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Sous forme de leures, poèmes et de textes, autant de cris, et d’appels au secours, vous interpelleront par l’intensité des mots et des phrases, décris par les personnes aueintes de la fibromyalgie

Idées reçues, a priori, dénis, suppositions, fausses croyances ou comment nous perçoivent certains proches, amis, collèges et malheureusement encore, trop souvent, le corps médical.




Florilège des réflexions les plus courantes :


	 c’est dans ta tête !

	Secoue toi, tu es trop paresseuse !

	Arrête de te plaindre !

	Tu es toujours fatiguée !

	bouge, fais du sport!

	Tu t’écoute trop!

	Tu es pessimiste !

	Tu n’as qu’à rester seule si tu ne veux pas sortir !

	Ce n’est pas possible d’être toujours mal !

	Va travailler !

	Arrête de t’apitoyer sur toi !

	Tu fais quoi toute la journée ?

	Tu m’énerve, on ne peut rien faire ensemble !

	Tu n’es même pas capable de t’occuper de la maison et des enfants !

	Tu fais exprès d’annuler les rendez-vous à la dernière minute !

	Je n’ai pas de vie normale avec toi !

	Regarde toi comme tu as grossi !

	Tu es moche !

	Tu me fatigue !

	J’en ai marre, je te quite !


Et tant d’autres remarques blessantes, culpabilisantes .

Alors à vous les fibro-septiques, essayez de vous meure ne serait-ce qu’une journée à notre place, d’écouter, de montrer un peu d’empathie, de compréhension. Nous ne voulons pas de la pitié, mais une reconnaissance pour notre souffrance, nos douleurs, notre culpabilité, notre vie qui nous échappe et dont nous ne sommes pas responsables.

Chère Fibromyalgie, Quel choc émotionnel quand tu es entrée dans ma vie ! Tu as chamboulé mes humeurs, ma façon d’être, mais pas mon mental. Malgré ta persistance, je t’apprivoise chaque jour et j’apprends à ne pas te satisfaire.

Tu m’as fait prendre conscience qu’il fallait que je prenne soin de moi et que quoi qu’il arrive, la vie vaut la peine d’être vécue.

J’ai fait de toi ma force et mon fardeau.

Nathalie

Et si on prenait le temps de discuter, juste toi et moi....

TU es arrivée dans ma vie de façon lente, un peu sournoise quand même.

Tu as commencé à TE manifester par de simples petits maux.

Mais à 13 ans, on ne te prend pas au sérieux, on te donne des antidépresseurs en te disant « cesse d’auirer l’auention ». TU avais donc marqué un point.

Petit à petit, TU t’es installé, TU as pris place en moi. TU as décidé de te répandre : muscles, tendons, nerfs. Ce n’est que le commencement ! Lorsque TU veux que je te remarque vraiment, TU t’insinues dans chaque parcelle de mon corps, en enfonçant, TES aiguilles de douleurs partout, dans chaque muscle, chaque tendon, chaque articulation.

Douleurs si reconnaissables, mais indescriptibles. Chaque parcelle de mon corps est tendue, douloureuse. La moindre respiration se heurte à une cage thoracique qui me broie les poumons. Et à une colonne vertébrale qui joue de l’accordéon. Et ce « tourne vis », que TU t’amuses à m’enfoncer dans l’œil ; lentement, doucement, jusqu’à me faire exploser le crâne. Impensable ? Imaginaire ? Indescriptible, hein......

(Je sais que toi qui lis ces mots n’en crois pas un seul. C’est tellement improbable, mais tellement vrai) .......

TU m’épuises au quotidien, même quand TU es « en sommeil ».

TU me crées de la fatigue chronique et, paradoxalement, des insomnies, Des tendinites à répétition, des épanchements, des névralgies faciales.

Je pense que ta meilleure auaque, et celle qui m’oblige à une reconnaissance en invalidité et handicap (mais quelle horreur, je n’arrive pas à digérer moralement ces termes) : la dégénérescence musculaire et articulaire… Une épaule qui s’affaisse, perpétuellement douloureuse. Un bras pour lequel il me faut une concentration constante pour l’utiliser correctement, et pourtant douloureux. Mais TU es tellement fourbe que personne ne te voit :

Magnifique maladie invisible que TU es ! TU nous fais passer pour des malades imaginaires, fous, feignants, dépressifs et j’en passe.

TU n’es pas visible, mais tu crées tellement de maux.

