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	Organisée par le Groupe de Travail Santé

de la ville de Braine-le-Comte

Mieux gérer la fibromyalgie,
quelles pistes possibles ?

Nadine Chard’homme, infirmière algologue

Mercredi 5 septembre 2012

19h30

Ancien Hôtel d'Arenberg - Salle du Bailli

(1er étage sans ascenseur)

Grand Place 41

7090 Braine-le-Comte

Entrée gratuite

Renseignements :

www.focusfibromyalgie.be ou Fibrophone 060 37 88 58

Marie-Jo Smets , Présidente du Groupe Travail Santé de Braine-le-Comte
067 554 571 ou 0475 648 441
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	Bientôt 15 ans !
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De la Ligue à Focus FM

De 1998 à 2013
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	Après les vacances d’été, nous préparerons les prochaines activités de 2013
Nous comptons sillonner la Région Wallonne
et Bruxelles-Capitale
Déjà, nous faisons appel à vous car nous avons besoin de volontaires
afin de préparer les festivités de cet anniversaire
Nous avons besoin de votre soutien dans toutes les régions
Venez rejoindre notre groupe de bénévoles, même ponctuellement
Appréciez l’entraide au sein de notre sympathique staff
Chacun participe à son rythme et selon ses disponibilités
Le mot bénévole vient du latin Bene volo, ce qui signifie ‘je veux du bien’
Alors si vous aussi désirez ‘faire le bien’, n’hésitez pas à nous contacter
Fibrophone 060 37 88 58 - Chantal 0476 347 132
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Le mot de la présidente

Comme vous le savez, depuis le mois de février, une nouvelle équipe s’est mise en place au sein de notre conseil d’administration et j’ai accepté la présidence de notre association. 

Il me revient donc la responsabilité de surveiller avec mes collaborateurs la trajectoire de ce grand navire qu’est Focus Fibromyalgie Belgique. Je ne manquerai pas de vous transmettre un écho des réflexions et/ou des projets que cette équipe dynamique mettra en place tout au long de l’année. 

Bien entendu, les administrateurs et moi-même resterons dans la même lignée que nos prédécesseurs afin de poursuivre les missions et les actions de notre association auprès des patients, des soignants et du monde politique.

Je voudrais tout d’abord remercier les membres présents au rallye vélo du 6 mai et plus particulièrement tous ceux qui se sont investis d’une manière ou d’une autre lors de cette magnifique journée. Malgré le mauvais temps, la journée fut un énorme succès. La présence de Serdu, notre parrain, les grimages de Suzon et de Rita, la tombola d’Annie, le quizz sur la fibromyalgie, le repas et l’ambiance conviviale ont été très appréciés par les jeunes et les participants.

D’ores et déjà, je vous invite à nous envoyer vos idées et vos suggestions concernant le rallye de 2013, toutes les idées sont les bienvenues.

Pour la journée internationale de la fibromyalgie, plusieurs bénévoles ont cette année encore distribué des rubans bleus dans les différents endroits autorisés.

Cependant, et je ne vous apprendrai rien, il reste beaucoup à faire pour la reconnaissance du syndrome fibromyalgique, l’accompagnement des personnes atteintes et de leur entourage. Trop de patients encore ne savent pas où trouver des informations correctes concernant le syndrome et les moyens d’y faire face. Je le constate encore souvent dans ma pratique d’infirmière algologue.

Nos relais sont donc un lieu d’écoute pour les personnes souffrant de fibromyalgie et/ou de leur entourage où les bénévoles peuvent transmettre des informations validées par notre comité scientifique.

Un de mes objectifs pour l’année 2012-2013 sera donc de soutenir le travail réalisé par les bénévoles dans nos différents relais et donc, je serai présente à une réunion dans chacun des relais selon un planning que j’établirai en fonction de mon activité professionnelle.

Je commencerai mon tour des relais par celui de Charleroi le mercredi 13 juin de 14h30 à 16h, celui de Huy le 20 juin de 14h à 16h et celui de Namur le jeudi 13 septembre de 13h30 à 15h30.

En espérant que cette initiative renforcera les liens entre le conseil d’administration et les bénévoles sur le terrain, je vous souhaite un agréable été.

Nadine Chard’homme

* * * * *
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Dans les coulisses de Focus FM
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	Dans les coulisses, il s’est dit que le 6 mai dernier était une belle journée. La pluie s’est invitée au démarrage du rallye vélo, mais qu’importe ! Nos valeureux cyclistes ont malgré tout pris la route. Toute une épuipe était là pour l’organisation de la journée, sans oublier notre SERDU et ses caricatures bien à propos. Juste pour le fun, voici la mienne ci-contre. Les jeunes de l’asbl Amarrage ont semblé passer également une chouette journée comme tous ceux venus nous rencontrer.


Dans les coulisses, la Journée internationale de la fibromyalgie en a fait courir plus d’un cette année encore. Ils étaient une petite armée pour sensibiliser tout un chacun à notre cause.

Dans les coulisses, on entend déjà les prémices des résultats de l’enquête sur les conséquences socioprofessionnelles de la fibromyalgie à laquelle vous avez participé. Nul doute qu’il s’agira d’un précieux recueil pour alimenter utilement nos prochaines revendications.

Dans les coulisses, déjà on pense à fêter les 15 ans de Focus FM ; 2013 devra elle aussi être une année opportune pour nous mener vers nos 20 ans. Avis de bienvenue à ceux et celles qui ont envie d’œuvrer à nos côtés.

Dans les coulisses se programment déjà pour septembre une conférence à Braine-le-Comte et le rallye moto du Chapter d’Orval.
Dans les coulisses, on est heureux de soutenir le Symposium danois consacré à la douleur chronique (voir en page 17). Nous vous en donnerons écho dans le prochain périodique.
Dans les coulisses, il se dit que certains relais organisent une journée festive dans ces deux prochains mois. Mais auparavant, les bénévoles se seront réunis pour partager un repas convivial, histoire de fêter la fin de l’année académique.

Dans les coulisses, on se bouscule tant il y a à faire mais on finit toujours par y arriver. Par contre, on est fâchés de constater sur le Net un lobbying, invasif, déplacé et grandissant, d’un laboratoire étranger qui propose à grands ramdams des gélules qui vont à coup sûr, soi-disant, aider tous les patients. Si ce qui est proposé était radicalement efficace, il y a déjà bien longtemps que nos médecins respectifs nous l’auraient prescrit.

Dans les coulisses, on est contents de voir arriver le temps des vacances, tout en espérant une météo clémente mais on se dit aussi qu’on sera tout ragaillardis pour débuter la reprise avec vous.

Dans les coulisses, je me dis qu’à chaque numéro à paraître, je pourrais alimenter juste pour vous cette rubrique.

Et c’est hors des coulisses que je vous souhaite de passer un bel été.

Bernadette Joris
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Informations utiles

Remboursement de certains antidouleurs 

L’INAMI octroi une intervention de 20% sur certains antidouleurs (analgésiques) pour les patients atteints de douleurs chroniques (liste ci-dessous). Le montant des antidouleurs encore à charge du patient est pris en considération pour le maximum à facturer.

Le médecin traitant doit remplir le document, voir modèle ci-dessous, afin de le remettre au médecin conseil de votre mutualité pour accord

	Notification de douleur chronique

Modèle de notification à adresser au médecin-conseil sur base de l’arrêté royal du 3 juin 2007 portant exécution de l’article 37, § 16bis, alinéa 1er, 3° et alinéa 4, de la loi relative à l’assurance obligatoire soins de santé et indemnités, coordonnée le 14 juillet 1994, en ce qui concerne les analgésiques

I – Identification du bénéficiaire (nom, prénom, n° NISS) :

 …………………………………………………………………………………

II – Eléments à attester par le médecin traitant :

Je soussigné, docteur en médecine, certifie que le patient mentionné ci-dessus présente une affection chronique qui entraîne des douleurs chroniques (douleur persistante pendant au moins trois mois après un traitement curatif optimal ou persistante après le traitement curatif d’un syndrome de douleur chronique maligne), du type suivant :

􀀀 cancers ;

􀀀 arthrose/arthrite chronique ;

􀀀 douleurs neurogènes ou neuropathiques, d’origine centrale ou périphérique (y compris sclérose en plaque) ;

􀀀 douleurs vasculaires périphériques

􀀀 douleurs post-chirurgicales (y compris membres fantômes)

􀀀 fibromyalgie

Je tiens à la disposition du médecin-conseil et du service d’évaluation et de contrôle médicaux les

éléments de preuve établissant que le patient concerné se trouve dans la situation attestée.

III – Identification du médecin traitant (nom, prénom, adresse, n° INAMI) :

       ………………………………………………………………………………  

Cachet et signature du médecin


Liste des antalgiques remboursables (1er juin 2012)

ALGOCOD - ALGOSTASE MONO 1g - ALGOSTASE MONO 500mg - DAFALGAN 500mg - DAFALGAN FORTE 1g – DOCPARACOD – DOLPRONE – PANADOL 1g  PANADOL 500mg - PANADOL RETARD 8 heures 665mg - PARACETAMOL EG 500mg - PARACETAMOL TEVA 500mg - PARACETAMOL TEVA 1g - PE-TAM 500mg – SANICOPYRINE 500 mg – CROIX BLANCHE MONO 500mg
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Médicaments - Modifications au 1/4/2012 et 1/5/2012

http://www.inami.fgov.be/drug/fr/drugs/general-information/modification-2012/index.htm

1. Modifications au 1er avril 2012 : Délivrer le médicament le moins cher

Prescription sous DCI

Le pharmacien devra délivrer obligatoirement une spécialité pharmaceutique qui appartient au groupe de médicaments les ‘moins chers’. Délivrer les médicaments les moins chers est déjà autorisé depuis le 1er mars 2012. L’obligation entre en vigueur au 1er avril 2012 et n’est valable que dans les officines ouvertes au public.

Adaptations au système du remboursement de référence : La base de remboursement des spécialités pharmaceutiques remboursables en catégorie A diminue dorénavant de 41 % (au lieu de 31%) ; 4 ans après l’application initiale du système du remboursement de référence, une diminution complémentaire de 7% (au lieu de 5,5%) est appliquée. Dorénavant, la base de remboursement des spécialités pharmaceutiques remboursables qui ont le statut ‘d’exception’  à l’application du système du remboursement de référence, diminue aussi, mais seulement de moitié par rapport aux pourcentages de diminution.

Application trimestrielle du système du remboursement de référence : Il s’agit de l’ouverture trimestrielle habituelle de nouveaux clusters de référence et de la diminution complémentaire de la base de remboursement 2 ou 4 ans après l’application initiale du système du remboursement de référence.

2. Modifications au 1er mai 2012 : Prescription sous DCI et prescription sous le nom du médicament d’un antibiotique ou un antimycosique

Chaque prescription d’un antibiotique ou d’un antimycosique (produits antifongiques) pour un traitement aigu sera automatiquement considérée comme une prescription sous DCI à partir du 1er mai 2012. Le pharmacien délivrera donc également obligatoirement une spécialité pharmaceutique qui appartient au groupe de médicaments les moins chers.

Important : Le pharmacien ne peut pas substituer lorsque la prescription mentionne une allergie à un excipient à effet notoire ou si la prescription mentionne que dans l’intérêt thérapeutique du patient, la substitution n’est pas indiquée. 
* * * * *

Laurette Onkelinx : gare aux gourous !

Laurence Dardenne - http://www.lalibre.be - 16/05/2012

Focus FM pense ici opportun de relayer des informations parues récemment dans les médias.

Un symposium prônant la biologie totale et la nouvelle médecine germanique doit avoir lieu à Bruxelles. La ministre de la Santé a été interpellée... et dénonce.
Les ganglions, c’est une dévalorisation, ce n’est rien. Lui dire de continuer la chimio, je ne lui dirais pas. Moi, je ne le ferais pas. Sauf si elle a envie de crever. C’est la mort, la chimio; ça tue 95 % des gens. [ ] Le sida, ça n’existe pas. C’est hallucinant de conneries. C’est la peur, non, non, je ne déconne pas. Personne n’a jamais vu un virus quel qu’il soit; pas plus de la grippe que du sida. Ça n’existe pas, ça a été fait pour se débarrasser des homosexuels et des drogués. Et la maladie, c’est une guérison Une semaine de travail (NdlR : tarif de "ce thérapeute"), c’est 3 000 à 4 000 euros." 

Ces propos - qu’on laissera à chacun la liberté d’apprécier - ont été tenus par le Dr Alain Scohy (1). Radié à vie de l’Ordre national des médecins en France en 1996, notamment pour avoir rédigé de faux certificats médicaux de contre-indication vaccinale, ce médecin exilé en Espagne où il dirige l’Institut Paracelse, à quelques kilomètres de la frontière française, continue d’exercer sa médecine basée sur la Biologie totale et la Médecine nouvelle germanique (voir ci-dessous). Il est l’un des intervenants du Symposium international sur "La compréhension biologique des maladies", qui devrait se dérouler le samedi 2 juin prochain à Woluwe-Saint-Lambert.

On écrit "devrait", car il nous est revenu qu’une plainte a été déposée au Cabinet de la Ministre des Affaires sociales et de la Santé, Laurette Onkelinx (PS) quant à l’organisation de cette manifestation sur notre sol. Egalement interpellés par ce même interlocuteur, littéralement atterré, l’Ordre des médecins et le Bourgmestre de la commune Olivier Maingain ont été saisis de cette même demande : " Madame la Ministre, Monsieur le Bourgmestre, Mesdames, Messieurs, allez-vous tolérer qu’un médecin radié de l’Ordre en France, exilé en Espagne, vienne à Bruxelles tenir de tels propos et propager ses théories on ne peut plus dangereuses, mettre la santé de nos concitoyens en danger et s’enrichisse par la même occasion ? " 

Donnant suite à cette interpellation, la Ministre de la Santé a rapidement réagi, que ce soit auprès du Bourgmestre, de l’Ordre des médecins, national et provincial, auprès du Procureur du Roi ainsi que du SPF Santé publique. A toutes ces personnes et instances, concernées à divers niveaux, Laurette Onkelinx a adressé, mardi, une missive dénonçant ces faits et informant les diverses parties de l’organisation de cette journée de conférences et de rencontres avec divers acteurs de "la nouvelle médecine du sens". Selon leurs compétences, ils ont été invités à " donner les suites qui s’imposeraient " à ce courrier.

Sur la liste des intervenants, on trouve encore le Belge Eduard Van den Bogaert, docteur en médecine exerçant à Uccle. Radié de l’Ordre des médecins en 1995 suite au décès d’une patiente avant d’être réhabilité par la suite, il intervient ici au titre de "praticien en décodage biomédical" et superviseur du "Dictionnaire des codes biologiques des maladies". Au programme encore, le Français Laurent Daillie, consultant en décodage des stress biologiques et auteur du livre "La Logique des symptômes"; le Belge Quirico Blonda, docteur en médecine, praticien en biologie totale des êtres vivants; l’Italien Pellizarri, naturopathe en Toscane et auteur du livre "J’ai vérifié la Médecine nouvelle du Dr Hamer" ou encore le Belge Alain Lechat, kinésithérapeute, praticien en biologie totale des êtres vivants.

" Tous ces ‘médecins’ et ‘praticiens’ sont des adeptes du Dr Ryke Geerd Hamer, accusé de plusieurs crimes : démagogie antijuive, homicide involontaire et exercice illégal de la médecine, frappés de l’interdiction d’exercer la médecine en Allemagne, Autriche, France, Espagne et Norvège ", selon l’auteur de la plainte envoyée à la ministre. " Qui seront les nouvelles victimes de ces pseudos médecins dont certains exercent encore en toute impunité dans notre pays, tout en prônant la biologie totale, et ne sont pas radiés de l’Ordre ? ", s’interroge-t-il dans le cadre de cette démarche qu’il considère comme "une action citoyenne ". " Si personne n’agit, de plus en plus de personnes se feront avoir par ces gourous de la ‘nouvelle médecine germanique et de la biologie totale qui sont, à mes yeux, des individus dangereux qui mettent la santé de nos concitoyens en péril ". 

(1) Extrait de l’émission "Le droit de savoir", diffusée en 1997 sur TF1 et consacrée aux guérisseurs et magnétiseurs, les dérives criminelles de la biologie totale.
* * * * *

Des nouvelles de l'hôpital universitaire d'Uppsala, Suède.

Voici une information nous venant d'un de nos contacts suédois (Fibromyalgia Association of Sweden).

Des recherches menées par le spécialiste suédois de la douleur Torsten Goddh montrent que la douleur peut être visible grâce à l'utilisation d'un petscan.

Douleur visible : http://www.topdiagnosis.com/2012/02/pain-visible.html
En résumé, le chercheur explique que les scans 'normaux' ne permettent pas de détecter la douleur, mais que c'est possible à l’aide d’un Petscan.

Actuellement, une autre recherche est en cours dans le cadre du projet "Uppsala Berzelii Technology Center for Neurodiagnostics”. Le but est d'identifier les biomarqueurs de la douleur chronique, ce qui faciliterait énormément le diagnostic. Chez des patients douloureux, ils ont trouvé des niveaux plus élevés de certaines substances dans le fluide spinal. Il a été dit qu’on en saurait plus dans quelques temps.

* * * * *
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C’est le temps des départs en vacances

Veuillez noter qu’il n’y aura pas de fibrophone du 9 juillet jusqu’au 19 août

Le secrétariat travaillera au ralenti mais donnera suite aux courriers urgents

Merci de votre compréhension !
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Rions un peu
Des amies prennent le thé chez l'une d'entre elles :

-Prenez donc encore un petit biscuit, dit l'hôtesse.

-Ce ne serait pas raisonnable, j'en ai déjà pris quatre, répond une invitée.

-Non, cinq ! Corrige la maîtresse de maison. Mais ce n'est pas grave, ici personne ne compte !

Focus FM vu de l’intérieur

Mais que font-ils donc chez Focus ?

Plein de choses bien sûr et nos fidèles lecteurs suivent attentivement les nouvelles …

Et l’enquête, nous interpellent certains ? 

Oui, cette fameuse enquête insérée dans notre périodique de l’automne dernier…
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	Eh bien, vous étiez  nombreux à nous renvoyer le questionnaire. Dès la clôture de notre assemblée générale dont vous avez pu lire l’écho dans notre dernier numéro, nous nous sommes attelées à la tâche. Nous venons juste de terminer la première étape : le dépouillement. 

Nombre de réponses  soulèvent bien des points opportuns. Il convient d’interpréter les résultats, ce qui nous plonge maintenant dans l’analyse des données recueillies.


Dans les mois qui suivront, la présentation de ces informations à différentes instances, tant politiques qu’institutionnelles, nous permettra de renforcer nos démarches dans notre quête d’avancées en matière de FM. C’est avec des éléments concrets que nous pourrons étayer les difficultés engendrées par la douleur chronique et l’isolement social qui en découle. 

L’attente est encore de mise pour connaître les résultats et tout un chacun devra encore patienter. Mais Focus ne vous oublie pas. Nous tenions à vous donner ces quelques nouvelles car sans vous, cette enquête n’aurait pas été possible. Merci pour votre collaboration.

L’équipe des fourmis laborieuses [image: image23.jpg]
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* * * * *

Il y a quelques semaines, nous recevions ce message électronique rédigé par une adolescente.

Bonjour tout le monde, 

J’ai 15 ans et il y a plus ou moins 2 mois, j’ai appris que j’avais la fibromyalgie, j’avais 12 points de Yunus sur 18. J’ai l’impression que peu de personnes comprennent. Il n’est pas toujours facile tous les jours de se dire : ‘encore un jour avec cette maladie et certaines douleurs’. 

Ce n’est pas facile de vivre au quotidien avec la fibromyalgie. Mais je continue mes activités et je me bats pour réussir mes études. 

Voilà je voulais partager mes sentiments avec des personnes dans le même cas que moi pour me sentir moins seule et que quelqu’un me comprenne. 

