- APPEL AU PAIEMENT DE

LA COTISATION POUR 2018

Voici venu le moment de penser a renouveler votreotisation

Pour la Belgique : 20 €
Autre pays de la Communauté Européenne : 30 €
A virer sur notre compte bancaire
IBAN BE 25 0000 5060 3482 - BIC BPOTBEBL1
Merci d’indiquer en communication :
Cotisation 2018 et vos coordonnées

La carte de membre 2018 sera jointe au prochainoplégque

Merci de présenter spontanément votre carte de nmmemdhérent
lors de nos diverses activités.

TTR
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VEUX DE L’EQUIPE DE FOCUS FM

Que la féte de Noél vous apporte ce que vous @ésire

Nous vous souhaitons : Joie, Bonheur et Santé

Le Conseil d’Administration de FOCUS FibromyalgiedBjique présente a tous
ses meilleurs vceux pour 2018.

Il remercie chaleureusement son équipe de volorgsir chague personne

s’investit & sa maniere, selon ses disponibilitdst@us sont appréciés a leur
juste valeur.

Merci a toutes les personnes qui nous soutiennent.

M-;_:"_ " V'j.—::v S
s chaleureux

Souhait
g g e
Xk
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LE MOT DE LA PRESIDENTE

Chaque semaine, des changements sont annoncédedsesteur de la santé. Cela touche
souvent les plus démunis, les malades, les retrditgss économies annoncées dans ce secteur
soulevent régulierement un vent d’indignation etpdetestation. Et 'on se demande a juste
titre ou va notre pays ?

Alors, a l'association, mais aussi dans le mondeicaé des voix se soulévent. Nous nous
demandons comment une personne qui a un diagndstitbromyalgie aujourd’hui peut
trouver la force et les moyens de s’en sortir ?

Ou en sommes-nous en cette fin 2017 ?

Certains médecins (une minorité, il faut le sowigrconsiderent la fiboromyalgie comme une
maladie chronique et invalidante, qui serait pdfeais selon les dernieres recherches
scientifiques peut étre plus neurologique que rhalogique, car 'on parle de déreglement
dans le systeme nerveux périphérique et centraluti®s professionnels de la santé, hélas plus
nombreux, continuent de ne pas y croire, de ndgpgonnaitre a cause de I'absence de lésion
visible clairement objectivable.

Cette attitude fibro septique qui nie en bloc lalité de cette affection, a toujours des
conséguences dramatiques sur de nombreux patieotss; avons depuis la publication des
statuts de l'association recuelilli une panoplie tdenoignages a ce propos. Ces textes
confirment les difficultés d’assumer les symptomés cette maladie complexe, ses
répercussions dans la vie quotidienne, au seiradanhille et/ou du milieu du travail, sans
oublier gu'’ils doivent souvent affronter I'incompension, I'abandon voire le rejet dans bien
des cas.

Ces victimes vivent parfois un véritable enfer dvdiobtenir un nécessaire et meilleur
accompagnement.

Et puis vient la rencontre avec des soignants ques mommons souvent a I'association des
fibro combattants, des personnes qui sont a I'écalgt leurs patients. lls fonctionnent en
interdisciplinarité et ils s’'intéressent souverdedte problématique depuis plusieurs années, ce
sont de véritables pionniers en Belgique. Mais meslecins ont actuellement une énorme
pression sur leurs épaules. lls sont souvent aman@stifier leur travail d’algologue (un
professionnel de la santé formé en douleur) augeedeur hiérarchie car il est jugé peu
rentable.

Les patients qui les consultent ont une lueurpbesquand ils se sentent encadrés avec
bienveillance et compétence, et méme si le chenamese souvent encore long, des
ameliorations vont progressivement étre possibles.

Pour poursuivre le parcours patient, il est impdrtal’avoir des relais aux eéquipes
multidisciplinaires. L'idéal serait de trouver unmbre suffisant de professionnels de la santé
de premiere ligne formés en douleur chronique peéussir cet important défi qui est de
VIVRE, BOUGER, FAIRE DES PROJETS,... MALGRE LA FIBROMLGIE !

Mais que fait la Ministre de la Santé en ce débahmte 2017 pour aider les concitoyens

fragilisés par la présence d’'un syndrome fibromigaig, une maladie si difficile & admettre au
sein du monde médical ?
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Tout le monde le sait a présent. Maggie De Blockoas a pas épargnés quand elle a pris la
décision de supprimer le remboursement des 60 sgateckinésithérapie. De plus, elle refuse
tout dialogue avec notre association depuis saméarrau Ministere de la Santé. Bref, une
régression totale vis-a-vis de la reconnaissana dgndrome !

Et les premiers dégats arrivent ... Des patientsadept une augmentation de consommation
des antalgiques, plus de difficulté a se déplacgpaur réaliser certaines activités, des chutes,
bref une régression de I'autonomie, ce qui risqurldire un isolement social et de la détresse
chez beaucoup de personnes. MOBILISONS-NOUS

Que faire ?

e Certains parmi vous qui ont déja utilisé leurs 18 éances de 45 minutes, rappelons
gue cela ne vous sera prescrit qu'une seule fois mavotre vie, vont probablement
avoir besoin de séances supplémentaires. Dans |s cal le médecin conseil vous les
refuserait, prenez immédiatement contact avec le setariat de Focus FM. Nous
avons besoin de ces refus dans le cadre de la pridaee judiciaire.

* Restez informés et soutenants grace aux bénévoléses moyens de communication
gue nous mettons a votre disposition.

» Réagissez par écrit et/ou oralement auprés des béoes et de notre secrétariat
» Participez aux activités organisées et recherchégs dons.
» Devenez bénévole si le coeur vous en dit.

Vous trouverez dans votre F.M.éride, un large patiettivités et de moyens pour nous
rencontrer, venez nous rejoindre !

Pour terminer ce dernier éditorial de I'année, amrdu CA, je tiens a remercier toutes les
personnes qui nous aident a espérer et constesifjeurs meilleurs des personnes FM.

En 2018, nous féterons les 20 ans de l'associabtoquez la date du 24 mars dans vos
agendas. Cette journée sera festive, ce qui noetsrantous un peu de baume dans nos coeurs.

Bonne fin d’année a tous,

Nadine

i

Les résultats de I'enquéte parue dans notre numérseront communiqués dans le numéro 79.

Merci de bien vouloir patienter.

&
TTR
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ECHO DU CA

Sans le savoir Maggie De Block nous a fait uneesoet publicité car depuis la parution de son
fameux Arrété Royal supprimant les 60 séances aéskhérapie, de nombreuses personnes
ont pris contact avec nous, de nombreux témoignages sont parvenus. L’annee derniere
nous disions dans le périodique di'4rimestre que les membres n’étaient plus ausgiuss
gu’'auparavant, cette année nous en avons des noueeaes anciens se sont réaffiliés. Nous
ne lui dirons pas merci pour autant car la pillddalsuppression n’est pas encore digérée.

Nous remercions trés sincérementoutes les personnes qui ont versé sur le congdtné a
récolter des fonds pour payer les avocats. Des mente Focus FM mais aussi des inconnus
qui montrent leur soutien a notre action. En 20i@)s continuerons a solliciter de l'aide
financiére car nous avons déja versé pres de 8.p060Q£€ les frais de procédure au Conseil
d’Etat. Toutes les pistes sont les bienvenues pourer des euros, par exemple organiser un
repas, un spectacle, une brocante, etc ... Mais gmjet doit étre soumis au préalable a
'approbation du Conseil d’Administration de FOCU$bromyalgie Belgique. Vous nous
présentez votre projet par mail, par téléphoneropaglez avec une bénévole proche de chez

VOus qui transmettra votre idée au CA.

Nous, bénévoles et patients, devons direGRAND MERCI a Nadine qui défend sans
relache la cause des personnes souffrant de filaigmy cette année combien de fois n'a-t-elle
pas pris son baton de pelerin pour aller frappler gorte des médias, des politiciens, car oui
certains nous soutiennent, et divers organismesitskses par la problématique. Dans la
plupart de ses déplacements, le Dr Etienne Masgu&iccompagnait. Nous lui devons aussi
un GRAND MERCI pour son travail effectué pour fournir des argurmeagientifiques pour le
document juridique.

En 2018, nous continuerons notre combat et nosamésipour Apprivoiser la fiboromyalgie, les
conférences...

Cette année touche a sa fin et une nouvelle ségpdibhorizon. En cette période de fétes, nous
vous souhaitons une année 2018 chaleureuse ateserei

N’oubliez pas de participer au concours organisdé pes 20 ans de notre asbl, les résultats
seront proclamés le 24 mars 2018.

Chantal
Je me concent rg

sur des pensées
positives Yy i

TR
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REQUETE EN ANNULATION - SUIVI

Depuis le départ, nous savions que cette procézhragt étalée sur deux ans. Nous sommes
régulierement en contact avec les avocats aveqaus collaborons pour la défense de ce
dossier. Celui-ci avance selon eux dans le bos, s¢ors restons confiants.

Comme vous le savez, depuis le début 2017, desraale la santé, soucieux de la situation de
nombreux patients FM, sont a nos cotés. Ensemlaes Maisons un travail considérable
d’argumentations scientifiques pour faire modifieA.R. concernant |'annulation du
remboursement des 60 séances de kinésithérapie.

Le Conseil d'’Administration de Focus FM va continlee recherche de fonds durant les
prochains mois, plusieurs activités se préparertoatisse (un souper, un concert, des ventes
d'articles confectionnés par les bénévoles...)

Des dons en provenance de nombreux membres, degéacte Focus FM, de certaines
associations et plusieurs sympathisants nous amipeale récolter 3/4 de la somme que les
avocats avaient estimée nécessaire pour cettechn@cdC'est déja un résultat magnifique mais
ce n'est pas encore suffisant ! Nous avons étéesnine de verser le 18 octobre dernier pres de
8.000€ aux avocats.

Mais nous ne sommes pas encore au terme de aerseet au vu du versement effectue,
peut-étre sera-t-il méme plus onéreux que prévu.

Nous vous demandons de nous aider a trouver de&ss s financement. Vous pouvez nous
transmettre vos idées au secrétariat de l'assoiftcusfibromyalgie @gmail.com.
N'hésitez pas a en parler autour de vous ! ENSEMEBME EST PLUS FORT

Et si vous souhaitez effectuer un don, nous vopgealans le numéro de compte ouvert a cette
intention : BE41 0355 7464 4310 au nom de FOCU$oRilyalgie Belgique

Il nous reste a remercier du fond du cceur cewekdsc qui contribuent a la réussite de ce
combat au nom de toutes les personnes atteintiézrdmyalgie.

RESTONS MOBILISES !

%

et
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ECHO DE NOS DIVERSES ACTIVITES

Echo conférence

Le mardi 10 octobre s'est déroulée une conférerganisée en collaboration avec les FPS de
Jodoigne.

Jodoigne est une charmante localité du Brabant dWalbu je n'avais plus été depuis de
nombreuses années, c'est donc avec un réel glassifai présenté cette conférence avec Mme
Jessica Herbots, coordinatrice de premiere ligneSdédaris Brabant wallon. Michele,
bénévole et responsable du relais de Wavre étaiingzagnée d'une membre de cette région.
Ensemble elles ont accueilli et informé les pagrhaats de nos activités. La table de
documentation était joliment décorée a I'entréajuiancitait les arrivants a consulter les livres
et documents. Soulignons la qualité de I'accueiiaeorganisateurs qui fut aussi tres apprécié
du public. De plus, une collation avait égalemeétpEévue par les organisateurs.

Mme Herbots des mutualités Solidaris a présentéitiss mises a la disposition des membres
et/ou quidams. Elle a parlé du statut de maladenstpne, des démarches lors d'une incapacité
de travail et d'invalidité. Le public est interverdu plusieurs reprises pour des questions
spécifiqgues aux personnes atteintes de fiboromyalipes la salle, beaucoup ont témoigné de la
difficulté d'obtenir le statut de malade chronigomis aussi des contacts parfois houleux avec
des médecins conseils. Cet échange tres produgiErrais de clarifier des positions et des
réalités souvent difficiles a vivre.

Ensuite, j'ai pris la parole pour parler du syndeoet de I'association. Comme le public était

composeé de 30 personnes, la conférence s'est éérsul un mode interactif. A chaque fois, je

fais le constat du manque d'information et de souties personnes concernées par cette
maladie chronique. Il est important d'organiser @gontres car elles permettent de parler
ensemble des difficultés et aussi des trucs etcestpour mieux l'affronter et sans aucun

préjugé.

Parmi le public, il y avait le webmaster de notssariation, Yvon. Le webmaster est un

bénévole responsable du site internet. Il venailr @ premiere fois assister a une conférence
sur la fibromyalgie en tant que tel car il a dégtigipé a I'une de nos journées pour le 12 mai
et au relais de Mons il y a quelques mois. Il éa d'étre la, car cela lui permet de mieux

comprendre les rouages de notre association eindiaier ensuite le site par de nouvelles
idées.

Comme vous le lisez, je ne retiens que des pood&ifs lors de cet événement. Grand merci a
Mesdames Madeleine Lekenne, Nicole Peeters et tadaipe des FPS pour nous avoir

invités et si bien recus, a Madame Herbots pouresposeé.

