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À ceux qui n’ont jamais cru en ma maladie, merci, vous m’avez rendue plus forte.


À ma petite moi intérieur, c’est bon, respire, j’y suis arrivée !









PRÉFACE


Ce livre n'est pas né d'une théorie médicale désincarnée, il a été forgé dans l'épaisseur de la brume et l'acidité de la brûlure. Comme toi, je connais le poids de ces matins où chaque articulation semble soudée par une vie que l'on ne reconnaît plus et où le simple fait de poser le pied au sol ressemble à un acte de bravoure. J'ai reçu, moi aussi, ce diagnostic de fibromyalgie comme une condamnation à l'impuissance.


J'ai passé des années à chercher fébrilement la sortie de secours, à attendre le remède providentiel qui me rendrait ma version « d’avant », jusqu'au jour où j'ai été percutée par une vérité brutale : moins on se met en mouvement, moins on devient capable de bouger. En attendant de ne plus souffrir pour enfin recommencer à vivre, j'étais simplement en train de m'éteindre dans une salle d'attente qui n'avait pas de fin.


J'ai voulu condenser ici quarante jours de stratégie mentale et physique pour t'éviter mes propres errances et les détours inutiles. Je ne te promets pas la disparition miraculeuse de la douleur, je te propose un pacte de résistance et de reconquête. Regardons les choses en face : si tu tiens cet ouvrage entre tes mains, c’est que tu as probablement déjà tout tenté. Tu as connu les traitements qui assomment l'esprit sans apaiser les nerfs, les conseils de « bien-être » endormant qui tombent à côté de ta réalité et les errances médicales qui te laissent plus seul·e qu'au départ. Tu es épuisé·e, tu as mal et tu portes en toi le sentiment amer d'avoir été trahi·e par ta propre biologie.


Aujourd'hui, nous changeons de paradigme. Nous n'allons pas chercher à « guérir » par une formule magique, nous allons apprendre à piloter la machine malgré les avaries et les signaux d'alerte. Ce programme n'est pas une promenade de santé, c'est une préparation de combat. Mon rôle n'est pas de t'offrir une pitié stérile qui t'enfermerait dans ton statut de malade mais de te donner une stratégie implacable pour reprendre les commandes.


Le pacte que je te propose est simple : je te fournis les outils tactiques et toi, tu t’engages à ne plus te comporter en victime des circonstances mais en capitaine de ton navire. La douleur est là, c'est un fait, un signal erroné d'un système nerveux en surcharge. Mais ce que tu décides de faire de ce signal t'appartient désormais.


Ici, on ne subit plus, on agit. Nous allons rééduquer ton cerveau et remettre ton corps en mouvement, non pas parce que c'est facile mais parce que c'est une nécessité vitale pour ton intégrité. Ton ancienne vie est derrière toi et une nouvelle trajectoire commence aujourd'hui : celle où c'est toi qui tiens la barre et non ta maladie. Prends maintenant une décision ferme et irrévocable. Dis à voix haute, pour que tes propres cellules l'entendent :


« À partir d'aujourd'hui,


je ne suis plus un·e patient·e qui subit,


je suis un·e combattant·e qui s'entraîne ».


Note cette phrase bien en évidence, là où ton regard la croisera chaque matin. Elle est ton nouveau point de départ, ton premier acte puissant.


Ce parcours est celui que j'ai moi-même emprunté pour passer du statut de victime à celui de combattante . C’est ma méthode de survie, testée sur le terrain de mes propres souffrances, que je te livre aujourd'hui pour que tu puisses, toi aussi , reprendre les commandes de ta vie .









AVERTISSEMENT


Avant de commencer ce parcours, une précision indispensable s'impose : « Je ne suis pas médecin, ni professionnel de la santé ! »


Ce livre ne constitue en aucun cas un avis médical, un diagnostic ou un protocole de traitement. Les conseils et exercices partagés ici sont basés sur mon expérience personnelle, mes propres expérimentations dans la gestion de la fibromyalgie et mes aptitudes de coach de vie. Ils sont destinés à t'accompagner mentalement et à t'offrir des pistes de réflexion sur ton mode de vie mais ils ne remplacent jamais les recommandations de ton médecin ou de tes thérapeutes.


La fibromyalgie est une maladie complexe qui nécessite un suivi médical régulier. N'interromps jamais un traitement en cours et ne modifie pas tes prescriptions sans l'avis d'un spécialiste. Si un exercice physique ou une suggestion de ce livre provoque une douleur inhabituelle ou une détresse particulière, arrête-toi immédiatement et consulte ton équipe soignante. Tu restes seul·e responsable de l'application de ces conseils à ta propre situation. Ce livre est un outil de soutien, ton médecin reste ton partenaire de santé principal.









