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Avant-propos de l’éditeur

Ce livre présente un concept novateur : la fiction se met ici au service d’une pratique, pour une meilleure connaissance de cette pathologie méconnue, à l’intention des malades et de leurs proches, ainsi que des soignants.

Dans la première partie, un récit fictif nous guide sur les pas de cette pathologie mal définie et surtout mal connue et ce, à partir du destin de Marika. Bien sûr, Marika n’existe pas, mais le docteur Baron a soigné des centaines de fibromyalgiques qui l’ont amené à écrire ce livre original, dont le personnage central est une sorte d’archétype.

À travers l’histoire de Marika et de sa guérison, de nombreux fibromyalgiques se reconnaîtront, car le docteur Baron a savamment mélangé les témoignages recueillis au fil de ses consultations, afin de présenter un tableau clinique original et vivant.

Dans la deuxième partie, l’état de Marika et son évolution seront développés et analysés de façon à expliciter la physiopathologie de la fibromyalgie : un véritable cours médical présenté en langage compréhensible par tous, aussi bien au niveau des signes, du diagnostic ou du traitement de la fibromyalgie, que du déroulement d’un séjour en rééducation.



MARIKA ET LE BONHEUR RETROUVÉ

« Les saints parlent de la beauté de la souffrance, mais vous et moi ne sommes pas des saints. »

Graham Greene





1 La chute



Sur la table de nuit, le réveil indique 2 heures 22 du matin ; Marika ne parvient toujours pas à trouver le sommeil. Elle est pourtant allée se coucher avant Julien. Elle aurait bien aimé voir la fin du film à la télé ; une belle histoire d’amour dans les mondes sous-marins, parmi baleines et dauphins... Mais vers 21 heures 30, ses douleurs étaient revenues. Le coup de fatigue entraîné par ces satanées souffrances avait eu raison de ses dernières forces ; pour ne pas déranger plus longtemps son compagnon, elle s’était discrètement éclipsée, espérant s’endormir vite. En vain, une fois de plus.

Ayant passé l’après-midi à l’association pour préparer son colloque sur la protection du littoral breton, Marika espère que la fatigue qui la taraude est due à cette débauche d’énergie, dépensée contre vents et marées. Elle songe aussi que ce littoral défiguré c’est un peu elle, au fond : polluée depuis des mois par un mal qui la ronge. Mais à la réflexion, non, elle récuse cette idée : maisons construites contre tout bon sens le long du littoral, tonnes d’algues vertes sur les plus belles plages... Tout cela est bel et bien visible à l’œil nu, alors que Marika, elle, se retrouve seule face à ses douleurs, bien réelles mais invisibles. Les autres ne savent pas de quoi elle parle. Ils ne veulent, ni ne peuvent comprendre.

Le sommeil ne vient toujours pas. Dès qu’elle ferme les yeux, elle est submergée d’images qui la hantent depuis des années et qu’elle n’a jamais comprises ; elle les voit et les revoit, il lui semble les revivre sans cesse, impuissante depuis l’âge de vingt ans. Au début elle croyait que ces scènes n’étaient que de simples rêves du petit matin. Elle se souvient de la première fois, des années auparavant, après une bonne soirée chez une amie d’enfance, peu de temps après sa rencontre avec Julien. Cette première fois, Marika avait été arrachée du sommeil par d’incompréhensibles images...

Depuis, Marika se réveille régulièrement, trempée de sueur au point de devoir se changer... Elle vit avec une impression confuse d’humiliation, émanant de ce cauchemar récurrent auquel elle assiste, pétrifiée, jusqu’au réveil, douloureux mais salvateur. Ce soir, Marika revit à nouveau la séquence, surprise par le changement d’horaire. Pour la première fois, elle ne dort pas...

La scène est violente. Il fait noir, mais elle croit discerner des taches rouges dans l’espace. Ce qu’elle revit n’est pas un rêve : elle ne dort pas et voit des moments qu’elle n’a jamais vécus, du moins en est-elle convaincue. Tout en essayant de lutter contre la réalité qui s’impose à elle, Marika perçoit des cris de rage. Elle a toujours pensé que c’était contre elle que sa mère criait ainsi. Jamais elle ne s’est demandée si ces cris pouvaient être destinés à quelqu’un d’autre. Ce soir, un doute l’envahit : et s’il s’agissait de son propre père ? Est-ce possible ? La réponse est cruciale. Marika souffre sans comprendre ce qui se passe. Maman hurle à l’autre d’arrêter. Elle est en colère et lui ordonne de partir. Des objets sont renversés. Dans la cuisine, le robinet fuit. Une odeur de vinasse flotte dans l’air. Il fait froid. Il fait mal. Enfin, telles des bulles venues des abysses, des bribes de phrases finissent par remonter à la surface :

« Qu’est-ce que tu as encore bu ce soir, pauvre type ?... Tu te rends compte de ce que tu as fait ? Salopard !... Donne-moi la petite tout de suite ! Tu es un monstre répugnant... Pars ou j’appelle les flics ! »

Longtemps après la fin du cauchemar, Marika n’arrive pas à se défaire de ces phrases, ces impressions ravivées : jamais elle n’a ressenti autant d’émotions intenses autour de ce moment brutal qui n’en finit plus de flotter dans sa conscience meurtrie. Effondrée, elle n’ose pas comprendre ce qu’elle vient de revivre.



Son compagnon dort depuis longtemps. Julien était si attendrissant, lorsqu’il est rentré tout à l’heure dans la chambre, évitant de faire le moindre bruit ; elle n’a même pas osé lui dire qu’elle ne dormait pas. Maintenant elle aimerait bien le réveiller, mais elle connaît trop ses réactions, souvent inadéquates ; il semble si paisible et son ronronnement est si régulier, qu’elle ne se résout pas à transgresser son sommeil. De toute façon, même s’il se réveillait à l’instant, elle serait trop bouleversée pour lui raconter ce qu’elle vient de ressentir. Jamais Marika ne réussit à se laisser aller. Pourquoi ? Julien est son amour de toujours, le père de ses enfants. Et ce qu’elle vit en ce moment devient un fardeau trop lourd à porter toute seule. D’un coup, elle n’est plus très sûre de ce qu’elle a revécu à travers ce cauchemar. Faudrait-il en parler à sa mère ? Elle décide de lui poser la question dès le lendemain. Mais c’est tellement difficile de trouver les mots... Marika s’entend bien avec sa mère, mais ne lui livre jamais ses sentiments. Elle la considère comme une copine, sans toutefois aborder avec elle des sujets trop personnels ; ce dernier pas, Marika aura du mal à le franchir.

Le sommeil ne venant toujours pas, elle sanglote dans sa détresse solitaire, puis se décide à avaler un comprimé.

C’est la troisième fois en une semaine qu’elle a recours à cette technique artificielle pour rejoindre Morphée. Elle ingurgite sa drogue et bientôt, se sent plus détendue. Pourtant la molécule n’a pu agir si vite ; s’agirait-il d’un effet placebo ? Qu’importe, si ça marche ! Elle somnole, remonte un instant à la surface, puis plonge enfin dans le sommeil.



Au réveil, Julien est de mauvaise humeur et reproche à Marika d’avoir beaucoup bougé durant la nuit. Le médecin appelle ce phénomène le « syndrome des jambes sans repos ». Quand cela lui arrive avant de s’endormir, elle ne parvient à trouver aucune position durable et surtout, elle est assaillie par une impression de brûlure. Glisser une jambe hors du lit, au-dessus de la couette, la soulage momentanément, mais l’instant d’après, elle est à nouveau obligée de chercher du froid ailleurs. Dans ces moments-là, Marika change de position sans arrêt, plie les genoux, étend les jambes. Souvent elle se relève, le besoin en est impérieux, elle va boire un verre d’eau. Lorsque les jambes n’ont pas de repos, elles empêchent son corps de se détendre.

Ce matin, malgré son cerveau encore embrumé par la drogue de la veille, elle sent Julien irrité, lui d’habitude si patient. Elle imagine parfois ce qu’elle ferait à sa place si les rôles étaient inversés ; vivre avec une handicapée – car même si la société refuse de la considérer comme telle, Marika se perçoit ainsi – ne doit pas être facile. Il faut être capable de digérer le fait que l’autre est différent, qu’il ne peut plus se livrer aux mêmes activités qu’auparavant.

La seule idée d’évoquer ce problème fait bondir Marika, qui en vient à regretter de ne pas souffrir d’une pathologie physique reconnue. Le pauvre Julien est même parfois gratifié de grincements de dents conjugaux durant la nuit. Pendant longtemps, dans son demi-sommeil, il a cru qu’il s’agissait d’un rongeur présent dans la pièce, jusqu’au jour où il s’est levé et, armé d’une lampe de poche, a dû se rendre à l’évidence : ces bruissements venaient de Marika. Il n’en croyait pas ses oreilles. Le lendemain, elle a consulté son médecin et le verdict est tombé : il s’agit d’un bruxisme, contre lequel les médicaments ne peuvent pas grand-chose. Seule, semble-t-il, une gouttière à porter la nuit serait efficace, mais Marika ne se sent pas « mûre » pour ce genre de mesure extrême. Elle sait pourtant que ce bruxisme peut user les dents à la façon des rongeurs ou des ruminants, sauf que chez elle les dents usées ne repousseront pas !

Marika aurait bien échangé son mal contre une polyarthrite rhumatoïde, maladie « noble » et digne d’intérêt, dont souffre sa tante Alice. Elle se souvient d’une journée de shopping en ville : dans le bus on avait proposé à Alice une place assise et elle avait eu droit à bien d’autres égards. Marika, elle, n’a jamais bénéficié de telles attentions. En même temps, elle se trouve un peu bête d’avoir ce genre de pensée ; sans doute n’est-elle pas objective : l’évolution de la polyarthrite est terrible et relativement inexorable. Elle a vu la physionomie de sa tante évoluer au fil des années, son visage rougir et s’arrondir avec les prises régulières de cortisone, et ses mains, aux articulations d’abord gonflées et tuméfiées, étaient devenues difformes au point d’être pénibles à regarder. Tante Alice en parlait pourtant facilement et sans amertume. Marika se souvient même de termes poétiques qu’elle utilisait, probablement par pudeur : elle parlait de ses doigts « en boutonnière » ou en « col-de-cygne », ou « en Z comme Zidane », évoquant un « coup de vent cubital de la main ». Marika a gardé en mémoire ces termes lyriques pour évoquer quelque chose d’aussi disgracieux. Elle sait que les douleurs de sa tante ne sont pas moins importantes, mais il lui semble beaucoup plus difficile d’accepter les siennes. Voilà que surgit le sempiternel sentiment de culpabilité, alors qu’elle n’est ni coupable, ni responsable : elle est victime ! Elle aimerait tant un moment de répit, un instant sans souffrance...



Trois ans plus tôt, Marika exerçait avec bonheur son métier de secrétaire de direction dans une société d’import-export, sous la présidence de Monsieur Vuilmans. Quelle descente aux enfers, depuis ce banal et stupide accident de travail... Marika était tombée dans les escaliers. Elle portait une pile de dossiers destinés à des Japonais venus chercher dans la région le savoir-faire français des plats cuisinés sous vide. Ils la faisaient rire avec leurs courbettes, leurs sourires un peu niais et cette façon de la suivre des yeux sans lui tourner le dos. Monsieur Vuilmans avait proposé à son staff une cassette sur les rudiments de la culture et des coutumes japonaises afin de ne pas commettre d’impairs : ils avaient appris qu’il ne fallait pas tourner le dos à un Japonais de peur de le vexer. Marika portait donc les dossiers dans les escaliers, lorsqu’elle avait voulu les imiter ; en courbant l’échine, elle avait perdu l’équilibre sous le poids des dossiers. Un violent coup de rein l’avait empêchée de basculer, mais cela s’était soldé par une descente des marches sur le dos. Au bout du compte elle ne s’était rien cassé, bien qu’elle eût, pendant un long moment, l’intime conviction de s’être fracturé le coccyx, sur lequel elle avait lourdement terminé sa course. Bref, un accident idiot devenu pour elle une punition : quelle idée de se moquer des Japonais, si gentils et prévenants !

Aujourd’hui encore, elle rit du tragi-comique de la situation, mais cette pensée s’estompe bien vite lorsqu’elle se souvient des conséquences de l’accident, ses arrêts de travail et les critiques qui ont suivi : ne l’a-t-on pas traitée de paresseuse, de fumiste, d’oisive, d’inactive, de tire-au-flanc ? Ces souvenirs réveillent une poussée de douleur. Comment osaient-ils la juger, alors qu’ils ignoraient combien elle était impliquée dans l’entreprise, combien elle en était la mémoire ?

Oui, Marika ressasse ses états d’âme : elle n’en peut plus de vivre au ralenti, elle qui s’était engagée avec tant de passion dans tous les domaines de la vie familiale, associative ou professionnelle. Elle se souvient de mademoiselle Bertrand, travaillant à la comptabilité de l’entreprise, qu’elle avait si souvent ramenée chez elle dans un état pitoyable, l’écoutant raconter ses histoires sans lendemain avec des types qui profitaient de sa crédulité et de son âge mûr pour lui faire miroiter le bonheur. Or depuis son arrêt de travail, jamais cette dernière n’a cherché à la revoir. Marika y perçoit une trahison de la part de ses proches. Elle sait pourtant qu’il ne faut rien attendre des autres et ce, d’autant plus qu’on les a aidés, comme le répétait souvent un vieil ami sage. Quelle leçon : il faut donner sans rien attendre en retour, quelle que soit la situation ! Bien sûr, personne ne mérite jamais d’être malheureux, mais Marika trouve terriblement injuste ce qui lui arrive.

Les douleurs reprennent. Dès qu’elle croit les oublier, elles se rappellent à son mauvais souvenir. L’instant d’avant elle n’y pense pas, puis elles s’insinuent sournoisement. Ce n’est pas la douleur vive d’un gros orteil heurtant un tabouret ; encore qu’elle préférerait mille fois cette réalité-là, qui est, en comparaison, (dixit un médecin) « une douleur exquise ». Comment peut-on associer ces deux mots ?

Bref, la douleur débute aujourd’hui par l’avant-bras gauche, non loin du coude. Oh, elle la connaît bien cette douleur : au début sa peau semble se rétracter, mais ce n’est pas le plus désagréable ; ensuite c’est comme si la peau se mettait à flotter sur ses os. Marika fait le parallèle avec un passager clandestin qu’elle porterait à son insu : les crises de migraine. Ce qu’elle ressent ressemble aux préliminaires d’une crise, une sensation qui n’est désagréable que parce qu’elle annonce la suite. C’est là que les choses se gâtent, les brûlures arrivent, des flammes la lèchent en s’acharnant, puis ce sont les fourmis qui l’attaquent, une armée de fourmis rouges qui s’en donnent à cœur joie. Elle tâche d’y penser avec un grand détachement, espérant secrètement qu’en traitant cette armée en furie par le mépris, celle-ci, dépitée, fera demi-tour. Vain espoir. Ah, si seulement les brûlures qui l’envahissent de l’intérieur pouvaient chasser les fourmis et leurs piqûres !

Enfin les douleurs se stabilisent, même si les brûlures persistent, lancinantes et tenaces. Marika enserre fortement l’avant-bras endolori de sa paume. Cela semble la soulager. Parfois elle préfère frotter, mais la peau, si sensible, se constelle de marques et par la suite, ces traces rouges persistent longtemps ; son médecin appelle cela un dermographisme. Lors d’une précédente consultation, il lui a prescrit un anesthésique à base de piments rouges pour les brûlures localisées, mais sa réaction, pire que le mal à traiter, a mis aussitôt fin au traitement. Pourtant l’une de ses amies de l’association avait utilisé ce médicament avec succès, comme quoi un même remède peut être efficace chez l’un et pas chez l’autre.



Marika souffre d’une fibromyalgie. Elle l’a récemment appris de son médecin. Un mot qu’elle avait déjà entendu d’un autre praticien. Elle se souvient parfaitement de cette consultation où il lui a d’abord annoncé qu’elle devait avoir une fibromyalgie, puis, en réponse à l’une de ses questions, avait finalement éludé, prétextant qu’on parle souvent de fibromyalgie lorsqu’on ne sait pas de quoi il s’agit... Perturbée, Marika n’avait plus osé en reparler avant longtemps, mais s’était finalement convaincue qu’elle ne souffrait pas d’une pathologie banale. De telles douleurs ne pouvaient qu’être d’origine cancéreuse ; elle avait entendu dire que le cancer ronge le corps par l’intérieur et que les douleurs s’installent lorsque ce dernier a déjà atteint une certaine maturité. Ayant vu mourir une amie d’un cancer du sein, l’idée qu’elle souffrait du même mal avait fait son chemin.

Un jour elle fit appel à un médecin de garde, le docteur Morvan, qui lui suggéra de faire pratiquer un dépistage du cancer du sein. Elle s’y prêta de mauvaise grâce, mais les résultats négatifs lui apportèrent un tel apaisement qu’elle décida de garder le bon docteur Morvan comme médecin traitant.

Ce n’est que plus tard, après des mois d’examens, tous normaux, que le diagnostic fut enfin porté. Dès ce nom connu, fibromyalgie, Marika s’était ruée sur Internet en quête de renseignements que le docteur Morvan n’avait su ou pu lui fournir. D’emblée elle avait été ébahie de constater que ce mot existait bel et bien, qu’il n’était plus simplement un mot en l’air, sans signification, qu’il avait une orthographe et qu’un nombre incalculable de sites lui étaient consacrés.

À la fois heureuse et soulagée à l’idée que ce mal allait enfin livrer ses secrets, ses origines, et surtout « le » médicament miracle qui pourrait la guérir, Marika, dès qu’elle pénétra dans cet univers d’informations multiples, comprit vite qu’elle ne pouvait naviguer ainsi, sans cap précis et sans savoir exactement ce qu’elle cherchait. Comment trier les informations parmi ces centaines de sites qui apparaissent lorsqu’on tape ce mot sur un moteur de recherche ?

Au hasard de sa balade cybernétique, Marika visite un site qui vante les mérites d’un cristal rose, à l’origine de la guérison de plusieurs centaines de patientes, témoignant de l’effet extraordinaire de son application sur les zones douloureuses. Son esprit critique et cartésien lui permet de conclure que ces milliers d’hommes et de femmes ayant acquis ce bout de caillou aux vertus quasi miraculeuses ont sans doute été victimes d’une arnaque. Même dans l’hypothèse d’une quelconque action bénéfique, cette pierre, fréquente dans certaines régions du monde, est vendue là un prix exorbitant.

D’autres sites décrivent le mal de façon médicale, avec des termes inconnus, l’obligeant à rechercher toutes les interprétations possibles dans le dictionnaire. Elle devine alors l’intérêt d’associations de malades, dont elle a également visité un site. Jusqu’à présent, elle n’a jamais compris comment certaines personnes, dont un enfant ou un proche est atteint d’une affection rare et grave, peuvent s’investir à corps perdu dans une association. Lorsqu’on est concerné, il semble difficile de dénicher des renseignements fiables ailleurs qu’au sein des associations. Marika prend conscience qu’elle devrait adhérer à une telle association si elle désire en savoir plus. Après ces heures passées sur « la toile », elle a retenu de son mal qu’il provient de signes s’ajoutant les uns aux autres, sans explication particulière, alors que tous les examens complémentaires sont normaux. De plus, la fibromyalgie est invisible, propriété difficile à accepter. Intuitivement elle sait tout cela, mais il est important de le lire enfin écrit noir sur blanc par d’autres, à l’aune de travaux scientifiques.



Marika a placé beaucoup d’espoir dans l’association des fibromyalgiques de sa région. La première fois elle est bien accueillie, par une présidente d’âge mûr. Mais elle est déçue par les visites suivantes. Elle se retrouve devant plusieurs femmes souffrant toutes d’un même mal, vibrionnantes, parlant en même temps et n’écoutant que l’écho de leur propre voix, rapidement devenue insupportable aux oreilles de Marika. Elle n’ignore pas que beaucoup d’adhérentes y trouvent leur compte, mais elle a l’impression d’évoluer dans un autre monde. Un instant, Marika songe ne jamais retourner dans cette association, mais heureusement Cécile, qui habite près de chez elle, est apparue et lui a raconté son expérience.

Ce chemin de vie l’a d’autant plus émue qu’il est proche du sien. Bien sûr, l’association semble une bonne initiative, mais elle ne parvient pas à y adhérer. Elle veut bien payer sa cotisation, mais pas devenir une activiste, d’autant qu’elle a encore des réticences à être étiquetée comme fibromyalgique. Cécile lui a expliqué qu’elle-même est passée par cette phase de non-acceptation, après une phase de « bonheur » où, enfin, un diagnostic était venu concrétiser ses souffrances. Maintenant, et de façon un peu égoïste, elle pense qu’il lui aurait été plus facile de souffrir d’une maladie orpheline : au moins les médecins l’auraient-ils entourée de plus d’attention.

Aux yeux de Marika, la fibromyalgie devient un véritable fourre-tout et il semble que toute personne souffrant de douleurs diffuses soit une fibromyalgique, jusqu’à preuve du contraire. En effet, les médecins qui donnent des conférences sur cette pathologie reconnaissent que le diagnostic ne doit être retenu qu’après avoir éliminé les autres diagnostics, y compris les maladies psychiques. L’impression de Marika est que, dans cette association, certaines femmes ne sont pas du tout comme elle. En tout cas, elle espère que les autres ne la voient pas comme elle les perçoit !

Demain, Raphaël, 17 ans, l’aîné de Julien et Marika, doit se rendre chez le conseiller d’éducation de son lycée en compagnie de ses parents. Marika est inquiète : Raphaël n’a pas voulu leur donner la raison de cette convocation, ce qui n’augure rien de bon, d’autant qu’il n’a pas beaucoup travaillé le trimestre dernier. Marika sent bien qu’il est malheureux de la voir ainsi ; elle n’est plus aussi disponible qu’avant et n’arrive pas à dépasser ses problèmes : la douleur la rend égoïste, il lui est difficile de prendre du recul. Avant la maladie, elle aurait discuté avec son fils, l’aurait entretenu de ses amies, de ses copains, de ses manques. De plus, l’adolescence est probablement la pire période qui soit pour lui faire subir ce qu’elle vit.

Bref, ce soir il va falloir être diplomate à son retour du lycée. Marika sait qu’il lui faudra du courage pour ne rien dire, mais elle connaît aussi ses limites et craint, au cas où la conversation viendrait sur le délicat sujet de demain, de voir ses paroles dépasser sa pensée. C’est vrai qu’elle n’est plus tout à fait la même et de cela aussi, elle souffre.



Julien vient d’être nommé responsable des ventes dans l’entreprise d’informatique où il travaille depuis une dizaine d’années. Il rêvait de cette promotion depuis longtemps et maintenant qu’elle est là, il n’est plus si sûr de ses ressentis ; il oscille entre fierté, joie et angoisse. Avant, il se disait que s’il était nommé responsable des ventes, il ferait mieux que son prédécesseur, qu’il stimulerait son équipe, que... Mais maintenant, au pied du mur, ses certitudes d’hier se transforment en doute. Certes, une promotion est agréable, mais toujours à double tranchant : si cela se traduit par une augmentation de salaire et des primes, c’est souvent aux dépens du temps passé avec la famille et en particulier avec Raphaël, qui ne travaille pas bien. Ce garçon aurait besoin de la présence de son père, ne serait-ce que pour le rassurer sur son amour. Marika aussi devrait être secondée dans l’épreuve qu’elle traverse et qui bouleverse les équilibres au sein de la famille. Actuellement, la communication est réduite à son strict minimum.

Le métier de parent est le plus difficile qui soit et pourtant il s’apprend sur le tas. On a tendance à reproduire les schémas éducatifs reçus ou subis ; Marika préfère penser qu’elle devra toujours inventer les siens. Elle n’a rien à reprocher à sa mère, qui a toujours été à ses côtés, mais se demande pourquoi, dès qu’elle veut pousser une conversation un peu plus loin, sa mère devient distante, voire inaccessible, comme redoutant ses questions. Avant la disparition de son père, noyé dans son flux éthylique, Marika ressentait de façon intuitive que sa mère l’observait, à l’affût des moindres gestes, phrases, qu’elle aurait pu échanger avec lui.

À présent elle a l’impression d’être confrontée à un secret de famille ; le doute est terrible, insupportable : une énergie négative qui pèse au-dessus d’elle, l’empêchant de prendre son envol. Ainsi clouée au sol, elle n’a pour seule ressource que de fuir en avant ou de demeurer inerte et sans allant. À quoi bon vivre dans ces conditions ? Elle est un avion privé d’ailes sur la piste de décollage, avec un infranchissable plafond de nuages au-dessus de la tête. Que doit-elle faire de toute la masse inerte qu’elle porte en elle, sur elle ? Elle se trouve encombrée d’elle-même : désemparée !

Aujourd’hui en fin d’après-midi, Marika a rendez-vous chez le docteur Morvan. Que va-t-elle pouvoir lui dire de nouveau ? Marika connaît l’impatience de son médecin. Il est le premier à la comprendre et à se battre à ses côtés pour la sortir du cauchemar éveillé qui lui gâche la vie et qui implique ses proches malgré eux dans un processus interminable. Elle sent bien qu’elle le dérange, ce pauvre médecin, mais que faire d’autre ? Plus d’une fois elle a songé à sortir du circuit habituel de la médecine dite allopathique, mais quel crédit accorder à toutes ces expériences vécues et racontées, interprétées par les adhérentes de l’Association ? La tentation est à la mesure du désarroi : immense.

Marika retourne se reposer au salon avant d’affronter le médecin. Comment va-t-il l’accueillir ? Doux et compatissant comme elle le souhaiterait, ou avec son regard des mauvais jours, après une longue journée encombrée de diagnostics difficiles ? Elle est dans l’état d’esprit d’un lycéen, comme son Raphaël avant un contrôle de maths, la gorge serrée, le cœur battant la chamade, impuissant derrière ses barreaux : elle étouffe.



2 Des mots pour des maux



Ce matin une crise d’hypersudation est survenue peu avant le lever, vers 7 heures. Une brutale bouffée de chaleur l’a imprégnée de sa torpeur humide, avant de se métamorphoser en onde froide et désagréable. Une image remonte à la surface, venue de sa plus tendre enfance. Marika souffrait d’énurésie et souvent, lorsqu’elle mouillait son lit, elle ressentait cette agréable onde de chaleur qui l’entourait, mais qu’elle était incapable d’arrêter. Elle sortait alors de son sommeil et la lente attente du matin allait de pair avec une diminution de la température, ce froid humide impossible à apaiser, le moindre mouvement transformant un semblant de bien-être passager en un frisson froid et irritant. Souvenir mêler de nostalgie et d’angoisse, que lui inspirent ces crises, associées à une accélération du rythme cardiaque. Profuses, ces sueurs s’accompagnent d’une sensation de bouche sèche, pâteuse, et d’une irrépressible envie de boire. Marika sait par expérience que cette eau va davantage lui peser sur l’estomac que la désaltérer. La jeune femme se résigne néanmoins à attraper une bouteille d’eau minérale dont elle boit plusieurs gorgées agréables et momentanément calmantes. Elle préfère ce type d’eau (et non des eaux de source), qui l’aide à se remettre plus vite des coups de pompe accompagnant les bouffées de chaleur.

Allongée, Marika veut parcourir un livre trouvé au hasard des rayons du salon, mais son regard s’égare vers la lumière évanescente de la fenêtre. Hypnotisée, elle sent que sa pensée l’entraîne irrésistiblement vers son rêve étrange et récurrent. Elle s’efforce de retrouver les images manquantes qui pourraient lui permettre de reconstruire le puzzle. Elle voudrait tant découvrir un indice dans cette scène qu’elle a fini par considérer comme un cauchemar d’enfant oublié au fond de son inconscient. Mais l’esprit ne peut se figurer d’images sans substrat ; le cerveau humain n’est pas un logiciel informatique : les bugs n’existent pas. Il y a donc bien eu quelque chose, mais quoi ? Ce cauchemar est une souffrance qui lui colle à la peau depuis longtemps.

Lors de cet après-midi hivernal, un nouveau déclic se produit : Marika reste allongée pendant plus d’une heure sans pouvoir se lever, ni crier, ni même bouger. Le mouvement rapide de sa cage thoracique l’insupporte : la révélation qu’elle vient d’avoir lui ôte momentanément l’envie de vivre. Elle se rend compte que si cette réalité lui avait explosé au visage pendant son adolescence, elle n’y aurait peut-être pas survécu. Heureusement que la nature l’a enfoui si longtemps dans les limbes de son cerveau. Mais telle une graine « plantée-oubliée » dans la terre, le cauchemar a fini par revenir à la surface ; il a poussé fort pour crever la coquille de l’inconscient. Marika sait qu’on ne peut échapper à son destin. Bizarrement, elle se sent soulagée de comprendre enfin que son cauchemar n’est pas un bug inventé par un esprit trop fertile, mais bien une réalité, aussi dure soit-elle. Que va-t-elle donc faire de ce terrible secret ?

Après ce repos du corps mais non de l’esprit, Marika enfile son manteau et se munit de son dernier résultat biologique, une fois de plus normal, qu’elle a posé sur le guéridon de l’entrée pour ne pas l’oublier : les troubles de concentration sont de plus en plus fréquents, les petits accidents de mémoire pour des choses futiles sont devenus légion. Pourtant Marika, dans sa vie professionnelle comme ailleurs, pouvait se vanter de ne jamais rien oublier : sa mémoire faisait sa fierté. Maintenant on en est loin, au point que parfois le nom d’Alzheimer résonne à nouveau en écho dans son cerveau fragile : « Voilà donc comment ça commence ! » se dit-elle avec une pointe d’humour.

Dans la salle d’attente, trois personnes échangent des banalités sur le prix du carburant. Après quelques minutes, le médecin sort de son cabinet accompagné d’une visiteuse médicale, sans doute venue lui vanter les mérites d’un anti-inflammatoire ou d’un autre médicament qu’il va pouvoir prescrire. Le sourire de la belle et son allure un peu provocante attristent d’autant plus Marika que la conversation s’éternise et qu’elle sait avoir au minimum une heure à attendre avant d’être reçue par le médecin. Mais la véritable raison de sa contrariété vient de ce regard qu’elle a cru deviner chez le docteur Morvan, comme s’il était agacé de la voir. Ce n’est pas la première fois ; depuis quelques mois, elle croit déceler dans ces signes – auparavant insignifiants – autant d’abandons. Elle ne supporte pas l’idée de n’être qu’une simple patiente, qui plus est, gênante. Elle décide de penser à autre chose et saisit un exemplaire de Point de vue, images du monde, » Journal préféré des coiffeurs, car quand les pellicules glissent dessus, les Grimaldi glissent dedans », aimait à répéter Pierre Desproges, humoriste cynique et sarcastique adulé en son temps par Marika.

Lorsqu’enfin le docteur Morvan l’invite à entrer dans son cabinet, il l’informe d’emblée du peu de temps dont il dispose, car il doit se rendre au chevet d’une vieille patiente qui ne va pas bien ; il craint de devoir l’hospitaliser. S’étant préparée à une telle éventualité, Marika le prend plutôt bien, d’autant qu’elle devait aider Lisa, sa petite dernière âgée de neuf ans, à travailler sur un devoir de français ; il est grand temps de rentrer ! Quelques années plus tôt, Marika aimait ce genre d’exercice, mais là, elle est en panne d’imagination. Du temps de Raphaël, il y a peu encore, Marika prenait plaisir à l’aider, mais ce n’est plus le cas.

À cette époque, les idées fusaient ; elle aimait sentir le regard de son enfant découvrant que sa mère n’était pas seulement là pour préparer à manger ou faire le ménage, selon le modèle maternel archaïque. C’était une période bénie où Marika pouvait abattre un travail incroyable sans plier l’échine.

Pour la première fois elle se pose des questions sur cette débauche de travail, cette implication dans tous les domaines de sa vie. En y repensant, Marika ressent un vertige. D’où lui venait ce besoin de s’impliquer ainsi ? D’être aussi « éclectique » ? Etait-ce réellement de l’éclectisme ?

En s’y attardant un instant, il lui semble que les « filles » de l’association, ont également ces tendances : lorsqu’elles racontent leur histoire, ces points semblent communs à toutes. Est-ce important dans la compréhension des origines de la fibromyalgie ? Ou bien est-ce la « parano » qui l’envahit, au point de vouloir donner un sens à chaque sentiment, chaque sensation ? Il faudrait qu’elle puisse en parler avec quelqu’un ; cela devient fatigant, lourd.