Bonne fin de journée à tous !

* * * * *
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Antennes régionales & Points contacts

Bruxelles

Bonjour à tous et toutes,

Pour ceux qui n’auraient pu être informés, je vous informe que la réunion du 28 juin a été annulée. Et nous voici bientôt à la période des congés, aussi je vous propose de venir me rencontrer après les deux mois d’été ‘Au Roseau’,  place Carnoy 12 (sur le site de l’UCL) 1200 Bruxelles le jeudi de 14 à 16h :

· lors d’un accueil individuel les 6 septembre et 4 octobre 2012

· lors d’une rencontre de notre groupe-relais (groupe de paroles, échanges d’idées, conseils, infos, sourires,…) les 27 septembre et 25 octobre

Bienvenue à tous et toutes. Au plaisir de vous rencontrer, 

Claudine - Fibrophone : ( 060.37.88.58
Charleroi

Bonjour à tous,

Besoin de parler, d’être écouté(s), d’un renseignement... Venez franchir la porte du relais de Charleroi. Nous sommes là pour vous accueillir, vous soutenir et vous guider, surtout sans porter de jugement, autour d’un moment convivial.

Je suis à votre disposition le deuxième mercredi de chaque mois de 14h30 à 16h30 à l’Espace Santé Arthur Gailly, 1 Boulevard Zoé Drion 6000 Charleroi, sauf en juillet et août.

Dates à retenir : 12 septembre – 10 octobre – 14 novembre – 12 décembre

Annie Michaux : ( 071 30 24 94 – du lundi au vendredi – annie.michaux@mobistar.be

Grand-Duché du Luxembourg

L’avantage des petits repas organisés tous les trois mois est de permettre aux participants de parler librement dans un cadre chaleureux.  Nous évoquons la fibromyalgie, les douleurs quotidiennes et bifurquons vers des sujets plus légers.  C’est la liberté d’un groupe restreint. Les réunions sont plutôt réservées aux ‘urgences’ et je me retrouve souvent seul.  Les désirs et demandes évoluent au fil du temps. C’est la force d’une association. Son représentant a choisi d’être disponible.  Ce choix n’est pas une contrainte car la douleur ne se programme pas. Nous sommes des bénévoles et non des illuminés.  Nous revendiquons le droit au respect et nos règles sont bien définies. Nous ne sommes pas isolés.  

Je pense qu’il est important de souligner qu’une personne est là mais qu’elle ne peut résoudre les problèmes personnels. Chacun son rôle. Ce n’est pas si mal.

L’association figure également sur les portails EDITUS et YOU TUBE où les personnes en recherche d’un renseignement téléphonique peuvent me contacter si nécessaire. Je précise déjà que je m’exprime toujours au nom de Focus FM et jamais en mon nom personnel.

Les prochaines réunions auront lieu à 15h au Centre Paroissial de Strassen (bâtiment gris – entrée par le côté – 1er étage) : Dates : 30/06 (repas) - 22/09 (repas) – 10/11 (réunion) – 15/12 (repas).

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

Lorsque j'écris ce petit texte, le soleil brille malgré quelques nuages, j'espère qu'il continuera à briller pour notre bien-être et surtout qu'il brille dans vos cœurs.
Notre relais hutois a pris sa vitesse de croisière. Notre présence au CHRH du 12 mai fut un bel exemple de solidarité ; encore merci à toutes celles qui y ont participé ! En ce qui concerne l'opération pièces de monnaie, le résultat n'est pas encore connu mais nul doute que ce don à  notre asbl sera le bienvenu !
Continuons à nous rencontrer dans la bonne humeur, dans le respect de tous. Je vous attends avec impatience lors des prochaines rencontres.
Lieu des relais : Salle Noss barraque, rue des malles Terres 16 à 4500 Huy (Tihange)
Date et heure des relais : chaque 3ème mercredi du mois de 14 à 16 heures

Voici nos prochaines dates de rencontre :
- le 18 juillet : barbecue à la salle Noss barraque. Inscription obligatoire au 0478789153 (l'après midi svp). Renseignements pratiques en relais ou par tél ou par mail (voir plus bas)
- le 19 septembre : relais habituel

- le 17 octobre : idem
Attention : pas de relais en août !
Anouchka Blanchart : ( 0478 78 91 53 (l'après midi svp) - anoublan@gmail.com

Liège (Herstal)

Bonjour à vous tous,

Voici bientôt le temps des congés et de détentes.

- le 28 juin : Journée à la mer, si le temps le permet (inscription pour le 24 juin).

- le 14 juillet : Barbecue, chez Yvette et Henry si le temps le permet et sur inscription avant le 7 juillet. Il suffit d’apporter le nécessaire et votre bonne humeur. Un tout grand merci à Yvette et Henry.

Les inscriptions pour le barbecue et la journée à la mer doivent se faire, en temps voulu, en me téléphonant au numéro repris ci-après.
Le relais reprend du service le 29 septembre.

Notre local se trouve à l’école Lambert Jeusette qui se trouve à gauche de la piscine d’Herstal, rue Large Voie. Nous commençons de 14 à16h30.

N’oubliez pas que nous sommes présents au Salon de la Santé à St Nicolas les 14 et 15 septembre. Et si vous voulez venir m’aider quelques heures, j’en serai ravie.

A très bientôt et au plaisir de vous revoir ou de vous rencontrer,

Marie-Hélène Lejeune : ( 04 278 02 56 - jeudi de 16h à 18h.

Mariembourg

Bonjour,

Nous voilà à la saison des exodes estivaux. Le relais de Mariembourg fermera ses portes en juillet et août. Mais afin de ne pas rester deux mois sans se voir, le jeudi 5 juillet, je vous donne rendez-vous à ‘La Brasserie des Fagnes’ 36 route de Nismes à Mariembourg à 16 heures afin de passer un moment en toute convivialité, entre membres de Focus FM et pourquoi pas accompagnés de famille et amis.

Le jeudi 6 septembre, nous reprendrons nos rencontres à ‘La Maison du Gouverneur’ 17 rue d’Arschot - 5660 Mariembourg (non loin de la place Marie de Hongrie). 

Les rencontres débutent toujours à 14h30 pour se terminer au plus tard à 17h.

Voici déjà les dates suivantes : jeudi 4 octobre – jeudi 8 novembre – 6 décembre.

Nous parlons de fibromyalgie mais avons toujours un moment pour rire. Comme il est actuellement prouvé qu’humour et rire sont extrêmement bénéfiques pour la santé, alors n’hésitez pas à franchir la porte de votre relais.

Passez un agréable été et à bientôt,

Chantal De Glas : ( 0476 347 132 

Mons (Nimy)

Chantal et Annie remercient toutes les personnes qui ont pris part à la vente de nos bics (marqués à l’effigie de Focus FM), elles se reconnaîtront. Pour la distribution des rubans un merci tout particulier à Agnès pour son aide précieuse, merci également à Chantal et Dominique.

Lors de la distribution de nos rubans sont venues nous faire un petit coucou quelques-unes de nos anciennes du relais. Elles nous ont promis d’y revenir. Qu’elles sachent que nous les attendons, dès qu’elles se sentiront prêtes à nous retrouver. Nous  sommes toujours à l’écoute de tous ceux qui ont besoin d’une oreille attentive, d’un moment de partage parfois bien utile, d’un conseil, de  réconfort face à des moments d’angoisse provoqués par un état de santé déficient de manière chronique, mais aussi d’un bon moment de détente partagé entre gâteries et bonne humeur !

Notre relais est ouvert tous les derniers samedis du mois de 14 à 17h et plus si nécessaire !

Dates : en juillet et août, nous fermons mais la reprise a lieu le 29 septembre. Ensuite, nous nous retrouverons le 27 octobre. Les autres dates seront mentionnées dans le prochain journal.

Adresse : Maison de quartier de la prévention de la Ville de Mons - Résidence du Soleil - avenue des Tulipes n°64 - 7020  Nimy

Amitiés et à bientôt,

Annie Pirmez : ( 065 31 32 04, en semaine de 14 à 17h.

Mouscron
La précieuse collaboration avec Madame Adjaz de la Maison Communale de Promotion de la Santé dirigée par Madame l’Echevine Brigitte Aubert nous permet de proposer des rencontres ponctuelles pour les habitants de la région. Nous les en remercions chaleureusement.
- le 22 juin : rencontre (14-16h) au Parc communal- Local Bol Bavard (en face de l’étang), juste pour profiter de l’air et de la nature. 

- le rendez-vous suivant aura lieu le vendredi 24 septembre, de 14h à 16h, 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 à Namur,

Chez Solidaris à Namur, en collaboration avec l'ASPH, nous organisons un groupe de paroles, d'écoute, de convivialité. Quand ? Tous les 2èmes jeudis du mois, excepté en juillet et août.

Pour rappel, au mois de juillet, nous organisons une journée de détente, un pique-nique au parc Fabiola à la Citadelle. Venez seuls ou accompagnés de vos enfants, ami(e)s,… Merci de prévenir  Rita Richir au 0473/ 480 404 ou Suzon Vanesse au 0498/ 27 88 08. 

De toute façon, retrouvons-nous en septembre pour la rentrée chez Solidaris, chaussée de Waterloo, 5002 Saint-Servais (Namur), salle 1 au 2ème étage.

Dates à retenir :
Hormis la journée détente de juillet, les 13 septembre, 11 octobre, 15 novembre et 13 décembre.

A bientôt,

Suzon et son aide précieuse Rita
Suzon Vanesse, Focus FM : ( 081 63 39 88 - du lundi au vendredi (10 à 13h et 15 à 18h)

Anne Lambert, animatrice à l’ASPH : ( 081 77 78 07
Nivelles

Bonjour,
L'ouverture du relais nivellois fin mars 2012 rencontre un beau succès et je remercie ici tous ceux et celles qui y participent. 
Dans une ambiance bienveillante, venez rencontrer d'autres personnes fibros et partager avec nous vos expériences du quotidien, vos questions, vos doutes mais aussi vos envies.
Réunion le dernier jeudi du mois de 14 à 16h : les 26 juillet, 30 août, 27 septembre et 25 octobre 2012. Contactez-nous pour connaître le lieu.
Au plaisir de vous (re)voir,
Marina Fina : ( 067 55 20 78 - marinafina992@hotmail.com

Philippeville

Bonjour à tous,

Venez rencontrer d’autres personnes qui vivent comme vous la fibromyalgie. Franchissez la porte du relais de Philippeville. Je me ferai un plaisir de vous accueillir le troisième jeudi de chaque mois de 14h30 à 16h30 à Solidaris, 35 rue de France à Philippeville (sauf en juillet et août). Dates à retenir : 20 septembre – 18 octobre – 15 novembre – 20 décembre

Notre relais est ouvert en partenariat avec ASPH de Philippeville.

Annie Michaux : ( 071 30 24 94 – du lundi au vendredi – annie.michaux@mobistar.be

Province de Luxembourg

Un renseignement ? Besoin de parler ?

Lydie Vanroose : ( 061 22 34 10 avant 19h - pervenches@skynet.be

Wavre

Bonjour à tous,

En juillet et août, notre relais fermera ses portes. Nous ne sommes pas encore en mesure de vous communiquer la date de reprise en septembre, notre responsable de relais, Brigitte, ayant une indisponibilité indépendante de sa volonté. À la rentrée, nous vous invitons à nous contacter par fibrophone pour plus de détails sur la prochaine rencontre. Merci de votre compréhension.
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Fibrocafés

Ceux-ci ont lieu dans les régions où un relais n’est pas implanté. Cela permet à un plus grand nombre de venir nous rencontrer. Vous désirez une rencontre près de chez vous ? Contactez-nous, nous pourrions peut-être l’organiser ensemble…

Province du Luxembourg

Chers vous toutes et tous,

Que vous soyez membres ou pas, vous êtes bienvenus pour vous dire voire obtenir réponse à certaines de vos questions. Comme vous, je souffre de fibromyalgie mais ne suis pas médecin. Il me sera donc difficile de répondre à ce qui est spécifiquement médical ou scientifique. Par contre, nous pourrons partager aisément l’expérience des uns et des autres et par là même s’entraider entre personnes ayant le même vécu, sans craindre de jugement puisque nous sommes tous dans le même bateau.

Je peux vous proposer les rencontres suivantes :

Rochefort
mardi 26 juin, Lunch Garden (à l’arrière du Delhaize), 59 route de Marche.

Arlon

mercredi 5 septembre, Lunch Garden (Carrefour), 1 rue de Clairefontaine.

Les fibrocafés se font toujours de 14h à 16h. 

Habituellement, à cause des vacances, je n’organise pas de fibrocafés en juillet et août, mais si dans votre région, vous en voulez un pendant les vacances, faites-moi signe.

Je serai heureuse de vous revoir nombreux pour un moment de vécu cordial.

Pour de plus amples renseignements :

Lydie Vanroose : ( 061 22 34 10 avant 19h - pervenches@skynet.be

Province du Hainaut

Ath

Le mardi 26 juin



Le mardi 25 septembre

de 15h à 17h à la Taverne ‘Le Mercier’ 44 Grand-Place

Venez nous rejoindre pour un moment en toute cordialité, bon accueil assuré !

Contact : Annie Pirmez : ( 065 31 32 04 ou 0499 52 23 75 (lundi au vendredi de 10h à 14h)

Province de Liège

En collaboration avec le Service Provincial de la Promotion de la Santé de la Province de Liège, nous vous proposons un fibrocafé les 10 octobre et 12 décembre. Les dates seront annoncées dans notre prochain journal. Entre-temps, un fibrocafé aura déjà eu lieu en juin à Waremme. 

Fibrophone : ( 060 37 88 58 ou Service provincial : ( 04 349 51 32

* * * * *

Prochaines activités

Une fois de plus, les Motards roulent pour Focus FM !

Voici l’annonce du rallye moto annuel organisé par l’Orval Country Chapter Belgium.
Venez encourager ces généreux motards qui se mobilisent sans compter pour nous et merci de relayer l’information autour de vous, sur facebook et partout où vous le pourrez.
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Sans oublier la conférence du 5 septembre à Braine-le-Comte annoncée en première page
Extraits de publications
Compte-rendu du 7ème Congrès de l’EFIC

PAIN IN EUROPE VII

Hambourg – Allemagne 21-24 septembre 2011

Ci-dessous voici deux des exposés de ce congrès organisé sur le thème de la douleur.

Résilience et douleur

Resilience and pain : mechanisms and clinical implications

M. Peters EFIC 2011, Hambourg (Allemagne)

Rapporté par Anne Margot-Duclot (Fondation Rothschild, Paris

M. Peters s’est interrogé sur les mécanismes d’adaptation à la douleur au travers du concept de résilience. La résilience peut être définie comme l’aptitude (ou les ressources) de l’individu à affronter et rebondir face à une situation traumatique ou ‘l’art de naviguer entre les torrents’ (B. Cyrulnik). 

Plusieurs modes de coping (schéma de pensées) sous-tendent cette résilience (sentiment d’efficacité, affects positifs, optimisme, attentes positives de l’avenir). Ils favorisent les modes d’ajustement à la douleur, la capacité à récupérer mais aussi la prévention de la douleur par des attitudes protectrices adaptées. A l’inverse, la vulnérabilité à la douleur serait en rapport principalement avec les traits de catastrophysing (Sullivan) et la peur de la douleur qui favorise des attitudes et comportements précipitant et renforçant la douleur. La dépression avec la perte d’estime de soi et la perte de contrôle, la diminution des activités et la perte de projection dans l’avenir découlent du coping de la peur.

Un des mécanismes qui semble important dans la résilience est la flexibilité dans l’ajustement à une situation critique : l’individu est capable à tout moment de réévaluer la situation et de réajuster son comportement pour mieux s’en sortir. La capacité à ajuster ses désirs et ses préférences (ce que l’on veut ou souhaite) en fonction du contexte est un des traits importants de la flexibilité. A l’inverse, l’incapacité à s’adapter à une réalité ‘qui ne va pas dans le bon sens’ entraîne l’individu dans le pessimisme (attentes actives que la situation empire). Ainsi, l’optimisme et les émotions positives élargissent le répertoire des actions (Frederickson, 2001). L’optimisme est relié à l’acceptation de la situation et à la capacité à surmonter les obstacles (overcoming), autres traits favorisant l’adaptation (Hayes, 2005). 

Solberg (2009) a noté que ces modes de coping sont absents chez les patients fibromyalgiques ou TMP. Les implications de ces données sont la mise en place d’interventions cognitives et comportementales axées sur l’acceptation (acceptance) et l’engagement (commitment) dénommé ACT. Ces thérapies permettent une neutralité de jugement des sensations et du contexte par l’analyse des émotions et par la méditation, particulièrement lorsque le jugement est négatif, en s’inspirant de religions comme le bouddhisme (enseignement du détachement). Un certain nombre d’études sur l’entraînement à la méditation ont montré une augmentation de tolérance à la douleur chez des sujets sains. Une étude randomisée sur des adultes présentant des douleurs chroniques cervicales et un syndrome subjectif (wishplash synd) suite à un accident de la voie publique a été menée par Wicksell et al. en 2008. L’ACT a montré son efficacité par rapport au groupe contrôle sur l’ensemble des symptômes.

* * * * *

Expériences douloureuses et traumatiques dans l’enfance : conséquences à court et long terme

F. Fitzgerald et al. - EFIC 2011, Hambourg (Allemagne)
Rapporté par Julien Nizard, CHU de Nantes
La douleur chronique est fréquente et des preuves concordantes s’accordent pour suggérer que la « trajectoire douloureuse » commence dès le plus jeune âge. Cet atelier passionnant, proposant une synthèse des travaux disponibles, de l’animal au nourrisson et du nourrisson au douloureux chronique, ne peut qu’interpeller les praticiens de la douleur souvent confrontés chez ces patients à des histoires de vie carencées et/ou traumatiques.

S.Beggs aborde les modèles animaux qui paraissent contributifs pour confirmer l’importance des traumatismes précoces, qu’ils soient physiques ou psychologiques, dans le déterminisme d’une hypersensibilité à la douleur chez l’animal. En laboratoire, les stimuli nociceptifs infligés aux animaux, le plus souvent des souris et des rats, par inflammation provoquée au niveau de la patte ou viscérale ou encore une blessure cutanée ou nerveuse, aboutissent à une augmentation secondaire de la protéine NT-3 sécrétée par la peau lésée (Fitzgerald, 2009). Celle-ci stimule la croissance des terminaisons nerveuses périphériques, aboutissant à une innervation anormalement élevée associée à une hyperalgésie durable de la zone lésée aux stimuli nociceptifs, mais également à une hyposensibilité diffuse à de nombreux stimuli somato-sensoriels (toucher, chaleur).

Chez le rat, la première semaine de vie est à cet égard une période critique, associée à une réponse particulièrement intense aux lésions cutanées induites (Walker, 2009), qui peut persister à l’âge adulte. Ainsi, les expériences nociceptives précoces chez le jeune animal pourraient avoir un impact ultérieur au stade adulte, en induisant une réponse anormalement élevée à la douleur en cas de blessures.

Ainsi chez l’enfant, la prévention de cette dérégulation de la protéine NT-3 et la modulation des interactions immunitaires pourraient constituer une étape importante de la réduction des effets des lésions tissulaires associées à la chirurgie précoce ou aux soins intensifs. 

C.Herman aborde ensuite les conséquences chez l’enfant des expériences traumatiques, physiques (notamment celles relatives aux interventions précoces) et psychologiques, sur le processus d’intégration et d’expression de la douleur à l’âge adulte avec une hypersensibilisation à la douleur. Dans une étude pilote portant sur 764 étudiants, des facteurs de stress précoce ont été recherchés ainsi que leur impact sur la réponse à la douleur (Manhart, in prep) : 45 étudiants avaient un score significativement diminué au Childhood Trauma Questionnaire : 37% avaient souffert de carences émotionnelles, 15% avaient vécu des traumatismes émotionnels, 5% avaient été physiquement abusés, 4,5% sexuellement abusés et 63% avaient subi des traumatismes multiples. 

