connaissions déja depuis n o mb rarmées dubtravers de son activité
professionnelle au sein de Liége Province Santé ( R®s eau bel ge des . Villes
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Gréace a elle, notre association a connu le record du nombre de personnes venues assister a une
soirée de conférences. En quelques minutes, dés que les portes se sont ouvertes quelque part sur

Li ge, nous avons accueil i 800 per sohCees ¢é
fut impressionnant et mémorable mais surtout cela a ouvert une longue collaboration avec Mr le
D®Oput ® G. Pire qui aujourdohui encore nous p

Jacqueline a aussi accompagné la délégation partie a Perpignan en 2008 pour le Congres sur la
fibromyalgie mis en place avec la Fédération Nationale des Associations Francaises de
Fibromyalgie. Ce fut une autre belle aventure que nous avons eu la chance de partager avec elle.

€ pr o pmie Midhaux

Elle était déja bénévole depuis plusieurs années lors g u 6 e | cboptée pau ke conseil
d 6 ad mi n début 2008.tSés activites ont été diverses, ce qui a contribué a faire évoluer
I'association. Fidele a son engagement chez Focus, elle continue a faire partie de notre staff de
bénévoles via la tenue du relais de Charleroi, c'est au titre de responsable de ce relais quelle a
débuté son bénévolat chez nous. Elle est aussi trés présente sur Philippeville, assure notre
représentation chez AssocesNamur et participe a la rédaction de leur newsletter. Elle nous
représente également a I'Association Socialiste de la Personne Handicapée a Philippeville (ASPH
- Solidaris). Des qu'elle le peut, elle s'investit dans la tenue de différents stands ou encore est
partante pour assurer notre représentativité a différentes réunions ayant trait au social et a la
santé.

A propos de Béatrice Le Paige

Bénévole depuis 2002, 2004 la vit rejoindre notre conseil d'administration aprés avoir fréquenté
auparavant régulierement le relais bruxellois. On | u i d o i t reldis decChaslemir Sorur e d
bagage professionnel, notamment durant 20 ans au sein de la Croix-Rouge de Bruxelles, nous est

venu bien a point. C'est qu'on I'a mise dans le bain sans ménagement dés le départ dans

| 6 or gani spaemiereojourned sientifigue du 8 mai 2004. Au vu de I'énorme tache
préparatoire de ce collogue, on pouvait prédire que si elle survivait a cette tache, c'est qu'on
pouvaitparlasuite | a met t r e 7 cequonundpassnanbué de faire biem entendud

Beéatrice ne nous quitte pas, elle reste déléguée C.A. et continuera certaines taches spécifiques.

Vous | a retrouver ez r ®gmiskanpageedunjorrnat, de posiaffishesu 6 e | |
et représentera notre association a diverses occasions.

Et enfin & propos deBernadette Joris

Cdbest par un petit jeilletcdd8. $onbdnavola déhuteen IPWpardSsa nt ®
comptes-rendus divers, une permanence téléphonique mais aussi un premier dossier politique

avec la volonté de conscientiser son bourgmestre s uacced 6 | 6 hydr ot h®r api e e
les patients fibromyalgiques de sa région. Son bourgmestre n'était autre qu'Elio Di Rupo. Janvier

2000, elle devient administratrice. Lagr ande aventure commence et
jour. Elle acquit une certaine expérience avec 6 La Li gue Bel ge Francoy
Fi br omy alugied U ees 6a . Deases tiresps'il e fpllaie rsteniequ'une seule action,

c'est la rédaction du Manifeste sur la Fibromyalgie publié en janvier 2002. Avec les précieux

conseils du Dr Masquelier et les recherches documentaires de Lydie Vanroose et Jacqueline

Tirtiat, sa rédaction débuta un vendredi matin pour se terminer le lundi suivant a 10 heures. 1l fut

ensuite envoyé tous azimuts et bien entendu a paru dans notre journal (il se trouve par ailleurs

toujours sur notre bon de commande repris sur notre site ou parfois dans notre périodique). 2002

fut une année chaotique. C'était I'époque ou le Ministre de la Santé d e | 6,@GFpakg u e
Vandenbroucke, provoquait un soulevement massif de kinésithérapeutes au vu des mesures
défavorables a la profession. Nous étions a leurs aux c6tés dans les rues de Bruxelles| or s doé un
mani f est at i.dar lasuideebravceup antudéi abandonner leur profession a regret.

Quelques mois plus tard, la fibromyalgie était classifiée dans la liste F de la nomenclature de la

kinesi t h®r api e. Mais tout -a fut | e r®sultat,
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Ministére. Bernadette avoue elle-méme que ses premieres armes dans ce domaine precis, elle les

a réellement apprises dans ces échanges avec le Ministre Vandenbroucke. C6 e s t quoi l f
apprendre ° d®coder un discours politiquete
Autre étape importante : en 2008, notre asbl a chang® dobap

en profondeur, histoire de mettre en accord les activités qu'on menait avec la réalité de terrain, a

savoir qu'elles dépassaient de loinla  di f f usi on d €ervice hur patrardst Le mobh s et |
‘patients' disparaissant de notre appellation, cela permettait plus facilement de communiquer avec

les professionnels de la santé et autres personnes clés. Le challenge fut réussit pour notre équipe.
Passons sur bien dbédautres c¢hograndjouponanfinleen ven
Parlement adoptait la Résolution de la Fibromyalgie. Ce futalafoisl 6 about i ssement d
années de travail sur le plan politiquemai s aus si |l e commencement dol
permettra de réellement changer les choses dans notre quotidien a tous. Bernadette sait que cela

lui demandera encore beaucoup de travail.

Fevrier 2012, un peu plus de 13 ans de bénévolat plus tard et elle quitte le CA, pour raisons

personnelles mais qui ne la coupent en rien de son engagement a nos cotés. Mais elle ne quitte
pasvraimentl e navire car <cOest (estechez&aous. Lagéfidtiorcdo n s ul t ¢
mot consultantqu e j 6ai t r widout®faitagpropriée,l en d\uedincdnsultant estu 6

un spécialiste extérieur a une organisation a qui I'on fait appel afin d'obtenir un avis au sujet

d'une question ou de l'aide pour résoudre un probléme précis.

A ce jour, elle quitte la présidence mais portera un titre qui ne la quittera jamaisc ar nous | 6 a\v
nommée Présidente d 6 h.onneur

* k k %k %

Pour les disraits -RAPPEL - Cotisation 2012

A défaut de paiement, ce journal est le dernier que vous recevrez

Pour la Belgique 18 U ° verser sur not
IBAN BE25 0000 5060 3482
BIC BPOTBEBL1

Pournosaffii ®s ndéhabitant pa

S
La cotisation s6® ve

28 0 pour | es membres de | C
35 U0 pour |l es ys®sidents

Les cartes de membres sont toujours glissées dans un périodique livrés en fi
trimestre

Si 2011 est encore repris surQ $ G A lj dzS d
O0QSaid jdzS @2dza | @Si
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Informations utiles
Le gene @ la douleur chronique identifié

Internet, Revue Science 10/09/2011, Bruno Scala, Ffairances

Mo t de | a r®daction : L6information est de
chroniques. Vous remarquerez que le lexique dépasse de lmtiation donnée. Cela résulte
de la volonté d'appuyer la signification de certains mots utilisés.

Des scientifiques de I'Université de Cambridge ont mis en évidence le géne responsable du
déclenchement de certaines douleurs chroniques. Ces expériences ouvrent une voie de recherche
vers un futur traitement qui concernerait environ un tiers de la population.

Un rem de contre | es douleurs chroniques ?
r®centes exp®riences r ®ape dugéPastesnentpda pharmacelsgie ¢ h e r «
de I'Université de Cambridge, décrites cette semaine dans la revue Sciencemettent en évidence

| 6exi stence dbébun g ne qui active |l e proces:
souvent impliquées dans les cas de douleur chronique.

Les tests ont été réalisés sur des souris. Les chercheurs, emmenés par Edward Emery, ont montré

gue |l orsqudbéon supprime ce g ne, nomm® HCN2 (
les stimuli qui normalement déclenchent des doule ur s, néont pl us aucun
HCN2 est donc bien |l e g ne ° | 6éorigine du d®

Ces recherches pourraient ouvrir la voie vers des traitements efficaces, signifiant la fin de
longues souffrances pour 25 a 40 % (en fonction de la définition du terme 'chronique’ et
| 6i ntensit® de | a douleur) de | a popul ation

Sel on | Organi sation Mondiale de |l a Sant® (
prolonge au-dela de six mois, de fagon persistante ou récurrente. Les migraines et les maux de
dos sont parmi les pathologies les plus concernées.

Lexique

- Geéne : Unité d'hérédité contrdlant un caractére particulier. Cet élément génétique
correspondant a un segment d'/ADN ou d'ARN (virus), situé a un endroit bien précis (locus)
sur un chromosome. Chaque région de I'ADN qui produit une molécule d'ARN fonctionnelle
est un gene. Le noyau de la cellule est 'la bibliotheque' qui renferme tout le patrimoine
héréditaire de I'individu. Le chromosome est &in livredde cette bibliothéque et le géne dune
pagedde ce livre.

- Génétigue : Science de I'hérédité. La génétique étudie les caracteres héréditaires des
individus, leur transmission au fil des générations et leurs variations (mutations). C'est I'étude
de cette transmission héréditaire qui a permis I'établissement des lois de Mendel.

- Chronique (douleur) : Qui se développe lentement, qui dure longtemps, par opposition a aigu.

- Maladie : Dysfonctionnement d'un organisme, caractérisé par différents symptémes et une
certaine évolution dans le temps. La plupart des maladies sont multifactorielles et leur
occurrence dépend de I'environnement, du vécu de I'individu, mais aussi des prédispositions
que lui confére son patrimoine génétique.

- Symptéme : Trouble perceptible par une personne indisposée ou malade, ou signe observable
par une autre personne.

- Prédisposition : Ensemble de facteurs qui augmentent le risque chez une personne de
développer une maladie donnée.

- OMS : L'Organisation mondiale de la Santé, institution spécialisée des Nations Unies pour la
santé, a été fondee le 7 avril 1948. Comme il est précisé dans sa Constitution, 'OMS a pour
but d'amener tous les peuples au niveau de santé le plus élevé possible. Dans ce méme
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document, la santé est définie comme un état de complet bien-étre physique, mental et social
et ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou d'infirmité. L'OMS est dirigée par
les 192 Etats Membres réunis a I'Assemblée Mondiale de la Santé. Cette assemblée est
composée des délégués représentant les Etats Membres. Elle a pour fonctions principales
d'approuver le programme et le budget de I'OMS pour I'exercice biennal suivant et de statuer
sur les grandes orientations politiques de I'Organisation.

* Kk Kk k *
Le Consei leprehddes meBunes o p
en faveur des personnes handicapées en Europe
[17/ 11/ 2011] Le Comit® des Ministres vient df¢
de proposer aux Etats membres des principes et mesures favorisant la participation des personnes

handicapées a la vie politique et publique a tous les niveaux i local, régional, national et
international.

LOEurope des 47 compte 80 © 100 millions des
participent pas ~ |l a prise de d ®juejpbysiquenes . De
sociétal se dressent devant elles. Le Comité des Ministres veut changer cette situation. La

Recommandation vise ~ | ever |l es obstacles et

sans discrimination aucune, pour tous et dans tous les milieux de vie. La Recommandation
souligne que toutes les personnes handicapées doivent pouvoir exprimer leur point de vue.
Aucune personne ne peut étre privée de son droit de voter ou de se présenter a des élections pour

des motifs de handicap.
k% % * %

SNCB: Carte spéciale de prioritpourl 6 occupati on doune

Cette carte est destinée a toute personne éprouvant de sérieuses difficultés a rester en position
debout. Sur présentation de cette, vous pourrez occuper prioritairement une place assise en 1
ou 2°™ classe.

Vous devez toujours °tre en possession dbéun t
doi t sbagir déun bill et standar d. Un Dbill et
également valables. La Carte Spéciale de Priorité ne donne pas droit a une réduction sur le prix

déun titre de transport. Les enfant satethé&d moi ns
condition qudils remplissent | es conditions d
Lorsqudil ndy asep2™idassedveus me poavezepas voas snstalles en 1%

classe de votre propre initiativemaisd evez avertir | 6accompagnateur
Comment obtenir cette carte? 1 | suf fit déintroduire | a dema

| 6 adr es s 8NCB iuNobilayri Bureau B-MO.051 T section 13/5 7 avenue de la Porte de

Hal 40 a 1060 Bruxelles. Vous pouvez aussi télécharger le document a compléter sur le site :
http://www.b-r ai | . be/ nat / F/ La demande soit °tre acc
précisera : que votre état physique vous interdit toute station debout prolongée, les causes

médicales de cette incapacité et la durée pour laguelle la carte est demandée (déterminée pour

une durée limitée, a préciser lors de la demande et de 5 ans maximum.

Si vous répondez aux criteres requis, vous serez invité a aller retirer votre Carte Spéciale de
Priorit® dans |l a gare de votre choi x. ElI'l e vo
récente. Un droit de confection de 5000 s er a p or t @eurenment aceolanvplidaon ul t ®r

(Prix valables a partir du 1% février 2012).
* % % * %
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Focus FM vu de | 6i nt ®tr

Petit mot & Bernadettea to i qui , au sein du conseilsledbadm
relais & de nouvellebonnes volontédpresl2anspassés | a t °te de notre &
engagée a continuer le combat entamé et ta plume nous apportera encore bien des nouvelles sur
| 6®volution de | a reconnaissance de |l a fibro

Les plusanciens membres de Focus se souviendront de tous les combats que tu as menés et
meénes toujours. Et tu nous surprendras encore par tes idées parfois un peu folles, tes initiatives

novatrices mais quli d®bouchent sluirs adlelse 9 rij e
partoi! Ce r'l e de | ocomotive pleine doéi maginat
petite asbl a bénéficié tout au long de ces années.

Nous sommes nombreux a avoir pu nous confier aupres de t v

demander conseil, éahger en toute confiance et nous appuyer sur 2
exp®rience © tout moment. Pourl"f J

les lourdes responsdliés assumées au sein de Foamnme chacun d “a- s> —
nous, tu as aussi di faire face a tes propres difficultés perisesine L !
Allez ma grande, tu ne seras pas bien loin de nous, dispensant des infos précieuses saupoudrées
d 6 h u mPourmreuve ce poeme publié a tes débutd, dump s de LBFBF»chore nne
voyage dans le temps

Béatrice

Echangerais volontiers dipbme de fibromyalgique contre licence en poémes ironiques

T'as mal ou ?
A la téte, aux genoux ?

C'est fou !

Tes articulations ?

Au rayon "Champion”
T'es pas bon.

Quoi ton cou ?

Il vaut pas un clou.

Quoi tes jambes ?

On s'en balance ¢é

Les médecins
Le savent bien.
Tu n'as rien.

Sois pas béte,
Cest la téte.

T'es fatigué ?
Va te reposer.

Demain est un autre jour.
Tu croiseras, peut-étre,
Quelqu'un qui n'est pas sourd.

Il te dira : "Bonjour !

Viens, allons faire un tour,

Au clair de ta plume,

Onirasurlaluneé "
Bernadette Joris, février 1999
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Bernadette,

Tu meénes un combat depuis plus de 12 années pour aider et soutenir les personnes demunies
atteintes de fibromyalgie. Avec témérité et doigté, nul doute que tu as contribué a faire avancer
les choses. Ne comptons pas le nombre de réunions, d'interpellations réalisées auprés des
professionnels de la santé, du monde politique, des journalistes de notre pays ou méme a
I'étranger ! Le travail accompli est gigantesque ! Et pourtant il reste tant a faire et donc je suis
certaine que tu poursuivras le chemin avec nous tous.

Une grande qualité chez toi est ta capacité a rassembler les bénévoles autour d'un projet commun
et que chacun se sente impliqué dans le travail a effectuer. Tu insuffles aussi de la solidarité entre
tous les intervenants et tu réagis rapidement si tel n'est pas le cas.

Tu utilises ton talent d'écrivain pour soutenir ce combat : tu as toujours le mot juste pour a la fois
ne pas dramatiser mais malgré tout donner une note d'espoir a tous ceux qui souffrent. Le nombre
de mails, d'articles, de courriers que tu as redigés est impressionnant !

Lorsque des fibrosceptiques ou des charlatans croisent ta route, tu les arrétes rapidement grace a
ta perspicacité.

A tes cOtés depuis 2 années, je suis témoin de tout ce que tu fais a travers l'association pour
gu'enfin la fibromyalgie soit reconnue, que les professionnels de la santé admettent I'existence de
cette affection. Et je suis toujours aussi époustouflée de ton énergie, de toutes tes bonnes idées !

Japprécie aussi ta gentillesse, ton respect des autres et la confiance que tu m'as toujours
témoignée.

Un tout grand merci pour tout ce que tu apportes aux patients, aux bénévoles et aux membres du
conseil d'administration ! Et a présent il est temps de penser aussi un peu a toi !

Amicalement,
Nadine

* k k k%

Voici un message adressé a l'une de nos bénéwaksfait du bien de se sentir utile(s) :

Bonjour MH,

Je te remer ci e taphaleurhumaimeeda gdntdlasss et tendrasse, ton écoute que
tu nous offres lors des réunions et pour les moments partagés en relais.

Cette année 2011, j'ai découvert certaines activités de Focus Fibromyalgie. Je me rends compte
du combat mené depuis plusieurs années, de l'esprit de solidarité déterminé qui y régne et j'en
suis heureuse car il est bien nécessaire de continuer. Il y a toujours des fibrosceptiques qui font
bien du tort aux fibromyalgiques ; j'en fais I'expérience aussi...