Rien n’est sorti de sa consultation chez le docteur Morvan. Il lui a simplement confirmé qu’elle n’est pas atteinte d’hypothyroïdie. Une fois de plus, il a semblé contrit. Bien qu’il confirme qu’elle a une fibromyalgie, il cherche par tous les moyens à poser un autre diagnostic, à croire que ce diagnostic de fibromyalgie est honteux, comme s’il s’agissait pour lui d’un échec. Peut-être a-t-il raison de se battre pour découvrir une autre pathologie, mais elle n’arrive pas à lui poser la question directement.

Pour Marika cela semble assez simple : soit elle souffre d’une fibromyalgie, soit elle souffre d’une autre maladie. Dès lors, si le diagnostic de fibromyalgie est posé, pourquoi chercher autre chose ? Pourquoi, après la normalité de tous ces examens biologiques, lui a-t-il demandé de consulter un psychiatre ou un psychologue ? Veut-il lui faire sentir qu’elle est responsable de son mal ? Une grande honte, mélangée à de la colère, l’envahit. Elle s’attendait à tout sauf à cela : qu’on vienne lui dire que ses douleurs quotidiennes seraient d’origine psychologique... Ce n’est pas possible !

Les patients dépressifs qu’elle a connus étaient certes malheureux, mais ne souffraient pas dans leur corps. Une chose est sûre : elle n’est pas prête à consulter un psychiatre !

Ce matin Marika va mieux, elle a bien dormi. Il n’y a pourtant eu aucune différence de comportement avec son mode de vie habituel. Elle n’a pas mangé différemment, ne s’est pas couchée plus tôt, elle n’a pas ou peu, tenté de « câlin », devenu rare ces derniers mois, avec Julien. Il lui semble n’avoir plus de libido. Elle ne supporte que difficilement les caresses de son conjoint : celles-ci peuvent se transformer en véritable torture, provoquant des sensations de brûlure comparables à celles d’une ortie ! La seule évocation de cette image lui est devenue insupportable. Et il n’y a pas que cela : pendant l’acte d’amour, des brûlures qu’elle attribue à une sécheresse vaginale, donc à une perte de la libido, rendent la pénétration douloureuse, ce qui, bien sûr, n’est guère agréable pour Julien qui s’en trouve irrité.

Au début elle avait consulté un gynécologue qui, sur la foi d’un examen clinique, avait conclu à une infection par un champignon pour laquelle il avait prescrit des ovules qu’elle avait mal supportés et qui n’avaient pas amélioré les symptômes. Après une nouvelle consultation, le gynécologue avait conclu qu’il pouvait s’agir d’un possible début de ménopause. Puis, après un certain nombre d’examens supplémentaires, Marika avait fini par lui avouer de quoi elle souffrait. Le diagnostic avait alors été redressé en dyspareunie, fréquente au cours de la fibromyalgie. Le praticien lui avait expliqué qu’un tel symptôme pouvait être amélioré par l’application de lubrifiants. Marika s’était empressée d’acheter un tube de pommade ad hoc à base de gel. Au début, cela avait été une aubaine, mais elle avait vite compris qu’il s’agissait d’un ersatz, d’un succédané qui avait certes entraîné des rapports moins douloureux, mais sans réelle envie.



Ce matin Marika se sent suffisamment solide pour affronter les filles de l’association. Sortir va lui faire le plus grand bien. Le bureau est situé dans un local prêté par la mairie, sur le port, non loin de l’entreprise à laquelle elle a consacré ses plus belles années. Marika voudrait rencontrer Cécile, la seule qui puisse répondre aux questions qu’elle se pose, et surtout la seule à qui elle ait vraiment envie de les poser.



En ouvrant la porte, Marika est heureuse de découvrir le sourire de Cécile qui l’accueille, seule dans la pièce, un peu calme au goût de Marika. Il manque le bourdonnement incessant et soûlant des adhérentes, telles des abeilles affairées à butiner une décoction végétale au pouvoir putatif de guérison. Dans le vacarme habituel, elle aurait pu aborder Cécile, lui exposer ses angoisses, ses doutes ; l’ambiance un peu froide de la pièce vide la paralyse : son esprit critique la quitte et elle se sent prise d’une sensation vertigineuse dont elle est désormais coutumière. Cette sensation serait à mettre sur le compte d’un dérèglement de son système de gestion du stress. Il lui faudra aborder cette question avec un médecin qui passe de temps en temps à l’association lors de colloques organisés le samedi après-midi par la présidente.

Dès qu’elle voit entrer Marika, Cécile comprend sa détresse. Elle connaît assez ce sentiment, et va au-devant des questions. Après avoir enregistré le travail en cours sur le nouvel ordinateur, elle tire une cigarette du paquet posé sur le bureau, enfumant un peu plus l’atmosphère, puis propose un café avant d’entrer dans le vif du sujet :

« Que se passe-t-il Marika ? Tu sais, je commence à te connaître... Cette pudeur, nous l’avons toutes un peu lorsque nous arrivons ici. Je sais que tu es dans ta phase de révolte ; et alors ? Moi aussi j’ai traversé cette période. À un moment, il faut savoir mettre sa fierté au placard. De toute façon tu dois comprendre que ta vie t’appartient et que bien que tu ne sois pas coupable de ton passé, tu es responsable de ta barque. Même si en ce moment ta barque est plutôt une galère qui prend l’eau ! Depuis quelques semaines, tu as les traits tirés, tu ne respires pas la sérénité, c’est le moins que l’on puisse remarquer.

— Eh bien toi au moins, on ne peut pas dire que tu manies la langue de bois ! Je ne suis pas venue pour me faire insulter !

— Tu as vu comment tu réagis ? J’essaie simplement de te faire comprendre que si tu as une fibromyalgie et que tu veux t’en sortir, il faut t’y prendre autrement. Si tu viens ici pour te faire plaindre, ce n’est pas moi qui aurai une oreille passive.

— Je suis désolée, mais je ne veux pas que toi, Cécile, tu me considères ainsi. Je fais ce que je peux. Je dois m’occuper de Raphaël, de Lisa, de Julien et...

— Tu ne comprends donc pas le message que je t’adresse ? Je ne suis pas là pour t’entendre te plaindre. Ecoute plutôt les conseils d’une ancienne qui s’en est sortie. La fibromyalgie tu sais, n’est pas une maladie comme les autres. D’abord ce n’est pas une maladie, mais un état. À ce jour, il n’y a pas de cause connue ; il n’y a donc pas de traitement adapté ; ce n’est pas une pilule miracle qui te sortira, telle une baguette magique, de cet état de léthargie. Me comprends-tu ? Ce n’est pas la peine de te mettre à pleurer, ça ne changera rien à ce que je pense et ça ne me facilite pas la tâche... Enfin, si ça te fait du bien, vas-y. Si je te parle, Marika, ce n’est pas pour te blesser. Moi-même, a posteriori, j’ai l’impression d’avoir perdu beaucoup de temps en fréquentant une association de fibromyalgiques. Maintenant, forte de progrès énormes, je veux te faire bénéficier de cette expérience. Il n’y a pas, comme je te l’ai dit, de recette miracle ; tout réside dans la compréhension qu’on a de sa souffrance. Il faut être capable de faire sauter tous les archétypes habituels de la société. Les bouleversements sont énormes depuis quelques années : entre les années de notre jeunesse et celle de nos enfants, te rends-tu compte ? Le SIDA, la dérive sécuritaire, le chômage, la pression au travail, les 35 heures, bref, tous ces éléments sont à prendre en compte lors de l’apparition d’un événement dans la vie. Eh bien la fibromyalgie est un événement majeur de notre vie... »

Cécile sembla se tourner vers son propre passé, puis continua :

« Avant la fibromyalgie, j’étais infirmière à Fontenay-Le-Comte. J’ai suivi mon mari à Rennes, je me suis inscrite en fac, j’ai obtenu un DESS de sociologue. Grâce à mon expérience de la fibromyalgie, j’ai essayé de comprendre pourquoi j’ai pu tomber si bas alors que je ne souffrais pas à proprement parler de dépression... Je ne vais revenir ni sur mes douleurs ni sur ma condition, mais j’ai compris l’importance de l’environnement, associé à tout le reste, dans l’apparition de la fibromyalgie. La société joue un rôle majeur dans son éclosion, même si, je le répète, cette pathologie ne survient pas chez n’importe qui. Des travaux récents mettent en relief un terrain prédisposant et ce n’est pas pour nous faire mousser, mais j’aurais tendance à considérer ce terrain avec indulgence : il s’agit de femmes comme toi ou moi, qui ne se tiennent pas en grande estime, qui manquent souvent de confiance en elles, et dont la sensibilité, l’émotivité, sont à fleur de peau. Ces femmes, par leurs qualités, ont une tendance naturelle à être des confidentes. Nous avons souvent un métier tourné vers l’autre, vers l’aide, l’empathie, bref, des femmes ou des hommes forts d’une certaine humanité, mais peut-être mal adaptés à une société égoïste. Ensuite la vie peut t’amener à subir des galères imprévues, qui te marquent plus qu’une autre. Tu fais comme si de rien n’était, jusqu’au jour où, sans que tu saches pourquoi, le fantôme que tu croyais enfoui, relégué aux oubliettes, resurgit du passé. Et là, tu prends tout de plein fouet, à un âge où justement, tu croyais avoir mérité une certaine sérénité, peut-être même parce que tu commences à baisser la garde, à être moins vigilante...

— Tes paroles me touchent, Cécile. Je sens que des éléments se mettent en place et vont m’aider à mieux comprendre comment j’en suis arrivée là ».

Le téléphone sonne, ce qui a pour effet de briser ce moment privilégié entre deux amies qui étaient parvenues à « se brancher sur la même longueur d’onde ». Cécile décroche, demande quelques instants à l’interlocuteur, prie Marika de l’excuser :

« Il faudra que nous reparlions de tout ça. Je suis désolée de ne pouvoir rester plus longtemps avec toi, le devoir m’attend.

— Au revoir et merci encore ».

Le cœur un peu lourd, Marika quitte le local, laissant Cécile à son interlocuteur : sans doute quelqu’un en détresse qui a besoin de se confier, de demander un conseil ou simplement d’être réconforté par une voix chaleureuse.

En quittant le local, Marika se dit qu’elle n’a pas eu la force, ou n’a pas trouvé le moment, de poser la question qui la taraude depuis qu’elle connaît Cécile. Cette femme l’impressionne ; rescapée récente de la fibromyalgie, elle a pu se remettre aux études, malgré la quarantaine, avec cette épée de Damoclès trop près de son corps, l’aiguillonnant pour mieux la narguer. Marika imagine Cécile dans une arène, face à un public déchaîné réclamant la mort. Mais avec un effort digne des héros de l’Antiquité, la jeune femme renverse la situation et évite les coups d’épée. Elle en devient plus inaccessible encore. Marika n’ose pas lui demander comment elle a pu sortir de ce cauchemar de souffrance. A-t-elle été aidée ? Non, elle est trop forte pour cela. De plus, si elle a bien compris Cécile, le fibromyalgique a tendance à aider les autres plus qu’à se faire aider. Chassant ces pensées, Marika se hâte de rentrer à la maison où Lisa a sûrement besoin de sa maman. On verra une autre fois, se dit-elle.





3 Des clefs et des guides



Ce soir, content de sa journée au travail dans ses nouvelles fonctions, Julien a acheté un DVD, un film datant de quelques années avec la sublime Sharon Stone : La Dernière danse. C’est une heureuse surprise pour Marika, fan de l’artiste. Elle a oublié le thème du film, mais se souvient d’une bonne critique à l’époque de sa sortie. La soirée s’annonce agréable. À la fin de la séance pourtant, Marika ne va pas bien, car elle est submergée d’émotion, ce qui la fait souffrir.

Avant ce satané mal qui la ronge, elle pouvait regarder un tel film sans problème. Non qu’elle fût insensible, mais elle supportait parfaitement les à-coups émotionnels prévus par le metteur en scène. Si parfois un trop plein d’émotion entraînait quelques larmes, elle n’en restait pas moins sereine. Depuis le début de la fibromyalgie, tout son corps est soumis à une onde, pas désagréable au début, mais qui se transforme vite en douleur.

Elle repense à ce que lui a dit Cécile, lui expliquant clairement que la grande émotivité dont souffrent ses semblables entraîne de véritables crises, si douloureuses qu’elles finissent par éliminer ces moments qui font la beauté de la vie. Être fibromyalgique, outre les frustrations de la vie de tous les jours, signifierait-il donc de ne plus prétendre aux petits bonheurs du quotidien ? Toutes ces émotions, subreptices ou immenses, Marika doit désormais les éviter. Elle a d’ailleurs commencé et se sent d’ores et déjà une handicapée de l’émotionnel. Elle vit par évitement, ne regarde que rarement les informations et une simple publicité se référant à l’émotion peut lui arracher des larmes et provoquer des douleurs. Une chanson, une musique, peuvent faire mal, associées à un épisode émouvant de sa vie, ou à un film qui l’a marquée.



Restée seule après le départ de Marika, Cécile sait qu’elle l’a déstabilisée. Mais cet électrochoc doit avoir des vertus bénéfiques.

Cécile n’a pas d’état d’âme apparent ; malgré d’énormes progrès sur le chemin de la guérison, elle reste elle-même ; elle a simplement adapté sa personnalité afin de pouvoir affronter la vie dans un état d’esprit différent. Elle aimerait donner à Marika, avec l’aide d’autres acteurs, les clefs de la guérison. Pas facile de faire comprendre à l’autre que l’on détient une vérité, d’autant que celle-ci n’est pas forcément partageable.

Tout en tapant machinalement le compte rendu de la dernière conférence, Cécile regarde parfois dans le vide, les yeux ouverts sur le jardin de l’association. Elle aspire deux ou trois bouffées de sa cigarette, ponctuées d’une quinte de toux grasse qui la ramène à ses pensées : la façon un peu abrupte dont elle a parlé à Marika. Cécile ne sait guère parler autrement ; ou alors le message ne passe pas. Les adhérents de l’association ont tous bien sûr un caractère différent, mais aussi des points communs.

Elle prend conscience du chemin parcouru en quelques années ; quatre ans plus tôt, il lui aurait été impossible de guider une autre fibromyalgique. Elle était plutôt du genre à calquer son avis sur le dernier à s’être exprimé, par un manque de confiance en elle, voire d’estime, qui s’aggravait depuis le début des symptômes. Aujourd’hui Cécile s’est donnée pour mission d’aider Marika à garder son libre arbitre face à la maladie, ce qui la guidera vers les bons thérapeutes. Sinon Cécile ne voit pas comment Marika pourrait tourner son action vers la guérison ; il faut donc baliser sa route et lui trouver de bons guides.



Le docteur Michel Brando est venu à Saint-Brieuc pour participer à « un topo » sur la fibromyalgie. Sa carrière dans le domaine a débuté par hasard, lorsqu’il avait dû remplacer son patron dans une soirée « grand public » consacrée à cette affection. Depuis, il s’est attaché à en rechercher la cause et à trouver les traitements adéquats.

Résumer ses déclarations est une gageure pour Cécile, volontaire pour rapporter l’intervention du médecin dans le but d’en faire bénéficier les adhérentes. L’intérêt d’une telle démarche est multiple pour elle : en connaissant mieux leur mal, les adhérentes pourront en discuter avec leur entourage et leurs médecins, qui ne connaissent pas toujours bien cette affection, peu enseignée lors de leurs études. Comprendre ce qui se passe, outre le côté rassurant, peut aider à trouver des solutions pour chacune d’entre elles en général, et pour Marika en particulier.

C’est devant près de quatre cents personnes, dans une ambiance conviviale, que le docteur Brando a pris la parole, insistant sur certains points avant de débuter son exposé : il ne s’agit pas d’une maladie, mais d’un syndrome, un ensemble de signes, de symptômes, regroupés du fait de leur association fréquente, en l’absence de cause. On parle de maladie lorsqu’une cause est trouvée, ce qui n’est pas le cas. L’orateur évoque ce mal comme un état, précisant qu’avant de retenir une telle affection, il faut d’abord éliminer les autres causes de douleurs ressemblant à la fibromyalgie.

Lors des premières consultations, les patients se plaignent souvent d’avoir « mal partout » et éprouvent des difficultés à identifier les zones douloureuses, ce qui déroute les médecins ; la douleur, qui n’est pas circonscrite, touche parfois tout le corps, avec des fluctuations d’intensité différentes d’une heure sur l’autre. Évoquant un passage de l’ineffable Docteur Knock de Jules Romains, le conférencier pose la fameuse question : « Ça vous grattouille ou ça vous chatouille ? » laquelle, selon lui, résume la pauvreté des vocables disponibles pour expliquer les maux avec des mots. En acceptant ce travail de retranscription, Cécile avait imaginé que prendre des notes, habitude provenant de ses études récentes en faculté de sociologie, ne lui poserait pas problème ; mais ce n’était pas si simple. Il faut aussi essayer de traduire la pensée sans trahir les paroles, ce qui est un exercice laborieux. Tradutore, tradittore !1 

En bonne sociologue, elle reste prudente quant à la transcription des faits. Mais par quel bout commencer ? Elle finit par se dire qu’elle demandera au docteur Brando un résumé de son intervention.



Depuis leur visite chez le proviseur, l’ambiance est tendue entre le père et le fils. Raphaël a été surpris avec un morceau de hasch au collège, et on le soupçonne même d’en avoir vendu. La menace d’une convocation au commissariat plane sur la famille. Julien est très affecté, ce qui pèse sur Marika. Histoire de tout compliquer, Raphaël risque d’être exclu, pendant un temps, de l’établissement. Que s’est-il donc passé dans la tête de cet adolescent fragile ? Et pourquoi est-ce au moment où Marika va le plus mal que les événements désagréables se précipitent ?

Plutôt compréhensif, le proviseur a heureusement évité un jugement hâtif sur le comportement de Raphaël, allant même jusqu’à reconnaître, en l’absence du jeune homme, que fumer un joint n’est pas forcément si dangereux et qu’il s’agit plutôt d’un acte de rébellion. L’alcool ou le tabac lui semblent autrement plus redoutables. Mais sa fonction de proviseur lui enjoint d’enseigner aux jeunes le respect les règles de la société, seul rempart contre l’anarchie. Toute transgression doit donc être punie sous peine d’être banalisée. Marika et Julien, surpris d’une telle compréhension de la part d’un agent de l’État, avaient quitté l’établissement « la tête dans le sac », mais avec une lueur d’espoir. Restait à comprendre la raison de cette dérive qui ressemblait si peu à Raphaël, lui qui, croyait Marika, était l’homme fort de la famille, le pilier sur qui elle pouvait compter.

Julien décide de provoquer la discussion au cours du dîner. Raphaël meurt d’envie de quitter la table, mais sait très bien que tôt ou tard il devra s’expliquer. Comme toujours dans ces cas-là, les éclaircissements donnés par l’adolescent ne sont pas ceux qu’attendent les parents et les réponses des parents ne sont pas celles qu’attend un adolescent en état de doute et de souffrance. Marika embraye :

« Après tout ce qu’on fait pour toi, tu ne crois pas que tu nous dois une explication ?

— Tu ne m’as pas dit un jour que les enfants ne doivent rien à leurs parents ? » répond Raphaël du tac au tac.

Marika lui avait en effet cité une phrase de Françoise Dolto, mais son fils avait visiblement choisi de n’en retenir que la première partie. Sa réponse fait monter d’un cran le ton de la conversation. Julien lui répond qu’il ferait mieux de travailler un peu plus sérieusement et ajoute une phrase que lui avait assénée mot pour mot son propre père alors qu’il était lui aussi un adolescent en difficulté :

« Si tu continues comme ça, le seul boulot que tu pourras trouver, ce sera pistonné, dans ma boîte ! »

Raphaël se tourne vers son père, contenant difficilement sa colère :

«Tu trouves ça malin ? D’abord tu m’expliques que j’ai des difficultés, que je ne vais pas bien et tu penses peut-être qu’en me disant ça, je vais être plus heureux ? Que je vais avoir confiance en moi ? C’est vraiment nul ! Je ne vois pas pourquoi je continue à discuter avec toi, tu ne comprends rien. Ici c’est le rendez-vous de la « loose ». Alors si c’est pour écouter des vieux nazes, je préfère me glisser ! ».

Avant que Raphaël ne se lève, Marika retourne la situation en abondant dans son sens, mais elle lui demande aussi de parler autrement. En sous-entendus, Marika reproche à son compagnon d’être un peu dur avec son fils. Contrit, Julien marmonne quelques mots, puis, mal à l’aise, prend la télécommande de la télévision et s’assied dans son fauteuil.

Marika ne se sent pas bien, les douleurs qui la tenaillent depuis ce matin augmentent ; en se levant, une sensation vertigineuse d’ébriété s’empare d’elle. Elle aimerait ralentir cette chute qu’elle croit inéluctable et se rassied rapidement, livide, au bord du malaise. Julien et Raphaël la regardent, prenant conscience que cette scène n’a servi à rien d’autre qu’à aggraver le stress dont elle souffre chroniquement. Depuis quelques mois, elle a remarqué qu’en période de tension, si elle se relève rapidement, elle se sent tomber. Dans la brochure que lui a remise l’association, il était bien écrit qu’en période de stress aigu, il fallait se lever progressivement, de façon à éviter les trop fortes variations de la tension artérielle. Lors d’une consultation pour ce problème, le docteur Morvan lui a expliqué qu’il s’agissait d’une lipothymie, correspondant, d’après ce qu’elle a cru comprendre, à un dérèglement du système nerveux végétatif, qui gère le bon fonctionnement de nos organes vitaux, cœur, tension artérielle, digestion, filtration rénale...

Julien et Raphaël l’ont aidée à s’allonger sur son lit et Marika reprend des couleurs, se moquant de cette situation idiote où des disputes stériles et non constructives peuvent gâcher une soirée. Mais déjà elle est ailleurs, repensant à une amie dont le fils a suivi un parcours assez semblable à celui de Raphaël. La famille a bénéficié d’une consultation chez un psychologue, qui a eu un effet bénéfique grâce au rôle de modérateur tenu par ce dernier. Cette idée fait son chemin ; dès demain elle essaiera de se procurer l’adresse d’un centre où il est possible de consulter. L’idée la séduit, car elle ne se voit pas aller voir seule un psy, alors qu’en famille, elle a l’impression de diluer sa culpabilité, cette culpabilité stérile qui la mine. Sur ce, étonnamment, Marika s’endort d’un coup.



Quelques jours plus tard, au petit matin, Julien sent monter en lui son envie de Marika. Depuis des semaines, il n’a pas vraiment le cœur à ça. Entre son nouveau travail, les affres de Raphaël et le comportement de Marika, sa libido a enregistré une chute libre. Après s’être un peu étiré, il se décide à frôler la jambe de sa femme, espérant une réaction, ne serait-ce qu’un soupir de contentement. Il la caresse délicatement et, en guise de réponse, Marika se met à crier ! Son cri vrille les tympans de Julien, anéantissant sur le champ toute bonne humeur et tout espoir de faire l’amour. Marika se reprend, mais un peu tard, tentant une explication qui ne convainc pas son homme. Elle sait par expérience, mais l’a également entendu par les filles de l’association, que dans son état, le corps amplifie toutes les sensations jusqu’à les transformer en véritable douleur, en brûlures. Pour essayer de mieux se faire comprendre de Julien, elle lui raconte cette expérience menée par des chercheurs américains. Elle voit bien que Julien n’est plus réceptif, mais Marika tient à lui expliquer quand même ce qu’elle ressent :

« Les chercheurs ont voulu comparer des patients souffrant de fibromyalgie à des personnes en bonne santé. On leur a fait toucher plusieurs fois de suite avec les mains et les bras des assiettes un peu chaudes, comme à la sortie d’un lavage. Les personnes normales n’ont pas signalé de problème particulier, ressentant juste une chaleur non agréable. Chez les patients souffrant de fibromyalgie par contre, la sensation s’est amplifiée à chaque nouvelle application pour devenir en quelques minutes une douleur intense, insupportable. Tu m’écoutes ? J’en suis aussi désolée que toi, Julien, mais dans les conditions actuelles, une simple caresse est plus douloureuse que si on avait plongé ma jambe dans un bain d’orties ! En plus, tu rigoles bêtement. On dirait Raphaël quand il raconte une histoire : je ne sais jamais quand il faut rire !

— Tu crois que ça me fait plaisir de te voir dans cet état ? Si je souris, c’est de dépit. Je ne vois pas comment je pourrais vivre dans ces conditions. La vie n’est déjà pas toujours marrante, alors si en plus je suis privé de câlins, je ne sais pas comment je vais pouvoir tenir... Jusqu’à présent, je m’étais toujours posé la question sur les mecs qui vont voir des putes, mais là je commence à comprendre. Il paraît que chez vous, les Bretons, les hommes devenaient alcooliques parce que leurs bonnes femmes les embêtaient, les frustraient... Tu peux critiquer le matriarcat, mais ce que tu me fais vivre actuellement n’en est pas très loin !

— Bon, tu es content, maintenant ? Tu crois que c’est le genre de réponse que j’attends ? Ben, si tu as envie d’aller t’encanailler, tu n’as qu’à y aller ! Mais je te préviens : si tu le fais, ne m’en parle jamais, et couvre-toi ! Ah, tu ne dis plus rien ? Tu sais que tu peux être nul quand tu veux ? Et ce n’est pas la peine de me tourner le dos en faisant la soupe à la grimace. La réponse n’est pas dans la fuite, je crois... »

Sur ce, le réveil se met à sonner et Julien sort du lit instantanément, se réfugiant dans la salle de bain pour une toilette du corps et de l’esprit. Il médite un peu avant le rendez-vous de ce matin.



Au petit-déjeuner, l’ambiance est morose. Seul le débit incessant et répétitif des infos meuble l’espace. Marika, Julien et Raphaël ont rendez-vous chez un psychologue, au dispensaire médico-psychologique de la ville. La date tant redoutée est arrivée. Marika, plus encore que ses hommes, se sent mal. Elle anticipe depuis plusieurs jours cette séance en se demandant, une fois de plus, quelle sera l’interprétation du psychologue sur l’évolution de la famille. Lisa a dormi chez madame Janik, une amie toujours prête à rendre service, dont l’époux est aussi bénévole à l’association de protection du littoral, avec Marika.

Peu avant leur départ, le facteur apporte un recommandé pour Julien et Marika : c’est la convocation pour le lendemain au commissariat de police, sûrement pour l’affaire du lycée. Ce courrier durcit encore plus l’ambiance. Marika est épuisée d’avance ; le lever a déjà été suffisamment difficile, avec un lent dérouillage de plusieurs minutes, puis se sont installées, avec les premières mastications, des douleurs articulaires de la mâchoire. Elles surviennent brutalement. Au début, Marika croyait à une otite, mais après deux ou trois consultations qui ont montré des tympans normaux, elle a compris que ce n’est pas grave, mais ça n’en est pas moins extrêmement désagréable.



Le rendez-vous au centre médico-psychologique se déroule dans de bonnes conditions. Sympathique, la psychologue ne cherche à culpabiliser ni Raphaël, ni ses parents, mais veut surtout savoir si l’adolescent n’a pas eu de problèmes de jeunesse, si Marika et Julien sont un couple sans difficultés. Marika évoque sa fibromyalgie ; son interlocutrice ne réagit pas et passe rapidement à un sujet plus anodin. Et c’est Raphaël qui rebondit, expliquant à la psychologue que la fibromyalgie n’est pas sans conséquence sur leur vie de famille : depuis quelques mois, sa mère est irritable, imprévisible, et se dispute plus souvent avec son père, ce qui est dur à supporter. L’adolescent en profite pour ajouter que, depuis la promotion de son père, celui-ci est moins présent, moins disponible.

À son tour, Marika explique brièvement son état : la psychologue prend des notes sur cette pathologie qu’elle semble ne pas bien connaître. Julien prend ensuite la parole et tempère quelque peu les propos de son fils. Le reste de la consultation se passe sans heurts ni réelle passion, tant les acteurs semblent avoir déjà les clés en mains pour améliorer les choses. La psychologue libère la famille qui ne sait que penser de la consultation, mais qui a cependant permis à Raphaël de prendre conscience de la portée de ses actes. Quant aux parents, ils mesurent mieux l’impact des bouleversements qui secouent leur couple ces derniers mois. Un autre élément positif de la confrontation, c’est que la psychologue a rassuré Raphaël en le déculpabilisant. Cela ne l’empêche pas d’être le moins à l’aise en sortant de la consultation.



4 Cécile



Ce soir, la famille est tout émoustillée : Lisa se prépare pour un spectacle à la Maison de la culture de Paimpol, son spectacle. Elle va jouer le rôle du Petit Chaperon rouge en présence du nouveau maire. La recette des entrées et de la vente des gâteaux (confectionnés à la maison) sera reversée à la recherche médicale ; l’initiative vient des enfants, qui ont revisité la pièce à leur goût. Lisa a décidé de se maquiller seule, mais elle a oublié d’enfiler son costume et comprend un peu tard que le fard et le rimmel vont abîmer sa jolie robe. De plus elle craint d’être en retard à la dernière répétition et son énervement fait monter la tension de Marika, qui a beaucoup de difficultés à cacher son anxiété.

Quelques heures plus tard, au lever de rideau, une larme de fierté perle sur la joue de Julien. Marika reste impassible : elle semble ailleurs. Très vite, elle dit être mal assise, passant d’une fesse à l’autre sur son siège qui grince à chaque mouvement. Après une demi-heure, n’y tenant plus, elle finit par se lever, prétextant une envie impérieuse. Mais Marika ne retourne pas s’asseoir, ce qui a le don de crisper Julien, qui se demande pourquoi elle reste aussi longtemps aux toilettes. Tourmenté, devinant l’inquiétude de sa fille sur scène, Julien se lève à son tour au beau milieu du spectacle.

Alors le Petit Chaperon rouge aperçoit les deux places vides de ses parents et Lisa perd soudain tous ses moyens. Désemparée, l’enfant étouffe un sanglot, ce qui provoque l’interruption momentanée de la scène. Voyant cela, Marika et Julien reviennent aussitôt à leur place. Marika ronge son frein jusqu’à la fin du spectacle, maugréant des onomatopées dont elle a le secret et qui font monter la mauvaise humeur de Julien.

Le retour est lourd. Marika et Julien se disputent une fois de plus pour des bêtises. Lisa ne comprend vraiment pas pourquoi sa mère l’a abandonnée en plein spectacle :

« Maman, pourquoi t’es partie pendant la scène la plus importante, juste quand je faisais peur au monsieur qui voulait me prendre en stop ?

— Tu vois, embraye Julien, je suis d’accord avec elle. Tu aurais pu au moins attendre la fin de la scène pour te lever. Je te rappelle que c’est Lisa que nous sommes venus voir ce soir, et non toi !

— Pourquoi dis-tu ça, Julien ?

— Parce que tu t’es donnée en spectacle. Tu imagines la pauvre chérie qui nous cherchait du regard et ne nous voyait plus ? Yvon a dû arrêter le spectacle par ta faute. Je me sens ridicule devant le maire. De quoi vais-je avoir l’air, demain devant les collègues qui étaient là ? Tu te l’es demandé ?

— Je vois : il n’y a que le qu’en dira-t-on qui compte pour toi. Qu’est-ce que ça peut faire que le maire de ton village ait été un peu dérangé dans un spectacle de mômes ? Après tout, ce n’est pas si grave que Lisa ait un peu pleuré, non ? Le spectacle s’est à peine arrêté deux minutes. Tu pourrais te soucier de moi...

— Bon, vous n’avez pas fini de vous disputer ? » La voix de Lisa, venue de derrière, fit retomber la tension. Mais elle ajouta : « Depuis quelque temps, vous n’arrêtez pas de crier, surtout toi, maman.

— Ah, tu vois, triomphe Julien en hochant la tête, ce n’est pas moi qui le dis, hein ? La vérité sort de la bouche des enfants.

