FIBROMYALGI
On me prenait

H v privée CEST MON HISTOIRE
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pour une malade

Jinaire

ESTELLE, 34 ANS, SOUFFRE
DE FIBROMYALGIE, UN
SYNDROME CHRONIQUE
DIFFICILE A DIAGNOSTIQUER
LA JEUNE MAMAN
RACONTE COMMENT
ELLE SURMONTE CE MAL.

ai commencé a ressentir de

fortes douleurs au printemps

2009, alors que j'érais enceinte

de six mois. J'avais trés souvent

mal aux jambes, au dos et aux cervi-
cales, et j'étais trés fatiguée. En arrét
de travail, je passais mes journées au lit
pour me reposer, alors quauparavant
J'étais une femme sportive et dyna-
mique qui bougeait tout le temps. Au
déburt, je mettais cela sur le compte
de la grossesse, car ces symptomes ar-
rivent aussi aux femmes qui attendent
un enfant. Mais les souffrances ont
perduré aprés la naissance de ma fille.
A I'époque, jexergais deux métiers :
auxiliaire de puériculture et profes-
seur de sport. Mon médecin traitant
attribuait mes maux et mon grand
érat de fatigue a un exces dactivité.
Au travail, je faisais de plus en plus
de malaises. Javais en permanence des
douleurs dans tous mes muscles et au
niveau de mes articulations, ainsi que
des maux de tére. C'érait une sensation
de briilure, au départ trés localisée,
puis qui se diffusait progressivement.
La nuit, je ne dormais quasiment pas.
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Résultat, dans la journée, je vivais un
enfer. Je prenais beaucoup sur moi
pour assurer mes taches.

Les médecins ne comprenaient pas
ce qui marrivait. Une partie de mon
entourage ne me croyait pas. On me
prenait pour une “hypocondriaque”,
une “malade imaginaire”, pour ne pas
dire plus... C'était trés dur morale-
ment a supporter. J'ai consulté plu-
sieurs spécialistes, mais aucun n'a pu
me dire ce dont je souffrais réellement.
C'érait difficile de rester sans réponse.
On me conseillait daller voir un psy-
chologue, pensant que je fabulais.

Ne pas étre prise au sérieux finissait
par me déprimer.

Puis, un rhumatologue a décidé
de me faire hospitaliser pendant deux
jours au sein d’un centre antidouleur.
Jiai passé un tas d’examens, et méme
une IRM (imagerie par résonance ma-
gnétique). Par élimination, le diagnos-
tica fini par révéler que j'étais atteinte
de fibromyalgie. Les médecins m'ont
trouvé 24 points de douleur. J'étais
soulagée de savoir enfin ce dont je souf-
frais, mais trés dégue d'apprendre que
je ne guérirai jamais. J'ai eu du mal a
accepter le verdict. Dailleurs, je nai pas
osé le dire tout de suite autour de moi,
par peur des réactions désagréables.
Jaai perdu rapidement une quinzaine
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de kilos. Ce fur difficile a
vivre, surtout en tant que
jeune maman. Mais la
encore, jai refusé un suivi
psychologique.
Désormais, je travaille
a mi-temps, cest-a-dire
moins de 32 heures par
semaine. A contrecoeur,
jai arrété l'enseignement
du sport pour éviter la
surcharge de travail. Je
ressens toujours les mémes
douleurs tout au long de
la journée, dans quasi-
ment tout le corps, sauf
au visage. J'ai également
encore des migraines.
Maintenant, je dors un peu

stelle, SH ans

“¢ Je nai

mieux, mais je me trouve
dans un état de souffrance
permanent.

Jai fait le choix de ne pas prendre
de médicaments, comme des anti-
douleurs ou des anti-inflamma-
toires. Je préfére ne pas absorber
ces molécules pour éviter les effets
secondaires, comme les troubles de la
mémoire ou de la concentration qui
géneraient mon travail. Je privilégie
donc des méthodes naturelles pour
soulager mes douleurs. Je suis un
programme spécifique, supervisé par
mon rhumatologue du centre anti-
douleur. Je me rends chez un kiné-
sithérapeute deux fois par semaine. Il
masse en profondeur des zones bien
spécifiques de mon corps, le dos par
exemple. Cela me procure beaucoup
de bien-étre sur le moment.

des reactions desagre

Je suis surtout plus détendue. Je
consulte aussi un ostéopathe, qui me
manipule une fois par mois. Il inter-
vient au niveau des articulations. Oc-
casionnellement, je vais a des séances
dacupuncture. Je ne me sens pas préte
a faire de 'hypnose ou de la sophrolo-
gie, qui présentent pourtant des vertus
dans mon cas. Je moriente plutdt vers
une cure thermale dont les bénéfices
sont reconnus pour la fibromyalgie.

Surtout, je pratique le Pilates a
raison de deux séances par semaine.
Il sagit dune gym douce, idéale pour
bien se muscler. Je suis trés heureuse
de pouvoir refaire un peu de sport.

soseﬂedu’etout
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Cest a la fois bon pour mon moral et
pour mon physique. Pendant l'effort,
je mets de cHté mes souffrances. J'ac-
corde aussi beaucoup d’importance
aux étirements pour détendre mes
muscles. Aprés une séance, je dors
bien. Au réveil, en revanche, je me
sens comme une personne dgée avec
plein de raideurs.

Pour arriver a vivre avec cette
maladie, “ma coloc” comme je I'ap-
pelle, il faut accepter de modifier
ses habitudes de vie. Au quotidien,
je respecte un régime alimencaire
strict qui me permet de me sentir
mieux. Jassiste tous les mois a des
réunions de groupe organisées par
l'association Fibromyalgie France, au
cours desquelles j'échange avec des
personnes qui souffrent du méme
syndrome. Je me sens enfin comprise.
Cela maide aaccepter plus facilement
ce mal qui me ronge. ®
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“Entre 600000 et
1 million de patients
en France”

Qu'est-ce que la fibromyalgie?
C'est un syndrome douloureux
chronique évoluant depuis

plus de six mois, associé a un
symptome de fatigue et

a des troubles du sommeil, de
'humeur et de la mémoire
entre autres. |l touche entre
600000 et 1 million de personnes
en France. Il s'agit seulement
d'un syndrome et non pas
d'une maladie, car on n'en
connait pas la cause. Pour que
la fibromyalgie soit reconnue
comme maladie, il faudrait
déterminer son origine.

Quelles sont les causes
possibles?

Il existe trois grandes
hypothéses. La premiére est
le stress, qui serait proche

du syndrome post-traumatique.
La deuxieme serait d'origine
neuroendocrinienne, liée
aune molécule de la douleur.
Enfin, il existe une théorie
hormonale, car 80 % des
personnes souffrant de la
fibromyalgie sont des femmes.
Encore une fois, comme

on n'en connait pas l'origine,
iLn'ya pas de traitements
spécifiques. On va traiter

les symptomes, pour soulager
et gérer les douleurs.

En quoi le diagnostic est-il
difficile a poser?

Il prend du temps, car il sagit
d'un diagnostic d'élimination.
Un médecin déclare un patient
souffrant de fibromyalgie
seulement aprés plusieurs
examens permettant d'affirmer
qu'il n'est pas atteint d'une autre
maladie, comme la sclérose

en plaques par exemple.
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