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    Un malade a besoin du plus grand calme, et non d’une parade incessante de faux-culs venus s’extasier devant sa bonne mine !


    WOODY ALLEN


    


    


    L’espoir porte un costume de plumes, se perche dans l’âme et inlassablement chante un air sans paroles ; mais c’est dans la tempête que son chant est le plus doux.


    EMILY DICKINSON


    


    


    Te raconter enfin qu’il faut aimer la vie. Et l’aimer même si le temps est assassin…


    RENAUD «Mistral gagnant»


    

  


  


  


  Dédicace


  


  


  Je souhaite dédicacer ce livre avant toute chose à ma femme et mes enfants qui supportent autant que moi, si ce n’est plus, cette maladie et ce combat quotidien pour garder une vie à peu près normale. Je vous aime !


  Une pensée émue et aimante pour ma grand-mère. Ce néant qui nous sépare n’a en rien terni l’amour que je te porte ; ton absence est obstinément cruelle.


  À mes parents, les années de silence sont implacables et ne se remplacent pas. Le futur appartient à chacun.


  Bien entendu, je le dédicace aussi à tous ceux qui mènent un combat contre la maladie, quelle qu’elle soit, visible, invisible, reconnue ou non, fibromyalgie ou autre.


  Ce livre n’a pas vocation à remplacer, apporter des éléments nouveaux, ou à se substituer à la littérature médicale actuelle traitant déjà profondément, et sous de très nombreux angles, de la fibromyalgie. Il est avant toute chose mon histoire personnelle au travers de l’enfer de cette maladie et de chaque conséquence que cela engendre dans la vie.


  Je ne suis pas médecin loin de là, mais seulement un malade qui souhaite faire le point sur ce sujet. Ceci est un moment de vie, une réflexion sur la manière dont sont perçues cette affection et l’expérience qui en découle, puisqu’elle m’accompagne depuis de nombreuses années.


  Ce n’est pas non plus un livre dans lequel le «docteur» Lassalle vous proposera  au vu de ses très nombreux diplômes «officiels» imprimés sur son pc ultra-sophistiqué  moult solutions et produits miracles censés vous soigner rien qu’en les dévorant des yeux et en l’inondant de vos «dons» généreux ! Je ne gagnerai donc pas quelques centaines de milliers d’euros sur votre dos en toute bonne conscience ; que la vie est dure…


  Dans tous les cas, merci à celles et ceux qui ont bien voulu répondre à ma demande et témoigner de façon anonyme afin de tenter de faire comprendre l’enfer quotidien d’un malade, homme femme ou enfant, atteint par la fibromyalgie.


  Un remerciement particulier à Renaud Hantson d’avoir accepté d’honorer ce livre en le préfaçant.


  Merci également au docteur Philippe Tollié d’avoir apporté sa contribution, j’en suis particulièrement touché.


  


  I  Préface de Renaud Hantson


  


  


  


  Écrire une préface pour le livre de quelqu’un que je ne connais pas autrement qu’à travers mes pages Internet peut sembler incongru mais, chose promise chose due, je me dis qu’un «ami virtuel» qui me permet de rencontrer celui qui est devenu aujourd’hui mon nouvel éditeur, ne peut être qu’une belle personne. Facebook, une de mes addictions actuelles qui promet de rendre «accro» quelques centaines d’autres milliers d’adeptes dans un futur proche, m’aura donc apporté quelques très belles rencontres : le psychiatre Laurent Karila avec qui j’ai fait, en plus d’une année et demie de thérapie, deux albums de mon projet «Métal Satan Jokers» (Addictions et Psychiatric) il a écrit les textes, et mon manager Olivier Vadrot qui s’occupe de remplir mon agenda de concerts et de rendez-vous promo divers. Jamais deux sans trois donc avec David Lassalle car faire quelque chose pour quelqu’un qui a fait quelque chose pour moi me paraît plus qu’une évidence.


  Parler de «maladies», pas toujours comprises, comme me l’a demandé David, me semble de plus en plus familier. En effet, devenu parrain de l’association Ensemble contre la Sclérose En Plaques un peu plus d’un an maintenant, je passe une partie de mon temps à m’occuper «artistiquement» de lutter contre cette maladie neurologique du système nerveux central provoquant une démyélinisation des fibres nerveuses du cerveau, de la moelle épinière et du nerf optique. Mon autre combat est de faire comprendre que l’addiction est également une maladie même si le grand public ne la considère pas comme telle, car on ne naît pas addict aux substances telles que la cocaïne, l’alcool, l’héroïne, le tabac et j’en passe. Comme c’est une douleur que l’on s’inflige soi-même au départ, les gens ne comprennent pas et acceptent encore moins de la considérer comme une maladie. Combien de fois ai-je entendu dire après le décès de certains artistes partis de trop d’abus que c’était bien fait pour eux et qu’ils n’avaient que ce qu’ils méritaient puisqu’ils se «défonçaient» ? !..