— Vous ne comprenez pas, dit Marika en regardant la route droit devant elle. Dès que je me suis assise sur ce fauteuil, c’était un calvaire pour moi ! Et puis il y a eu cette panne de son qui s’est éternisée... Je n’en pouvais plus. Julien, tu sais très bien que mes douleurs viennent quand je ne bouge pas, que je suis mal installée, condamnée à l’immobilité. Tout mon dos devient raide, il me brûle, mes jambes se contracturent, puis ce sont les bras, c’est horrible, comme si mes muscles devenaient trop courts pour mon squelette. À l’association, elles m’ont dit de bouger régulièrement, de faire des étirements. Et en plus…

— Bon, ça y est ? Tu as fini ? À vrai dire, tes douleurs commencent à me soûler. Où que tu sois, quoi que tu fasses, on dirait que tes « douleurs » sont plus importantes que nous, qu’elles comptent plus que tout, tes petites douleurs !

— Merci Julien, tu crois que ça va m’aider ? Tu ne vois donc pas que je suis la première à souffrir de ce fardeau ? Je n’en peux plus de cette saleté de fibromyalgie, figure-toi ! Et au lieu de m’aider, ou au moins de rester neutre, toi tu en rajoutes, et en plus devant Lisa !

— Ah, bravo, pour inverser les rôles t’es championne...

— Et alors, dit Marika avec un sourire radieux, tu n’es pas content de vivre avec une championne ? N’est-ce pas ma chérie, tu es d’accord ?

— Oh oui maman, je préfère quand tu es comme ça ».

Le retour à la maison est plus décontracté et le ton souriant adopté par Marika a permis un retournement de situation inattendu.



Le soir même, alors qu’il se couche et que Marika se trouve encore dans la salle de bains, Julien sent monter en lui de sérieux signes d’impatience. C’est pourtant un homme discret, parfois effacé, qui ne cherche pas le conflit, mais ce soir, il n’arrive plus à assumer ce changement brutal dans sa vie de couple : l’équilibre au sein de la famille est bouleversé. Sa nouvelle charge de travail est une source d’anxiété, il a besoin du soutien de sa compagne et de sérénité dans la cellule familiale. Mais par où commencer ? Dans l’état psychologique où se trouve Marika, le moindre reproche peut se transformer en drame. Il profite d’une relative sérénité au moment où elle rejoint le lit pour lui parler :

«Tu sais, par moments, je me demande si tu as vraiment conscience des changements occasionnés par ta maladie ?

— Comment peux-tu en douter ? Je suis lucide ; c’est seulement que je ne sais pas quoi faire pour améliorer la situation. Je suis désolée, une fois de plus, de toutes ces contrariétés que je t’inflige. Mais toi aussi tu as changé, Julien, tu es moins patient, tu rentres plus tard le soir, tu es moins disponible avec Raphaël, qui est pourtant à un âge où il a besoin de toi... C’est trop facile de tout mettre sur mon dos.

— J’ai peut-être mes torts, chérie, mais ce n’est pas de ça dont je voudrais parler. C’est plutôt de notre vie de couple : depuis plus de six mois, j’ai l’impression que non seulement je suis au régime, mais qu’en plus, je n’ai même plus le droit de regarder le menu.

— Oh, comme c’est poétique ! Tu me compares à un menu de restaurant qu’on peut contempler pour se faire envie ? Tu ne crois pas que tu exagères ?

— Non, je ne crois pas, Marika. Je ne sens plus ton désir.

— Oui, c’est vrai, je n’ai plus d’envie sexuelle en ce moment. Je n’y peux rien, mais quand tu essayes de me caresser, je te l’ai dit, ça me fait l’effet d’une brûlure : c’est insupportable. Et quand tu me pénètres, j’ai l’impression d’être violée : ça me brûle partout et j’en souffre pendant des jours. Tu as bien remarqué, les dernières fois que nous avons essayé de faire l’amour, que j’étais toute sèche ? Alors moi pendant ce temps-là, j’attends que ça se termine pour toi, non seulement sans plaisir, mais avec des douleurs en plus... J’en ai parlé au médecin, il m’a dit que c’est fréquent et m’a conseillé d’appliquer un gel lubrifiant. Au début, j’en ai mis ; c’était moins douloureux, mais ça ne changeait rien. Tu ne t’en es même pas aperçu... J’en étais arrivée à prévoir les fois où tu aurais envie d’avoir des rapports et j’en mettais à l’avance pour moins souffrir.

— Mais... ? Julien la regarde, les yeux ronds, sans savoir quoi dire.

— Tu es surpris, hein ? Tu commences à comprendre ce que c’est, de ne plus avoir de libido ? Si je n’ai pas envie de toi, c’est peut-être parce que je ne suis pas bien, et ce n’est pas de ta faute. Pour faire l’amour, il faut être deux : aimer l’autre est certes indispensable, mais s’aimer soi-même aussi, ce qui n’est pas le cas en ce qui me concerne... Ne me regarde pas comme un chien battu, je t’aime toujours avec le cœur et un jour, quand j’irai mieux, je t’aimerai à nouveau charnellement.

— On devrait consulter un spécialiste, même s’il faut aller à Paris. On ne va pas rester sans bouger jusqu’à ce que tu te retrouves en chaise roulante.

— Merci, tu peux vraiment être blessant quand tu veux ! J’espère que la fibromyalgie ne me clouera jamais dans un fauteuil, contrairement à ce que tu envisages. Je veux bien aller voir un spécialiste, mais dans quelle spécialité ? Je ne sais pas... Il y a bien le docteur Brando, mais il paraît qu’il faut plusieurs mois pour obtenir un rendez-vous. Et à part confirmer le diagnostic, je ne vois pas ce qu’il pourrait me proposer. On verra ça un autre jour ».

Sur ce, Marika éteint la lumière de son côté, tandis que Julien, la mort dans l’âme, se met à feuilleter un livre sur une nouvelle technique de management. Il tient à peine quelques minutes, puis éteint à son tour. Elle n’a pas osé lui dire qu’elle a mal à la tête ce soir, trouvant le cliché démodé. Elle aurait eu l’impression de lui tendre une perche bien facile. Et ce soir particulièrement, Marika n’a pas voulu se mettre en difficulté.

Chez elle, les maux de tête débutent au niveau de la nuque pour remonter jusqu’au sommet du crâne, parfois même derrière les oreilles ou vers les tempes. Elle ressent alors une tension, comme si ses muscles du cou se rétrécissaient, devenant trop courts pour supporter la tête. Ces céphalées ressemblent à des migraines, mais contrairement à elles, surviennent des deux côtés du crâne et non d’un seul. De plus elles ne sont pas précédées de signes avant-coureurs, tels que le lui décrivait sa mère, sujette à ces crises. Elle entend des bûcherons qui tapent en cadence à l’intérieur de son crâne, un martèlement qu’elle voudrait tant oublier quelques minutes, juste le temps de se ressaisir...



Cécile a téléphoné assez tôt ce matin pour inviter Marika à déjeuner. L’idée l’emplit de joie ; Marika va enfin passer un moment privilégié avec celle qui peut lui apporter aide et soutien. Elle retrouve un peu de son entrain d’antan et se surprend à siffler un air d’opéra. La matinée se fait plus légère.

Le rendez-vous est à midi trente, à la terrasse d’un petit restaurant sur le port. Le temps est clément, sans plus, mais comme dit Marika, qui a le cœur gai : « En Bretagne, quand il ne pleut pas, il fait beau ! » Aujourd’hui, elle voit tout du bon côté et se dit qu’il est bien agréable de pouvoir profiter de ce qui l’entoure : des mouettes rient et volent en tourbillon au-dessus d’un bateau de pêche, le patron nettoie à grand jet le pont couvert d’écailles, le chant des drisses donne une belle symphonie à celui qui sait l’entendre et Marika en profite pleinement. Au loin elle aperçoit la silhouette de Cécile, casque à la main, cigarette aux lèvres. Elle a toujours dans l’idée de la faire arrêter de fumer un de ces jours.

« Tu n’as pas trop froid en moto, par ce vent ?

— Non, c’est une question d’habitude, tu sais. Tu m’attends depuis longtemps ? J’ai été retardée par l’appel d’un maire du département qui cherche à empêcher la désertification de sa commune. Il voudrait une sorte d’audit...    ,

— Ce n’est pas grave, Cécile. Au contraire, ça m’a permis de sentir le port, de m’imprégner de l’animation, avec les mouettes, les pêcheurs, le concert des mâts. Je n’avais pas éprouvé un tel plaisir depuis longtemps : c’est peut-être tout bête, mais j’ai l’impression d’avoir un peu oublié mes douleurs et d’avoir vécu un instant de bonheur. Le présent, y’a que ça de vrai !

— C’est drôle, ce que tu dis : je viens de lire un livre sur la puissance du moment présent ; j’en ai retiré une sérénité et une plus grande maîtrise de mon émotivité. Carpe diem. Je te le prêterai. Ça te fera du bien, tu verras. » Une fois installée, Cécile jette un œil sur le diabolo menthe de Marika, et commande un Coca.

« Es-tu retournée à l’association ?

— Laquelle ? Tu veux dire, chez les abeilles vibrionnantes ? demande Marika malicieuse.

— N’exagère pas, elles ne sont pas toutes comme ça. Et pourquoi demandes-tu laquelle ?

— Je croyais t’avoir dit que j’avais été présidente d’une association de défense du littoral contre les margouillats bétonneurs et quelques paysans producteurs d’algues vertes. De toute façon j’ai démissionné de cette responsabilité. C’est trop difficile de tout porter sur le dos, tant je suis devenue fragile. Gérer ce genre d’association, ce n’est pas rien. Il faut constamment se battre pour faire avancer les choses, les subventions ne sont pas attribuées sans affrontements. En devanture ils sont tous pour l’écologie, mais en coulisse ce ne sont que tromperies, magouilles et trahisons, pour installer ici une usine de dépollution dont le risque est plus grand que la pollution elle-même... Là, c’est une pisciculture où les poissons n’ont qu’un lointain rapport avec leurs « cousins » sauvages. Là encore, un promoteur véreux obtient, on ne sait comment, un permis de construire en pleine zone protégée. Bref, tout ça m’énerve infiniment !

— Oui, je comprends ce que tu ressens, ma belle, mais arrête de te sentir responsable de toute la misère du monde. Occupe-toi d’abord de toi et de ceux que tu aimes. Ensuite et ensuite seulement s’il te reste du temps, tu pourras apporter ta pierre à la société. Mais ne te mets pas dans un état pareil et arrête un peu de culpabiliser ; tu as eu raison de lâcher cette charge trop lourde pour toi. À part ça, comment te sens-tu en ce moment ?

— Hmm... Marika baisse les yeux. C’est plutôt moyen, je dirais. L’autre jour, je voulais te dire, ou plutôt te demander comment tu as fait pour en arriver là ? Pour être si radieuse, sereine ?

— Oh, tu me flattes. C’est vrai que je reviens de loin. J’ai fait du chemin, mais je n’y suis pas arrivée seule. C’est impossible de s’en sortir seule. J’ai été aidée. Avant de te dire comment, tu dois comprendre que le corps et l’esprit ne font qu’un. Il est très important que tu acceptes ce préalable. »

Une serveuse rouquine apporte la boisson de Cécile ; elles en profitent pour commander le menu du jour. Puis la discussion repart de plus belle :

« Tu me disais, reprend Marika en regardant son amie, que le corps et l’esprit ne font qu’un. Eh bien ça, je l’ai toujours su, mais je ne vois pas en quoi ça va m’aider à m’en sortir ?

— Ah voilà, lance Cécile en hochant la tête : tu l’as toujours su ? Ou tu crois savoir ? Là, il ne s’agit pas seulement d’une jolie phrase plaisante à entendre. Cela veut dire que dans certains cas, lorsque ton corps souffre, ton esprit souffre aussi. L’inverse est également vrai. Une crise d’asthme est aussi psychosomatique. Pourtant, on peut en mourir. On peut donc mourir d’une maladie psychosomatique. Mais ne t’inquiète pas, la fibromyalgie n’est pas mortelle, même si parfois on peut en douter.

— Je ne vois toujours pas où tu veux en venir ?

— Écoute-moi et tu le sauras bien assez tôt. Tu sais que dans l’asthme, il y a une notion de terrain, les médecins parlent de terrain atypique. C’est une prédisposition aux maladies dans le domaine des allergies. Eh bien dans la fibromyalgie, c’est un peu pareil.

— Tu veux dire que ma fibromyalgie est dans ma tête ? Qu’on est complètement cinoques ?

— Mais non, je n’ai pas dit cela, tu interprètes... Je voulais dire que dans la fibromyalgie, le corps et l’esprit sont liés. Comme je te l’avais dit l’autre jour, ta sensibilité, ton émotivité, ta passion – qui veut dire douleurs –, ta tendance à vouloir jouer les sauveuses de l’humanité, ton manque de confiance et d’estime en toi : tout cela te prédispose à devenir fibromyalgique.

« C’est le terreau idéal pour faire le lit de l’état dans lequel tu te trouves actuellement, continua Cécile avec ferveur, et dans lequel j’ai moi-même été il y a quelques années. Ensuite la vie t’inflige quelques revers, chagrins ou désillusions dont tu as, ou non, conscience. Cette succession fait que, comme je te l’ai expliqué l’autre fois, vers l’âge de 35-40 ans, tu tombes. Bien sûr, tu luttes pour te relever, mais tu t’épuises. Et au creux de la vague, au pire moment, tout revient : les petits événements de ta vie prennent soudain une importance démesurée ; même des incidents que tu croyais oubliés... Ton épuisement est tel que ces douleurs que tu pensais pouvoir contrôler te submergent : tu te trouves « dans un état proche de l’Ohio » comme le chantait Isabelle Adjani, tu as le moral à zéro, tu es épuisée, vidée de ta substance, tu fais un burn-out... »

Marika boit ses paroles, sidérée d’entendre des mots si précis coller à tous ces tourments qu’elle n’arrivait pas à cerner. Et Cécile continue, imperturbable, maintenant qu’elle est lancée :

«... Et puis un jour, tu dois bien te rendre à l’évidence, ou plutôt te rendre tout court. Tu donnes ta langue au chat : Joker, Pouce ! Tu voudrais la solution pour t’en sortir. Tu es passée par la phase du « nomadisme médical » : tu as consulté un, puis deux, puis trois médecins. Tu as toujours été déçue, parce que tu as l’impression qu’aucun n’a la solution.

— Et en plus, ils ne disent pas la même chose, souffle Marika.

— Tu as aussi l’impression qu’ils ne comprennent rien à ce que tu vis. Tu n’as peut-être pas tort, d’ailleurs, mais à un moment donné, tous les examens se révèlent négatifs : aucune lésion organique grave ou actuellement connue. Tu n’as pas forcément compris les messages de certains médecins : te faire aider par un professionnel de l’écoute...

— Tu veux dire un psychiatre ? Ah, eh bien heureusement que c’est toi qui me le dis ; avec quelqu’un d’autre, je serais partie en claquant la porte.

— T’énerve pas Marika, et puis ici il n’y a pas de portes : on est déjà dehors !

— Oui, tu as raison, rigole Marika.

— Je suis contente que tu le prennes bien, c’est important, tu sais.

— Je parlais du fait qu’on est dehors, Cécile, pour le reste, je ne sais pas. Mais je suppose que tu as d’autres arguments pour me convaincre.

— L’argument, c’est moi, ma chère ! Quand je t’ai vue la première fois à l’association, je me suis reconnue en toi, quelques années plus tôt. J’ai eu envie de t’aider à ne pas perdre tout ce temps que j’ai moi-même perdu à souffrir pour rien. Comme je te l’ai dit, tu es dans ta phase de révolte et tu as raison de ne pas accepter passivement ce qui t’arrive. Mais l’énergie qui te sert à lutter doit être soit dépensée positivement.

— Je veux canaliser cette énergie dans la bonne direction.

— Wouahou ! s’exclame Marika en finissant son verre. On dirait un grand maître en train d’enseigner un art martial.

— Tu n’as pas complètement tort : comme dans les arts martiaux, il faut savoir utiliser l’énergie de l’adversaire contre lui-même, en l’occurrence, le mal qui est en toi.

— Et que me conseilles-tu, concrètement ?

— Je ne peux pas me substituer à ton médecin, mais tu devrais lui parler de la possibilité de consulter un psy.

— Mouais, on verra. Mais dis-moi, Cécile, tout à l’heure tu m’expliquais que depuis l’enfance, mon parcours pouvait être émaillé de différents événements qui auraient un impact sur ma vie future... »

Leurs salades paysannes arrivent à point nommé ; elles en croquent quelques feuilles tandis que Cécile reprend :

« Je ne connais pas vraiment cette théorie, mais j’ai entendu le docteur Brando parler de faits qui pouvaient être anciens. Il voulait dire qu’au cours de l’adolescence, voire de la plus tendre enfance, des violences, des parents alcooliques, un divorce difficile, un décès mal expliqué, un viol, des attouchements, un inceste, bref, toutes ces horreurs cachées dans les familles, les plus humbles comme les plus riches, peuvent être l’un de ces accidents de vie. Or, pour s’en sortir, le cerveau va souvent enfouir ce terrible secret impossible à dire, à révéler. Et le secret va rester enfoui pendant des dizaines d’années, pour resurgir un jour... Lorsqu’il réapparaît, il est généralement incompris, puis occupe une place disproportionnée pour quelque chose de si ancien. Mais voilà que des images reviennent, comme dans un vieux film en super-8 : les couleurs ont un peu passé, mais l’essentiel revient lorsqu’on visionne ces bobines. Et là, surprise, horreur, on n’ose croire ce qu’on croit deviner...

— On voit que tu connais le problème... Aurais-tu vécu une telle période ? demande Marika cherchant à cacher son trouble.

— Oui, souffle Cécile en baissant les yeux, j’ai connu la violence d’un père qui nous battait, maman et moi. Il revenait ivre plusieurs fois par semaine et nous revivions toujours la même scène, qui ne mérite pas d’être racontée. Enfin, Maman a décidé de divorcer. Deux ans plus tard, sans que je l’aie revu, nous avons appris son décès au hasard d’une lettre officielle annonçant à maman qu’elle allait recevoir la moitié de sa retraite. Une sacrée aubaine pour nous : j’étais à l’âge des sorties, de la mobylette, des garçons... Il nous a fait, à son insu, le seul vrai cadeau de sa vie. Mais tu sais, je n’ai souffert de ce souvenir d’un père violent qu’aux premiers temps de ma vie avec Marc. Comme si cette période de 7 ou 8 ans avait été totalement shuntée de ma vie. Le psychiatre qui m’a suivie m’a expliqué qu’il s’agissait d’un schéma normal et salvateur, permettant d’éviter le chaos. C’est grâce à cela que des enfants qui ont vécu les atrocités de la guerre peuvent grandir à peu près normalement : le black-out. Et toi, Marika, y a-t-il quelque chose de semblable dans tes souvenirs ?

— Euh... Non, enfin, je ne sais pas vraiment. J’y réfléchirai plus tard. »

Sur ce, Marika se hâte de terminer son assiette ; elle est bouleversée par leur conversation qui semble avoir définitivement lézardé son mur intérieur, ces remparts édifiés au cours des années. Sans rien mentionner à Cécile, elle décide en cet instant d’aller consulter le docteur Morvan pour tenter d’aborder le sujet.



Ce soir, le docteur Morvan consulte sans rendez-vous. Marika pénètre dans la salle d’attente ; deux enfants agités attendent bruyamment que la porte s’ouvre. Ils ne sont pas pressés, ils viennent pour le rappel d’une vaccination. Passablement énervée et dépassée par les événements, leur mère semble n’avoir aucune prise sur ces jumeaux de six ans. Une autre patiente arrive quelques instants plus tard. Des regards entendus entre cette patiente et Marika les rendent complices, sans qu’aucune parole soit échangée. La chute d’une plante sur la moquette fait sortir Marika de sa torpeur. Elle ne peut s’empêcher de venir en aide à cette pauvre maman vidée de toute autorité malgré ses cris répétés :

« Et qui va nettoyer maintenant ? leur dit-elle.

— Maman ! » répondent-ils en chœur.

L’autre patiente ne peut s’empêcher d’intervenir auprès des jumeaux :

« Eh bien vous, alors... Vous ne vous en faites pas, on dirait ! Vous croyez vraiment que votre maman est là pour réparer vos bêtises ?

— Oui, et aussi pour nous donner des bonbons, répond l’un, effronté.

— Et aussi des câlins », ajoute l’autre, malicieux.

Ne sentant aucune réaction de la mère, plutôt gênée, Marika et son alliée du moment se regardent, puis se taisent. Le docteur Morvan ouvre la porte et appelle la mère et ses deux garnements.

Marika garde de cette consultation un goût amer. Sans doute un peu excédé par ces deux affreux jojos passés avant elle, le docteur Morvan a singulièrement manqué d’empathie. Une fois de plus il semblait pressé, mais surtout ailleurs. Il lui a posé peu de questions sur son état et s’est contenté de questions-réponses, du genre :

« Vous avez toujours mal partout ? La fatigue est la même ? Les derniers médicaments que je vous ai prescrits ne sont pas efficaces ? »

À cette dernière question, Marika, audacieuse, ose répondre que non seulement le dernier traitement n’était pas efficace, mais qu’en outre il avait entraîné des effets secondaires désagréables. C’est pourquoi elle a décidé d’elle-même d’interrompre le traitement, et à vrai dire elle ne s’en porte pas plus mal. Piqué au vif et se sentant agressé, le médecin a conclu que, selon lui, la solution ne pourrait venir que d’un psychiatre. La belle affaire que voilà... Marika est rentrée chez elle, ballottée entre désespoir et incrédulité.



Ce matin, Marika se réveille troublée. Elle a l’impression de ne plus faire de rêves. Auparavant, elle se réveillait souvent après avoir rêvé d’un très bel homme avec qui elle avait eu un flirt. Ce rêve érotique la mettait dans un état fort agréable, elle se sentait le cœur léger, prête à affronter la journée avec délice. Aujourd’hui, lorsqu’elle se souvient d’un rêve, c’est de manière floue, avec l’impression de ne pas avoir vraiment rêvé. Elle se demande si c’est normal et si, à terme, elle risque d’en subir les conséquences. Face à l’angoisse qui monte, elle décide d’appeler Cécile. Après qu’elle lui ait exposé son problème, son amie la rassure :

« Ne t’inquiète pas, Marika, tu ne souffres d’aucun trouble particulier. Moi-même, pendant la phase que tu vis, j’ai ressenti la même chose ; j’en avais discuté avec mon psy. Il paraît que nombreux sont ceux qui ne se souviennent pas de leurs rêves ; il m’avait garanti que ce n’est pas inquiétant : on ne s’en porte pas plus mal. Et pourtant tout le monde rêve, donc toi aussi. Tu ne t’en souviens pas au réveil, mais cela n’est pas synonyme d’absence de rêves. Si tu désires vraiment te les remémorer, il existe des techniques efficaces. Ce psy m’avait proposé d’écrire quelques lignes tous les matins, sur les sensations que j’avais au réveil.

— Quel type de sensations ? demande Marika attentive, l’oreille collée au téléphone.

— Les sensations de mon corps, ma respiration, mon humeur générale du jour, mes premières pensées. Il s’agit de se laisser aller à écrire sans trop penser. Il m’avait conseillé de le faire avant même de m’étirer, de me lever. Bref, la toute première chose après le réveil.

— Et alors, c’est revenu ?

— Oui, mais le plus étonnant, répond Cécile, c’est qu’après quelques jours, je me souviens qu’un premier rêve est apparu, suivi par d’autres et depuis, la machine fonctionne à nouveau normalement. Mais encore une fois, ça n’est pas inquiétant.

— En plus, depuis que je prends des louzous pour dormir, je fais des cauchemars.

— Des « gouzous » ?

— Non, des louzous. En breton, explique Marika, cela signifie mauvaise herbe et le mot a remplacé celui de médicament... C’est dire la confiance des Bretons en la médecine.

— Sociologiquement c’est intéressant, remarque Cécile. Mais pour répondre à ta question, j’ai moi-même fait ces cauchemars dans les moments où j’avais besoin d’aide pour m’endormir. Au bout du compte, j’ai fini par estimer que les inconvénients étaient plus importants que les bénéfices et j’en ai parlé à un ami médecin, qui m’a expliqué que les somnifères ou les hypnotiques appartenaient à une classe de médicaments dangereuse. Il peut s’avérer difficile de s’en passer, bien que leur utilisation ne soit efficace que pendant quelques jours. En cas de sommeil perturbé, le mieux est d’en utiliser seulement deux ou trois par semaine ; dans ces conditions, ils restent efficients. Ensuite c’est l’effet placebo. Finalement, j’ai suivi une formation pour apprendre à m’endormir.

— Ça s’apprend ? s’étonne Marika à l’autre bout du fil.

— Bien sûr, il existe des protocoles d’endormissement.

— À quoi ça ressemble ?

— Au départ j’en ai parlé avec un copain qui fait des traversées transatlantiques à la voile. Lorsqu’il est au milieu de l’Atlantique, en pleine tempête, que le travail sur le pont est dur, il faut quand même se reposer ; ça peut paraître insensé, voire impossible, à bord d’un bateau ballotté comme une coquille de noix, mais il y parvenait, après avoir suivi une formation avec un spécialiste du sommeil. J’ai eu la chance de participer à une session. On te propose d’entrer dans le sommeil à l’aide d’un rituel qui met en action les cinq sens. L’occupation des sens au cours du rituel permet d’attirer ton attention ailleurs que dans tes sombres pensées.

— Ça m’a l’air très intéressant ! Explique-moi un peu en détail ?

— Tu dois être à l’aise dans tes vêtements. Puis tu t’installes dans une ambiance à faible luminosité, tu écoutes une musique relaxante, tu peux même prendre tes draps ou autre chose que tu touches ou serres dans les mains, tu respires un parfum agréable et doux. Bref, tu occupes tes cinq sens. Ensuite tu penses à une situation plaisante ; tu es ainsi dans les conditions idéales pour trouver un sommeil léger, qui t’amènera vers le sommeil plus profond. L’idéal c’est de ne pas se coucher dans une ambiance trop chaude ; le sommeil est facilité par une température modérée, de 17 à 19°. Essaie cette technique, Marika, ça ne coûte rien d’essayer.

— OK, pourquoi pas ?

— Si tu n’y arrives pas, je te donnerai une adresse pour t’inscrire à une session.

— Merci encore Cécile, pour tes réponses rassurantes. Je te laisse, tu as certainement autre chose de plus intéressant à faire !

— Ne crois pas ça, j’ai bien l’intention d’aider les autres à se sortir de cette impasse : il suffit de changer de cap et de prendre une nouvelle amure, pour reprendre une expression de voileux. Mais surtout, ne te dévalorise pas : tu es Marika, citoyenne du Monde, tu as ta place ici, tu es la mère de deux enfants qui ont besoin de toi, et tu as trop de qualités pour les gâcher ainsi. Je t’embrasse et n’hésite pas à m’appeler si tu as un doute ou une angoisse ».

Marika sourit en songeant que cette fibromyalgie aura au moins eu comme conséquence positive de lui faire rencontrer Cécile. Elle prend conscience que c’est la première fois depuis longtemps qu’elle ressent paix et sérénité.



Ce soir, une fois encore, Marika pense à cet ancien cauchemar, devenu réalité depuis quelques semaines. Elle ne comprend pas tout, même si les éléments du puzzle se mettent en place. Pendant toutes ces années elle a laissé filer le temps en tentant d’oublier ce passé-là. Mais la mémoire est implacable, impitoyable. Bien que submergée par l’émotion, elle sourit en évoquant sa grand-mère, récemment disparue, qui se souvenait parfaitement de détails de son enfance alors qu’elle avait oublié où elle venait de cacher la clé de l’armoire aux trésors, par exemple. C’est là que trônait la fameuse boîte magique de son enfance, une boîte jaune métallique pour le cacao Banania, avec un homme de couleur au chapeau rouge. La boîte contenait des barres de chocolat, rares, donc délicieuses, au goût jamais retrouvé. Marika éprouve une nostalgie pour cette boîte qui restera à jamais gravée dans son cœur. Elle en veut à sa mémoire capricieuse qui la surprend, une fois de plus, au moment inopportun. Cette mémoire qui, jour après jour, semaine après semaine, la laisse sans voix, sans réaction, tandis qu’elle assiste, impuissante, au cauchemar incompris qui la déchire. Y aurait-il une solution pour s’évader de nos prisons intérieures ? Peut-être. Elle repense aux mots de Cécile : « Il faut se faire aider, on ne peut pas s’en sortir toute seule ». La phrase ricoche sur les barreaux de sa prison tel un rayon de soleil, et l’espoir anime son cœur.

À présent Marika comprend que pour elle, la solution ne peut venir qu’en se dévoilant à un professionnel de l’écoute. Sa décision est prise et cette fois-ci, ce ne sera pas en famille. Sa famille est malade et elle en est sans doute à l’origine, sans pour autant être responsable ou coupable, mais bien plutôt victime, au même titre que Julien, Raphaël et Lisa. Il faut casser la boucle, arrêter ce cercle répétitif où la douleur des autres la rend malheureuse et inversement.

Après ce déclic, étendue sur son lit, Marika comprend ce qui lui est arrivé. C’est la première fois qu’elle peut y penser sans que se produise le tilt habituel, suivi du game over qui termine une partie de flipper. Elle découvre un vrai parallèle entre ce jeu et ce qu’elle ressent : le mot flipper n’est pas un hasard. C’est la première fois qu’elle peut aller un peu plus loin que l’ambiance floue qui nimbe la scène. Elle se rend compte qu’elle a inconsciemment cherché à effacer ce morceau de son enfance ; elle l’a enfoui au plus profond de son cerveau, dans cette zone marécageuse d’où les souvenirs ne reviennent pas, du moins le croyait-elle.

Mais à partir du moment où elle a opéré le lien entre cet abcès fétide et son état actuel, tout lui est revenu en bloc. Ce retour brutal a fait imploser l’abcès sous forme d’images difficilement supportables, des images encore muettes. Elle sait qu’elle doit placer des mots sur ce souvenir nauséabond, et pour cela elle a besoin d’aide. Cette perspective permet à Marika de se reposer, puis de dormir comme cela ne lui est pas arrivé depuis très longtemps.

Le matin suivant, elle se sent moins fatiguée, malgré la persistance des douleurs. Un changement s’est néanmoins opéré dans son âme.



5 La recherche



Marika n’a encore jamais consulté de psychiatre. Sa décision est prise alors qu’elle sort de la consultation au goût amer chez le docteur Morvan. Elle hésite entre psychiatre et psychologue, sans bien connaître les différences, puis décide de s’en remettre à son médecin. De toute façon, le psychologue n’est pas remboursé et elle préfère débuter avec un médecin. Elle a dû prendre elle-même son rendez-vous, le docteur Morvan lui ayant expliqué qu’il s’agit d’une décision personnelle, d’une sorte de contrat qui commence précisément par la prise du rendez-vous.

Le docteur Rameau est une femme, ce qui a rassuré Marika ; sans doute la comprendra-t-elle mieux du fait de sa pathologie plus féminine. La salle d’attente est déserte et cela lui convient ; Marika aurait eu bien du mal à discuter avec d’autres patients. Elle ressent une gêne à franchir le seuil d’un cabinet de psychiatre, ce qu’elle considérait, il y a peu encore, comme une honte. La salle d’attente la surprend, elle ne pensait pas y trouver des fleurs, une plante, des reproductions de tableaux, une tapisserie un peu kitsch sur le mur, le tout sur fond musical. Elle sourit en pensant à l’image qu’elle s’était faite d’un psychiatre : un homme barbu, scrutant au travers de ses petites lunettes des patients forcément bizarres.

La porte du cabinet s’ouvre et le cœur de Marika se serre. Personne ne l’accompagne, ce qui laisse supposer que le patient précédent est sorti par une autre issue, perspective rassurante. Elle est invitée à s’asseoir à un bureau : nouvelle surprise. Marika était persuadée que le patient s’allongeait sur un canapé et que le psychiatre restait assis derrière ledit canapé. Le docteur Rameau se présente en insistant sur le fait qu’elle est avant tout médecin et qu’elle exerce la spécialité de psychiatre. Marika apprécie cette façon de faire. Elle sait que Madame Rameau a été généraliste avant de bifurquer vers une spécialité. Son abord est quelque peu distant, mais après quelques instants la glace est brisée. La consultation commence :

« Lorsque vous avez pris rendez-vous, avez-vous été conseillée par votre médecin ou par un proche ?