En cas d’antécédent de prématurité, ont été observées une augmentation de l’activité des régions cérébrales somatosensorielles, celles liées aux affects et une diminution de l’hypoalgésie induite par le stress chez les enfants en âge scolaire atteints de brûlures sévères. Des traumatismes précoces dans l’enfance sont associés ultérieurement à davantage de catastrophisme et une plus grande sensibilité à la douleur, avec une élévation de l’intensité douloureuse rapportée en cas de nouvel événement nociceptif, y compris pour des stimuli mineurs.

G.Jones aborde aussi les effets prolongés, sur le long terme, persistants jusqu’à l’âge adulte des suites des événements de vie précoce sur la sensibilité et l’expression douloureuse, à partir de larges études longitudinales.

Les facteurs contribuant à l’apparition à l’âge adulte de syndromes douloureux chroniques diffus sont mieux connus : facteurs génétiques, démographiques, psychologiques, exposition aux traumatismes, vulnérabilité psychologique… Il convient indubitablement d’y ajouter les événements traumatiques dans l’enfance. Les études relèvent en effet une plus grande fréquence de prématurité ou de tit poids de naissance, de séparation parentale, de décès de la mère, de santé fragile, d’hospitalisation et/ou de chirurgie précoces, de traumatismes physiques divers (dont accidents de la route), de carences parentales et d’abus sexuels.

Cependant, ces données sont souvent rétrospectives et de surcroît reposent sur les déclarations du sujet douloureux devenu adulte. De plus larges études prospectives sont donc nécessaires. L’ensemble de ces données démontrent la grande importance à accorder au dépistage des événements de vie précoces qui conduisent à une augmentation de la sensibilité à la douleur et peuvent favoriser l’apparition de syndromes douloureux chroniques diffus à l’âge adulte.
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29 au 31 mai 2012 – Symposium sur la douleur – Copenhague 
Douleur chronique : maladie, question politique ou scientifique ?

Extrait du communiqué de presse (Bruxelles, 30 mars 2012) du 3ème  Symposium européen sur l’impact sociétal de la douleur (SIP), organisé durant la présidence danoise de la Communauté Européenne. 

Àl’occasion de la présidence danoise européenne, plus de 300 participants de l’Europe entière se réuniront pour la reconnaissance de l’impact sociétal de la douleur, échangeant ainsi leurs meilleures pratiques nationales de traitement de la douleur en renforçant la diffusion en Europe de la ‘Feuille de route pour l’action’, plan d’action résultant du deuxième symposium SIP qui s’est déroulé au Parlement européen à Bruxelles en 2011. 

Une conclusion importante du SIP 2011 fut la Feuille de route pour l’action soulignant sept dimensions politiques permettant aux Institutions européennes et aux Etats membres de faire connaître l’impact sociétal de la douleur en Europe et aux niveaux nationaux. La mise à jour de la Feuille de route sera un thème de discussion centrale du symposium.

En particulier, la dimension politique numéro 1 de la feuille de route sera un sujet majeur du SIP 2012 comme l’explique le Pr Hans G Kress, Président de l’EFIC. La douleur est un facteur important limitant la qualité de la vie ; elle devrait être une priorité majeure des systèmes nationaux de santé.

La douleur aiguë résultant d’une blessure ou d’une intervention chirurgicale est une conséquence directe d’un évènement nuisible et un signal à l’organisme d’un danger imminent. La douleur chronique, elle, persiste au-delà du signal d’alarme de la douleur. De plus, celle-ci induit un ensemble de modifications physiques, psychologiques et sociales chez l’individu et son environnement. Ainsi la douleur chronique impose une charge à l’individu et une charge économique à la société dans ses systèmes de santé publique. Par ce symposium, nous essayons de renforcer la reconnaissance de ces conséquences et de soutenir la politique des Etats-membres de l’Union Européenne. 

Cependant, la plateforme SIP et ceux (au nombre de 40) qui la soutiennent ont encore un long chemin devant eux. La perception générale qu’a le grand public de la douleur chronique est parfois différente de celle de l’EFIC. Certains ne la perçoivent pas comme une maladie en tant que telle.

Le Pr Lorimer Moseley (Neurosciences –Université d’Adélaïde et Sidney) nous dit : En propageant l’idée que la douleur est une entité morbide en soi, je pense que nous n’aidons pas à reconceptualiser la nature complexe de la douleur qui est une expérience consciente multifactorielle, de nature bio-physico-sociale. On part du raisonnement que la douleur chronique est une maladie et que les processus biologiques qui semblent la régir ne sont pas dangereux pour le corps. Je crois que nous courons le risque de déplacer le problème. C’est un débat complexe qui m’intéresse. Les ateliers du symposium seront une bonne occasion d’en discuter et le sujet est important pour tous (politiciens, patients, scientifiques et cliniciens).

Représentant la voix des patients et souhaitant une reconnaissance particulière pour les maladies chroniques dans le cadre de la Présidence danoise du Conseil de l’Europe, Pia Frederiksen, Présidente de l’association danoise des patients douloureux chroniques (FAKS),  nous confie ses attentes : Nous voulons continuer à contribuer à la reconnaissance de la douleur chronique en tant que situation grave et débilitante, à faire de l’information concernant la prise en charge et aider les patients et leur famille à supporter la situation. En tant que Présidente du FAKS, j’espère que le SIP 2012 contribuera à une meilleure reconnaissance de la douleur chronique non seulement au Danemark mais dans tous les Etats membres de l’Union Européenne. De son côté, FAKS continuera à influencer les politiciens afin qu’ils revoient leur position sur la douleur chronique en tant que maladie parmi d’autres maladies chroniques, qui affecte tant la qualité de vie des patients que les budgets des systèmes de soins de santé.

Le symposium est hébergé par l’Association danoise des patients atteints de douleur chronique (FAKS). L’infrastructure scientifique est placée sous la responsabilité de la Fédération européenne de l’EFIC (Chapter de l’IASP. La firme pharmaceutique Grünenthal GmbH s’implique dans le symposium dont les buts scientifiques sont soutenus par de nombreuses organisations, notamment scientifiques, concernées par la douleur. Le Comité d’éthique pour l’industrie pharmaceutique au Danemark (ENLI) approuve aussi le SIP 2012. 

Il est à noter que FOCUS Fibromyalgie Belgique figure parmi les institutions et associations soutenant le Symposium danois 2012 consacré à l’impact sociétal de la douleur chronique.

NB à propos de EFIC : La Fédération européenne de la douleur chronique (EFIC) est membre de l’IASP (International Association for Study of Pain). Il s’agit d’une organisation professionnelle multidisciplinaire oeuvrant  dans le champ de la recherche et la médecine de la douleur. Les associations reconnues par l’IASP sont nommées ‘Chapitres’. Il s’agit d’associations nationales. En Europe, les associations nationales sont membres de l’EFIC (European Federation of IASP Chapters). Représentant 35 pays, les chapitres réunissent 20.000 praticiens, chercheurs fondamentaux, infirmières, physiothérapeutes, psychologues,… En Belgique, l’association concernée se nomme la Belgian Pain Society (BPS), elle adhère à l’EFIC et par là même à l’IASP. 
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Vivre les droits du patient !

18 avril, Journée européenne des droits du patient soulignée par  ALTEO (MC) et le Centre hospitalier de Jolimont. À cette occasion, leur programme proposait des explications détaillées sur les droits et devoirs du patient..
Malgré ses dix ans d’existence, la loi sur les droits du patient reste largement méconnue. Le commun des mortels ignore très souvent son existence et en conséquence, les droits qu’elle lui reconnaît. Par exemple, le droit de recevoir une information claire et compréhensible sur son état de santé, celui de marquer son accord pour un traitement, celui de recevoir des soins contre la douleur, etc.
Les droits du patient restent largement méconnus. Aux yeux du service ‘défense des membres de la Mutualité chrétienne et d’Altéo (mouvement social de personnes malades, valides et handicapées)’, il est essentiel de la combler, de redire de quoi il s’agit. La Journée européenne des droits du patient constitue une occasion supplémentaire d’y revenir. Malheureusement, trop souvent, on ne prend conscience de l’importance de ces droits que lorsque surviennent un problème ou une incompréhension avec le prestataire de soins (pour une facture dont on ne soupçonnait pas l’ampleur, faute d’en avoir été averti ; lorsque l’on sort d’une consultation sans avoir vraiment compris de quoi il retournait ; lorsqu’on est insatisfait des soins prodigués ; lorsque face à un proche dans le coma, il faut déterminer qui décidera de la suite de la thérapie,…). La loi fixe un cadre nécessaire dans la relation entre les patients et les prestataires de soins. Elle détermine utilement le champ à partir duquel pourront être traitées les plaintes éventuelles. Surtout, elle permet au patient d’obtenir des informations claires concernant son état de santé et les soins qui lui sont proposés ou dispensés.

A partir de cas concrets, de situations inspirées du réel, la Mutualité illustre l’exercice des différents droits du patient. Voici quelques exemples tirés de la brochure en ligne ‘Droits des patients’, afin de mieux comprendre l’intérêt du texte légal, ses implications pratiques.

· Frank vit avec Fatima. Fatima est originaire du Maroc. Elle fait de son mieux pour maîtriser le français mais a encore de nombreuses difficultés. Elle souffre depuis un certain temps de problèmes de digestion. Sur les conseils de son médecin, elle a déjà consulté un spécialiste à plusieurs reprises. Cependant, elle a beaucoup de peine à le comprendre. Frank a proposé d’être présent lors de la prochaine consultation mais cela lui est refusé car il n’est légalement pas de la famille. Comment Fatima peut-elle dès lors recevoir une information correcte?
Au regard des droits du patient : le patient a droit à toute l’information relative à son état de santé afin d’être en mesure de comprendre le diagnostic, le comportement à adopter pour maintenir son état de santé et l’évolution possible. Cette information doit être donnée dans une langue claire et compréhensible, adaptée à chaque patient. Fatima ne maîtrise pas encore parfaitement la langue mais elle n’est ni de mauvaise volonté ni incapable de comprendre. Elle souhaite que quelqu’un l’assiste et l’aide à tout comprendre. Dans ce cas, elle peut faire appel à Frank en tant que ‘personne de confiance’. Elle doit le signaler par écrit au prestataire de soins, en mentionnant clairement l’identité de la personne de confiance. Que ce dernier ne soit pas de sa famille n’a pas d’incidence. Elle peut éventuellement également s’adresser à son généraliste qui demandera l’information nécessaire au médecin spécialiste.

· Didier est chirurgien et ami de longue date de Sarah, laquelle a été opérée à l’âge de 18 ans d’un grave problème cardiaque. Aujourd’hui, Sarah va bien mais son état reste fragile. Lors d’une visite de contrôle, le médecin traitant de Sarah constate l’existence d’un sérieux problème médical chez elle. Provisoirement, il décide de ne rien lui dire car il craint qu’elle ne soit pas à même de faire face à cette nouvelle mais il en avertit Didier en tant que personne de confiance de Sarah.
Au regard des droits du patient : le médecin traitant de Sarah constate de nouvelles informations médicales mais il estime que Sarah n’est, à ce moment-là, pas prête à les entendre. Sa décision de ne rien lui dire constitue une exception au droit à l’information médicale du patient. Pour des motifs thérapeutiques, un médecin peut attendre avant de communiquer certaines informations à son patient. Il doit toutefois consulter un collègue et, le cas échéant, entendre la personne de confiance du patient. Didier connaît bien Sarah et est donc à même de juger de la capacité de cette dernière à recevoir la mauvaise nouvelle. Il peut donc soit donner au médecin traitant de Sarah des arguments démontrant que ses craintes ne sont pas fondées, soit lui faire comprendre qu’il est effectivement préférable pour le moment de ne pas communiquer cette information. Le prestataire de soins devra toujours noter l’application de cette ‘exception thérapeutique’ dans le dossier de son patient. Dans la pratique comme dans cet exemple, cette exception ne peut être que temporaire. Si un nouveau problème médical exige un traitement adapté, Sarah devra donc en être informée.

· Germaine est une dame âgée mais encore très alerte. En raison d’une douleur croissante à la hanche droite, le médecin de la maison de retraite l’oriente vers un spécialiste qui propose de placer une prothèse de hanche. Les dispositions sont immédiatement prises et la date d’admission est fixée. En raison de son grand âge, elle s’inquiète de cette intervention et commence à douter. S’en sortira-t-elle ? Selon un ami médecin, il est possible d’apaiser la douleur au moyen d’analgésiques.
Au regard des droits du patient : Germaine a le droit de renoncer à la pose d’une prothèse de hanche. Même si elle a donné son consentement, elle peut toujours le retirer. Elle doit cependant le faire de manière explicite, donc de préférence par écrit et par pli recommandé, pour éviter toute contestation ultérieure. Un simple coup de téléphone ne suffit pas. Etant donné que l’admission et l’intervention sont déjà planifiées, elle a tout intérêt à en informer le plus rapidement possible le médecin et l’hôpital.

· Emma est hospitalisée dans un hôpital universitaire pour subir une lourde intervention. Après un court séjour en salle de réveil, Emma demande de pouvoir se reposer dans sa chambre. À moitié groggy, elle entend parler depuis le couloir de ‘son cas’ avec mention de divers documents et examens effectués. La couverture posée sur elle est soulevée deux fois et les étudiants viennent en groupe ‘jeter un coup d’œil’. Entre-temps, le mari d’Emma est arrivé mais doit attendre dans le couloir. Emma sait que chacun doit pouvoir apprendre son métier mais cette fois, c’en est trop.
Au regard des droits du patient : le patient bénéficie du droit à l’intimité. Il est ici question d’un hôpital universitaire où de nombreux prestataires suivent des stages de formation. S’il est vrai que l’expérience pratique est essentielle pour apprendre son métier, le patient doit être préalablement informé d’éventuelles visites ou rencontres de ce type. Par ailleurs, il a toujours le droit de refuser, pour autant que la présence de ces personnes ne soit pas nécessaire pour un bon traitement. En outre, dans le cas présent, le mari d’Emma a dû rester dans le couloir alors qu’Emma avait explicitement requis sa présence.

· Iris a été admise à l’hôpital. Après quelques jours, le médecin n’est toujours pas passé. Elle n’est pas satisfaite de l’information qu’elle reçoit et du manque de contacts avec son médecin. A qui peut-elle s’adresser?
Au regard des droits du patient : la loi conditionne l’agrément des hôpitaux, entre autres, à la création d’un service de médiation. Ce service, joignable au sein même de l’hôpital, est en principe rapidement accessible. Iris pourra donc lui faire part de ses plaintes, durant son séjour. Le service de médiation tentera de trouver rapidement une solution ; il encouragera la patiente à prendre d’abord contact avec le praticien concerné. Il est important de signaler que la médiation n’est possible que si toutes les parties concernées se déclarent prêtes à collaborer, tant le patient que le prestataire.

Si la médiation n’aboutit pas à un résultat satisfaisant, le service de médiation devra informer le patient des autres possibilités de traitement de la plainte, par exemple en faisant appel au service défense des membres de la mutualité, au tribunal,… 

Si la plainte d’Iris avait concerné un prestataire de soins en soins ambulatoires (actif en dehors de l’hôpital, comme un généraliste, un spécialiste en pratique privée, un dentiste, un médecin dans une maison de repos,…), elle aurait dû alors s’adresser au Service Fédéral de médiation ‘Droits du patient’ (voir www.patientrights.be).

Conclusion
Le droit à l’information apparaît comme primordial aux côtés d’autres comme le droit à consulter le dossier médical, le droit à la protection de la vie privée et à l’intimité, le droit au libre choix du prestataire de soins, etc. Etre informé, c’est en effet conserver sa place d’acteur à part entière dans le trajet de soins, rester au centre. La loi vient alors comme une recommandation insistante : oser s’informer, oser poser des questions si l’on ne comprend pas, oser interroger, c’est son droit en tant que patient.//CD
* * * * *

La maladie chronique

Article paru dans En Marche avril 2012

Trop d’invalides, malades de notre société.
La Belgique n’a jamais compté autant de travailleurs invalides indemnisés : plus de 278.000 dans le secteur des salariés ! Et la hausse du chômage ainsi que le recul de l’âge de la pension vont encore accroître sensiblement leur nombre. Cette évolution est-elle inéluctable ? Peut-on éviter de déclarer à vie des milliers de personnes inaptes au travail ? Pour cela, il faudrait revoir fondamentalement les conditions de travail et l’accompagnement des travailleurs plus âgés.

Le nombre de personnes invalides indemnisées croît de manière importante, surtout ces dernières années. Certains laissent sous-entendre que cette augmentation serait le fait de ‘profiteurs’, de ‘carotteurs’. Non, elle est tout simplement la conséquence de l’évolution de notre société plus exigeante, plus compétitive et soumise à des mesures d’austérité réduisant certains droits et avantages sociaux. Le statut d’invalide deviendrait ainsi le statut-refuge face à la détérioration des conditions de travail. On ne fait finalement que déplacer les ‘problèmes’ sans vision d’avenir, ni programme global.

Pourquoi tant d’invalides ?
En dix ans, on est passé de 204.500 à 278.000 bénéficiaires d’une indemnité d’invalidité dans le régime des travailleurs salariés. Les dépenses ont évidemment connu une croissance similaire, passant de 1,901 milliards à 3,350 milliards d’euros. Les causes de cette hausse sont multiples : 1. L’augmentation progressive de l’âge de la pension légale pour les femmes et la réduction des possibilités d’accès au régime de prépension ont conservé plus longtemps en invalidité de très nombreuses personnes ; d’autres aboutissant dans ce statut en fin de carrière en lieu et place d’une prépension ou d’une pension. 2. La mise en œuvre de mesures d’activation des chômeurs et l’exclusion de certains pour raisons de santé.

La nature des affections a également évolué : les pathologies sont multicausales et davantage d’ordre psycho-social. Et cette évolution ne semble pas s’arrêter. L’INAMI a évalué que le nombre d’invalides dépasserait les 300.000 en 2015. Cette projection est probablement optimiste car les dernières mesures gouvernementales réduisant les possibilités de prépension et instaurant une dégressivité plus rapide des allocations de chômage vont sans aucun doute induire plus de stress, de problèmes de santé et de mises en incapacité de travail. Le statut d’invalide accueillerait ainsi les travailleurs trop âgés qui ne peuvent plus être prépensionnés et les chômeurs de longue durée. Une régression sociale pour tous.

Pour une approche dynamique de l’insertion
Notre système d’incapacité de travail et d’invalidité n’est plus adapté aux évolutions de notre société. Il est trop binaire – apte ou inapte au travail –, trop limité à l’évaluation médicale et impliquant trop peu les partenaires concernés. Les chiffres suivants parlent d’eux-mêmes : en 2008, 7.900 invalides sur 245.000 ont repris le travail : c’est moins de 4% ! Afin d’offrir des perspectives d’avenir et d’insertion socioprofessionnelle aux invalides, il faut sérieusement adapter le système actuel. L’évolution du revenu de remplacement au cours de la maladie devrait être découplée de l’évaluation médicale de l’incapacité. Ainsi par exemple, certains travailleurs touchés par une maladie très grave pourraient se voir octroyer le statut d’invalide dès le premier mois d’incapacité. A l’inverse, d’autres pourraient rapidement retrouver leur emploi grâce à un suivi régulier et ainsi ne jamais être déclarés invalides. En outre, les règles actuelles permettent difficilement de combiner travail et indemnités à long terme.