  Combien de fois David a-t-il dû entendre qu’on ne comprenait pas sa maladie et combien de fois a-t-il dû subir l’isolement qu’elle provoque ? Tout cela parce que changer régulièrement de position pour ne pas augmenter une douleur, effectuer des activités à un rythme lent et régulier pour ne pas aggraver certains symptômes, éviter un travail musculaire trop long en s’octroyant des périodes de récupération, travailler de manière relaxée, abandonner certaines activités si elles exigent trop d’énergie ou si elles prennent trop de temps parce que douleurs et fatigue seront encore pires le lendemain, pourraient provoquer de cyniques sourires au commun des mortels… J’en vois déjà qui se disent qu’il est évident que faire un effort, quel qu’il soit, peut provoquer de la fatigue et des douleurs. Or, dans ces pages on ne parle pas du tout de quelques petits inconvénients. Dans tous les témoignages de personnes souffrant de Fibromyalgie dont David a agrémenté son livre, les malades, en plus de douleurs physiques permanentes et d’une méconnaissance totale de leur maladie tant dans le corps médical que dans le grand public, souffrent pour les uns d’anxiété, de crises de panique, d’un taux trop bas des enzymes musculaires et de la sérotonine, d’une dégénérescence progressive des fibres musculaires et de leurs fonctionnalités, d’un syndrome inflammatoire généralisé au niveau des grosses articulations, dépression nerveuse, de tendinite, de rhumatisme, pour les autres de mal de dos, raideur constante de la nuque, de vie sexuelle réduite à néant, de maux de tête et de ventre, de dégénérescence discale, de troubles du sommeil provoquant fatigue et perte de mémoire, d’arthrose sévère et j’en passe… Tous doivent subir cela quotidiennement et souvent sans interruption.


  Comme la drogue prend le corps et l’esprit en otage dans une addiction, la douleur prend également le fibromyalgique en otage. Physiothérapeutes, chiropraticiens, sophrologues, ostéopathes, rhumatologues, ergothérapeutes, psychologues, kinésithérapeutes et autres médecins divers ne peuvent rien faire d’autre que de gaver les malades de médicaments variés, d’antidouleurs et d’antidépresseurs à la manière des psychiatres qui traitent les malades atteints d’addiction à une drogue lors de longues thérapies. Parfois sans réussite. Alors dire que je me sens proche de David, de ses doutes, de ses souffrances, de ses douleurs, est à nouveau une évidence. Son livre, comme ce que j’ai essayé de faire passer concernant l’addiction à travers Poudre aux yeux : Sexe et drogues et show business1 mon autobiographie ou Homme à faille  Sexe et drogues et show-business Tome II2 deuxième essai sous forme d’abécédaire dont la sortie s’est faite aux Éditions du Préau, un petit éditeur rencontré grâce à David, est d’utilité publique, et permettra aux lecteurs de se faire une idée plus précise de ce qu’est la fibromyalgie. Vous serez touchés de voir ce qu’il a subi dans son milieu professionnel et vous vous rendrez compte de la difficulté qu’ont les malades, comme lui, à faire accepter et comprendre leurs problèmes. Comme dans la toxicomanie, la maladie éloigne les gens et celui qui est atteint doit souffrir en silence et ne compter que sur lui-même, David le dit très bien : «On a le droit de ne pas tout connaître d’une pathologie et d’avoir un jugement incomplet mais ayons l’humilité de l’avouer et d’agir intelligemment.»


  Bonne route à toi ami virtuel, nous finirons bien par nous rencontrer. Nous avons survécu à dix-huit années de maladies auxquelles personne ne comprend véritablement grand-chose, la fibromyalgie pour toi, l’addiction pour moi, ce n’est pas encore maintenant que nous mettrons un genou à terre. Que ce livre soit aussi salvateur et t’aide autant dans ta vie future que l’écriture de deux essais a été une rédemption pour moi. C’est tout le mal que je te souhaite car le vrai «mal» tu l’as assez vécu et subi je pense…


  À bientôt j’espère.