— C’est mon médecin et une amie qui m’ont conseillé de venir vous voir.

— Qu’avez-vous comme problème ?

— Je ne sais pas, je suis venue vous le demander.

— Je suppose que vous avez une souffrance psychologique pour que votre médecin vous ait conseillé de venir consulter.

— Je souffre d’une fibromyalgie et il pense que je dois voir un psychiatre pour cela.

— Et visiblement, vous n’en êtes pas persuadée ?

— Pas vraiment, mais si je suis venue, c’est aussi que je ne suis pas fermée à ce que vous allez me dire.

— Ce n’est pas moi qui vais le dire, c’est vous.

— Ah bon ? Je ne sais pas, c’est la première fois que je consulte un psychiatre.

— Eh bien allons-y, commence le docteur Rameau... Qu’est-ce que la fibromyalgie exactement ?

— Mais, je vous croyais médecin ?

— Bien sûr, mais je ne connais pas bien cette pathologie sur le plan somatique, enfin physique. Vous savez, ma spécialité me fait m’intéresser aux souffrances de l’âme, mais il est essentiel de comprendre la personne dans son ensemble. Qu’avez-vous donc contre la médecine ?

— Oh, cela ne date pas d’hier, soupire Marika. Tout a commencé à la naissance de Lisa, ma petite dernière, âgée de neuf ans : un morceau de placenta n’a pas voulu sortir. Il y a eu infection, ensuite j’ai pris des antibiotiques pendant des mois ; mes crises de fatigue ont commencé à cette époque. Les problèmes ont persisté et il a fallu m’opérer d’une hystérectomie. J’ai été en arrêt pendant deux mois à la suite de l’intervention, mais je suis restée très fatiguée... J’ai consulté une nouvelle fois le gynécologue, qui a eu cette phrase lapidaire en fin de consultation : « Tout va bien, mais la fatigue et les douleurs ne sont pas de mon ressort. »

J’ai alors pensé que je devais donner dans le psychosomatique, la déprime, l’hystérie caractéristique de la femme qui n’est plus femme et je ne sais quoi encore... J’ai voulu m’accrocher à tout prix, continuer à faire vivre ma famille normalement, comme si de rien n’était. Je serrais les dents et me disais tout bas : « Va travailler ; ta fatigue et la douleur se tairont ». J’ai tellement serré les dents, à l’époque, que je ne pouvais plus ouvrir les mâchoires sans de fortes douleurs du crâne et du visage. Mon teint était verdâtre tant j’étais souvent au bord de l’évanouissement. Je me levais le matin en me donnant des grands coups de pied au derrière. La mise en route se faisait dans la souffrance, je perdais toute concentration. En fait, aujourd’hui, je souffre de partout. Ce serait sans doute plus facile de vous dire où je n’ai pas mal.

— Eh bien, où n’avez-vous pas mal ?

— Peut-être au niveau du front, des doigts, des orteils, en gros aux extrémités, mais sinon j’ai mal partout ailleurs, surtout dans le dos, de bas en haut. Ça me donne des brûlures dans les membres, des aiguilles me traversent le corps, pas toujours en même temps. Parfois c’est dans un bras, d’autres fois dans la jambe. Je suis très fatiguée et en plus j’ai des coups de pompe pendant la journée. J’ai l’impression d’être meurtrie au niveau des mâchoires et je souffre du syndrome des jambes sans repos, j’ai la bouche sèche, des palpitations, je sens que je vais tomber lorsque je tourne la tête trop brutalement. Je pourrais vous en parler longtemps, mais je ne crois pas que ce soit cela qui vous intéresse ?

— Détrompez-vous, je suis au contraire très intéressée par votre histoire médicale, même si ma spécialité me porte plutôt, comme je vous le disais, vers les souffrances de l’âme. Parlez-moi un peu de votre enfance, qui êtes-vous ? Quel âge avez-vous ?

— Je m’appelle Marika, j’ai 42 ans. Je suis mariée, mère de deux enfants âgés de 9 et 17 ans. Je ne travaille plus. Mon mari est cadre commercial dans une entreprise et rentre tard le soir, d’autant qu’il vient d’avoir une promotion, ce qui n’a pas arrangé les choses. Je me suis toujours occupée de tout à la maison, où j’ai assumé les rôles de père, de mère, de banquier, de secrétaire, standardiste des enfants, bureau des pleurs, maître d’œuvre de toute entreprise familiale ou mobilière. Je suis également, bien sûr, la cuisinière, technicienne de surface, pour ne pas dire « bonniche », blanchisseuse, responsable d’une association. Bref, je suis comme beaucoup de femmes de ma génération. Jusqu’à ma chute, j’étais plutôt fière de moi ; j’avais l’impression d’avoir réussi ma vie familiale, professionnelle, associative.

— Et votre vie de femme dans tout cela ?

— Ma vie de femme ? Je dois avouer que je n’y ai pas beaucoup pensé ces dernières années. Je suppose que, comme tout le reste, ma vie de femme était normale avant mon mal.

— Gomment vous sentez-vous actuellement ?

— Je suis dans un tel état d’esprit que je me sens prête à tout essayer pour quitter cet habit de souffrance, pour sortir de cet enfermement de douleurs, de fatigue, de vide... Après une vie d’adulte où je m’étais hissée aussi haut que j’avais pu l’imaginer, j’ai fait l’itinéraire inverse et du coup je me sens si diminuée, si lasse, qu’il me faut absolument trouver les chemins qui m’amèneront au repos de l’âme et du corps, avant qu’il ne soit trop tard pour réagir.

— Comment s’est passée votre enfance ? Tout au moins comment l’avez-vous vécue ?

— Je suis l’aînée d’une fratrie de trois enfants. J’ai une sœur cadette de 39 ans et un frère de 35. Ma mère travaillait quelques heures par semaine comme employée de maison chez l’épicier du coin, dans le souci de préserver notre vie, au moins financièrement, notre père ayant d’autres chats à fouetter... D’aussi loin qu’il m’en souvienne, j’ai toujours eu l’impression d’être la deuxième mère de la famille. Je m’occupais beaucoup de mes frère et sœur. C’est sans doute de cette enfance un peu particulière que je tiens ce génie de l’organisation qui arrange les gens autour de moi.

— Que voulez-vous dire lorsque vous dites « Mon père avait d’autres chats à fouetter » ?

— Oh, je ne sais pas trop. Il était rigide, ne supportait pas de n’avoir pas pu devenir ce qu’il aurait souhaité. Il voulait en quelque sorte se « venger » par nous, pour qu’on réussisse à sa place.

— C’est normal pour un parent de souhaiter mieux pour ses enfants que pour lui-même, souffla le docteur Rameau.

— Il pouvait être très gentil. J’ai d’excellents souvenirs de moments passés ensemble en famille, en vacances.

C’était son côté lumineux... Car il y avait la face sombre de mon père.

— Que voulez-vous dire ?

— Il avait le vin mauvais, comme on dit chez nous. Lorsqu’il buvait, il devenait d’une violence insupportable. Il criait tellement que d’y penser me bouleverse encore, et je ne peux dire ce que je ressens, comme si ces cris cachaient autre chose... »

Marika prit une profonde inspiration et continua d’une voix blanche :

« Je me souviens que ma mère criait aussi et le lendemain les voisins nous regardaient comme des pestiférés. Avant d’arriver à l’école, il n’était pas rare de croiser une femme du village qui demandait à maman ce qui lui était arrivé. Ma mère parvenait à rester digne, prétextant une chute ou un coin de porte mal placée. Personne ne semblait dupe, mais je marchais avec la honte que l’on éprouve à cet âge, où l’on voudrait tant avoir des parents jeunes, beaux et riches, ce qui était loin d’être mon cas. Dans ces moments-là, je souhaitais que ma mère le quitte, mais elle remontait la pente à chaque fois et tout rentrait dans l’ordre pendant quelques jours, voire quelques semaines...

— Vous avez dit que ces cris cachaient peut-être quelque chose d’autre. Vous pouvez préciser ?

— Non, je ne sais pas trop.

— Bien. Et quel souvenir avez-vous de votre jeunesse ?

— Oh, j’ai l’impression de n’avoir jamais été jeune ! Je n’ai pas le souvenir de cette période d’insouciance heureuse que se plaisent à décrire les spécialistes de la petite enfance. Je me souviens d’une vie rigide, à la limite de l’austère, parce que le père rentrait fatigué, si vous voyez ce que je veux dire !

— Allez jusqu’au bout de ce que vous voulez dire.

— Il buvait et dans ces moments-là, devenait complètement différent : c’était un autre père... enfin, une autre personne…, comme un étranger... J’ai du mal à me reconnaître. Autant je suis à l’aise pour discuter de sujets banals avec les autres, autant, lorsque je veux parler de moi, je suis bloquée. J’ai un gros problème d’expression, comme si ce que je ressens au fond de mon âme était impossible à extirper. Mes pensées les plus intimes sont engluées dans du chewing-gum ou du caoutchouc : juste au moment où ça va enfin sortir, comme par un phénomène élastique, je retombe encore plus au fond. De toute façon il me paraît totalement inintéressant de divulguer mes pensées, alors je garde tout pour moi. Et plus rien ne sort. Je ne sais pas comment me livrer, me confier, c’est un blocage interne qui se produit au moment même où je souhaiterais m’exprimer, mais non, ça ne passe pas. C’est fâcheux, car je suis une femme très vivante, mais oppressée par un manque de confiance en moi ; j’ai toujours eu tellement de mal à faire des choix... J’ai cherché divers moyens de m’extérioriser, d’être pleinement moi, enfin ! Je me suis impliquée dans la vie associative : l’expérience fut bonne, mais comme je vous l’ai déjà dit, je n’ai aucun problème à m’impliquer pour les autres ; si ce n’est pas pour moi, je peux me donner sans retenue. Je pense avoir réussi ma vie professionnelle, où malgré une angoisse permanente de la faute, je me sentais plutôt à l’aise, jusqu’à mon licenciement. Dans la famille je me sens bien, mais jusqu’à présent, plus je m’active, moins je pense, et peut-être mieux je me sens. Enfin, je n’attends pas de solution miracle, car cela ne peut venir que de moi, mais peut-être quelqu’un peut-il me guider au travers de cette pénombre pour aller vers la lumière.

— Mais, c’est très bien, Marika, vous progressez dès la première séance ! Vous parvenez très bien à faire le tour de la question. Je dirais même que vous décrivez typiquement le tableau de quelqu’un qui souffre. Et cette souffrance en vous, il faudra l’extirper un jour. Vous voyez que vous nous facilitez la tâche. Vous avez défini le vrai problème, celui qui vous paralyse. Une espèce de fantôme qui envahit votre propriété intime. Il faut essayer de retrouver à quand remonte cette période.

— Qu’entendez-vous par ce fantôme qui m’envahit ?

— La vie que vous menez et l’histoire telle que vous la racontez, doivent faire rechercher dans le passé un événement marquant, une période, difficile à déterminer parfois. Il peut s’agir de beaucoup de choses, mais il faut savoir que ces choses non révélées sont souvent enfouies pendant des années et qu’elles ont tendance à resurgir vers la quarantaine, un âge difficile pour la femme. C’est un peu comme si, à l’âge de la sérénité, tout basculait à cause d’un bug coincé qui grippe tout l’ensemble de votre vie. Ce que je retiens de la fibromyalgie, c’est qu’elle survient vers le milieu de la vie. C’est probablement un argument qui intervient dans l’aggravation de cet état. En effet, c’est l’âge de la prise de conscience de la moitié de vie, une période qui est parfois à l’origine de frustrations.

— Mouais ! répond Marika, dubitative. Il faut voir ce qu’on peut faire de ce côté-là... Mais il est vrai que si je pense à l’avenir, je ressens aussitôt un malaise indéfinissable avec une impression d’impuissance quant à changer le monde, l’impression que mon avenir est derrière moi.

— Ne vous inquiétez pas, vous avez tout le temps, mais l’hypnothérapie pourrait être une bonne méthode pour vous relaxer suffisamment, de façon à vivre ce passé douloureux sans douleur. Il ne faudrait pas revivre avec la même intensité cette période que vous avez déjà probablement vécue.

— Bien... Qu’en est-il de l’hypnose ?

— C’est une technique de relaxation qui permet d’ouvrir des portes en vous, et qui vous rend perméable à vous-même. Par l’hypnose il est possible de se livrer, de se mettre à nu, de se laisser aller. Vous êtes consciente et restez maître de vos décisions en permanence. Il ne s’agit pas de se substituer à vous, ni de profaner votre inconscient. Non, c’est un outil que l’on peut mettre à votre disposition pour aller plus loin dans la recherche de vous-même. Et n’allez pas imaginer qu’il s’agit d’hypnoses de foire. Cela n’a rien à voir, même si les deux phénomènes partagent le même nom. Dans le cas qui nous intéresse, il s’agit d’une hypnose légère – appelée ericksonnienne – au cours de laquelle vous gardez toujours votre état de conscience. La personne la mieux placée pour aller explorer votre inconscient, c’est vous-même. Le thérapeute est votre fil d’Ariane lors de cette exploration, tel un spéléologue dans une grotte reliée au ciel. Le conscient agit tel un chien de garde qui empêche de pénétrer dans l’inconscient. Et ce cerbère, vous seul pouvez l’amadouer pour faciliter l’entrée dans votre intimité : le but est de lâcher prise pour dénouer vos peurs, vos angoisses.

— Ça marche dans tous les cas ?

— Vous connaissez des traitements efficaces dans 100 % des cas, vous ? Non, bien sûr que non. Parfois le patient, débordé par son état, n’imagine plus les possibilités qu’il a en lui pour résoudre son problème. Tout se passe comme si ce processus d’auto-guérison avait été court-circuité. La capacité d’imagination a peut-être été altérée, elle aussi. Dès lors, cela empêche le bon déroulement du travail, car l’hypnose a besoin de mémoire et d’imagination pour être efficace. Pour aller au fond des « grottes de la mémoire », les faits ne suffisent pas, il faut y ajouter des valeurs. Les archives peuvent être bien difficiles à déchiffrer et l’on peut peiner à dénicher les détails révélateurs... »

Sur cette phrase lourde de sens, le docteur Rameau laisse planer un silence avant de conclure :

« Bien, je crois que nous avons pas mal avancé. Ne pensez plus aux échecs, Marika, lancez-vous à fond dans une direction et jouez la carte de la réussite. Je vous conseille de prendre un nouveau rendez-vous, si toutefois vous êtes prête à aller plus loin dans votre quête. La semaine prochaine, êtes-vous libre jeudi vers 15 heures ?

— Oui, je ne travaille pas et Lisa sera à l’école. Connaissez-vous quelqu’un qui pratique l’hypnose ?

— Je pratique moi-même cette technique et je pense qu’elle pourrait vous être bénéfique.

— Bon, d’accord. Merci ; au revoir, docteur.

— Au revoir. Repensez calmement et sereinement à ce que vous m’avez dit aujourd’hui. »



Bien sûr, Marika repense à tout ce qu’elle a dit, mais pas si calmement... Elle ne pense même qu’à cela en rentrant ce soir, obsédée de questions fondamentales. Et si le fait de pouvoir mettre des mots sur les images qui la hantent lui permettait de retrouver l’insouciance de ses vingt ans ? Et si les douleurs disparaissaient ? Pour la première fois, Marika parvient à concevoir que ses douleurs puissent avoir une origine cachée. Cela paraît insensé, pour elle si cartésienne, du moins le croit-elle. Consulter un psychiatre lui semblait inimaginable il y a quelque temps, sans même évoquer l’hypnothérapie ! Marika sent qu’il se passe quelque chose d’important en elle, car sa petite voix intérieure lui conseille de suivre ce chemin. Elle arrive sereine à la maison. Les douleurs sont toujours présentes et difficiles à accepter, mais l’idée que leur origine puisse provenir d’ailleurs que de son corps les rend supportables.

Elle se rend compte de l’importance de sa rencontre avec Cécile. Un coup de téléphone s’impose. Comme personne ne répond, elle laisse un message :

« Cécile, c’est Marika. Je voulais juste te dire merci pour tout ce que tu fais, qui aide tellement ceux qui souffrent de la fibromyalgie, et moi en particulier. Je ne t’ai pas toujours comprise lorsque tu essayais de me faire passer des messages sur l’origine de notre mal. Tant que je n’ai pas été mûre, tu pouvais toujours causer, je ne t’entendais pas. Maintenant je crois avoir débuté l’ascension du chemin de la guérison et je ne suis plus seule. Le docteur Rameau a dit qu’elle allait m’aider à explorer mon inconscient comme un spéléologue au fond d’un gouffre. Je te raconterai tout ça ; je voulais simplement te dire merci. À plus tard ! »



Le lendemain, Marika rejoint Cécile chez elle, sur le port de Paimpol, à bord d’un voilier d’une dizaine de mètres qu’elle partage avec son ami. Après les premières banalités, Cécile sent son amie assez mûre pour entendre son histoire. Elles s’installent sur les banquettes, dans la douce lumière du carré, bercées par le léger roulis du voilier. Marika est surprise de constater que le passé de Cécile est lourd, lui aussi.

Née d’un mariage raté entre deux êtres qui ne s’aimaient pas et n’auraient jamais dû se rencontrer, Cécile a toujours lutté pour prouver qu’elle existe. Après une jeunesse laborieuse et une adolescence difficile – avec un petit ami plus âgé qu’elle, qui l’a partiellement « cassée » – , elle a néanmoins obtenu son diplôme d’éducatrice spécialisée, pour aider les malheureux, les déshérités ; une façon de conjurer le sort, d’exorciser un début de vie raté. Cécile s’est investie à fonds perdus dans ce métier. Elle y a trouvé la satisfaction d’être utile à la société et y a rencontré celui qui est devenu son époux. Souvent elle s’est demandé ce que signifiait ce désir éperdu d’aider les autres.

Depuis toujours, Cécile souffrait d’un mal qui la rongeait, et d’une profusion de questions sans réponses. Pourquoi l’homme est-il à ce point un prédateur pour lui-même ? Puisque toute vie se termine par la mort, pourquoi « en rajouter » ? Dans tous les domaines, et même pour les idées les plus nobles, l’homme ne peut s’empêcher de répandre la mort, la destruction. Après avoir lutté pendant des années contre l’injustice, tel un Don Quichotte de l’Amour, Cécile a été gagnée à son tour par ce mal, cet état douloureux qu’elle partage avec bien d’autres. Non convaincue par les conseils des soignants, des amis, de son compagnon, elle a alors décidé de se battre, s’imposant des challenges, décidant par exemple de s’investir dans la sociologie afin de mieux comprendre autrui.

Avec du recul, la jeune femme a compris qu’elle aurait fait n’importe quoi pour que son esprit continue à « carburer », plutôt que de lâcher prise. Alors qu’elle travaillait encore comme éducatrice spécialisée, Cécile souffrait de l’indifférence de la famille, des amis et surtout de ses collègues de travail, pourtant formés à aider autrui. Pendant longtemps elle leur en a voulu. Ce n’est qu’en devenant sociologue, qu’elle a compris : eux-mêmes ne sont pas devenus éducateurs par hasard. Eux aussi ont été attirés vers ceux qui souffrent, probablement par empathie et souffrance personnelle.



Epuisée d’avoir écouté la longue histoire de Cécile, Marika demeure muette, comme souvent dans les moments de grande émotion. Elle est bloquée, prisonnière d’un corps qui se raidit, tandis qu’une onde de douleur s’installe, lui faisant serrer les dents et les poings. Cécile lui prend la main et murmure :

« Ce que je viens de te raconter, Marika, c’est pour te faire comprendre que maintenant je vais bien, je ne souffre que rarement, que la vie est belle et que cet état momentané m’a rendue forte ; mais forte au sens noble, à l’écoute des autres et consciente des beautés du monde. Je crois en l’Homme, je crois dans la relation avec l’Autre... J’ai mis longtemps à intégrer la phrase d’une vieille amie : « C’est ici et maintenant que ça se passe ! » Je n’en ai pas saisi la portée tout de suite, mais j’y ai beaucoup repensé, « ici et maintenant », me disais-je, que cachent donc ces deux mots ? L’évidence m’est venue un soir en me couchant : le moment qui compte, dans la vie, c’est le temps présent, celui que l’on vit, que l’on partage avec l’Autre...

— Bien sûr, renchérit Marika, comment peut-on vivre heureux si des événements du passé ou du futur viennent constamment ternir la beauté du présent ?

— Laisse-moi te raconter encore une petite histoire...

— J’aime tes petites histoires, Cécile, je suis tout ouïe.

— Voilà : imagine-toi dans la nature, tu es observateur, mais l’homme n’existe pas. Il n’y a que des animaux, et ils parlent ! Sortant d’un fourré, un écureuil demande au lapin qui passe par-là : « Quelle heure est-il ? » Surpris par cette question idiote, le lapin répond : « Mais je ne sais pas, il doit être à peu près... maintenant. Je dirai même, il est exactement : maintenant ! »

Marika ne peut s’empêcher de rire. Au-delà de l’anecdote, elle en comprend la portée de l’historiette.

« Depuis que j’ai accepté ce message, continue Cécile qui enfonce le clou, j’ai pigé à quel point le passé pouvait être une dictature.

— D’où la fameuse phrase de Gide : « Rien n’empêche le bonheur comme le souvenir du bonheur ».

— C’est exactement ça ! Il ne s’agit pas de faire table rase du passé, mais plutôt de le recadrer, de lui redonner sa juste place : des souvenirs saupoudrés de nostalgie. En aucun cas le passé ne doit menacer le seul moment qui compte : maintenant ».

Médusée, Marika sent qu’une telle pensée peut transformer sa vie. Après ce merveilleux instant qui a duré une éternité, les deux amies se séparent, plus liées que jamais par ce secret qui n’en est pas un.

Sur le chemin du retour, Marika découvre la nature avec d’autres yeux, d’autres oreilles, essayant d’affûter ses sens pour mieux ressentir ce qui se dégage de beau, de majestueux : la caresse d’un rayon de soleil, le souffle du vent devenu tiède, l’odeur des cyprès, le chant incessant des oiseaux du renouveau, tout cela entraîne un frisson dans son corps qui peu à peu se décontracte, se relâche, jusqu’au moment où des larmes de bonheur emplissent ses yeux, avant de couler sur son visage heureux.



6 Sortir du refuge



Depuis quelques semaines, Marika regarde sa vie d’un œil nouveau et ressent à présent le besoin de faire le point. Si elle analyse objectivement ce qui va mieux, elle n’observe guère d’amélioration : ses douleurs sont toujours là et ses coups de pompe l’obligent à faire une sieste d’une heure, indispensable pour terminer la journée dans des conditions acceptables. Pourtant, de façon imperceptible et subjective, quelque chose bouge en elle, vibrant au diapason de ses intuitions. Elle n’est plus si sensible aux agressions extérieures et se trouve même un peu moins parano. Elle est moins agressive, moins agacée par ces petits riens de la vie quotidienne, prenant une importance démesurée lorsqu’on ne va pas bien, lorsque la souffrance égare la conscience.

Parfois elle se surprend à vouloir déplacer des montagnes, comme avant le mal, qui semble un lourd tribut à payer au passé.

Lors des consultations suivantes chez le docteur Rameau, Marika est surprise de découvrir des notions dont elle n’avait jamais entendu parler. La psychiatre a bien évoqué la crise du milieu de vie, précisant qu’une bonne partie des patientes atteintes de fibromyalgie ont entre trente-cinq et cinquante ans. Cette période entraîne souvent une autre représentation du temps : il peut s’agir d’une période prolifique, au cours de laquelle se dessinent de nouveaux projets, d’autant plus forts, plus porteurs qu’ils surviennent à un âge où le temps commence à compter, c’est la version optimiste. Mais il peut aussi s’agir d’une période qui renvoie à un passé douloureux, ce qui semble le cas chez Marika, comme chez beaucoup d’hommes ou de femmes souffrant de son état.

Tout dépend donc des aptitudes de chacun à être heureux ou à fabriquer son propre bonheur. Au fond, Marika ne se croit pas douée pour le bonheur. Elle essaie de rassembler les morceaux épars pour mieux comprendre son état. En bon psychiatre, le docteur Rameau a mis le doigt sur des éléments du passé qui servaient de refuge à Marika.

Ainsi, après avoir longtemps nié qu’il pût exister un lien entre son état actuel et le passé, elle a fini par l’admettre ; mais voilà maintenant qu’il s’agirait d’un refuge ? Une planche de salut qui l’empêcherait de voir la réalité en face ? Trop c’est trop ! Et pourquoi se cacherait-elle la vérité à elle-même ? Elle qui, depuis des années, tente de comprendre le sens de son cauchemar. De toute évidence il s’agit d’une blessure non cicatrisée, mais il lui faudrait également admettre que cette plaie ne serait qu’une façade, une échappatoire, et que le problème serait autre ?

« Eh bien, il y a du boulot ! » s’exclame Marika tout haut.

Elle retient cependant de la consultation une phrase du docteur Rameau citant Proust : » Mon passé ne projetait plus devant moi cette ombre de lumière que nous appelons notre avenir. Plaçant le but de ma vie, non plus dans la réalisation des rêves de ce passé, mais dans la félicité de la minute présente, je ne voyais pas plus loin qu’elle. ».

La phrase résonne en Marika, qui en comprend la portée. Elle a soudain très envie de lumière.

Plus tard, au cours d’une séance d’hypnothérapie, Marika réussit enfin à exprimer par des mots le cauchemar qui la hante depuis des années : elle a beaucoup pleuré, de façon presque hystérique, mais se sent libérée du fardeau, légère comme elle ne l’a plus été depuis longtemps. D’avoir pu vider cette plaie béante, jamais cicatrisée, l’a rendue plus forte. Son regret est de n’avoir pas abordé plus tôt la question avec sa mère. Mais Marika se demande ce que sa pauvre mère aurait bien pu lui dire ; a posteriori, il paraît inconcevable de le faire. Chaque fois qu’elle cherchait à aborder la question, sa mère fuyait, lui imposant des fins de non-recevoir.

Lorsqu’elle sera plus forte, lorsqu’elle sera guérie, Marika sait qu’elle lui parlera. Cela se fera dans des conditions plus confortables, car elle en aura la maîtrise.

Elle ne veut pas faire souffrir inutilement sa mère et n’aura pas de questions à poser, puisque désormais elle connaît les réponses. Marika lui expliquera qu’elle pardonne sa fuite, sa duplicité, sa lâcheté, tant la situation semblait sans issue.



Ce matin-là, Marika reçoit un appel inquiétant de l’hôpital de Saint-Brieuc : sa mère vient d’être hospitalisée pour une fracture du col du fémur. Les pompiers sont intervenus rapidement et elle se trouve en attente d’une intervention. Marika prend aussitôt la route.

Dès son arrivée, elle se rassure ; sa mère ne souffre pas. La situation n’en est pas moins préoccupante ; il s’agit de sa première anesthésie, de sa première intervention. La vieille dame semble inquiète.

Marika se demande si la crainte d’un « départ » prématuré pourrait lui donner envie de parler, de régler des problèmes ou d’exorciser des fantômes qu’elle ne voudrait pas emporter avec elle.

Après s’être assise sur le bord du lit, Marika prend tendrement la main de sa mère. Elle est à l’écoute et tente de la guider vers des sujets importants, mais une fois de plus, Marika doit se rendre à l’évidence : sa mère est égocentrique et le restera. La seule pensée qui la travaille est de savoir si elle pourra bénéficier d’une prothèse de hanche, comme cela est prévu. Déçue, Marika ne cherche pas à approfondir la question. Un long silence s’installe, rompu par l’anesthésiste, qui vient annoncer que l’intervention est prévue pour le lendemain matin.

Marika décide de passer la nuit avec sa mère, puisque c’est autorisé par la clinique. À peine s’est-elle installée dans la chambre, qu’enfin une conversation s’engage, que Marika n’oubliera pas de sitôt.

« Ma chérie, si tu savais comme je suis inquiète à l’idée de cette prothèse...

— Et pourquoi ? lance Marika un peu excédée.

— Tu sais que je suis très croyante ; j’ai beaucoup lu la Bible. Je n’ai peut-être pas beaucoup fréquenté l’église ces dernières années, mais le fait d’avoir un morceau de métal ou de plastique dans le corps m’angoisse.

— Pourquoi ? Parce que tu veux te faire incinérer ?

— Pas du tout, tu me connais mal. Jamais je ne me ferai incinérer, d’ailleurs il paraît que c’est mauvais pour l’âme, qui n’a pas le temps de bien quitter le corps.

— Qu’est-ce que c’est que ces histoires, maman ? Où vas-tu chercher tout ça ?

— Ce ne sont pas des histoires, ma fille... Depuis ce matin, j’ai beaucoup réfléchi à ce problème de prothèse et j’ai peut-être une solution...

— Je ne comprends rien à ce que tu me racontes...

— Si tu ne m’interrompais pas, peut-être aurais-je une chance de me faire comprendre ? Te souviens-tu du passage de la fin du monde dans la Bible, au moment du jugement dernier ? »

Sidérée, Marika décide d’écouter calmement sa mère qui continue son discours lénifiant :

« Le prophète Joël évoque le rassemblement des corps dans la vallée de Josaphat pour le jugement dernier. Un autre prophète, Ezeqhiel, précise que la vallée sera pleine d’ossements desséchés et très nombreux. Les ossements retrouveront leur chair vivante et leur peau, c’est-à-dire leur aspect vivant. Je serai évidemment là, parmi les autres, attendant mon tour d’être jugée. Comme je pense n’avoir pas trop dérogé dans ma vie, j’espère trouver une petite place, un petit strapontin là-haut, au Paradis. Mais il n’est question que d’ossements et moi, je me retrouverai nantie de ma prothèse métallique, un morceau d’os en moins, et je crois savoir que le Paradis n’accepte pas ce genre d’engins, ils prennent trop de place et sont trop lourds pour être supportés par les nuages du ciel... »

Sans même remarquer la stupéfaction qui se peint sur les traits de sa fille, la mère continue, illuminée :

« Je crois avoir trouvé une solution : je vais emporter avec moi une besace et lorsque j’entendrai l’appel de mon nom, je me débarrasserai de ma prothèse pour la mettre dedans. À l’entrée du lieu du jugement, je la déposerai la besace dans un conteneur à ordures comme on en trouve dans tous les lieux bien tenus. Personne ne verra rien et moi j’arriverai au Paradis avec mes simples ossements. Qu’en penses-tu ? »

Marika ne trouve pas de mots pour répondre. Elle ne peut que bredouiller :

« Tu es sérieuse ? Tu me racontes ça pour...

— Je suis angoissée, ma fille, j’essaie de me rassurer comme je peux, avec mes moyens. Je me sens un peu perdue ici...

— Je comprends maman, mais pas au point de te mettre dans des états pareils. Et puis, que tu aies des angoisses métaphysiques, bon, je le conçois, mais qu’à aucun moment tu n’aies de pensées ni pour moi, ni pour les miens dans un moment pareil, je ne peux pas l’accepter... N’as-tu donc rien d’important à me confier ? Un poids sur le cœur dont tu voudrais te délivrer ?

— Mais... Que veux-tu dire ?

— Tu sais maman, depuis que j’ai cette fibromyalgie, j’ai compris que ce mal n’est pas le fruit du hasard. Je sais maintenant qu’il s’est passé des choses quand j’étais petite, que tu m’as toujours cachées. Pourquoi ? Grâce à la psychothérapie et aux séances d’hypnose, je vais de mieux en mieux, mais j’aurais préféré ne pas avoir tout ce chambardement dans ma vie. Je suis désolée de te parler ainsi la veille d’un événement important, mais tant de fois j’ai été excédée par ton... égocentrisme. »

La mère soupire, baisse les yeux, hésite sur ce qu’elle va dire, enfin.

« Tu sais bien, ma chérie, que je t’ai toujours aimée. Mais tu sais aussi que j’ai souffert, avec ton père. Je ne peux pas parler de ce que j’ai vu. C’est tellement incroyable, effroyable, de la part d’un homme supposé normal...

— Il avait bu, ce jour-là ? chuchote Marika, évoquant un épisode qu’elle veut entendre sa mère lui raconter.