Nadine

E
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Formation du personnel de TONEM au Handicap invisi  ble et a la
fibromyalgie

Ce projet a démarré au printemps de cette annéml&boration avec le service social de
'ONEM ; il a pour objectif de sensibiliser leur igennel (bureau ...) a la problématique du
handicap.

Apres plusieurs réunions de préparation dans lesaboM de 'ONEM a Bruxelles, Mme Joelle
Berghmans m’a proposé de I'accompagner pour plisfesmations programmeées au cours de
'année 2017.

Ce vaste projet s’est déroulé dans pas moins deulf€aux de 'ONEM a travers la région
francophone, et soulignons que les bénévoles ded&@ation néerlandophone ‘VLFP’ diaft
de méme de I'autre cbté de la frontiere linguistiqu

Pas moins de 150 personnes issues du personnalidasix régionaux ont répondu présents a
ces seances, tantét ils venaient sur base voleritaitot a la demande de leur chef de service.
Nous avons fait passer des messages de tolérard® l@enveillance envers les personnes
porteuses d’'un handicap, nous avons transmis deit® pour adapter si nécessaire le poste
de travail ou encore expliquer comment et pourqdéclarer sa situation de handicap a son
employeur pour éviter le plus possible des diserations ou des sentiments de rejet ou
d’abandon que peuvent vivre certaines personnadidegrées sur leur lieu de travail.

Le grand nombre de participants est déja un exteksultat en soi, mais en plus les réflexions
permettront certainement dans le futur d’obteniit gepetit des changements de mentalité.

Il est important de parler du handicap invisible 8% des personnes porteuses d’'un handicap
a travers le monde en est concerné. Or, pour ge lgublic, cette problématique est souvent
méconnue.

L’Organisation Mondiale de la Santé définit le h@a@ comme une déficience qui peut étre
d’ordre physique, psychologique, sensorielle, ciiggmiet/ou mentale.

Des défis étaient proposés en début de réunionatiacde susciter I'attention et la réflexion
du public. Cette méthode m’a paru assez intéressantvu des réactions que nous avons pu
entendre ou observer.

Le premier consistait a chercher dans GOOGLE starriet, le mot handicap sur I'onglet
Image. Je vous laisse deviner ce qui apparait. theese roulante, bien entendu afin de
représenter le handicap physique mais il n’exige ou trés peu d'images pour montrer les
autres formes de handicap.

Le second était de réagir a une dia d'une magrefiguiture garée sur une place de parking
pour handicapé. La aussi, nous avons entendu reestgiersonnes qui étaient soit interpellées
soit en colere car elles estimaient qu’il est hoxitque cet emplacement soit utilisé par une
personne en bonne santé. Mais d’autres disaieat lgavant du véhicule, il y avait peut-étre
une carte de handicapé, ce qui nous permettaitralee cet de confirmer la réalité de son
probleme de santé.

Le troisieme défi consistait a choisir 2 ou 3 plgoaphies parmi une soixantaine de
personnalités célebres présentées sur des cartgsi sont porteuses d’'un handicap ? La
formatrice leur demandait d’expliquer leur choix, & nouveau, nous pouvions constater que
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les participants sélectionnaient essentiellemeist pkrsonnalités porteuses d’'un handicap
visible (exemple : un sportif qui a une prothésiesa une amputation), ou parce qu’il est de
notoriété publigue ou connu sur le plan historigiex la surdité de Beethoven). Les
participants étaient ensuite quelque peu surpastdhdre que les 60 personnalités étaient en
fait toutes porteuses d’un handicap !

Le message était alors de dire que ces personaenaveussi leur vie malgré leur handicap.
Ces défis et les échanges ont été une excelletrtseean matiére pour aborder notre sujet.

Notre association a été sollicitée pour parleradébromyalgie et témoigner des conséquences
du handicap invisible pour les personnes souffdente syndrome. Vous pensez bien que nous
ne devions pas manquer une telle opportunité. Dabneuses questions ont été abordées
durant ces séances de formation, les échangeg turnestructifs dans une tres bonne ambiance.
Les participants semblaient trés satisfaits deeesontres.

Nous remercions chaleureusement 'ONEM de cettmiivie.

e

« Lidje », activité communautaire au Musée de la Bo  verie.

Nadine

Le vendredi 15 septembre, I'antenne de la LUSS®sifuLiege avait convié les associations de
patients pour un aprés-midi culturel et convivialMusée de la Boverie.

Accueil a partir de 13h30, visite guidée a 14h’drposition « La Legon d’Anatomie - 500
ans d’histoire de la médecine ». 120 ceuvres d’Adiesn et Art contemporain montrent la
variété de nos attitudes devant la fragilité deen@bndition. Des artistes de tout temps ont
illustré la maladie, la souffrance et la mort.

A la fin de la visite guidée de I'exposition, Alinge la LUSS nous a remis un petit

qguestionnaire a compléter. Rendez-vous fixé a 16ir pe golter chez Madame Boverie
(espace restaurant du musée)

Ce fut vraiment un moment riche et convivial, ows@vons pu échanger avec des personnes
d’autres associations.
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Apres le golter, nous avons visité liborement I'esipon permanente du musée qui compte des
collections des Beaux-Arts de la Ville de Liegeus@avons ainsi admiré des ceuvres de peintres
de renommée mondiale, un vrai régal pour les yeux.

Grand merci a la LUSS

Elisabeth S et Chantal

Journée Capital Santé de Colfontaine.

Le 16 septembre, Annie P, Agnes, Marie-Christingartne ont tenu un stand a Colfontaine.
Nous avons eu a notre stand pas mal de persortgesssees par la fiboromyalgie, d’autres en
souffraient et voulaient surtout un complémentfdimations au sujet de la kinésithérapie.
Nous avons été aussi approchés par des kinésidudesp
Journée fatigante mais intéressante.

Annie P

e

Journée Mondiale de I'arthrose au Palais des Congre s de Liege

Le 17 septembre, nous étions conviés par la Fand&ithrose a tenir un stand lors de leur
premiére Journée Mondiale de I'Arthrose. Progrand®eonférences trés intéressant a partir
de 10h qui a connu un énorme succes.

A 8h, Elisabeth et moi étions sur place pour imstdé stand de Focus FM, nous étions bien
placées et tres bien accueillies par Céline Mafisychologue en charge de la douleur de
I'arthrose, qui nous avait invitées a ce colloque.

Beaucoup de personnes sont passées a notre stangrpadre des informations, certaines
souffrant de fiboromyalgie, d’autres uniquement iessées par la pathologie ou s’interrogeant
sur leurs douleurs.

A 16h30, nous avons pris le chemin du retour fa&gumais ravies d’avoir pu écouter et
renseigner tant de personnes en ce dimanche dlgsolei

Nous remercions toute I'équipe de la Fondation gk pour leur gentillesse ainsi que les
autres exposants, ce fut vraiment une belle journée

Chantal

&
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Conférence a Jodoigne vue par Michele.

Mardi 10 octobre, Nadine donnait une conférenca deimande des FPS locales. Nous avons
été tres bien accueillies.

Apres la présentation concernant Solidaris, Naghitela parole et commenca sa conférence
sous forme de questions-réponses, avant de fairexgmsé sur la douleur. J’ai retenu que dans
le monde le nombre d’études réalisées sur la figedgne s’éléve a 10.000 et je tiens a partager
avec vous cette information.

Les personnes présentes étaient contentes dedgraments recus tant par la personne
représentant Solidaris que par I'exposé de notsigente qui comme d’habitude n’a pas Iésiné
sur le temps pour répondre aux questions posees.

Je remercie les membres fréquentant le relais dea\MBavoir participé a cette conférence qui
s’est terminée par un moment convivial avec unedui offerte par les FPS.

Michele
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Atelier créatif a Namur

Enfin notre atelier a vu le jour, au mois d'octoliteu de personnes mais nous étions six a celui
de novembre.

Plein de belles choses ont déja vu le jour : chahléches, doudous, bonnets et écharpes
enfant, écharpes et bonnets adulte, de jolis saw@raet diverses autres choses.

Le tout fait par des personnes souffrant de fibadsmsurtout pour une noble cause.

Tous les bénéfices de vente de nos articles soptddit de la procédure pour la récupération
de nos séances de kinésithérapie.

Une envie de vous distraire, venez nous rejoindrer et atelier créatif et n'oubliez pas
d'emporter avec vous toutes vos idées pas seulgioante tricot, le crochet mais aussi pour
faire des bijoux, porte-clefs ou de jolies cartes/deux etc...

Merci a Murielle pour son dévouement.

Annie M
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LA PAROLE AUX BENEVOLES

Tenir malgré tout...

Rien ne va plus... Le monde est sur sa téte, la easitr perturbée... a cause de 'humain, les
plus grands de la terre veulent se faire de gragdeses, et il y a déja des guerres partout,
etc... La faim, les migrations, la misere en sontiques résultats.

Non rien ne va plus, nulle part. En Belgique, cetdes plus faibles qui sont victimes d’'un
Gouvernement que les gouvernants semblent ne pasgoipogérer. On s’en prend a la
kinésithérapie de celles et ceux qui en ont grasbin, aux malades de longue durée dont la
plupart n'est vraiment plus capable de travaillagx étudiants qui veulent faire des
« etudes généreuses » comme la médecine, aux peésiqui ont travaillé dur, et en plus on
essaye de prendre les petits sous pour lesquelstitsimé toute leur vie. On s’en prend a plein
d’autres encore. Il y a des personnes abuseurte suian social qui s’en mettent plein les
poches... jusque maintenant en toute impunité.

Les hopitaux a qui nous donnions notre confianagsrmegent maintenant en « VENDANT »
nos données médicales, et ce a de grandes firmassrithes qui essayent de s’enrichir
davantage encore, car je n'ai aucune confiance ldahst de leur « aumone » aux hopitaux.
S’enrichir est leur seul but final ! Mais jusqu’oela va-t-il aller ???

J'ai envie de dire ici ce que jai entendu de ladi®e de Paolo Doss, humoriste tres fin et tres
sensible. Sans nommer ceux qui nous volent, iligupit que dans le temps, les manteaux
n'avaient pas de poches. On se sentait Iéger. Buois,a commencé a mettre des poches
ordinaires, puis on a ajouté davantage de pochlessghndes, des petites, méme des poches
intérieures Et on remplissait, encore et toujoorgds ces poches. Mais ce n’était pas encore
assez, et ils se sont mis des poches sous les ypoxr. avoir tout le temps le contenu bien en
vue...

Je pense que nous pouvons toutes et tous rec@ndeir« personnes aux multiples poches ».
Ce ne sont, hélas, pas ceux qui ont besoin deddugent qui ont les poches remplies, mais
ceux qui en ont déja beaucoup !

Triste époque ou la vie devient souffrance a cadsesombreuses injustices. Les dépressions
et dégodt de vivre sont nombreux. Je dois avouer jgune suis plus l'optimiste que jai
longtemps été. La vie, ma vie, est devenue trdjeiif.

Et pourtant, lorsque je pense a vous toutes ef jpuse dis que je ne peux pas me laisser aller,
pas perdre courage ni espoir. Je pense que nous dasoin les uns des autres, plus que
jamais. Nous nous sommes donné la main pour alle€anseil d’Etat, nous faisons prendre
conscience aux gens que c’est pour la bonne cais@@us donnons ce qui est possible, et
c’est ensemble que nous allons arriver a payeavesats qui nous accompagnent sur ce rude
chemin. Il reste des efforts a faire ! Nous devgprigoire ensemble que nous allons vers des
jours meilleurs au niveau des soins qui hous ans@pprimés, vers plus d’humanité envers les
plus pauvres, les plus petits.
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C’est ensemble que nous devons espérer que ledsgdence monde, qui sont souvent bien
petits & mes yeux, ouvriront un jour leurs yeux. leats coeurs, et se battront sans armes, mais
main dans la main pour la PAIX, pour un monde raaeill

Je vous invite a y croire ensemble, a nous dikrete que 'humain gagnera dans ce monde.
C’est d’'abord en nous et prés de nous que cette pddit commencer. Sans cela, nous n'y
arriverons pas

Et je remercie ici vivement celles et ceux qui n@atsompagnent a travers nos vies pas
toujours faciles. Sans eux, rien ne serait paceilir engagement, leur écoute, leur action doit
nous donner de I'espoir.

C’est I'espérance folle, qui nous console...

Pervenche

&

Marché de Noél

Juste pour vous annoncer que nous organisons (Eagiemoi, un petit marché de Noel le

vendredi ler décembre 2017 a partir de 11lh jusquie dans l'entrée des Cliniques

Universitaires de St Luc a Bruxelles avec difféesntéalisations de Noel que nous avons
effectuées lors de nos différents ateliers bricedag Bruxelles (pour rappel tous les ler
vendredis de chaque mois a la LUSS a Schaerbeektia ge 14h30) ainsi que des petits

paquets de bonbons aussi faits lors de nos at@@rs soutenir notre procédure et il y aura
aussi un stand avec toutes les informations etegee différents articles sur notre association.
Nous espérons vous voir nombreuses et c'est lioccasissi de venir nous faire un petit

coucou (d'autres personnes que nous 2 seront pE8SRrssi).

A bient6t,
Dolores
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MESSAGES DE NOS MEMBRES

Je voulais partager mon expérience en tant que fior  omyalgique.