Il en aura fallu du temps pour l’on comprenne qui TU es.

18 ans .... 18 longues années, à expliquer à ma mère, à voir des médecins, et des spécialistes.

Pas une seule personne n’y a cru, « c’est dans ta tête », « tu veux sans arrêt auirer l’auention », « bouge-toi feignasse », « mais qu’est-ce que tu as encore ?! », « tu n’en as pas marre de simuler ?! »

On finit par se demander si on n’est pas réellement fou .. Jusqu’à ce que la bonne personne nous trouve. Après quatre beaux enfants et un divorce, la bonne personne m’a « trouvée ». La vie a fait que je suis tombée dans les bras d’un homme, compréhensif, borné et téméraire. Il a contacté moult spécialistes, jusqu’à trouver le bon. Aujourd’hui, je vais sur ma 34ème bougie. Je suis diagnostiquée fibromyalgique avec dégénérescence musculaire et articulaire (avec gonalgie, lombalgie et cervicalgie entre autres) depuis 2 ans maintenant.

TU fais partie intégrante de mon quotidien, TU fais partie de notre vie familiale. TU t’es liée d’amitié avec d’autres maux plus reconnaissables. (comme l’endométriose profonde, de l’adénomyose, et autres problèmes ovariens, intestinaux et rénaux.) Mais sache que même si TU m’empoisonnes au quotidien, que TU me mets en situation d’échec constamment, je ne baisserais pas les bras. Le handicap invisible fait partie de nous et de notre quotidien.

À nous de nous montrer forts et audacieux, avec bienveillance, ténacité et intégrité. Courage.

Bénédicte RENAULT

Chère fibromyalgie, Voilà 1 an que tout a commencé, et je t’en veux tellement.

Pourquoi moi ? Pourquoi maintenant ? Devoir vivre avec toi, avec ces douleurs, jusqu’au restant de mes jours, J’y pense tous les jours, et je n’ai pas le choix. Ne plus pouvoir faire tout ce que je faisais avant que tu, tu sois là, me ronge de l’intérieur.

Je ne t’ai pas voulue, et pourtant, pas une journée sans que tu me montres que tu es bien là.

Pas une seule journée sans aucune douleur.

Cindy Allard

La douleur en héritage.

J’ai reçu la douleur en héritage, Présente dans mon corps et mon cœur, invisible bagage.

Invincible ennemie que chaque jour je combats, Tu partages ma vie jusqu’à mon trépas. Que tu sois feu et mâchoires acérées me broyant corps et âme,

De tout mon être supplicié, devant toi je baisse les armes.

Comme un naufragé échoué sur la plage, le corps meurtri

Survivant à la tempête déchaînée, il me faut réécrire les pages de la vie, ou que tu te meues en veille, me laissant quelques répits, pour profiter de la vie. QUELLE MERVEILLE !

Il m’a fallu t’apprivoiser, écrasant fardeau, me relever de tes assauts pour retrouver force et sérénité.

Alors quand tu viens broyer mon corps et mon cœur, je te dis :

« SOIS SAGE OH MA DOULEUR ».

Espoirmarie

Fibromyalgie Avant tu étais mon accompagnatrice. Nous allions partout ensemble.

Avec des siestes les après-midis, nous cohabitions. Puis, tu es devenue ma geôlière. Depuis 1996, petit à petit, j’ai perdu ma vie. Certes, je me lève le matin et je me pose la question : journée sans ou top ? De plus en plus souvent, les journées sont sans. Perdue l’autonomie.......

Avant, je sautais dans ma voiture, et hop…Maintenant, il faut prévoir, il faut que je me prépare psychologiquement à sortir ......... Comme pour tout : courses, loisirs, rendez-vous médicaux, repas.... Je ne supporte plus l’imprévu ! Moi qui étais très sociable et empathique, je déteste la foule, les odeurs, le bruit, la lumière !!!! Oui, tu as gagné ! Plus de vie sociale, les amis ont quiué le navire....

Il est vrai que je ne peux plus rendre service (repas, ménage, repassage, garde d’enfants). Mon bon cœur me perd, tu le sais, tu me fais empathie puissance 10, résultats catastrophiques, et après, tu rigoles de me voir m’enfoncer dans mon mal-être moral et physique.

Tu gagnes du terrain ... Les douleurs physiques, j’arrive à surmonter…Mais morales, c’est une autre histoire....

Et puis parler de toi à qui ?

Tu nous obliges à nous culpabiliser vis-à-vis

de notre état.