Je me suis inscrite a Focus en mars 2011 afin de sortir de I'isolement et je suis contente d'avoir
fait ce pas difficile que je croyais peu utile. Maintenant, tout doucement, je reprends espoir....et je
réalise qu'il faut se battre malgreé tout !

Nicole
* % % % %

Lors doéé&n relais

Nous avons écouté Madame C. qui avait envie de venir nous voir depuis un an. Sur facebook,

elle entend tellement parler des relais et fibrocaféssqu 6 el | e est venue Vvoi
le regret de ne pas étre venue plus t6t. Cette jeune dame, agée de 28 ans, travaille toujours et a

une petite fillede22 mo i s . Son parcours nbéest p@uwpe che s
essayé de luidonnerdes petits trucs pour | ui rendr e
qui a déja fait pas mal de travail sur elle-méme
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Elle nous a dit que pendant sa gr osses s e, ell e ne savait p |
| 6accouchement diidles. $am mdriesauhai® avarrur secadd e®fant mais
elle ne se sent pas le courage de revivre ce cauchemar.

* k k k%

De nombreux messages arriventr | e | i vre déor Edevooti eume@uyv
Bonjour a tous et a toutes. Je voudrais dire ceci, la vie ne va jamais comme on veut mais je pense

qguodil faut toujours se battre m°me si cC omme
mauvaisjours . Je me dis que |l a vie est trop courte
soi . Pourtant, | o6ai dur aussi . Par exempl e,
le travail, ce que je comprends puisque mon travail est trés lourd. Mais comme pour beaucoup,

|l es moyens financiers sont tr s bas et je ne

empl oyeur mbéembauche, il faut des compensat:.
coup malgré la maladie et ce pour mafemmeet | es personnes qui moé a p [
Ssi je peux aider | es autres, | e chreomfieana s t out
femme me dit toujours, si la téte va, tout va. Ce qui est en principe vrai, mais pas toujours le cas.

Enplus, je pense beaucoup et | e aneunmadndedepas t ou
solitude,queces oi t par | es doul eurs, par ce Qqui ent
gens. Et donc je pense que notns kfamilerdeb at est

médecins, les employeurs mais il y a aussi le combat de chacun contre la maladie et ce, quelle

que soit la maladie. Pour nous, fibromyalgiques, le corps ne suit pas mais pour ma part, je pense
qguodil faut se b atduhaedicay. Dent, je \pus éirai SGARREZTO&S ni v e a
LOESPOI R CAR L6 ESP O I-éRe urjéul, oh serd dudriik derci FBtesu t
fibromyal gFréeddricddé°tre | 7

* k k k%

Un grand merci a toutes les personnes qui ont pris de leur temps pour nouseéanoes
remercie du travail fourni chez Focus FMos encouragements sont nécessaires pour avancer

Attention
Chut es dooe uuflsfibraphone n c G

Vacances de printemps
Du lundi 2 au vendredi 13 auvril

Merci de votre compréhension
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Antennes régioales & Points contacts
Merci de respecter les heures de permanences téléphoniques

Bruxelles

Bonjour a tous,
Je vous accueille avec plaisir les jeudis 5 avril, 3 mai et 7 juin pour un accueil personnalisé.

Les jeudis 24 mars, 26 avril, 24 mai et 28 juin pour une r ®u avecaas échangee | ai s 6
d 6 i dd@éomsnation et de bonne humeur entre membres mais aussi pour vous qui désirez venir
nousrencontrerune premi re fois avanBienvehdeatous.e me mbr e c

Chaque fois de 14h a 16h, lieu : Le Roseau (site UCL), 12 place Carnoy, 1200 Bruxelles.
Claudine - Fibrophone - ( 060.37.88.58

Charleroi

Bonjour tout le monde,

Besoin de pateé@,erdouwm °n e déereddgnané tagaorte du relais de
Charleroi. Nous sommes la pour vous accueillir, vous soutenir et vous guider, surtout sans porter
de jugement,let out autour dobéune tasse de caf® et doun

Je suis a votre disposition le deuxiéme mercredi de chaque mois de 14h30 a 16h30 a | ESpace
Santé Arthur Gailly, 1 Boulevard Zoé Drion 6000 Charleroi.

Dates a retenir : 14 mars, 11 avril et 9 mai.

La réunion du 13 juin est notre sortie annuelle. Elle se fait comme chaque année au Lunch
Garden de Bomerée, a proximité du parking du Carrefour (prendre la R3 Charleroi, sortie®5
Marchienne, direction Beaumont). | | n 6 as deaéunioraen jpillet et aolt.

Nous reprendrons le calendrier normal de nos rencontres a partir du 12 septembre.
Annie Michaux - ( 071 30 24 947 du lundi au vendredi i annie.michaux@mobistar.be

Grand-Duché du Luxembourg

Méme avec le temps, i | est touj our s pfr@oeiddckue quidéEondnte n d r e

Parfois il est difficile de | es aider et je p
guider mais je ne prends jamais position. Ce

Jébentends | eur pdr@®ideaorpsneédi ,c alleurdJ damrsamde sur | e
seuls, que dbébautres personnes sont dans | e m°
Aux médecins de les prendre humainement en charge, au contréle médical de ne pas les casser.

Cdbest nttelflacmmd e de sbéen prendre ° quelqudun g
ne sont pas des menteurs pathologiques. Ces

la loi du plus fort contre le plus faible. Triste et consternant. Nous sommes en 2012 et plus on
avance, plus les mentalités stagnent.

Les prochaines réunions auront lieu a 15h au Centre Paroissial de Strassen (batiment gris 1 entrée
par le coté 1 1% étage) : Dates: 03/03 (réunion) i 21/04 (repas) i 19/05 (réunion) T 30/06
(repas).

Patrick CHoLLOT - (00 352 317327 - chollot@pt.lu
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Huy

L'hiver est maintenant bien la mais que cela ne vous décourage pas pour venir nous rejoindre au
relais de Huy ou vous serez accueillis avec chaleur et bonne humeur!

Le relais se déroule tous les 3émes mercredis du mois, a la salle Noss barraque, rue des Malles
Terres & Tihange(Huy).

Prochaines dates de rencontres : les 15 février, 21 mars, samedi 26 mai (voir ci-apres) et le 20

juin. Le relais du 18 avril est remplacé par un fibrocaftqui aur a | i eu ~° | 61 PES
En mai : le relais est remplacé par une activité piscine (en eau chaude) qui se déroulera le samedi

26 mai a 14H, sur inscription. Plus d'informations lors du relais d'avril ou en me téléphonant.

A bientdt!
Anouchka BLANCHART - (0478 78 91 53 - lundi de 13h & 14h30 i anoublan@gmail.com

Liege (Herstal)

Avis aux membres de la région liégeoise,
Venez et entrez au chaleureux r e | ai s Sblidddie et antiti@ Vous aideront a partager les
difficultés, les souffrances, a u t o uertasseldé café

Retrouvons-nous les samedis 25 février, 31 mars, 28 avril d a n s | e | o tambert d e |
Jeusette, rue Large voie a Herstal (a gauche de la piscine au fond)

Le samedi 26 mai : activité hors local piscine chauffée, sur inscription
Le samedi 28 juillet : barbecue, & confirmer (sur inscription)

Au plaisir de vous rencontrer,
Marie-Héléne LEJEUNE - ( 0497 90 64 14 - jeudi de 16h a 18h.

Mariembourg

Bonjour chez vous,

Malgré le froid glacial du jour de la Chandeleur, de nombreux membres sont venus me rejoindre

au relais de Mariembourg et a défaut de crépes, nous avons partagé un gateau tout en parlant des

activités a venir.

Si VOUS aussi avez envie de par f'jeu domoisas i mp |
franchir | a porte de OLaeMdbdbaoscHot GoOouwWar nenw

Les prochaines dates a retenir : 5 avril - 3 mai - 7 juin, de 14h30 a 17h.

Le 5 juillet, nous irons passer un moment de détente a la Brasserie des Fagnes mais attention
rendezvousa l6hetnonpasal4h30.1 | wwHyg @as de r®WUni on au moi
Amitiés,

Chantal DE GLAS - (0476 347 132 (jours ouvrables de 10 a 18 h) - micha_2004be@yahoo.fr

Mons (Nimy)

Prochains rendez-vous : tous les derniers samedis du mois de 14 a 17 H.

Les samedis, 28 avril, 26 mai, 30 juin 2012.

Lieu : Maison de quartier de la Prévention de la Ville de MONS - Résidence du Soleil, Avenue
des Tulipes n°64 a 7020 Nimy

Annie PIRMEZ - ( 065 31 32 04, en semaine de 14h a 17h.
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Mouscron

La précieuse collaboration avec Madame Adjaz de la Maison Communale de Promotion de la
Santé dirigée par Madame | 6 E c h Rrigitie Mgbert nous permet de proposer des rencontres
ponctuelles pour les habitants de la région. Nous les en remercions chaleureusement.

Apres une sortie exceptionnelle a la piscinece6mars,v oi ci dobéautres proposi-t

- Le 24 avril a 13h30, promenade aux Bois Fichaux

- Le 7 mai a 13h30, activités florales, mais pour inscription ou renseignements plus détaillés a la
Maison de la Santé.

- Le 12 mai a 10h30, distribution de rubans bleus durant la matinée, dans le cadre de la Journée
internationale de la Fibromyalgie.

Tous les rendez-vous se font a La Maison Communale de Promotion de la Santé 81 rue de
Courtrai, 7700 Mouscron.

Contact : Cécilia Adjaz - (056 860 488 ou mcps@mouscron.be

Namur

Hello, le soleil brille, brille, brille...au relais de Namur !

En décembre 2011, Mutuelle Solidaris de Namur, a v e ¢ PH, @oys Svons ouvert un relais.
Une autre réunion a déja eu lieu en janvier aussi et cela va continuer !

Rita me seconde pour représenter FOCUS Fibromyalgie.Belgique.

Toutes les personnes qui souffrent de F.M., les époux(ses), les compagnons(es), les amis(es) y
sont invités a nous rejoindre.

Nousavonspasmalde pr oj ets pour | 6ann®e en cour s
Restons positifs avant tout : On pourrait suivre des conseils culinaires pour apprendre a manger
du frais quand on a un tout petit budget et pourquoi pas, comment faire soi-méme des produits
d 6 e n t parkurhés aetms bon compte,... Nous programmons de mettre sur pied un aprés-midi
ddest h®t i ghbierse rhagudler)nium autre projet ressort de nos cartons : une piece de
théatre en rapport avec la fiboromyalgie !!!'! Nous aimerions vous la faire découvrir et sommes
impatients de la jouer. Pour ce, URGENT, nous recherchons encore des comédiens amateurs.

Bref, nous nous voulons dynamiques et toutes les idées pour se distraire du poids du quotidien et
de nos douleurs sont les bienvenues.

Lieu de rencontre : Mutuelle Solidaris, salle 1 - 2°™ étage du batiment principal, Chaussée de
Waterloo, Saint-Servais (Namur). Arrét de bus juste en face. Focus FM adresse tous ces
remerciements au partenaire qui nous h®berge

Retrouvons-nous une fois par mois, toujours le jeudi de 13h30 a 15h30 et pour commencer les 12
avril, 03 mai et 14 juin 2012.

(! ndy aur a p miHetndaelt naie am se cevoit avee [daisieles 13 septembre, 11
octobre, 8 novembre, 13 décembre 2012.

Contacts :
Suzon VANESSE pour Focus FM - ( 08163 39 88 - du lundi au vendredilOa 13h et 15 a 18h
Anne LAMBERT,ani mat r i c-¢ 08L7T780ASPH

A bientdt,
Suzon et son aide précieuse Rita
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Nouveau!!! Nivelles!! Nouveau

Bonjour,

Besoin d'écoute, de soutien ou tout simplement envie de vous changer les idées dans une
ambiance bienveillante ? Rejoignez-moi le dernier jeudi du mois de 14h a 16h al &GgaceSanté
Nivellesasbl - chaussée de Hal 2A (grand parking I.P.E.T.).

Dates a noter dans vos agendas: 29 mars, 26 avril, 31 mai et 28 juin 2012.

Au plaisir de vous y rencontrer,
Marina FINA - (¢ 067 55 20 78 - marinafina992@hotmail.com

Philippeville

Bonjour a toutes et tous,

Venezr encontrer ddautres personneNdageiz pasmee
venir franchir la porte du relais fibro de Philippeville. Je me ferai un plaisir de vous rencontrer et
de vous accueillir le troisieme jeudi de chaque mois de 14h30 a 16h30 a Solidaris, 35 rue de
France a Philippeville. Le batiment de Solidaris étant en travaux durant quelques mois, nous
devrons changer de local en fonction de I'évolution des travaux, le parcours sera si
possible fléché.

Dates : 15 mars, 19 avril. ! n 6 ¢ réuaian enamai paals joudprévu est férié. Ensuite le
relai s part eRseptambrances jusqudau

Notre relais est ouvert en partenariat avec ASPH de Philippeville

Annie Michaux - ( 071 30 24 947 du lundi au vendredi i annie.michaux@mobistar.be

Province de Luxembourg

Un renseignement ? Besoin de parler ?
Lydie VANROOSE i (" 061 22 34 10 avant 19h - pervenches@skynet.be

Wavre

Bonjour a vous,

Voici déja le premier trimestre de l'année passé avec le froid, la neige, la pluie, le soleil. C'est
comme la météo de notre fibro, avec ses hauts et ses bas.

C'est avec plaisir que je vous recois tous les 3°™ mardis du mois de 14 a 16h, au 15 rue de
Bruxelles, 1300 Wavre, au CPAS (deuxieme étage avec ascenseur).

Venez rencontrer le groupe les 17 avril, 15 mai, 19 juin, 17 juillet, 21 aodt, ... dans un local ou la
chaleur et la bonne humeur sont de mises.

A trés bientot,

Brigitte DUJARDIN - (0479 83 41 97 (en soirée SVP merci)

MERCY

atoutes les personnes pour les dgaséreusement arriveés sur notre congie2011ainsi que
pour ceux déja recus en 2012

Quel que soit le montant c 6 e s t un pr ®ci eux appor thotre
combat en votre nom a tous

Léann®e est encore | ongue, gque ceux qtant
economiquement difficiles pour tout le monde, une asbl non subsidieée comme la notr
doublement victime
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Fibrocafés

Si vous désire faire une action locale et ponctuelle, prenez contact avec fousNdé ou b | i ez |
que nous publions les infos dans un trimestriel, il faut donc nous communiquer les
informations avant la cléture de notre maquetbeparaitre au cours du trimestre suivant.

Province du Luxembourg

Chers vous toutes et tous,

Que vous soyez membre ou pas, vous étes bienvenus dans nos fibrocafés pour vous dire ou avoir
réponse a certaines de vos questions. Comme vous, je souffre de fibromyalgie et ne suis donc pas
médecin pour répondre aux questions purement médicales ou scientifiques mais il reste tant de
choses a dire sur notre vécu.

Je propose, sous réserveles rencontres suivantes de 14 a 16 heures durant lesquelles je serai
heureuse de vous revoir nombreux pour un momentcordi al doé®c hanges

La Roche en Ardenne le mardi 17 avril 2012, Les Jardins de Caroline (entrée magasin
Spar), 7, Rue Chaumont.
Bastogne  le vendredi 25 mai, au local de la Croix Rouge, 20, rue des Jardins.

Rochefort  le mardi 26 juin, Lunch Garden (arriére du Delhaize), 59, Route de Marche.

Etant donné que je traverse de sérieuses difficultés de santé, je vous prierai de bien vouloir vous

i nformer via | e fibrophone sur | a tenue &effe
participer, ceci afin de ne pas vous déplacer pour rien. Merci beaucoup.

Lydie VANROOSE - pervenches@skynet.be

Province du Hainaut

Ath Lemardi27marsde 15h ° 17h ° | a Ta-Rlme ne 6Le Me
Contact : Annie Pirmez - (065 31 32 04 (lundi au vendredi de 10h a 14h)

Province de Liége

St Nicolas  Le mercredi 11 avril de 14 a 16h, cafétéria de la Salle Culturelle, Place Cri du
Perron 4420 Montegnée.
Contact : Marie-Hélene Lejeune - (0497 90 64 14 - jeudi de 16h a 18h.

Le Service Provincial de la Promotion de la Santé de la Province de Liége propose 4 fibrocafés
dont la premiére date est programmée a

Huy Le mercredi 18 avril de 15h30 a 17h30 a u f o y IRES 6 aveaue Defthambre. Plus
doi nf osrFibeophon®-rf 060 37 88 58 ou Service provincial (04 349 51 32

Autre lieu (a déterminer) le 13 juin. Contactez-nous

* k k% * %
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Prochaines activites
6 maii Dinant - Rallye vélo
q@ Ai dez | es jeune OtOUtC}
a réussir leur défi

70 km © v®Il o, coest | 6objecti f qgque rmameasont
| 6asbl FOCUS Fi bromyal gie Belgique.

amarra

alde a l'enfance

Le principe est simple : chaque jeune sbéentraine avec son
circuit de 70 km le 6 mai. Les kilométres effectuéss er ont r ®c ompens®s par
récolté servira a la réimpression du livre : ibfoRyalgie, quand mots et maux rencontrent

| 6i nv.i sCGbbels&ed une grande premi re pour ces | el

certainement valorises par cette action.

Parrains, marraines, manifestezvous! Desjeunes de | 6 Amarrage vont
solidarité et vous lancent un appel a dons ! Choisissez votre duo et remplissez le document ci-
dessous que vous pouvez renvoyer par mail.