Les douleurs quotidiennes de la téte, des yeux,odsfles, du cou, des épaules, des bras,
surtout le gauche, des mains et des doigts. Leesrjpns d’'infection urinaire subite, les maux
de ventre, de hanches, de dos, de genoux, des. [Beefs non, rien n'est épargné : les
tremblements et palpitations, les fievres implagaples nuits blanches et les journées sans
repos, car c’est comme si j'avais avalé une pilegta depuis des mois.

Je prends toujours plus de médicaments et ils meni@me pas toujours de I'effet (Tramadol,
Lyrica, 75mg). J'ai une SIPAP depuis un gros mo#s, je faisais 197 apnées et micro-apnées
par nuit. Je ne dors quasi plus depuis. Elle m@sseompletement la gorge, j'ai I'impression
d’étouffer. Le matin, ca recommence, douleurs augées, a cause de la trés mauvaise nuit...
Cercle vicieux.

Je veux donner du courage a tous ceux et celledqtiperdu. Je pleure encore souvent, mais
moins, car jai un compagnon, Phil, mon Amour, grieemercie infiniment. Il est a mes cbtés
et me supporte comme il peut.

J'ai trouvé beaucoup de courage dans un groupeigieg J'adore regarder mon jardin et j'y
plante beaucoup de fleurs. J'ai adopté un minirghikenzo, il me donne tant d’amour et de
bonheur que je vais bien!

Ma vie ressemble a celle d’'un grand nombre d’emirgs. Petite fille, je m’'asseyais toujours
sur une fesse a I'école. On n'appréciait pas, fagis déja mal au coccyx, des entorses a
répétition... Vie sentimentale peu évidente, divgues trés correct. Je suis une personne tres
fragile émotionnellement parlant.

Je suis puéricultrice et en arrét maladie depuis glun an suite a un harcelement de ma chef.
Je me suis enfoncée dans I'abime le plus profoddret les douleurs continues qui, elles, n’ont
plus voulu se séparer de moi.

J'ai accepté cette maladie qui pourrait en faié &rS. E. D., comme ma sceur qui avait été
diagnostiquée fibromyalgique, puis S. E. D. J'emoais les symptdmes et plus encore. Je vis,
parfois je survis, mais je pense a ceux qui somhanmse roulante et aux autres.

Oui, nous avons le droit de nous plaindre, enérdijais plutét que jexprime mon ressenti...
NON, nous ne pouvons pas perdre I'espoir et celaoau de tous ceux qui nous aident et ceux
qui nous aiment.

Merci la vie...méme si...

Marie-Christine

&
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Maux de notre siecle

Avec la souffrance et les maux de notre siécleehctun profite de mettre sur le marché
des métiers de n'importe quoi, des thérapies ppifipins, du coaching qui supprime
tout.

- Thérapie énergétique

- Thérapie corporelle quantique

- Luminothérapie

- Hypnose

- Olfactothérapie spirituelle... et j'en passe.
Ces thérapies, oui, mais au bout du compte, omeénte Voila, vous me devez autant
pour les soins prodigués », et cela fait mal atefpewille.
Soyez vigilants, méme si vous trouvez un apaisemans cette branche de thérapie.
Soyez bien encadrés par des professionnels.

Rions un peu de notre fibro.

On parle toujours de lowcost, lowcost...

A quand des kinés lowcost ? Puisque finis (prestpsekinés pour les fibros (Loi De
Block).

Je me suis posé la question : « Et nos chers kiags tout ¢ca, ceux qui nous soignent
depuis tant d’années, a chaque séance (ce n’estlgy®sitif), et voila, tout cesse,
méme aprés 10, 15 ans, voire plus pour d’autrésriat

Dans le futur, on verra peut-étre des centres drgckinés lowcost, kinés 7/7, tout
dépannage, devis gratuit pour les fibros...

On rit, mais cette fibro, « ce n'est pas rien » !

Grace aux kinés, nous sommes toujours sur nos rails

Je souffre, nous souffrons tous de cette foutuerilyalgie.

Période calme, période atroce, chacun sa courdeweur. Dans notre for intérieur, on
se vendrait a Lucifer pour un moment de répit.

Chaque jour est un parcours du combattant, notreereie est la, les hostilités
commencent, elle ne respecte rien, pas de couurefpas d’alliance, pas de
négociation. Nous sommes ses pantins, a son bdainaile dispose de nous.

Alors, soyons rebelles, ayons I'énergie d’étre fituits que cette sorciére de fibro.
Sinon, elle nous dominera jusqu’a notre dernieffeou

Quand je recois I'F.M.éride, je lis tout, je déaquie, jessaie de comprendre le ressenti,
le quotidien que vit un fibro tout comme moi.

- Au début, c’est I'affolement, la panique d’'une gramaladie

- Les premiéres années sont difficiles a vivre, ouffs®, puis on commence a

I'accepter, elle vit en nous et ce, pour toujoategt comme ¢a).

Dans vos écrits, je lis : « Jai fait ci, j'ai faga ». On sort, on fait du bénévolat, et puis
vous dites que vous étes épuisés, mais que cetaagporte un plus (tant mieux pour
votre mieux-étre).

MAIS reprendre au moins une activité professiomnalltemps partiel est encore plus

bénéfique pour le fibromyalgique et un joli piedraez a cette vache de fibro.
Vous allez me dire que c’est plus facile a direadfaire.
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C’est quand méme mieux d’avoir un job que de Seeretle la vie active, méme si on
souffre ; rester toujours dans le monde de la fibitde bonheur de votre fibro.

Prenez soin de vous, mais pas de votre fibro, demeache de fibro prendra soin d’elle
en vous avec encore plus de virulence.

Que c’est compliqué, ou sont passées nos annéascatte fibro ?

Passez de bonnes fétes a tous
Et surtout ayez la péche.

Catherine H.

E

La princesse au Petit Pois

Je suis abonnée depuis des années, mais je naivjansis envoyé de lettre, pourtant, depuis
longtemps, je voulais vous envoyer cette petittohies

Connaissez-vous le conte d’Andersen « La Princas$eetit Pois » ?

C’est un conte qui m'a fascinée et intriguée depués plus petite enfance. Je n’ai jamais
compris pourquoi. Mais de temps en temps, devedulea j'y pensais et un jour jai fait le
parallele avec mon probléme de douleurs.

Cette princesse si sensible n’est-elle pas a @aen» de nous, qui souffrons de fibromyalgie ?
Nous qui sommes si sensibles au moindre mouverbaut, lumiére... au moindre choc sur
notre corps.

Etant petite déja, je souffrais de douleurs viaerdes dents, des oreilles, de maux de téte. Mes
parents et les médecins n'ont jamais trouvé de ecasces souffrances bizarres et,
inconsciemment, je me suis trouvé une analogie estte Princesse si « douillette ».
Je propose que ce conte devienne le symbole de affaction a nous, les fioromyalgiques.
Qu’en pensez-vous, amis et amies lecteurs/trisesnmes-nous aussi de vrai(e)s princesses ou
princes et non plus des patients insupportables ?
Patricia
LA PRINCESSE SUR UN POIS
Conte original de H. C. ANDERSEN

Il y avait une fois un prince. Il voulait avoir ugeincesse a lui, mais ce devait étre une vraie
princesse.
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Alors il voyagea par le monde entier pour en trauwee de ce genre, mais, partout, il y avait
quelque chose a redire. Des princesses, il n’enquaih pas, mais que ce soient de vraies
princesses, il ne pouvait en étre tout a fait sGujours, il y avait quelgque chose qui n’allait
pas vraiment.

Alors, il revint chez lui et il était bien affligé&ar il aurait tellement voulu une véritable
princesse.

Un soir, il fit un temps épouvantable, éclairs enrierre, pluie a verse, c’était tout a fait
effrayant ! Alors, on frappa a la porte de la viBele vieux roi alla ouvrir.

C’était une princesse qui se trouvait dehors. MBigu, I'air qu’elle avait, avec cette pluie et
ce mauvais temps ! L'eau ruisselait de ses chegede ses habits, elle lui coulait du nez sur
ses chaussures et ressortait par les talons, é& goielle dit étre une véritable princesse.

« Quais ! C’est ce que nous allons voir ! », pefesaieille reine, mais elle ne dit rien, elle
entra dans la chambre a coucher, enleva toutetésidé et posa un petit pois sur le fond du lit,
sur quoi elle prit vingt matelas, les posa au-des$u petit pois et ajouta encore vingt édredons
par-dessus les matelas. C’est la que la princeassgra la nuit.

Le lendemain matin, ils lui demanderent commene eNait dormi. « Oh, affreusement
mal ! » dit la princesse. « Je n’ai presque pasnen’ceil de la nuit ! Dieu sait ce qu’il y avait
dans ce lit ! J’ai couché sur quelque chose de e, ai le corps tout couvert de bleus ! C'est
absolument affreux ! »

Alors, ils purent voir que c’était une vraie prirgse, puisque, a travers vingt matelas et vingt
édredons, elle avait senti le petit pois. Personeepouvait avoir I'épiderme aussi délicat,
sinon une véritable princesse.

Alors, le prince la prit pour femme, car, maintetiahsavait qu'il avait une vraie princesse, et
le petit pois fut placé au cabinet des curiositaési@st encore visible, si personne ne I'a pris.
Voila, c’était une vraie histoire !

Traduit du danois par Antoine Guémy.

&

Une jolie histoire a partager sans modération.

Un jour, une femme sort de sa maison et voit tvadlards avec de longues barbes blanches
assis devant chez elle. Elle ne les reconnaittdasiredit :

- "Je ne pense pas vous connaitre, mais vous @e@zfaim, s'il vous plait, entrez et je vous
donnerai quelgue chose a manger."

- "Les enfants sont- ils a la maison ?" demandsnt-i

- "Non, ils sont sortis " répond-elle.

- "Alors, nous ne pouvons pas entrer".

En fin d'aprés-midi, lorsque les enfants revienmenkécole, la mére leur raconte son aventure

avec les trois hommes.
- "Va leur dire que nous sommes rentrés et ensoitee-les a entrer ! " disent-ils a leur mére.
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Ce gu'elle fait.

- "Nous n'entrons jamais ensemble dans une margpohdent-ils. Et I'un d'eux explique:

- "Son nom est "Richesse", dit-il en désignant ersels amis, "lui c'est "Succes" en désignant le
second et moi je suis "Amour". Il ajoute alors: t&tene a la maison, discute avec ta famille
pour savoir lequel d'entre nous vous voulez indgars la maison."

La femme rentre chez elle et rapporte a sa famdlqui lui a été dit.

- "Comme c'est étrange" s'exclament les enfantssgpe c'est ainsi, nous voulons "Richesse!"
Mais la mere n'est pas d'accord.

-"Pourquoi ne pas inviter "Succes"? Votre pérewaitibien besoin dans ses affaires"...

La plus petite, qui sucait encore son pouce, gdaratour :

-"Veux mamours, veux mamours....".

Les parents fondent devant tant de célinerie einfamt la mére sort inviter "Amour" a entrer.
"Amour"” se leve, les deux autres aussi et le stivietonnée, la femme dit a "Richesse" et
"Succes":

-"J'ai seulement invité "Amour". Pourquoi venez-s@ussi ?"

Les vieillards répondent ensemble :

-"Si vous aviez invité Richesse" ou "Succes», ksxdautres seraient restés dehors, mais vous
avez invité "Amour" et partout ou il va, nous alosussi puisque partout ou il y a amour, il y a
richesse et succes.”" (Texte anonyme)

La valeur d'une personne se mesure toujours atebowju'elle donne aux autres. (Anonyme)

De la part d'une Mamy éprise de belles écritures.

- - .
Siand -NMire

© Lie-mov une hestovie |
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NOS PROCHAINES ACTIVITES

Apprivoisons la fioromyalgie

Des rencontres mensuelles ou trimestrielles appeféRelais sont organiséepour nos
membres et leurs proches aux endroits repris Gedess (relais). Vous n’étes pas encore
membre, mais désirez vous y rendre afin de sawomimeent cela se passe, allez sans crainte,
vous y serez bien accueilli(e).

Attention changement dans certains relais !

Relais de Bruxelles a partir de 2018, les rencontres relais devientmgnéstrielles.

Relais de Sambreville :Cathy a donné sa démission, mais le relais d’Ausvela ferme pas
ses portes. Dorénavant vous serez accueillis peonigue. Nous remercions Cathy pour son
investissement dans I'association et lui souhaitt@ssjours heureux.

Relais de Verviers :pas de réunion durant les mois d’hiver

Des reunions sont organisées en divers liepour informer, écouter les patients souffrant de
fiboromyalgie et toute personne intéressée par cp#thologie. Les lieux et dates sont
renseignés apres les rencontres mensuelles. Veuszigu'une réunion se tienne pres de chez
vous, contactez-nous par téléphone ou mail.

Des ateliers artisanauxsont ouverts a Bruxelles et Nivelles pour les ma&slge Focus FM et
animés par notre bénévole Dolores accompagnée ke Karaziella s’occupe d’'un atelier d’art
floral a Bruxelles. N'hésitez pas a les contactarrpbtenir plus d’informations.