— Oui il avait bu », répète la mère d’une voix blanche, les yeux dans le vague, « mais pas plus que d’habitude... Il était très excité ce soir-là et je n’arrivais pas à le calmer ; me taper dessus ne lui suffisait plus. Je me suis absentée quelques instants dans la salle de bains et quand je suis revenue il était là, avec toi dans les bras... Au début je n’ai pas compris ce qu’il faisait et je me demandais bien pourquoi il était allé te chercher dans ta chambre ? Tu pleurais fort, j’ai crû que c’était à cause de cette nouvelle dispute... Mais soudain, j’ai compris... Il était en train de commettre l’irréparable ! Alors je me suis mise à hurler si fort qu’il a fini par s’arrêter... Mais le mal était fait. » Le visage de la mère s’affaisse, soudain vieilli de dix ans :

« Ma pauvre chérie, que pouvais-je faire ? Appeler la police ? À quoi ça aurait servi ? À casser un peu plus la famille ? Oh tu sais, j’ai pensé partir plus d’une fois au cours des semaines qui ont suivi. Mais pour aller où ? Et avec quel argent ? Peu à peu, je me suis mis en tête que tu oublierais, que tu étais jeune, que ce n’était pas si grave... Je ne comprends pas comment j’ai pu rester tellement pétrifiée par la peur, la honte, le qu’en-dira-t-on... C’est terrible tu sais, d’être dépendante d’un homme qu’on ne peut plus aimer ni respecter. Le seul point positif dans cette horreur, c’est qu’à partir de ce jour-là, il ne m’a plus jamais tapée, ni toi non plus ; à partir de ce moment-là, j’ai eu une sorte d’ascendant sur lui... Mais, je t’assure que ce n’est pas pour ça que je n’ai rien fait !... Tu sais Marika, tu dois savoir : sur son lit de mort, il m’a demandé pardon pour le mal qu’il m’avait fait... Tu n’étais pas là lorsqu’il a compris qu’il était proche de la fin... Il m’a demandé de te dire à quel point il regrettait ce qu’il t’a fait. Mais il n’était plus trop sûr de ce qui s’était réellement passé, et toi de ton côté, tu n’as jamais fait allusion à cette soirée... Je l’ai un peu questionné. Au lieu de répondre, il m’a dit quelque chose que je n’ai jamais oublié et qui résume son mal-être : « Ma vie est un exil ». J’ai voulu en savoir plus, comprendre ce qu’il voulait dire et il m’a alors parlé de cette époque de sa vie où, n’en pouvant plus de vivre, il avait fini par ne plus s’aimer du tout. Il se pensait incapable d’aimer et se voyait inondé de larmes intérieures qui ne pouvaient plus sortir de lui. C’est cette « interdiction de pleurer » qui l’a assoiffé, disait-il, et c’est à ce moment qu’il s’est mis à boire encore et encore, jusqu’à plus soif. Il appelait ça pleurer à l’envers. Voilà. »

La vieille femme soupira. « Tu comprends, c’est dur pour moi d’en dire plus...

— Merci de ta franchise maman, mais pourquoi avoir attendu si longtemps pour parler ? Tu me dis que papa t’avait transmis un message pour moi et même ça, tu ne l’as pas fait... J’ai du mal à comprendre. Pour moi, c’est la triple peine...

— Je sais ma fille, mais au pied du mur le courage m’a toujours manqué. Pardonne-moi, je t’en supplie ! J’ai cru qu’avec le temps tout allait disparaître, s’effacer de ma mémoire, mais c’est le contraire, le passé finit par remonter à la surface ; j’imagine que c’est pareil pour toi ? Je sais, j’aurais dû te raconter tout ça il y a bien longtemps, mais j’avais peur que tu ne comprennes pas. En outre, je n’étais même pas sûre que tu t’en souviennes !

— Tu sais bien que je ne suis pas rancunière, maman. J’ai déjà fait une sorte de deuil autour de cet accident de ma vie, je savais que ton choix était cornélien et j’avais déjà décidé de te pardonner.

— Merci ma chérie, je t’aime, tu sais. Mais tu as raison, je me sens plus légère. Ce poids que je porte depuis tant d’années, devenait de plus en plus lourd à supporter. Tu vois, même ma hanche a lâché, sous le poids de ce fardeau ! »

Ces derniers mots font sourire les deux femmes, enfin libérées du secret de famille. Elles ne parlent plus avant de trouver le sommeil, juste entrecoupé par la visite d’une dame de nuit qui vient voir si tout va bien.

À 7 heures 30 le lendemain matin, après une douche désinfectante, la mère de Marika est prémédiquée, puis envoyée au bloc.

Son opération et son réveil ne rencontrent aucun problème.

Le bon déroulement des choses rassure Marika, qui peut ainsi rentrer chez elle, heureuse d’avoir enfin percé l’abcès. La révélation de ce qui s’est passé représente pour elle un soulagement qui ne laisse plus place au doute pernicieux.



Lors d’une visite au centre où sa mère a été admise en rééducation, Marika apprend la possibilité d’un séjour avec un programme adapté aux fibromyalgiques. L’idée est séduisante. Elle se renseigne sur les conditions d’admission auprès de la secrétaire du médecin responsable, et découvre avec surprise qu’il s’agit du docteur Brando, dont elle a souvent entendu parler par Cécile. Pourquoi ne lui a-t-elle pas dit qu’il travaillait dans ce centre ? Depuis le premier juillet, une consultation auprès d’un spécialiste doit être demandée par le médecin traitant. Elle consultera le docteur Morvan, qui ne s’opposera sûrement pas à sa requête.

Puisque le salut ne pouvant venir que d’elle-même, Marika décide de devenir actrice à part entière sur ce chemin qui l’éloigne de l’ombre. Depuis trop longtemps elle est réduite à se sentir terne, inutile, insignifiante, abandonnée. Ces pensées, loin de la détruire, lui donnent le dernier coup de fouet salvateur. Preuve qu’il ne faut jamais abandonner, même si les apparences ne sont pas favorables. Enfin, la vie commence à s’alléger... Marika essaie d’appliquer la fameuse recette si courte, efficace, évidente « ici et maintenant ».

De retour à la maison plus tard que d’habitude, Marika commande des pizzas pour le dîner. Lisa et Raphaël sont ravis ; il règne depuis quelque temps comme un air de fête dans la maison. Même Raphaël y met du sien. Bien sûr, il veut imposer son envie d’être lui-même avec des cheveux plus longs que ne le voudrait la bienséance, mais il a changé, il n’a plus ce regard provocateur et désabusé d’adolescent boutonneux qui veut tout révolutionner, y compris ses parents ! Depuis quelque temps se dessinent des ébauches d’échanges entre Marika et lui. Ce ne sont plus de simples onomatopées, mais des phrases avec un sujet, un verbe et même des compléments ; et oui ! Il est si volubile, que Marika en vient à se demander s’il n’est pas amoureux. Elle sourit en pensant à cet âge où les glandes des ados sont en folie, alors qu’ils ne savent pas encore assouvir leurs excès. Elle redoute aussi qu’il soit trop influençable. Elle n’aimerait pas le voir débarquer un jour, le visage percé de ces petits anneaux qui le fascinent, ou arborant des scarifications sur différentes parties du corps. Elle ne sait encore comment renouer un dialogue plus constructif, mais sent monter en elle l’envie de reconstruire avec Raphaël.

Le dîner se déroule dans la bonne humeur et pourtant il a failli tourner au fiasco. En effet, arrivé chez lui en même temps que le livreur de pizza, Julien a voulu le congédier, convaincu que Marika ne pouvait pas avoir passé cette commande, que c’était impossible ! Heureusement, ce soir elle a décidé de ne prendre ombrage de rien et ne souhaite pas parler de la métamorphose qui s’opère en elle.

Un peu plus tard, Marika va se promener, seule sous le ciel piqué d’étoiles. Elle pense à respirer profondément : l’air frais et humide pénètre dans ses poumons qui ne sont plus habitués à une telle gymnastique. Un hibou laisse entendre son cri lugubre et cependant serein. Marika se demande s’il converse avec la chouette qui hulule au loin. L’air du soir rassérène cette femme trop souvent oubliée d’elle-même. Tout ce temps perdu !

L’énergie qui l’a quittée depuis longtemps semble vouloir l’habiter à nouveau. Demain, elle a rendez-vous avec Cécile ; cette seule perspective la remplit d’une joie immense.



7 Ici et maintenant



Le lendemain, Julien s’absente quelques jours pour l’un de ces séminaires de vente où vont lui être inculquées de nouvelles techniques agressives qui ont le don d’énerver Marika. Elle ne comprend pas comment on peut, sans vergogne, se ruer sur des gens qui ne demandent rien, pour leur vendre n’importe quoi en prétendant que ça leur est indispensable.

À présent, Marika prend conscience qu’elle s’occupe mieux d’elle-même. Parfois elle en oublie même Lisa et Raphaël ! Non pas qu’elle devienne égocentrique comme sa mère, mais elle voudrait simplement poser son sac déjà bien rempli et se laisser un peu aller. C’est tout. Appliquer la technique prônée dans ce best-seller où l’auteur fait l’apologie de la sieste et de la fainéantise. Quoi qu’il en soit, Marika va pouvoir dormir seule quelques nuits et cette idée, loin de lui déplaire, l’enchante.



Cécile et Marika se retrouvent sur le port de Paimpol, au bar La Falaise, (seule falaise existant dans ce bourg, en dépit de ce que chante Théodore Botrel). Cécile savoure une bière et tire sur une cigarette, lorsque Marika la rejoint. Après le rituel des trois bises locales et échange de banalités pour se mettre en appétit, les deux amies entrent dans le vif du sujet :

« Quoi de neuf sur le front ? attaque enfin Cécile d’un air entendu.

— Eh bien figure-toi que ça va plutôt bien. J’ai toujours aussi mal, mais, je ne sais pourquoi, je l’accepte beaucoup mieux. Je reste encore fatiguée, mais moins qu’avant. De toute façon il est clair que quelque chose en moi est en train de changer. C’est à peine perceptible, comme des bourgeons de printemps après un hiver trop long et difficile ; on avait presque cessé d’y croire jusqu’au moment où l’on réentend le chant des oiseaux, avec ce je-ne-sais-quoi d’indéfinissable dans l’air chargé de senteurs, avec la caresse du vent nouveau et les jours qui rallongent : c’est le renouveau. Eh bien tu vois, pour moi c’est pareil, comme si j’allais vivre un nouveau départ, après cet interminable purgatoire. Et tout cela, Cécile, je te le dois.

— Mais non, Marika, ce n’est pas moi qui ai fait cela, c’est toi. Je t’ai dit ce que tu devais entendre alors que tu te trouvais dans une voie sans issue. Tu n’avais pas d’autre choix. J’étais là, au bon moment et tu as fait le reste.

— Ne sois pas si modeste ! Tu veux vraiment que je ne te doive rien, n’est-ce pas ? Mais ne crois pas t’en sortir à si bon compte : certes je ne suis pas au bout du chemin me conduisant à moi-même, mais si je m’en sors, tu me devras d’arrêter de fumer... »

Autour d’elles, accoudés au zinc, de vieux marins rigolent en fumant leur cigarette mal roulée. Cécile les regarde en souriant et retient une quinte de toux avant de répondre à son amie :

« Oh, là c’est plus compliqué ; tu imagines bien que des arguments convaincants, j’en ai entendu ma pauvre chérie : cancer de ceci et de cela, et de la vessie... Après on s’est attaqué à ma peau qui allait vieillir plus vite, avec des rides partout. Tu sais, quand on est intoxiqué, ce genre d’argument n’a d’autre effet que de nous culpabiliser un peu plus. Je ne crois pas qu’il faille ainsi développer le côté négatif de la cigarette sur la santé. Mais peut-être toi, trouveras-tu des arguments qui sauront me toucher, qui sait ?

— J’y songerai, rien que pour toi, ma Cécile. Au fait, pourquoi ne m’as-tu pas dit que le docteur Brando travaille au centre de rééducation de l’hôpital ?

— J’avais déjà suffisamment de messages à te faire passer, sans t’encombrer de détails qui ne te concernaient pas dans l’immédiat. Maintenant c’est différent. Tu sais que je le connais, pour avoir travaillé avec lui. Il m’avait invitée à assister aux consultations de prise en charge des douleurs chroniques rebelles pour la validation d’un stage en entreprise. Grâce à lui j’ai compris l’importance d’une prise en charge multidisciplinaire des patients. Avec son compère, le docteur Miami, ils ont voulu m’expliquer leur projet de modèle bio-psycho-social...

— Le quoi ?

— Derrière cette appellation un peu barbare, l’idée est une approche du patient dans sa globalité. La partie « bio », c’est son état de douleur chronique, sa prise en charge médicale, médicaments, rééducation, par exemple. Le « psycho », c’est son état de souffrance psychologique, son besoin d’un professionnel de l’écoute, mais aussi de relaxation, de sophrologie ou d’hypnose, ces techniques que tu connais maintenant. Et la partie sociale, enfin, c’est son métier, son habitat, sa famille.

— Ça semble pourtant évident d’appréhender les êtres dans leur globalité, non ?

— Eh oui, ma belle, mais tout le monde ne le fait pas, sauf dans les centres antidouleur, peu nombreux dans le secteur. Rares sont les médecins qui s’impliquent dans de telles structures, car c’est long, difficile et pas très gratifiant.

— Je comprends mieux...

— Tu vois Marika, au début, tu étais tellement perdue dans tes certitudes, que la seule solution, c’était l’électrochoc. Tu as fini par accepter l’idée que le salut ne peut venir que de toi, à condition d’être aidée. Tu as compris que le corps et l’esprit sont intimement liés : les problèmes de l’un se répercutent forcément sur l’autre... Dans un premier temps, notre organisme envoie des messages qui sont des signaux de détresse : « Tu en fais trop, tu ne fais pas assez attention à toi ». Ce combat incessant est une fuite en avant. Au départ, la fuite est plutôt bénéfique pour l’ego et pour l’entourage ; on se transforme alors en perle rare, en « mère courage », brave petit soldat domestique... »

Marika hoche la tête, admirant l’éloquence de Cécile, qui continue :

« Et puis un beau jour, patatras, c’est la chute, comme toi dans les escaliers. Parfois la chute est symbolique. À partir de là, tout s’emballe. On ne se repose plus la nuit et le lendemain on recommence. Après quelques mois, l’épuisement guette, mais on continue quand même, tout en devenant irascible, incapable d’assurer comme avant. Le cercle rapproché ne comprend plus : notre fée du logis, le pilier de notre association, de notre club de gym, notre super-professionnelle, comment peut-elle ainsi nous trahir ? Avec ce raisonnement arrive le bon vieux sentiment de culpabilité. Mais au fait, coupable de quoi ? On a fait de notre mieux depuis le début et voilà comment on est récompensée. Tout s’enchaîne. Cette impression d’injustice est difficile à accepter, d’autant que nous sommes programmées pour aider les autres, mais pas pour être aidées. C’est tout le mode de vie qu’il faut changer : reprogrammer le disque dur ! C’est difficile, mais tu es sur la bonne voie.

— La façon dont tu exprimes les choses est si simple et lumineuse... Je comprends maintenant que j’avais des œillères ; toutes ces certitudes qui m’habitaient m’empêchaient de me remettre en question. Merci encore, Cécile.

— Ne me dis pas merci. Peut-être auras-tu, toi aussi un jour, la chance de remettre quelqu’un sur les rails du bonheur ?

— Et toi, as-tu fait de la rééducation en centre ?

— Non », répond-elle en rallumant une nouvelle cigarette et en saluant un ami de passage. « Tu sais, à l’époque où j’en ai souffert, les médecins connaissaient à peine le nom de ce mal, et encore, pas tous. Ils avaient tendance à considérer ce diagnostic comme un fourre-tout. Prononcer devant eux le mot de fibromyalgie était un aveu d’impuissance. Le corps médical ne voulait pas s’impliquer dans de longues et douloureuses histoires. On était alors encore bien loin des centres de rééducation pour fibromyalgiques. Mais vu ton état d’esprit, cela te serait très certainement bénéfique. Actuellement tu es encore fragile, fatigable ; tu n’as fait que peu d’exercices physiques ces derniers temps, et tu dois retrouver le chemin de l’effort physique. C’est plutôt difficile à faire seule chez soi, sans conseils.

— Et ces séjours dans les centres, comment sont-ils ? demande Marika.

— Eh bien tu es prise en charge par des kinés pour de la balnéothérapie, des ergothérapeutes, des diététiciens... Tu bénéficies également de séances de relaxation, de l’écoute d’un psychologue...

— Tu fais bien l’article !

— Oui, c’est un plus indéniable pour celui qui est prêt à s’investir, non seulement pendant le séjour, mais surtout après le retour à la maison. Le séjour est un nouveau départ proposé par une équipe spécialisée, mais il n’est pas une fin en soi.

— Ce n’est pas le Club Med...

— Non, pas vraiment, même si entre les soins, tout est fait pour te rendre la vie plus agréable.

— Comme dans la thalassothérapie ?

— Ne dis surtout pas ça aux médecins du centre ! Ils t’expliqueront que la thalasso permet une détente du corps et de l’esprit dans un esprit ludique. Un centre de rééducation est un établissement de santé publique. Les soins sont encadrés par des professionnels de santé, ce qui n’est pas forcément le cas en thalasso. Enfin bref, ce qui compte, c’est le bénéfice que tu peux tirer d’un tel séjour. Tu as raison de demander son avis à ton médecin traitant ».

Le bistrot se remplit d’habitués et le bruit des verres se mélange aux conversations animées et à la musique en bruit de fond, mais Cécile et Marika sont dans leur bulle, concentrées sur leur propos.

« Ça m’ennuie de te bombarder de questions, Cécile...

— Mais non mais non, vas-y, te gêne pas. Je suis contente de pouvoir t’aider.

— Tu connais les perfusions de ketalar ? Enfin je ne suis pas sûre du nom. J’ai vu ça sur Internet, beaucoup de patients trouvent une amélioration avec ce traitement.

— J’en ai entendu parler par des membres de l’association. Il faut essayer divers traitements avant de tomber – peut-être – sur celui qui sera efficace. Il n’existe pas de panacée, tu penses bien que ça se saurait ! Ce qu’il faut savoir sur ce ketalar, c’est qu’il était utilisé en anesthésiologie : ce produit peut entraîner une antalgie intéressante, mais momentanée. Il semble que l’effet puisse être valable dans certains cas de fibromyalgie, mais je ne peux pas répondre à la place du médecin. Le docteur Brando m’a expliqué que ce produit n’est pas particulièrement recommandé dans la fibromyalgie, car on le déconseille en cas d’atteinte du système nerveux végétatif.

— Explique-moi, demande Marika, avide d’apprendre.

— Tu me prends pour une encyclopédie vivante ? Je ne connais pas tout, tu sais. Ce que je peux te dire, c’est que le système nerveux végétatif joue un rôle dans la gestion du stress. Dans le règne animal, il participe à la survie. Par exemple, si tu observes un cerf dans les bois, tu vois qu’il est aux aguets en permanence. Ses sens sont en éveil, la vue, l’ouïe, l’odorat. Le moindre bruit, la moindre odeur anormale, le moindre mouvement suspect le fait décamper. De la genèse de l’évolution à aujourd’hui, la zone du cerveau limbique est restée intacte. Dans le système nerveux, tu trouves deux types de fibres, les sympathiques et les parasympathiques, deux mots signifiant « accompagne » et « à côté de celui qui accompagne ». En gros, les fibres sympathiques sont une pédale d’accélérateur (fonctionnant avec l’adrénaline et/ou la noradrénaline) et les parasympathiques, une pédale de frein (fonctionnant avec de l’acétylcholine). Lorsque le système ne fonctionne pas bien, comme dans la fibromyalgie, le régulateur d’allure se dérègle et la pédale d’accélérateur reste bloquée, pied au plancher.

— C’est exactement ça ! » clame Marika enthousiaste, tandis que Cécile continue sa démonstration dans l’ambiance animée de La Falaise :

« C’est ce qui se passe lors d’un stress aigu, lorsque le cerf est alerté par un bruit et détale en même temps qu’il reçoit une décharge d’adrénaline. Le stress aigu est un signal positif qui peut sauver la vie, mais une fois chronique, il devient néfaste pour l’organisme. Le cœur s’emballe, on se couvre de sueurs profuses, la bouche se dessèche et bien d’autres signes apparaissent, qui finissent par nous user. Enfin, ça tu connais...

— Oh oui, soupire Marika. Tu parles si simplement de toutes ces choses compliquées... Je t’admire de savoir trouver les images, les métaphores.

— Considère que je lance des pistes, que j’essaye de te résumer ce que j’ai appris toutes ces années, mais ensuite c’est à toi d’approfondir, de travailler à ce qui te convient le mieux.

— Tu as raison, j’ai entendu le message. »

Cécile salua deux marins qui sortaient et sursauta en regardant sa montre :

« Zut, j’avais oublié : j’ai rendez-vous avec le capitaine du port qui veut nous faire déplacer le bateau pour la fête des chants de marins, cet été. Moi je trouve qu’on est très bien là. Je vais essayer de négocier une place sur un autre ponton, ce qui nous éviterait de faire tout le tour du port à marée haute, quand les écluses sont ouvertes. Je suis presque en retard...

— Ne t’inquiète pas, file ! Je t’appelle rapidement. Et merci encore...

— Et encore une fois : ne me dis pas merci. Allez, tchao ! »

Marika reste encore seule quelques instants à la terrasse de La Falaise, repensant aux paroles de Cécile. Elle se détend, se délasse, se délecte de la vie nouvelle qui s’ouvre enfin à elle. Un rayon du soleil couchant lui caresse le visage, elle vit pleinement l’instant, savourant cette exquise impression de se sentir en vie autrement qu’à travers le prisme de la douleur.



Le docteur Morvan a accepté l’idée d’une consultation pour Marika auprès du docteur Brando, certes de mauvaise grâce, mais il a rédigé un courrier succinct. Sans doute ne voulait-il pas donner l’impression d’abuser du nouveau pouvoir donné aux médecins d’accorder ou non le « ticket » pour une consultation auprès d’un spécialiste. Après le classique « Je ne vois pas ce qu’il fera de plus que moi », Marika n’a pas désarmé. En sortant du cabinet, elle est encore surprise de s’être vue réagir et lutter, non plus stérilement, mais avec une stratégie. À moins qu’il ne s’agisse de l’énergie du désespoir ? Non, c’est peut-être même tout le contraire, songe-t-elle.

Le rendez-vous est pris, mais malheureusement, comme elle s’y attendait, on lui impose cinq mois d’attente. Il vaut mieux ne pas avoir une urgence, pense-t-elle. En même temps, Marika se dit qu’elle a bien pu vivre jusqu’à ce jour sans le docteur Brando et qu’elle peut encore continuer ainsi en attendant.

Au cours des semaines suivantes, Marika continue à bénéficier de séances de psychothérapie chez le docteur Rameau, qui lui enseigne une technique d’auto-hypnose. Peu à peu, Marika sent les effets bénéfiques physiques de la thérapie. Lors d’une séance précédente, elle est arrivée avec une impression de hanches bloquées par les douleurs. Elle a longuement hésité à annuler le rendez-vous, mais n’ayant pas décommandé, elle s’y est rendue en taxi.

Le docteur Rameau l’accueille les traits tendus, inquiète de voir débarquer une patiente souffrant de problèmes physiques. À vrai dire, la praticienne n’est pas sûre de la conduite à tenir en cas de malaise pour une telle pathologie. Mais finalement tout se déroule bien, et au cours de la consultation Marika revit une scène qui s’est déroulée lors d’une traversée en ferry de Saint-Malo vers Portsmouth...

... Elle s’était étendue sur la couchette de la cabine, plutôt à l’aise malgré les mouvements incessants du bateau. Elle se laissait bercer par la houle, la tête calée sur un oreiller. Par moments, Marika voyait les nuages jouer à la balançoire derrière le hublot. Et puis elle avait eu envie d’uriner ; un besoin naturel et en même temps difficile à accomplir dans ces conditions. Elle connaissait le nombre de pas pour arriver aux toilettes : quinze, elle en était sûre, à force de passer en revue le trajet pour s’y rendre, mais elle se sentait incapable de les parcourir. Et si jamais elle parvenait à se lever, encore faudrait-il qu’elle ne rencontre personne dans la coursive, sinon elle était sûre de vomir son déjeuner ! Des douzaines de fois elle avait passé ce trajet en revue, incapable de bouger de sa couchette jusqu’au moment de la délivrance, où Julien était arrivé. Avec lui, elle n’avait eu aucun mal à parcourir ces quinze pas.

C’est la même impression de paralysie qu’elle avait ressentie quelques heures plus tôt, sauf que ce n’était plus le mal de mer qui la terrassait, mais la douleur, les tensions musculaires, les brûlures, les lancements, les décharges en haut des cuisses.

Alors qu’en la voyant arriver, le docteur Rameau craignait que sa patiente fasse un malaise, Marika s’en retourne curieusement guillerette et marchant sans douleur. Le médecin a certainement sa propre explication à ce phénomène, mais Marika préfère ne pas y penser pour ne pas gâcher la fête. Elle veut jouir de cette indolence momentanément retrouvée.



Chaque nouvelle séance permet à Marika de se débarrasser de la chape de douleur qui l’empêche de vivre. Avec le recul, elle se dit que les causes du mal deviennent acceptables, puisque comprises. Hormis le problème de l’enfance, il n’y a pas eu maltraitance véritable, mais plutôt des incidents qui, ajoutés les uns aux autres, l’ont menée à un état de surmenage tel qu’elle est passée à côté d’elle-même au point d’en oublier de vivre.

De retour à la maison, Marika trouve une invitation de Cécile pour un vernissage samedi à la galerie jouxtant La Falaise. Elle se promet d’y aller et en est tout excitée ; c’est la première fois qu’elle programme une sortie depuis plus d’un an. Lorsqu’elle s’en ouvre à Julien, elle voit bien que ça ne réveille pas son âme d’artiste ; il préfère rester à la maison pour regarder la télévision.



Ce matin-là enfin, alors qu’elle n’y pensait plus, Marika trouve un message sur son répondeur, lui proposant un rendez-vous jeudi prochain à dix heures trente avec le docteur Brando. Elle est impatiente de rencontrer un médecin à l’écoute des patients qui souffrent. Elle a accompli de gros progrès en quelques mois et son séjour n’en sera sûrement que plus efficace, pense-t-elle. Car Marika souffre toujours, mais elle a appris à mieux supporter ces attaques renégates et inopinées qui surviennent à n’importe quelle heure du jour et de la nuit. Comme de nombreuses « adeptes » de l’association, ce qui la gêne le plus dans le quotidien, c’est cette fatigue, l’infinie lassitude qui la vide de sa substance.

Jeudi matin, Marika se réveille anxieuse. Elle ne comprend pas le pourquoi de cette boule dans sa gorge, ni cette lourdeur dans son ventre. Julien est parti tôt ce matin avec le TGV de 6 heures 17 ; il ne reviendra que pour le week-end. Impossible de se rendormir après son départ. Elle allume la radio, ce qui ne lui est pas arrivé depuis des mois, écoute les flashes-info entrecoupés de séquences répétitives, météo, sport, livres en vogue, jardinage, dont elle n’a que faire. Après une demi-heure, elle a l’impression d’avoir déjà tout entendu cent fois et voudrait changer de station, mais le courage lui manque, car elle reste polarisée sur les jingles qui se succèdent, donnant l’impression qu’un événement extraordinaire va survenir d’un instant à l’autre, alors que rien ne change... Une sorte de léthargie la gagne, qui anéantit sa volonté ; Marika voudrait s’extirper de cet état.

Comme tous les matins depuis quelques semaines, une lumière inonde la pièce : c’est le simulateur d’aube que lui a rapporté Julien de Paris. Entre deux réunions, alors qu’il se passait par le boulevard Saint-Germain, son regard avait été attiré par cet objet au nom insolite dans une vitrine : Simulateur d’aube.

Dans une musique New Age et des senteurs d’huiles essentielles, le vendeur à la chemise violette lui avait vanté les mérites de la luminothérapie et du simulateur d’aube, leurs effets bénéfiques sur les dépressions saisonnières, dues à la faible luminosité du début d’hiver. Ce manque de lumière naturelle peut entraîner des dépressions chez les personnes les plus sensibles. De même en hiver, lorsque le réveil sonne et qu’il fait encore nuit, on n’a qu’une envie : replonger dans son rêve. Mais trop tard, le rêve est brisé et il faut se lever, les yeux englués, la bouche pâteuse... Selon le vendeur, le simulateur d’aube est la réponse à ces réveils difficiles, à ce manque de lumière. Voyant que Julien hésitait, l’homme avait insisté : le matin, lorsqu’on dort sans rideaux, la lumière pénètre derrière les paupières. Ce faisant, elle « éteint » la glande pinéale, glande du sommeil qui sécrète la mélatonine, ce qui permet le réveil. Les rêves en cours s’arrêtent tranquillement et la cortisone peut commencer son travail de mise en route : les yeux s’ouvrent, le réveil se fait en douceur...

Marika s’étire sur son lit puis, voyant l’heure, se redresse. Il est temps pour elle de se préparer à la consultation.



8 Le renouveau



La salle d’attente s’ouvre sur la plage. Le vent souffle, mais le soleil donne à la baie un éclat émeraude qui contraste avec les îlets noirs, brillants comme du basalte. Très vite, le docteur Brando vient la chercher, la salue puis la fait entrer dans son cabinet.

« Quel est votre problème ?

— Je viens vous voir car j’ai une fibromyalgie.

— Peut-être avez-vous une fibromyalgie ! On verra après mes questions et l’examen... D’où souffrez-vous ?

— Je crois que j’ai mal partout.

— Mais encore ?

— Il serait plus facile de vous dire où je n’ai pas mal. J’ai mal dans toutes mes articulations, mais aussi au niveau des muscles ; je ressens des raideurs qui durent toute la journée. La gêne est si forte que j’ai des difficultés à porter mon sac sur l’épaule.

— Commencez par le bas du corps, puis remontez jusqu’au sommet du crâne, ou inversement, comme vous voulez.

— Eh bien j’ai mal aux jambes, aux genoux, aux hanches, au bas du dos, dans le cou, les épaules, les bras, les coudes, les poignets, les mains, le crâne.

— C’est tout ?

— Vous ne trouvez que c’est assez comme ça ?

— Je n’ai pas dit ça, c’était pour savoir si vous n’aviez pas mal, par exemple, aux articulations de la mâchoire ?

— Ah si ! C’est vrai, j’éprouve des difficultés à manger et à ouvrir la bouche comme avant.

— Qu’appelez-vous les hanches ?

— C’est là, dit-elle en montrant la face externe des cuisses.

— C’est ce que je pensais, répond le docteur Brando, ce mot n’est pas le même selon les métiers : c’est ce que nous appelons les « hanches de couturières ». Pour la médecine, les hanches c’est, en gros, le pli de l’aine.

— Ah bon, je ne savais pas.

— Depuis quand souffrez-vous de toutes ces douleurs ?

— Un an et demi environ.

— Vous souvenez-vous d’une douleur survenue avant les autres ?

— Oui, car tout a commencé par une chute dans les escaliers à mon travail. J’ai eu très mal au coccyx, au point que pendant longtemps je pensais avoir une fracture, mais les radios étaient toutes normales.

— Et ensuite ?

— Ensuite, les douleurs n’ont pas diminué ; d’autres sont apparues, au bas du dos, puis dans tout le dos, le cou... La suite, vous la connaissez.

— À quel moment souffrez-vous le plus, le jour ou la nuit ?

— Je souffre tout le temps, mais depuis que je prends des somnifères, je suis moins souvent réveillée. Le matin reste le moment le plus dur de la journée.

— Pourquoi ?

— Je me réveille souvent comme si j’avais été rouée de coups, comme si un bulldozer avait roulé sur mon corps. Après plusieurs minutes, et bien des efforts, je réussis enfin à m’extirper du lit. Dès que je fais une tentative d’étirement, je suis rappelée à l’ordre, comme si mes tendons étaient trop courts pour mes muscles.

— Etes-vous réveillée la nuit ?

— Oui, vers la fin de la nuit, quand le somnifère ne fait plus d’effet, j’ai beaucoup de mal à me rendormir.

— Qu’est-ce qui vous réveille ?

— Je ne sais pas, mais dès que je reprends conscience, les douleurs sont là, torturantes, qui ne me permettent pas de trouver une bonne position.