Michaél, 18 ans de Bruxelles, soutenu par Marc

Steve, 18 ans de Charleroi, soutenu par Steve

Dylan, 16 ans de Charleroi, soutenu par Jonathan
Pierre-Guillaume, 18 ans de Villers-la-Ville, soutenu par Vincent
Valentin, 16 ans de Braine, soutenu par Thierry

Axel, 13 ans de Houtain-le-Val, soutenu par Olivier 1
Diana, 16 ans de Houtain-le-Val, soutenue par Olivier 2
Claire, 16 ans de Nivelles, soutenue par Olivier 2

9. Jérémy, 20 ans de Bruxelles, soutenu par Jean-Michel
10. Rémy, 18 ans de Jumet, soutenu par Eric

11. Miguel, 16 ans de Charleroi, soutenu par André-Pierre
12. Mike, 17 ans de Bruxelles, soutenu par Nicolas

13. Momo, 13 ans de Braine, soutenu par Etienne

N Tk wh

Venezles encouragerRendez-vous au Centre Culturel de Dinant, pour un grand rassemblement
sportif et festif , jouez avec nous (jeux en bois géants, quizz, grimages, € ) Partagez un repas
convivial (a réserver). Animation musicale tout au long de la journée. Pour les sportifs, le matin,
parcoursde70 k m 7 v ®-idi, batatle a pied, a yglo, Ie bong de la Meuse.

Document a compléter et a renvoyer a Elisabeth Jauniaux

Par courrier : Amarrage i Rue de la Croix, 68 1 1420 Braine-l 6 Al | eud
Par mail : elisabeth.jauniaux@amarrage.be

Je soussign® é.

Adresse :

Mail :

Tel :

M6 engage .. ..Euosparldlometre effectué, soit .... 0
A verser la somme correspondante sur le compte BE97 0000 0757 0949
Avec la mention « soutien + nom du jeune »

Les dons ° partir de 40 euros vers®s dans | ¢
attestation fiscale qui sera délivrée début 2013.
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12 mai2012

Journée internationale de la fibromyalgie
&
OpérationRubans Bleus
Fibromyalgie
v

S

Cette année encore, la distribution de nos sympathiques rubans aux abords des cliniques, gares,
grands magasins et autres dépendra de la disponibilité de chacund 6 ent e v ous

Portez-vous volontaires si vous le pouvez ! Rien de tel que la solidarité entre nous et nos
membres pour mener a bien une telle opportunité de sensibilisation du plus grand nombre.

Dés fin avril, afin de connaitre les lieux de distribution, renseignez-vous sur notre site ou aupres
de nos bénévoles, notamment en permanence de fibrophone ou encore au 0474 821 104.

Envoyez vos propositions au secrétariat (gestionsecretariat@focusfibromyalgie.be) si vous avez
du temps I|ibre. Pensez aussi " obtenir
rubans dans | es salles doéat t e ncheevottk enployea®

Nos efforts ne s asstune ¢taperahbian &é franchiea v e c LIb @ ad
Chambre des Députés de la Résolution de la fibromyalgie. Notre problématique a été
officiellement reconnue. Désormais, continuons ensemble le combat entre autres par une large
médiatisation de notre Journée internationale.

Déja, marquez le 6 mai dans votre agenda pour venir soutenir notre rallye vélo a Dinant ou
chacun portera notre signe distinctif tout bleu !

IMPORTANT

Nos rubans bleus sont gratuits (il est donc interdit de les vendre). Pour ceux d 6 ent r e
désirent participer a leur distribution, a défaut de venir les retirer ce 6 mai ou en relais (en nous

pr® enant “ | &avan c wck)pnous vous tiemandgransde participer ale
frais :ppré®Ovaomiil uds faetsl ea Tr éaas -pdurecerméme
nombre ot Inyleuds | es fraiis doédenvoi so6®

Informez-nous de vos lieux de distribution. Ils figureront sur notre site.
Contact : Annie PIRMEZ 4065 31 32 04 - 0499 352 375
MAuvude | 0 i emenefigahciers sotre charge,

nousreservonslagratui t ® des ni udngoippstlpi s pas
a nos membres en ordre de cotisation !
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Extraits de publications
Une personne sur dix souffre dsyndrome duwcolon irritable

Simone Janson, FEmayazine, jan/feb 2011

Le syndrome du colon irritable (SCI) est une affection chronique, la plus fréquente des affections

touchant l es intestins. On pense qubéun Hol I
Tout comme dans le cas de la fibromygi e i sbagit déun syndro
inconnue.

Lébassociation de pati en+PBSB)existe depud 8 arB. Biknagueg e n v €
la maladie ait été reconnue depuis bien plus longtemps sous le nom de gros intestin ou colon
spastique, le nom anglais, Irritated Bowel Syndrome, est parfois employé par les médecins, nous
explique Dyana Loehr, administratrice d®| ®gu
Les personnes ayant le SCI souffrent de plaintes intestinales chroniques. Ipeut sdéagir d
de ventre, problémes de transit et /ou formation de gaz, de fatigue et de nausee. Les plaintes

different selon les individus et les jours. La douleur ressentie peu't tre tell e
empécher le patient de travailler (temporairement) 7 la plupart sont cependant a méme de

travailler a mi-t e mp s . La doul eur di mi nue parfois apl
toujours | e cas. Chez dbéautres, l a doul eur d
problémes peuvent étretr s d®r angeant s. Lun est consti pd
encoreressenteune sensation ddéextr®°me urgence aux mc
cela se passe |l e soir ou |l a nuit souffrent
réparateur.

Certainssouf f r ent dobéautres maux avecddl|obdeasctiodmatc®,o0 ul aa uf:
gaz qui font gonfler | 6abdomen et sont ° | 6
pl aintes sont possi davakersun thloeabeldamssla gorge 6utentoee ded @ f f i
difficultés a uriner, des maux de téte, de la fatigue, des menstruations irréguliéres et des douleurs

pendant ou aprés des relations sexuelles. 1l semblerait que beaucoup de fibromyalgiques

souffrent également du SCI, nous dit Dyana. Une bonne partie de nos patients souffrent de

douleurs musculaires ou articulaires ainsi que de fatigue.

L6origine du SCI nédest pas encore connue, d
troubles de la motricité, une diminution du niveau de douleur dans le canal intestinal ou de
perturbations dans la flore intestinale. On cite aussi le réle de la nutrition ou du domaine psycho-

soci al, voire une inflammation des <cellul es
troubles rend un diagnostic difficile 7~ ®ta
visible a ces symptémes et que ceux-ci sont présents depuis longtemps.

On ndba pas encore trouv® de traitemeentdtionad®qL
correcte et une régle de vie saine. La médecine traditionnelle utilise largement des médicaments

contre la diarrhée, les crampes, les antalgiques et les antidépresseurs. Ces derniers sont souvent

prescrits dans les cas de fibromyalgie. Une faible dose d6 uantidépresseur peut aider a diminuer

les douleurs. Les patients SCI déclarent souvent étre aidés par une alimentation riche en fibres,
notamment les fibres solubles présentes dans les légumes et les fruits, bien que ce ne soit pas
scientifiguement vérifié. Certains évitentdesal i ment s qubéi l s rendent r
de gaz, de douleurs et autres maux.

Adopter un style de vie r®gulier esitpouvant Cc 0 mm;

étre un facteur déclenchant important.
* % k% % %
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Travaliller en tant que fiboromyalgique
VFLP nr 84

Les adaptations nécessaires pour permettre a un salarié fiboromyalgique de travailler dans une
position plus confortable et dé°tre plus pr.
organiser.

Par rapport a vos conditions de travail, posez-vous ces quelques questions : Quelles sont mes
contraintes ? Comment affectent-e | | es mes possibilit®s dbd¥effect
a-t-il des taches qui posent probleme ? Mon employeur est-il au courant de ces problemes ? Mon
employeursait-i | ce qudboes? | a fibromyalggie

Un employeur bien informé et compréhensif peut se montrer prét a installer des aménagements,
surtout soi | comprend | a mal adie. Vous p o
necessaire sous forme doune brochure ou dou
poser des questions. Ensuite, vous pourrez démontrer que certains aménagements peuvent aider a
diminuer les problemes rencontrés. Exemples :

- Prenez par exemple les troubles de concentration. Recevoir les instructions sous forme écrite,
apprendre a fixer les priorités et avoir une bonne organisation peuvent déja vous aider, de méme
guodun agenda vousvous.appellera vos rendez

- Certains lieux de travail sonttrésbr uyant s . De | a musique, ®vent
peut vous apporter du soulagement.

- Demandez des heures flexibles de facon a ce que vous puissiez vous organiser selon vos

dmeilleurs6é moments. Certains employeurs proposent des travaux a faire ™ domi ci | e, C O ¢
option a envisager.

-Vous pouvez demander une place de parking ¢
| 6ascenseur, de |l a caf®t®ria, de | a copieuseté
- Pour ceux a qui les petites machines électroniques posent probléme, il peutétre ut i | e dout i
de plus grandes machines a calculer, des claviers avec des touches a frappe plus douce.

-Les variations de temp®rature sont une cal ami
chauffage individuel plosieurs dofiches de véementsi de fagoreau r . Po
pouvoir vous adapter a votre environnement.

- Il peut étre utile de faire examiner votre lieu de travail par un ergothérapeute qui vous aidera a

| 6am®nager selon vos besoi ns adesfcouteurawusplahr avai |
de travail basculant, a des accoudoirs pour taper sur votre clavier,é Si vous travail!/l

| a pr ®s e n c kautedvéusperraettre de \aous aseoir de temps a autre.

- Veillez a ce que tout soit a portée de main. Reposez votre corps de temps en temps, surtout si

vous devez garder la méme position pendant longtemps.

-Nbessayez pas de tout faire en une fois. Al
légers.

- Bougez: Exécuter des mouvements améliore la condition physique, faites-en aussi en dehors

du lieu de travail. Cela vous rendra plus alerte et vous donnera une meilleure santé. Commencez

doucement.

On peut dire que (certains) les fibromyalgiques peuvent mener et réussir une carriére en

employant judicieusement les ressources a leur disposition en vue de réduire les symptomes au

mi ni mum. Entreprendre aujourdohui de petites

améliorer vos performances de demain !
* k k k% %

L'F.M.éride n° 55 i Page 20



Léangoi sse augmente | a do
Jan Etienne,Bodytalk, nov 2009VLFP nr 84

Jusqud” pr ®s entl 6d Mmpaw aiatn cpeeexpéiendededla g@leun Celd a ns |

semble changer.On pensait que tout | e monde vivait |
les nerfs envoientunsignal vers | e cerveau qui juge de | 06i
stimulus. Celui qui déclare avoir plus mal est un fantaisiste, pensait-on. Depuis, on ne considére

plus | a doul eur comme une r ®ac t,cedamesgrsonnesme n t
se recroquevillent sous |l a doul eur alors que
Déautres spkis résigtamst aloes mue la déformation est impressionnante. Une
personnalit® pessi mi stuae humaun dépsesivet toutrcelmma uned 6 i n c

influence sur la maniére de vivre la douleur. Aussi, si nous heurtons notre orteil et que la douleur

ne nous empéche pas de vivre, nous continuons notre activité prévue. Cela aide au rétablissement
fonctionnel. En détournant not re attenti on, |l a sowlénflesanc e
anxieux, l es n®vrotiques et l es d®f aitistes
donnent pl u stsomtétrémementratterdifs &taut ce qui peut marcher de travers. En
réagissant de cette maniére, ils perdent de vue les autres stimuli T neutres ceux la T et courent

ainsi le risque de se retrouver dans une spirale descendante. Cette rumination fréquente renforce

un mode de pensée pessimiste dontil estdeplus en plus difficile de s
&e qui peut arriverbpr end | e dessus. Léoangoi sse quobenge
plus paralysante que la douleur elle-méme.

Les caractéristiques du stimulus de douleur sont analyséespar une parti e dbéune
réseau de structures dans le cerveau) : Il ntensi t®, i eu et dur ®e..
| 6assimilation ®&mot i on neetlmil eemblert étrs plup enpliguées n e s
émotionnellement. Le seul fait de penser a une douleur active les cellules se rapportant a

| 6 ® mosur le scanner cérébral des Géfaitistesd qu dépensdel 6 act i vi te®régo®r ®b r ¢
traitant les impressions sensorielles normales.

Une augmentation de la pression sanguine, de la tension musculaire et cardiovasculaire est une
réaction normale en cas de douleur. Mais les défaitistes réagissent plus violemment. On a

remargqu® qubil s pr od b waéiéneem tqui gpirhule sles rdaétions t er |
inflammatoires. Plus leur défaitisme était accentug, plus ils produ-bkaai ent
production de cortisol, | 6hormone du stress,
Le syst me de d®f ense face ~ | a douleur par

Cbébest ai antdouleuss wiegente epsacé, employés apres une opération, seront moins
efficaces chez les personnes anxieuses face a la douleur qui auront alors besoin de doses plus
élevées.

Beaucoup de femmes mettent des bébés au monde sans anesthésie tout en étant resplendissantes
de bonheur juste apr s | 6accouchementSiJagdtor - an
féminine devait étre plus sensible a la douleur, une explication pourrait étre que les hormones
féminines affaiblissent chez elles la fabrication de leur antalgique opioide. Quant a savoir si la

sensibilit® ° | a douleur ou |l e d®&faitisme on
mai s des ®tudes r®centes ont r®v® ® une rela
dns | a produwst i on dbéantal gi

Plusieurs chercheurs nomment le vécu de la douleur un phénomene biopsychosocial mais dans

leurs études,on ndapprend que peu de ¢ ho $aegmésestaion | a cC
individuelle de la douleur, le vécu f a mi | Uranhal,de t&e diminue pendant une occupation

agr ®able mais augmente | ors dobéun stress ou
stimulus doul oureux | o6affaiblit, ce qui noe
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Celui qui craint la douleur en souffrira plus. Celaressotd 6une exp®ri ence au c
les participants devaient plonger leur main non dominante aussi longtemps que possible dans de

| 6 eau t(2°C)sCeldi qubavact & test déclarait avoir peur de la douleur, réagissait plus

vite avec un score de doul eur plus ®l ev® que
recherche, le Hollandais Arnaud Arntz tint une barre froide tout prés du cou des sujets

doexp®rience. La moi t is@®ue A daeren dtait brllardeuek pou@ait a i t p
endommager les tissus. Ceux-ci rapportérent un plus haut niveau de douleur que ceux qui
sbattendaient © une barre froide.

Gérer son anxiété face a la douleur est chose complexe. Des douleurs récurrentes peuvent
d®v el op p e remémerisde quigpeutgesurgis emsuite en cas de douleurs.

Léapprenti ssage de nou\wmparigment sadait, ense aulres, viple n s ®e ¢

t h®r api e comportementale cognitive. ! s e (
intellectuelle, le probleme est analysé et discuté, ce qui doit amener a une meilleure
compréhensiond e | 6 or i gi n ©n retherché ed enédmg BMPS UK €chappatoire aux

modes de pensees contraignantes en recherchant systématiquement des moyens de distraction.
Acotédecela,i | y a aussi | 6exposition aux stimuld.i
une confrontation ° des mouvements dont | es g
Léangoi sse devant l a doul eur @ probleme e sapt® n ®r a |
chronique (c o mme | e mathrosecktela fatigmeschronitué) g u i S 0 aesouvemp a g
déune s®rieuse perte de condition physique. L

perdue. Bouger nd i n phasiautdmatiquement de la douleur.

* k k k%

Subir une opératiorchirurgicale : les lecons a retenir
Adrienne Dellwo Fibromyalgia Magazine (UK) mai 2011

La fibromyalgie rend tout plus difficile. J0a
remettant tres lentement débune ablation de | a v®sicule bil
devant des defis q u i sont aut ant ddboccasions doappreni
®voluent , nous avons tendance ° oublier cert a

réapprendre quelques anciennes.

Lecon n®° 1:J 6 o ualgdelipant il faut étre vigilant a propos de nos symptémes. Il y a environ

hui t moi s, jrésantirguemMmeecs® doul eur s auxquell es
pensant g u 6 i lens syndptdrges cuiisréapipataissaied aoarrmisement. Notamment,
jbavais r®gul i r ement,dudtésroitdadadallle Cesost dependrods d u st
qgui moé o nt f frirau fibdes ansiet commg ils avaient pratiquement disparus depuis

un certain temps, je noy ai gu re pr°t® atten
l oi ntain, pas assez Cepengpamtr, qju&aij ebile&m®croeaimn
no®t ai ent pas aggrav®es paomihe d¢0@dummmeheée da
Cela aurait d attirer mon attention plus rapidement Ensui t e vint | a fatigue.
symptome familier. Mais ici aussi il était different. Avec la FM, la fatigue était généralement

accompagnée de fibrofog et précédait habituellement une « flambée » e t bi emergndebel | e

apathique, je ne faisais pas souvent de sieste. Cette fatigue la apparaissait soudainement et me
forcait a dormir. JGtais assise devant mon ordinateur en train de travailler mais commengais a

méendormir. JO®tais abs olJubnaevnati si nacuaspsai b | ceo ndnee nre
gue j e d®vel oppais une nouvelle allergie aliwm
gluten deux ans aupar avant Jo-inteslimrux masipas assgze Vv ag u
graves pour mOéinqui ® er vraiment. Jbavais bie

ndbavais rien trouv®.
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Si j 6avais commenc® ° i nventorier mes sympit
j 6aur ai s ntpemangbeayie llee doweurs au coté et a la poitrine survenaient souvent

| orsque jodbavais consomm® des produits | aiti e
pas fait, il a fallu plusieurs mois supplémentaires, des réactions extrémes et une bonne dose de

douleurs avant que je ne me rende compte de ce qui se passait réellement.