Un atelier créatif a Namur au profit de récolte defonds pour la procédure: a linitiative
d’'une membre fréquentant le relais de Charleroiridlie a investi dans I'achat de laine pour
réaliser des écharpes, bonnets, doudous, etcdafouvoir les vendre pour récolter des euros
pour notre recours au Conseil d’Etat concernargulgpression des soins de kiné. Annie M.
anime également cette activité, allez tricoter imcloeter avec elles.

Dans nos lieux de rencontres, le participantveoa :
Un lieu d’échange et d’expérience face a la maladie
Un soutien pour la vie quotidienne,
Un lieu de confiance ou le ressenti du patient aecapté sans préjugé,
Un lieu convivial.

Nos volontaires représentent notre association etost la pour transmettre des
informations validées par le comité scientifique ébu décidées par le CA.

Tout ce que nos bénévoles entendent, en aparté auréunion, ne peut étre divulgué. Le

bénévole est la pour voir, entendre, tout en étanlié au secret professionnel. Il est
demandé aux participants d’appliquer ce méme devoide réserve
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Lieux et dates des groupes « Relais »

ADRESSE ANIMATRICE QUAND DATES
BRUXELLES A
Rue Victor Oudart 7 Graziella 2018
1030 Schaerbeek 80477 987 913 Rencontres 1* mars
Salle de réunion de la LUSS trimestrielles 7 juin
(rez-de-chaussée) de 14h a 16h
2017
CHARLEROI 6 décembre
Boulevard Zoé Drion 1 Annie M. 1°" mercredi 2018
6000 Charleroi 80486 426 294 du mois 3 janvier
Espace Santé de 14h30 a 16h30, 7 février
Salle de I'Auditoire 7 mars
4 avril
HABAY-LA-NEUVE
Route de Gerasa 9 Anne M mercredi | Merci de
6720 Habay-La-Neuve Bo476 834 242 du mois prendre contact
Garage Thiry - 1* étage de 16h a 18h avec Anne pour

(E411 Sortie 29 vers Virton,
lére a droite)

connaitre la date
exacte

MONS 2017
Résidence du Soleil 64 Annie P. Dernier samedi | Pas en décembr
7020 Nimy B 0499 352 375 du mois 2018
Maison de Quartier de 14h a 16h 27 janvier
Service Prévention de la Ville 24 février
Acces via I'avenue des Tulipep 31 mars
A 2017
NAMUR Annie M. 14 décembre
Chée de Waterloo 182 80486 426 294 Réunions 2018
5002 Saint-Servais , trimestrielles 8 mars
Local Solidaris En partenariat | 4o 13130 & 15h30 14 juin

D

11%

Salle Corrége (1 étage) Avec 'ASPH 13 septembre
13 décembre
2017
NIVELLES Pas en décembr
Avenue Jules Mathieu 1 Michéle Dernier jeudi 2018
Parc de la Dodaine B 0486 346 682 du mois 25 janvier
1400 Nivelles de 14h a 16h 22 février
Local Club House CABW 29 mars
26 avril
2017
PHILIPPEVILLE ) 21décembre
Rue de France 35 Véronique 3*Mjeudi 2018
5600 Philippeville 80496 813 675 du mois 18 janvier
Local Solidaris de 14h30 a 16h30, 15 février
En partenariat avec 'ASPH 15 mars
19 avril
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2017
SAMBREVILLE Pas en décembrp
Grand-Place Véronique Dernier jeudi 2018
5060 Auvelais 80496 813 675 du mois 25 janvier
Salle Ledoux de 13h30 a 15h30 22 février
29 mars
26 avril
WAVRE 2017
Rue Lambert Fortune 33 Michele ) 19 décembre
1300 Wavre 80486 346 682 3°™ mardi 2018
La Maison de la Laicité du mois 16 janvier
Irene Joliot-Curie de 14h a 16h 20 février
Salle au 2™ étage (ascenseur 20 mars
17 avril
Ateliers ‘détente’
LIEU ANIMATRICE QUAND DATES
1°" vendredi
BRUXELLES du mois 2018
Rue Victor Oudart 7 Dolores de 14h30 a 18h30 5 janvier
1030 Schaerbeek Boa76 257 726] nouvel horaire 2 février
Salle de réunion de la LUSS sans obligatiomle 2 mars
(rez-de-chausseée) rester jusqu’a la fin 6 avril
Bricolage
\ 2017
BRUXELLES 2°M vendredi du 8 décembre
Rue Victor Oudart 7 Graziella mois 2018
1030 Schaerbeek Bo477 987913 de 10h a12h 12 janvier
Salle de réunion de la LUSS 9 février
(rez-de-chaussée) Montages floraux 9 mars
13 avril
NIVELLES Dolores Un vendredi 2018
Rue Saint-André 1 Pour Focus FM par mois 19 janvier
1400 Nivelles Boa76 257 726] de 13h30 a4 16h30| 16 février
Local Solidaris Partenariat 16 mars
avec les FPS Bricolage 20 avril
Atelier créatif au profit du recours entamé
2017
NAMUR 20 décembre
Avenue Sergent Vrithoff 125 \ 2018
5000 Namur (Salzinnes) Annie M. 3*™ mercredi 17 janvier
Local de la LUSS 80486 426 294 du mois 21 février
Salle Dandoy de 14h a 16h 21 mars
18 avril
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Le 24 mars 2018

Nous allons féter 'anniversaire de notre asbl, avec le soutien de la Ville de Charleroi.
Centre sportif et Santé — local du Centre aéré
Rue Goutroux, 39 a 6031 Monceau-sur-Sambre
13 h Ouverture des portes

13h 30 Nadine Chard’homme, présidente de FOCUS Fibromyalgie Belgique,
Historique des 20 ans de I'association

15h30 Lydie Vanroose,bénévole et également un des membres fondatelieste
Témoignage de 20 ans de bénévolat

17h15 Proclamation du résultat au concours, migneste ce périodique
17h30 Dr Etienne Masquelier, spécialiste en médecine physique et réadaptation,
UCL Namur Centre de la douleur chronique CHU&birGodinne, site de Godinne
Evolution de la fibromyalgie en 20 ans

Entre les exposés des orateurs il y aura des anmsamusicales, I'ouverture du bar,
dégustation de patisseries réalisées par nos ailest tombola, etc.

Entrée gratuite
Réservation indispensable avant le 12 mars 2018

Programme complet dans le périodique Hurimestre 2018.

Nous espérons vous Yy voir nombreux
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Conférences déja programmeées en 2018

Date Théme Lieu
Vendredi La fibromyalgie, une maladie 4620 Fléron
9 mars rhumatologique ou neurologique ? | Administration Communale
Dr Etienne Masquelier Rue Francois Lapierre 19
19h30 Actions et défis de Focus FM Organisation :
Nadine Chard’homme Plan de Cohésion Sociale
Réservation :
Mme Decerf 04 355 91 92
Samedi Rétrospective des 20 ans de l'asbl 6031 Monceau/Sambre
24 mars Nadine Chard’homme Salle communale
Lydie Vanroose Dans Parc communal
13h30 L’évolution de la fibromyalgie ces 20 Rue Goutroux 19
derniéres années
Dr Etienne Masquelier Inscription indispensable
avant le 12 mars
Mardi Titre encore a définir 4130 Esneux
29 mai Centre Associatif 'Escale
19h30 Av. de la Station 80

Vous aussi devenez volontaire chez Focus FM
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INFORMATION

Retrouvez le meilleur de votre santé grace a votre pharmacien de
référence!

Depuis le £ octobre 2017 pour les malades chroniques

https://www.pharmacie.be/pharmacien/retrouvez-léime-de-votre-sante-grace-votre-
pharmacien-de-reference

Quand on souffre d'une maladie chronique et qu’oit drendre plusieurs médicaments par
jour, avoir un pharmacien de référence peut toatngbr! En effet, votre pharmacien de
référence a une vue globale sur I'ensemble de vwiédication, il tient toujours a votre
disposition un schéma de médication a jour et dsvgarantit un suivi personnalisé, adaptée a
vos besoins. Il est aussi la personne de contactyos autres prestataires de soins qui auraient
besoin d’'informations relatives a votre traitement.

En devenant votre pharmacien de référence, votegnmctien habituel ne vous offre plus
seulement une oreille attentive et des conseilséayimais il vous assure également un suivi
personnalisé et vous guide dans le bon usage de nwédicaments. Avec un tel
accompagnement, sir et efficace, votre santé negpeumieux se porter !

Ainsi, votre pharmacien de référence :
« peut vous proposer une solution adaptée a vosrisespécifiques,
« peut régler d'éventuels problemes avec votre tretg en ayant une vue globale sur
votre médication,
« en plus, il vous fournit un schéma de médicatiomrpgue vous sachiez toujours quel
médicament prendre et a quel moment.

Vous étes tout a fait libre dans le choix d’'un phacien de référence. Il vous suffit de signer
une convention avec le pharmacien de votre chaixs€vice est intégralement remboursé par
'INAMI.

Vous aimeriez bénéficier de 'accompagnement dluarmacien de référence ?
Faites-le savoir a votre pharmacien !

e
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EXTRAITS DE PUBLICATIONS

Eduquer un/des enfant(s) tout en souffrant de doule ur chronique

Aidez votre enfant — Aidez-vous

Kim D. Jones, PhD, FNP,FAAN: Anna C. Wilson, Ph®
Fibromyalgia Frontiers - 2017 (Volume 25, n° 2) -
National Fibromyalgia Partnership (USA)

Eduquer un/des enfant(s) tout en souffrant de dosilehroniques est un défi particulier auquel
des millions de meres doivent faire face aux Bthts. Comme la douleur est invisible, il peut
vous sembler que vous étes seule dans cette situ&n réalité, 20-40 % des adultes entre 25
et 50 ans souffrent de douleur chronijdeCeci coincide avec I'age auquel la plupart dentr
nous élevons des enfants a la maison. Les femme&gend’'élever un enfant sont plus
susceptibles que les hommes de souffrir d’'une pagiede douleur chronigue commune, telle
que la fibromyalgie, des maux de téte, des doulpelrgennes et certains types de douleurs du
dos.

Le fait d’étre parent tout en souffrant a une t@etée qu'il a attiré I'attention de I'Institut
National de la Santé des Enfants et du Développerigmain des Instituts Nationaux de Santé
(NIH). L'Université de la Santé et des Sciencesrdion (OHSU) a récemment recu une
bourse des NIH pour mieux comprendre de quellenféga@ouleur chronique affecte les meres
et leurs enfants. En derniere analyse, les chersheulent savoir comment au mieux aider les
familles a minimiser le risque que leurs enfantsetlgppent des douleurs chroniques qui
persistent a I'adge adulte. OHSU est en partenanat I'Hbpital des Enfants de Seattle et
I'Université de Stanford pour étudier ce probleweici ce que nous avons trouvé jusqu’a
maintenant.

Les enfants ont aussi des douleurs chroniques

Les douleurs chroniques sont courantes chez lessnét les adolescents. De grandes études
montrent que I'age le plus courant d’apparitionddelleurs est de 14-15 ans. Cependant, des
enfants plus jeunes souffrent aussi de douleursfaiEnil est probable que les enfants plus
jeunes sont trés influencés par les douleurs dentéwé. Des données de notre centre révélent
que 46 % de jeunes dont un parent souffre de daulhroniques signalent également de la
douleur au moins une fois par semaine. Les enfdatg un parent souffre d’'une douleur
chronique ont plus de chances de développer unlewothronique que ceux dont les parents
n'ont pas ce type de douleurs. Heureusement, emienfants ne présentent pas de douleurs
chroniques. Quelle pourrait étre la cause ?

La réponse bréve est que nous connaissons certaisess, mais pas toutes. La douleur peut
étre héréditaire. Le fait que des enfants de mayast des douleurs développeront ou non des
douleurs eux-mémes est probablement influencé parcambinaison complexe de génétique,
de physiologie altérée dans la petite enfance,apprentissage social lié a la douleur, de la
santé générale des parents/de la famille et dpdstion & des environnements stressants
Examinons chacun de ces facteurs plus profondément.
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1. La génétique

Des études suggerent que des facteurs genétiquesnpexpliquer environ la moitié du risque
de douleurs chroniques chez les adultes. Des étlel@smeaux nous montrent que I'age a de
limportance en ce qui concerne le développementdaldeurs chroniques chez les enfants.
Une étude danoise de jumeaux a trouvé que la gémréttait le facteur de risque le plus
important lorsque I'enfant avait entre 12 et 15. &wpendant les adolescents plus agés (entre
16 et 18 ans) sont fortement influencés a la fow [a génétique et des facteurs
environnementaux (la facon dont la famille fonctieret les relations entre ses membtekg
genre est également important dans le développedeeitd douleur. Les filles ont une plus
grande probabilité d’avoir des douleurs et les dord des filles persistent plus souvent jusqu’a
'adolescence. De fagon importante, les fillescemparaison avec les gargons, semblent subir
davantage l'influence des douleurs chroniques der®re. La race/ethnicité joue également
un réle dans la douleur. Les Africains Américairisless Hispaniques ont une plus grande
probabilité de souffrir de douleurs chroniques piad’'age adulte.