JOUR 1


LE GRAND SABOTAGE


DE L’ATTENTE


Tu es là, figé·e à attendre. Tu attends que ce brouillard dans ta tête se dissipe enfin, que tes articulations cessent de hurler, que cette fatigue de plomb te lâche enfin les baskets pour « redevenir toi-même ».


Je vais être brutale, parce que c’est ce dont tu as besoin : cette personne que tu attends ne reviendra pas ! Elle appartient au passé. Sacrifier tes journées à guetter son retour, c'est essayer de remplir un seau percé avec tes larmes.


Pendant que tu pleures la personne que tu étais, tu es en train de rater celle que tu pourrais être aujourd'hui, avec et malgré la fibromyalgie.


La maladie t’a volé ta légèreté, c’est un fait indéniable. Mais ce qui te vole ta vie en ce moment précis, ce n’est pas seulement la douleur, c’est ton refus catégorique de danser sous la pluie.


Tu t’es mis·e en mode « pause », pensant que c’était une escale nécessaire, alors que c’est devenu ta résidence principale. Tu as installé tes meubles dans une salle d'attente qui ne mène nulle part.


Aujourd’hui, le premier déclic salvateur est celui-ci : cesse de chercher le bouton « reset ». La fibromyalgie n'est pas une parenthèse ou un mauvais moment à passer, c'est ton nouveau « terrain de jeu ».


Soit tu restes sur le banc de touche à regarder les autres jouer, rongé·e par l’amertume, soit tu entres sur le terrain avec tes jambes lourdes, ton courage et tu décides que chaque pas compte même s'il brûle, même s’il est lent.


La vie n'attend pas que tu sois au sommet de ta forme pour défiler. Elle se déroule maintenant, sous tes yeux. On ne construit pas un avenir avec des regrets, on le construit avec ce qui reste.


Alors, qu’est-ce qu’on fait ? On continue de regarder le plafond en espérant un miracle qui ne viendra pas de l’extérieur ou on commence à construire quelque chose de solide avec les ruines ?




UN P’TIT PAS À FAIRE …


L'attente se niche dans les détails. Aujourd'hui, je te demande de prendre un papier et de noter une seule chose, une seule, que tu t'empêches de faire sous prétexte d'attendre d'aller mieux. Cela peut être appeler un ami, lire ce livre qui prend la poussière, cuisiner un plat simple ou sortir marcher cinq minutes.


Une fois notée, fais-la dès aujourd'hui. Ne cherche pas la perfection, fais-la en version miniature s'il le faut mais fais-la. Prouve à ton cerveau que la vie n'est plus en suspens.


Tu n'attends plus le beau temps pour sortir : tu apprends à avancer dans l'orage.


C’est le coup de pied au cul que j ’ai dû comprendre toute seule … Et ça m’en a pris du temps !


Comme cela faisait mal , moralement, d’assister à la vie des autres qui continue et de se dire que moi , parce que je suis malade, je n’y ai pas droit …


Mais, au fond, qui m’en empêchait ?


À partir de ce moment, j ’ai avancer droit vers l’orage …
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JOUR 2


LA DOULEUR N’EST PAS


UNE OPINION


Tu t’es réveillé·e ce matin et, avant même d’avoir ouvert les yeux, tu as fait l'inventaire. Tu as scanné ton dos, tes mains, tes jambes. Tu as senti cette brûlure familière, cette raideur qui te donne l’impression d’avoir cent ans. Et là, instantanément, ton cerveau a pris le relais : « Encore une journée de m**** ! Je ne vais rien pouvoir faire ! Pourquoi moi ? ». Stop. Arrête tout de suite ce disque rayé. Ce n’est pas de la réflexion, c’est de l’autodestruction !


La douleur est un fait biologique, c’est ton système nerveux qui envoie des signaux d’alerte défaillants, un détecteur de fumée qui hurle alors qu’il n’y a pas d’incendie. Mais la souffrance, celle que tu rajoutes par-dessus avec tes pensées noires, c’est une option. Et c’est précisément celle-là qui te bouffe l’existence.


La douleur te dit : « J’ai mal »


Ton esprit répond : « Ma vie est foutue »


Tu vois la différence ?


L’un est une sensation, l’autre est un verdict définitif.


Aujourd’hui, je te demande d’arrêter de plaider l’impuissance. Oui, ça fait mal. Oui, c’est injuste. Mais si tu passes ta journée à commenter ta douleur comme un match de foot tragique, tu lui donnes tout le pouvoir.


La fibro, c’est cette pote toxique qui hurle pour attirer ton l'attention. Si tu lui réponds à chaque cri, elle ne s'arrêtera jamais.