Par ailleurs, à l’avenir, la fonction du médecin-conseil de la mutualité devra plus se centrer sur l’évaluation des capacités résiduelles de la personne et, avec l’aide d’une équipe pluridisciplinaire, accompagner la réinsertion professionnelle et sociale dans laquelle l’employeur, le médecin du travail, le médecin traitant doivent être partie prenante. Comme doivent aussi être associés le FOREM, ACTIRIS, l’AWIPH… Enfin, pour que l’allongement de l’âge de la pension ne se traduise pas tout simplement par plus d’invalides, il faudrait évidemment encourager toutes les formules d’aménagement des fins de carrière.

Et le bien-être ?
La situation financière des invalides est loin d’être enviable. Les minima fixés à partir du 7ème mois d’incapacité de travail sont insuffisants pour vivre. Et les quelques revalorisations sélectives intervenues ces dernières années sont loin de constituer l’indispensable adaptation des allocations sociales au bien-être qui figure pourtant dans le Pacte des générations. Les moyens budgétaires doivent servir à revaloriser les indemnités. Il faut, par ailleurs, cesser de stigmatiser les invalides et reconnaître à ceux qui ne sont plus aptes au travail le droit de pouvoir s’investir dans des activités valorisantes qui créent du lien social.

De la nécessité d’un plan global et coordonné
Si nous voulons prévenir l’explosion à venir du nombre d’invalides et du budget de l’assurance indemnités obligatoire, un plan global s’impose. Il nécessite une approche coordonnée entre tous les acteurs impliqués, employeurs, syndicats, mutualités, organismes régionaux d’emploi et du travail... Il faut bien sûr aussi une volonté politique. L’enjeu est de taille : éviter que demain l’invalidité ne devienne du chômage ou des prépensions déguisés. Sinon, on ne fera que déplacer les ‘problèmes’ sans aborder le fond. Il ne s’agit pas d’injecter de nouveaux moyens budgétaires mais d’utiliser les moyens existants de manière plus efficace et coordonnée.

La croissance du nombre d’invalides est inquiétante. Elle reflète l’incapacité de la société à oser penser autrement et positivement les enjeux du vieillissement et de l’emploi. Les mutualités souhaitent le changement et se mobilisent pour un plan global et novateur. L’avenir se prépare maintenant.
* * * * *

Reprendre le travail après une incapacité

Joëlle Delvaux - En Marche avril 2012
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© Philippe Turpin/Belpress
	Une maladie, un accident, et voilà que débute une incapacité de travail. Lorsque l’état de santé est lourdement mis en péril, cette incapacité risque de se prolonger et les chances de reprendre le travail s’amenuisent avec le temps. Dans la mesure du possible, éviter le décrochage professionnel est pourtant souhaitable. Le retour à l’emploi peut prendre des formes souples et variées.




L'incapacité de travail concerne quelque 500.000 travailleurs salariés en Belgique, auxquels il faut ajouter celles et ceux qui bénéficient d’une indemnisation dans le cadre d’un accident du travail ou d’une maladie professionnelle. Pour plus de la moitié des travailleurs indemnisés par l’INAMI, l’incapacité de travail dépasse un an, ce qui les place dans la catégorie des invalides.

L’invalidité est en pleine explosion, constate François Perl du Service des indemnités de l’INAMI, qui évoque une croissance de 24 % entre 2006 et 2010. Le vieillissement de la population, le relèvement de l’âge de la pension des femmes à 65 ans expliquent en grande partie cette progression qui s’accentuera encore en raison des nouvelles mesures de restriction d’accès à la (pré)pension et d’exclusion du chômage. L’évolution des pathologies à l’origine de l’incapacité de travail est un autre facteur explicatif : en forte augmentation, les troubles musculosquelettiques et les troubles de santé mentale entraînent des durées d’incapacité de travail plus longues parce que débutant chez des gens plus jeunes. Ces pathologies ont des causes multiples mais il est évident qu’elles ont aussi à voir avec le travail, ce qui complique grandement les choses en termes de réinsertion professionnelle.

Pour la société, l’incapacité de travail représente un coût social et financier considérable. Pour le travailleur, l’incapacité de travail est synonyme de pertes, de limites. Limitation des capacités et perte de santé, tout d’abord. Perte financière aussi en raison du faible niveau des indemnités comparativement au salaire antérieur. Perte de contacts sociaux ensuite, liée au retrait de la vie professionnelle. Sans parler de la perte de la qualité de vie, de la confiance en soi, de l’estime de soi,...

Une réinsertion plus souple
Comme le souligne Etienne Laurent, médecin-conseil à la Direction médicale de la Mutualité chrétienne, l’expérience montre à quel point, si des possibilités subsistent, il est préférable de permettre à quelqu'un de conserver une activité professionnelle, même à temps partiel, qui apporte un salaire, des contacts et une reconnaissance sociale, plutôt que de l’enfermer ad vitam aeternam dans un statut d’invalide. Comme si la perte de certaines capacités ou des problèmes de santé fermaient à tout jamais les portes du travail et de l’emploi. Bien entendu, chaque situation est unique et complexe à la fois. En cela, elle exige une approche toute particulière. 

Pour le médecin-conseil de la mutualité qui suit chaque travailleur en incapacité de travail, il s’agit d’ailleurs moins d’évaluer les incapacités du travailleur que les capacités qu’il possède toujours, dans la perspective de voir comment les valoriser concrètement. Bien entendu, le contexte économique, les pénuries d’emploi et les exigences du monde du travail ne peuvent être ignorées.

Selon François Perl, il n’est pas question d’initier un système d’activation des invalides comme c’est le cas pour les chômeurs. Mais il importe d’apporter plus de dynamisme et de souplesse dans le système actuel. Il faut imaginer, dit-il, des formules qui permettent un retour vers l’emploi le plus rapidement possible pour autant que cela soit faisable, que la personne soit volontaire et s’en sente capable. On observe que les absences répétitives au travail constituent souvent une étape dans le processus qui conduit vers la perte de confiance mutuelle entre l'employeur et le travailleur et partant vers la rupture des liens avec l’emploi. Par ailleurs, des enquêtes ont montré qu’un arrêt de travail compris entre trois et six mois réduit déjà de moitié la probabilité que le travailleur puisse reprendre son travail chez son employeur antérieur. Dans les faits, la force majeure est de plus en plus souvent invoquée par les employeurs pour rompre le contrat de travail des travailleurs pendant leur période d’incapacité de travail.

Dès lors, l’INAMI ambitionne de développer une politique d’accompagnement des titulaires en incapacité de travail pour tenter d’éviter la désinsertion professionnelle. Il entend valoriser les dispositifs existants (reprise partielle du travail, réadaptation professionnelle...) et promouvoir de nouvelles passerelles vers l’emploi avec incitants financiers. Ainsi, l’institution est en phase finale de signature d’un contrat de collaboration avec les mutualités, le Forem et l’Awiph. Il s’agit, dans des délais les plus brefs possibles, de permettre aux travailleurs en incapacité de travail de bénéficier d’aides à la réintégration, de mettre à jour leurs compétences ou d’apprendre un nouveau métier, l’objectif étant de multiplier leurs chances de conserver ou de retrouver un emploi. ‘L’Inami va financer les coûts de la formation pour ces personnes, précise Etienne Laurent. On souhaite ainsi booster les possibilités de réhabilitation et de réadaptation professionnelles tout en abordant la réinsertion professionnelle de manière beaucoup plus souple. Si, en fonction de l’état de santé de la personne, le médecin-conseil juge qu’elle ne pourra reprendre un travail qu’à temps partiel, il pourra estimer cet objectif à long terme comme étant le maximum possible pour elle. Cela signifie qu’après le processus de formation, il sera possible à la personne de retravailler définitivement à temps partiel tout en bénéficiant d’un complément d’indemnité. Ceci est totalement nouveau’.

Une collaboration accrue
Bien entendu, en amont, c’est toute une politique de bien-être et de maintien au travail qui doit être mise en place dans les entreprises, comme le suggèrent d’ailleurs la Société scientifique de santé au travail et l’Association scientifique de médecine d’assurance (dont font partie les médecins conseils des mutualités). Elles plaident également pour une meilleure collaboration entre médecins du travail, médecins traitants et médecins-conseils de la mutualité pour prévenir l’invalidité et la désinsertion professionnelle. Comme l’expliquait Anne Marie Offermans, sociologue et consultante scientifique, lors d’une récente journée d’étude organisée par la direction médicale de la MC, les programmes structurés d’accompagnement des travailleurs vers le retour au travail ont fait leurs preuves dans les entreprises où ils ont été expérimentés, tout comme dans les pays qui les ont systématisés (comme le Québec). Une approche personnalisée, une intervention la plus précoce possible dans le temps, la désignation d’un référent spécialisé (psychologue, médecin,...), un partenariat étroit avec l’employeur et une action concertée entre tous les intervenants (médecin-conseil, médecin traitant, médecin du travail, psychiatre,...) sont clairement des facteurs de réussite d’une réintégration professionnelle durable dans l’entreprise. Un vaste chantier qu’on rêve de voir appliqué chez nous à grande échelle mais qui demande bien évidemment des moyens financiers et humains conséquents... et certainement aussi, des changements importants dans les pratiques et les mentalités afin de promouvoir une approche proactive en réseau autour de la personne.

[image: image54.jpg]# e



[image: image55.jpg]# e



[image: image56.jpg]# e



[image: image57.jpg]# e



[image: image58.jpg]# e



[image: image59.jpg]# e




Quand la douleur se fait rebelle : Des deuils pour mieux renaître

Philippe Lamotte En Marche avril 2012
Une médecine réadaptative, plutôt que curative. Qui apprend au patient à vivre avec sa douleur, plus qu'elle n'en supprime la cause fondamentale. Ainsi pourrait se résumer l'approche des algologues (spécialistes de la douleur) expérimentés dans le traitement des douleurs chroniques.
La clef de l'efficacité ? Une approche multidisciplinaire, que les spécialistes qualifient de ‘biopsychosociale’. Elle peut, certes, s'accommoder d'infiltrations et de médicaments antidouleurs. Mais elle se complète de soins et d'écoute prodigués par des kinésithérapeutes, des ergothérapeutes, des psychologues, des médecins et infirmiers spécialisés qui prescrivent et encadrent des activités physiques adaptées à la douleur de chacun, sensibilisent aux stratégies de gestion du stress (seul ou en groupe), analysent et traitent les troubles du sommeil, adaptent les postes de travail au cas par cas. Diverses techniques, y compris l'autohypnose, permettent de ‘s'évader’ de la douleur, c'est-à-dire de s'en extraire mentalement, même partiellement. Les rites d'avant sommeil -de la tisane à certaines formes de loisirs apaisants- sont appelés à la rescousse.

Un apport psychothérapeutique est parfois nécessaire, souligne le Dr Berquin (Spécialiste en Médecine Physique et de Réadaptation - UCL). Ne fût-ce que simplement, pour aider le patient à faire son deuil du fantasme de guérison totale ou de retour à la vie d'avant. 

Si le patient est au centre du traitement de ces équipes multidisciplinaires, c'est moins en tant qu'objet de soins que porteur de ses propres représentations sur sa maladie et sa souffrance.

Une de mes patientes, récemment, n'en démordait pas : sa douleur venait d'une vis mal placée dans son dos. Elle était persuadée que si elle s'activait plus comme je le lui recommandais, cette vis se briserait. Tant que cette conviction n'était pas identifiée et démentie (ici une radio de son dos a été d'un grand secours), aucune amélioration de ses symptômes ne semblait possible. Mais il faut souvent bien plus qu'une consultation d'un quart d'heure pour lever ce genre d'obstacle ! A tous les soignants confrontés aux douleurs chroniques,-notamment aux généralistes, les mieux placés pour connaître le contexte de vie de leurs patients et jouer le rôle de plaque tournante du traitement, nous disons: ‘Intéressez-vous aux attitudes et aux croyances de vos patients. Analysez leur propre perception des causes, symptômes et remèdes liés à leur maladie. Ce travail est le gage de leur pleine participation au traitement’.

Les douleurs chroniques sont des compagnes de vie bien embarrassantes. Loin de vouloir les combattre et les éradiquer à tout prix, une certaine approche de la médecine tente d'apprendre à leurs victimes à ‘vivre avec’. 
Un succès ? Oui, souvent. Mais ce changement de cap thérapeutique a besoin de moyens financiers et avant tout, d'une révolution des mentalités, tant chez les soignants que chez les patients.

La douleur chronique n'a ni couleur, ni odeur, mais elle frappe dur. 

Comprenez : elle ne s'explique ni d'après les radios, ni après un scanner et encore moins lors d'un examen à l'œil nu. Mais elle empoisonne littéralement la vie de ses victimes au point, parfois, de les entraîner dans le cycle infernal de la dépression et de l'abandon de toute vie sociale. 

La douleur chronique frapperait, en Belgique, près de 940.000 personnes. Soit un adulte sur quatre ! Leur point commun : souffrir d'une douleur rebelle aux traitements classiques pendant au moins six mois. Mais ce chiffre, simple point de repère théorique, ne dit rien du parcours de combattant des personnes atteintes : au Centre de référence multidisciplinaire des Cliniques universitaires Saint-Luc (UCL) à Bruxelles, les patients qui viennent consulter traînent leur souffrance, en moyenne, depuis neuf ans !

Neuf ans d'attentes et d'espoirs déçus. Neuf ans de médicaments antidouleurs sans effets (ou vite oubliés), d'infiltrations inefficaces et de traitements divers dont il faut parfois subir les encombrants effets secondaires. Les cas les plus classiques ? La fibromyalgie, les maux de dos (lombalgies), les douleurs articulaires de toute nature. Mais on y range aussi les troubles neuropathiques, comme les cicatrices qui continuent à faire mal alors que la plaie est refermée depuis longtemps (d’un fourmillement ou un coup de soleil permanent, se plaignent les patients), les douleurs liées à de vieux zonas alors que tout symptôme cutané a disparu depuis belle lurette, etc. Ni cancer à l'œuvre, ni lésion à constater, mais cette douleur lancinante qui frappe, parfois en dents de scie, en dehors de toute logique rationnelle. 

Dans la douleur aiguë, celle-ci joue un rôle d'alerte, attirant l'attention sur le dysfonctionnement d'un organe ou d'une partie du corps, explique le Dr Anne Berquin, chef de clinique à Saint-Luc. Mais dans la douleur chronique, cette fonction d'alarme n'a plus de raison d'être. La douleur s'est tellement bien installée qu'elle a modifié les fonctions biologiques, et notamment le fonctionnement du cerveau qui réagit alors à la douleur d'une façon hypersensible.

Pour le patient, cette situation est particulièrement pénible. Non seulement il souffre mais en plus, il court le risque de s'entendre dire par ses proches voire par le personnel soignant, que ‘c'est dans sa tête’, c'est psychosomatique’. Pire : il est parfois soupçonné de mentir ou de cacher des choses à son médecin. Le risque est grand alors de le voir sombrer dans le ‘syndrome douloureux chronique’ : il se concentre sur sa souffrance et, plus ou moins malgré lui, en fait un objet de focalisation, d'obsession. Son mental est littéralement envahi par la douleur, celle-ci entachant sa vie familiale et professionnelle. Il dort mal, sombre dans une sorte de vision fataliste de son rapport à la maladie et au corps médical, et court le risque de voir son horizon social se rétrécir au fil du temps. Sur le plan purement physique, d'autres cercles vicieux sont à l'œuvre. Ainsi certaines tâches anodines de la vie quotidienne (se lever, déplacer un livre, soulever une casserole…) mobilisent des muscles inadéquats, créant des maux qui n'ont rien à voir avec le traumatisme initial (le ‘déconditionnement physique’). Le manque de sommeil contribue lui aussi à aggraver la douleur. Et c'est sans compter les effets pervers des traitements eux-mêmes. Certains médicaments soulagent à court terme les migraines mais pris régulièrement, l'entretiennent, voire l'aggravent.

Pour le corps médical, ces douleurs rebelles ne sont pas plus faciles à vivre. Elles confrontent les soignants à un sentiment d'impuissance. Notre formation médicale – voire notre culture toute entière est prise en défaut par la douleur chronique, souligne le Dr Berquin. Nous, médecins, sommes les héritiers de Descartes et Vésale : le corps est vu comme une machine. Lorsqu'une pièce défaille, on la répare ou on la remplace. Or, ici, cette ‘médecine de la preuve’ (EBM : Evidenced Based Medicine) démontre toutes ses limites. Les patients eux-mêmes nous le reprochent. Beaucoup ne parviennent pas à comprendre, dans un contexte sociétal et médiatique qui valorise la médecine technicienne et toute puissante, que nous n'ayons pas de solution de fond à leur problème. Les traitements que nous préconisons, caractérisés par la prise en charge globale de la personne, vont clairement à contrecourant de la médecine classique. C'est une médecine plus complexe, mais aussi plus riche.

* * * * *

Les soignants abandonnés à leur bonne volonté

En Marche avril 2012
L'algologie, ou science de la lutte contre la douleur, est née en 1947 aux Etats-Unis. En Belgique, la montée en puissance de la discipline est progressive mais bien réelle. Les premiers centres de la douleur sont fondés au début des années 1980. En 2005, neuf centres de références multidisciplinaires de la douleur chronique (CRMDC) sont mis sur pied. En 2009, près de 80 hôpitaux se spécialisent dans le traitement de la douleur chronique via des équipes ad hoc, appelées dans le jargon les Fonctions algologiques et les Equipes multidisciplinaires de la douleur (EMD).

Est-ce assez ? Non, selon l'étude réalisée par une brochette d'experts universitaires qui viennent de remettre leurs conclusions (1) après avoir sondé l'ensemble du secteur pendant un an. Les moyens, d'une manière générale, manquent cruellement et les listes d'attente, dans les CRMDC, atteignent parfois dix-huit mois ! Parmi les problèmes : l'absence de financement approprié de l'acte médical intellectuel. Une consultation chez nous dure 45 à 60 minutes par patient. Ce temps n'est pas valorisé, déplore le Dr Anne Berquin. Quant aux séances de traitement psychothérapeutique, elles sont très peu remboursées aux patients si elles sont suivies en dehors des centres. Tous les CRMDC, ainsi que les autres équipes, sont déficitaires. Il faudrait, idéalement, tripler à quintupler les budgets pour avoir une chance de répondre à la demande.

Dans les EMD, le modèle biopsychosocial reste un but à atteindre et c'est encore l'approche technicienne, anesthésiologique, qui prédomine. Un peu partout, on est obligés de bricoler, à la recherche de temps et de locaux pour les concertations. Tout repose sur la bonne volonté des équipes de soignants. Autre difficulté : l'absence de formations spécialisées. Un jeune diplômé en médecine quitte l'université avec… trois heures de cours sur la douleur chronique. Il est urgent de renforcer la formation des intervenants de première ligne. La bonne volonté et la formation continuée volontaire ne suffisent plus.

Le stress institutionnel de la plupart des équipes est élevé car c'est chez elles que les coupes sombres budgétaires sont décidées en premier lieu dans les hôpitaux. ‘Il y a quelques années, explique le Dr Berquin, une étude britannique est arrivée à la conclusion qu'un euro investi dans le traitement de la douleur chronique en rapporte deux ailleurs, à la sécurité sociale : les gens reprennent le travail plus tôt, dépensent moins d'argent dans les radiologies et scanners superflus’. Dans le climat ambiant d'économies tous azimuts, cette logique de bon sens parviendra-t-elle à se faire entendre ? //PhL
1. "Prise en charge de la douleur chronique en Belgique: passé, présent et futur" - SPF Santé publique, sécurité de la chaîne alimentaire et environnement – 2011.
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La fibromyalgie : Une maladie invisible, des douleurs réelles

En Marche Octobre 2010

Bien que faisant beaucoup parler d’elle, la fibromyalgie reste encore mal connue, voire incomprise. Contrairement aux idées reçues, il est possible de traiter cette affection complexe et d’améliorer la qualité de vie des patients. 