Certains génes, comme le catecholamine-O-methgfeeaise (COMT) sont reconnus comme
jouant un réle dans une sensibilité accrue a ldedouLes parents transmettent certains genes
lors de la conception (ADN). Cependant, au coursel’vie, des événements stressants ou
douloureux peuvent déclencher d’autres composaatéadgénétique (par ex. mRNA) qui
deviennent actifs et produisent dans le sang despasants chimiques qui affectent
négativement la douleur, 'humeur et, plus génémalg, la facon dont nous réagissons au
stress. La bonne nouvelle est qu'un environnemamilifl sain peut étre apte a minimiser
'expression de la RNA, en retardant ou méme enim&ant la persistance de douleurs
chroniques dans I'adge adulte. La suite de cetlarégplique les facteurs non-génétiques que
vous pouvez potentiellement changer pour réduiserigques que votre enfant souffre de
douleurs chroniques.

2. Physiologie altérée en début de vie.

Du stress pendant la grossesse peut réellemerdrdiiéneurobiologie du futur bébé. Il existe
des preuves que le stress maternel peut altéranesux d’hormones de stress dans le sang du
bébé, ainsi que la fagon dont les enfants réagissernprocédures médicales douloureuses dans
la petite enfance. Certains antidouleurs tels @seobpioides, les antiépileptiques et certains
antidépresseurs passent dans le foetus. Des anideurcherche exposés a des opioides
pendant la gestation ont des douleurs plus intemisedes petits qui n'ont pas été exposes aux
opioides pendant la gestation. Chez les humaissanédouleurs pris par les méres peuvent
étre associés a des difficultés a gérer leurs émotthez leurs enfants, ce qui représente un
facteur de risque pour le développement de la doulen bref, lorsqu’'une mére prend des
médicaments contre la douleur chronique, cela patacter les caractéristiques et le
fonctionnement du systéme nerveux foetal pendantplrsodes critiques du début du
développement. Les femmes atteintes de douleursnicjues qui sont enceintes ou qui
envisagent de I'étre devraient discuter de leut®onp médicamenteuses avec leur médecin.

3. Socialisation spécifique a la douleur.

Ceci est une théorie psychologique qui est soutgraredes études. Exprimé de facon
simpliste : les enfants apprennent des comportear@mbbservant leurs parents. De la méme
facon qu’un parent peut montrer I'exemple sur ofade s’asseoir tranquillement a table pour
diner, les parents représentent un modele en ceangerne les comportements face a la
douleur lorsqu’ils y sont confrontés. De plus, pegents peuvent inconsciemment influencer
'enfant qui montre des signes de douleur. Par @kensi un parent voit I'enfant se tenir le
ventre et grimacer, il peut lui porter une attemtpmarticuliere ou lui permettre un acces plus
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long a I'écran. Si un parent croit fermement quddaleur est une menace significative et que
toute activité doit étre évitée, alors I'enfanigus de ne pas participer a des activités dont les
parents pensent qu’elles risquent d’augmenter laledo. En outre, I'enfant sera peut-étre
encourageé a se distancier de ses amis ou de I'poales’occuper de sa douleur. Alors que de
telles réactions sont souvent positives pour ldares dans le cas de douleurs a court terme,
elles risquent d’augmenter la probabilité que lefamts développent de la douleur a long
terme. Les meres qui se préoccupent de savoir’edlegupourraient transmettre a leurs enfants
a propos de la douleur peuvent obtenir de I'aiddest conseils aupres d’'un pédiatre ou d’un
psychologue pour enfants.

4. Education générale et santé familiale.

Il peut étre difficile pour les parents de troul’énergie et la capacité émotionnelle nécessaires
pour adopter des pratiques éducatives optimalesque I'adulte ou I'enfant a une douleur
chronique, les parents risquent d’étre exagérérpennissifs, d’avoir des difficultés a étre
cohérents dans leurs principes d’éducation et girréle facon efficace a la détresse de leur
enfant. Inversement, la négativité parentale pentine I'enfant peu autonome, croyant qu’il
n'est pas capable d’étre indépendant. Un attachesiemrntre le parent et I'enfant augmente la
capacité de I'enfant a réagir aux menaces, y cagpla douleur. Les familles qui sont actives
physiquement, ont un régime alimentaire équiliiréocenmuniquent régulierement et de fagon
cohérente ont plus de chances d’avoir des enfamts@&panouissent dans leur vie adulte, qu'ils
aient des douleurs on non. Les recherches ont enguie les parents atteints d’'une douleur
chronique ont des difficultés a remplir ces tackdscatives, mais ce travail a également
démontré que les parents douloureux chroniques aasgi créatifs et trouvent souvent des
moyens de s’occuper efficacement de leurs enfants.

5. Exposition a des environnements stressants.

Le mécanisme final qui est critique par rapporti@ueloppement de douleurs chroniques chez
un enfant est I'exposition a un environnement sawes Un climat de conflit conjugal,
particulierement lorsqu’il est accompagné de peucHaleur de la part des parents, est
extrémement stressant pour les enfants. Au fil dmps, les enfants exposés a des
environnements stressants de fagon chronique nmbrtes difficultés a gérer leurs émotions et
peuvent adopter des comportements de mauvaise. dantstress chronique donne peu de
temps au corps pour s'adapter et se remettre ghggioement. Le célebre neuroscientifique,
Hans Selye, a dénommeé cette phase « épuisementiqineo>. Dans une série intéressante
d’expériences chez les animaux, il a démontré djracité de I'organisme a revenir a un
fonctionnement physiologique normal due a un stcbssnique et acharne.

Lorsqu’un/des parent(s) souffre(nt) de douleursosigues, il(s)/elle(s) peut/peuvent aussi
avoir des ressources financiéres limitées. Lesscdatsoins de santé pour traiter la douleur
chronique couplés a un manque de productivité eoémalail ajoutent un stress supplémentaire
a I'environnement familial. Il peut y avoir des et négatifs liés au fait de grandir dans des
circonstances stressantes liées a la douleur cuent par exemple, les problemes financiers
ou I'incapacité des parents a remplir les tachegidjennes. Il se peut qu’on s’attende a ce que
'enfant prenne en charge des taches ‘adultes’ égample un nombre excessif de taches
ménageres) ou ressentent la pression d’assumemdidss‘adultes’ a un jeune age. Certains
enfants peuvent méme assumer la responsabilité dedleur de leur parent. Donc, les défis
particuliers a I'éducation d’enfants tout en soarfifrde douleurs soi-méme peut étre un stress
chronique significatif.
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Que peuvent faire des parents pour minimiser le rigue que leur enfant

développe des douleurs chroniques ?

En attendant que la médecine développe de meill@aitements contre la douleur, voici
guelgues conseils que vous pouvez essayer daresyaipre vie. Il se peut qu’ils aident non
seulement vous, mais également votre enfant.

1. Trouvez un équilibre et essayez 'lhumour

Essayez de ne pas laisser votre douleur chroniguend votre identité centrale.

Trouvez un équilibre dans vos nombreux réles : mépwuse, fille, amie, professionnelle,
etc... Trouver de I'hnumour dans les absurdités dadajuotidienne qui sont au-dela de votre
contrble peut vous aider a amener de I'équilibrdietlement, du bien-étre pour vous et votre
famille.

2. Apprenez a connaitre vos limites et régulez vosédicaments.

Tenez un journal de vos activités et vos symptorassayez d’identifier des structures. Par
exemple, nettoyer la maison le jour ou vous avezsattie le soir peut provoquer une flambée
de vos douleurs le lendemain. Inversement, faire siaste de 20 minutes apres le repas de
midi ou & la fin de la journée (avant le soupentpéduire vos douleurs de facon significative.
Discutez avec votre médecin de la possibilité émgre une dose supplémentaire de somnifere
pour des vacances en famille ou d’antidouleur gmawuvoir participer a une activit¢ comme
'anniversaire de votre enfant ou une réunion deilfe.

3. Positivez

Les personnes atteintes de douleurs chroniquesappiennent des méthodes de pleine

conscience peuvent arriver progressivement a deeenscientes des choses positives qui sont
en elles ou autour d’elles. Essayez de lire degsbhite gratitude sur Internet. Ils peuvent vous

aider a commencer a reconnaitre les petites chosstives. Certaines personnes tiennent
méme un journal quotidien de gratitude. Au fil dmnps, vous verrez peut-étre que méme si les
périodes difficiles sont réelles, vous pouvez égalet avoir des choses magnifiques dans votre
vie. Les enfants vivent au présent. Se concentnedas choses positives simples (par ex. un
sourire, un ver qui se tortille sur le trottoir, umot gentil ou un bisou affectueux) crée une

expeérience positive pour vous deux.

4. Utilisez votre imagination pour « voir » comment/otre vie peut étre positivée.

Avoir une douleur chronique est trés injuste etqeslque chose que personne ne choisirait.
Pourtant, certaines personnes arrivent a visualisgiacon active comment ils souhaiteraient
gue soit leur vie, méme avec une maladie chroniguetant que ‘membre de la famille’.
Visualiser ce qui est possible malgreé la doulewyspiue est beaucoup plus gratifiant que de se
poser constamment la question : « Pourquoi aieraaladie chronique ? » ou « Que serait ma
vie sans maladie chronique ? ». Finalement, vousgmo utiliser votre énergie pour naviguer
dans la vie que vous créez pour vous et votre lantilhangez vos attentes et apprenez a étre
votre « nouveau normal ». Demandez-vous : « En mupovie est-elle un cadeau ? » Au fil du
temps, vous commencerez peut-étre a remarquehdssgpositives autour de vous.

5. Créez de I'espace et des limites pour vos enfant

Les jeunes enfants se sentent sécurisés lorsguilsles regles simples et stables. Utilisez ce
stade de leur développement pour minimiser le désarhez vous. Par exemple, utilisez une
barriére de protection pour bébés pour rappelaysaenfants qui sont a 'age de la maternelle
ou des primaires ou leurs jouets ou matériel deolagje etc.... sont autorisés. Envisagez de
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limiter les jeux des plus jeunes a une seule pigeable. Si vous avez un endroit confortable
dans cette méme piéce, il vous sera possible de yet ceil sur eux et d’interagir avec eux
méme lorsque la douleur limite votre capacité ageouLes enfants ne doivent pas absolument
étre constamment emmenés en excursion ou dangiiMtea ‘enrichissantes’ de groupe. Du
temps attentif, moins structuré, passé avec umpast inestimable.

6. Adoptez I'imprédictibilité

La douleur chronique et des horaires soigneusepianifies ne vont pas bien ensemble. Il est
vrai que les besoins de vos enfants sont plus $ibde$ que les vétres. Un jour, vous pouvez
aller travailler, faire des courses ou méme fags dctivités de volontariat a I'école. D’autres
jours, une ‘journée de travail compléete’ sera sampnt de sortir de votre lit. C'est la réalité
cruelle des hauts et des bas de la douleur chrenigjuler votre famille a comprendre que
I'imprédictibilité est « la nouvelle normalité » yteaider beaucoup a réduire le stress. Pouvez-
vous utiliser I'hnumour pour créer des mots sendamtcodes pour indiquer a votre époux/se
dans quel genre de journée vous vous sentez ?

7. Devenez membre d’'un groupe de soutien qui soutie

Les groupes de soutien ne sont pas tous aussa@dfic Certains deviennent des lieux de
plaintes, de négativité et ou on se victimise. Rgumez comment vous vous sentez pendant et
apres la participation a I'un de ces groupes. Wuge qui soutient réellement vous aide a
normaliser des luttes similaires, a partager déesdéalistes pour donner un coup de pouce a
votre énergie et a réduire I'impact de la douleamgdvotre vie quotidienne. Vous pouvez avoir
acces aux autres en chair et en os, en ligne dm fagnchronisée (‘chat room’) ou non
synchronisée (‘message boards’). Ne vous limitezgaex groupes de soutien pour douloureux
chroniques. Essayez les groupes destinés a ceuxomagernent une variété de maladies
chroniques. Cela peut étre libérateur de voir d pomt les combats sont similaires entre vous
et des personnes souffrant d’autres maladies dwlogies chroniques.

8. Recherchez de l'aide auprés des professionnels th santé jusqu’a ce que vous en
trouviez un qui vous convient bien.

Vivre avec une douleur chronique peut étre soutg@yant quelgu’un a qui parler de votre
douleur, outre votre conjoint(e), vos enfants ousatin bon conseiller en santé mentale créera
un ‘espace sécurisant’ pour vous permettre de eapsimer ainsi que pour vous offrir des
perspectives alternatives. Il peut vous demandeetmission de présenter un schéma qu’il voit
dans votre comportement (par ex. catastrophismeegrghsation excessive). Avoir un bon
conseiller en santé mentale peut vous permettteodeer I'espace nécessaire pour parler a vos
amis et a votre famille d’autre chose que de ve@mté. De plus, il peut constater si votre
humeur se détériore et vous donner des stratégadistes pour I'améliorer. Enfin, c’est une
ressource importante concernant la nécessité Et/moment adéquat pour envisager la prise
de médicaments pour les défis liés a 'humeur. Banultime est de vous aider a optimiser
votre qualité de vie. Si le premier conseiller anté mentale que vous avez consulté ne vous
convient pas, trouvez I'énergie d’en chercher umealCelui-la peut devenir le membre le plus
précieux de votre équipe médicale. Voir dans ldetab ci-dessous* une liste de conseils
inutiles qui peuvent provenir d’amis ou de memideda famille, mais qui ne devraient pas
étre proposés par un bon conseiller en santé neental

9. Parlez de votre douleur chronique avec votre eaft.

Ceci est délicat et dépend de I'age de votre enfmyez ouvert(e) et honnéte a propos de vos
douleurs sans en faire le sujet principal de dsoasdans votre relation parent/enfant. Lorsque
votre enfant est assez jeune, vous pouvez direlamngmt « Maman ne va pas tres bien
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aujourd’hui ». Ceci devrait pouvoir étre comprig p@ tout jeune enfant. Lorsqu’il grandit,
vous pouvez partager plus de détails a propos tile gmgnostic médical et ce que cela signifie
de souffrir d'une maladie ou de douleurs chroniqiesliquez simplement qu'une douleur
chronique ne menace pas la vie et que vous n’giezmourir. Rassurez-le aussi sur le fait que
la douleur chronique n’est pas contagieuse. Sgwgsanquiétudes émergeront peut-étre. Vous
pouvez prendre plaisir a le rassurer et répondna&ement a ses questions.