Lecon n° 2: J 6 également d§ en parler plus t6t a mon médecin. Mon expérience de FM
méa tell ement apmrimeg qudomptiner mdwersparlkr@mos v e n |
médecin des symptomes spécifiques qui étaient apparus. Les symptomes plus légers des premiers

moi s | &duwr aioenrvtai ncu quoéi | Alenale surat jamaisnSi quip u v e a
peut-étre aurait-il trouvé ce lien de cause a effet quelques mois plus t6t. Mais en fait, je ne lui en

ai parl ® qubden janvier. En f®vrier, Javdis a c
toujours les mémes douleurs et autres symptomes digestifs apres les repas et finissait par détester
lasimpleid ®e de manger. J6ébavais des naus®es, J
®t ai ent devenues s®v res. Une doul eur aigu

+ O
)

Un diagnostic pr ®coce mobaur aneinteryemtianloharurgiceme n t
en meilleure santé, ce qui maurait aidée lors de ma conval escence. A
moment ou la plupart des gens auraientr e pr i s une vie normale, je n

Lecon n°® 3: Heureusement, je me rappelais suffisamment cette lecon pour la mettre en
application : Donnez-vous le temps de guérir ' R®mi ssi on ou pas, |je do
FM. Je ne peux pas esp®rer me remettre dou
personnes | e feraieneéuxlLestsedée dogerar ddabkb
faut pour se rétablir. | | est difficil e:J@avwillas amdsrreis joure!s aut
alors que je me tra' " ne encore deux semaines
dé@encomp®tition. Mon corps est diff ®r edet et
compromettre ma gu®rison. Cette pens®e est s
me reposer un peu plus longtemps.

Ces lecons valent pour nous tous, quel que soit le stade de notre maladie. Si nous faisons
attention aux signaux gque notre corps nous envoie et si nous communiquons ces informations a
notre médecin, nous pourrons mieux repérer les changements qui aident a guider notre
traitement. Sedonner | e temps de ¢ea Rousing pounodseas tisqugp a St ¢
de perdre notre source de revenusnicesser doé°tre parentkMaesi met
nous ralentissons et supprimons ce qui p e u,tnousl dénrions & motre corps plus de temps et
do®nergi e pour se r emet 4-itdeplusiBportant quaceld?out du ¢

* k k k%

Fibromyalgie et ménopauselLes symptomes de la ménopause

gue vous risquez de confondre avec la FM
Dr Claudine Domoney FibromyalgiaMagazine (U.K.) Janvier 2012

A la ménopause, le niveau d 871 st rog nes di minue de fa-on s
| 6organi s me. Les effets sont I mp Qéri-nénapduss et
(les années et mois avant et aprés les derniéres régles), certains symptémes peuvent étre

provoqués par une déficience hormonale. 1l y a fréquemment une aggravation des symptomes
gynécologiques préexistants. Parmi ceux-ci, des migraines menstruelles, des régles abondantes,

des douleurs pelviennes au moment des regles, des pertes vaginales, un syndrome prémenstruel

et des soucis de vessie. Un grand nombre de problémes de santé ayant une prévalence plus élevée

chez |l es femmes de 40 et 50 ans risquelussddé°tr
commun®ment l i ®s ~ |l a d®ficience en 1Tstrog
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thyroide et des plaintes musculo-squelettiques. Nous allons donc parler de symptémes souvent
mal diagnostiqués.

Les régles et les symptomes associéBendant les années qui précedent la ménopause, les
femmes connaissent souvent des regles de plus en plus abondantes et douloureuses. Ceci peut
étre da a des fibromes (qui surviennent chez une femme sur quatre), une augmentation de la

taill e de | 6 u te@rmansrane utérink. ba®grande padie du cycle menstruel
raccourcitcar | dovul ati on dveuvigeuedsitlenomasnd$ r @®gaoaent es
Léintervalle entre |l es r gles sbdéallonge ensui

plus perturbé. Les symptdmes connexes semblent devenir de plus en plus erratiques. Le

syndrome pr®menstruel cesse doé°tre Opr®menstr

dans un cycle désordonné. Les migraines qui pouvaient étre attribuées a certains moments du
cycle deviennent plus fréquentes et les saignements peuvent étre continus et importants. Tous ces
symptomes peuvent précéder la ménopause de plusieurs années. Souvent, les professionnels de la

médecine pensent que ces plaintes sontcausées par un exc s dobéistrog ne
- al o

utiliser des hormones pour |l es traiter
désordonnees.

Les problémes de thyroide Les probléemes thyroidiens sont fréquents chez la femme,
particuliere ment | 6 hypot hyropudi e. Des sympt?!mes
altérations de la peau et de la chevelure sont présents aussi bien a la ménopause que dans les
troubles thyroidiens. Les femmes dont les tests de la fonction thyroidienne sont normaux ne

de

devraient pas °tre trait®es avec de | a thyro:
peuvent ne pas pr®senter de niveaux dobéhor mone
car ceux-c i sont ponct ue helementads changemergswsubis de nivgauxaCe j o u r

sont ces changements qui provoquent ces hombreux symptomes.

Humeur et émotions: Les troubl es de | 6humeur | i ®s
par des medicaments psycho-actifs. Dans le passé, on utilisait souvent des tranquillisants et
actuellement les antidépresseurs ou les anxiolytiques sont le traitement de choix. Cependant les
istrog nes pourraient °tre plus utiles.

Symptdmes intestinaux Des ballonnements et de la constipation sont souvent exacerbés par
des changements hormonaux. Ils surviennent en cas de grossesse et a la ménopause.

Articulations et muscles: Les douleurs articulaires et musculaires sont des plaintes récurrentes

AAAAA

| 6 a pign ade nouvelles maladies tells gue | ridumatoideh L D t 6 doéi nvest.i
m®di c al spmas rareidd décougiel 6 une o u | éiaCepgendant ladhérapieparl | e s
T st r e peut noetribuer a en diminuer | es sy mpt ! mes. Coest un tr

facile et plus acceptable que ceux disponibles pour la plupart des maladies musculo-
squelettiques.

Vessie et vagin On croit freqguemment que les problémes de vessie et le prolapsus qui leur est
associé apparaissent a la ménopause. Un prolapsus asymptomatique préexistant devient
inconfortable et douloureux. La vessie, pouvant contenir plusieurs centaines de millilitres de

fluide, s embl e sdé6°tre r ®t rpBu étrevidée delfagon urgente, Iprbvequast 6 u n e

parfois des fuites d 6 u r Denpertes vaginales normales peuvent devenir nauséabondes ou
épaisses et ne pas réagir aux traitements habituels. Des ovules ou crémes locales, hormonales ou
non, sont les meilleurs traitements pour les femmes en phase de péri-ménopause qui présentent
ces symptdmes.

Autres changements Un grand nombr e déautres pl ai
| a

problématiques. Cer t ai nes f emmes se p i gnent m° me
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| 6 o d Bansauhe. bonne connaissance de cela di a la déficience dibst rog nes, C

traitements peuvent faire plus de mal gue dc¢

voir dispara“ tre | eurs crampes alors quoell

gtreunsympt *me i nqui ® ant mais | orsqudell es son

manifestation, elles peuvent étre attribuées a ces changements. Il est important de comprendre

| 6i mpact consi d®rable de | 67 smerog ne et de s
* k% k%

Le repos me rendrd-il moins productif?
Bruce Campbell Fibromyalgia Magazine (UKj) octobre 2011

Certaines personnes pensent que le repos contribue a réduire la quantité de travail réalisé. Elles
ne cessent alors de penser atoutcequipour r ai t °tre fait et se de¢
mi e u x s Gexauter{a &ste derchosés a faire au lieu de se reposer.

Selon notre expérience, la plupart des personnes atteintes du Syndrome de Fatigue Chronique
(SFC) et de FM font un plus grand nombre de choses si elles integrent des breaks dans leur
journée et la raison en est le PEM.

Le pri x :PEM (PdstExedional Malaiseyjou o6 Mal ai se suivant | 0
Travailler sans plages de repos améne a un exces provoquant une intensification des symptoémes

appelé enanglais6 P eEsxter t i onal Mal ai sed (PEM) owléd Mal a
propos du PEM est quodi l ndbest pas proportion
Expliquonscelaen ut i |l i sant | b @miadngeppemprutitéa natre dmi leaDr s

Lapp. Il parle de limites en imaginant que les personnes avec un SFC ou une FM regoivent
chaque jour un <certai n nelbesngeuvent dégeaser énchativitdésa r s ¢
variées. Si une personne en bonne santé recoit 100 $ par jour, la personne atteinte du SFC ou de
FM recevrait elle plutdt environ 25 $. Si la personne témoin (= en bonne santé) dépense pour une
activité donnée 5 $, elle a Ain troudde 5 $ dans son porte-monnaie, s omme quoball e r
par du repos. Mais pour une méme activité, on peut penser que celle souffrant de SFC ou de FM
en dépensera 30, ce qui | 6 a m un w®tal de -5 $. Elle devra donc rembourser en repos un
int®r°t d®biteur de 5 $ en plus de258efaire s

Chez Focus FM, on a | 6habi:tCondidéroreu 6c'i tlear nladisl
onvientt ous avec un certain gquota do®nergie qu
i maginer que |l es FM ont n®gé¢) gRPusgeudas pjectuer

leurest n®cessaire de recharger r®guli rement
repos. Cependant , |l e dire est une chose mai s
une f amil | e d&utres loian obligations gui fonb partiedddy | eNétre association

en est bien consciente mais encore-fagtie nos interlocuteurs ui ssent tlous | den

Exemples de PEM

John fonctionne a environ 45 % delac apaci t ® d doumaleet ept eapalslecd® passer

une heure par jour a jardiner sans augmenter ses symptdomes. Ce pendant | jardiné pas ¢
une heure de plusque de 6r ai s on 6aulit poar leqgegte de la fpulanée ®taan d u i t
intensifié ses symptomes durant une période de 10 jours. Toni Bernhard, lui, souffre déun SFC

important. 1l a écrit 6 Co mme nt E tetrdans lavpeefaca déodai@ que certains jours, elle

®t ai t tell ement concentr ®e sur u Résulath anp i t r e
exacerbation de ses symptomes qui 16 o mntpéche et do®crire pendant p |
plusieurs semaines. Quant a Rose, elle souffre de SFC. Auparavant, elle avait bien du mal a

récupérer apres avoir hébergé une semaine des membres de sa famille. Chaque année, il lui fallait
jusqudé”™ six mois pour r et r oaunsgour. FinateBenteelea d an s
trouv® | e moyen de r em®di e meposetastresstratfpiesaursaht me €

L'F.M.éride n° 55 i Page 25



leur prochaine visite. De ce fait, a pu retrouversonnive au dodéacti vit ®s nor mal
départdesesinvités.] | 'y a donc pas mal dbéenseignements

Peut-on se reposer trop?

Si le repos est généralement utile pour éviter les désagréments d 6 u n Mo n dobe
arriver a trop se reposer? Oui , i est possible de lisfaat r e
trouver son rythme en matiere de périodes de repos. De courts breaks courts peuvent produire les
mémes effets bénéfiques que de longs repos.

n
pos

Je me souvi enguiddad avoirgprp esr d drhmeéd i t ude de rester
jour (deux siestes de 3 heures:une | e mat i nmidi).lEdea testérdebrefs @pasp r s
préventifs en coupant sa journée de breaks de 10 a 15 minutesapr s 2 he.uApress dobdac
deux mois, son temps de repos total sur une journée étaitd 6 une heure et demi e.
elleapuajouterr oi s heures doéactivit® ° saD{aduwurm®e @
fait part de resultats semblables.

On peut aussi tenterune m®t hode de r el ax at i avoiressaye parepéripde r S o n n ¢
del0 minutes et le résultat est étonnant. Une autre a dit que cette méthode a raccourci sa sieste de
| 6 aqmr ds q u 6 edpdraeantsopépcednear de deux heur eso.

De breves périodes de repos peuvent également étre utilisées pour éviterd 6 e nc | eRERl,her ¢
des que des symptomes apparaissent. Un jour ou je préparais du chili con carne, apres étre resté
debout devant la cuisiniére pendant 45 minutes, je me suis soudain senti fatigué, faible et pris de

vertige. Ma premiére idée a été: S i j e peux encor e sterreimedMaismhed mi nu
rappel ant | e nombr ecesdignes dvanticareurs ou | 6 entdige detme b gn o r @
reposer pendant p | uds fermeu le gaz emdessous @lesla casger@leact de d ® c i d «
moé a | | idico.gA@res environ 15 minutes, je me suis relevé en me sentant mieux avant de

retourner a ma casserole. Dur an't l a jJjourn®e, j e nbai pl us r

surtout j 6 a i trof® keurds @ssées a récupérer. Retenons que méme si on ne peut changer le
fait de souffrir du SFC ou de FM, il y a de nombreuses choses qud o n fgaire pour réduire la

souffrance et améliorer sa qualité de vie.
* k% * %

La perception de la maladie & fibromyalgie
Peter Olde Bierrigter, FES magagnmars/avril 2010

Beaucoup de fibromyalgiques se raisonnent en se convaincant que leurs douleurs aux yeux ou
leurs insomnies sont dues a leur maladie. La fibromyalgie est une affection tellement ircompris

que les gens ont tendance a lui attribuer tous leurs problemes physiques et psychiques. Une
bonne information devrait pouvoir dissiper b
que fait, remarque le cherchele Dr Miriam van Ittersum, chargée dmurs enEducation en

physiothérapie a la Hanzehogeschool a Groningen et aut@€hdonic muscoloskeletal
disorders assessment and intervention

Sur base d6 u méthodologie de recherche classique, la Dr. van Ittersum a étudié les limitations
guo®pntactmavaiél es personnes souffrant etduxgemuxd ®b ut
Elle a évalué le réle de perception de la notion de maladie chez les FM ainsi que le réle de

| 6®ducation sur | a mani re dontsantkes personnes

Bienqueldor i gi ne ex act eesdte@as doraue, fles dudep réegntaslindiguent, n
selon la Dr. van Ittersum, que les mécanismes de Gensitisationd ( sensi ti sati on v
sensitif) centraux jouent un role.

Au niveau du systéme nerveux central, une perception anormale de la douleur pourrait étre due a
une combinaison de plusieurs ® ®ments tels wur

L'F.M.éride n° 55 i Page 26



douloureux et des aspects émotionnels cognitifs pour ainsi mener a une douleur diffuse et
chronique chez les patients FM.

En matiére de prévention, il existe peu de données concernant le manque de participation des
personnes souffrant dadaaie prdfessionsede owsaciale Pansfson b r 0 my
étude, Marian van Ittersum a utilisé le dnternational Classification of Functioning, Disabilility
and HealthG Cela concerne les interactions entre la santé, les structures et fonctions corporelles,
les activités, la participation et les facteurs environnementaux et personnels. Le Commonsense
model of Iliness Representationdd e Levent hal entre autres a setl
des relations entre les expériences relatives a la maladie, la perception de la maladie, I@ctivité et
les participations. | | r e s s o retvan ltezsunl qée &g partitipantsdfibromyalgiques vivent
leur maladie comme étant chronique et ayant de sérieuses conséquences pour eux. lls ont peu
confiance dans | eur capacit® pour y rem®di e

médical.
* % % % %

Etre fibromyalgique et avoir des enfants

FES magazine, mars/avril 2011

Lea Moddejonge est tres heureuse avec son premier-né et déclare que sa grossesse et

| 6accouchement s Elle spudfne epuib deg annéep de sfibr@ngalgie. Ses
principales douleurs se situent au niveau de la nuque, de la partie supérieure du dos, des épaules

et des poignets en plus de souffrirdef ati gue chroni que. Ses doul
accompagnee durant sa grossesse : )

dMais je ne peux pas me plaindre,ell es no6ont pas augHfeemtin®j 6@i pa
bien souffert doune instabilit® du bassin ¢
mais heureusement cela a disparu 4 s emai nes apr  duré prés decbcheuresc h e me
s 0 e & & la maksdn et sans complications. La douleur a été forte mais relativement bréeve
Déavoir maintenant ma f i | |Lepéredeterétugératipnadusé b el |
plus longtemps a cause de la fibromyalgie. Durant les douleurs, je vivais dans une sorte de
griserie et apr s utonlaneommpalouyededy ai s trouv® |
Lea sobest remi se assez rapidement parce qu
relaxante pour elle-méme : @ 6 kenéficié du maximum des heures de soins en créche. Mon mari

a pris 3 semaines de cboensgt®. t rD esdespldidésr, Lepl absasl @l
premieres nuits, je devais bien me lever souvent mais je le faisais avec plaisird

a
0

Judith Benson, 29 ans, est mere de deux enfants. Depuis ses 10 ans, elle éprouve de la fatigue et

des douleurs surtout au niveau des poignets, des mains et du bassin : durant ma premiere
grossesse,j e ne souffrais plus du tout de fibromy
seconde grossesseaétép |l us di fficile. Heur eusemeaqtifai 6 av a
gue | O®talsesdipr®ppemee que | es jeunes, dans
devraient se laisser guider par leurs sentiments : dPersonnellement, je retire beaucoup de
satisfaction du fait de pouvoir combiner travail et famille, méme en ayant la fibromyalgie. Nous

avons deux enfants tres faciles, ce qui est une chance. Mais surtout en été, quand nous projetons

une activité, je dois tout de méme faire un choix entre, par exemple, aller a la plaine de jeux ou

faire le ménage. Si je fais les deux, je le paye plus tard. Je dois donc bien faire attentiona

Lea ne peut:dgeu 6tarcoquvi ee spceerrf ois di fficile doé®c
cela allaithi en et je nbéavais que peu de mauvais |
enfant sont prioritaires et je dépasse parfois mes limites. Je dois encore trouver un meilleur

équilibre mais si tout continue a bien se passer,jep e uXx envi s a gtesrenfadtecarf ai r €

rien ne vaut ®lus que dbéen avoir
* k k k% %
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La fibromyalgie et les problémede machoire

Aty van Galen, FES magazine, mars/avril 2011

Léarticle qui suit nous donne | 6oppodsantni t ® ¢
senseég et ayant pour but de régler vos soucis de douleurs non expliquées a pfiig bien
souventellessont plutdt une conséquence de la fibromyalgie.