— Quels adjectifs choisiriez-vous pour qualifier votre douleur ?

— Comment cela ?

— Est-ce que ça vous grattouille ou ça vous chatouille ? Non, je plaisante... Je vais vous donner des adjectifs et vous me direz si vous le ressentez ainsi. Si c’est oui, vous me donnerez un nombre compris entre un et quatre, le un correspondant à « un peu », deux à « modérément », trois à « beaucoup » et quatre à « intensité maximale ». Vous n’avez que deux minutes pour répondre. Vous êtes prête ?

— Oui.

— Des élancements ?

— Non.

— Une douleur pénétrante ?

— Non.

— Des décharges électriques ?

— Oui.

— À combien l’évaluez-vous ?

— À trois.

— Des coups de poignard ?

— Non.

— Des douleurs en étau ?

— Pour les jambes, oui.

— Combien ?

— Trois.

— Des tiraillements ?

— Oui, deux.

— Des brûlures ?

— Oui, trois.

— Des fourmillements ?

— Oui, trois.

— Des lourdeurs ?

— Oui, deux.

— Une douleur épuisante ?

— Oui, souvent. On va dire deux.

— Une douleur angoissante ?

— Pas vraiment.

— Une douleur obsédante ?

— Oui, un peu, un.

— Une douleur insupportable ?

— Plus maintenant, mais ça l’a été.

— Une douleur énervante ?

— Oui, trois.

— Une douleur exaspérante ?

— Non, pas vraiment, quoique parfois, disons un.

— Une douleur déprimante ?

— Oui, deux.

— Bon, merci.

— À quoi sert ce questionnaire digne d’un commissariat ?

— Vous savez, le métier de médecin peut, dans certains cas s’apparenter à celui de policier. Il faut retrouver le coupable de vos maux et c’est bien souvent le patient qui détient la réponse, qu’il en soit conscient ou non. Evidemment, il vaut mieux éviter les erreurs judiciaires et ne pas conclure trop rapidement à un coupable. Pour la médecine, il ne faut pas retenir un diagnostic sans avoir éliminé les autres causes possibles. Même si cela prend du temps, le jeu en vaut la chandelle.

— Je n’y avais jamais pensé en ces termes.

— Je vais vous poser une nouvelle série de questions.

Vous êtes prête ?

— Oui, je crois.

— Parfois, sans cause particulière, avez-vous remarqué que vous êtes en sueur ?

— Oui, souvent, c’est même très désagréable, pour moi comme pour les autres, parce que ça sent fort et je culpabilise.

— Votre cœur bat-il vite ou lentement ?

— Plutôt vite ; je suis souvent essoufflée pour un effort minime. Parfois je sens mon cœur qui bat la chamade dans ma poitrine.

— C’était ma question suivante ; je note « palpitations ». Comment est votre transit, ralenti, accéléré ?

— Je suis plutôt constipée, bien qu’ayant parfois des épisodes de diarrhées.

— Comment est votre bouche ?

— Très sèche, le matin j’ai la bouche pâteuse, j’ai toujours soif.

— Et vos yeux ?

— De temps en temps j’ai l’impression d’avoir des grains de sable lorsque je fixe trop longtemps quelque chose, ou lorsqu’il y a du vent.

— Avez-vous des douleurs lors des rapports avec votre conjoint ou ami ?

— Oui, c’est vrai depuis quelques mois.

— Je note sur la fiche de consultation que vous avez des douleurs lors des rapports ; cela s’appelle des dyspareunies. Avez-vous des cystites ?

— Oui, au moins trois ou quatre fois par an.

— Avez-vous fait des examens pour savoir s’il y avait une infection ?

Oui, le docteur Morvan a des résultats, tous négatifs ; c’est lui qui m’a dit qu’il s’agissait de cystites, moi je crois plutôt que ce sont des infections urinaires.

Arrivez-vous à regarder la télévision ou à lire un livre ?

Je ne comprends pas bien votre question ?

Je voulais savoir si votre vue se dérègle lorsque vous regardez, par exemple, la télévision ? Comme quand vous regardez au travers d’une paire de jumelles mal réglées, alors que quelques instants auparavant c’était net.

— Oui, ça m’arrive.


	
Avez-vous des troubles de la concentration ?


	
Oui, et de plus en plus souvent, c’est probablement dû à la fatigue.


	
Quand vous étiez jeune, avez-vous eu des épisodes de tétanie ou de spasmophilie ?

 


— Je crois bien que ma mère m’a déjà parlé de ça. Peut-être pendant l’adolescence. Le médecin me faisait une piqûre de calcium, ou quelque chose dans le genre ; il avait conseillé à ma mère de me faire respirer dans un sac plastique en cas de crise.


	
D’accord. Donc, plutôt de la tétanie.

 


— Puisque vous le dites !

— Avez-vous des coups de pompe pendant la journée ?

— Oui, souvent ; j’ai besoin de petites siestes, surtout en début d’après-midi, sinon je ne peux pas tenir.

— Bien. Avez-vous perdu du poids ?

— Non, je crois même que j’en ai pris un peu.

— Mangez-vous normalement ?

— Je crois que oui.

— Avez-vous changé votre alimentation depuis le début de votre mal ?

— Non, pourquoi ?

— Parce que beaucoup de patientes enrichissent leur alimentation en vitamines, magnésium, oméga 3 et 6, très à la mode en ce moment.

— Ce n’est pas bon ?

— Je n’ai pas dit cela, mais je ne crois pas que si l’on mange équilibré, ces apports puissent changer quoi que ce soit. Ils enrichissent surtout ceux qui les vendent... Avez-vous déjà eu des problèmes d’éruption cutanée ?

— Non, je n’ai rien remarqué sur ma peau. Ça me gratte de temps en temps quand je suis énervée, mais rien de précis.

— Avez-vous remarqué une chaleur anormale ou un gonflement de vos articulations ?

— Non, jamais.

— Avez-vous eu des maladies au cours de votre vie ?

— De quel genre ?

— Des problèmes de thyroïde, rhumatisme inflammatoire, syndrome sec, maladie du sang, des ganglions, des choses comme ça ?

— Non, rien de tout cela, mais mon médecin avait recherché une hypo ou une hyperthyroïdie, je ne sais plus très bien... C’est fréquent dans la fibromyalgie : j’ai entendu dire à l’association que beaucoup d’entre nous souffrent de l’une ou l’autre. À moins que je me trompe ?

— Non non, c’est fréquent chez les femmes. Mais on peut avoir commencé par une hyperthyroïdie, avec perte de poids, un cœur qui s’accélère, tout comme le transit, des tremblements, des bouffées de chaleur, de la fatigue et de l’hyperactivité, et puis ensuite c’est le contraire : un cœur qui ralentit, une prise de poids...

— Ce n’est donc pas rare ?

— Non, et peut-être plus fréquent encore que l’état dont vous pensez être atteinte. Bon, avançons un peu...

— Manquiez-vous souvent l’école ? Étiez-vous une enfant fragile ?

— Non, je ne m’en souviens plus. Ah si, j’ai été hospitalisée pendant quelques jours à quinze ans pour un kyste des ovaires, mais j’étais vite revenue chez moi après des résultats d’examens normaux. Non, rien de précis.

— Étiez-vous heureuse ?

— Je ne dirais pas cela, c’était une jeunesse normale, sans plus.

— Cette réponse cache-t-elle quelque chose ?

— Ça n’est pas impossible. Je n’ai pas envie de rentrer dans les détails, mais j’ai commencé à comprendre beaucoup de choses grâce à l’amie qui m’a parlé de vous. Vous m’auriez posé ces questions il y a trois mois encore, je n’aurais pas compris le pourquoi d’une telle investigation. Aujourd’hui j’accepte l’idée que des événements passés puissent avoir des répercussions sur le présent.

— Il est rare que, lors d’une première consultation, les choses soient déjà si mûres dans l’esprit d’une patiente.

— C’est grâce à Cécile.

— Ah Cécile, comment va-t-elle ?

— Très bien, je dois la voir samedi.

— Vous lui souhaiterez le bonjour. Bon, reprenons. Étudions rapidement votre personnalité. Il vous suffit de répondre à quelques questions toutes simples et sans piège, vous répondez comme vous le ressentez. Je suis peut-être un peu détective, mais je ne suis pas un juge. Êtes-vous habituellement facilement submergée par l’émotion, lorsqu’une situation s’y prête, par exemple un film où l’on essaie de vous arracher quelques larmes ?

— Oui, depuis toujours, mais de façon plus inattendue encore depuis quelques mois.

— Avez-vous le sentiment d’être sur terre pour aider les autres ?

— Ah oui alors, depuis toute petite où j’étais déjà la seconde maman !

— Blédine Jaquemaire, c’était vous ?

— Pardon ? réplique Marika, un peu surprise.

— Veuillez m’excuser ! L’humour est aussi une façon d’évacuer, pour moi. Etes-vous impliquée dans la vie associative ?

— Je viens juste de démissionner d’une association dont j’étais la présidente.

— Vous y avez consacré beaucoup de temps ?

— Certainement plusieurs années de ma vie, aux dépens de Julien et de mes enfants.

— Travaillez-vous, et vous sentez-vous impliquée ?

— Non je ne travaille plus, après un accident de travail à l’origine de tout mon malheur.

— Vous suivez un traitement ?

— Oui, pour ma fibromyalgie, je prends du paracétamol, un antidépresseur et un antiépileptique. Je prends également la pilule et un truc pour dormir.

— C’est tout ?

— Vous ne trouvez pas que c’est assez ?

— Je n’ai pas dit cela, c’est pour savoir si vous n’oubliez rien.

— Je dois avouer que depuis quelque temps, je suis un peu perdue. J’assiste parfois impuissante à ma vie de famille, à mes activités sociales, à mes loisirs, qui ont quasiment disparu. Il m’arrive même d’avoir l’impression d’être étrangère à ma propre vie.

— Eh bien, cette situation vous prend la tête, comme on dit. Vous m’avez dit que vous êtes suivie par un psychiatre ?

— Oui, le docteur Rameau.

— Ah très bien, vous êtes en de bonnes mains, si je puis dire à propos d’un psy.

— Elle est avant tout médecin.

— Vous avez raison. Bon, je vais vous examiner ».

Après un examen clinique complet, Marika se rhabille et se rassied en face du médecin. Elle est un peu comme une lycéenne attendant le résultat d’une interrogation.

« Alors ? lance-t-elle.

— Alors quoi ? réplique le docteur Brando, feignant ne pas comprendre.

— J’ai une fibromyalgie ?

— Vous savez, je ne conclus pas à ce diagnostic en l’absence d’examens complémentaires normaux. Je continue mon enquête d’investigation. Avez-vous déjà fait un bilan pour éliminer une autre pathologie ?

— Oui, le docteur Morvan a recherché plein de choses. Regardez, j’ai apporté mes analyses.

— Merci, » dit le docteur Brando en s’emparant d’une liasse. Il consulte les examens l’un après l’autre et commente brièvement les résultats qu’il a sous les yeux : « Numération formule sanguine normale, vitesse de sédimentation normale, de même que les bilans du sucre, du fer, des graisses, du foie, des reins... Bien, les glandes ont également été analysées, rien à signaler pour la thyroïde, la surrénale. Le bilan immunologique est normal : pas de pathologie auto-immune actuellement décelable.

— C’est-à-dire ?

— Pas de maladie auto-immune. En gros, cela veut dire que des douleurs comme les vôtres doivent nous pousser à rechercher certaines maladies avant que l’on puisse conclure à une fibromyalgie. Ce sont des maladies dans lesquelles l’organisme fabrique des anticorps contre ses propres éléments : on les appelle aussi maladies du non-soi.

— C’est un peu complexe.

— Je ne vais pas vous apprendre la médecine, mais sachez que lorsqu’un organisme est attaqué par un germe, on dit que ce germe est l’antigène. L’organisme active ses systèmes de défense. L’un de ces systèmes fabrique des anticorps contre ces germes. En utilisant une métaphore, on pourrait dire que c’est une guerre et que le pays attaqué se défend. Dans le cas des maladies auto-immunes, c’est une guerre civile et les habitants d’un même pays se battent les uns contre les autres. Dans les maladies auto-immunes, selon l’élément (l’antigène) contre lequel l’organisme se défend, et donc fabrique des anticorps, on peut trouver des signes cliniques différents, déterminant des entités particulières, syndromes ou maladies. Vous comprenez mieux ?

— Raconté comme ça, je peux comprendre beaucoup. Merci, docteur, de votre écoute et de vos explications. Mais vous n’avez pas encore répondu à ma question ?

— Eh bien, au terme de cette consultation, on peut raisonnablement conclure qu’à ce jour il peut s’agir d’une fibromyalgie, dans la mesure où les autres diagnostics ont été éliminés, tels qu’une polyarthrite rhumatoïde, un syndrome sec, un problème de thyroïde etc. Vous avez en effet une personnalité qui vous y prédispose : le passé semble concorder avec l’idée que je me fais de cet état, vos douleurs sont diffuses, évoluant depuis plus de six mois ; il existe une dystonie neurovégétative, les points des enthèses sont en nombre suffisant, c’est-à-dire supérieurs à onze sur les dix-huit possibles. De plus il existe des zones gâchettes douloureuses. Bref, vous avez tout d’une fibromyalgique, en sachant que cet état n’est pas définitif, ce qui veut dire qu’on peut être amené à changer de diagnostic en fonction de vos signes cliniques, ou des résultats d’examens complémentaires.

— Ça veut dire qu’il faut refaire des examens régulièrement ?

— Non, bien sûr que non. Seulement si quelque chose de nouveau apparaît.

— La fibromyalgie est un état définitif ?

— À priori, non. Cela n’évolue pas vers un handicap comme ceux que vous pouvez rencontrer au Centre.

— Vous me rassurez... Pensez-vous que je pourrais bénéficier d’une cure ici ?

— Malheureuse, cela n’a rien à voir avec une cure ! C’est un séjour de rééducation. Ici, tout le personnel est diplômé dans son domaine...

 

— Excusez-moi...

— Ce n’est pas grave, c’est juste un réflexe, je le répète à chaque patient qui ne fait pas la différence entre les deux types de séjour : une cure est plus proche de la thalassothérapie. Bref, je pense que vous pourriez effectivement bénéficier d’un séjour de rééducation avec réadaptation à l’effort. Vous semblez avoir tous les éléments pour profiter au maximum du programme multidisciplinaire.

— Merci docteur.

— Ne me dites pas merci, vous le direz après, peut-être, lorsque vous quitterez le Centre avec ce que vous aurez appris de toute l’équipe. Je tiens à vous préciser que c’est un séjour fatigant, des plages de repos sont proposées entre les soins, mais en aucun cas, ce n’est le Club Med, même si l’environnement marin peut le laisser penser.

— En quoi cela consiste-t-il ?

— Vous passez ici entre trois et quatre semaines, en internat. Une équipe composée de kinésithérapeutes, d’ergothérapeutes, d’infirmiers, d’aides-soignants, psychologues, animateurs, dirigée par un médecin, vous prend en charge selon un programme préétabli, qui peut être modifié en fonction de la progression du patient. Les soins ont lieu en salle et en balnéothérapie.

— Quand je pense à mon médecin de famille précédent, qui me disait que je n’avais rien ! En tout cas, lui ne voyait rien et me répétait qu’il n’y avait pas de quoi souffrir ainsi. Vous savez docteur, certains mots font mal.

— Ne cherchez pas à me faire critiquer d’autres médecins, car chacun travaille à sa façon, mais il est vrai que c’est un discours que j’entends parfois. Vous savez, le fibromyalgique souffre aussi d’une grande sensibilité émotionnelle. Ce discours médical qui tente de faire croire au patient qu’il n’a rien et qu’il ne devrait pas se plaindre en permanence n’a que peu de chances d’être bénéfique aux deux parties.

— J’aime vous l’entendre dire !

— Je crois que pour une première consultation, nous avons bien avancé. Nous nous reverrons lors de votre admission. Je ne change rien à votre traitement. Au revoir. »



En retournant à la voiture, Marika est heureuse de penser que pour la première fois depuis fort longtemps, elle va pouvoir se consacrer à elle, uniquement à elle. Ce séjour, elle en rêve secrètement depuis longtemps... Pouvoir se retrouver sans pression familiale quasi constante, sans les soucis inhérents à l’organisation des repas, des horaires à respecter pour l’école, des activités ludiques, sportives ou autres... Quelle liberté ! Trois semaines entre sa chambre et les soins !

Avant d’arriver chez elle, Marika s’arrête sur le bord de la route pour appeler Cécile et l’informer de la bonne nouvelle. Puis, une fois le seuil de la maison franchi, elle se rend compte qu’elle n’a aucune envie de préparer le repas. Après cette consultation, elle a le cœur en fête et décide d’emmener ses enfants à la crêperie, sur le port de Lézardrieux, près de la dernière demeure de Georges Brassens. Tout le monde est d’accord.

Ce soir il fait beau, l’été est bien là, la température de vingt-trois degrés n’atteint pas les records du Sud de la France, mais Marika préfère qu’il en soit ainsi ; elle a beau avoir quitté l’association de la protection du littoral, elle ne veut pas voir débarquer des promoteurs qui risquent de défigurer un peu plus sa belle région côtière. La jeune femme s’est en effet mis dans la tête que le réchauffement climatique aura forcément des répercussions sur sa région.

Après un délicieux repas de galettes et de crêpes, la petite famille part pour une promenade digestive, moment propice aux confidences, d’autant que papa n’est pas là. Raphaël, très fier de tenir le rôle du père, prend sa mère par le bras pendant que Lisa marche et court, cherchant à attraper un papillon de nuit qui virevolte autour d’elle. Raphaël est heureux de voir enfin sa mère presque comme avant, au point qu’il se risque à poser quelques questions qui le préoccupent :

« Tu as l’air cool ce soir, maman, c’est parce que papa n’est pas là ?

— Mais non, mon Raphaël, ça n’a rien à voir. Je suis heureuse d’être avec vous, de pouvoir enfin vous consacrer un moment, ce qui, je dois le dire, n’a pas été fréquent depuis quelques mois. Pourquoi penses-tu à des choses pareilles ?

— Ces derniers temps je te trouve un peu hard, ça n’a pas l’air de trop farter avec lui. Tu le casses à la moindre occasion !

— C’est comme ça que tu ressens les relations entre ton père et moi ? J’en suis désolée mon pauvre chéri, mais ça n’a rien à voir. Tu sais que depuis un an je souffre de douleurs permanentes qui m’ont fait perdre la réalité du quotidien. Depuis quelque temps, grâce à Cécile, j’ai fait d’énormes progrès. Ce matin je suis allée voir un spécialiste qui m’a beaucoup rassurée sur mon évolution. Il m’a même complimentée sur les démarches que j’ai entreprises pour m’en sortir et m’a proposé un séjour de trois semaines dans un centre spécialisé.

— Quoi, tu vas nous quitter pendant trois semaines ? Comment fera-t-on sans toi ?

— Ta question me touche.

— Tu me connais, c’est surtout pour savoir comment on va s’organiser pour les repas.

— Ouais je vois ! Je suis juste là pour les tâches ménagères, la bonne poire, quoi !

— Mais non, c’est pour te taquiner.

— Tu sais, pour l’instant ta pauvre mère ne fait plus trop la part des choses entre la plaisanterie et le sérieux. Ce n’est pas grave, ça passera ! »

La promenade se poursuit dans la bonne humeur. Lisa appelle son frère, prétendant avoir trouvé une petite lueur verte dans l’herbe. Celui-ci lui raconte que c’est une mini-épée de Dark Vador, de La Guerre des étoiles. Lisa fait la grimace et demande à son frère d’arrêter ses bêtises. Marika leur explique qu’il s’agit d’une luciole, qui fabrique elle-même la substance phosphorescente lui donnant son énergie. Raphaël se prend à rêver que tout le monde puisse fabriquer sa propre lumière à l’intérieur de son corps et tous trois se mettent à rire.



Comme Marika l’avait secrètement imaginé et espéré, le samedi venu, Julien préfère garder Lisa et s’installer devant la télé avec une bonne bière, plutôt que d’aller à l’exposition multi-artistes à Paimpol. Marika se prépare longuement avant de partir ; elle se sent fatiguée, mais se dit que c’est important d’y aller, ne serait-ce que comme test.

Dès son arrivée au port, Marika est impressionnée par le monde agglutiné à l’entrée de Ma Galerie. Elle gare sa voiture à proximité, en cas de coup de fatigue à venir. Pour l’instant tout va bien.

Une fois dans la galerie, elle est éblouie par les œuvres exposées dans un lieu petit et attrayant. Des toiles de maîtres s’y côtoient, mais son regard est attiré par la peinture d’un artiste italien, dont les toiles irradient de couleurs. Les ciels y sont puissants et si profonds, songe-t-elle, qu’on doit les percevoir et les interpréter différemment selon l’humeur du moment. Quand je recommencerai à travailler, pense Marika, j’économiserai assez pour acheter un tableau, pour moi toute seule. Peut-être Julien finira-t-il par avoir un déclic ?

Comme elle reste plantée devant les toiles, un homme débonnaire d’une cinquantaine d’années, à la coiffure poivre et surtout sel, l’aborde en lui disant que la passion contenue dans son regard est particulièrement émouvante. L’œil encore collé au tableau, elle lui répond :

« Je suis très touchée par la palette de cet artiste et surtout par son écriture, à la fois figurative et interprétative. Moi-même je suis incapable de dessiner une corbeille de fruits, mais j’ai toujours été sensible à la peinture. Je trouve que chez ce peintre, il y a un petit quelque chose de Nicolas de Staël.

— Quel œil vous avez ! Je me présente : Valentin, auteur de ces toiles, et mon maître est effectivement de Staël.

— C’est vrai ? Heureusement que j’aimais bien votre peinture, sinon dans quelle situation m’auriez-vous mise ?

— Tout le monde ne peut pas aimer ce que je fais, mais je vous avais observée devant les toiles.

— J’aime votre façon de lier le figuratif à l’interprétatif : vos couleurs remplacent avantageusement la réalité. Et puis il y a cette part de rêve que vous nous offrez, l’énergie qui émane de vos toiles.

— Vous me flattez madame, mais sachez que pour moi la peinture est un moyen de transmettre des énergies, des rythmes, des pulsions, de la force et de la douceur. Je n’ai jamais opposé la peinture interprétative, ou abstraite, à la peinture figurative. Une peinture doit être les deux à la fois... »

Très vite, Valentin est happé par des admirateurs. Marika en est encore toute retournée. Elle continue sa visite, seule et heureuse, découvrant également les toiles d’un peintre libanais d’origine arménienne, Hratch. Elle tombe sous le charme de cette peinture dont les thèmes sont touchants, comme cette petite fille qui lui rappelle Lisa dans la robe bleue achetée par Julien en Tunisie. L’enfant regarde devant elle, une bretelle de sa robe tombant légèrement sur son épaule.

Dans la seconde salle, Marika est attirée par une coupelle de porcelaine peinte à la main, de couleur bleue, sa couleur préférée. L’artiste s’approche, jeune femme menue aux longs cheveux bruns, qui l’aborde de façon avenante. À ce moment, Marika ressent une faiblesse passagère que la femme remarque aussitôt :

« Quelque chose ne va pas ?

— Ne vous inquiétez pas, ça va passer...

— Vous êtes malade ?

— Pas tout à fait. Je souffre de fibromyalgie, mais vous ne savez sans doute pas ce que c’est...

— Bien sûr que je connais la fibromyalgie, mon frère est médecin et il est justement spécialiste...

— Vous ne seriez pas la sœur du docteur Brando ?

— Si. Je m’appelle Tiny.

— Incroyable ! Je viens de le consulter ! »

Cette rencontre inattendue l’emplit de joie et Marika décide d’acheter la coupelle de Tiny. Maintenant que son regard a changé, tout semble lui réussir. Après deux bonnes heures de visite à la galerie, et malgré des douleurs et des coups de pompe, Marika rentre chez elle, heureuse de sa soirée. Contre toute attente, elle a bien tenu le coup.

Va-t-elle enfin pouvoir recommencer à vivre ?



Dans la tiédeur de la chambre, le doux ronronnement de Julien amuse Marika. Elle sourit intérieurement ; ce soir elle a envie de lui... Et ce n’est pas son sommeil qui m’arrêtera, songe-t-elle, soudain aussi audacieuse que déterminée. Son instinct de femme, égaré depuis trop longtemps, s’éveille. Après un passage dans la salle de bain, elle se parfume délicatement avec Air du temps de Nina Ricci, la fragrance préférée de Julien. Discrètement, Marika allume quelques bâtons d’encens ainsi qu’une bougie, puis se glisse comme une lionne dans son lit.

L’envie monte en elle de caresser son mari, le pétrir, le voir jouir, pour mieux lui faire oublier ce long purgatoire. Sa main glisse sous la couette, caressant la poitrine, puis le flanc de Julien, jusqu’à l’objet du désir. Il ne semble pas complètement réveillé, mais déjà son corps réagit à cette prise en main aussi inattendue que bienfaisante. La lueur dégagée par la flamme dansante de la bougie enchante l’atmosphère, l’ombre portée sur les murs évoque des lutins éthérés.

Tandis que les deux corps si longtemps délaissés s’embrasent et s’enlacent, l’amour renaît et l’ombre chinoise se transforme en un corps unique qui ondule et grandit. Une douce mélopée s’élève dans la pénombre, de plus en plus intense. Les corps assoiffés retrouvent les chemins oubliés dans une danse accélérée. Leur flamme commune jaillit et s’étire, illuminant ces nues que les amants tentent de rejoindre. L’ombre fusionne et se fige dans le plaisir qui les soude et les réunit enfin.



Plusieurs mois ont passé. Après un séjour de rééducation à la hauteur de ce qu’elle espérait, l’état de Marika s’est amélioré de semaine en semaine. En sortant, elle a débuté par des projets faciles à réaliser pour se mettre en situation de réussite. Elle a bien intégré ses activités quotidiennes : piscine, sans recherche de performance et marche à pied, d’abord quelques centaines de mètres, puis une augmentation progressive. Elle sait qu’elle doit se ménager des périodes de récupération. Il est plus profitable pour elle de fractionner ses activités, qu’elles soient domestiques ou de loisir.

Les douleurs persistent mais elle les supporte mieux qu’auparavant, utilisant à merveille les techniques acquises auprès du docteur Rameau et au cours de son séjour. Elle ne la consulte plus, mais a gardé son adresse et son numéro de téléphone au cas où... Marika a pratiquement interrompu tout traitement, en particulier les médicaments de l’âme. Elle ne prend qu’exceptionnellement des comprimés antidouleur. Les coups de pompe ont été en grande partie supprimés grâce aux siestes, de façon à ne pas laisser s’installer une fatigue difficile à gérer.

Elle s’est aussi inscrite à la formation Internet et informatique qui lui faisait tant défaut du temps de l’association. Du coup, Marika a été engagée à temps partiel dans une entreprise de gestion de stock d’une agence immobilière par Internet et à domicile, ce dont elle rêvait. Une fois par semaine, elle se rend à la maison mère, à Saint-Brieuc, pour faire le point avec le staff. Certes, elle est loin de son idéal – en un autre temps elle voulait plutôt détruire certaines maisons –, mais ce travail la tranquillise, la stabilise. Elle peut enfin repenser sereinement à cette période si difficile, après avoir été licenciée, où elle cherchait par tous les moyens à faire reconnaître ce mal qu’elle croyait incurable, tant ses douleurs étaient insoutenables.

Aujourd’hui Marika remercie les médecins qui se sont opposés à sa mise en invalidité. Cela l’aurait soustraite un peu plus à la vie sociale. Elle sort grandie de cette épreuve, plus forte aujourd’hui qu’hier et prête à affronter le monde.

Julien a retrouvé sa femme, et la famille son équilibre.

Marika fréquente régulièrement Cécile, devenue sa meilleure amie. C’est même sur son voilier qu’elle va entreprendre sa première croisière : une traversée du golfe de Gascogne jusqu’en Espagne, vers le Cap Finistère. Ce cadeau de Cécile n’est d’ailleurs pas le premier, puisqu’elle a arrêté de fumer pour célébrer la guérison de Marika.





En guise de charnière



La tranche de vie que vous venez de lire est une fiction, mais cette histoire n’en est pas moins une réalité.

L’auteur de ces lignes a connu et écouté des centaines de fibromyalgiques, avant de conclure que cet état n’est pas une fatalité. Au fil des mots et des maux, il a ainsi voulu faire comprendre que la fibromyalgie n’existe que parce que la chute est imperceptible, mais bien réelle.

Parfois, lorsqu’on prend conscience de sa propre chute, il est tard pour se relever seul. Tout ce qui se produit dans la fibromyalgie est une conjonction de facteurs qui, associés, finissent par fissurer la volonté. Une meilleure connaissance de cet état permettrait une prise en charge optimale, entraînant une diminution des arrêts de travail et des mises en invalidité.

Dans la deuxième partie du livre, l’état de Marika ainsi que son évolution, sont explicités de façon à bien faire comprendre la physiopathologie de la fibromyalgie. Il s’agit, dans un langage compréhensible par le plus grand nombre, de prodiguer un cours médical sur les signes, le diagnostic et le traitement de la fibromyalgie, y compris le déroulement du séjour en rééducation.



PARTIE MÉDICALE



L’état de Marika 

Une analyse en deux temps

Comme le demandent les personnages du récit, il semble indispensable d’analyser la fibromyalgie à la lumière des connaissances actuelles. Cette seconde partie est donc destinée aux patients, mais également aux conjoints et à ceux susceptibles de côtoyer ou soigner de tels patients, et bien sûr à tous les acteurs de santé amenés à être au contact de cette affection.

Nous procéderons en deux temps :


	
D’abord une analyse succincte des conditions de vie de Marika.


	
Puis une étude de la fibromyalgie, telle que décrite par les patients depuis des années dans nos consultations.

 


De même, le récit comporte deux périodes :


	
La « descente aux enfers » ou bien « La chute »


	
La « renaissance » ou « nouvelle vie ».

 


La fibromyalgie n’apparaît pas toujours sous une forme aussi complète ou dichotomique que celle présentée chez Marika. Le but de cet ouvrage est de décrire tous les aspects possibles de cette affection. Chaque patient peut ainsi reconnaître, peu ou prou, ce qu’il ressent.

Ceux que la fibromyalgie épargne pourront mieux comprendre ces petits riens de tous les jours qui usent, « bouffent » la vie du malade. Le plus douloureux, pour un patient atteint d’un mal invisible, est sans doute d’être incompris d’autrui. L’un des buts de cet ouvrage est également de mieux faire connaître la fibromyalgie au corps médical.

Au début du récit, Marika assiste à des changements « internes » : elle se fatigue plus vite, n’arrive plus à assumer ses activités habituelles, devient plus facilement irritable. Cette chute, traumatique chez elle, symbolise le facteur déclenchant. Cela peut se présenter différemment ; il peut s’agir d’un traumatisme psychologique, un grand choc comme notre société peut nous en infliger, un licenciement, un décès, le départ d’un proche...

Parfois, il n’y a pas de cassure visible : la chute est alors plus ou moins rapide. Au début, ce sont des petits désagréments à peine perceptibles, qui vont prendre de plus en plus de place, obligeant à cesser certaines activités. C’est un point essentiel : les patients atteints de fibromyalgie sont le plus souvent prolixes, hyperactifs, et sont impliqués dans la vie de façon quasi pathologique pour paraître dans la norme : vie familiale, associative, professionnelle, sont le plus souvent bien remplies, comme dans le cas de Marika. Elle a deux enfants, un mari, fait le ménage, la cuisine, lit beaucoup, aime le cinéma : une femme « éclectique »... On peut cependant déceler dans cette démarche une sorte de fuite en avant.

Si l’on avait examiné la vie de notre héroïne plus avant, c’eût été pareil : même fatiguée, épuisée, elle accepte tout, elle semble insatiable.