10. Ne laissez pas vos propres limites empécher oenfant de vivre.

On pense que le fait d’avoir un(e) époux/se quisaeffre pas de douleurs chroniques est
protecteur, en ce sens qu’il est moins probablevgire enfant en souffrira dans le futur. Ceci
peut en partie étre di au fait d’avoir un parede«emplacement » qui peut faire des choses
avec votre enfant quand vous n’en étes pas capabbpie vous avez besoin d'un break. Si
VOUS ne pouvez pas emmener votre enfant quelqueyp#aire quelque chose avec lui, essayez
de trouver une solution. La solution peut étre dwvaiturage ou une activité plus bréve avec
des amis, plutdt qu’'une journée compléte que voergezl superviser. Votre conjoint(e)
acceptera peut-étre volontiers de se charger dosites parentales physiquement plus
exigeantes. Encouragez votre enfant a se faireades et a faire la connaissance de leurs
parents, ces personnes peuvent offrir une aideqpeatet vous aider a étendre les activités de
votre enfant. Soutenez vos enfants dans leurssdd'étre actifs. Prenez conscience que vous
pourriez étre anxieux/se a leur sujet et vous sseraa propos d’éventuelles douleurs futures.
Mais, en fin de compte, ils seront probablementatkdtes heureux, sans douleurs s’ils sont
physiquement et socialement actifs, et ont la pesioin d’étre « des enfants ».

*Conseils inutiles ou non sollicités

Le site Internet « My Chronic Pain Team » présemte liste de 10 choses que
des amis ou membres de la famille pleins de bomestions peuvent donner|a
une mere souffrant de maladies chroniques comrdeuéeur. Un bon conseiller
en santé mentale aurait des conseils plus utileavEz-vous déja entendus ?

1. Je suis aussi fatigué(e) que toi !
2. Tu n’as pas l'air malade !
3. Tu DOIS aller mieux, parce que je te vois cowr@les enfants.
4. As-tu essayeé un traitement holistique ?
5. As-tu essayé un régime sans gluten ? Sans prdditigss ?
Si tu essayais des vitamines ?
6. Pourguoi ne peux-tu pas m’'amener les enfants ?

7. Celui-ci coincide avec le n°:6Pourquoi ne peux-tu pas faire I'activité |
avec nous aujourd’hui — puisque tu as fait 'atéivy’ avec eux hier ?

x

8. J'espére que tu iras bientbt mieux.
9. Tu as bonne mine !
10. Heureusement que ce n’est pas le cancer.
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de la Santé et des Sciences d’Oregon. Ses recBemiteété soutenues par les Instituts
Nationaux de la Santé, l'Institut de Recherche iGlia et de Translation d’Oregon et la
Fondation de Recherche Médicale d’Oregon.

&

ECHO DE LA FRANCE

Livre blanc 2017, la douleur fait parler d'elleen 2017

Afin de poursuivre les actions aupres des politsgeledes médias et en prévision de la journée
mondiale de la douleur du 17 octobre, un livre lolam été édité par la Société Francaise
d’Etude et de Traitement de la Douleur (SFETD)

17 octobre 2017, une journée pour gue la douleur ge du silence, que les patients et
professionnels de soin de la douleur soient écoutés
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Edito :
Pr Serge Perrot Président de la SFETD, Sociétéciism d’'Etude et de Traitement de la
Douleur.

Livre blanc ou noir de la douleur?

Dans les librairies ou les bibliothéques, les Bvbdancs se succédent dans tous les domaines
guels que soient les themes et les domaines distdra douleur n’échappe pas a cette mode
et, cette année en 2017, nous avons fait paraitiit d’un important travail collaboratif des
membres de la SFETD : le livre blanc de la doul2dd7. Ce livre blanc aurait pu
eventuellement s’appeler livre noir tant le bilast eontrasté. Nous avons en fait étudié le
passé, analysé au mieux le présent et fait deogpitams pour le futur en I'appelant « Livre
blanc de la douleur 2017 ».

La bible de la douleur en 2017 :

Ce livre blanc comporte plus de 30 chapitres, aliqup plus de 60 auteurs qui ont tous
travaillé dans leur domaine pour analyser la dinabctuelle, les défis, les forces et les
faiblesses et faire des propositions pour I'avdair.ce sens, ce livre blanc est déja une réussite
puisque nous avons pu partager nos analyses, éahetrgurtout élaborer des propositions.
Dans tous les domaines que ce soit celui des sdngenseignement, de la recherche, dans
toutes les professions, médicales, psychologudsmiares, mais aussi kinésithérapeutes,
pharmaciens, dans toutes les spécialités médiedlimst de I'anesthésie a la médecine du
travail, en passant par la médecine généraleulaatologie, la chirurgie... Tout y est.

Une somme de travail importante pour un ouvragerée de 300 pages.

Un livre blanc pour les défis et enjeux de la doulg en 2017.

Le précédent livre blanc en 2005 avait déja posdéses d’'une évaluation et de propositions.
Sa taille encore modeste était pleine d’espoirvhleme plus conséquent du livre blanc 2017
montre que beaucoup de chemin a été fait, que BotEté savante est tres active, que la
douleur est vraiment une spécialité si certaindaraient encore et qu’elle est dynamique.

Ce livre blanc est surtout un livre de propositions livre d’espoir pour les patients et les

professionnels de santé.

Le livre blanc, un livre citoyen.

Le livre blanc va maintenant accompagner nos agtiennotamment nos actions politiques. Il
doit servir de base a une réflexion, & des échaages les politiques que ce soit a I'échelon
local ou national, avec les institutions, a I'hapiet en ville, en régions, et pour toutes les
spécialités et professions.

La journée de la douleur 2017, est I'occasion détrsmen avant la douleur, souvent sous-
estimée et sous-traitée. Le Livre blanc est I'omrade montrer notre envie de faire bouger les
lignes et d’avancer pour améeliorer la prise en ghale la douleur, la formation et la recherche.
Pour un avenir avec moins de douleur et une medlegualité de vie, pour tous nos
concitoyens.

Vous savez télécharger le livre en ligne :
https://www.eiseverywhere.com/file_uploads/af47dbBlle64aaa69bf0ac724e35b LIVREBLA

NC.pdf?eb=474329
Site Internet de SFETD : http://www.sfetd-doulexg/o

&
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Douche et Fibromyalgie : encore plus de douleur ?

Traduction libre de la traduction libre de Domini€ustin de I'article
« Showering with fibromyalgia : could you be cagsinore pain », Chronic body pain, 22/06/2017
Paru dans la revue de VLFP nr 110, pages 43-45

On sait enfin ce que c’est, le premier diagnostie gous recevez et qui explique la douleur et
la fatigue : la fibromyalgie. C’est un diagnostigi §gous parle si vous comprenez des le début
ce qu’il signifie. Si vous ne le connaissez paspew, alors c’est I'expérience qui vous
apprendra que cela peut signifier que votre videxgenir fort différente.

Tout ce que vous faites, méme les choses les ptlisaires, peut avoir une influence sur
comment vous vous sentirez plus tard dans la jeutdéme une chose banale, comme prendre
une douche, peut réveiller des douleurs et augmgintensité des symptémes. Non seulement
beaucoup de personnes sont atteintes de fibromeyatggrtaines plus que d’autres, mais la clé
d’'une vie avec cette maladie est d’apprendre cdajudiminuer les symptdmes sans que cela
ne porte trop a conséquence sur votre maniérevde. vi

Nous le voyons et nous en entendons parler... tafibdenyalgiques peuvent tout de méme
encore faire ceci et cela et apparemment avecus grande facilité. Ce qui fait se poser la
question du comment ils y arrivent et du commentsvpourriez arriver a en étre ? Une des
premiéres choses que le patient atteint de fibrégreyaoit réaliser c’est qu’il y a des obstacles
a surmonter. Vous pouvez vous frotter au problémpeedre, ou bien chercher et trouver/
inventer une solution a votre mesure. Dans le skcas, ne baissez jamais les bras et vous
apprendrez avec le temps que cela devient gradustiieplus facile, ce qui améliore en méme
temps votre perception de qualité de vie.

Et non, il N’y a pas qu’un obstacle, il y en a puss qui doivent étre vaincus. Facile, non, en
aucune facon et certainement pas au début maikdau ftemps oui et vous contrblerez
eégalement votre vie mieux qu’actuellement.

Certains de ces obstacles peuvent étre :

Vos exercices quotidiens. Il se peut « qu'avanbossvtrouviez du plaisir dans un

entrainement intensif mais plus aujourd’hui. ligitade s’adapter, de raccourcir la durée
des exercices, d’en diminuer l'intensité, d’écoutetre corps et peut-étre arriverez-
vous au bout du compte a le reconstruire.

Aviez-vous un travail physiquement lourd, aviez-saiwne profession exigeante ? Un
changement pourrait améliorer la situation...

Peut-étre vous contentiez-vous de peu de somntleds? probable que votre corps en
demandera plus maintenant.

Cela peut paraitre étrange mais votre entourage, geu qu'il ait une notion de cette maladie,
pense le plus aux obstacles mentionnés ci-desagssdhs raison, d’accord, mais en oubliant
tant d’autres choses... Qui penserait que quelquseckitaussi banal que de prendre une
douche peut changer du tout au tout ?

Prendre une douche est fatigant.

En entrant dans la douche vous pensez probableinemite une série de choses mais sans
doute pas a combien se sera fatiguant et a la gromtd’ efforts que cela demandera. Nous
imaginons le fait de se doucher comme quelque cheseoboratif mais si vous examinez
toutes les actions que comprend se doucher c'assi an effort physique, certainement pour
les muscles fatigués et douloureux. Par exempéte tegir debout, se pencher, tendre et
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détendre (les bras, les jambes...), toutes des cloosegous faites pendant une bonne douche
revigorante.

Pas pour tout le monde et, comme en cas de fibrgneyaen n’est pareil pour personne, ces
mouvements répétitifs peuvent représenter un efiarhe cede en rien a celui d’'un marathon.
Et ceci, alors que la douche n'est pas particutier® notée parmi les activités les plus
fatigantes... mais c’est un obstacle a surmonter.

Prendre une douche peut étre trop relaxant.

Fait-il donc s’inquiéter d’'une trop grande déteptdélas oui.

Certainement si vous prenez une douche le matimtagda commencer votre journée.
Pourquoi ? Presque tous les fibromyalgiques sgmait de fatigue continue. De par son effet
relaxant, combiné avec l'effort qu’elle demande mguanéme, la douche peut provoquer des
sensations de fatigue accrues. Prendre une doualiraie a généralement pour but d’étre
d’attaque pour commencer la journée, pas pour gddove se battre contre le sommeil le reste
de la journée.

La température peut jouer un role.

Qui n'aime pas une bonne douche bien chaude ? Unéaij du bien aux muscles et vous
rajeunit ? Tout le monde aime cela ? Presque ¢ooionde ?

Pour les fibromyalgiques ce n’est pas si évideattdmpérature de I'eau peut également porter
a conséquence et pas qu’'un peu. Certains patientgept commencer a transpirer et ne
peuvent plus contréler leur température corpogatiedant le reste de la journée. Pour d’autres,
mais les fibromyalgiques ne sont probablement passkuls, les jets de la douche peuvent
ressembler a des milliers de pigdres.

Un vertige ?

Un des obstacles mineurs en fiboromyalgie s’appeltgolérance orthostatique ». Celles qui en

souffrent sont, en grandes lignes, les personniesomt prises de vertiges en se tenant debout.
Cela vient d’'une espéce de baisse de tension.

Sous la douche, il se peut que l'eau chaude pra/ague hausse ou une baisse de la
température corporelle, avec pour conséquence aumgsé ou une baisse de votre tension. De
plus, tous les petits mouvements que vous faitgg@mant votre douche peuvent provoquer ce
vertige. Les personnes sujettes a ce symptomepdositaptes a s’évanouir et risquent de se
blesser en tombant.

Augmentation de la sensibilité des nerfs

On en a déja parlé : un patient atteint de fibrdgigaa des sensations accrues, notamment de
la température de l'eau, mais par exemple ausdadaession du jet d’eau qui peut aller
jusqu’a provoquer une forte douleur.

Cela aussi a un nom : Allodynia : il s’agit d'urensation de douleur provoquée par des choses
qui ne devraient pas déclencher de signaux de aloule

La pression du jet d’eau du pommeau de la doucheogue une douleur qui sur-stimule les
nerfs, au point que la douleur nerveuse peut erétoeaessentie des heures plus tard.