Apprends à lui dire : « Je t’ai entendue, maintenant pousse-toi, j’ai des trucs à faire, j’ai des choses à vivre ! ». On ne cherche pas à ignorer le mal, on cherche à lui enlever son titre de « Chef de projet » de ta vie. Tu n'es pas la douleur, tu es la personne qui la ressent. C’est une nuance qui change tout.


Alors aujourd'hui, quand l'éclair passera dans ton épaule ou que tes muscles brûleront, note-le comme une météo capricieuse (« tiens, il pleut ») mais refuse d'en faire ton identité.




UN P’TIT PAS À FAIRE …


La douleur adore les généralités pour t'enfermer.


Aujourd'hui, traque deux mots assassins : toujours et jamais. Par exemple : « J’ai toujours mal ! » « Je ne pourrai jamais plus faire ça ! »


Chaque fois que l'un de ces mots sort de ta bouche ou traverse ton esprit, intercepte-le. Remplace ces phrases toxiques par des faits neutres et limités dans le temps.


Ne dis plus « J'ai toujours mal ! » mais « En ce moment, mon dos brûle ». Ne dis plus « Je ne pourrai jamais plus sortir ! » mais « Aujourd'hui, mon énergie est basse ».


En enlevant l'éternité à tes phrases, tu enlèves du pouvoir à la maladie. Reprends le contrôle de ton récit : les faits, rien que les faits.


Activité ressourçante en vue : un journée dans un très grand parc animalier sous le soleil . Je sais, ça ne va pas être facile mais on a prévu des pauses régulières et j ’ai embarqué « mon kit de secours » au cas où mon état serait catastrophique …


Dans le pire des cas, on écourte notre visite …


La journée passe, il est temps de rejoindre la voiture. Je consulte par curiosité ma montre : un peu plus de 17.000 pas ! Là je peux le dire : jamais, au grand jamais, je me serais sentie capable de marcher autant !


Je me suis attardée « aux faits » et j ’ai adapté ma journée : j ’ai mal aux genoux donc on fait une pause, j ’ai soif et faim donc on fait le plein d’énergie avec une petite pause, j ’ai pipi (bah oui , il faut que ça se fasse) direction immédiate vers les toilettes, …


Une observation , un besoin , un ajustement …
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JOUR 3


LE CONTRAT


DE RESPONSABILITÉ


Alors, on commence à se comprend ? Ta douleur n'est pas un bug du système destiné à t’anéantir, c'est ton alarme de sécurité qui a un sérieux problème de réglage. Elle te hurle : « Hé ! Tu n'es pas un robot ! » avec la subtilité d'une sirène de paquebot. Le problème, c'est qu'on a passé des années soit à essayer d'arracher les fils de l'alarme, soit à rester tétanisé·e, prostré·e devant elle, en attendant qu’elle se taise. Il est temps de changer radicalement de méthode.


Aujourd'hui, on ne subit plus, on signe un contrat avec soimême. Écouter son corps, ce n'est pas devenir une loque qui refuse de bouger plus dès qu'une hanche grince ou qu’une vertèbre brûle. Au contraire, c'est devenir un stratège de haut vol. Tu as un projet qui te tient à cœur ? Tu veux voir tes amis ? Tu veux finir ce dossier ? Ou simplement t’occuper de ton jardin ? Très bien. Fais-le mais fais-le en connaissance de cause.


Si tu décides sciemment de nier l'alarme pour vivre ton projet à fond, c'est ton droit le plus strict et c’est même une forme de courage. Mais assume la facture ! Ne viens pas pleurer le lendemain en disant que la vie est injuste. Tu as choisi de vivre, tu as choisi de dépasser la borne, de franchir la ligne rouge et c'est une victoire éclatant sur la maladie, même si le prix à payer est une journée de canapé forcée.


Le vrai piège de la fibromyalgie, c'est de croire que tu ne peux plus rien prévoir, qu'aucune planification n'est possible. C'est faux. C'est un mensonge que ton cerveau te raconte pour te garder dans la peur. Tu peux presque tout faire, à condition d'arrêter de négocier avec la réalité.


Apprends à dire : « Ok, je vais faire cette sortie et je sais parfaitement que je vais en baver ce soir et demain. Je l'accepte d'avance, car ce moment de vie et de plaisir vaut mille fois la peine de souffrir un peu plus après »


C'est ça, traiter la fibro comme une pote toxique mais gérable : on se connaît, on sait ce qui fâche, on se dispute parfois violemment mais c'est nous qui décidons de l'itinéraire de la balade. Arrête de subir tes crises comme des catastrophes imprévisibles et commence à gérer ton énergie comme un budget financier. Parfois on flambe pour une grande occasion, parfois on économise drastiquement mais c'est TOI qui tiens le carnet de chèques, pas la douleur.
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