À 65 ans, Annie est aujourd’hui pensionnée. Il y a 15 ans, le diagnostic de la fibromyalgie est tombé : ‘Je souffrais depuis de longues années déjà de douleurs partout dans le corps mais au fil du temps, cela devenait de plus en plus dense et difficile à supporter. Je travaillais comme femme de ménage en hôpital et je mordais sur ma chique. Mais à un certain moment, je n’ai plus pu faire face et je suis passée à mi-temps. C’était encore trop et je suis finalement tombée en incapacité de travail complète. Au début, mon médecin me disait que c’était dans ma tête car il ne trouvait aucune lésion ni infection. J’ai eu l’occasion de lire un article sur la fibromyalgie qui m’a interpellée. J’ai alors consulté un rhumatologue qui a pris mes problèmes au sérieux et posé le diagnostic après divers examens. Avec le recul, je pense que le décès de mon mari a révélé et amplifié la maladie qui s’annonçait. Depuis, j’ai appris à vivre avec elle, c’est-à-dire au jour le jour, en me ménageant, car on ne sait jamais comment on se sentira le lendemain, voire l’heure qui suit’. 

L’histoire de Valérie est différente : son médecin généraliste a assez vite suspecté une fibromyalgie sous le faisceau de divers symptômes. Cette jeune maman, puéricultrice hyper-dynamique, a commencé à ressentir des douleurs au cou, aux bras et aux épaules, il y a deux ans. S’en sont suivis des consultations chez des spécialistes et de nombreux examens pour exclure certaines pathologies comme l’arthrose, l’ostéoporose. Quand le diagnostic a été confirmé par le rhumatologue, Valérie s’est effondrée. Elle connaît la maladie car sa maman en souffre aussi, depuis de très nombreuses années : ‘C’est terrible de me dire qu’à mon âge, je ne peux plus être active comme je voudrais. Depuis toute petite, je suis épileptique mais j’ai toujours essayé de mener une vie normale. Sans doute ai-je trop tiré sur la corde. Mon corps a dit stop. Il me fait souffrir en permanence’. 

Des symptômes multiples
La fibromyalgie affecte minimum 2 à 3% de la population, dont une majorité de femmes (70% des cas). Elle est caractérisée par des douleurs musculosquelettiques diffuses dans tout le corps et par une fatigabilité accrue à l’effort. Ainsi certains jours, une activité comme monter les escaliers, peut paraître quasi insurmontable. A ces douleurs chroniques, fluctuantes en intensité et en localisation, s’ajoutent d’autres troubles (sommeil non réparateur, raideurs musculaires - surtout au lever et après une station prolongée assise ou debout –, troubles digestifs ou urinaires,...). Citons des maux de tête, des troubles de l’attention et de la mémoire, de l’anxiété et une plus grande sensibilité au bruit, à la lumière, au froid et à l’humidité,… Tous les patients ne présentent pas l’ensemble des symptômes que l’on vient de décrire. Ils peuvent, par ailleurs, en souffrir à des degrés très divers, même si la fibromyalgie n’est pas une maladie évolutive au sens premier du terme.

Un diagnostic difficile
Si le médecin traitant suspecte chez un patient la fibromyalgie à partir de signes cliniques, il faut que le diagnostic soit confirmé par un spécialiste (ndlr : rhumatologue, spécialiste en médecine physique, neurologue, interniste…) qui connaît bien ce syndrome, affirme le Dr Etienne Masquelier, spécialiste en médecine physique et réadaptation aux Cliniques universitaires de St-Luc et de Mont-Godinne. Autant la fibromyalgie a été sous-diagnostiquée, autant il faut éviter qu’elle soit sur-diagnostiquée.
Le spécialiste établira son diagnostic sur base de plusieurs critères combinés : l’histoire personnelle et familiale du patient, l’examen clinique de 18 points sensibles sur le corps (établi par le Collège américain de rhumatologie), l’analyse des symptômes associés, des examens médicaux, des tests d’endurance et d’effort… 

Poser un diagnostic différentiel prend nécessairement du temps, plaide le Dr Masquelier. Bien entendu, il est important de pouvoir écarter l’éventualité d’autres affections organiques mais à l’inverse, l’existence d’une maladie associée comme une hyperthyroïdie, une dépression ou une sclérose en plaques ne doit pas exclure un diagnostic de fibromyalgie. Ce syndrome devrait être diagnostiqué par ses caractéristiques propres et non par exclusion de toutes les pathologies possibles.

Une cascade d’évènements
La fibromyalgie est une affection complexe aux causes multiples. Malgré qu’elle soit loin d’être cernée, il existe de plus en plus d’arguments scientifiques suggérant l’existence de perturbations du système nerveux central (notamment en ce qui concerne la gestion du stress et la perception de la douleur), du système immunitaire et du système hormonal.

Le plus souvent, la fibromyalgie débute par une douleur localisée et persistante (par exemple une lombalgie) qui s’étend progressivement dans tout le corps. Le syndrome peut parfois se déclencher après une infection (mononucléose, grippe...), un choc physique ou musculaire (accident, accouchement...) ou un stress émotionnel aigu (deuil, perte d’un emploi...). 

Des facteurs génétiques, la vulnérabilité psychosociale, le sexe, le stress, paraissent des facteurs prédisposants. Les traits de caractère semblent également jouer un rôle. La fibromyalgie apparaît souvent chez des personnes perfectionnistes, très exigeantes avec elles-mêmes, hyperactives, multitâches, constate le Dr Masquelier. Cela pourrait expliquer que la maladie atteint plus de femmes que d’hommes, surtout à une période de la vie où les charges sont les plus lourdes. 
Chez certaines personnes, le mécanisme de gestion du stress, vulnérable par nature, serait déséquilibré avec comme conséquence l’apparition de symptômes de douleurs diffuses et/ou de fatigue chronique, avance de son côté le Professeur Boudewijn Van Houdenhove, chef de clinique de psychiatrie de liaison, UZ Gasthuisberg, KUL. 

Traitements et qualité de vie 
Même si l’on ne peut parler de guérison à proprement parler, la fibromyalgie peut être traitée et la qualité de vie des patients améliorée grâce à une prise en charge précoce et multidisciplinaire. Les médicaments, la rééducation physique (kinésithérapie) et l’accompagnement psycho-éducatif pour gérer la douleur et adapter sa façon de vie sont les trois axes indissociables du traitement. L’aspect thérapeutique est un véritable challenge. Il y a des moments de découragement, de frustration mais il faut établir avec le patient des buts réalistes, explique le Dr Masquelier. L’information et les conseils éducatifs sont très importants pour aider la personne à comprendre sa maladie, à gérer la douleur et à prendre conscience que les différents symptômes nécessitent des changements de valeurs et une adaptation progressive du mode de vie plutôt que des réponses thérapeutiques ponctuelles. 

Il s’agit en quelque sorte, par des thérapies cognitivo-comportementales, d’apprendre à vivre autrement, à mettre des limites, à réorganiser son quotidien. 

La plupart du temps, les douleurs incitent le patient à bouger de moins en moins, ce qui ne fait que dégrader sa santé. Rester en mouvement et pratiquer des activités physiques douces est donc indispensable pour améliorer sa qualité de vie. D’où la recommandation de suivre, sous les conseils d’un kinésithérapeute, un programme de rééducation physique qui comporte des exercices d’endurance et de renforcement, des étirements doux, de la relaxation, de l’hydrothérapie,… La prescription de médicaments (antalgiques, antidépresseurs, antiépileptiques) se fera au cas par cas. Certains patients ont une bonne capacité d’adaptation, d’autres sont très invalidés ou en très grande souffrance psychologique. Un pourcentage élevé de patients sont réfractaires aux médicaments et cherchent par d’autres moyens à faire face à leurs souffrances, constate le Dr Masquelier. A l’inverse hélas, d’autres sont fortement dépendants des médicaments. Les corticoïdes, anxiolytiques et opiacés majeurs sont en tout cas à éviter. 

Mobiliser toutes les ressources
Accepter le caractère chronique de la maladie est la première chose à faire. Cela demande du temps et nécessite un soutien psychologique qui peut notamment être trouvé dans des groupes de parole. Si la douleur et la fatigue ne me quittent plus depuis des années, du moins j’ai appris à l’apprivoiser et à l’intégrer dans mon quotidien, témoigne Dominique. Quand le corps ne suit plus, il est impossible de conserver toutes ses habitudes. J’ai donc dû accepter mes limites et découvrir de nouvelles manières de me réaliser. Je prends appui sur mes ressources. Je ne néglige aucune piste qui pourrait me faire du bien : techniques de détente et de relaxation, kinésithérapie, acupuncture, massages, exercices physiques doux, bains calmants, flottaison,... J’ai aussi repensé mon mode de fonctionnement pour mieux planifier les activités, gérer mon temps, prévenir les situations de stress. 
Comme Dominique, Karine a également bien compris que c’est tout un ensemble de choses qui lui permettent de s’en sortir, d’avancer, même si souvent, elle traverse des moments difficiles : soutien psychologique, suivi médical et paramédical régulier, activités physiques modérées mais régulières, soutien des proches... Je suis très à l’écoute de mon corps et veille à alterner les périodes d’activité et de repos de manière la plus harmonieuse possible. J’ai repris mon travail de formatrice mais j’ai dû abandonner mon temps plein pour un mi-temps que je preste essentiellement en matinée. Je me rends compte que ce rythme est encore trop fatigant et je vais demander si je peux commencer plus tard le matin pour pouvoir pratiquer mes exercices physiques et étirements avant d’aller au travail. J’en ai vraiment besoin et au retour, en général, je m’effondre de sommeil.

Retrouver un équilibre
Sur le plan familial, il est important que l’entourage comprenne la maladie, soutienne la personne et l’encourage, au-delà de la plainte et de la douleur, à exister en dehors de la maladie. Sur le plan professionnel, la fibromyalgie n’empêche pas nécessairement le maintien d’une activité totale ou partielle. Tout dépend bien entendu de la situation de la personne et des possibilités d’adaptation du milieu du travail. Pour ce qui concerne la vie sociale, la plupart des patients donnent l’image de mener une vie quasi normale en adaptant leurs activités. La maladie impose cependant certains renoncements, comme différer une sortie ou recevoir des amis. Elle implique également de prévoir des temps de repos pour bien recharger ses batteries. 

On l’a bien compris : apprendre à gérer le quotidien et adapter son mode de vie est indispensable pour faire face aux différents symptômes de la fibromyalgie. Le patient qui s’y engage activement se donne les meilleures chances de retrouver une vie de qualité.  // JD.
Un manque de reconnaissance ? 
Beaucoup de patients souffrant de fibromyalgie témoignent du manque de compréhension, de l’incrédulité, voire de jugements négatifs dont ils sont victimes, y compris dans le milieu médical. ‘Mon médecin ne me croit pas ou me dit que j’exagère, que je dois arrêter de m’écouter et de me plaindre - Avec mes proches, je me sens toujours obligée de me justifier sur ce que je fais ou ne fais pas - Les gens ne réalisent pas combien il m’en coûte parfois d’être tout simplement là, souriante et disponible - Mes collègues disent que je suis tout simplement dépressive et fragile et que je m’invente une maladie’. 
La fibromyalgie est pourtant un syndrome reconnu par l'OMS depuis 1992, dont la prévalence est mondiale, toutes couches sociales confondues. Ce syndrome clinique hétérogène existe probablement depuis toujours mais n’était pas diagnostiqué, explique le Dr Masquelier. Bien entendu, les critères des points douloureux sont imparfaits et doivent être améliorés. Mais il existe un consensus international avec des preuves croissantes de légitimité. Malgré tout, la fibromyalgie passe toujours aux yeux de certains pour une pathologie purement psychosomatique exprimant un mal-être. Elle reste d’ailleurs présentée de manière caricaturale et stigmatisante dans le cursus des facultés de médecine”, regrette le Dr Masquelier.

Par ailleurs, depuis plusieurs années, la fibromyalgie est reconnue comme maladie par l’INAMI. A ce titre, elle fait l’objet d’une prise en charge spécifique par l’assurance obligatoire en soins de santé : nombre accru de séances de kinésithérapie remboursées, prise en charge globale et pluridisciplinaire dans les centres de la douleur chronique, remboursement partiel de certains analgésiques et développement de la prise en charge spécifique dans de nombreux hôpitaux…

Toutes ces avancées sont incontestables et on ne peut que s’en réjouir, lance Béatrice Le Paige, (alors Vice-Présidente de l’asbl Focus Fibromyalgie Belgique. Elles n’ont pourtant pas grand-chose à voir avec la manière dont les personnes atteintes de ce syndrome invisible se sentent reconnues par leur entourage. Par ailleurs, le handicap et l’incapacité de travail qui découlent de la maladie ne sont pas suffisamment reconnus dans le monde médical. Il faut tenir compte du fait que certaines personnes fibromyalgiques arrivent moins bien que d’autres à gérer leurs problèmes en raison d’un handicap modéré ou sévère. // JD.
* * * * *

 Comment le stress rend malade

Le Figaro - Revue de presse rédigée par Laurent Frichet
TSAVO PRESSE

Damien Mascret indique que des chercheurs de Pittsburgh [Etats-Unis] ont étudié en détail comment l’organisme de personnes en bonne santé réagit face à une infection selon qu’ils sont stressés depuis plusieurs semaines ou pas stressés du tout. Le niveau de stress des ‘cobayes’ a été évalué grâce à un questionnaire. Le journaliste précise que pour leur démonstration [publiée dans les PNAS], les chercheurs ont choisi le rhume. […] Le Pr Sheldon Cohen et ses collègues ont évalué le niveau de stress de 125 hommes et 151 femmes âgés en moyenne de 29 ans. 

La notion de stress prolongé inclut des difficultés durant depuis au moins un mois et entraînant des modifications de la routine quotidienne. Les volontaires ont aussi subi des tests immunologiques au cours des 5 jours d’hospitalisation imposés après l’administration des doses virales de rhume dans les narines. Il s’agissait d’observer ce qui se passait sur le plan immunitaire dans l’organisme des patients et de surveiller l’apparition ou non de symptômes respiratoires.
Le journaliste rappelle que le cortisol est une hormone libérée par les glandes surrénales en réponse à une agression et qui a un puissant rôle anti-inflammatoire. Les gens stressés ont habituellement un taux plus élevé de cortisol. Mais cette expérience inédite a montré que leur système immunitaire finit par s’adapter et résister à l’action du cortisol. Les chercheurs indiquent que ce qui pourrait être important n’est pas le taux de l’hormone elle-même mais la façon dont les tissus cibles répondent au cortisol. Quand le niveau de résistance au cortisol des cellules immunitaires est élevé, cela signifie qu’elles sont en quelque sorte endormies, sourdes au message anti-inflammatoire du cortisol qui leur est adressé.

Le journaliste s’interroge : Cet enchaînement serait-il valable pour d’autres maladies ? Il faudra le démontrer car l’identification du stress psychologique comme facteur de risque pour la santé n’a pour l’instant été relevée de façon convaincante que pour les maladies cardio-vasculaires, les maladies auto-immunes, le diabète et la dépression.
* * * * *

Grossesse et fibromyalgie

VLFP nr 85, mai 2011 

Une (petite) étude a été effectuée sur ce sujet par Karen M. Sheafer, professeur-assistant  infirmier à  Tempte University’s College of Health Professions. Elle a présenté son étude lors d’une conférence pour obstétriciens en 2006, la considérant comme un premier pas vers une collecte d’indices sur l’influence de la fibromyalgie dans les plaintes exprimées durant la grossesse. Sheafer espère que de plus amples recherches aideront à trouver une manière de réduire ces plaintes.

L’étude a sollicité des femmes enceintes souffrant ou non de fibromyalgie, âgées de 29 à 31 ans,  se trouvant dans la 3ème période de leur grossesse, n’ayant pas eu de fausses couches précédemment et ne souffrant d’aucune autre maladie chronique (à part la fibromyalgie pour certaines d’entre elles). L’étude portait sur la fatigue, la dépression, la douleur ainsi que sa localisation et la manière de se gérer au quotidien. Les sujets devaient renseigner leur âge, leurs habitudes de vie, leur nombre d’heures de sommeil et leur éventuelle médication.

Les résultats ont montré que les femmes enceintes souffrant de fibromyalgie avaient plus de difficultés à vivre leur état, éprouvaient plus de raideurs et de douleurs, se sentaient plus fatiguées que les femmes du groupe témoin. Shaefer a l’intention de poursuivre ses recherches sur un groupe contrôle plus important.

En 1997, son étude portait en Norvège sur 44 femmes enceintes, réparties en deux groupes : 26 femmes FM et 18 non FM. La conclusion fut que la plupart des FM ont vu une augmentation des douleurs durant la 3ème période de grossesse et cela avait perduré 3 mois après l’accouchement. Le point positif est que tous les bébés étaient en bonne santé, nés à terme avec un poids correct.

Bien que ces deux études donnent les mêmes conclusions, elles n’apportent en fait pas grand-chose de neuf car elles ne concernaient qu’un petit groupe. Cela démontre qu’il y a suffisamment de raisons pour poursuivre les études scientifiques. 

Contre-indications médicales ? Il n’y en a pas d’un point de vue médical. Il n’y a aucune contre-indication ou risque excessif en matière de fibromyalgie et de grossesse. La fibromyalgie n’intervient pas dans la fertilité et n’augmente pas le risque d’une fausse couche. La FM résulterait d’un facteur héréditaire qui pourrait faire passer la maladie de la mère à l’enfant mais ceci n’est pas considéré comme un risque médical grave ou une raison pour éviter une grossesse.

Les femmes qui envisagent d’être enceintes se font surtout du souci quant à une possible aggravation de leur état pendant et après leur grossesse. La pratique montre que ces femmes ont effectivement plus de plaintes durant cette période mais faut-il pour cela vraiment déconseiller une grossesse ? La réponse est non. Les femmes ayant contracté la fibromyalgie  pendant leur grossesse ou celles dont l’état a empiré durant cette période disent toutes que leur récompense – ce superbe bébé – valait largement les douleurs et souffrances endurées.

Il est important de rassembler autant de connaissances que possible sur la grossesse. Mieux une personne est informée, mieux elle pourra appréhender la douleur et la supporter. Cependant, la décision d’être enceinte n’est pas à prendre à la légère. La future mère doit tenir compte d’un nombre d’éléments comme par exemple le fait qu’il y ait déjà une certaine tension dans la relation de couple à cause de la fibromyalgie, tension qui risquerait d’augmenter avec la venue de l’enfant. La future mère doit savoir sur quelles aides elle pourrait compter de la part de son partenaire et/ou des membres de sa famille, surtout si elle en bénéficie déjà. L’aspect financier peut aussi être une source d’incertitude : la mère sera-t-elle capable de travailler et d’élever son enfant en même temps ? Ces questions et d’autres doivent être prises en considération dans cette  décision.

Grossesse et médicaments : La décision une fois prise, l’étape suivante sera celle de voir avec le médecin ce qui concerne les médicaments à prendre pendant la grossesse. Certains devraient être supprimés, d’autres diminués graduellement. Le cas échéant, il faut que les médicaments aient été complètement éliminés du corps avant de débuter la grossesse. L’utilisation de vitamines et de compléments alimentaires doit aussi être discutée avec le médecin. L’inconvénient est que l’arrêt des médicaments peut causer une augmentation de la douleur, surtout s’ils forment une part importante du traitement. Mais dans bien des cas la douleur reviendra à son niveau normal. D’autres alternatives pour combattre la douleur peuvent être envisagées comme des bains chauds, l’application de glace, des massages, ou encore l’ostéopathie. La future mère peut prendre des mesures pour éviter une augmentation de la douleur : bouger, ne pas fumer (même passivement !), se reposer suffisamment, prendre du temps pour soi.