Une littérature mensongerexiste a ce sujet, parfois méme écrite par un médecin par ailleurs

radié del 6 Orldlr epropose des solutions assez radica
dent sé Chacun appr®ciera qiulandai prempasa Tqukbd
fibromyal gi guesé

La mission de Focus FM ®t ant emdaucun ¢as demedire ses
détentrice de la vérité en la matiére, nous nous permettrons donc de faire appel a votre sens du

jugement en toutes circonstancesrtoutq u and i | sbagit de votre san
Cela dit les exemples plus baseatpeut® t re de nature ~ rassurer CE€
les mémes symptbmego ur | esquel s aucune .r®ponse nbda pu
Crampes ° | 6ar t-maadbllaré¢ i on t empor o

Joai |l u avec i nt®r°t votre appoapdeprobléemesgla |l ect e
maéchoire lors de mes visites chez le dentiste. CO e st c omme s l a charni r

cette sensation peut durer ensuite des jours voire des semaines. Le dentiste et le médecin n 6 e n
ayant | amai s ent endrienetgna prdnnent poun ine/folle && pepsaiseguen e n

j 6®t ai's uniqgue mais gr ©ce 7 pasMexas car cgladeraivpariies q u e
de la fibromyalgie. (Ada van Batenbuig

Gnathologie( sci ence de | 6occlusion dentaire)
Joai sgufaf qrutel igues ann®es de fortes doul eurs
m° me ®t ® jusqubd” aller -eadr pkeasdentgste | pand

denti st e mo6un chieurgienody I® machbire et 14, ce fut un véritable drame : il ne
voulait pas croire que cela pouvait provenir de la fibromyalgie, disant ne pas croire a cette anerie.
Je me suis sentie profondément humilié. De plus, il voulait reconstruire toute ma dentition et
selon lui, il me fallait de nouvelles couronnes et plombages.

Joai alors entendu parler doéun gnathol ogue. J
connaissait les problemes de méachoire chez les patients souffrant de fibromyalgie. Sa réponse

étant positive, ] 0 a i p r izsousu enfin jeeramadngrais qu el qudun qui me
connai ssai-t l e probl me. (! méexpliqua que |
surchar g®s, ce qui ®t ait | 6origine de mon int

et beaucoup de conseils. Il m6é ®t ai t d @ifuermedlaunouditre tro@dure et je devais
surtout beaucoup me détendre. Plus tard, il me remit un petit appareillage adapté a ma méachoire

inférieureet™ porter |l a nuit pour mbéemp?®chuerCelle ser |
méa beaucoup aid®. Au d®but je | a pla-ais aus
sentais I mm®di at ement ma mOchoire se d®tendr e
beaucoup moins de médicaments. Je suis fort reconnaissante envers mon gnathologue : déja le

fait qguoi |l soit au courant de <ce priehel me ¢
Franssen

Tirer la langue

Moi aussi dit Christine, j 06 a i parfois des probl mes ~ l a m
| 6endui morsooreil |l e gauc haors sanpossibbeede manger.évionf | e r .
thérapeute me conseillealorsde ti rer fortement | a | angue, doe

souffler vivement dedans. La douleur disparait aprés un moment. Dés que je sens la douleur
apparaitre, je fais cet exercice.
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Problemes permanents a la machoire

En repensant ° mes ann®es dbéenfance, je r®al
Dans les années 1950-60, on ne prétait pas attention a une bouche de travers ou a une méachoire
serr ®e. Mon p re me remettait l a mOchoire e

pasnonplusencore doéinspect i Omne padag pasdde ka tosleur; ellel 6 ®c o
ndéexi st aliDté adua m ce sp adseunappariian durarft mon alalescende. Je finis par
atterrir chez un dentiste pour un contr?®l e d

par | 6op®r ation ne me quitta pas. Dans | es
augmenta. Jevi s al ors un rhumatol ogue qgui di agno
mochoire avait eu lieu il y a 27 anseé

Durant toutes ces années, | 0 a i cherch® de | 6aide dans | e

conseilla un physiothérapeute qui me soigna avec de la chaleur, un massage de la bouche et un

appareil mobile dans le but de réduire la douleur et de stabiliser la zone machoire-menton.

Pendant quelques jours, je me sens mieux mais la douleur et la rigidité restent les mémes. La

nuit, je porte une plaquette dans la bouche qui réduit la pression sur les machoires et diminue la

doul eur. Si jbéavais su d s | e d®eRtetherdiéuee j e s
autre solution. (Riki€)

Méachoire en retrait
Ma maéchoire inférieure se trouve trop en retrait par rapport a la supérieure. Depuis mes 12 ans, je

porteunappareil orthop®di que qui a pu tirer ma
serait n®cessaire pour obtenir un r®sultat ¢
etj 6ai vu combien el | e e n,jeaortass enoofe ureappareil poprr s .

empécher ma machoire de se déformer. La secheresse de ma bouche provoquant des caries, il a
fallu me plomber 13 dents. (Este))

Douleur diffuse
Mes problémes a la machoire sont, d 6 a pnoi, les premiers symptomes de la fibromyalgie. J6 a i

actuellement 56 ans et le diagnostic fibromyalgie a été posé ilya5 ans . Jbébavais e
des doul eurs dans diff ®rentes partinaetencottu cor
i méest difficile de faire | a diff®rence en
La doul eur se manifeste principal ement | orsgq
pas les boissons froides sauf s6 i | f chaudt Je ne quppaste pas non plus le vent froid car la

douleur se situe alors dans toute la machoire et parfois dans les muscles du cou.

(! sbagit ddune ehte, wXacerhéa par des dlémants @tés ci-p e s sna & . J 6
souffre moins quand il faitchaud™ | 6i nt ®r i eur ou ~ | dext®rieur

qguand je mange, parle ou ris. 1l fait actuellement 10°C, je dois déja porter une écharpe quand je

fais de la bicyclette.

D s que je prends conscience dwore|l acdbal embdaj
g®n®r al . Une douche chaude, suivie doéun rin
méai de bien, du moi nEBefdereBestgant quel ques heure

Plombagesdentaires
Souffrant de doul eur du urcéndeiRde rgoa dertisteccominencél a mc
a faire enlever mes plombages en amalgame. Cela signifie ouvrir et garder la bouche ouverte

pendant 30 a 45 minutes. Aprés la deuxiéme séance,j 6 a i eu si ma | gue | e ¢
pour vo®rifiem &a&alBbexs$ st €omme jdfcansultt onechirurgeevde las p a ¢
machoire maisiln épaspu mbéai der . Tout me fait mal |, cel
| 6®paul e jusqubdé”™ |l a clavicule. M°me mes m®di

Je fais actuellement de la kiné et la seule chose qui va mieux est que je puis ouvrir un peu plus la
bouche et souffre moins de crampes dans les muscles de la méachoire. Mais la douleur reste
malheureusement trés aigué. (Berlinda)
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Les plaintes médicalement inexplicables

Prof. dr. Rini, FES magazine, mars/avril 2D1

Pouvoir nommer une affection peut apporter un certain soulagement aux personnes qui en
souffrent.

Les t eencépealomyélité myalgique (EM) et syndrome de fatigue chronique (SFC) sont

employés dans le cas de fati gue chr oni que. EM d®signe | e pro
spécialistes préférant toutefois le terme SFC (syndrome de fatigue chronique: a ne pas

confondre avec la fatigueméme extrémengendrée par la fiboromyalg}gp ar ce qu o i | noa
été démont r ® qubi l y avai't i nfl ammati on. Certain

esp®rant obtenir plus de compr ®hension parce

Les plaintes médicalement inexplicables

Il'y a des similitudes entre la fibromyalgie (FM ou SFM), le SFC, le syndrome du colon irritable

(SCl) et dobautres affections caract®ri s®es p
laquelle ils sont parfois désignés par un nom englobant le tout, le plus souvent celui de dmaladie

meédicalement inexplicabled (MMI).

Le Pr Rini déclare bien comprendre que les personnes ayant ces symptdmes ne soient pas

heureuses de cette appellation. Les sympt!mes en cas de cancer
fracture doéun os sOexpl i gquue dédat vipilder(explicabke). La nf | a mn
caract®ristique doéune MMI serai-t dnomles quo el
objectivables (non contestables). Une MMI est donc incompatible avec ce qudon appe
| 6Evi denced Based Medecine (EBM)

Il parait bizarre de nommer quelque chose sur base de ce qui ne peut étre démontré mais méme

une mal adie | argement Il nvisible comme | a d®p
plainte au lieu de syndrome peut aussi agacer.Lingui st i quement , Irmitcent
de se plaindre de symptémes plutét que sur le ressenti, la réalité de ceux-ci.

lexi ste un nom pl sysdronee pesensitipité den®gled loe sybtemeé nencklex 6
central est la partie du systeme nerveux située dans la boite cranienne et la colonne vertébrale.
Quelque part dans ce systeme, certains stimuli habituels (p.e. expérience du froid) peuvent se

transformerc hez cert aines personnes en dsensitisadon r . Ce
centrale6 . se trdduit en une sensibilité (sensitivité) excessive aux stimuli. | |  paséncore

déexpl i cat isengibilith extttme. Cependant,eil est de plus en plus clair que ce

processus y joue un réle. Dans le cas du SCI et de la SFC, i | serait guestion

sensibilité. Le terme syndrome de sensitivité centrale semble donc étre un nom adéquat.

Ontenteauj our dohui de mi eux se ereap rveusedana fesr I a
traitements. On découvrira peut-étre un jour des médicaments mieux adaptés mais les conseils de
comportements de fonctionnement de vie ( d 6 ®d u c at i orasterodt undisguiablemeetn t )
importants, le systeme nerveux central étant sensible aux circonstances et aux modéles de
fonctionnement. Si des conseils avisés peuvent aider un patient souffrant dé6 ucnanc e r doart
rhumatopde ou doune ossature fragil e@arleal or s |
personnes ayant une sensitivité centrale réagissant par la douleur a toutes sortes de stimuli.

* k% %k k%

Mutualité : questionsmédicales ou contestations

Carina Rooselaers, Maczima, mars 2011

En t ant aqgna Blauilitéivous pBuvez faire appel a votre consultant local en cas de
contestation ou de questions ° propos dbéune f
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juriste au secrétariat national des Mutualités Chretiennes explique ce qui peut arriver et ce que le
patient peut faire soil se sent tromp® en ma

Factures doéhtpital peu compr ®hensi bl es

Les factures doh?t! pi ésalhires eteontisnoent tparfofs ales rubiriqguas j o u r <
illégales. Par exemple, les hopitaux facturent des frais importants lors des interventions
chirurgicales assistées par robots. Il existe une tendance a imputer au patient les frais de

| 6uti |l i sateildne ddéunrhenimouteyv. Si cdbest compr ®hen:
nébest cependant pas correct du point de vue
Cela nébemp°che pas que | es MC i nisconemece futtle dans
cas lors des opérations chirurgicales robot-assistées T afin de prévoir une intervention de

| 6assmalaadiee, ce qui fut final ement adimi s e
mai s uni quement dans | e ¢ a seurs grocédpre® rjudidiaire® n s d
concernant |l a facturation de fr ai“sctolpe009 | 6er
sont toujours en cours. Il existe en outre des contestations pour toutes les interventions robot-

assist ®es pour W es queaed k& itlternbenti on de | a par:

Manipulation lors de coronarographies

Durant plusieurs années, certains hoépitaux calculerent une prestation séparée pour les
manipulations nécessaires en cas de coronarographies sélectives. Il était prévu avant 2001 que
les cardiologues puissent, outre la prestation de base &oronarographie sélective§ également
facturer ces manipulations via une nomenclature séparée. Ces manipulations étaient entierement
remboursées par les assurances médicales en tant que prestations séparées. Elles furent ensuite

abrog®es dans | e cadre de mesures doé®conomi
directement au client sous la forme de prestations non remboursables. La MC a toujours contesté
ces facturations et lor squéen mars 2009 | ana wison, une stree deCa s s a

dossiers furent remboursés avec effet rétroactif et des accords trouvés avec les hopitaux pour le
remboursement aux affiliés MC concernes.

Matériel meédical

La factur at i ematéredldtiliséenlcaade visséro-syhtheésd a aussi posé probléme.

Un nouveau mécanisme de financement aurait di étre mis en place le 1% mai 2010 par lequel
certains mat®riaux, et seulement eux, pgsouvali
sur une | iste de | 61 NAMI glesaydnticapendantété temortée, lesn d e
hdpitaux ne peuvent toujours pas imputer ces frais aux patients. Certains le font cependant alors
gudune partie de ce mat®raivdlorat @®) = Ce®t ®e f d
seulement juridique, elle est aussi médicale. La facturation peut différer selon que le matériau

esetun | mpl ant passif, une proth se interne, C
quelle catégorie un tel mat ®r i au appartient . hypekbeducoupdes t oL
discussions concernant lescollesut i | i s ®e s Ipsdisgus. Dadsald tdls@as, bneng péut

prédirec e qu 6 un agerulgmatierd ®c i der

Les honoraires

Certains professeurs d&opitaux universitaires facturent systématiquement des honoraires
supplémentaires pour leurs prestations. Selon nous, le patient devrait avoir la possibilité de voir

un membre de | 6®quipe de |l a disciplineaen g
professeur. On ne peut accepter qubébun profe
payer ses honoraires. Nous plaidons donc pour un mécanisme de référence plutét que pour un
mécanisme de prix (les suppléments).

Lorsqgue | es mQ® bk eooventios méde@na-midi i  aleint ®s il's doi v
tarifs spécifiés dans celle-c i et ne peuvent en principe fac
Mai s certaines r ®gi ons néont p r apour gedagemne n t
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specialit®s (chirurgie plastique, radi ol ogi eé) . Ce
passddautrese whhoitx danss dladda belsnsgeairt noroconverdi@enné qui
peutluifactur er des s uppl ®Nouedénbnsonsded pnatbquneodepaid langtesps.

Certains htpitaux facturent des suppl ®ment s
clinique déja remboursées (partiellement) via le forfait. Les associations de défense des affiliés

protestent contre cette facturation. A la base de cette contestation il y a une différence
doéointerpr®tati on ent r e; plisieuss pratédyoes judeciairngs soetten | es

cours.
* % % % %

Quelgues nouvelles

Maczima, mars 2011

Le handicap quasi absent des Journaux Télévisés

Selon une enquéte de la VRT et VTM, trop peu de personnes handicapées passeraient a la

télévision et quand elles y ont la parole, leur contribution est trop tendancieuse.

Grip (Gelijke Rechten voor iedere Persoon met een handicap i Droits égaux pour toute personne

ayant un handicap) propose que les per sonnes s bandicap rpasserit paded u n
guotidiennement ~ |l a t® ®vi s i oJlournéetinternationale pas ur
des handicapés.

Léenqu°te fut r®alis®e parviséde 19tddes.alaANRTecour s
VTM de 2007 & 2009 (inclus), 40.264 sujets furent abordés. Dans seulement 0.15% des cas un
@cteurbayant un handicap fut présent. Par acteur, on entend une personne qui non seulement est

pr ®sente mais qui soO0exprime aussi

Il s 6agi t-repdégeniation flagrantel car selon les critéres les plus stricts, 2% de la

popul ation flamande aurait un handi cLadp®t (uddéea ut
démontre par ailleurs que la représentation des personnes avec un handicap est particulierement
tendanci euse et quoil faut exiger doéen donner
Les différentes formes de handicap ne sont pas non plus représentées proportionnellement. Les

handicapés physiques representent 35 % du total de ceux passant a la télévision contre 24% pour

les handicapés mentaux. Les aveugles et les mal voyants sont en comparaison bien mieux

représentés (21%) tandis que les sourds et les malentendants brillent par leur quasi absence (6%).

Les sujets abor dmlisapédraitentprg®d&dabdubaeanddoaaphaSdi l n o
donn® aux personnes souffrant doun handicap ¢
doautres contextes, cela signifie quobdelles sc
pourqgudil s soient inclus | ors de discussions su

sociales mais également sur des themes plus d@ursétels que la politique et les finances.

Afin que les personnes handicapées soient mieux représentées dans les médias, les chercheurs

proposent quelques suggestions: leur f ournir plus dbéboccasions d
actif dans la société. Chercher par exemple un expert dans la banque de données des experts du

Centre pour | Emalité des Chances. Ils citent aussi le site internet de handiwatch
(www.handiwatch.be)

Chute des visites a domicd

En 2009, 26% des consultations medicales des généralistes éetaient des visites a domicile ; en
2006 elles représentaient encore 29%. Selon un rapport des Mutualités Chrétiennes (MC), ce
sont les hommes et les plus &gés qui font le plus de visites a domicile. Cela varie également selon

les médecins : chez un dixi me dbébentre eux, l es vi si
chiffre total a | 36% chez ognuyuart des ma@dciasi Les jeuhes megecins s d e
d®pl acent moins que | eurs a n®s et | es femmes

a ce que les visites a domicile continuent a baisser dans les annees a venir.
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Le choix entre une visite a domicile et une consultation au cabinet est également déterminé par le

type de patient et de la maladie : dans le cas de patients ages de 80 ans ou plus, il y a trois fois

plus de visites a domicile que de consultations au cabinet du médecin.