Tu jubiles du regard de la plupart des gens,

médecins,

famille…Bref tu nous isoles dans notre douleur

physique et morale.

Tu as gagné, tu as la main mise sur ma vie.

Alors, les jours où je peux, je m’enfuis, je

blague, je fais du ménage, repassage,

cuisine…

Le lendemain, tu me raurapes, tu te venges…

Val

Chère Fibro

Tu es rentrée dans ma vie depuis 4 ans, même si je te ressens dans mon corps depuis énormément d’années.

Tu es arrivée suite à mon vaccin de l’hépatite B.

Cela a chamboulé complètement mon quotidien. J’ai dû quiuer mon métier de libraire que j’aimais tant à cause de toi.

Car tu as été longue à diagnostiquer. Moi qui étais, un homme très actif, j’ai complètement dû me soumeure à ce

nouveau corps que j’ai du mal à reconnaître. Pourtant quand je me regarde dans le miroir, c’est bien moi.

Mais c’est un handicap invisible, et c’est difficile de le faire reconnaître.

Tu es vicieuse et tu m’as fait culpabiliser d’avoir fait ce vaccin…Pour te faire face, je me fais aider avec des coachings de développement personnel.

J’apprends à te connaître.

J’ai compris que tu étais aussi, une alerte pour moi.

Tu me fais comprendre que je dois prendre soin de moi et que je dois m’écouter.

Je ne m’avoue pas vaincu, car j’ai décidé de prendre ma vie en main et de me fixer plein de jolis objectifs.

Alors, merci de m’avoir permis d’être un bauant.

Monsieur Blanc Anthony

Salut la fibromyalgie !

Tu auras remarqué que je ne dis plus

« ma fibromyalgie ». Mais je reste polie, malgré

nos désaccords, et je te dis

« salut » tout de même !

Depuis des années, je t’ai supporté, je t’ai

laissé envahir ma vie, me bouffer mes rêves,

m’empêcher de vivre, et j’en passe, car, vois-

tu, personne ne s’intéressait vraiment à ce

problème. Ils disaient tous « c’est dans la tête

», confondant, c’est lié au psychisme e c’est

psychosomatique.

Haaaaaaa, ils en ont mis des causes sur ton compte ....... Et ils en ont oublié surtout. Et pendant ce temps, toi, tu progressais, m’indiquant les mauvaises directions à prendre. Je me vide quand je mange ? Bah, c’est une colopathie fonctionnelle ! me susurrais-tu à l’oreille.

J’ai la peau en feu ? Et bien, que veux-tu? T’acharnais-tu à me répéter! Tu n’as qu’à utiliser les bons produits !

Je ne peux pas poser le pied par terre de

douleur ? Tu es douilleue ! Force-toi un peu,

bon sang !

Je n’arrive pas à dormir ? Bah, tu y penses

trop à tes pseudos maladies !

Je suis fatiguée ? On se demande bien

pourquoi ! Tu n’as pas fait grand-chose,

répétais-tu en écho aux voix de mon

entourage…

Et puis, un jour, enfin, « on » a commencé à me parler de toi. Hooooooo, pas trop non plus, il ne fallait pas, non plus, tout révolutionner !

Mais quand même, c’était déjà un petit plus. Allant de béquille en béquille, pardon, de ressource en ressource, j’ai fini par trouver des « astuces » pour t’éloigner le plus possible de ma vie de tous les jours. Et aujourd’hui, je n’irais pas dire que tu n’es plus qu’un lointain souvenir, non, je n’en suis pas encore là, loin sans faute. Mais quand même.

Alors je tenais à t’écrire ce petit mot pour te dire « souviens-toi que je suis une combauante ». Je te considère aujourd’hui comme une invitée indésirable, et, à chaque fois que tu me montreras le bout de ton nez, je te chasserais par tous les moyens que je dispose. Et, si tu insistes, rappelle-toi que tu as déjà perdu plusieurs combats. Moi, si j’étais toi, je me ferais toute petite, au risque de « prendre cher » comme, diraient certains.

Quand à moi, ceue fois, comme je te l’ai dit, je reste polie, mais si d’aventures tu venais à reprendre tes aises, ceue leure, je la tournerais d’une façon plu violente, et je te jure que je te massacrerais tant que tu auras honte de porter ton nom. Alors, le salut, la fibromyalgie. Et au plaisir de ne pas recevoir de tes nouvelles.

Andrée la Combauante

J
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