Les changements corporels : Si la plupart des femmes se sentent bien durant leur grossesse,  c’est grâce aux changements hormonaux. Ceux-ci interviennent dès le début et sont nécessaires pour garantir la croissance du bébé et pour préparer la mère à l’accouchement. Environ la moitié des femmes ressent moins de douleurs au cours des trois premiers mois. Une explication possible serait l’amélioration de l’humeur due aux hormones ainsi qu’une diminution de la sensibilité des récepteurs de douleur dans les muscles. La charge corporelle reprend graduellement au cours du 2ème trimestre. À mesure que le bébé grandit, le centre de gravité du corps se déplace vers l’avant, phénomène compensé par une  courbure de la colonne dorsale. Les muscles du dos doivent en conséquence travailler plus, ce qui augmente le risque de douleur. Les muscles se fatiguent plus vite. Sous l’influence des hormones, les cartilages du dos et du bassin s’affaiblissent, préparant ainsi le canal natal pour l’accouchement. Mais cet affaiblissement change l’équilibre du dos, créant plus de tensions. La plupart des femmes FM citent une augmentation des douleurs musculaires vers la fin de leur grossesse, particulièrement dans le bas du dos, avec la difficulté de trouver une posture non douloureuse. C’est pourquoi les physiothérapeutes insistent sur l’importance d’être en bonne condition physique avant une grossesse, le corps étant alors mieux préparé à supporter les changements et de s’en remettre ensuite.

Pendant et après l’accouchement : Un accouchement est un acte plus qu’épuisant. Les FM ont besoin de plus de temps de récupération. La naissance d’un enfant crée des tensions tant physiques qu’émotionnelles, ce qui peut augmenter les plaintes existantes, ce à quoi s’ajoute l’allaitement la nuit qui perturbe le repos, ce qui est source de fatigue accrue et de douleur.

Comment une jeune mère peut-elle diminuer le risque d’augmentation de la douleur ? Il faut commencer dès que possible à faire de l’exercice physique. Par exemple, au début, 2 fois par jour 5 minutes, puis 10 la 2ème semaine et ainsi de suite. On peut ajouter ensuite une petite promenade régulière et reprendre aussitôt que possible d’autres activités physiques. Un bébé demande beaucoup de temps, d’attention et d’efforts de la part de la jeune mère. Le plus grand danger est le risque d’un manque de temps pour le repos, indispensable pour tout fibromyalgique. La jeune mère doit veiller à pouvoir se reposer suffisamment, même si cela signifie qu’une autre personne doive s’occuper de temps en temps du bébé. Aussi, il faut prendre du temps pour soi. La règle est de se garder une heure par jour, au début pendant le sommeil du bébé.

Le rétablissement : C’est important pour les femmes qui allaitent. Elles souffrent aussi d’un manque de sommeil. Le rétablissement dure plus longtemps chez les fibromyalgiques qui  ne doivent pas s’étonner de ne pas se sentir mieux avant au moins quatre mois. L’allaitement est un sujet régulièrement repris dans la littérature qui mentionne qu’allaiter peut être physiquement éprouvant : non seulement par les nuits écourtées mais aussi par le fait de porter le bébé. Cela crée un stress qui provoque à son tour encore plus de tension, c’est-à-dire plus de douleurs. Il est donc conseillé de bien réfléchir avant de prendre la décision d’allaiter ou non.

Réapparition des plaintes FM : Une deuxième grossesse est source de plus grands problèmes, elle est un véritable traumatisme pour le corps d’une fibromyalgique. Il se rétablit généralement assez bien après la première grossesse mais le système nerveux central a emmagasiné l’expérience vécue. Lors de la deuxième grossesse, il fait remonter ce vécu avec une augmentation des plaintes en conséquence. Cette deuxième grossesse est celle qui comporte le plus de risques, tant pour le développement ultérieur de la FM que pour l’exacerbation des plaintes existantes.

Conclusion : Il est clair que grossesse et fibromyalgie sont compatibles et la seconde ne semble pas empêcher la première. Les études démontrent bien une augmentation des plaintes sur la fin de la grossesse mais en contrepartie les femmes vivent aussi quelques mois avec moins de douleurs. On pourrait même dire que si les plaintes sont toujours présentes, elles ont des pics et des creux d’intensité. Des recherches plus étendues seront nécessaires pour pouvoir tirer des conclusions scientifiquement fondées. Retenons que le point positif est que les mères FM  n’ont jamais regretté d’avoir mis un enfant au monde.
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Être conjoint d’un(e) patient(e) fibromyalgique

VLFP nr 85, mai 2011

Cet article a pour objectif d’informer et d’aider les partenaires des fibromyalgiques et à élargir leur horizon.

Qu’est-ce qu’est la fibromyalgie ? 

La définition officielle parle de douleur dans les tendons et les muscles, les éléments de l’appareil moteur qui consiste en des parties dures et des parties mobiles. Les parties dures (os) procurent la solidité ; les muscles, les tendons et les articulations font en sorte que les os puissent bouger. Les ligaments et les tissus donnent aux articulations un support et une robustesse supplémentaire. La fibromyalgie est une affection des parties molles de l’appareil moteur, d’où le nom parfois donné de rhumatisme des parties molles (bien que la fm ne soit pas à proprement dit une affection rhumatismale).

Quels peuvent en être les symptômes ?

Il y a la douleur musculaire et la raideur (avec ou sans présence de tender points clairement définis) ; la douleur aux articulations (va souvent de pair avec le précédent) ; la fatigue (allant de fatigue légère à l’épuisement extrême) ; des douleurs à l’estomac ou aux intestins (pouvant aller jusqu’à des crampes ou de la diarrhée) ; des maux de tête (de légers à de la migraine) ; de l’anxiété parfois de la dépression ; des troubles du sommeil (difficulté à s’endormir ou sommeil perturbé) ; des problèmes de miction ; une sensibilité aux changements de temps ; parfois la sensation d’avoir des fourmis sous la peau.

La définition et la description indiquent ce que la fibromyalgie représente physiquement mais elle a aussi des répercussions mentales sur les patients et leur partenaire. Parce que la maladie ne se voit pas, elle est souvent niée ou mise en doute par l’entourage qui imagine qu’il s’agit de troubles psychologiques. Heureusement, de plus en plus de professionnels la prennent au sérieux.

Une fois le diagnostic, maintenant qu’en est-il pour les conjoints des patients FM ? 

Le premier pas est de s’informer. Ensuite, l’acceptation de la situation joue un rôle important. Les partenaires savent d’expérience qu’accepter la maladie et ses conséquences est déjà une aide en soi. Ce n’est pas toujours facile mais accepter la fibromyalgie dans le cadre familial aide non seulement le patient et le conjoint mais aide aussi l’entourage par une meilleure  compréhension. Cela ne va pas de soi. Il faut s’habituer à être moins mobile, ainsi aller au cinéma ou rendre visite à la famille n’ira plus de soi. Voir notre ouvrage : ‘La fibromyalgie, un guide pour tous’.

L’expérience nous apprend que tout le monde n’accepte pas la fibromyalgie, loin s’en faut. Il n’y a pas de honte à l’avoir. L’acceptation viendra peut-être avec le temps, avec plus d’informations, etc. C’est plus difficile encore si aucun des deux partenaires n’est prêt à accepter la maladie. Les aidants extérieurs perdront vite courage. Ils savent écouter bien sûr, renseigner qui aller voir,… Ce qui pourrait leur être utile, c’est de chercher à se mettre à la place du patient et se dire : Mon conjoint n’a pas demandé à être fibromyalgique ! Pouvait-il éviter cette maladie ? Est-il bon  pour lui et son partenaire de déclarer ce sujet tabou ? On espère que la réponse à ces questions est un grand non mais voici maintenant une base pour travailler sur l’acceptation de la réalité. Avec le temps apparaîtra plus clairement tout ce qui peut encore être réalisable, que la vie ne s’arrête pas sur le diagnostic de fibromyalgie. L’entourage peut dire au couple : ‘À vous deux, avec vos enfants, votre famille et vos amis, vous êtes encore capables de beaucoup de choses’. Mais si ce n’est pas toujours le cas, il faut l’accepter et continuer (simplement) à vivre. 

Que signifie la fibromyalgie pour le (la) partenaire ?

Il faut d’une part s’occuper du patient mais aussi des adaptations à apporter dans leur propre vie. Cela implique de définir l’implication auprès du partenaire mais aussi les choses que le patient peut encore assumer. Dans un tel cas, il est bon que le partenaire s’exprime tout comme le patient sur ce qu’ils veulent et peuvent faire ou non, tout comme ne pas considérer le patient comme invalide ou impotent. Il faut conclure un accord préalable sur le sujet. La fibromyalgie a d’indéniables répercussions sur le partenaire. Beaucoup de choses ne vont plus de soi, s’organiser devient le mot d’ordre. C’est parfait aussi longtemps que le conjoint n’oublie pas qu’il a sa propre vie (emploi, hobby,…). Même si habituellement, la relation de couple est bonne et dans le respect de l’autre, il faut que le partenaire garde du temps pour ce qu’il aime faire, même s’il n’est plus possible de les partager à deux. 

Les émotions et ressentis.

Être malade libère des sentiments. La mesure dans laquelle ces émotions jouent un rôle dépend de la maladie. Heureusement, personne n’est encore mort de la fibromyalgie (bien que parfois l’on prétende le contraire) mais malgré ce point positif, la FM exige tout de même des changements considérables dans la vie quotidienne. Des tas d’émotions remontent à la surface : sentiment d’impuissance parce qu’on ne peut pas (plus) être d’une aide quelconque, sentiment de tristesse parce qu’ont voit le partenaire souffrir et sa mobilité régresser, déception de devoir annuler au dernier moment la petite sortie prévue. Il ne faut pas refouler ces sentiments mais plutôt en parler. Savoir ce que chacun pense, ce qui le préoccupe, ce qu’il déteste, aide à vivre avec ses émotions et prévient les malentendus et incompréhensions.

Offrir son aide, partager des travaux domestiques.

Si le partenaire est fort handicapé par sa fibromyalgie, il est probable qu’il ait besoin d’une aide extérieure (le conjoint, la famille, les voisins…). Bon nombre de personnes éprouvent une difficulté à demander de l’aide voire à la proposer parce que cela peut entraîner un sentiment de dépendance. L’expérience nous apprend l’importance de conclure des accords clairs et précis avec les personnes ayant besoin d’aide. Qu’est-ce que le patient peut/veut encore faire par lui-même, que peut-on prendre sur soi, faut-il le faire, serait-ce mieux pour le conjoint de prendre un peu ses distances ?

La fibromyalgie est une affection ‘difficile’, souvent accompagnée de ‘hauts et de bas’. En tant que partenaire ou membre de la famille, il est très difficile de gérer cette situation qui demande beaucoup de patience et de compréhension. On peut s’étonner de voir ce que le patient peut faire certains jours alors qu’il n’en est plus capable d’autres. C’est tout à fait normal en cas de fibromyalgie. Il y a la douleur, la fatigue et d’autres symptômes annexes dont il peut souffrir de manière fluctuante.

Comment le conjoint doit-il se comporter ?

En premier, être à l’écoute du patient, montrer un réel intérêt à ses difficultés. Demander s’il peut l’aider pour quelque chose, ne pas attendre qu’il le demande parce que connaissant le ‘profil’ d’un patient fibromyalgique, cela n’arrivera pas de sitôt. La communication est primordiale dans toute relation et encore plus si on vit avec un(e) fibromyalgique.

Rappelons que le partenaire lui aussi a souvent beaucoup de difficultés à vivre avec le fait que les capacités, l’endurance du patient diminuent graduellement. Si en plus s’ajoute l’incompréhension, cela peut le conduire vers une dépression. Il faut prendre le partenaire FM au sérieux.

Veiller à ce que le patient ne ‘s’encroûte’ pas.

Il faut essayer de faire ensemble des choses qui nécessitent du mouvement comme par exemples une balade en vélo ou une promenade à pied mais il faut veiller à être attentif à sa capacité d’endurance. Il (ou elle) peut avoir des difficultés à respecter ses limites et pourrait facilement en faire trop, ce qui lui fera plus de mal que de  bien. On peut convenir avec le patient de faire signe quand il sera temps de rentrer. Il arrivera aussi qu’il (ou elle) pense ne pas pouvoir supporter une fête d’anniversaire étant trop fatigué(e) ou ressentant trop de douleurs. Bien qu’il ne faille pas automatiquement abonder dans son sens, il faut tenter de savoir par quelques questions pourquoi il ne s’en sent vraiment plus capable et si ses raisons sont réalistes, il y a lieu d’accepter ce fait. Forcer n’a pas de sens, les deux en souffriraient. Il est nécessaire d’accepter que le patient ne soit plus en possession de la totalité de ses moyens et de ce fait, il a des choix à faire : parfois ce sera participer à une petite fête, parfois ce sera faire un peu de shopping mais il faut prendre conscience que ces deux activités ne pourront sans doute pas se faire le même jour.
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Recettes pour contrôler la malchance

Martin Terwel, FES, mai-juin 2011

J’ai 53 ans et souffre depuis 21 ans de dépression et psychose. Depuis tout ce temps, j’ai trouvé une ‘recette’ me permettant de mieux contrôler mes maux. 

Les coups durs sont des choses normales dans la vie mais on a dans l’idée que tout ce qui nous arrive doit être pur bonheur. C’est pourquoi beaucoup pensent que la malchance est due à quelque chose qu’ils n’auraient pas fait correctement. C’est possible, bien sûr (conduire en état d’ivresse par ex) mais le plus souvent, il ne faut pas imputer la malchance à soi-même. Il est donc dommage que vous vous fassiez du mal ainsi. Un coup dur est déjà lourd à porter sans cela. La malchance peut aussi avoir un effet positif. Par exemple, si durant un coup dur, vous vous sentez misérable, une période heureuse du passé peut vous apparaître d’autant plus précieuse. Il est possible aussi qu’en réaction, une période faste à venir soit vécue plus intensément. Les ‘tuiles’ peuvent apprendre à mieux s’armer contre elles et ‘préparer l’âme’ pour la rendre graduellement moins sensible aux coups du sort. Ces périodes peuvent être une sorte de seuil à passer. Cela coûte de remonter la pente mais en même temps, ça a une incidence positive en induisant une image différente au travers d’une vue d’ensemble.

Dans la vie, on finit par atteindre un certain équilibre. Chances et malchances s’équilibrent. Plus la douleur et la tristesse auront été intenses, plus intense sera aussi le plaisir par la suite.  On peut s’habituer à certaines choses en acceptant de leur donner une place, ce qui peut  aider à tendre vers un juste milieu.

Il ne faut pas considérer sa ‘malchance’ comme du temps perdu. Prendre conscience de ce qui est dit ici, permet de se ‘perfectionner’ rapidement. La mesure dans laquelle on se sent ‘touché’ dépend souvent de ses propres attentes. C’est très simple en fait : celui qui n’attend rien en tient compte, ce qui facilite le fait de pouvoir tout accepter. Dans ce contexte, la remarque suivante a son importance : comment peut-on être déçu par la vie si on ne peut absolument pas savoir à quoi s’attendre ? L’humilité et la flexibilité sont une bonne combinaison à vivre.

Il arrive souvent que la malchance se révèle par la suite être en réalité une chance. Par exemple, le fait d’avoir dû démissionner peut permettre de trouver un bien meilleur emploi par après. Savoir qu’un coup du sort peut devenir indirectement un coup de chance peut partiellement alléger le ressenti de la malchance. Un des avantages de ces tuiles pourrait être que grâce à elles, on apprend à mieux se connaître, ce qui permet de faire de meilleurs choix et est préférable à se fier aux jugements des autres, à leurs attentes et à leur savoir. Non seulement il est bien de mieux se connaître mais aussi de mieux connaître son  entourage. C’est souvent dans l’adversité que l’on repère ses vrais amis. On découvre alors ceux uniquement intéressés par soi. L’expérience est douloureuse mais enrichit.

Nous, les humains, ne pouvons pas tout comprendre de la vie. La vie obéit à des lois d’une logique supérieure qui nous dépasse. Nous ne pouvons donc toujours déterminer ce qui est bon ou mauvais. Il n’est par conséquent pas impensable que certains bienfaits ne puissent se réaliser que par le biais de la malchance. Savoir cela peut l’éclairer sous un autre aspect. Qui expérimente une déveine peut avoir le sentiment de se perdre mais c’est une erreur de croire qu’on peut se perdre dans la vie.

Un coup dur peut être annonciateur d’une autocritique et d’une prise de conscience de soi. Si quelque chose va mal, on fera probablement tout ce qui est en son pouvoir pour y remédier. Plus le mal est grand, plus grande sera la chance, l’opportunité – si vous y réagissez positivement – de se développer positivement.

Imaginons que nous ayons payé cher pour vivre sur terre, un peu comme pour profiter d’un parc d’attractions où, pour en avoir pour son argent, il faut faire le plus grand nombre possible d’attractions. En considérant la vie de la même manière, on peut en retirer un maximum de positif.

Les coups durs imposent une certaine humilité, une position éminente dans la vie. Tout problème considéré comme un coup du sort est une forme de manque d’acceptation. Celui qui peut tout accepter ne connaît plus de problèmes. Quand une tuile s’abat, ce n’est cependant pas du temps perdu car durant cette période, on induit une sorte de faim qui fait mieux ensuite ‘goûter’ les choses. Il faut tenter de ne pas automatiquement avoir besoin du monde extérieur pour se sentir bien. Chercher paix et assurance en soi-même rend moins dépendant de facteurs sur lesquels on n’a aucune prise. Il faut éviter d’être attristé par ce qu’on croit être une mauvaise décision : cela n’existe pas. Au moment où la décision a été prise, c’était la bonne à ce moment-là, même si cela peut tourner à son désavantage par la suite. Mais ce n’est pas pour cela qu’elle était mauvaise au départ, surtout parce qu’à ce moment-là, on ne pouvait faire mieux, sinon ça aurait été fait.

Manquer d’argent aide à mieux l’utiliser. C’est pareil dans la vie. Qui est assailli de coups durs peut mieux jouir des bons côtés de la vie.

La vie matérielle est parfaitement ordonnée et c’est sûrement pareil pour la vie spirituelle. Le point de rupture est notre capacité de compréhension. Essayons donc de faire confiance à la vie. Rien ne va mal dans la nature. Nous, les humains, avons décidé de déclarer certaines évolutions comme des erreurs mais c’est cette décision qu’on devrait considérer comme une erreur.

Si quelque chose risque de mal se passer, elle ne peut se passer bien que d’une autre manière. Tout l’art réside dans la capacité à découvrir cet autre moyen. En ce qui me concerne, je pars du constat que nous sommes sur terre pour apprendre, évoluer. Je peux alors donner une place à chaque coup du sort sans en tomber malade.

Ne basez pas votre bonheur ou votre malheur sur une comparaison car si on compare avec la tête, on ‘sent’ avec le cœur. D’ailleurs, une comparaison ne révèle que les différences et ne dit rien sur la personne ou la situation elle-même. Dans la vie, il arrive de toute façon ce qui doit arriver. Mais l’important est de savoir comment y réagir. Cela est en soi, en quelque sorte inné (voire influencé par nos gênes, caractère, éducation). On n’est donc pas à 100% responsable de ce qui nous arrive ni à 100% maître de la façon dont on y réagit. Mais en prendre conscience est passionnant et cela peut aussi être libérateur.

* * * * *

Le traitement de la douleur myofasciale

Peter Olde Boerrigter, FES mai juin 2011

Beaucoup de physiothérapeutes traitent les douleurs fibromyalgiques par un travail intensif sur les muscles, ce qui est une grande erreur (Jo Franssen).

Un triggerpoint myofascial, autrement dit un point musculaire douloureux, est sensible à une pression sur le ligament tendu d’un muscle strié. Il y a dans ce muscle un durcissement local, pas plus gros qu’un grain de froment, explique Jo Franssen, physiothérapeute à Groningen (P.B.). Il s’occupe de patients présentant des douleurs à la nuque, aux épaules et aux bras. Une pression à ces endroits peut faire extrêmement mal et souvent causer une douleur rayonnante, c'est-à-dire que le patient sent la douleur à un autre endroit que celui de son origine. En traitant l’endroit où le patient a mal, chose que des thérapeutes font encore, il y a 75% de chances qu’ils travaillent au mauvais endroit en n’obtenant pas le résultat escompté, l’origine de la douleur se trouvant au triggerpoint situé ailleurs. Tout l’art est de savoir d’où vient la douleur pour la traiter au bon endroit : on parle ici de thérapie myofasciale.