  


  Retrouvez l’univers de Renaud Hantson sur son site :


  http://www.hantson.com


  


  Préface du docteur Philippe Tollié


  


  


  


  Alors qu’il considère que mon écriture est plus proche des hiéroglyphes que d’une source de communication reconnue du commun des mortels, David m’a demandé de préfacer son livre. L’amitié pour mon patient autant que l’intérêt de la vision de «l’autre côté du miroir» m’ont poussé à accepter, même si l’exercice me semblait incongru.


  Les références et citations de cet ouvrage ne sont pas loin d’évoquer un travail de thèse, et je pense que sa lecture pourra être utile à certains de mes jeunes confrères qui plancheront sur ce sujet. Mais son «plus» est l’aspect humain, le témoignage du malade qui est, pour le professionnel que je suis, une source de réflexion et de remise en cause à méditer.


  Si vous ne savez rien de la fibromyalgie, ce récit ne prétend pas tout vous apprendre, mais il pourra vous faire approcher avec un réalisme certain le quotidien de ces personnes.


  Si vous êtes atteints ou avez un proche atteint, ce livre vous permettra de vous sentir moins seul, et d’appréhender les difficultés connues ou non du quotidien de ces malades.


  Cet ouvrage est une leçon de vie donnée par un homme que la vie a abîmé, mais qui a su rester debout et qui continue, malgré tout, à regarder devant. La solution  les solutions existent pour aider et traiter ces patients, mais nous ne les connaissons pas encore. J’espère de tout cœur que nous les aurons trouvées assez rapidement pour que le quotidien de David lui permette de dire «la fibro ! Ah oui, elle m’a bien embêté à un moment, mais depuis quelque temps, ça va…».


  David ne s’écoute pas, il cherche à comprendre. Nous, en le lisant, nous pouvons l’écouter, et peut-être le comprendre. Lorsqu’on a compris, on a fait plus de la moitié du chemin…


  


  


  II  Au commencement était la douleur…


  


  


  La douleur chronique est l’un des problèmes les plus sous-estimés par les services de santé dans le monde aujourd’hui. Elle a de graves conséquences sur la qualité de vie des malades et pèse lourdement sur les systèmes de santé du monde occidental. Nous considérons la douleur chronique comme une maladie en tant que telle.


  Professeur Harald Breivik  président de l’EFIC. (European Fédération of IASP Chapters)


  


  


  


  Nous avons déjà tous, à un moment ou à un autre, ressenti une douleur de plus ou moins grande intensité. Sa durée peut toutefois être très variable. Mais en général, elle est à peine entrée dans notre vie qu’elle en sort aussitôt, la mémoire n’en gardant qu’une infime trace à l’intérieur d’un des nombreux tiroirs du subconscient.


  Maintenant, imaginez cette douleur, résonnant et s’étendant à l’ensemble de votre corps, parcourant chaque membre, muscle, tendon et fibre. Une douleur dont vous ignoriez jusqu’à l’existence. Comme une vague immense, un tsunami corporel qui déferle et ravage tout sur son passage. Prendre une douche devient une montagne à franchir, utiliser un stylo se révèle délicat du fait des douleurs aux mains, etc.


  Du jour au lendemain, juste le temps de cligner des yeux, et votre vie bascule ; Le paradis devient enfer, le monde se ferme, s’obscurcit, et la société vous isole à tous les niveaux, vous plaçant dans une quarantaine incompréhensible.


  Hier, vous étiez dans la norme de la société, c’est-à-dire une personne active. Aujourd’hui, vous entrez au sein d’une cour fermée, mais dont les murs s’élargissent au fil des années, et la douleur chronique en fait partie intégrante. Vous pénétrez à l’intérieur d’un cercle privé et délectable, celui du hors norme.


  Et bien sûr, vous ne comprenez pas ce qui vous arrive… Ne vous inquiétez pas, la plupart des médecins non plus. De surcroît, vu qu’ils sont incapables de vous expliquer le pourquoi du comment et de vous apporter une solution efficace, ils préféreront, dans la majorité des cas, vous conseiller d’aller voir un psychiatre, une dépression cachée étant si vite arrivée… Pourtant, d’une manière absolue, une psychothérapie n’est pas nocive, loin de là. D’ailleurs elle se révélera efficace dans le cadre d’une pathologie chronique qui aura forcément un impact un jour ou l’autre sur l’esprit. Il ne faut pas oublier, après tout, que le cerveau est un organe au même titre que le cœur, l’estomac, etc. Si nous souffrons d’un bras, nous allons voir le médecin afin de le soigner, pourquoi en serait-il différemment de notre tête ?