Comme cela peut influencer de maniére négative teotire journée, il n’est donc pas conseillé
de se doucher le matin. D’un autre cote il n'est panseillé non plus de prendre une douche
juste avant d’aller se coucher...

Comment résoudre au mieux ce probleme de douche ?
En premier lieu il faut, hélas, tatonner par esshisbserver comment le corps et la douleur
réagissent a la douche, sachant que cela peutehandil du temps. Il est nécessaire de savoir
ce qui se passe afin d’apprendre a comment vivee esla.
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Ensuite vous pouvez commencer a faire de petitaggments qui vous permettent de vous
sentir lavé et propre sans ressentir les inconné&nlegés a la fiboromyalgie.

Quelques suggestions :

Un siege de douche vous permettra de moins awmua pencher et a vous étirer. Du
méme coup les risques de vertige diminueront.

Apres la douche, utilisez un gel hydratant ou wteh pour éviter le dessechement de
la peau.

Ne vous frottez pas avec votre essuie-main maistéappour éviter les réactions

piquantes de la peau.

Veillez surtout a ne pas remplir de vapeur la sdéldain. Une salle de bain remplie de
vapeur rend difficile le contr6le de la températcweporelle.

Si vous avez tendance a avoir des vertiges pergiatvous vous douchez, veillez

préventivement a pouvoir vous asseoir rapidement.

Il va de soi que pour toutes ces plaintes telles wprtiges, sensibilité a la température de la
douche etc. il vaut mieux en discuter avec votrdeni ou avec votre spécialiste.

e

« Entre acceptation et refus, I'accueil de la maladie »

Dans sa chronique pour La Croix, Danielle Moysbercheuse, associée a I'IRIS, au CNRS et
a 'EHESS, pose la questioncEst-ce le refus ou l'acceptation d’'une maladie cund
handicap qui permet de l'affronter avec le plus lwmheur ?» et s’empresse de préciser :
« Par ces mots, je ne demande pas si ces situdiongprouver un sentiment de jouissance,
mais quel est le moyen de prendre les choses aixpnie

Elle poursuit i« Malades ou accidentés ne choisissent habituellepeshtelle ou telle attitude.
La maniere d’étre initiale, face a une situationffidile, est, la plupart du temps, un
raidissement réflexe. Bien des diagnostics médisamt ainsi frappés de suspicion par ceux
qui les recoivent. »

Pour Danielle Moyse, il y a un incroyable, voire un impossible, de la maladie du

handicap, comme de la mort Elle indique quex souvent, le malade oscille donc d’abord
entre déni, refus et révolte. Ceux qui se révoltemtre I'hypothese gu’ils ne retrouveront pas
toutes leurs facultés ne rejettent pas seulemematelicap ou la maladie, mais la réduction de
leur personne a ces états, voire a ces manquess&elfi’étre « malade » ou « handicapé »,

c'est affirmer lintégrité de sa personne, au-ded@ toute assignation a une catégorie
meédicale ».

Elle cite le témoignage de Nicole Bordeleau, quitesa 'annonce de sa maladéieyoyant que

le « pourquoi était une impasse, avait commencé desnander : « Comment ? ». Comment
allait-elle faire pour travailler, payer ses trageetc. ? ».

Pour Nicole Bordeleaug C’était un premier pas, mais il fallait aller guoin ».Car Nicole
avait mis sa vie en suspens, la rejetant a la ge€iitcertaine de sa guérison, jusqu’au moment
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ou elle fut frappée par cette évidence, qui desaiistituer le titre magnifique du livre qui a eu
grand succes au Québec, dont elle est originairere, c’est guérir (Ed. de 'THomme).

Danielle Moysse évoque la philosophe Anne-Lyse €Hablle-méme frappée par une maladie
neurologique invalidante et auteure@eamment transformer le handicégd. Eres), qui note
pour sa part : # me semble qu’il ne s’agit pas vraiment d’accepie de refuser sa maladie,
mais de l'accuelllir, d’accepter de se mettre eppart avec ce qui est... Pour avancer aussi en
affrontant, car, sinon, c’est un verrou indéblogleab».

En conclusion, Danielle Moysse indique que la aélgé question serait peut-étre plutot
« Comment réintroduire du mouvement dans une veéaso brisée dans son €élan ? ».

&

De nouveaux bio-marqueurs pour la fiboromyalgie ?

Traduit de I'article paru dans la revue néerlandopie - VLFP, nr 110, pages 27-29

Introduction

Une douleur généralisée reste la caracteristigpduimportante pour définir la fibromyalgie
(FM) (Schmidt-Wilcke et al., 2017). D’autres cag@cttiques typiques sont la sensibilité a la
douleur, les troubles de sommeil et les problensgshmlogiques. Mais il n’existe pas encore
de marqueur objectif (p.ex. une spécificité sangum la formation d’'une image), ce qui
complique beaucoup I'établissement d’'un diagnostic.

Le traitement est, lui aussi, difficile, la plupae sont que des moyens limités pour combattre
les symptébmes et donc non guérissant (Schmidt-Wiketkal., 2017). Donc in fine nous ne
savons que peu, voire rien, sur le mécanisme diergreement de la FM et par conséquent
aussi trés peu sur la maniere de la soigner.

Les biomarqueurs en maladie

Un biomarqueur est une matiére dans le corps quii genner une idée de la maladie dont
souffre une personne (diagnostic) et/ou sur sotudua, entre autre sur comment la maladie
réagit a une certaine meédication. Actuellement ilaybeaucoup de recherche sur les
biomarqueurs en ‘bi optes fluides’ dont le plastuaine, la salive, 'hnumeur cérébrospinale et
autres. Ces biomarqueurs peuvent en plus étredioigés selon des marqueurs albumineux,
des marqueurs ARN ( ?), ADN ou des métabolites.

Trés récemment des groupes de chercheurs ont’iprimtive de rechercher des anomalies
dans les marqueurs circulant (e.a. pour les inflatroms), qui pourraient nous apprendre
guelque chose sur la naissance de la FM et pontré@iee un point de départ pour un meilleur
diagnostic et le développement de traitements (Miasb al., 2016 ; Ranzolin et al. 2016 ;

Mendieta et al., 2016 ; Sanada et al., 2015).

Un r6le pour lI'inflammation (neuro) chronique ?

Récemment parut dans la revue technique ‘The jbwh&ain Research’ le résultat d’'une
étude scientifique qui, bien qu'on en soit a undstgrécoce et que des recherches plus
approfondies doivent encore étre entreprises, tsgwaila bonne voie (Backryd et al., 2017).
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Les chercheurs ont prélevé un peu de sang (plasndihumeur cérébrospinale (CSF) sur 40
femmes souffrant de fiboromyalgie et sur 11 cong@&ains (dont 7 femmes), dans lesquels ils
ont examiné une 90taine d’albumines impliquées damd&ammation et vérifié si celles-ci
étaient plus ou moins présentes chez les fibronmyadg comparé au groupe contrdle sain.

Il apparut, apres les analyses statistiques ndcesspie :
1. Iy a 11 marqueurs albumineux dans le CSF qui eeudistinguer les patients
fibromyalgiques des personnes saines.
2. Il 'y a 21 marqueurs albumineux dans le plasma quivent distinguer les patients
fibromyalgiques des personnes saines.
3. ll'y a surimposition de 4 marqueurs albumineux daa® analyses (CXCL6, LAPTGF-
beta-1, CXCL5 et MCP-2)

Quelgues importantes conclusions peuvent en étredies :

1. Toute une série de marqueurs albumineux indiguairement qu’il y a un réle pour
l'euro-immunité dans la douleur chronique chez fésomyalgiques que I'euro-
immunité a un réle dans la douleur chronique.). ?

2. Fractalkine (CX3CL1) est le plus prometteur et @stnu pour étre produit par des
neurones abimés. Le plus important dans cette dédeuest qu’il y a moyen de
diminuer les quantités de fractalkine dans le samw§ce a une médication
(expérimentale).

3. Une partie des résultats obtenus confirment leslteds de recherches antérieures
d’autres chercheurs (Rodriguez-Pinto et al. 20dddetoff et al., 2012 ; Yeceyler et al.,
2011)

Remarques et limites

16 des 21 albumines dans le plasma furent égalementionnées dans un article de Moen et
ses collégues, qui ne traitaient pas de la fibrdgiyanais bien de la douleur chronique. Ces
albumines peuvent plutot étre des indicateurs éahde douleur chronique. Mais on remarque
tout de méme qu’il y en a 5 dans le plasma qui bt spécifiques pour la FM : IL-7, CD244,
ADA, MMP-1 en EN-RAGE (Backryd et al., 2017 ; Moenal., 2016).

Bien gue cette étude indique gu'il peut existetale de fond une inflammation chronique, il
n'y a pas suffisamment de preuves pour prescrdisation de NSAID (surtout compte tenu
de ses effets secondaires nocifs). La plus imptataestriction vient de ce que le groupe
contrble a été constitué dans un autre centre.divesgences/anomalies constatées peuvent
donc étre la conséquence de la maniére dont le @F% plasma ont été traités. Une
confirmation est donc certainement nécessaire !

i

TTR
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Extraits des témoignages recus suite a I'annulation des
60 séances annuelles de kinésithérapie pour les pat  ients
souffrant de fibromyalgie.

Suite des témoignages recus, premiére partie pridiéds le N°77

v Fibromyalgie diagnostiquée depuis 2001, j'ai comoéedes séances de kinésithérapie
dans un hépital. En 2003 jai déménagé, trop ten’hdpital, mon nouveau meédecin
généraliste qui était a I'écoute de mes douleurs néa orientée vers une
kinésithérapeute qui m’aidait a gérer mes douleuesdonnait des conseils, m’aidait en
fonction des douleurs, etc. .

Maintenant mon état se dégrade, que vais-je de®enir
Claudine

v' La kinésithérapie m’apportait un certain bien éter mes douleurs. Aprés la
suppression des séances, cela a été le fiasco. Edounle monde j'ai d0 augmenter
les médicaments contre la douleur et des moléaldeplus en plus fortes pour en
arriver a la morphine.

Mais je ne veux pas prendre de la morphine gossuffre en silence.
Agnes

v' En 2014, jai bénéficié des 60 séances de kinésitlie pour ma fibromyalgie. Cela
m’a fait un bien énorme. Maintenant, il reste 18m&x&s pour le reste de ma vie !!! Cela
est révoltant. Comment peut-on prendre en otage plsents souffrant de
fiboromyalgie ? On nous retire des droits acquisishda va-t-on ?

Elisabeth

v/ J'ai 52 ans et je souffre de fibromyalgie, deplisipurs années, je suis suivi au centre
de la douleur de la clinique universitaire St-LuBrauxelles par le Dr E. Masquelier.
Comme pas mal de personnes; je suis anéanti jpigclsion de la ministre de la sante.
Pour ma part, la kiné est importante voire indisgable. Les massages pour moi ne sont
uniquement possibles que par des kinés connaibganta “fibro” car un massage trop
fort peut-étre pire au niveau douleurs. Il est égednt indispensable pour moi de faire
de I'hydrothérapie, le bienfait de I'eau est un mginimportant ou I'on se sent vraiment
bien et qui nous permet de faire des exercices sap de douleurs grace a des kinés
connaissant bien la “fibro".

L'action prise par Mme De Block fait que jairteoral a zéro et je pense que je vais
demander un suivi psychologique.
Merci a votre ASBL pour l'aide que vous nous afgm

Luc

v' J'ai été diagnostiquée au centre de la douleurlild @e Liege il y a de ca plus de 10
ans. Jai d'abord participé au programme completoihs destinés a cette pathologie
(Kiné 3 x par semaine, soutien psychologique) dugmmois. Apres cela, jai pu
reprendre le travail. A la base, je suis une persaportive. Avant cette maladie, je
faisais tous mes déplacements en vélo, je mardieasicoup et jallais 2 fois par
semaine a la piscine. Quand je suis arrivée aueeld la douleur, chague geste me
faisait souffrir, j'étais épuisée. Comme je suisleseavec mon fils, j'ai continué a
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travailler, malgré cette pathologie trés invalidarXai évité le plus possible de prendre
des antidouleurs a base de morphine, car je ssdten que ce genre de médicaments
ameéne a une accoutumance. De plus étant  seule ragacfils, je tenais a rester
lucide. Aujourd’hui, j'ai 55 ans, mon fils 16 amsut au long de mon parcours, a
chaque fois que je n'arrivais plus a gérer seudeduleurs, je suis allée faire des
séances de kiné pour atténuer le mal. (En généraldizaine de séances l'une a la suite
de l'autre). Sans ces séances de kiné régulieeesjarserait encore bien plus difficile
gu'elle ne l'est maintenant. Ces séances sont pmurd'un soutien énorme. J4ai
également d0 me résoudre a prendre une aide méngiyer service) 3h/ semaine. Elle
fait ce que je ne peux plus faire (les taches jgusles). Cela fait un gros budget pour
ma petite bourse. Je pense avoir fait du mieuxj@peuvais pour gérer au mieux cette
maladie, tout en étant seule avec mon fils et j@icoerai a le faire parce que je suis
une battante.
Merci a toute I'équipe de Focus fibromyalgieairage a tous les patients.