Les MC estiment que la diminution du nombre de visites a domicile est une bonne chose, le
confort et | 6®qui pement du cabinet garantis
pour l e m®deci n, une Vvisite au domicsd e d
conditions de vie. La baisse du nombre des visites a domicile ne peut donc pas étre un but en soi.

Par ailleurs, le vieillissement de la population rendra le nombre de ces visites plus fréquentes. Il
sbagira donc de trouoetr dou®gucondbulet anitor @
|l es besoins sp®cifiqgues des patients dbéautre

S
u

Les senteurs peuvent rendre les gens malades

(! arrive que | e pdéliciduxdoparfuch pusse rentiremalads. Ceproaladgsu 6 u n
associgutoi |l dairespirent " guel que chose de t
physi gue exag®r ®e. I'ls ne sont pas fousé

La Holl andaise Patricia Bulsing a compar® |
inoffensif en soi avec le malaise provoqué par un repas trop copieux. Elle dit: Celui qui a
souffert dobébune indigestion apr s un repas ®
nourriture spécifique, sinon il risquerait de nouvelles nauséesa

Les recherches de Madame Bulsing ne concernaient pas uniquement les odeurs Geconnuesd

comme celle des engrais ou des procédés chimiques mais également les parfums, les senteurs

florales et les odeurs corporelles. EI | e a constat® que | dattrait

| a | e ct uiptiensudlebodteidld : GAteation, un parfum peut étre empoisonnéa

Les sujets de | 6 qRitawaidnkappris a associer certaines odeurs avec un stimulus douloureux
ressentaient cette odeur dobébune mani fWearvr ai

ses recherches que les personnes vivant dans un environnement malodorant telles une décharge
publiqgue ou une usine chimique pouvaient réellement tomber malades a cause de la puanteur.
Les autorités et les industriels ne peuvent donc plus taxer ces plaintes comme étant de la pure
imagination. Et ceux, de plus en plus nombreux, qui disent étre allergiques aux parfums, bougies
parfumées et fleurs peuvent tres bien avoir raison.

* k k k%

Hygiene du dos

Stef Dehantdwutter, Maczima, avili2011

Will Van Herp, kinésithérapeute, enseigne que le dos est une mécanique. La colonne est
constitu®e doébune s®rie de vert bres reposant
permettant aux vert bres de s 0 e piwodlulasimlespar f a
fondations en quelque sorte, ayant beaucoup
maintenir autant que possible ces courbures naturelles. Dans le cas contraire, les vertébres ne
peuvent pl us s decfamietoles disgques intergertébraix sont soumis a de trés

fortes tensions, avec pour résultat des douleurs et des restrictions fonctionnelles.

Comment faire pour préserver les courbes naturelles? || suffit de se tenir
de se coucherde mani re correcte. Ce noboest mal heur
devons constamment conbaedstredodomnatn®aes sadinr & e
posture. Dans certains cas, quelques conseils peuvent nous y aider.

Le maintien: Parfois cela commence déja mal dés la station debout. Comment se tenir
correctement debout quand vous portez des hauts talons ? Cela provoque non seulement des
problémes aux pieds mais en plus, ¢ca demande un gros effort au dos. Des problémes apparaitront
avec | 6©0ge et i s e r a Sides talonshauts avalept une quelconque o u r
utilité, nous serions nés avec. Notre talon est solide et tout a fait adapté a une forte pression.
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Hausser | e talon d®pl ac etsedpetits gs nesontpds conmgus poerr s | 6 a
une telle pression. La premi re r gle dbéor est de ,touj ol
suffisamment larges et plates.

La position assise Jeunes ou vieux, non seulement nous passons trop de temps assis mais en
plus nous nous asseyons mal : notre nuque trop chargée et notre dos de travers nous causent des

ma u X de dos. Sbasseoir correctement, cbest
basculement du bassin vers | 6dasisise. pdess viea
A table par exemple, nous posture est active : la téte et les bras se trouvent devant le point
doappui . ! est tr s important que | édangle dbé
plus de 90°. Nous empéchons ainsi |l e bascul ement vers | 6arri re
courbure naturelle. La hauteur et |l a profondce

méme de favoriser une posture correcte : la chaise balancier, les fauteuils de bureau avec une
assise basculante et des accoudoirs r®gl abl e

bassineé Ceidessne rempli ssent correctement | eur fonc
aux mensurations de leur utilisateur et que le reste du mobilier y est adapté aussi.
En cas dbéassise passive, par exemple dans un

en arriere. Un bon soutien, au bon endroit est nécessaire pour empécher cela et forcer ainsi la
colonne vertébrale a se trouver dans sa bonne courbure. Un bon fauteuil est essentiel pour les
personnes plus ©g®es passant beaucoup de temp

aux seniors dobéavoir un bon f:daaloreuneffet soulesanta x , s i
et peut étre parfaitement adapté grace a son moteur électrique assurant un confort optimal. Mais
guell e que soit | a qualit® de votre fauteuil,

La position couchée Autant aider de suite a supprimer un malentendu universel : étre couché

correctement ne signifie pas étre couché sur du dur. Il date du temps ou tout le monde dormait

sur des matelas ~ ressorts, explique Wsil Il . Ag
un creux, surtout dans les lits doubles. Pour palier a ce probléme, on posait une planche sous le

matelas, ce qui a ainsi créé sa propre fable : il faut dormir sur du dur pour épargner le dos. C6 e s t
compl tement erron®. Un bon @aoupetnpaei nse nnte ssed affofr
pas. Il veille ° ce que | e dos et l es c¢cl1t®s gard
uniformément dur mais laisse plus ou moins de place aux épaules, la taille et le bassin. Le

systeme idéal parvient a soutenir le corps de telle fagcon que la posture naturelle est maintenue.

Ces systemes ne sont pas nécessairement chers. Un petit bricolage aux lattes du lit existant,

coupl ® © I dacquisition dbébun matelas plus ®pai
Quand devez-vous changer de lit ? Quand vous ne vous y sentez plus confortable, quel que soit
son ©ge. La dur ®e de vie doébun it est tr s r
m®cani que. Un peu dbéattention ° son a®ration
vie. Concernant le c6té mécanique, il est clair que tout ce qui supporte un poids perd a la longue
de sa souplesse : cdbest pareil pour un matelas et un s

|l eur solidit® et | a charge i mpustedsgneiddduds, f o
sommier sont des signaux a ne pas négliger. Mais la norme qui nous est proposée par la publicité
de changer de lit tous les dix ans est a prendre avec des pincettes.

La prévention : Tacher de prévenir les problémes dorsaux en investissant dans les systémes ad

hoc reste un point délicat. Bi en souvent |l es personnes nbdappel
trop tard. 1 est difficile de <convaincre I
convaincre de pratiquer des exercices pour éviter une plus grande détérioration. Or, dans le cadre

des soins, pouvoir prévenir les probléemes de dos grace a des du matériel adéquat est
certainement I mportant . Les h?tpit auxadapté | es
(élévateurs ou de lits, surélevés ou bas,é ) qui soulage le dos des soignants. Adomi ci | e, ce
pas souvent le cas, surtout au début, et tant les dispensateurs de soins que les soignants doivent
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alors travailler dans des conditions difficiles, trés stressantes pour le dos. Un lit adapté est alors

un must absolu pourtous. C6 est une d®c i saimettre enplacapoueles malades f f i ¢

qui voient dans ce changement de matériel la réalité douloureuse de leur situation. Il faut voir

| 6aspect positif qgnudiane®dti oqlee past s@qUiepnemd n tl

quoi l I ui per mettra de r essignat lui,ipourca Rrpdeuerdea n t p |
soins avec moins doéefforts et ils seront plL
recherché pour les deux personnes concernées.

* k k k%

A propos de la dépression

Maczima, avril 2011

Bart Kaéll est un chanteur a succes en Flandre. Interrogé sur la raison de son succes, il répond
gue rien noest plus diffisciolhe mpque hedbdxeini @t e

succ s d®pend dbébune suite de maill ons, chac
messages de |\aismetdauses chinsores, rjouiéssa soe chatisme y jouent un role
certain. Il y a les opportunit ®s qu i sooffrent et qgui se pr

reconnaissent dans les chansons.

Etre chanteur est, selon Bart, un métier au service des autres. GJe pense que ma raison de vivre est

doamuser et de d®tendr e. Jne propreegloim,emonpdésioéthnt i s p «
que les spectateurs puissent rentrer chez eux avec un sentiment positif. Cela vaut selon moi pour

tous |l es m®tiers. Si j 6®t ai's poOtissier, ] e
délicieuses tartelettes et un service aimable. Méme un laveur de vitres est au service des gens en
faisant en sorte quoils aient ~ nouveau une
que je vois les choses. - Avez-vous encore le temps de prendre un petit-déjeuner a votre aise et

comment arrivez-vous a accomplir les petits bricolages quotidiens voire faire la cuisine?-J 6 a i | a
chance dobéavoir de! Maidvaus avee raigom iliest absokeinsent essenties de s

trouver un bon équilibre dans une vie aussi remplie. Dans | e temps jeene m
ne disais jamais O NON&@ squd”™ <ce que je me retrouve dan
mo plonggtdans wune d®pression grave. Avant , j e r
pouvait représenter, j € cr oyai s que cela nbéatteignait q
mai ntenant que cb6best une mal adie, une sorte
débal arme qui signifie STOP.

Ce sont souvent des problémes physiques qui annoncent que vous dépasse z | es | i mi t
attrapé des acouphénes (sifflements dans les oreilles, sons fantdmes, stress aux sons aigus). Mon
public ne .| dantajiéd mame mruodui re sur sc ne, ma
micro. Je prenais des médicaments et suivais une psychothérapie mais je ne savais pas ce que

j 6avai s. En parl ant avec | e th®rapeute,; | oba
trop de travail, trop de soucis, agitation,

Ce fut une richesse de découvrir ces choses en moi, on en sort deux fois plus heureux. Pour

garder un équilibre, il faut rester attentif, ne pas lacher cet équilibre intérieur. Je le fais
aujourdohui en ®vitant de surcharger mo n a
essentiel. Comment autrement prendre du temps pour autre chose : faire un petit voyage ou une

balade, aller nager, jardiner et jouir de voir pousser les plantes. Mettre mon cerveau a zéro et me

concentrer sur ce que je suis en train de faire. Pour repérer le dangerdeper dr e pi ed, | 6 a
pratiquer une sortie de moi-méme. Je me pose alors la question : Trouves-tu que Kaéll est trop

occupé ? Alors, en tant que personne extérieure a moi, je puis alors voir & u @est, B nouveau, en
train doéy aller trop fort

L'F.M.éride n° 55 i Page 35



Etre ric h e:éC 6 e s t-étrepurealiché mais la vraie richesse est intérieure. Ne pas avoir de

soucis financiers est Dbien s%r un | uxe. Perso
ddargent , ma aende cete taché pengaht unoternps wtge®suis financierement a

| 6ai se. Cbest aussi cela | a richesse, ne pas
di ff® ente selon | es personnes. Je ne trouve

seul mobile qui fait tourner le monde.

La consci en c banspedeings,ton ngissaie guasiment avec une tendance politique.
On recevait une 6coul eurd de ses parents et c
aujourdohui

atre f:©cthdndmeétrejaloux. Coest ®vi de mmaosgénesunpisoppeul dans

y travailler. Je ne suis :plaes sturisp cdiegumx acred aa®dv
ou crier et injurier sont des choses que je faisais dans letempsmaispr esque pl us auj ou
se laissant aller selon vote humeur, onperdsal i ber t ®. Jobai appris 7 mo:

extérioriser mes sentiments. Ma coléere se transforme peut-étre en déception mais je perds alors
beaucoup t.rAlrp je préde® averrurg atteude positive dans la vie.

atr e h e uTouleamoéde est a la recherche du bonheur. Des centaines de livres parlent

decesujet,j 6 en ai | u b e auc omémeunedodteade déenbrminatauncdnmymo ur  mo
du bonheur. Jo6en ai sspbouddhisteusanepoup aatant me eonsidéeem s | a
bouddhiste. Un mot clé est Gompassiond Le bonheur se trouve en ne vivant pas pour soi-méme

mais dans une vie donnée aux autres. Dans une relation, cela veut dire essayer de sentir, de

devi ner c eéésirg Quend jb faisdes tourses, je regarde autour de moi pour voir ce que

je pourrais ramener a mon compagnon et qui lui ferait plaisir.

Vieil:Larédemaine pass®e, j 6ai f°t® mes 50 ans
évident que la vieill e s s e et |l a mal adie me font peur . Mo
témoin de son délabrement, tant physique que mental. Cela a aussi eu des conséguences sur la

relation entre mes parents ; ma mere ne pouvait croire que cela pouvait arriver a mon peére.

Mais peut-étre faut-il approcher la mort comme une chose faisant partie de la vie et qui arrivera

tot ou tard a vous-méme et a ceux que vous aimez.

La sol iCluaseté | a pire chose qui pui sse arriver
mémesijetr i € mes amis sur | e volet. Ceux gque | oai
pouvoir parler, sentir, caresser. Le contact doitétrei nt ensi f et .l 6amiti ® se
atr e B#retedoastamment de traverser la vie comme une personne de dontéd Je veux

agir selon mes principes. Ainsi, je trouve in
l e sourire. Faire quelque chose pour gquel qubu
est tout aussi i mp or t jamcois; d faut auspi pouvoirGecemotr ddmse s s e
la vie.

* k% kx %

Noboubliez pas dobdall er

sur notre site régulierement actualisé

http://www.focusfibromyalgie.be
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Témoignages
Finieslesbonnes®ol uti ons en d®but d
Je fais celqudil me pl a’

Je fais ce. qubil me pla’t

Je fais ceCQeédd®c i md®,pl jaé tMas@nyiesde®dnt deggordiesa Faut p a s .
l eur montrer g U 8l @sh temas ded prendre quelcues instantsepour soi, se
ressourcer. Plus de contraintes, de stress inutile. Se rendre aux rendez-vous et rester zen en toute
occasion. 2012 sera ou ne sera pas. Beau programme. Trop beau.

La fibromyalgie mbéa esseil gnmn®egu dleer snnokad if aptldua
ressources physiques de jadis. Le mor al nbest pas toujours au
pire. Question de tempérament. De fierté aussi.

Face ° un ado, | 6 i npasdedop db la foqme virile. Laf vaieb Inid an G
avaler pas mal de couleuvresmais j e mo6 e n s udi6sa vtoouug onuordse sstoerntein.t
me relever aprés chaque coup dur et garde au coin des lévres un sourire bienveillant. La vie et la

fibromyal gi e mo o cettaineaJpdpeoirt tado®usyges ef d roddeamd umo np e

beaucoup de tracas. | | faut faire le tri, garder une cCe¢
affaté.

Faire ce qTenteridd mettreanoims Hegoression sur les épaules. A force de vivre avec

des bobos permanent s et usant s, | eéte paepoyp Hon sod @asio ul e |
JOessaie de r®server quelques instantslapriv

musique. Trop fatigué pour le théétre, les concerts qui finissent vers 22-23 heures. Le sommeil
méme de mauvaise qualité est prioritaire mais impossible de décrocher durablement. 1l suffit que
je tente de me reposer pour que le téléphone sonne. Concernant les amis je suis intransigeant car
il ne sobdagit Pas d@nt@rcelge Ipselitudk eseune maladie dont on ne
guerit pas.

Je veux exister en gardant le respect de ma personne. Etre utile avec des limites. Arriver & faire
ce quoil me pla’t. Mais ° mes conditions.

A bientot.
Patrick, du Grand-Duché

* k% * %

Bonjour a tous,

Moi aussi tous les ans, je prends de bonnes résolutions. Mais croyez-v o u s aveq cette
fibromerdouille ce soit possible ? Non seulement elle est invisible mais fait partie de toi et de ta

Vi e. Ell e est i nvi si bimastompcorpslaressest.s autres qui

El'le prend ton ®nergie et saq lestaches lesplessimmes d o6 a
deviennent pénibles. EI | e te prend ton sommeil et | e mat
dormi. Si elle décide de te donner des douleurs dans tout le corps, el | e peut toédemp*

lever pour la journée.

Tu peux te dire que ¢a ira mieux demain mais si elle le desire, ¢a peut continuer 1. 2. 3 jours,
coest el |Semalgrétout tidveur te ldver,.tu vas le payer par les douleurs et la fatigue
ou tu vas apprendre a vivre avec. Si tu as planifié des choses avec ta famille ou des vacances,
oublie, c 0est e INkregardg plus lesctt®sesiquk ¢u.pouvais faire sans effort, méme
prendre ta douche est devenu une chose impossible.

Je pleure comme mon ami le loup face a cette insomnie compléte.
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Marre, | o6ai ma | assise,!lljodai mal couch®e, | O0a
Joéen ai ma c¢ | aque !RBoerqua sufftir eutarit fack a ceitemear | daoduii emed e  me
qui nous pourrit la vie et la rend pas possible !

Mon viu | e pl usmadhdri ee anbé oqbd pourgotgodirezivrequne gie t e mp s

normale et nous sommes beaucoup dans ce cas.

Mes meill eudes ovdwrxagd ei nt ous et ~ stoute | 6®qui
Agneés (Mons)

* k k k%

Il'y a déja bien longtemps que je ne me suis plus imposée de donnes résolutionsa
Et cette année plus que jamais.

Je me r® ouissais d®) " dbébavoir cet ®puisant
truff® da@aendfrfuiculdt®sdes urgi es de | dentourage.

Et moi et moi et moi dans tout ca !

Me voil "™ | 6interm®di dpadged deeg viurce ,etl edanasemee
gudon d®croche pour r ®souw r @ 6 d smémg qua meth & me s
faire 1116 é

Je pete un céble

Mon ciur sobéaffole

Mes jambes flageolent

Epaules, nuque, dos blogqués de douleurs de plus en plus intenses

Sommei | perturb®, etcéetcé
Zut. Zut. Zut.
Je ferme mes rideaux, ma porte, mMdEQGN BEN-out i | |

ETRE, SANS CULPABILISER.