Jo Franssen est persuadé que le syndrome de douleur chronique myofasciale est lié aux douleurs fibromyalgiques et en est (partiellement) la cause. Par syndrome de douleur myofasciale, il faut comprendre les plaintes de l’appareil locomoteur en présence de points gâchettes myofasciaux. Un point gâchette peut être la cause d’une diminution de la mobilité, de raideur, de douleurs et d’une perte de force. Les patients fibromyalgiques souffrent beaucoup, tout comme les autres patients, de ces triggerpoints. Un triggerpoint myofascial provoque une altération de la fonction musculaire. Entre autres choses, la puissance musculaire diminue et le muscle se raccourcit. Transpirer, frissonner, avoir des vertiges, la tête légère, voir trouble ou avoir les mains froides peuvent aussi en être des symptômes. 

Un muscle avec un triggerpoint est douloureux à chaque mouvement. La douleur est localisée dans un endroit particulier mais chaque muscle à sa propre zone de rayonnement caractéristique. On peut donc parfaitement ressentir la douleur à un autre endroit d’où elle est originaire. Le muscle douloureux apprend à se mouvoir en deçà de la perception de la douleur. Il s’impose par conséquence des limites à lui-même. On parle alors de diminution de liberté d’action, ce qui se traduira plus tard par un raccourcissement musculaire. À cause de ce raccourcissement et de la douleur causée par le mouvement, le muscle ne peut plus se tendre complètement et de ce fait, sa fonction musculaire  est perturbée (diminution de sa puissance et raideur). Les personnes souffrant de ce syndrome adoptent des postures de façon à éviter la douleur, ce qui aura pour résultat d’ajouter à leur douleur celle imposée par ces postures de compensation. À terme, elles  ne voudront plus ou ne pourront plus exécuter certains mouvements. Mais chaque patient a ses propres caractéristiques et ses endroits douloureux.

Les triggerpoints peuvent être déclenchés par une surcharge importante (faux mouvement, accident,…) mais aussi par une surcharge chronique (mauvaise position de longue durée). La plupart des plaintes ont pour origine plusieurs facteurs tels que la surcharge du muscle incriminé, combinés à certaines circonstances défavorables telles que le stress, la fatigue, une mauvaise alimentation ou la raideur musculaire. Souvent, ces points gâchettes myofasciaux ne sont pas pris en compte dans les cas de plaintes concernant l’appareil locomoteur. On estime pourtant que cela représente de 21% à 93% des plaintes de douleurs.

La méthode employée pour les traiter n’est pas nouvelle. Elle vient des Etats-Unis où Janet Travell et David Simons ont écrit un livre à ce sujet il y a 28 ans (Myofacial Pain and Dysfunction). Les triggerpoints sont traités de plusieurs manières. La dernière nouveauté est le traitement par acupuncture qui semble très efficace pour diminuer rapidement les douleurs chez la plupart des patients. Mais pour que le traitement porte ses fruits sur le long terme, il est important que le patient évite le stress et les mauvaises positions.

* * * * *

Il est prouvé scientifiquement que le Taï-Chi aide les fibromyalgiques

Ankie Driessen, FES mag., jan-févr 2012

Interview du Dr. Paul Lam, Pr à l’Université de New South Wales à Sydney (Australie). Le Pr Lam, d’origine chinoise mais vivant en Australie depuis son enfance, souffrait d’arthrose. Il a pu grandement améliorer son état grâce au Taï-Chi.
Pour rendre le Taï-Chi également accessible aux personnes souffrant de rhumatismes, dont les fibromyalgiques( !!! la FM n’est pas une maladie rhumatismale, même si on doit les 1ers  critères de classification à l’ACR), le Pr. Lam a développé en 1996 un programme spécifique de Taï-Chi, aidé par des rhumatologues, physiothérapeutes (spécialistes en Médecine physique),  neurologues et des personnes pratiquant le Taï-Chi depuis de longues années. Lam est persuadé que ce programme est efficace dans des cas tels que l’arthrite rhumatoïde, l’arthrose, la fibromyalgie. Pourquoi ? C’est facile à apprendre, se pratique par petites étapes et est sans danger. Les patients fibromyalgiques ne doivent pas pratiquer des mouvements trop brusques et rapides. Ce serait trop brutal et donc inadapté à leur état. ‘Slowlygrowing’est le mot d’ordre,  sinon le résultat sera le contraire de ce que l’on en attendait, il faut en être bien conscient, dit-il. L’effet du Taï-Chiest globalement favorable et efficace en cas de douleurs, de raideurs ainsi que pour le maintien en forme des rhumatisants. Les rhumatologues américains ayant étudié cette forme particulière de Taï-Chi sont convaincus de son efficacité. Il est à l’origine une forme de sport de combat, aujourd’hui pratiqué pour raison de santé. Il faut bouger, faire des mouvements même si on se sent douloureux. Se mouvoir améliore tous les aspects de la santé. Mais il faut être prudent, surtout en cas de fibromyalgie, et savoir ce qu’on fait car en faire trop n’est pas vraiment bon.

Son programme présente les effets suivants : Il renforce les muscles, procure une meilleure mobilité des articulations et une amélioration générale de la tonicité. Il a une influence positive sur le mental et procure une profonde relaxation en diminuant le stress. Il augmente l’énergie vitale – le Chi – base de la médecine traditionnelle chinoise. Le résultat final est une diminution de la douleur.

Quelques conseils pour les fibromyalgiques : Avant tout, consulter son médecin. Faire les mouvements devant un miroir de façon à observer comment on se meut. Il faut y aller doucement et progressivement. Soyez patient, laissez-vous du temps pour bénéficier des bienfaits à terme.

Le Pr. Lam pense que le nombre de  patients FM est en fonction de l’allongement de la durée de vie, d’une nutrition excessive et le stress. Bien qu’il n’y ait pas encore de conclusion scientifique, il est démontré que le stress en est un des facteurs prépondérants. Pour ce qu’il faut attendre de l’avenir, il préconise surtout de se prendre soi-même en main, de se gérer et de travailler sa condition physique. 

* * * * *

Maîtriser le téléphone
De Bruce Campbell - Fibromyalgia Magazine (UK) – mars 2012

Vous sentez-vous obligés de répondre au téléphone quand vous ne le souhaitez pas ? Avez-vous des difficultés à limiter la durée des appels ? Vous sentez-vous coupable si vous ne décrochez pas ? Si vous vous reconnaissez dans ces cas-là, vous n’êtes pas les seuls. Récemment, nous avons eu une discussion (dans un groupe de parole de personnes FM) sur les convenances et les attitudes à avoir lors d’un appel téléphonique. Nous avons été surpris du nombre de conflits face à l’usage du téléphone et la répercussion possible sur leurs symptômes FM. Mais  la discussion a également amené des stratégies utilisées par certains pour résoudre ces problèmes.

Filtrer les appels

Une méthode pour limiter la durée est de filtrer les appels en utilisant soit un répondeur, soit un ‘mouchard’. Certains expliquaient ne répondre qu’aux appels de certaines personnes ou uniquement pendant certains moments de la journée, alors que d’autres disaient prendre tous les appels arrivés sur messagerie.

Une personne dit : ‘Je filtre les appels et ne réponds que si je m’en sens capable’ alors qu’une autre déclare : ‘Je laisse le répondeur prendre les messages pour pouvoir répondre à ma propre convenance’. Une troisième ajoute : ‘Je filtre tous mes appels et je réponds rarement au téléphone. Les appels de l’école, les messages politiques et de télémarketing sont éliminés tout comme les erreurs d’appels. Ensuite, j’écoute les messages et ne conserve que ceux qui m’intéressent’.

Certains disent répondre par email ou SMS ou encore fixent des rendez-vous pour les appels. L’une d’entre elles dit : ‘Si je ne me sens pas assez bien pour parler, j’envoie un SMS ou un e-mail. Ainsi ils savent que je ne suis pas bien et que je ne les évite pas’. Une autre rapporte : ‘Dans ma famille, j’utilise beaucoup les SMS, c’est beaucoup moins dérangeant qu’un appel téléphonique. Les longs coups de fil sont souvent planifiés’.

Mettre des limites

D’autres expliquent mettre des limites à l’utilisation du téléphone. La plus commune est la longueur des appels (10 à 15 minutes en général). Il y a aussi la limitation du nombre d’appels par jour et à quel moment (par ex, pas le soir). On peut aussi décider d’accepter de parler à certaines personnes mais pas à d’autres. Un certain nombre disent avoir des difficultés à respecter ces limites et se sentent coupables. Une personne qui limitait ses appels à 15 minutes a perdu des relations pour cette raison. Elle  dit : ‘J’ai dû passer par un processus de deuil lorsque j’ai mis ce système en place. Ça n’a pas été facile de faire passer ma santé avant tout’. 

Une autre dit : ‘J’apprends à fixer des règles fermes pour pouvoir prendre soin de moi. Je me suis rendue compte que je suis facilement affectée par les personnes qui déversent leurs problèmes dans mes oreilles. Cela leur fait peut-être du bien mais je suis crispée et cela me fait du tort. Cela n’en vaut pas la peine et j’apprends ainsi à ne pas laisser les autres me voler ma précieuse énergie’.

Eduquer les autres et exprimer ses limites

Décider de mettre des limites n’est qu’une partie de la solution. Il reste à éduquer les autres à ce propos. Certaines personnes ont expliqué avoir éduqué les autres en leur faisant lire des articles à propos de la FM : ‘J’ai envoyé des liens vers le site et cela a été très efficace’. D’autres ont raconté comment elles ont expliqué leurs limites aux autres, dans certains cas en décrivant en détails leurs limites et les conséquences de leur non-respect : ‘J’ai expliqué à un ami à quel point il est important que je respecte chaque jour mon horaire d’exercices, de repos, de préparation de repas, etc. et combien même de courtes interruptions peuvent avoir des conséquences négatives’. 

Une autre stratégie consiste à parler de ses limites au début d’un appel : ‘Je dis à l’avance  combien de temps je peux parler ajoutant quelque chose du style je ne vais pas bien aujourd’hui, je ne pourrai parler que 20 minutes’. Pour beaucoup, exprimer ses limites est un grand défi. Après avoir écouté et s’être centrées  sur les besoins des autres pendant des années, elles ont du mal à agir pour leur propre intérêt mais les avantages à le faire sont réels. Il est difficile de dire ses limites aux autres mais lorsqu’on le fait, c’est gratifiant. 

Posture, mouvement et confort

Une dernière série de stratégies pour l’utilisation du téléphone concerne la posture, le mouvement et le confort physique. Certains utilisent un casque ou le haut-parleur du téléphone : ‘Au début où j’étais malade, j’avais des douleurs extrêmes et le fait de tenir le téléphone contre mon oreille était insupportable. J’ai acheté un casque à brancher sur mon téléphone et cela a fait une grande différence - Je me sens mieux au téléphone quand je me lève et que je bouge - Je m’installe confortablement couchée sur mon lit ou dans le divan, soutenue par des coussins et je veille à changer souvent de position’.

* * * * *

Les mots peuvent vraiment faire mal
De Pam Wright – ‘Life Coach’-  Fibromyalgia Magazine (UK) – mars 2012

Vous avez certainement déjà entendu le vieux proverbe anglais : ‘Des bâtons et des pierres peuvent me casser les os, mais les mots ne pourront jamais me blesser’. À mon avis, cette phrase a été inventée par des personnes peu sensibles, en pleine santé et dépourvues de sentiment d’empathie et de sensibilité ! Elle est généralement citée comme stratégie pour affronter des situations conflictuelles verbales dans des familles ou des cultures qui considèrent le besoin de soutien comme une faiblesse. Alors que nous acquérons de la force en gérant nos problèmes, s’entendre dire qu’il faut les ignorer ou ‘faire avec’ peut avoir des résultats dévastateurs.

Les problèmes qui affectent la qualité de vie doivent pouvoir être abordés si on veut éviter des effets négatifs débilitants et permanents. Il est vain de croire que les problèmes disparaîtront si on les ignore ou les évite. Même si les difficultés devaient s’estomper, les mots restent ancrés dans la mémoire. Nos pensées ont tendance à ‘revisiter’ ces souvenirs et il est tout à fait normal que des mots blessants restent tapis dans nos cerveaux comme les gremlins qu’ils sont. Ces gremlins disparaissent rarement d’eux-mêmes mais si on y fait face, ils perdront peut-être leur pouvoir menaçant. Essayer de les ignorer peut rendre leur effet plus persistant encore ; dans ce cas, ils peuvent resurgir, même des années plus tard, quand on s’y attend le moins. Les émotions anciennes reviennent alors en force, provoquant à nouveau des ravages.

La recherche de l’amour et de l’harmonie est une motivation importante mais en l’absence de modèles positifs dans l’entourage proche, les gens adoptent toutes sortes de comportements manipulateurs ou de soumission qui ne sont pas toujours dans leur intérêt à long terme. Les plus forts, et souvent les voix les plus fortes, semblent avoir le pouvoir. L’autorité va avec le sentiment de pouvoir. Ceux qui ont l’autorité et la responsabilité vis-à-vis des autres, que ce soit en tant que personnes soignantes ou soignées, doivent être conscients de la nécessité de laisser du pouvoir aux autres et de ne pas abuser de leur position en devenant tyrans.

À moins que des efforts conscients ne soient faits, plusieurs générations sont nécessaires pour changer des attitudes enracinées, particulièrement celles qui sont en rapport avec le sexe, les enfants, la position sociale et la classe sociale. Bien que nous ayons maintenant des lois pour l’égalité des droits, les lois sociales défendant les droits des plus vulnérables restent un concept étrange pour ceux qui n’ont jamais été concernés personnellement ou ceux qui évitent la discussion et restent retranchés derrière leurs propres idées, souvent très étroites.

Si vous connaissez ou pire encore, si vous vivez avec une telle personne, votre ‘estime de soi’ peut avoir été entamée. Il est facile de se sentir pris au piège et d’avoir peu d’espoir de changement. Ce problème concerne toutes les couches de la société et même des adultes très instruits ont des difficultés à surmonter les limites imposées par leur milieu d’origine. Le besoin d’être considéré comme acceptable par les autres est aussi fort aujourd’hui qu’il ne l’a jamais été. Mais les dégâts causés par l’amertume, les promesses non tenues et la mentalité défaitiste remontent régulièrement à la surface lors de problèmes non résolus dans les relations personnelles à travers les générations.

Chacun a en lui l’un ou l’autre gremlins qui provoque chez lui des sentiments ou des comportements qu’il doit apprendre à gérer. Des stratégies de gestion positive sont nécessaires pour fonctionner en tant qu’adultes progressant avec de bonnes techniques de communication et la capacité de faire face aux défis. Grâce aux techniques de communication et d’information accessibles à tous, il y a maintenant une plus grande liberté de choix personnels. La vie n’est plus aussi restrictive qu’auparavant.

Cependant, pour pouvoir accéder à cette liberté, vous avez besoin d’ouverture d’esprit, d’oser vous permettre de remettre en question vos propres valeurs et comportements et de croire que la vie se doit d’être vécue en fonction de votre propre potentiel et non en permettant à quelqu’un d’autre de décider pour vous.

Si vous souffrez d’un Syndrome de Sensibilité Centrale tel que la fibromyalgie, les retombées d’un choc émotionnel ou d’une agression verbale peuvent avoir des conséquences significatives sur votre capacité à fonctionner correctement. L’effet sur votre corps, et particulièrement sur votre niveau d’énergie, peut être dramatique. J’en ai fait l’expérience personnelle récemment. J’ai perdu mon enthousiasme habituel pour les choses que j’aime faire et j’éprouve une intense fatigue depuis des années. J’ai commencé à me poser des questions sur tout ce que j’avais dit ou fait ou encore si j’avais provoqué le problème par inadvertance. Après avoir reconnu l’incident comme une forme aiguë de ce que je m’étais autorisée à tolérer et après l’avoir géré (je pensais avec succès) depuis très longtemps, j’ai décidé de revenir à toutes les stratégies dont je sais qu’elles me conviennent et je me suis mise en mode ‘Autoprotection’.  Je prends des décisions pratiques basées sur des informations factuelles et je vais mieux de jour en jour. 

Personne ne devrait sous-estimer la puissance des mots. L’abus verbal est minant et cruel. Il amène les gens à douter de leur propre existence. Si vous utilisez de telles méthodes, sachez qu’il y a d’autres moyens de communiquer sans causer autant de détresse chez les autres. Demandez-vous quelles sont exactement les choses que vous n’arrivez pas à gérer ? Eprouvez-vous le besoin de parler à quelqu’un de vos colères, de votre humeur ? Peut-être avez-vous des problèmes non résolus qui déteignent sur votre vision de la vie en général, provoquant de la colère en vous ? Il y a différentes manières de gérer ces problèmes. Si vous êtes conscient de l’effet de votre comportement blessant, qu’est-ce qui vous empêche de vous excuser ? L’abus, sous toutes ses formes, est inacceptable, certainement pour la plupart des gens qui souhaitent vivre en paix, en harmonie avec famille, voisins et collègues. ‘Désolé’ est un terme puissant et significatif lorsqu’il est utilisé dans un contexte adéquat.

Prendre la responsabilité de ses propres défis et de son comportement est une stratégie saine qui peut soulager la tristesse et vous aider à vous sentir mieux dans le style de vie que vous vous êtes choisi. Vivez et laissez vivre sans amertume ni critique et vous trouverez l’espace et le temps nécessaires pour remplir les éventuels vides avec un comportement positif et en vous affirmant. Il n’est jamais trop tard pour changer.
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Témoignages

Ils nous ont menti !

Toutes ces années perdues à souffrir, courir d’un médecin à l’autre. Médicaments, kiné, entre autres. Pas besoin d’aller au bistrot. Chaque matin, j’avais mon cocktail : une pilule rouge, une blanche, une ronde, une allongée. Je devenais un zombie. Et cette fichue douleur qui ne disparaissait pas ! Les bras, les épaules, le dos, les mains et les jambes. Cela à tour de rôle.  

Ensuite, l’éclaircie. Un médecin soupçonne autre chose et m’envoie dans un centre de la douleur.  Je suis écouté. Une équipe me prend en charge et le plus important : on tient compte de ma souffrance. On me croit et  le fait de le dire tout simplement est capital. Je n’ai plus le sentiment que quelque chose de bizarre se passe dans la tête. Le diagnostic fuse : fibromyalgie. 

Toute ma vie, je me souviendrai du sentiment de plénitude qui m’a envahi. Le médecin m’a expliqué. Il a pris le temps, trouvé les termes précis. J’aurais hurlé de joie sans me douter qu’un nouveau combat surgirait : la suspicion d’autrui, la bêtise, la petitesse. Une douleur qui ne se voit pas, étrange. Il ne veut plus travailler, il vit aux crochets de son épouse, il a trouvé le bon filon ce gros fainéant…

Je ne peux en vouloir vraiment au corps médical car mon histoire est parsemée d’interventions chirurgicales. Combien d’heures ai-je passé dans les salles d’attente. Certains ont fait leur boulot correctement, d’autres ont souri en pensant : ‘le tiroir caisse est là’.

Je ne pense pas que l’on m’ait menti sciemment car qui aurait pensé à la fibromyalgie. Encore fallait-il connaître cette maladie et surtout la diagnostiquer précisément.

Le temps a passé. Avec le recul, je ne serais jamais entré à la banque où le stress est permanent.  Si j’avais su ! Ce n’est pas avec des ‘si’ qu’une vie se construit.