Dominique

Je travaille en mi-temps médical depuis 2008 aecdada fibro. Je travaille le matin et
toutes mes collegues me disent que j'ai l'airesn.bMais des que je rentre a la maison,
je dine et puis comme je ne tiens plus deboutpje,darfois méme 3 ou 4h d'affilée et
ce plusieurs fois par semaine et souvent méme peesys les jours. C'est la solution
que j'ai trouvée pour pouvoir continuer a travaiée de cette fagcon pouvoir me sentir
utile a la communauté. J'ai congé tous les vensiretic'est mon jour de kiné que
jattends avec impatience parce que les nceuds dieuds sont de plus en plus
importants et douloureux au fur et a mesure gquselaaine passe. Si je passe une
séance de kiné et que je vais a ma séance 15gusréard, c'est un corps terriblement
douloureux et rigide que mes kinés retrouvent aessi beaucoup plus de blocages, de
lumbagos,...
Si le temps d'un mois, les personnes ayant \&ité décision pouvaient ressentir ce que
nous ressentons, ils seraient génés de dimirngeséances...

Evelyne

Je tiens a vous confirmer que je suis dégoUteendssres prises par la ministre.
Je ne souhaite a personne d'avoir cette "maladis wnaiment je lui souhaite pendant,
par exemple un mois de souffrir de douleurs etotds tes inconvénients découlant de
cette fibro. Et ensuite on verra sa réaction. Rlupbe de diminuer, elle devrait
reconnaitre notre mal et augmenter les rembourdsnpaur ostéopathie et tous les
soins dont nous avons besoin pour nous soulag@eunAccepter une adaptation de
notre temps de travail, etc.
Je compte vraiment sure votre association pagiré ces réformes.

Véronique

Apres 3 ans de recherches médicales, d'attentespiodr afin que mes douleurs et mon
mal étre disparaissent, pour pouvoir continueaeditler dans une société artisanale ou
jétais depuis presque 17 ans et qui était un muerdie une famille et ou javais
l'intention de terminer ma carriére. je suis pagsfedes examens de tout genre, au fur
et a mesure, des découvertes certes comme hermieabe hernie discale, cartilage de
la hanche usé et arthrose sur 2 lombaires et gac decu les traitements appropriés
aprés chaque découverte comme infiltration, médecds) kiné pour le dos, ondes de
choc et injections et mon état continuait a se gy, j'étais a bout. En novembre 2016,
le verdict, je suis atteinte de FIBROMYALGIE et mdocteur me met en arrét de
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travail afin de me soigner dit-elle nous savons tieén que cela n'est pas possible bien
évidemment. A I'heure actuelle, j'ai réduit mesnséa de kiné a 1 fois par semaine vu
les circonstances, séances de kiné qui me penhetene pas devenir un légume car
c’est ciblé spécialement pour la fibro et la jesspiiise au sérieux et reconnue en tant
que telle. En plus de l'incompréhension de certgums I'on vit au quotidien, il faut
maintenant subir celle de la responsable de l@&gdaris notre pays. Sa décision est un
scandale et va faire écrouler la vie de beaucougeds qui en sont atteints ; par cette
décision, je me demande si elle ne souhaite pasaufibro mettions fin a nos jours ?
Car cela va arriver.

Nathalie
Depuis I'annonce de cette nouvelle, je me sensdaargée par le systéme. Tout ce que
les fibros avaient réussi a obtenir comme droieebnnaissance s’envole en fumée. Jai
'impression que I'on doit presque s’excuser d’é&iteeint de fiboromyalgie. Avant je
bénéficiais de 2 séances de kinésithérapie parisereamon état n’était pas terrible.
Depuis, j'y vais 1/semaine, sans savoir si celanaocontinuer. C’est bien beau de dire
gue I'on doit se prendre en main et faire les agescpar nous-méme, mais nous ne
sommes pas QUALIFIES pour cela !"! Le kiné saitedsi I'on fait bien I'exercice et
aussi adapter en fonction de notre état du joestSUPER IMPORTANT !!l Que I'on
nous rende nos SEANCES, nos DROITS ! Qu’on nocsmeaisse ENFIN !
Personne ne demande a vivre cela...

Laurence

Je souffre de fibromyalgie depuis 15 ans. J'aiispendant 6 mois une réadaptation
dans un Centre de la douleur, cela m’a beaucode aidaintenant plus rien. L'idéal, ce
serait 1 mois de cure par an, mais je doute quepesse se mettre en place.

Patricia

Je fais quelques exercices seule chez moi, maikiméane sait pas me recadrer dans
mes mauvaises positions car pas toujours facikedendre compte de nos erreurs. De
plus, il y a des parties du corps que je ne peaxailler seule. Que faire pour les
massages prodigués par la kiné ? Je ne peux memhaskos, ni les bras et les jambes.
Je vis seule, personne qui pourrait me soulagguahd bien méme, les conjoints ne
connaissent par la maniere de masser un corpsuéimesce. UN KINE OUI !

Véronique

Pour moi la kinésithérapie est vitale, cela m’angisrde rester en mouvement, m'a

rendue plus souple au niveau des muscles gracétaaments et exercices. Cela m’'a

permis de rencontrer des gens, de créer des liens.&allais une fois par semaine

chez ma kin€, ce n’était pas une obligation, détae joie d’y aller.

J'espére que par votre combat on pourra a nouseaiu droit a 60 séances par an.
Dolores

La suppression des séances de kinésithérapie raiectep affectée. J'ai besoin de ces
séances, sans cela douleurs, fatigue et j'en passae sens dans le corps d’une vieille
personne alors que jai 52 ans, certains jourstfes difficile pour marcher, pour
écrire, retenir certaines choses, calculer... Je ati@nte depuis mon jeune age et
certains médecins ne reconnaissent pas ma sowdfranc

TR
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PARTICIPEZ A LA REDACTION
DU PROCHAIN PERIODIQUE

Envoyez vos souvenirs des fétes de fin d’annéeréesttes, des idées cadeau etc.
Laissez libre cours a votre imagination
Merci d’envoyer avant le 20 janvier 2018 svp

Par e-mail afocusfibromyalgie @gmail.com

Par voie postale chez Chantal au secrétariat : 4626ron rue du Bay-Bonnet 17/11

TR
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TRUCS ET ASTUCES EN CUISINE

Pour faciliter la tdche qui est de cuisiner lorsquaous avons la FM:

v

Si on ne sait plus éplucher les Iégumes ils vossent |'option d'acheter soit des
légumes déja nettoyés soit de les acheter surgelés.

Acheter aussi des plats préparés afin de vous dépan cas d'impossibilité de le faire
vous-méme

Si vous avez des douleurs aux mains lorsque vawez ten couteau pour éplucher les
légumes, achetez un éplucheur économe que I'oe pas® les doigts c'est a dire que
I’éplucheur se trouvera sur I'envers de votre mgalums facile et ne codte pas cher.

S'asseoir pour nettoyer les légumes

Utiliser un petit marchepied pour poser une foispigd puis l'autre afin d'éviter des
tensions dans vos hanches

S'équiper d'aides techniques : ouvre-boite élemtriqu manuel, idem pour ouvre
bouteilles ou bocaux, un tapis anti dérapant ptaggp sous le plat

Une planche de préparation des aliments avec umoe gjui maintient et des crampons
en acier inoxydable pour tenir les aliments quesvépluchez. Vous pouvez aussi la
fabriquer vous-méme

Si vous devez faire la vaisselle, ouvrez la poeeakre armoire sous évier et y déposer
un pied puis l'autre

Lorsque vous arrivez a cuisiner sans trop de fatigw de douleur, préparez en plus et
congelez-les afin d'en avoir sous la main en caside ou autre

Si trop difficile pour éplucher les pommes de tetexvez-les puis faites-les cuire en
chemise au micro-onde et servez-les comme celalé &insi chacun épluche ou pas sa
pomme de terre.

Annie M

Partagez vos trucs et astuces qui améliorent vaaidien

TR
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MOTS CROISES DE RINGO - grille rectifiée du N°77

A/ B|CIDIE|F|G|H|I |[J
1
; N
3
4
5
6
7
8
9
10
Horizontal
1. Signification
2. Personne - Désolé
3. Personne exemplaire - Préfixe signifiant terre
4. Kurylenko (prénom) - Note
5. Le plus grand dans son domaine - Point
6. Hésitation
7. Excitation
8. Interjection - Docteur
9. Train rapide - Observé - Refuse de reconnaitre
10. Prénom féminin flamand - Lupin
Vertical
A. Perdu
B. Etalonnement
C. Froide - Version francaise
D. Bataille de Napoléon - Epoque
E. C'est 'appelé qui paie - D’accord
F. Manque d’activité - Cité biblique
G. Adj. possessif - Message
H. Interruption de grossesse - Unit - Indique une tiéga
|. Bord - Génie des eaux
J. Préfixe signifiant nouveau - Vestibule

Nous présentons nos excuses pour I'erreur de reranption dans le N° précédent

e
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MOTS CROISES DE RINGO - grille du N°78

A/B|C|IDIE|F|G|H|I |J

O 0 N o gf b W N B

[EEN
o

Horizontal
1. Qui fera date

2. Muscles souvent touchés chez les sportifs
3. Exprime I'indifférence - Chanteuse sud-coréenne
4. Pron. pers. - Petit ruisseau - Indice de I'acidi¢él’eau par ex.
5. Transmission de pensée par voie paranormale
6. Crack - Enclos boisé d’une certaine étendue
7. Eructa
8. Combinards
9. Indique l'alternative - Aussi a Liverpool - Oiseaauvage et aussi domestique
10. Conjonction - Avis
Vertical
A. Demeure
B. Divinités - Fait du tort
C. Vagabond - Chaine TV russe internationale
D. Pron. pers - Remit a plus tard
E. Activité
F. Radio francaise et belge - Romancier francais &oui
G. Fin de vie - Et tout le reste
H. Pron. rel. - Petit équidé
I. Cité biblique - Personne bavarde - Geste convulsif
J. Appat de pécheurs - Hardie

TTR
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Fibromyalgie
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FOCUS Fibromyalgie Belgiquea.s.b.l.
Siege social 30 Rue Frérot 7020 Mons
Numéro d’entreprise : 462790364

1998-2018
20 ans — 20 questions

Participez a notre concours dont le résultat serarmpclamé le 24 mars 2018.
A envoyeravant le 15 février2018a I'adresse de la secrétaire : Chantal De Gla® &&&on
rue du Bay-Bonnet 17/11 ou par mail & focusfibrolgige® gmail.com

Questions a choix multiples : entourez les bonnegponses svp

N°1 :

N°2 :

N° 3:

N° 4 :

N°5:

N° 6 :

N°7 :

N°8 :

N°9 :

N° 10 :

Notre asbl a été fondée sous la dénomination laitia
V.L.F.P. L.B.F.P.F. L.F.P.F.B.
Le premiersiege sociaétait situé a
Bruxelles — Libramont — Dion-Valmont
Depuis quelle année 'asbl a pris la dénominati@CBES Fibromyalgie Belgique
2005 — 2008 — 2010
Parmi ces membres fondateurs, qui est enmomctivité dans I'association :
Lydie Vanroose — Claudine De Buyl — Martineroulin
Quelle fut la 9® présidente de I'association :
Bernadette Joris — Lydia Dewilde — Marie-Gtine Avenel
Depuis quelle année le siége social estMions :
2004 — 2008 — 2012
Nadine Chard’homme est présidente de I'depliis :
2012 - 2014 - 2016
Qui est actuellement vice-présidente debl'as
Annie Michaux — Marie-Hélene Lejeune — Annigiez
Dans nos derniers statuts, combien y a-fatlohinistrateurs cités
3-5-28
La brochure ‘Le guide pour tous’ est paouipla 1ere fois en :
2000 — 2002 — 2004
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N°11: Qui est notre illustrateur-caricaturiste :
Serdu — Dubus — Plantu
N°12: Le livre d’exercices de Jacques D’'Haeyeétéadéposé en :
2009 — 2010 — 2011
N° 13 : Quianimait notre relais dans le Grand{Bde Luxembourg :
Lydie Vanroose — Patrick Chollot — Myriam Fastre
N°14 : Combien y a-t-il de relais en activité &liattobre 2017 :
8 -9-10
N°15: En 2015, nous avons organisé un collogue a
Ottignies — Wavre — Yvoir
N°16 : Le relais de Mariembourg est fermé depuis :
2014 — 2015 — 2016
N°17 . Le relais d’Habay-la-Neuve est ouvert depui
06/2017 — 09/2017 — 01 — 01/2017
N°18: En 2017,iln’y a pas eu de conférence a:
Esneux — Mons — Tournai
N°19: Au 13 octobre 2017, pour mars 2018 nousiaume conférence programmee a :
Fléron — Mons — Havelange
N°20: La Journée Internationale de la Fibromyakgt fixée au :

12 mai — 12 juin —®imai

Et pour pouvoir nommer 5 gagnants : combien de paitipants a ce concours :

kkkkkkhkkhkkk

Les personnes présentes a Charleroi le 24 mars B&x8ront leur prix des mains de la
présidente ; pour les absents, Chantal se chadgdrenvoi.

*kkkkkkkkkk

Vos coordonnées completes svp :
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