Surtout ne pas retomber dans ce piége qui est en grande partie responsable de mon effondrement

en 1998.

Fini de rejouer les ZorroetSpeedy Gonzal evsi.e Jeet njdbaei n tgeunddusn eb i e
calme et prendre soin de MOI. Non, je ne deviendrai pas égoiste mais je me ressaisis : une aide,

un plaisir, quelqgques instants dé®coute O. K. m

«<LOENFER COEST »(JPSart®)UT RE S

Sans compter, je donne mon énergie, mon argent a tous et toutes et je ne demande jamais rien.

Al ors BASTA. Jbexiste et | oali |l e devoir de ME
Merci ~ vous tous de comprendre mon coup dobéhu
Faut-il fuir pour avoir la paix* ?

Cheval Fourbu
*Non, on ne change pas son corps, on change de décors !

P.S.: Quand je pense que je disais « Merci » a ma famille et mes amis de me comprendre dans
mon précédent témoignage! Jden ri s encor e.

* k% * %

Je f ai s ce q usieausseviellg poar avoiréce dioit MImpaaait que jamais personne
n®& atteint cet ©geé
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Et pourtant, souvent joaurais ai m® mettre ce
|l a corde est tendue. Certes, el l e ne devr ai
mauvais pli est omr iCgeet jjee ndraairnsvequwud”™ prhus

Pourtant, une corde toujours tendue peut se rompre ; un ressort peut se distendre et ce sont nos

corps qui trinquent. On parle beaucoup de burn-out, et ici je pense a mon kiné qui définit la
fibromyalgie comme un durn-out musculaire@ C ést vrai, nous allons trop loin bien trop
souvent . Nous ne m®nageons pas notre montur ¢
nous-mémes. Pourquoi mets-j e un point doéhonneutceqiejemeemepect e
respecte pas ?

D ®ducation qgua iMaté drillé, eto d us a b i e!hCé éanstra maide 6 a

jamais pu avoirdep | ac e. Fonctionner ainsi dur ant un e
dans le mariage, parceque @ n n 6 e st  pradgedenyacllexahjeint st entbanne santé.
Tres travailleur,ila f ait que je ne me Ssuis jamais resp

déun corps malade tr s | eureeaispa la maladiey bi les Ma |
mauvaises habitudes. Lorsque de probléemes plus graves se manifestent, et que je suis dors
circuitdpour un moment, je le vis comme quelque chose de dramatique. Je aysfonctionnebet ne

peux | 6ac c e pgperecionniteoanifuédesti finalencerd pire que la fibromyalgie car

elle ne permet pas de donner a celle-ci un peu de répit, une petite chance de prendre un peu

moins de place.

Jobai c o mp roulas comtiouer ungdu a fpnetionner a peu pres valablement, il est urgent
gue | 6essai e sdadteaqfdiresce qui,me plad ». Endairepa promesse, je ne le
peux pas mais je ferai des efforts pour ess

faire sans « faire des efforts ».

En toute amitié, Pervenche

* k k k%

Quelques précisios pour nos lecteurs et écrivains

Pour des raisons doé®t h,dg neatralitéeteaussi dus
pluralisme de Focus FM, de choix réfléchis pour la protection de certai
lecteurs fragilisés, de mise en page, le Comité de Rédaction
occasionnellement se réserver le droit de modifier ou de réduire quelque pel
texte et ce, sans en dénaturer le contenu ni influer sur son fil conducteur.

En cas de dout e, |l e secr ®t ari at S
toute sonintégritt ha par ol e de | 6®crivain.
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On nous écrit

Par mi l es nombreux viux et autres messages S
celuide Véroniquet dbéautres interlocuteurs

A Me Joris et aux bénévoles,

Mon époux et moi-méme, vous souhaitons de joyeuses fétes et une excellente année 2012. Nous

vous remercions pour votre disponibilité, pour votre gentillesse. Vous étes notre ange gardien et

vous vous engagez a fond dans le combat pour une meilleure reconnaissance de la fibro.

Nous attendons toujour s avec autant .drideelestatiabesichoisinasemgoit L6 F. M
regorgent de trucs et astuces qui permettent de rendre notre quotidien bien plus confortable.

QUE 2012 VOUS APPORTE JOIE, RECONFORT ET SUCCES DANS VOTRE COMBAT

POUR LA RECONNAISSANCE DE LA FIBRO.

* k% * %

Notre staff de bénévoles remercie chaleureusement toutes les personnes qui nous ont
ai mabl ement e nBnwoicRus autreguuarparticiwidreiment retannotre attention
car il met I'accent sur le volontariat :

Chaque petite pierre d'amitié véritable nous aide a construire plus solidement les fondations sur
lesquelles repose la paix du monde.

Personne ne peut suivre son chemin seul, tout ce que nous apportons de bon dans la vie d'autrui
profite a la notre, le vrai maillon de la chaine humaine.

Grand merci, je vous embrasse vous et les autres bénévoles. Bonne année 2012.

Josiane

* k% k* %

J'ai beaucoup apprécié l'article sur "vivre l'incompréhension”. Il est pour nous d'une aide
primordiale car il faut le reconnaitre, s'il est une situation pas facile a gérer, c'est celle-1a !

Nous avons un nouveau gouvernement certes, mais va-t-il enfin tenir toutes ses promesses quant
a l'avancée a accomplir en matiére de maladie chronique et plus particulierement en matiére de
fibromyalgie ?

Je souhaite vivement que tous les efforts et le fabuleux travail que vous avez accomplis soient
couronnés de succes.

Je crois qu'ensemble on peut avancer.
Merci pour votre aide précieuse !

Véronique

* k% *x %
On a demandé au Dalai Lama : q u &-a guivoussurprendlep | us dans? | 6humani t ®
larépondu:Les hommeseé. Parce quobéils perdent | a sa
il s perdent de | 6 ar geapensepamueusementau futun, iddentlel a s an
présentdetel s ort e quodi Viwenifla presentsiderfutur. plsaviventrcenme si ils
néall ai ent jamai s mour avaiengamaigcu meur ent ¢ o mme

Qu 6-eesldnc le Gurn-outdsinon un mal professionnel caractérisé par une fatigue physique et
psychique intense, génér ® par des sentiments doéi mpui ssance
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Pour en avoir paye le lourd tribut, j 6 en connails J&®esn edpgprdlsl @ e vt
longues années de fin de carriére ou chaque jour était toujours plus difficile, ou seul le traitement
qui tombait sur mon compte en fin de mois arrivait encore a me motiver !

Certes, je me suis battue contre ces préjugeés qui font que lamaladieouleh a n di ctaggleun 6 o n
place au sein des entreprises ! A cette époque, mieux valait se taire!amoi ns ddéavoir

systeme de défense, celarelev ai t de | 6affrontement ldu pot de
Epui s®e ~ | 6exlc s, jb6éai jet® |l e gant
Siparmoment,cette® pr euve mbdéda an®antie; elle mda ®gal

- De me construire une carapace contre les coups ;
- De méentourer unigqguement de personnes pos
- De relativiser | es choses et faire |l a par

1 est duai ss6®cheserpimre de nbdavoi revelf)amai s t

Quoiqubil arrive, h lea vib esi us déb arslevgr,aimbenheur al meérder, b r a
une aventure a teer (Mére Teresa).

Que cette ann®e 2012 poutrt douseteu(qgedsl seus

Véronique
* k% kx %

Vivre avec la fibromyalgie,

C'est avoir une vie sans magie.

Quel que soit le degré de handicap,

Il faut savoir garder le cap.

Pour ma part, je me sens pas toujours concerne,

Malgré gue je sois fragilisé.

Et pourtant, je veux travailler,

En étant toujours fatigué.

Au départ, la vie ne m'a pas fait de cadeau,

Et pour cela, je suis mal dans ma peau.

Alors, je me bats et me débats,

Contre cette maladie-la.

Toi, fibromyalgie, que je surmonte par dépit,

Malgré les souffrances que je subis.

Toi avec ces douleurs physiques, mentales et ces problemes financiers,
Avec lesquels je risque de voir débarquer les créanciers.

Et contre ca, je vais devoir reprendre mon travail,

Et m'attirer plein de pagaille,

Surtout que les médecins veulent que je change de boulot,
Qui m'est lourd et fatigant,

Et que je fais a mi-temps.

Mais pour moi, malgré mon courage,

Je n'ai pas le choix, surtout qu'a la mutuelle,

Je ne l'ai pas belle.

En attendant qu'un employeur veuille bien me donner un travail plus léger,
Je dois me contenter de ce que j'ai.

Heureusement, j'ai une femme et un frére qui me soutiennent,
Dans cette vie qui est mienne.

Et donc, je me console en regardant autour de moi,
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Le malheur qui s'abat,

Sur un monde en plein désarroi.
Dés lors, je peux dire,

Qu'il y a toujours pire que soi,
Et qu'il faut garder la foi.

Frédéric (du relais de Mons)

* k k k%

Fibromyalgie T la minorité oubliée
DEFINITION DE MA FIBRO LETTRE PAR LETTRE (FAITES LA VOTRE)
F = Forcesdugsue | 6on a per
|l = Il gnorance de | 6entourage
B = Bobos partout
R = Rester forte
O = Oublier tout
M = Mai-seqqgtést mdbarri ve
Y =Y enamarre
A = Aide dont on a besoin
L = Lassitude doéavoir mal
G = Gagner ce combat
| = Incompétences institutionnelles
E = Espoir de voir le bout du tunnel

SI VOUS AVEZ ENVIE DE DONNER VOTRE VERSION FAITES-LE. N6 HESI TEZ
CAR CHACUN A SA PROPRE DEFINITION

JOAI MERAI'S CONNAITRE LA VDTRE
Rita

* k k k%

Nouveau site internet réalisé par la Région wallonne
en collaboration ave¢ 6 AWI P H
www.bienvivrechezsoi.be
con-u pour informer | es perso
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Publications disponibles

Prixdevent&2 3 40 +d e f r g@ousun eneoi epBelgique
270 ° verser sur | e compte | BAN BE
Focus Fibromyalgie Belgigue Communication : livre kiné

FIBROMYALGIE,

Jacques D'HAEVERE UN CHEMIN VERS L'AUTONOMIE
GUIDE THERAPEUTIQUE
D’EXERCICES PHYSIQUES ADAPTES

est un ouvrage pratique et original proposant des exercices physiques adaptés aux

FIBROMYALGIE B gt one
9 Cet ouvrage est destiné a tout lecteur intéressé par les problémes de la santé et plus

particuliérement par ce syndrome douloureux chronique et & toutes personnes atteintes

UN CHEMIN VERS L'AUTONOMIE ool fbromyaiae

Ce guide thérapeutique d' physig daptés est congu
de maniére PRATIQUE :
. -il cible les exercices adaptés
GUIDE THERAPEUTIQUE -il explique la maniére de réaliser le programme d'exercices
. -il encourage le patient a renouer prog i avec la i d'exercices
D’EXERCICES PHYSIQUES ADAPTES physiques

-il propose une série de fiches a afin de p! des
progrés
-enfin, | ge apporte d'hygiéne du dos.

Ce guide d'exercices physil adaptés est un ouvrage ORIGINAL :

Ce guide permet aux patients d'envi: les i i comme des alliés de
leur traitement. Il leur permet de se en tout en leurs
limites. Enfin, le message peut étre de quitter prog i un corps afin
de retrouver un corps plaisir.

Ce guide peutique d i hysiques adaptés
est une PRODUCTION HAINUYERE :

Il a été congu et réalisé dans la Province du Hainaut. Il est édité par la Régie Imprimerie
provinciale du Hainaut.

Ce guide thé i d ices physiques adaptés est un ouvrage ACCESSIBLE :

Il est écrit dans un style ivial, h istique et est é té de nombreux dessins,
ce qui le rend facilement accessible.

Simultanément, I'ouvrage veille a étre précis et pertinent, ce qui le rend fiable. Il a été
réalisé avec l'aide des patients fibromyalgiques et de I'équipe du Centre d’éducation du
patient (asbl-Godinne) et du Centre de référence multidisciplinaire de la douleur
chronique des Cliniques Universitaires UCL de Mont Godinne.

Ce guide théi i d ices physiques adaptés est un ouvrage COMPLET :

Il est le résultat de I' expérience de I'auteur dans la douleur chronique et d'une fructueuse
collaboration incluant : patients, médecins spécialistes, enseignants, association de
patients (Focus fibromyalgie Belgique asbl), Centre d'éducation du patient (asbl -
Godinne), Unité d'éducation pour la santé (Santé Publique - UCL), Unité de support

Préface du Docteur E. MASQUELIER scientifique (UCL - Mont Godinne), Centre de référence multidisciplinaire de la douleur
chronique (Cliniques Universitaires UCL- Mont Godinne), afin de garantir la qualité
scientifique et les valeurs éducatives et pédagogiques de I'ouvrage.

La fibromyalgie,
un guide pour tous.

d_a fibromyalgie, un guide pour tou

Reste | 6outil i ndi

Vendu 8, 50prisi port
CUSHES Jour L& NoM
ou | FBROMAALGIE” |
10 U avec document ati ‘ 53

<

ik
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Fibromyalgie

FOCUS Fibromyalgie Belgiquea.s.b.l.