Je reste vigilant. Le mensonge ne m’a pas détruit mais si certains avaient eu le courage d’avouer leur impuissance, peut-être la vie serait-elle devenue plus lumineuse.

Les pilules ont changé de forme, de couleur. Il n’y a pas que la fibromyalgie. Je fais partie des jeunes seniors (eh oui) et compte profiter de chaque jour. Un sourire et je recharge les batteries.

Ce n’est pas mal. J’arrête ici, sinon je vais attraper la grosse tête.

A bientôt,

Patrick, du Grand-Duché

* * * * *

Ils nous ont menti !

Il faut tant d'années de souffrance avant d'avoir un diagnostic car la médecine, la famille, l'employeur, ne comprennent pas ou ne veulent pas comprendre une personne qui se plaint de douleurs, de fatigue et autres. ‘C'est dans sa tête’, pensent-ils.

Les propos que l'on vous tient en consultations, en conversation mènent à ‘recommencez à travailler, cela ira mieux - ce n'est pas mortel la fibromyalgie - vous ne faites pas 60 heures/semaine - tu n'as pas l'air malade - les centres de la douleur, c'est à la mode en ce moment - pour une carte de stationnement pour handicapés, vous n'avez pas assez de points - ...

Voilà contre quoi il faut se battre au début. Après, il faut essayer d'assumer, se dire qu'on est seule et il faut se faire une raison.

Apprendre à S'ECOUTER, ne pas écouter les commentaires des autres : "ILS NE SAVENT PAS".

Frapper et encore frapper aux bonnes portes, faire confiance aux personnes qui veulent vous aider.

Réfléchir à ce que je veux, moi et pas la société, M'EN SORTIR et ne compter que sur 'SOI'.

Il n'y a que nous, les fibromyalgiques qui 'SAVONS et RESSENTONS' la VERITE !

Rosa (diagnostiquée en 2004 après 10 ans de galère)

* * * * *

Ils nous ont menti !

Eh oui, pendant des années, ils nous ont menti et ce n'est pas fini.

Certains ont dit qu'ils allaient trouver des solutions pour nous aider...mais on attend toujours et comme Soeur Anne, on ne voit rien venir.

Mais nous, pauvres fibromyalgiques, nous devons continuer notre pénible route où les obstacles dus à la douleur ne font qu'augmenter. Que c'est fatigant de se lever le matin après une nuit d'insomnie à se tourner et se retourner pour chercher une position moins douloureuse. Pourtant, ce qui est à faire doit être fait, mal ou pas mal. La vie continue et pour les autres (époux, enfants, famille), ne te plains surtout pas, tu en rajoutes nous dit-on.

Ce qui est tuant, c'est qu'on nous promet tant de choses et qu'on ne voit rien qui bouge.

Assez gémi ! Faites de ce mot ce que vous voulez, j'ai un peu vidé mon sac et cela m'a fait un bien momentané.

Amitiés à tous les fibros, continuez à agir. Malgré tout, la vie est belle.

Capucinette de Verviers

* * * * *

Ils nous ont menti !

Que n’ai-je pas entendu depuis ma prime jeunesse sur mon état de santé toujours bancal. Paresse, manières, faiblesse, maladie de croissance,… Puis, plus tard : Vous aurez un enfant et tout sera fini, vous allez guérir. Si vous n’êtes pas guérie, c’est que quelque chose ne va pas dans votre vie, attendez un peu, vous allez voir à la ménopause, etc.

Puis ensuite, j’ai entendu : Essayez tels matelas, fauteuil ou lit, tel médecin, telle intervention, tel médicament miracle, tel médium ou voyante, telle technique, telle thérapie…, vous n’avez de toute manière rien à perdre… 

Oh, les menteurs !!! 

Si je les avais écoutés, j’aurais tout perdu, surtout la confiance en l’humanité.
Le reproche d’être trop cartésienne, trop rationnelle, était mérité selon celles et ceux qui m’en accusaient. C’est vrai, je le suis, mais, peut-on l’être trop ? Je suis consciente que si je ne l’avais pas été, j’aurais tout à perdre... ma santé davantage encore que maintenant, mon argent (que je n’ai pas…(), mes illusions… car il en faut un peu dans la vie.

Non, il n’y a pas de miracle. Il faut garder la tête sur les épaules. Lorsqu’on a appris à se connaître, à connaître son corps, on sent, on sait ce qui est bon ou pas pour nous. Puis, gardons confiance dans nos soignants et accompagnants, ceux qui nous connaissent de longue date. Avec eux, nous pouvons suivre un chemin de vérité, sans mensonge, parce qu’aujourd’hui encore, il n’y a toujours pas eu de miracle guérissant la fibromyalgie. Mais je veux croire que si nous continuons à marcher avec ceux qui nous accompagnent en tant que thérapeutes sérieux, ensemble, nous arriverons à découvrir des moyens nouveaux pour vivre au mieux avec la fibromyalgie. 

Au début de l’existence de Focus FM, tout semblait désespérance. Puis, nous avons vu de belles choses arriver chez des patients ayant appris à se prendre en main. Ils ont retrouvé confiance en la vie. A leur tour, ils ont transmis cet enseignement à d’autres. 

Continuons ensemble sur cette route de vérité et d’espérance.

En toute amitié,  Pervenche

* * * * *

Ils nous ont menti !

Toute vérité n’est pas bonne à dire (proverbe français)

S'il est incertain que la vérité que vous allez dire soit comprise, taisez-la (Maurice Maeterlinck)

Sont-ce là les raisons qui ont poussé nos spécialistes à nous mentir sur notre état de fibromyalgique ! Maman me disait souvent : Mentir, c’est arranger la vérité.

Quelle est cette passagère clandestine qui a embarqué sur ce navire qu’est mon existence ? Quels sont ces mystérieux bagages qu’elle traîne derrière elle ? 

Si j’avais su de quoi je souffrais, aurais-je acheté cette vieille maison en pierre bleue nichée entre campagne et ville ? Aurais-je choisi cette voie plutôt qu’une autre, dans une carrière professionnelle aux responsabilités des plus lourdes ? Aurais-je brûlé ce capital énergie en donnant sans compter de ma personne, sachant que ceux-là même qui ont tant reçu me laisseraient seule face à cette maladie qu’ils ont tant de mal à comprendre et que j’ai baptisés ‘fibrosceptiques’ ?

Nulle pierre ne peut être polie sans friction,

nul homme ne peut parfaire son expérience sans épreuve (Confucius)
Est-ce à dire que mon parcours de vie en aurait été modifié ?  J’en suis parfaitement persuadée !

Tout aurait été entrepris pour épargner cette énergie qui s’étiole peu à peu. Je n’aurais pas attendu que soit mis à mal cet équilibre psychologique par le caractère perturbant de la fibromyalgie et par ce regard de ces petits esprits confinés dans leur scepticisme.  

Seulement voilà, nous sommes confrontés à ces vérités et rien ne pourra y changer !

Gardons espoir ! Tâchons d’adopter la «positive attitude ! ».
Plutôt que de maudire les ténèbres, allumons une chandelle, si petite soit-elle (Confucius)

C’est là tout le bien que je vous souhaite !
Très amicalement,

Véronique
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Ils nous ont menti !

On m'avait dit : 

- lors du dernier contrôle préventif du cancer du sein (car maintenant mon ‘ticket n'est plus valable’) que mes douleurs s'évanouiraient avec l'âge... J'étais ménopausée, à la suite d'une opération, depuis mes 39 ans !

- que beaucoup bouger me ferait du bien : je me retrouve comme un chiffon après avoir fait l'essentiel des tâches ménagères.

- que l'acupuncture, la kiné, la cryologie (c'est la nouvelle mode) et autres manipulations réduiraient les douleurs... Oui, l'espace de quelques heures.

- que certains médicaments me soulageraient... Pas vraiment, il n'y en a qu'un qui m'aide à dormir 4 à 5 heures d'affilée !

- qu'un suivi psychologique m'apporterait des solutions pour la gestion de la FM et la fatigue chronique. Après 2 ans de consultations chez une psychiatre, à raison d'une séance par semaine, elle m'a aimablement suggéré d'arrêter car elle considérait que je voyais très clair en moi. Quelle honnêteté !

Et puis, depuis une panne d'électricité, je patauge dans un chantier. C'est l'effet papillon !

L'électricien venu constater d'où vient le problème déclare qu'un jour, tout sera remis en ordre.

Ah que nenni ! Procéder à l’arrachage des murs, tirer de nouvelles lignes, faire un nouveau boîtier, éjecter des meubles encombrants, restaurer les murs,... Bref, je suis dans le pétrin. Tout est sens dessus dessous dans toutes les pièces depuis 10 jours et ce n'est pas fini.

Je pense que vous imaginez bien tous et toutes dans quel état de stress, de douleurs et d'épuisement, je me trouve. Je suis fort découragée, voire même dégoûtée. Je n'ai plus qu'une envie : tout plaquer mais un 'sens aigu du devoir' me retient auprès des miens.

Dimanche 29 avril 2012, je me cravache : ‘Allez Cheval Fourbu, va jusqu'au bout de la route. Tu as connu le pire, tu as ramé toute ta vie et même si ceci est la cerise sur le gâteau, tu sais que tu en sortiras’.

Un grand merci à toute l'équipe, à celles et ceux qui en changeant de casquette, restent à notre écoute et continuent à assurer des heures de travail et de recherches pour nous aider à mieux cerner notre mal.

Félicitations, Bernadette, tu l'as bien mérité ton titre de Présidente d'honneur.

Cheval Fourbu

* * * * *
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On nous écrit

Quand on parle d’une maladie

Comme la fibromyalgie,

On se dit que la vie est finie.

Au contraire,

Je pense que c’est reparti.

Certes avec difficulté,

Afin de mieux aller.

Pourquoi je dis cela,

Car je sais qu’il y a pire que soi.

C’est vrai que je me répète,

Malgré que j’essaye d’écrire comme un poète.

Mais mon essentiel,

C’est de mettre plus de couleurs dans le ciel.

Et si je peux apporter un peu de joie,

C’est faire du bien autour de moi.

Pourtant, je ne suis pas toujours content,

D’entendre les gens avec des jugements décevants.

Ceux-ci mécontents, de ne pas avoir de solution

Répondant à leurs questions.

Que dire alors du travail des bénévoles,

Qui continuent le combat,

Et sans qui l’association ne fonctionnerait pas.

Alors, je vous dis,

La fibromyalgie, 

Je la définis comme ceci :

	La

qui m’est

est

mais

malgré mon

je combats la

car

d’être

et j’ai cette

et cette


qui m’est

et
	F atalité

I nfligée

B rutale

R espectée

O rgueil

M aladie

Y en a assez

A ssisté

L ueur d’espoir

G énérosité

I rrésistible

E ssentielle.


Frédéric (relais de Mons)

On nous écrit
Bonjour.

Merci à vous qui vous dévouez pour nous tous ! Merci pour votre trimestriel, merci pour toutes ces infos et le partage qui nous aident à cheminer à travers  la FM. 

Je suis une femme qui a dû se battre pour tenir debout et éduquer seule ses 2 enfants, éducatrice et aide-soignante  de métier, chez des handicapés mentaux, métier pas facile et fatigant.

A l’époque, j'avais déjà la maladie de Scheurman, de l'arthrose et une scoliose lordotique. J'ai travaillé, travaillé, sans prendre en considération les signaux que mon corps m'envoyait. Il fallait continuer pour subvenir aux besoins de la famille. Oui, jouer le rôle de papa et maman, travailler la nuit ---> épuisement, la batterie à plat ! Piqûres, vitamines ! Mon corps me lâchait et se révoltait... Il avait raison, je n'écoutais pas, je forçais. Puis un jour... comme une vieille bagnole, j'avançais par hoquets, usée par les efforts, la fatigue, les épreuves de la vie !

Je ne me suis pas aimée assez; je n'ai pas pris soin de moi : mes enfants avant tout; un de mes enfants étant épileptique, je culpabilisais. Alors j'ai été une mère, ma vie de femme, je l'ai oubliée. Le temps a passé et ensuite j'ai reçu le diagnostic après le périple médical de la FM. Me voici dans la galère, fibromyalgique avec tout cela sur les épaules... et toujours seule !

Comment m’en suis-je sortie ? Je suis chrétienne, je fais de la relaxation, ai  une excellente kiné qui me donne de bons conseils. J'ai accepté de vivre avec la fibromyalgie; je fais le deuil de la femme que j'étais et j'accepte ma croix en vivant chaque instant présent. J'aime écouter les oiseaux, regarder les fleurs, les arbres, les animaux. Bref, j’aime la nature, elle est si belle et lorsque je le peux, je m'évade dans l'artistique en réalisant des cartes pastel et des tableaux sur toile de lin (merci pour la jolie carte envoyée chez Focus FM). Le soir, je me couche avec une musique de relaxation, de la musique douce. Pas de café après 16 heures, une alimentation simple, une vie modeste, des tisanes. Je suis une petite bagnole qui avance, mais doucement (avec l'humour et le sourire).

Bien à vous, Dominique

* * * * *
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L'allégorie de la grenouille (transmise par Anouchka)

Il était une fois une course de grenouilles. L'objectif était d'arriver en haut d'une grande tour. Beaucoup de gens se rassemblèrent pour les voir et les soutenir. La course commença.

En fait, les gens pensaient que les grenouilles n’atteindraient jamais la cime… et toutes les phrases que l’on entendit furent de ce genre : Quelle peine !!! Elles n’y arriveront jamais !

Les grenouilles commencèrent à se résigner, sauf une qui continua de grimper...Les gens continuaient : Quelle peine !!! Elles n’y arriveront jamais !...

Et les grenouilles s’avouèrent tout à tour vaincues, sauf toujours la même qui continuait à insister. A la fin, toutes se désistèrent sauf cette grenouille qui, seule et avec un énorme effort, rejoignit le haut de la cime.

Les autres voulurent savoir comment elle avait fait. L’une d’entre elles s’approcha pour lui demander comment elle avait fait pour terminer l’épreuve et découvrit qu’elle... était sourde ! ...

Moralité : N’écoutez pas les personnes qui ont la mauvaise habitude d’être négatives car elles volent les meilleurs espoirs de votre cœur ! Rappelez-vous pour toujours du pouvoir qu’ont les mots que vous entendez ou que vous lisez… C’est pourquoi, soyez toujours … POSITIFS !

En résumé : Soyez toujours sourd quand quelqu’un vous dit que vous ne pouvez réaliser vos rêves.

* * * * *
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!!! à vos plumes !!!

Truc, astuce, tuyau, bon plan

Soyons solidaires ! 

Partageons entre nous toutes ces petites habitudes que nous avons prises pour nous faciliter la vie au quotidien.

Certains diront habiter une maison à étages. Pour éviter un aller retour dans les escaliers, ils choisissent de faire leur toilette avant de prendre leur petit déjeuner car leur chambre et la salle de bains sont au premier.

D’autres ont trouvé une manière ingénieuse pour s’arrêter de travailler momentanément pour prendre un repos thérapeutique. Ils entament leur activité une demi-heure avant une émission télévisée qu’ils ne veulent surtout pas rater. Ainsi, ils sont obligés de fractionner le temps de travail pour reprendre leur activité à la fin de l’émission.

Il y en a qui ont recours à toutes sortes d’aides techniques : une pince ramasse-objets, un tabouret près du lavabo, les courses commandées à l’avance au magasin et il n’y a plus qu’à aller les chercher, …

Chacun a certainement mis en place plein de petites habitudes qui lui ont facilité la vie. Et si on s’échangeait toutes ces bonnes idées.

C’est sur un thème ouvert et très varié que nous vous invitons à écrire cette fois !

Que ce temps de vacances vous donne plein d’imagination…

Nous attendons votre prose pour le 5 août 2012
Merci de l’envoyer de préférence par e-mail : info@focusfibromyalgie.be

À défaut par fax au 060.37.88.59 ou par voie postale au siège social
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Lu pour vous

 







21 rue la Boétie, Anne Sinclair – Ed. Grasset
Par cette magnifique évocation et recherche basée sur la vie fructueuse de son grand-père, Paul Rosenberg, marchand de tableaux, Anne Sinclair va nous faire revivre cette vie riche du patrimoine de tableaux français et autres.

Loin du tumulte dans laquelle elle a vécu l'enfer l'année dernière, elle nous décrit la vie mouvementée de ses grands-parents ; ses relations avec les grands peintres (Braque, Monet, Picasso, Renoir, Van Gogh, Utrillo) et l'acquisition de leurs fameux tableaux feront de Paul Rosenberg un marchand des plus célèbres à Paris avant la guerre 40 - 45. 

Sa force naturelle lui permettra de combattre l'exode imposé pendant la guerre et son installation à New-York pour une nouvelle vie et la notoriété de sa galerie. Sa force exceptionnelle l'aidera à retrouver ces nombreux tableaux volés pendant la guerre dont il fera son cheval de bataille.

Tout ceci nous est relaté avec beaucoup de sincérité, d'émotion par cette petite-fille qui a reçu beaucoup d'affection de la part de ses grands-parents. Je vous le conseille sans avoir aucun apriori sur son auteure. 

Bonne lecture à tous

Marianne

* * * * *
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Rions un peu
Une femme perd son sac à main en faisant ses courses. Elle s'en retourne désespérée. Plus tard, un jeune homme sonne à sa porte, le sac sous le bras !

Je rêve, dit-elle. Il y a encore des gens honnêtes.

Elle ouvre son sac et prend son portefeuille pour constater que son billet de 20 euros est remplacé par quatre billets de cinq euros.

Perplexe, elle demande au jeune homme : comment cela se fait-il ?

Il répond : L'autre fois, j'avais rapporté le sac d'une dame qui a voulu me récompenser mais elle n'avait pas de monnaie !

	Sébastien nous prie de bien vouloir l'excuser

car il n'est pas en mesure de nous présenter l’article

‘Vu pour vous’ dans ce numéro

mais nous l'attendons avec bonheur la fois prochaine


Jeux
L’ECHELLE

Ajoutez une lettre, chaque fois, pour trouver le mot suivant

1._ Voyelle

2. _ _ Note

3. _ _ _ longue période

4. _ _ _ _ Bramer

5. _ _ _ _ _ Délassement

6. _ _ _ _ _ _ Fondera

7. _ _ _ _ _ _ _ Refuser

8 _ _ _ _ _ _ _ _ Renoncera à agir

9. _ _ _ _ _ _ _ _ _ Soldat

10._ _ _ _ _ _ _ _ _ Malhonnêteté

Mots croisés

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	

	
	
	
	
	


Horizontalement
1. Période-clé et noire de l'existence

2. Petit de l'oie

3. Tranche de pain grillé

4. Soutient une idée

5. Ensembles de personnes

Verticalement
1. Juger

2. Rit un peu

3. Abraham faillit le sacrifier

4. Double

5. Greffes

Solution jeu précédent :
Hor. : Brame/Outil/Raoni/Nimes/Etête. 

Vert. : Borne/Ruait/Atome/Minet/Elise.

Bien amicalement,

Ringo
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Dans le 1er numéro de notre journal L’F.M.éride


paru en août 1998, Lydia Vanhamme écrivait :


‘Vous ne devez pas hésiter à nous faire connaître vos besoins ou vos désirs. Dans la mesure de nos possibilités,


nous essaierons de vous satisfaire’


Entre-temps, le siège social a déménagé à Mons tout comme notre appellation a changé. Depuis, de nouveaux venus se succèdent au conseil d’administration mais néanmoins,


cette phrase est toujours d’application


Sans nos membres, sans vous, nous ne pourrions avancer.


Faites connaître notre, votre, asbl que beaucoup soutiennent depuis le début, parfois même depuis 


l’année précédant sa création !


Merci de faire confiance aux administrateurs


et bénévoles de Focus FM











L'F.M.éride n° 56

_1382967117.doc
[image: image1.wmf]