Aurait-elle lu les lignes qui suivent, écrites en 1692 d’un auteur inconnu et trouvées dans une église de Baltimore, qu’elle n’aurait probablement pas pour autant ralenti son rythme :

« Allez tranquillement parmi le vacarme et la hâte, et souvenez-vous de la paix qui existe dans le silence. Sans aliénation, vivez autant que possible en bons termes avec toutes personnes. Dites doucement et clairement votre vérité ; et écoutez les autres, même le simple d’esprit et l’ignorant ; ils ont aussi leur histoire. Evitez les individus bruyants et agressifs, ils sont une vexation pour l’esprit. Ne vous comparez avec personne : vous risqueriez de devenir vain ou vaniteux. Il y a toujours plus grand et plus petit que vous. Jouissez de vos projets aussi bien que de vos accomplissements. Soyez toujours intéressés à votre carrière, si modeste soit-elle ; c’est une véritable possession dans les prospérités changeantes du temps. Soyez prudent dans vos affaires ; car le monde est plein de fourberies. Mais ne soyez pas aveugle en ce qui concerne la vertu qui existe ; plusieurs individus recherchent les grands idéaux ; et partout la vie est pleine d’héroïsme. Soyez vous-même. Surtout n’affectez pas l’amitié. Non plus ne soyez cynique en amour car il est en face de toute stérilité et de tout désenchantement aussi éternel que l’herbe. Prenez avec bonté le conseil des années, en renonçant avec grâce à votre jeunesse. Fortifiez une puissance d’esprit pour vous protéger en cas de malheur soudain. Mais ne vous chagrinez pas avec vos chimères. De nombreuses peurs naissent de la fatigue et de la solitude. Au-delà d’une discipline saine, soyez doux avec vous-même. Vous êtes un enfant de l’univers, pas moins que les arbres et les étoiles ; vous avez le droit d’être ici. Et qu’il vous soit clair ou non, l’univers se déroule sans doute comme il le devrait. Soyez en paix avec Dieu, quelle que soit votre conception de lui, et quels que soient vos travaux et vos rêves, gardez dans le désarroi bruyant de la vie, la paix dans votre âme. Avec toutes ses perfidies, ses besognes fastidieuses et ses rêves brisés, le monde est pourtant beau. Prenez attention. Tâchez d’être heureux.’’ En tant que médecin souvent confronté à des patients hyperactifs, (ce qui, dans certaines circonstances, les fait courir à leur perte) j’ai parfois envie de distribuer ce texte comme un début de remède ! 

La fibromyalgie ne survient pas chez n’importe qui : il existe un terrain favorable. On peut établir un parallèle avec l’asthme, pour lequel il existe un terrain commun à l’eczéma, aux rhinites allergiques : le terrain atopique.

Marika, comme beaucoup d’entre nous, a une personnalité qui la prédispose à devenir fibromyalgique. Cet état, Cécile nous en a déjà donné une idée en évoquant le manque d’estime de soi, le manque de confiance qui, associés à une grande sensibilité et une émotivité, font le lit de la fibromyalgie.

Sensibilité et émotivité sont pourtant d’indéniables qualités humaines. Mais, ces qualités, mal maîtrisées, peuvent, à l’occasion de révélations auxquelles nous ne sommes pas forcément préparés, s’avérer destructrices, dévorantes, et finir par avoir des conséquences inattendues ; on ne s’improvise pas psychologue.

Au moment de sa chute douloureuse dans l’escalier, certains éléments perturbent déjà la vie de Marika. Elle est fatiguée, n’arrive plus à assumer les tâches quotidiennes, auparavant effectuées sans difficulté ; c’est peut-être là le vrai problème. Est-ce normal de vouloir tout faire, et toujours avec le même entrain ?

Marika dort mal, son sommeil est de mauvaise qualité, peu réparateur. Elle se sent plus fatiguée au réveil qu’au coucher. La nuit, elle souffre du syndrome des jambes sans repos. Malheureusement, malgré toutes les alarmes que son corps lui transmet, elle n’imagine pas rendre les armes et préfère affronter plutôt que de plier l’échine ; c’est dans sa nature.

Bien entendu, il n’est pas question pour son organisme de continuer ainsi. Mais les différents signaux ne lui suffisent pas, elle est trop cartésienne. Comme nous le verrons ultérieurement, le cerveau est compliqué, mais il existe deux entités : le cerveau ancien qui gère le stress, et le cerveau nouveau qui gère la vie sociale, l’intelligence. Ces deux cerveaux peuvent vivre en parfaite harmonie lorsqu’il n’y a pas de conflit entre les deux. Malheureusement, chez Marika, comme chez beaucoup d’entre nous, le conflit peut naître lorsque le cerveau nouveau, le néocortex, méconnaît l’autre cerveau. Des signes de fatigue, des signaux sont là pour l’alerter, mais la partie cartésienne nous conduit plutôt à faire comme si de rien n’était.

Certains peuvent vivre en permanence sur leurs réserves sans trop en souffrir, mais le jour où le cerveau limbique décide de reprendre la main par un burn-out, il n’est plus question de continuer ainsi, le cerveau tente de remettre les pendules biologiques à l’heure, mais il faut alors du temps et chacun a son propre rythme à retrouver. Marika sait pertinemment qu’elle ne peut continuer ainsi, mais refuse l’évidence, se voilant la face malgré l’accumulation d’indices tels que la fatigue, l’hypersudation, la tachycardie, le syndrome des jambes sans repos, les dyspareunies... Elle le sent, mais ne veut pas, ou ne voit pas, comment changer ses habitudes. Il est toujours difficile de modifier son comportement avant d’y être contraint.

À partir du moment où les diagnostics connus ont été éliminés par des examens cliniques répétés et des examens complémentaires pertinents, il est légitime d’envisager le diagnostic de fibromyalgie. La prise en charge (outre les médicaments, la rééducation, la relaxation) doit obligatoirement comporter une prise en charge psychologique. C’est l’étape la plus difficile à faire admettre à Marika, qui le vit comme un camouflet. Mais elle n’est pas un cas isolé, loin s’en faut. Il paraît difficile, sans préparation, de faire le lien entre des événements anciens et l’apparition de signes longtemps après.

Pourtant, tout chez Marika incite à penser que la coupe est pleine : il faut l’aider à lâcher prise, à se confier, à accepter de se reposer. La rencontre avec les adhérents de l’association aurait pu être néfaste si elle n’avait pas connu Cécile. En effet les associations de malades sont plutôt un atout dans la vie des patients ou de leur famille, mais parfois le contact avec des malades peut produire un résultat inverse, un rejet ; certains patients, quelle que soit leur pathologie, peuvent se sentir mal à l’aise dans ce milieu étriqué où chacun ne parle que de ses expériences, de ses déboires, en résumé des côtés sombres de son vécu. D’autres viennent y chercher un apaisement, de la compagnie, ou la solution pour un symptôme donné. Les associations sont également le creuset où des médecins tentent de comprendre le quotidien des patients, leur requête. Des courriers réguliers, sous forme de lettres, permettent de renseigner les adhérents sur les progrès récents, des études en cours ou à venir. Malgré une certaine homogénéité des patients, d’aucuns, comme Marika, ont beaucoup de difficultés à trouver une bonne raison de se faire aider ! La rencontre avec Cécile est donc salutaire et, après une période de révolte compréhensible, Marika va finir par adhérer à ses thèses, accepter l’obligation de se faire aider par un professionnel de l’écoute. Elle a du mal à l’admettre, mais elle se sent plus à l’aise pour aider les autres que pour être aidée.

Après cette phase d’acceptation de son état, la rencontre avec le docteur Rameau, Marika va faire des progrès rapides. Son état d’esprit change, elle reprend des activités... Elle intègre l’importance de se faire plaisir... jusqu’à la soirée de Paimpol, où un déclic va s’opérer.

Durant toute l’histoire, les thérapeutiques médicamenteuses n’ont pas été abordées, car il est inutile de proposer dans ces pages des recettes qui seraient du « prêt à soigner », alors que nous insistons quotidiennement dans nos consultations de la douleur, sur le « sur-mesure ».





Les douleurs



Distinction entre douleur aiguë et douleur chronique

Il est très important de comprendre qu’une douleur aiguë est un signal positif pour l’organisme : cette douleur nous permet par exemple, de retirer la main d’une plaque brûlante avant d’être alerté par notre odorat (ce qui peut être le cas chez des patients insensibles à la douleur), nous indiquant que « ça sent le brûlé ». Il faut avoir un système bien au point afin de retirer la main dès la première seconde. Mais en devenant chronique, (c’est-à-dire si elle dure plusieurs mois) la douleur n’est plus un signal, elle devient maladie, pathologique. Elle n’a plus aucun intérêt, plus aucun sens pour l’organisme.

La douleur aiguë répond à un seul phénomène, un seul facteur, généralement facile à éradiquer, à soigner. Dans la douleur chronique, il en est tout autrement, puisque les facteurs sont multiples ; dès lors, un seul traitement ne suffit plus. 

Que se passe-t-il dans la douleur aiguë ?

Pour bien comprendre les mécanismes de la douleur, il faut disséquer les différents systèmes qui y participent. Ces systèmes font intervenir des récepteurs ou capteurs, des voies de transmission, des relais, des systèmes de contrôle.

Récepteurs

De la même façon qu’un micro capte le son, ressentir la douleur réclame l’existence de récepteurs spécifiques pour capter l’information transmise au cerveau et traduite en douleur. Les récepteurs de la douleur sont microscopiques.

Afin de mieux appréhender ce qu’est un récepteur, on peut prendre l’exemple de l’œil qui est lui aussi, un récepteur. Il s’agit d’un récepteur perfectionné captant l’énergie lumineuse pour la transformer en énergie électrique. Cette énergie chemine dans le nerf optique jusqu’aux centres de la vue, dans le cerveau, où l’image est alors reconstruite.

Les récepteurs de la douleur sont répartis sur toute la surface du corps. Ils sont aussi présents dans l’organisme, dans les organes creux et les enveloppes de protection. Seuls les organes pleins en sont dépourvus. Les muscles en sont pourvus. Aucune structure anatomique n’est décelable au microscope. Il s’agit simplement des terminaisons libres des filets nerveux de la douleur qui jouent ce rôle.

Ces récepteurs sont activés par :


	
la chaleur et le froid excessifs,


	
l’agression par des produits chimiques,


	
les traumatismes mécaniques, la pression, la distension, les torsions,


	
des substances internes à l’organisme (endogènes) : bradykinine, sérotonine, nociceptine, histamine, certains ions (potassium par exemple).

 




Le récepteur transforme les excitations, que l’on appelle stimuli, en courant électrique de faible intensité. Celui-ci parcourt les fibres nerveuses, au nombre de trois, jusqu’au cerveau où il est transformé en douleur, ressentie alors aussitôt dans le territoire de ce nerf.

La vitesse de propagation de l’influx varie de 0,5 à 30 mètres par seconde. En pratique cela explique pourquoi on se brûle facilement, car le temps que la sensation douloureuse parvienne à notre conscience, les lésions ont eu le temps d’atteindre les profondeurs de la peau.

Les fibres nerveuses de la sensation tactile (pression, par exemple), ont un influx cheminant à une vitesse beaucoup plus grande, proche de 50 m/s. En pratique cela explique pourquoi, lorsqu’on se brûle le doigt, on a tendance à serrer ce doigt ou le frotter avec l’autre main. Tout se passe comme à un péage d’autoroute, où seules les premières voitures pourraient passer. Car dans la douleur, les voitures sont des molécules complexes à trois dimensions (tridimensionnelles) à brève durée de vie (de l’ordre de 3 millisecondes) ; ensuite, elles sont détruites.

Tant que le cerveau n’a pas reçu l’information électrique en provenance du nocicepteur, nous ne ressentons pas la douleur.



Les voies de transmission

Le courant électrique, né dans les récepteurs, chemine dans les fibres nerveuses innervant la région ayant fait l’objet d’une agression. Ces fibres se dirigent toutes vers la mœlle épinière logée dans la colonne vertébrale.

Ces fibres nerveuses sont de deux types selon qu’il existe une gaine isolante ou    non (gaine de myéline), les fibres Ad (delta) et les fibres C :


	
faiblement myélinisées et de vitesse de conduction moyenne (de 4 à 36 m/s), les fibres Ad (delta) véhiculent surtout les messages induits par les stimuli mécaniques,


	
plus lentes encore, les fibres C amyéliniques, donc sans myéline (vitesse inférieure à 2 m/s) sont polymodales et conduisent des messages nociceptifs issus de stimulations aussi bien mécaniques que thermiques ou chimiques.

 


La fibre nerveuse s’arrête à ce niveau et fait relais au niveau d’un espace synaptique avec une deuxième fibre nerveuse qui monte le long de la mœlle après avoir croisé la ligne médiane épinière jusqu’au cerveau dans trois principales structures :


	
la substance réticulée bulbaire,


	
le mésencéphale (substance grise périacqueducale, aire parabrachiale),


	
le thalamus (latéral et médian),

 


La deuxième fibre s’arrête là et fait relais avec la troisième et dernière fibre, qui elle, se termine au niveau du cortex cérébral.

Au niveau de la mœlle, le relais s’effectue avec deux sortes de neurones :


	
les neurones nociceptifs spécifiques : ceux-ci répondent uniquement à des stimulations mécaniques et thermiques fortes et imposent donc la sensation douloureuse (la douleur aiguë est un signal important pouvant permettre de sauver la vie).


	
les neurones nociceptifs non spécifiques ou neurones convergents : ils répondent à des stimulations nociceptives et non nociceptives.

 


Les faisceaux cheminant verticalement dans la mœlle vers le cerveau (dans le thalamus) sont groupés en plusieurs cordons ou faisceaux aux noms barbares : Spinothalamique, antéro-latéral, spino-cervico-thalamique, fibres post-synaptiques de la colonne dorsale.



Les relais

Les connexions entre fibres nerveuses sont appelées des synapses. Les deux fibres n’entrent pas en contact l’une avec l’autre. Il existe un espace appelé fente synaptique.

L’influx électrique propagé depuis le nocicepteur (capteur) déclenche à l’autre extrémité un mécanisme aboutissant à la libération de molécules complexes tridimensionnelles à durée de vie brève qui vont se fixer sur la fibre relais de la synapse, au contact de structures réceptrices appelées récepteurs membranaires.

Cette fixation stéréo-spécifique provoque le renouvellement de l’influx électrique qui continuera de se propager vers le relais ou plutôt la synapse suivante. En théorie, puisqu’il s’agit de la transmission de l’influx de la douleur, la neutralisation de ces substances devrait stopper la douleur. Actuellement, ces molécules libérées dans la synapse sont très nombreuses et leur rôle exact n’est pas encore élucidé.

La morphine a la propriété de se fixer sur les récepteurs relais, empêchant ainsi la fixation des molécules normalement libérées par l’extrémité distale de la fibre. Ainsi la douleur n’est pas transmise, ou de façon plus modérée.



Les systèmes de contrôle

Lorsqu’une platine laser lit un CD audio, l’information produite est transmise, transformée en ondes, puis amplifiée. Ensuite, l’auditeur peut modifier l’intensité du volume sonore et la qualité du son par les touches grave, médium et aiguë. Le courant transportant l’information sonore électrique subit donc des contrôles pouvant modifier le résultat final. La douleur subit les mêmes influences.

En effet, les messages de la douleur qui cheminent au travers des neurones vers le cerveau sont continuellement contrôlés par d’autres systèmes neurologiques, qui modulent cette transmission en fonction des besoins.

Ainsi la douleur que nous ressentons n’arrive pas telle quelle. Il existe différents contrôles, ceux dont le mécanisme se trouve :


	
dans la mœlle épinière (gâte control) : comme nous l’avons vu précédemment, le fait de frotter une région douloureuse soulage. Cette manœuvre ne supprime certes pas la douleur, mais renforce la sensation tactile du frottement par la stimulation de barorécepteurs qui limite ainsi la transmission du courant au niveau de la mœlle épinière. Ainsi le cerveau ne percevra qu’un signal affaibli et traduira cela par une douleur plus faible.


	
le cerveau : il existe aussi des zones intra-cérébrales qui peuvent, sous l’action de certains médicaments, à très faible dose, ou sous l’action de petits courants électriques, provoquer une diminution de la conduction des messages électriques en provenance des récepteurs de la douleur, ce sont les voies inhibitrices descendantes.

 


En résumé et très simplement, nous pourrions dire qu’il existe dans le corps humain des systèmes visant à faciliter la transmission de la douleur et d’autres qui, au contraire, peuvent freiner cette transmission.

Ce qui signifie que, jusqu’à un certain niveau, chacun de nous peut avoir une influence sur la modulation de la douleur. Nous serions alors dans un état de nondouleur, en équilibre avec des systèmes visant à transmettre des influx douloureux et d’autres, inhibant en permanence ces derniers.

Toute atteinte de l’une ou de l’autre de ces deux grandes fonctions neurophysiologiques provoquera des douleurs.



Les douleurs par excès de nociception

Elles correspondent à l’activation du système de transmission des messages douloureux par stimulation des récepteurs périphériques de la douleur (nocicepteurs). Il s’agit d’un fonctionnement normal du système sensoriel activé par un excès de messages, une hyperstimulation.

Les caractéristiques de ces douleurs sont très variées, et peuvent être continues ou intermittentes. Elles présentent des degrés très variables d’intensité. Calmer ces douleurs réside dans la diminution ou la suppression de la transmission des messages tout le long de leur cheminement, à savoir le long des nerfs vers les centres de la mœlle et du cerveau.

L’origine de ces douleurs est due à la somme de plusieurs mécanismes :


	
La lésion tissulaire

 


On appelle une lésion tissulaire l’altération d’un tissu humain provoqué par une agression mécanique, chimique thermique extérieure, mais aussi une maladie telle que les pathologies rhumatologiques, cancéreuses, inflammatoires.

La lésion tissulaire exerce une contrainte physique sur le nocicepteur (pression, torsion, écrasement). Les nocicepteurs sont alors suffisamment stimulés pour générer le courant électrique (potentiel d’action) qui sera transmis au cerveau pour provoquer la sensation de douleur.

De plus, les tissus lésés laissent fuir des substances chimiques qui vont directement exciter les nocicepteurs et abaisser leur seuil d’activation.


	
L’ischémie (entraînant des perturbations métaboliques locales)

 


Ce mot traduit une diminution trop importante de l’apport en oxygène des tissus par le sang.

Le tissu souffre par manque d’énergie vitale et meurt. Pendant cette agonie, il libère des substances qui activent les nocicepteurs.


	
Les crampes

 


Au niveau du muscle, la douleur est intense quand la contraction se fait en ischémie ou en anaérobie (sans air) : effort trop grand par rapport à l’apport en oxygène. La crampe traduit alors l’excès de production d’acide lactique.


	
Participation inflammatoire

 


L’inflammation va entraîner une sensibilisation des récepteurs par abaissement du seuil de leur déclenchement, ce qui se traduira cliniquement par l’existence de douleurs lors de mouvements modérés, habituellement indolores.



Que se passe-t-il dans la douleur chronique ?

En reprenant l’exemple exposé pour la douleur aiguë, on peut, de façon plus rationnelle, comprendre ce qui se passe : la brûlure engendrée par la plaque (une piqûre d’aiguille, une morsure de chien, etc., répondent aux mêmes mécanismes) est due à un excès de nociception (excès : trop de sensation nocive, négative). Ce mot est celui utilisé en médecine pour désigner ce phénomène. Dans notre exemple, on peut dire que 100 % de la douleur est due à un excès de nociception.

Si la brûlure perdure au-delà de trois mois, on peut considérer que la douleur n’est plus simplement due à l’excès de nociception : il persiste peut-être, même si les chiffres sont inexacts, 30-40 % de la douleur imputable à l’excès de nociception. Il reste donc 60-70 % de la douleur dont l’origine est non nociceptive.



Que représentent ces 60-70 % ?

On peut répondre de façon générale que ces 60-70 % se déclinent en trois composantes ; cognitive, comportementale et émotionnelle.



La composante cognitive

La cognition représente notre expérience à la douleur, la mémoire que nous en avons. Ce qui fait « le plus mal » dans la douleur, c’est la mémoire qu’on en a. Pour mieux comprendre cela, une métaphore :

Nous nous trouvons dans la forêt amazonienne. Nous faisons du commerce entre une ville A et une ville B. Au départ, la marchandise va de A à B par un chemin qui passe entre les arbres ; on y arrive, mais c’est long et il n’y a pas le choix, car les moyens de communication entre les deux villes ne sont pas développés. Le commerce grandit entre ces deux villes et une autoroute est construite : le temps de trajet diminue.

Si l’on veut débuter le commerce entre la ville A et une troisième ville, C, on peut aller directement, (mais lentement) de A à C. Cependant la tendance sera de passer par B, puis de B à C.

De même, en ce qui concerne la douleur, c’est cette voie qui est utilisée par l’organisme, afin d’être le plus efficient possible. Ce qui signifie, même si c’est une métaphore, que lorsqu’un chemin est régulièrement emprunté par la douleur, car elle est fréquente, répétitive, c’est ce chemin qui sera utilisé ultérieurement pour des raisons de rapidité, d’efficacité. Cette interprétation simpliste permet de comprendre pourquoi un patient ayant souffert d’artérite, puis amputé d’un membre inférieur, peut continuer à souffrir du gros orteil absent : il s’agit de douleurs du membre fantôme. C’est comme s’il existait un court-circuit, et qu’un nerf lésé envoyait un message d’erreur au cerveau. Au niveau du cerveau, le pied est toujours représenté (représentation du corps au niveau des aires frontale et pariétale du cerveau) et, par habitude, parce que le chemin de cette douleur spécifique a souvent été utilisé, le cerveau considère la douleur par le chemin utilisé : toute douleur passant par cette zone est considérée comme d’origine du gros orteil, par exemple. Si on se souvient du péage d’autoroute, on peut imaginer que ce passage se fait sans arrêt, en utilisant le « télépéage ».

En conclusion, il est possible de ressentir des douleurs dans une zone où il n’existe plus de phénomène irritatif local pouvant l’expliquer. Ceci est vrai pour les lombalgies chroniques en particulier, mais également pour toute douleur évoluant depuis plus de trois à six mois.

On peut aller plus loin en reprenant une expérience sans douleur : le supplice de la goutte d’eau. Il s’agit de laisser tomber une goutte sur le front d’un supplicié, à intervalles réguliers ou non. Après un temps, variable selon les individus, l’attente de la goutte suivante devient insupportable, aboutissant à coup sûr à une douleur morale intolérable à l’origine d’une folie certaine, et ce, du fait d’une simple goutte.

La composante comportementale

Cette composante, c’est un peu le caractère de l’individu. Les patients souffrant de douleurs chroniques ont tendance à voir la vie un peu plus sombre que les autres. Conséquence ? Cause ? Probablement un peu des deux. Les douloureux chroniques ont tendance à voir un verre à moitié rempli comme à moitié vide.

La composante émotionnelle

Lorsqu’on souffre dans son corps, toute contrariété sera d’autant plus mal vécue. Par exemple, si au travail un patron tatillon vous agresse en vous demandant de finir le dossier d’untel ou d’augmenter la cadence de production pour une commande inopinée, le stress va entraîner une aggravation des douleurs. Vulgairement, on dit que les douleurs « prennent la tête ». Une facture de téléphone élevée et inattendue, un mauvais bulletin scolaire... sont autant de petits stress qui vont aller dans ce sens. C’est l’émotionnel qui varie en fonction des événements.

Depuis quelques années, on a pris l’habitude de résumer les trois composantes, cognitive, émotionnelle et comportementale, en deux types de douleurs : neuropa-thique et psychogène.



Les douleurs neuropathiques

Dans le cas pris comme exemple, la brûlure peut avoir entraîné des dommages au niveau de la partie superficielle de la peau (épiderme), et au niveau des terminaisons nerveuses (derme, voire hypoderme). Imaginons que la fibre nerveuse soit le fil d’alimentation électrique d’un appareil ménager branché. Si l’on pose ce fil sur une plaque chaude, la gaine protectrice (en plastique ou en caoutchouc) autour du fil électrique (en cuivre) fond et le fil dénudé peut entraîner, pour qui le touche, une décharge électrique.

Prenons l’exemple d’une sciatique. Pendant les premiers mois, la douleur, de type courant électrique irradiant dans le membre correspond à une douleur par excès de nociception (c’est comme lorsque le fil électrique est dénudé, laissant le cuivre à nu). La hernie discale, à force de frotter a fini par enlever la protection de la gaine nerveuse. Plus tard, si l’on ne fait rien pour réparer la gaine de protection, les fibres nerveuses vont être fragilisées, certains pouvant se rompre. Le cerveau n’ayant pas intégré que ces fibres sont rompues, peut continuer à envoyer des stimulations. Cliniquement, la douleur est ressentie comme une brûlure permanente, un arrachement. Ce fond continu peut être ponctué de renforcements paroxystiques, en éclairs, décrits comme des lancements, des coups de poignard, des décharges électriques. On peut également retrouver des fourmillements, des sensations d’écoulement. L’examen de la région douloureuse met en évidence des troubles de la sensibilité (c’est-à-dire de la sensation), voire d’endormissement total de la surface qui fait mal, ou à l’inverse des douleurs exagérées face à une stimulation faible (par exemple le frottement des vêtements sur la peau) : c’est ce qu’on appelle l’allodynie. Ce type de douleur survient plutôt la journée laissant à celui qui en souffre une nuit à peu près paisible : ce sont les douleurs neuropathiques ou neurogènes.

Ce sont des douleurs induites après lésion du système nerveux. Il n’y a pas de parallélisme anatomo-clinique entre la lésion neurologique et la douleur. Ce type de douleur est présent dans un grand nombre de pathologies :


	
par atteinte neurologique périphérique, dont les douleurs des amputés (membre fantôme douloureux), douleurs du zona, douleurs des diabétiques, cicatrices post-chirurgicales ou post-traumatiques, certaines plaies, contusions, écrasement, compression (syndrome du canal carpien), étirement ou arrachement...


	
par atteinte neurologique centrale, dont certains accidents vasculaires cérébraux localisés au thalamus, lésions médullaires traumatiques (paraplégie), démyélinisantes, ischémiques ou compressives.

 


Auparavant, on désignait l’ensemble de ces douleurs sous le nom de douleurs par désafférentation : sensation désagréable survenant dans une partie du corps pourtant privée en totalité ou en partie de son innervation habituelle.

Douleurs psychogènes

Le fait de souffrir plus de trois mois d’une même origine, peut, comme on dit familièrement, monter à la tête. La douleur finit par engendrer la douleur. Ce type de douleur est le troisième et dernier type de douleur : les douleurs psychogènes. Nous ne sommes pas tous égaux, sauf en droit, et certains d’entre nous ont une tendance à voir un verre à moitié vide, là où d’autres vont le voir à moitié plein. Ceux qui voient le verre à moitié vide ont certainement plus de risques de ressentir les douleurs morales de façon plus intense que les autres. Ceci n’est certes qu’un exemple, mais assez représentatif d’un comportement. La pérennisation des douleurs va entraîner des troubles de l’humeur, pouvant aboutir à un désintérêt pour tous les pans de la vie, sans aucun projet, sans envie : c’est le classique syndrome anxio-dépressif.



Intérêt de distinguer différents types de douleurs

Distinguer les différents types de douleurs, permet d’adapter la thérapeutique selon les types reconnus.

Pour les douleurs par excès de nociception, le traitement repose sur les traitements antalgiques que nous ne détaillerons pas ici, mais il s’agit des trois paliers de l’OMS :

Palier I : douleurs faibles à modérées.

Stratégie : antalgiques périphériques non opioïdes (non morphiniques).

Produits : Paracétamol, Aspirine, Anti-Inflammatoires Non Stéroïdiens (AINS), corticoïdes.

Palier II : douleurs modérées à intenses.

Stratégie : antalgiques centraux opioïdes faibles +/- associés aux antalgiques du palier I ou aux corticoïdes en cure courte.

Produits : codéine, dextroproxyphène, sulfate de tramadol.

Palier III : douleurs intenses à très intenses.

Stratégie : antalgiques centraux opioïdes forts volontiers associés aux AINS, corticoïdes en cure courte, antidépresseurs.

Produits : morphine ou dérives morphiniques par voie orale, parentérale ou par voie transcutanée.



Les médicaments qui soulagent les douleurs neuropathiques n’appartiennent pas aux molécules classiques qui constituent les médicaments antalgiques sus-décrits. À l’opposé, ces douleurs neuropathiques sont très souvent sensibles aux antidépresseurs, aux anticonvulsivants (antiépileptiques), mais aussi au tramadol par une action sur les canaux au sodium, impliqués dans ce type de douleurs.

Ainsi si votre médecin vous prescrit ce type de médicaments, évitez de vous jeter sur le papier contenu dans la boîte, où vous lirez que ces médicaments sont pour la dépression et l’épilepsie. Ils agissent spécifiquement sur les douleurs neuropathiques, mais ce n’est pas toujours indiqué sur le document !

Enfin, pour les douleurs psychogènes, une prise en charge par des spécialistes : psychiatres, psychologues... Les médicaments les plus adaptés dans ce cas sont les antidépresseurs (dont il existe plusieurs familles), les anxiolytiques...



Histoire de la douleur et résistance à sa prise en charge

En ce début du troisième millénaire, la douleur ne cesse de nous interpeller. En témoigne la définition qu’en donne l’Association Internationale d’Etude de la Douleur : « Sensation désagréable et expérience émotionnelle en relation avec un dommage tissulaire présent ou potentiel ou décrit en ces termes ». Malgré les progrès réalisés depuis de nombreuses années et l’engouement suscité par la découverte de récepteurs à la morphine, malgré son utilisation accrue, forte de succès incontestables, certaines douleurs lui résistent : chercheurs et industriels unissent leurs efforts pour identifier des cibles plus spécifiques que les récepteurs aux opioïdes actuellement connus. La fibromyalgie fait partie de ces pathologies dont l’utilisation de dérivés morphiniques ne règle pas tous les problèmes, nous l’avons vu dans les chapitres précédents.

Pour la plupart d’entre nous, ressentir une douleur ne peut pas être de « notre faute ». Ces notions d’injustice, de culpabilité, ne sont pas claires. De même le trouble créé par le sens que nous pouvons donner à la douleur n’est pas bien élucidé. Les lignes suivantes permettront, nous l’espérons, de mieux appréhender la pesanteur de la culture et les réticences dans la prise en charge de la douleur.



Évolution de la douleur dans le temps

Douleurs dans les différentes philosophies

La douleur constitue l’une des plus importantes préoccupations de l’humanité et figure au premier rang des facteurs ayant influencé le cours de son histoire. Si l’on examine les vestiges de chaque race ou civilisation, on retrouve, au fil des siècles, le témoignage d’une présence constante de la douleur, qui remonte à l’homme préhistorique avec ses dessins rupestres, aux écrits les plus anciens de la Chine antique, aux plaques commémoratives des Babyloniens, aux papyrus de l’époque des bâtisseurs de pyramides, aux documents des Perses, aux parchemins des Troyens.

Comme l’écrivait un chirurgien du début du siècle : « Si nous devions nous imaginer suspendus dans l’espace intemporel au-dessus de la terre, nous entendrions alors un grand cri de douleur s’en élever ». Ainsi, la douleur semble être l’épreuve la mieux partagée sur cette terre. Nul, au cours de sa vie, n’y échappe. Elle a tendance à éloigner l’homme de son dessein et à réduire le champ de la conscience à sa seule perception.

Bien que la douleur soit très personnelle, elle est influencée par le vécu, le tissu social, l’environnement familial et professionnel, l’appartenance à une société avec ses croyances et sa culture. Mais un point commun à toutes les cultures, tous les peuples, toutes les sociétés, c’est d’essayer de donner un sens à la douleur. Au plan sociologique, il est fondamental de cerner la façon dont notre société conçoit la douleur, en particulier par les sens et fonctions qu’elle lui attribue.

Cette expérience unique et universelle vient rappeler à l’homme sa fragilité. Elle brise son unité, introduit un sentiment de dualité. Dans la vie quotidienne, le corps se fait invisible, au point que la notion de bonne santé se confond avec l’absence de conscience du corps : « Mon foie, connais pas ». L’apprentissage de la douleur devient une anticipation de la mort.

Très tôt l’homme, à l’image de l’animal, a ressenti la différence entre l’état douloureux subi comme une expérience désagréable et le plaisir, expérience plaisante et toujours trop brève.

Lorsque les fonctions supérieures se sont développées, l’homme a voulu trouver un sens à ce sentiment étrange qu’est la douleur, avec sa tendance à le détacher du reste du monde. Des rites sont alors apparus pour lui faciliter la tâche. Puis vint le tour des religions, d’abord animistes, multithéistes, puis enfin monothéistes.