0 [ 4 Siége social 7 Rue des Orphelins 7000 Mons
C Num®r o dobe46279036pr i s e
u Compte: IBAN BE25 0000 5060 3482 (BIC BPOTBEB1)
S Tél. 060 37 88 58 - Fax 060 37 88 59 7T GSM 0474 82 11 04
Les frais déenvois sont compris dans | es prcijawies 20020 n
Publications
Titre de | 6ouy Commentaires Prix
La fibromyalgie, Une brochure qui couvre le
un guide pour tous diagnostic, les causes,
Brochure illustrée par Serdu , éditée symptomes ... 8.50
par notre association en 2004, Texte avalisé par notre comité
réédité en 2006 et 2008 scientifigue.
Fibromyalgie
Quand mots et nja'ux ren;ont(ent Actuellement en rupture de Réservation
/| 6i nvisible stock 15 0
Edité par notre association en 2007, Réédition prévue en 2012
réédité en 2008
Fibromyalgie, . .
un chemin vers |/ |Guide th®rapeuti
Ecrit par Jacques D'Haéyre physique 27
Kinésithérapeute. 2010
Pour 1Ll& guide pourtous + 1 de nos périodiques
Pour 3ldGuide pou rtous + le Guide thérapeutique
(Soyez précis dans la communication du versement svp)
Focus FM vous pr opose également divers articles trés intéressants.
Votre
L\I Titre du document Commentaires Pxn commande
Nombre  Prix
1 un nouvgzrggg?g;; - 1994 Méme si ce document date de 50
Doc. R. Westhovensi Pfizer Rheumatology 1994 esttoujoursd 6 act ual
Un guide
2 pour les parents et compagnons. Toujours dbdactueg0. 70
Devin Starlanyl, Mary E. Copeland
3 p . Lf ﬂbrczlnya/glg et . Recherche prometteuse 30
es récepteurs dopaminergiques Un peu difficile  lire. .
Andrew J Holman
Ce que vo tre dentiste devrait
4 savoir. Bonne approche. 1 4a
Devin Starlanyl, Wesley Shankland
Ce que votre physiothérapeute
5 devrait savoir. A mettre dans toutes les mains 1 a
Devin Starlanyl, M.D.
Information pour les urologues.
6 Devin Starlanyl, M.D. Bonne approche. .70
Ce que les professionnels de la
santé mentale devraient savoir a
propos du syndrome de la
! fibromyalgie et du syndrome de la Bonne approche. 1o
douleur chronique myofasciale
Devin Starlanyl, M.D.
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Dix questions a propos de la
8 fibr omyalgie. Questions que | ¢ 70
P. Sichére. Serv.Rhumato Hopital StDenis
Mise au point:
9 la fibromyalgie en pratique. Bonne synthese. 1 a
H. Zacharia, S. Perrot
Cris du coeur: R®sul tats dbdune
10 maladie chronique au quotidien. de la douleur chronique. 75
Mutualités chrétiennes Témoignages bien réels.
Monographie sur la FM .
Publication du 6Nat Excellentdocumentquireprend:
Partnershipé les symptdmes, diagnostic, 29
11 Traduction par traitement é O. u
Barbara Hirsch-Herpers Datant de 2001 mais toujours
Texte révisé par le Dr. Jean-Charles ddactual it®
Boulanger-Weill (Paris)
Lta dqu/eur et/a fib romy: algie Document basique trés clair. ,
12 Eléments de la conférence du Touiours dbact usz 1
Dr Et. Masquelier du 20/10/1998 J é
Le sommeil et la fibromyalgie
13 Eléments de la conférence du Utile. 1 a
Dr Lacroix du 03/06/2000
Léob®sit® et [ a |
14 Eléments de la conférence du Conférencier clair et réputé. 30
Pr Kolanowski du 21/10/2000
Les effets thérapeutiques de la
ki n®sith®rapie et
la santé auprés des personnes
15 souffrant de fibromyalgie Sérieux et bien documenté. . 45
Eléments de la conférence de
J. Do6Haey re, king
du 17/03/2001
Approche de la psychologie
16 dans la gestion de la douleur Bonne approche. 85
Eléments de la conférence
doéolr ne Salamun, ¢
Le travail de deuil entre hier et o
: . - L Trés utile.
auj our dunpassage obligé s
, . Il est intéressant de comprendre
17 = pour la personne fibromyalgique ? . . . 45
: . | 6interaction er
Eléments de la conférence de fibromvalaie
Béatrice Rens du 09/11/2002 yaigie.
Le tr@va// ae de‘f// enm? hier et_ . Texte intégral de la conférence
17 aujour d@passage_ob//ge précédente.
bis Pour la personne fibromyalgique ? | Alire et a relire. 20
Elémerts de la conférence de Trés clair. trés abordable
Béatrice Rens du 09/11/2002 ' ’
«Jobai mal -moiEx out
Les probl mes de Iﬁe’Bonneapproche.
dans | 6adaptati Trés positif
18 a la douleur chronique. Donn e. de 1l 6espoi 70
Eléments de la conférence de Gwénola . ~ p
Herbette, docteur en psychologie, du Va '6essenti el
29/03/2003
Gérer ses a(_:t/V/{es quo_t/d/ennes Primordial.
19 mission impossible  ? Encourageant. 3Q
Eléments de la conférence de Pascale Mobilisateur
Jassogne, ergothérapeute, du 08/11/2003 ’
C‘ontr/b‘utlon (m/{,‘ro)nutr/tloﬁne//e Tres technique.
20 aune me{//eure ge;tlon Bien documenté. 60
de la fibromyalgie Tres complet
Docteur Eric Delens )
La sexualité ; 5
21 Magda Van de Wiele, sexologue Point de vue de la sexologue. 75
La sexualité . o
22 Myriam CocleDelatte, kinésithérapeute Point de vue du kine. 7
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Synth se déun art
aux déficits de mémoire
chez les pat ients fibromyalgiques ) )
23 Référence : Grace et coll. De nombreux flbromyalg!ques se
Concentration and memory deficits retrouveront dans cet articl e. 70
in patients with SFM.
Journal of Clinical and Experimental
Neuropsychology,
Jacques Grisart, Dr en psychologie
Perspective ophtalmologique
de la douleur myofasciale Tres utile. Compléte la panoplie
24 et de ses causes indispensable des approches de 8 5
Mike J. Nurden la fibromyalgie par spécialisation.
Extrait de « Rainbow News »
Dysfonction
5 du systeme nerveux autonome Intéressant. G
Manuel MartinezLavin, M.D.
Extrait de « Fibromyalgia Frontiers »
La fibromyalgie chez les enfants
Miryam Williamson La notion de prise en charge
26 Extrait du livre « Fibromyalgia, a précoce comme outil de 85
comprehensive approach», prévention de la chronicité.
éd. Walker & Co, 1996
La fibromyalgie
maladie du corps et/ou de Alire
27 ! 6 e s pUnigrand malentendu & ' 7Q
Docteur G. Hougardy, Chargé de cours a
|l 6Universit® de Li g
Fibromyalgie
la réponse est dans le vent
Docteur Kevip P )Nhite, rhumatologue et Excellent article.
28 épidémiologiste . 45
a Londres et Ontario
Source: J. Rheumatol. 2004 Apr.31 (4) :
636-9
Fibromyalgie et qualité de vie
rile de [ bergoth Document trés clair, trés
29 . dans un programme complet. 8 (
de réadap ation fon c{/onne//e Base de travail trés intéressante.
Extrait doéun TFE e
Sophie Stachowiak
AArticle extrait du bulletin de février
1997 de la fondatlop « Arthr|t|§ ? Tres intéressant : développement
Comportement face a la maladie .
30 et modele biomédical i mportant dans 1, 4
AR®sum® de | 6expos pfaments fll?romyalglques et des
Dr Et. Masquelier sur « Maladie ou reponses a leur apporter.
syndrome » le 26/05/97.
Syndrome fibromyalgique et
syndrome de fatigue chronique
maladies de civilisation ?
Dr Et. Masquelier Articles de 2001
AApproche mu/t/d/sc‘/p/{na_/re q’e la Toujours doactue
31 ﬂbményalgl_/e en gosp/ta//saz‘/on " d Instructif pour tous, 3 q
r . arras, . . A
M. Collier, V Georlette, P. Jassogne, F g](?els psrofezsi?manglsrdz IZ ssar?tén t
Miclotte, E. Ophoven '
AExercices et fibromyalgie
J. DOHaey re
Extraits de | 6abst
Manifeste
32 Rédigé le 28 janvier 2002 Tres intéressant a lire 3
par notre Association
Comment puis -je aider mon enfant Tous les parents qui voient
fibromyalgigue  ? souffrir | eur ern
33 Un article de Kathy Longley Comment doit-on réagir et 7 Q
Paru dans FaMily Magazine commentpeut-on savoir
en avril 2007 de la fibromyalgie
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Fibromyalgie et sexualité
M.Kool, M.Prins,L.Woertman, H.van

Il est compréhensible que les
personnes souffrant de douleurs

34 Middendorp, R.Geenen chroniques aient des difficultés 70
Article de FES nov/dec2007 au niveau sexuel.
Fibromyalgie, le vrai et le faux Pendant des années la
35 De Karen Le Richard fibromyalgie a été considérée 70
Article de FaMily Magazine 07/2007 comme un mystére
Grandir avec un parent malade
36 chronigue A lire et faire lire 1
Source : www.nizw.nl
La Fatigue
37 partenaire silencieuse de la FM Article trés intéressant pour tous 1
de Tamara LILLER, M. A 2008
La fibromyalgie affecte  -t-elle la Trés intéressant a lire
38 vue ? Néoubliez pas de .
Un article de Kathy Longley fibromyalgie avec votre T
Paru dans FaMily Magazine 10/2007 ophtalmologue
La thérapie cognitive
39 compor temenz‘a/¢ Intéressant a lire 70
Par Joanna Rawling
Paru dans FaMily Magazine 07/2008
Ma peau me rend folle Tres intéressant car environ 50%
40 Un article de Kathy Longley des patients FM souffrent de 14
Paru dans FaMily Magazine juin 2008 problémes de peau
La relation entre les facteurs
neurobiologiques et les fac  teurs
psychologiques, cognitifs et
Compon‘emen[aux dans la Tres intéressant a lire vu les
41 fibromyalgie questions controversées de cette 1 4
Extrait doéun expos( maladie
rhumatologues
par le Dr Daniel J Clauw, MD.
Paru dans FaMily Magazine 11/2007
La douleur chronique )
vue de plus prés Trés bon article paru chez nos
42 | DrsTJ. Snijders, neurologue ; Prof. Dr. N.F. V0i§in§ Née”?ndai’S délnS leur 45
Ramsey, neuropsychologue ; Prof. Dr. J. Van | périodique Pjnperiodiek T
Gijn, neurologue Sandra Veenstra, en aout 2007
psychologue
Le chemin vers la fivromyalgie Comment contracte-t-on la FM ? .
43 Par Kathy Longley Tres intéressant a lire 1a
FaMily Magazine février 2009
La fibromyalgie Tres bon article paru dans le
44 Une maladie invisible, journal En Marche du 1 ¢
des douleurs réelles 21/10/2010
Soigner la douleur
45 . Par Alice Park Article trés intéressant 1
Magazine TIME Santé et Science, 4mars
2011
Fibromyalgie 2010
Pathophysiologie & Traitement ) _
Un guide pour patients & médeci  ns = La fibromyalgie est encore une
46 Russell Rothenberg, M. D.- Fibromyalgia énigme_ pour de nombreux 30
Frontiers (2010, Vol. 18 n° 1) médecins
Trimestriel de la National Fibromyalgia A lire et faire lire
Partnership, Inc.
Léeffet pl acedtimé e :
47 | Inge Taucher - VLFP nr 77 pages 3439 Article trés intéressant 1 a

Source : EOS magazine nr 111 novembre
2008

Pour envoi hors de la Belgique,

mer ci

-

déajouter 5 u

(cheques francais acceptés)

TOTAL A PAYER :
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BON DE COMMANDE

Merci de renvoyer ce bon de commande complété au secrétariat de
Focus Fibromyalgie
3 AruedelaPrelle T 5670 Treignes, par fax 060 37 88 59
par courriel : gestionsecrétariat@focusfibromyalgie.be

C.P.:.... Localité:

............. N°..... . Boite....
NeTél.: ............... Adresse courriel: . ...... ... .

Les envois sont toujours effectués aprés réception du virement
Sur notre compte  IBAN BE25 00005 060 3482

* k% k* %

> 'Opération Rubans Bleus 0
Votre participation
NOUS sera precies

B B B B
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AN

1" A vos plumes !!!

|l ' s nous ont menti é

Brel espérait le retour de Madeleine et lui promettait de prendre le tram 33... mais le tram 33 n'a
jamais existé a Bruxelles ! Bécaud chantait Nathalie. lls devaient prendre un chocolat au Café
Pouchkine... mais il n'y a point de café Pouchkine a Moscou non plus !

A propos de notre pathologie, la fantaisie peut aussi étre au rendez-v o us ® g aAimsimg
voici 15 ans d 6 ,iow disait que la fibromyalgie touchait uniquement les femmes agées de 45 a

60 ans. On entend encore ce discours parfois. La fausse bonne nouvelle était qu'une fois
arrivées a I'age de la ménopause, la maladie s'évanouissait sans doute par miracle...

Certains clichés ont la vie dure, a nous deird qui nous sommes cette fois

Actuellement, on annonce une prévalence de 7 femmes pour 3 hommes dans la population
touchée par la FM. On y compte malheureusement des personnes jeunes et plus rarement des
enfants, encore faut-il que tous ces patients soient diagnostiqués... Q u 0 e 1l degséntors pour
qui la fibromyalgie c6toie en plus l'arthrose et autres douleurs rhumatismales ?

Nombre d'hommes en pleine force de I'ageeinent a assumer un métier manuel et ne se
I'expliquent pas car on considére que leurs douleurs et incapacités a tenir la route sont
uniquement dues a la pénibilité de leur travail.

Qu'en est-il de ces jeunes femmes débordées par leur condition de 'maman' qui se demandent s'il
est bien opportun de tomber enceinte une fois de plus alors qu'elles ont déja tant de mal a gérer
leur ménage au quotidien ? Et qu'en est-il de ces adolescents, que nous avons tous été, revenant
fourbus a la maison aprés le cours de gymnastique ? Que dire des étudiants qui doivent
continuer leurs études codte que codte alors que la fibromyalgie vient perturber leur endurance
a suivre le rythme ?

Fibromyalgie ou pas, il n'y a que la vérité qui compte, dibn !

Et vous, qu'en pensez-vous ?

Auriez-vous apprécié de savoir plus tét de quoi vous souffriez ? Cela vous aurait-il permis
d'appréhender autrement I'avenir ? Si vous aviez regu un nom sur vos symptomes des le début,
auriez-vous modifié votre orientation professionnelle ?

Vous les hommes, avez-vous longuement hésité a parler de vos douleurs par crainte du regard
culturel qui veut que I'nomme soit fort et sans failles pour assurer les revenus du ménage ?

Sur le theme volontairement provocateur 'lls nous ont menti, chacun(e) de vous est invité(e) a
faire part de ses ressentis par rapport a sa propre situation. Nul doute que votre récit illustrera de
maniere opportune la diversité avec laquelle la fibromyalgie se manifeste et se vit. Cela invitera
aussi plus déun ° se mettmieelx | lae pd amper aj

Nous attendons votre prose pour lentai 2012

Merci de | 6envoy emaildmdo@focusfibremyalglede p a
A défaut par fax au 060.37.88.59 ou par voie postale au siege social
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Lu pour vous

JACKIE KENNEDY, Henry GIDEL T Ed. Flammarion

Effectivement, voici une remarquable biographie de ce personnage hors du commun aussi
énigmatique que charismatique.

La charmante mademoiselle Jacqueline Bouvier, dont elle ne va jamais renier les origines
francgaises qui lui seront si chéres, va défrayer la chronique en épousant John F. Kennedy, futur
président des Etats-Unis. Sa sensualité, son intelligence, son charme lui feront gravir tous les
échelons pour parvenir a la consécration supréme.

L'assassinat de son mari en 1963 a Dallas la marquera a jamais, son remariage avec le
milliardaire Onassis va défrayer aussi toutes les chroniques de I'époque et son retrait de la vie
publique aprés son deuxiéme veuvage avec Maurice Templesman & New-York lui fera retrouver
une certaine sérénité avant de décéder d'un cancer a I'age de 65 ans.

Mais la vie de cette femme était aussi le reflet d'une triste réalité ignorée du grand public de
I'époque, les aléas et la vie secrete de son mari si charismatique, la face cachée d'Onassis ...

Je vous invite a les découvrir dans ce livre passionnant.

MEMOIRE D'ACTEUR : MICHEL BOUQUET, Fabienne FASCAUD i Ed. Plon

C'est un grand acteur mais un personnage simple et sans ambiguité qui se confie a une
journaliste. Apres avoir escaladé tous les échelons du monde du théétre, Michel Bouquet relate
sa vie d'acteur. 1l a rencontré tous les grands noms du monde théatral : Louis Jouvet, Michel
Simon, Jean Vilar, Jean Anouilh.

Il a joué entre autres avec les plus grands acteurs comme Gérard Philippe, Albert Camus, Pierre
Fresnay et pour les cinéastes tels Claude Chabrol, Frangois Truffaut. Il a interprété du Pinter,
Beckett, lonesco,... et a initié de jeunes talents tels que Muriel Robin, Denis Podalydes, Patrick
Pineau.

C'est en effet un grand acteur qui se révéle par sa passion illimitée pour son métier : le vrai
théatre lui a donné cette belle sérénité et permis d'accomplir son réve.

DE COEUR INCONNU, Charlotte VALANDREY 1 Ed. de Noyelle

Voila unouvrage magnifique qui relate le parcours d'une actrice connue pour son réle de
Myriam, la journaliste impétueuse dans la série télévisée : Les Cordier, pere et fils.

La révélation de sa séropositivité et sa greffe cardiaque nous font connaitre cette actrice sous un
autre jour. Elle révéle son parcours de la greffe, les révélations dans une lettre anonyme par une

personne prétendant savoiraq u i appartenait son dwwuoyastpour ci ur ,
son nouvel amour, etc.
Voila tout ce qui l'intrigue etlapousse “ rechercher | 'licddlati t®

ressent d'étranges sensations depuis sa greffe.

Amant, médecin, voyant, psychothérapeute et amie l'aideront tout au long de ce parcours

qui aboutira enfin a la révélation de la verité !

Ce témoignage est empreint de tendresse, de fragilité et de ressenti, écrit tout simplement et avec
beaucoup d'"humilit®. Voici un magnifique coup

Marianne

* k% * %
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% VU pour vous

Bonjour & tous,

Le mois de janvier fut assez doux mais <ce r
ressentiratubeest smm®r bi en n®gatives, l a nei
gue j e VvousS propose pour vous r®chauffer wun

Warrior : Anci en Marines, Tommy demantdeui nsiond @;
martiaux mixtes. Ce combat peut lui rapporter une fortune ! Brendan, son frére avec qui il ne
communique plus depuis de nombreuses années, se prépare également pour le méme combat,

afin de sauver sa famille de | a faillgdquie. 11
vont pourtant devoir se croiser. Trés beau film, excellemment réalisé et riche en émotions.

Drive : Un jeune homme solitaire, travaillant comme cascadeur le jour a Hollywood, se
transforme en chauffeur privé la nuit. Ses missions nocturnes sont souvent tres dangereuses
puisquoi l sert d e c¢ h aou @infcanteatr tourie mal,dlsse ratma@nef r at s
pour chass® al or s q uedfamme eeds son petihgargogm mMpagnidé hd b u
seul, compte bien les défendre a tout prix. Treson fi Il m dbéacti on, j alo
partition musicale hypnotique.

Sherlock Holmes 1I: J e u doO5Nowdlles eventures du célebre détective et de son
comparse Watsoné qui sioistrd profeseeur tMoridrty. E @ e n @ u f taec e |
meénera a travers plusieurs pays ou le professeur semble touj our s avoir lun co
Excellent deuxieme épisode du film sorti en 2009 reprenant les mémes protagonistes.

Mission Impossible: Protocole Fantdme: Apr s un attentatpedeerror
Mission Impossible est accusee et discréditee ! Pr i v®e de tous soutiens
Hunt <cherche 7 r ®t abl i rTréb lbon qu&némd épisodetde la sébel a n
avec toujours Tom Cruise dans le role principal. A Voi

Time Out : Dans un avenir proche 0% |l e temps a r
modifiés, arrétent de vieillir a 25 ans. Pour pouvoir vivre plus longtemps, ils doivent gagner du
temps. Si | es ri ches pe ueswmdondsn@earbréevp éehgasce. ~ |

Trés bon thriller de sciences fiction.

Hugo Cabret: Les années 30, un jeune orphelin, Hugo vit seul dans une gare de Paris. Le seul

bien qubéil poss de en h®r i tdongiene phssedepaslaclédl r e e
va rencontrer quelqgqudun qui pourrait la | ui
aventure. Premier film pour jeunes de Martin Scorsese. Une véritable réussite.

A voir également:

Intouchables: La presse en a éenormément parlé,les ent r ®e s c iaju®etitedt ex pl
Real Steel: Actioni Fantastique. Tous publics !

Léordre et:Dramedellereal e

Le Casse de Central Park Comedie

Les Lyonnais: Polar

Voil ™ de quoi patienter un peédkedapp®rdedda
faire appel au pr i mlbre lentermeat selraveiller lelesr ceuleup @w r r a
printemps sont prochesé encore un peu de pat

Sébastien
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MOTS CROISES

Horizontalement.:

1. Cri du cerf

2. Objet fabriqué et utile

3. Célébre chef avec un labret qui a tourné avec Sting
4. Ville francaise (Gard)

5. Enléve la téte

Verticalement.:

1. Kilométre

2. Protestait vivement

3. Constituant de la matiére
4. Chat

5. Prénom féminin.

Bien amicalement,
Ringo
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