  Le fait d’aller voir un psychiatre a une connotation terriblement négative. «Les psys sont réservés aux fous, pense-t-on généralement en premier, «Je ne suis pas cinglé pour aller m’allonger sur un divan et déballer ma vie à un inconnu qui n’en a rien à faire de moi !» Mais quelle futilité de raisonner ainsi ! C’est d’ailleurs de cette façon que j’ai réagi lorsqu’on me l’avait conseillé bien des années avant que je ne devienne fibromyalgique… mais après un parcours chaotique afin de trouver le bon interlocuteur, suivre une psychothérapie a été une délivrance. Et sans la moindre hésitation, je peux dire que je recommencerais si j’en ressentais le besoin un jour. Il n’y a aucune honte à cela ; il y a différents médecins, ils ont chacun leur spécialité, point.


  Quant à la classe politique, elle vous dira que vous coûtez cher au système de soin, pourtant le meilleur au monde paraît-il. Elle vous reléguera loin, très loin derrière les préoccupations matérielles et financières du moment, préférant faire figure honorable en remettant une dette de plusieurs milliards à tel ou tel pays, en aidant tel autre, au détriment de ceux qui sortent des sentiers battus. Je ne critique pas le fait d’aider, bien au contraire. Mais avant d’aller colporter la bonne parole, ne faut-il pas balayer devant sa porte ?


  En résumé : vous n’existez plus !


  Le parcours du combattant ne fait que commencer. Inutile de postuler à une carrière militaire afin de savourer ces quelques obstacles à franchir en treillis et Famas (fusil d’assaut). Vous pouvez même rester dans le plus simple appareil, le combat sera identique.


  Voici un témoignage, comme il pourrait y en avoir beaucoup, plus de trois millions en France si chaque fibromyalgique couchait sur le vélin son expérience de la maladie.


  L’observateur en rira peut-être, le politique l’ignorera royalement, le médecin l’accablera en cachant de sa main le serment d’Hippocrate (nom auquel il conviendrait souvent de changer le «a» par un «i» pour en modifier phonétiquement l’appréciation), le malade s’y retrouvera certainement.


  Mais le principal est que ce sujet sorte des profondeurs dans lesquelles il est prostré et que les fibromyalgiques se fassent enfin entendre… Qu’ils soient également respectés comme cela est dû à chaque homme, femme et enfant, aidés par la société au lieu d’être montrés du doigt. Nous avons le droit au respect et à la reconnaissance de notre statut. Ce n’est pas un handicap, quel qu’il soit, qui devrait modifier le regard de l’autre et de la société envers nous.


  D’ailleurs la citation de Woody Allen en début d’ouvrage est bien à propos. Nous sommes fibromyalgiques, mais nous avons une bonne mine, les yeux qui brillent, bref nous respirons la santé, le bien-être ! Un malade a besoin de calme, oui, mais pas toujours. Par contre il se doit d’éviter soigneusement les «faux-culs» qui, connaissant malgré tout ce dont il souffre et la réalité terriblement difficile au quotidien, lui font des éloges sur son apparence et sur des critères purement hasardeux et qui ne veulent rien dire ! Bon sang, ce n’est pas parce qu’on dit à quelqu’un qu’il a l’air bien que c’est le cas ; c’est plutôt une manière de se défausser en lui disant par un système de morse mental : «Je sais que tu es malade, mais je n’ai pas envie d’en parler ouvertement  ou n’ai pas la moindre idée de comment m’y prendre.»


  Ce ne sont pas non plus des préoccupations purement financières et matérielles qui devraient dicter à nos dirigeants la conduite à tenir envers des malades. Et pourtant… La société préfère fermer les yeux sur les dérapages et remboursements que je qualifierais d’indélicats de la part de nos organismes de soins avec la malhonnêteté de certains praticiens avides de gains, au lieu de s’intéresser à des personnes qui souffrent réellement, qu’elles soient fibromyalgiques ou atteintes d’une autre pathologie, orpheline ou non.


  Il est temps que les mentalités évoluent, il est plus qu’urgent que la société lève le voile et fasse ce qui est juste. Comment ? Vous me qualifiez d’utopiste ? ! J’avoue, mais après tout ne dit-on pas que tant qu’il y a de la vie il y a de l’espoir ?


  


  


  Notes


  


  


  1. Renaud Hantson, Poudre aux yeux : Sexe et drogues et show business, Éditions Pygmalion, 2 012.


  2. Idem, Homme à failles  Sexe et drogues et show business, TomeII, Éditions du Préau, 2 013.
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