L’église catholique a profondément marqué la façon dont notre société conçoit la douleur. D’une part elle a développé la crainte, la somatophobie (haine du corps physique) et d’autre part elle a su l’utiliser en lui donnant du sens et l’a dogmatisée en y introduisant l’ordre divin. Sur la croix, Jésus endure toutes les souffrances pour sauver l’homme du péché originel. Ce don de sens confère une fonction à la douleur : punitive, purificatrice ou rédemptrice. Pour Pascal, toute souffrance d’aujourd’hui continue le martyr de Jésus sur la croix. Il existe donc dans la religion catholique un culte de la douleur : elle n’est pas une fin en soi, mais permet, grâce à une alchimie, de se rapprocher de Dieu. Ce don à Dieu justifie toute souffrance, anéantit l’absurdité qui peut s’y rattacher et aide à la supporter. La douleur est donc devenue « acceptable » demandant même... à être recherchée. Ainsi son soulagement n’est pas fondamental. Les techniques d’accouchement sans douleur, entre autres, en ont longtemps « souffert ».

L’homme de foi accepte avec sérénité la souffrance qui le déchire, car il lui attribue une signification et une valeur : c’est une épreuve envoyée par Dieu. Et même si le doute existe, la foi finit par l’emporter.



Dans l’Islam (qui signifie étymologiquement « Soumission aux décrets de Dieu »), l’approche de la douleur est à la fois similaire mais distincte. Le musulman lutte contre le mal, mais ne cède pas aux lamentations ou à la révolte : il se remet entre les mains de Dieu. Il peut exprimer sa souffrance, mais de façon modérée. Le Coran dit que l’on doit dominer sa souffrance ; elle ne doit pas être un prétexte à s’y abandonner.

Dans les religions orientales, la douleur est source de force, elle permet l’introspection. Il existe des rituels permettant au croyant ayant « fauté » de se purifier par l’épreuve de la douleur. Cette douleur doit alors lui permettre de trouver la force nécessaire au pardon. Dans ce cas ce n’est plus Jésus – comme dans la religion catholique – qui souffre pour l’homme, mais l’homme pour lui-même.

On voit donc que dans ces religions, la douleur est intégrée à une vaste pensée qui rappelle que la vie sur terre n’est qu’un passage. On ne saurait donc s’attarder sur la douleur, bien qu’elle permette de témoigner de la confiance en Dieu du fidèle.

Mais dans la religion, la notion de douleur n’est pas réduite au sens qu’on lui a donné. Tout un système y est inscrit. De la notion de bien-être/mal-être, et du fait d’une pensée archaïque manichéenne, est née la notion de bien et de mal. Le bien a été assimilé à Dieu, tourné vers le ciel, et le mal au démon, tourné vers les entrailles de la terre : l’enfer. Le ciel est assimilé par certaines religions au royaume de Dieu. On parle de l’élévation de l’âme et la vie sur terre permet de la gagner.

Au contraire, l’enfer, avec ses monstres crachant des flammes, ses machines de guerre rappelant sans cesse la douleur, a inspiré peintres et poètes pendant des siècles. La Bible affirme même que la terre, et donc probablement ses entrailles, serait le royaume du prince des ténèbres. La vie terrestre serait donc un état d’attente entre ces deux royaumes, avec cependant une prédisposition naturelle pour le mal. Symboliquement, on peut imaginer que Dieu nous a donné les clefs pour lutter sur terre contre les forces du mal, afin de gagner le ciel.

En dehors de ces notions philosophiques et religieuses, la douleur a toujours fasciné les hommes. La première sensation en arrivant sur terre, lorsqu’on cherche son premier souffle, n’en est-elle pas déjà un témoignage ? La naissance se traduit chez la mère par la grande douleur du travail et de la délivrance, compensée par le plaisir immense et inégalé de la venue au monde de son bébé. Ainsi, dès la naissance, l’homme naît dans un monde qui s’impose à lui comme manichéen, avec des notions tranchées entre plaisir et douleur, bien et mal.

La limite entre les deux états est parfois mince et l’homme ne dispose que d’un champ étroit. Cette dialectique semble bien illustrée par la traditionnelle image du Yin et du Yang, interpénétrés l’un dans l’autre.



Douleurs et cultures dans le temps

Lorsqu’elle devient chronique, la douleur altère considérablement la qualité de vie des patients, retarde leur convalescence et les rend plus sensibles à d’autres pathologies comme les infections. Les douleurs chroniques, associées à une maladie grave tel que le cancer ou le sida, ou consécutives à un traumatisme accidentel, ou encore à une pathologie moins dramatique comme la fibromyalgie, touchent, en France, au moins 10 millions de personnes. Leur diagnostic doit être suffisamment élaboré pour distinguer différentes causes physiologiques des causes psychologiques, afin d’orienter le traitement vers une approche pluridisciplinaire associant médecins de la douleur, rhumatologues, neurologues, psychiatres, psychologues, anesthésistes, infirmiers, kinésithérapeutes, acupuncteurs, autres spécialistes de la relaxation... La nécessité d’une telle approche est aujourd’hui reconnue.



De nombreuses substances sont utilisées lors de certains rites sacrificiels par les civilisations précolombiennes : champignons hallucinogènes, extraits de pavot et de jusquiame, panacées, hysope, hellébore, utilisés en frictions, onguents, applications, décoctions et potions élaborés depuis l’Antiquité gréco-romaine... Multiples sont les remèdes inventés par l’homme depuis des millénaires pour lutter contre la douleur. Nourri de concepts théologiques, philosophiques et scientifiques, le rapport de l’homme à la douleur peut revêtir des formes multiples, suivant le terreau sur lequel il a germé.

Au cours de l’Antiquité grecque, la douleur est une composante indissociable de la vie, mise en scène sans détour dans la tragédie ; dans l’Occident médiéval marqué par le christianisme, elle est un don de Dieu qui rapproche le sujet souffrant du Christ sur la croix, participant ainsi à la sacralisation du corps humain.

À la même époque, pendant la Renaissance arabe, Avicenne rassemble l’ensemble des connaissances médicales de son temps dans son Canon, perpétuant ainsi les conceptions gréco-romaines. La douleur y est présentée avant tout comme composante du diagnostic, mais doit être soulagée.

La diffusion de la pensée de Descartes réduit la douleur à un processus mécanique, avec lequel l’âme n’a rien à voir : le corps appartiendra désormais, et pour des siècles, à la science, tandis que l’âme et l’esprit appartiendront à la religion. Jusqu’au XIXe siècle, bien que parfois maîtrisée, la douleur est considérée comme inévitable.



Deux bouleversements des pratiques thérapeutiques changent alors en profondeur cette conception : la naissance de l’anesthésie et la découverte de la morphine, principe actif de l’opium, qui s’inscrit dans l’essor de l’industrie pharmaceutique.

C’est avec la révélation fortuite du pouvoir anesthésique de l’éther, que l’idée d’anesthésier les gens lors d’interventions chirurgicales émergea. Une idée qui ne fut pas acceptée aisément tant la souffrance, ancrée dans la pratique chirurgicale, était considérée comme naturelle. De surcroît, les débuts de l’anesthésie ne se firent pas sans une fréquence élevée d’accidents mortels liés au mauvais dosage des produits utilisés, et à une méconnaissance de leurs contre-indications. Progressivement elle fut cependant de mieux en mieux maîtrisée, au gré de nombreuses mises au point et débats.

En dépit de la diversification de nombreuses molécules antalgiques, la douleur ne méritait – jusqu’à récemment – qu’une considération accessoire, en comparaison des pathologies auxquelles elle peut être associée. C’est dans les années 1960 que la douleur chronique va être enfin considérée dans toutes ses dimensions, physiologique, affective, psychologique, pour être appréhendée comme une maladie nécessitant des stratégies thérapeutiques spécifiques. Malheureusement cette approche a été amplement ralentie jusqu’à la fin des années 1970 par une organisation de la médecine occidentale dans laquelle les spécialités sont définies par organe ou par appareil.

Ne pouvant s’intégrer dans un tel découpage, la douleur en tant qu’entité propre, n’était prise en charge par aucune spécialité médicale. C’est en 1967 que la prise de conscience des maladies chroniques jusqu’alors négligées, s’est concrétisée avec la naissance de la première unité de soins palliatifs à l’hôpital Saint-Christophe, en Grande-Bretagne. La médecine moderne de la douleur était née.



Après avoir fait un tour de la douleur dans le temps, abordons la douleur dans la civilisation d’aujourd’hui. En effet, la douleur continue de fasciner, et tient une place de choix dans les sociétés les plus industrialisées.

Les médias qui ne sont que le reflet de notre civilisation et donc de l’homme, ne montrent que douleurs, guerres, faits-divers au travers des informations, reportages, émissions de « reality-show » dont le but douteux fait appel à des sentiments malsains enfouis, mais présents chez l’être humain.

La place réservée au bonheur est inexistante ; sans doute est-il choquant et impudique de diffuser le bonheur. (« Les gens heureux n’ont pas d’histoire ».) La conséquence est que, pour se faire entendre, l’homme n’a peut-être pas vraiment le choix, il n’a que la douleur pour être écouté.

La douleur peut devenir un véritable statut social pour qui sait « l’exploiter ». Paradoxalement, le vocabulaire pour la traduire est terriblement pauvre, conséquence de longues périodes de tabous dans le passé, où parler de la douleur était inconvenant.



Dans le dictionnaire, la douleur est définie comme une sensation pénible, causée par une souffrance physique ou morale. Le mot vient du latin « dolor » signifiant « deuil »... Notre empressement à consulter la définition du mot « souffrance » est peu récompensé, puisqu’elle est définie comme douleur physique ou morale. On y apprend néanmoins que souffrance vient du grec « supporter ». En grec antique, on disait « supporter une douleur » ; on souffrait donc une douleur.

Peu à peu la douleur est devenue expression de la souffrance. Il n’est donc pas étonnant qu’avec le siècle de la communication et les progrès de la neurophysiologie, la douleur ait pris une si grande place. Un fait nouveau apparaît désormais : la douleur a perdu sa signification. La perte de la foi y est sans doute pour quelque chose.

Aujourd’hui la douleur incarne l’effroi, l’insupportable. Le seuil de tolérance décroît avec la banalisation des antalgiques. Une fracture, une infection, une carie dentaire n’arrêtaient pas l’homme des siècles précédents. Il n’avait pas le choix. Il fallait vivre avec cette douleur, « faire avec ». Maintenant, ce n’est plus le cas. Tant mieux ? Tant pis ? À vous de juger, mais l’absence de douleur est désormais considérée comme un dû, ce qui devient difficile à gérer lorsque le patient considère que sa maladie n’est pas son problème, mais celui de la science et du médecin.

À cela s’ajoute le matraquage médiatique annonçant l’existence de nouvelles molécules miracle qui supprimeront toute douleur ; les lobbys pharmaceutiques ne sont pas loin derrière...



La partie suivante de ce chapitre concerne les résistances à la prise en charge de la douleur, en partie expliquée par l’histoire de la douleur.



Résistances à la prise en charge de la douleur

Bien qu’un net progrès s’observe dans la prise en charge de la douleur, de nombreuses résistances – personnelles et culturelles – perdurent, soulevant de nombreuses questions éthiques.



Poids de la culture

Les résistances à la prise en charge de la douleur s’expliquent par diverses influences culturelles. Nous ne ferons qu’en évoquer certaines. En premier lieu, l’impact du courant somatophobique (la haine du corps) déjà évoqué. Le plaisir du corps se « paye » et la douleur est susceptible de lever la culpabilité pouvant s’y rattacher. Cette notion est particulièrement importante dans la pratique sportive.

Lorsque la victoire est vécue « dans la douleur », « en souffrant », le mérite est plus grand et l’exaltation plus importante. On retrouve, chez certains patients dissimulant leur douleur ou refusant l’antalgie, une culpabilité latente vis-à-vis de leur état, qu’ils peuvent considérer comme sanction de pratiques, voire de tortures s’ils en sont victimes, « amorales » ou « immorales » (alimentaires, sexuelles... .). La douleur « paye » leurs « excès » ou leur passivité et soulage la culpabilité associée.

Valoriser la douleur contribuera toujours à en limiter sa prise en charge et donc aux progrès s’y rapportant.



La relation soignant-douloureux

Si la relation soignant-soigné est souvent évoquée et a suscité de nombreux travaux, la relation soignant-douloureux n’a été, en revanche, que peu étudiée, notamment au niveau de la composante psychologique. C’est sur cette dimension que nous nous attarderons ici.

Dans toute relation, s’établissent un transfert et un contre-transfert. Chaque soignant, en fonction de son histoire et de sa culture, va se forger l’image du « douloureux idéal ». Bien souvent, celui qui souffre doit se conformer à l’image que le soignant a de l’intensité de la douleur conséquente à une pathologie donnée. La plainte et le comportement doivent correspondre à cette hiérarchie établie : de ce comportement naissent des injustices. Il est indispensable de faire changer les mentalités et de croire ce que dit le patient, car chaque cas est différent. Maints comportements verbaux et non verbaux illustrent cet impact négatif du contre-transfert dans la prise en charge de la douleur. Prenons l’exemple de l’évaluation de la douleur : le soignant ne doit pas interpréter de façon subjective ce que « doit ressentir » le patient, mais le faire de façon objective et se fier à des outils existants, tels que les échelles de la douleur (EVA : Echelle Visuelle Analogique de la douleur) ou autres questionnaires déjà validés : HADS (échelle hospitalière de l’anxiété et dépression), QDSA (questionnaire de Saint-Antoine)...

Ces réflexes de contre-transfert amènent les soignants à mettre en place des comportements défensifs. Ces comportements permettent aux soignants de lutter contre l’angoisse, la dépression ou la culpabilité déclenchées par une confrontation à la douleur qui, en soi, les agresse. Contrairement aux idées reçues, les soignants sont des êtres normaux, non immunisés, pas forcément endurcis, d’où le réflexe de défense qui les rend imperméables : le patient ne trouve aucun écho, aucune résonance à sa souffrance. La capacité empathique ne peut s’établir ; la prise en charge de la douleur sera alors nulle ou de mauvaise qualité. Ce type de fonctionnement est très fréquent.

D’autres types de réaction de contre-transfert sont susceptibles de se manifester dans une relation soignant-douloureux. La douleur peut parfois porter atteinte au narcissisme du soignant si elle échappe à sa compréhension ou remet en cause ses compétences : ce peut être le cas des outils d’évaluation. Certaines oppositions à son utilisation y trouvent leur origine.

Lorsque la relation soignant-douloureux est vécue sur un mode dominant-dominé, le soignant exerce une « toute-puissance » parfois sous-tendue par une problématique narcissique qui prend racine dans son histoire personnelle, parfois même à l’origine de son engagement dans cette voie. La douleur peut alors être instrumentalisée et l’on voit apparaître certains comportements tels que, différer l’injection antalgique, nier l’intensité du mal... Le soignant assied son pouvoir en laissant souffrir.

Il importe à chaque soignant de chercher à savoir ce qui, dans une relation avec un patient qui souffre, est susceptible de l’angoisser ou de l’agresser, et ce que la douleur mobilise chez lui.



Au total, il y a certes encore du travail pour une meilleure prise en charge de la douleur chronique, même si en France, depuis l’impulsion d’algologues (médecins spécialistes de la douleur) et d’hommes politiques, le retard est en voie d’être comblé. Le patient doit comprendre que la guérison passe par une prise de conscience de sa propre implication dans l’amélioration de son état, et que le fait de s’en remettre aux mains des médecins n’est ni suffisante ni souhaitable : la médecine est là pour l’aider, mais cette aide vient en grande partie de la participation du patient lui-même.



La fibromyalgie

Résumé physiopathologique

Dans les lignes qui suivent, nous allons examiner de façon succincte, donc forcément réductrice, le cheminement qui peut aboutir à « l’installation » de la fibromyalgie. Dans le chapitre suivant, nous trouverons une approche plus scientifique de la physiopathologie de l’état de fibromyalgie.



La fibromyalgie semble être plus fréquente aujourd’hui qu’elle ne l’était il y a un siècle, même si elle était déjà décrite à cette époque. Cela pourrait prouver que l’évolution de la société a un impact sur son développement, d’où l’intérêt de cette dimension dans la prise en charge thérapeutique : c’est la composante sociologique.

Cependant, tous ceux qui sont confrontés à des facteurs de risque ne développent pas pour autant une fibromyalgie ; il existe un terrain prédisposant. Nous avons déjà abordé cette notion ; il s’agit d’une personnalité empreinte d’humanité, d’élan vers l’Autre, mais également de fragilité, de sensibilité, d’émotivité, de manque de confiance et d’estime de soi. Sur ce terrain, de nombreux accidents de vie viennent perturber ce long fleuve supposé tranquille qu’est l’existence : il peut s’agir de traumatismes, physiques ou psychologiques, de harcèlement, en particulier au travail. Cette personnalité prédispose à des métiers tournés vers l’aide à autrui : ce sont les métiers de l’enseignement, de la santé, du social qui, à eux seuls, regroupent plus de 80 % des sujets souffrant de fibromyalgie.

Ensuite, après une implication souvent sans retenue dans la vie familiale, professionnelle et associative, survient la chute, qui peut être symbolique, correspondant à un licenciement, un décès, une rupture, un traumatisme physique ou parfois rien de vraiment déterminé. À partir de ce facteur déclenchant, apparaissent les premières tensions musculaires. D’abord relativement supportables, car rares, elles deviennent plus fréquentes, associées ensuite à des « coups de pompe » pendant la journée.

D’autres signes suivent de façon insidieuse. Des examens complémentaires rassurants motivent une prise en charge personnelle ; n’oublions pas que le fibromyalgique est « programmé » pour aider l’Autre, pas pour être aidé. Ce refus d’aide se traduit, dans un premier temps, par un certain nomadisme médical, mal perçu par le corps médical en général. De cette attitude naît une incompréhension ; d’un côté, le médecin explique au souffrant que les examens sont normaux et qu’il n’y a rien de grave, de l’autre, le patient se dit incompris car les douleurs, la fatigue, sont bien présentes et pesantes.

Les mois, les années qui suivent, vont voir le patient se défendre, seul face aux autres, y compris sa propre famille. Ce combat de Don Quichotte finit par l’épuiser, le vider de toute substance : le burn-out traduit l’état d’épuisement de l’organisme qui ne peut plus lutter. C’est la fatigue intense, la dystonie neurovégétative (déséquilibre du système nerveux végétatif qui se traduit par des crises d’hypersudation, de tachycardie, de troubles du transit, essentiellement à type de constipation...).



En état de stress, l’organisme lutte, mettant en jeu un système de défense adapté, mais coûteux en énergie.

Lorsque, sous l’action exagérément prolongée du stress, toute énergie est brûlée, l’organisme entre dans la phase d’épuisement.

L’état de fibromyalgie est la conséquence d’un tel épuisement. S’installe alors un cercle vicieux entretenant cet état qui va au-delà de ses capacités d’adaptation. En schématisant, lors d’un stress aigu, certains mécanismes mis en œuvre, en particulier le système nerveux végétatif, vont permettre de surmonter ce stress ; en revanche, la pérennisation de ce stress peut aboutir dans certains cas, à un effet inverse, du fait même de l’inutilité de cette pérennisation.

Dans la fibromyalgie, semble exister une anomalie de perception de la douleur.

Les douleurs peuvent être fixes, mais le plus souvent, elles se déplacent d’un site à un autre. De plus, elles associent les trois types possibles de douleurs qui seront décrites ultérieurement (psychogènes, neuropathiques et par excès de nociception).

Parallèlement :


	
le sommeil perturbé, empêche la « réparation” des tendons, déjà très tendus chez le fibromyalgique : les tendons restant tendus, la zone d’insertion de ces derniers sur les os devient sensible, douloureuse à la pression,


	
le sujet lutte, « serre les dents », est contracté (muscles durs et sensibles). À partir de ce moment, les mâchoires sont souvent douloureuses, à l’origine de douleurs de l’articulé dentaire (ADAM : Algo (douleurs) – Dysfonctionnement de l’Appareil Manducateur – mâchoire ou appareil qui permet de mastiquer).

 




Pour mieux comprendre ce qui se passe pour les douleurs dans la fibromyalgie, imaginons, dans un premier temps, un sujet normal, assis sur une chaise, et bien confortablement installé. Il ne ressent rien de particulier. Si on lui fait prendre conscience que son fondement repose sur le fessier de la chaise, son dos sur le dossier, la plante des pieds sur le sol, éventuellement les jambes croisées, il ressent aussitôt la pression des organes suscités sur les différents éléments de la chaise et du sol : il n’a pas mal, mais quelques secondes avant cette prise de conscience, il n’y pense pas. Pourquoi ? Parce que, grâce à un système complexe et très sophistiqué, la mœlle épinière, puis le cerveau évitent l’acheminement de telles informations, grâce à des portails, qui filtrent les messages à destination du cerveau. De plus, existent des systèmes permettant de diminuer certains messages. Bref, notre sujet ne ressent aucune douleur : il est neutre. On est dans la situation de « Radio-Londres » où le bruit de fond du flux incessant des ondes finit par ne plus être entendu, pouvant perturber par une « voix » plus audible avec un message important : une sensation de déséquilibre, une pression anormale, une douleur aiguë...



On peut faire un parallèle avec le fibromyalgique. En effet, c’est un peu comme si toutes les informations, à caractère urgent ou sans aucun intérêt pour l’organisme, remontaient le long des voies de transmission (les fibres nerveuses, les relais, les portails de contrôle...) sans être stoppées, jusqu’à la gare de triage. Cette gare de triage se retrouve dans une situation de saturation, ne sachant plus faire la part entre les informations essentielles et celles qui n’ont aucun intérêt. De cette saturation naît un déséquilibre des sensations, toute information remontant au cerveau étant interprétée comme douloureuse. Le signal et le traitement des informations sont erronés.

Tout se passe comme si s’installait une pathologie de la perception des sensations : à force de souffrir, le corps finit par reprogrammer le cerveau, pour mieux le préparer à ces messages de « douleur ». S’ensuit une sorte de facilitation, de propension à la douleur qui petit à petit s’installe, se développe, avec extension des douleurs : c’est ce qu’on appelle la plasticité neuronale, que nous reverrons ultérieurement ; c’est tout l’intérêt de se faire plaisir pour réapprendre (les chemins) de la non-douleur.



Voilà résumée de façon simple, la succession de faits pouvant aboutir à un état de fibromyalgie.



Les signes de la fibromyalgie s’installent plus ou moins rapidement, mais une fois présents, seule une prise en charge multidisciplinaire permet une réelle amélioration de l’état. Ce traitement associe :


	
des soins médicaux (médicamenteux, rééducatifs...)


	
un suivi psychologique, en particulier une meilleure gestion du stress, à savoir les thérapies comportementales,


	
une intervention dans la vie sociale (métier, vie familiale par exemple).

 


Cette prise en charge multidisciplinaire est faite selon le support bio-psycho-social.



Contrairement à ce qui a toujours été répété en France depuis Descartes, l’homme n’est pas divisé en deux entités distinctes ; le corps et l’esprit font un. Ainsi, lors de l’atteinte du corps (somatique), l’esprit, après quelques mois de souffrance, finit par en subir les conséquences. Il est donc obligatoire, et c’est inhérent à notre état d’humain, que le corps et l’esprit soient atteints simultanément dans une pathologie chronique, de surcroît lorsque celle-ci est invisible.

Il ne faut jamais négliger les possibilités thérapeutiques de l’atteinte de l’âme, surtout dans le cas de la fibromyalgie où, le plus souvent dans le passé, des faits difficiles à « digérer » seuls sont déstabilisants pour une vie dans de bonnes conditions.

Physiopathologie avancée

Ce chapitre, plus particulièrement destiné aux médecins, traite de la physiopathologie de l’état de fibromyalgie à la lumière des connaissances actuelles.



La physiopathologie de l’état de fibromyalgie reste obscure. Il s’agit d’un état (syndrome) et non d’une maladie à proprement parler, puisqu’il n’existe à ce jour aucune étiologie, donc aucun traitement. Il n’en reste pas moins que de nombreux patients souffrent de symptômes répondant aux critères définis en 1990 par l’American College of Rheumatology et complétés par les critères de Wienfield en 1998.

Ce syndrome (état) pourrait être à l’intersection de plusieurs étiologies. Dans un premier temps, la théorie périphérique, mettant en cause une pathologie du muscle ou de l’enthèse, a été explorée ; elle s’oppose aux hypothèses sous-tendues par une étiologie centrale. Les études histologiques, suggérant la présence de quelques anomalies au niveau des zones douloureuses, ont été infirmées par les travaux récents, notamment les études métaboliques en spectroscopie et les études des flux sanguins.

Les anomalies constatées semblent liées à la désaffection que présentent les malades pour l’effort physique. Si les contractions musculaires sont moins puissantes chez les fibromyalgiques, cela est dû à la part active, volontaire de celles-ci, et non à une atteinte organique locale. D’autre part, réfutant ces théories, les études électromyographiques ont infirmé la présence d’une tension musculaire de base trop élevée, qui aurait pu être responsable des douleurs, ou d’une atteinte de la fonction parasympathique. Au sein de la théorie périphérique, les théories infectieuses et immunologiques sont peu documentées.

Actuellement c’est la théorie centrale, à laquelle nous adhérons, qui est discutée. En ce qui nous concerne, nous pensons que l’expression clinique de l’état de fibromyalgie est due au dysfonctionnement du métabolisme de la corticolibérine (CRH). Nous pensons que les cinq facteurs suivants interviennent chez certaines personnes souffrant d’une pathologie chronique psychique ou physique.



La corticolibérine (CRH)



La CRH appartient aux neuropeptides du stress. Elle est impliquée au niveau du diencéphale dans plusieurs fonctions : contrôle de l’axe hypothalamo-hypophysaire, contrôle supramédullaire de la douleur, contrôle de l’horloge biologique, contrôle du système nerveux végétatif... Les perturbations de son métabolisme expliqueraient de façon séduisante les troubles cliniques dont souffrent les patients dans un état de fibromyalgie.

Par ailleurs la CRH est responsable d’effets inflammatoires périphériques. Ces effets pourraient être impliqués dans l’étiopathogénie de la fibromyalgie.

L’action la plus connue de la CRH se produit au niveau de l’axe hypothalamo-hypophyso-surrénal.



L’axe hypothalamo-hypophyso-surrénal



L’axe hypothalamo-hypophyso-surrénal régule la sécrétion du cortisol à partir des glandes corticosurrénales, en réponse au stress ; le stress augmente les besoins en glucides des cellules. La CRH est sécrétée à partir de neurones paraventriculaires au niveau de l’hypothalamus et agit au niveau de la partie antérieure de l’hypophyse. L’ACTH, sécrétée à son tour par l’hypophyse antérieure, atteint les glandes surrénales, situées juste au-dessus des reins, au travers de la circulation sanguine générale. À ce niveau, l’ACTH stimule la sécrétion du cortisol. Le cortisol contribue alors à la réponse de l’organisme au stress. Normalement, la CRH est sécrétée au niveau de l’hypothalamus de façon cataméniale avec de multiples effets centraux et périphériques. Au cours d’une pathologie chronique – physique ou psychique – la sécrétion probablement continue de la CRH va influencer aussi bien les sécrétions hypophysaires que les sécrétions au niveau d’autres récepteurs centraux et/ou périphériques. Au niveau paraventriculaire, la CRH exerce une action sur les noyaux du système nerveux autonome et au niveau du diencéphale postérieur une action sur le locus cœruleus avec sécrétion par celui-ci de noradrénaline.

Notre hypothèse est que l’état de fibromyalgie est la conséquence d’affections chroniques, soit psychiques soit physiques. Nous pensons qu’il faut toujours chercher ce qu’il y a derrière un état de fibromyalgie. La chronicité de ces états est à l’origine d’une perturbation du métabolisme de la CRH.



Implication de la sérotonine et interactions
CRH-sérotonine



La prévalence féminine de l’état de fibromyalgie s’expliquerait par les perturbations d’un neurotransmetteur : la sérotonine. Les voies métaboliques de la sérotonine ne seraient pas identiques dans les deux sexes. Nous pensons que la physiopathologie actuelle est centrée autour d’anomalies d’un des neuropeptides du stress : la CRH et d’un neurotransmetteur : la sérotonine. Mais il est probable que d’autres facteurs pathogéniques soient impliqués.



Implication des faisceaux et du système médian dans le contrôle de la motricité



Pourquoi ? À cause des rapports étroits de ces faisceaux avec la sérotonine, la noradrénaline... Le système médian comprend plusieurs faisceaux : le faisceau corticospinal ventral (et son équivalent dans le système corticobulbaire) et des faisceaux provenant du tronc cérébral comme les faisceaux vestibulospinaux, réticulospinaux et tectospinaux.

Le faisceau corticospinal ventral (faisceau pyramidal direct qui croise, en grande partie, à chaque niveau métamérique) se termine sur les interneurones du groupe médian et participe au contrôle des muscles axiaux.

Le faisceau vestibulospinal latéral provient du noyau vestibulaire latéral et se termine sur les interneurones du groupe médian. Il contrôle des muscles proximaux impliqués dans la posture, lors des ajustements exigés par les mouvements de la tête.

Le faisceau vestibulospinal médian et le faisceau réticulospinal pontique se terminent sur le groupe médian des interneurones et participent aussi aux ajustements posturaux exigés par les mouvements de la tête.

Le faisceau réticulospinal bulbaire aboutit aux interneurones du groupe médian. Il exerce une action surtout inhibitrice sur les muscles.

Le faisceau tectospinal s’articule avec les interneurones du groupe médian au niveau de la mœlle cervicale. Il joue un rôle dans le mouvement controlatéral de la tête en réponse à des stimuli visuels, auditifs et somesthésiques.

Parallèlement aux systèmes latéral et médian, existent des projections descendantes qui proviennent des noyaux monoaminergiques du tronc cérébral. Elles ont une action diffuse sur le seuil d’excitabilité neuronale au niveau spinal, sans pour autant produire de mouvements précis.



L’épuisement et la dysrégulation du système nerveux autonome



Dans un état de stress, l’organisme met en jeu une adaptation avec :


	
des processus comportementaux, physiologiques et biochimiques en relation avec une activation noradrénergique,


	
des mécanismes physiologiques et biochimiques complexes dans le diencéphale touchant la CRH, l’axe hypothalamo-hypophyso-surrénalien, le complexe locus cœruleus, la noradrénaline, le nerf vague et les contrôles de l’analgésie,

 


Lorsque l’organisme a dépensé toute son énergie d’adaptation sous l’action exagérément prolongée du stress physique ou psychique, il entre dans la phase d’épuisement.

L’état de fibromyalgie est l’expression des conséquences sur les structures encéphaliques, notamment diencéphaliques, de cet état d’épuisement. Le patient finit par être « installé » dans un cercle vicieux, entretenant cet état qui va au-delà de ses capacités d’adaptation. La théorie de Cannon – d’après laquelle l’excitation sympathique généralisée contribue à maintenir l’homéostasie du milieu intérieur – n’est exacte que dans la mesure où le stress est de courte durée, et dans des cas où l’organisme peut répondre à l’agression par une réaction somatique intense, telle que la fuite ou l’attaque, dans lesquelles un effort maximal est demandé à l’organisme et par des réactions adaptées neuro-endocriniennes et neuro-humorales. En revanche, dans les autres cas où l’activation stressante perdure et où il est impossible de répondre à l’agression par une décharge brève au niveau de la musculature somatique ou au niveau des réponses neuro-endocriniennes et neuro-humorales, les réactions sympathiques accompagnant l’émotion semblent plus nuisibles qu’utiles et lèsent davantage l’organisme qu’elles n’en assurent l’homéostasie. Ainsi, nous pensons que l’état de fibromyalgie est l’expression clinique du stade d’épuisement.

D’une façon apparemment paradoxale, un processus physiologique logique et adaptatif deviendrait, dans certaines circonstances, désastreux. À ce jour, la définition de la fibromyalgie est essentiellement clinique. Il s’agit d’un état d’hypersensibilité douloureuse où, en l’absence de pression (ou en présence de pression moyenne sur la peau) le patient reçoit une impression douloureuse. Cela semble dû à un dysfonctionnement du système de perception de la douleur.

S’ensuivent des douleurs plus ou moins permanentes qui, sur le suivi des évaluations, confirment toujours des signes de douleurs neuropathiques, d’horaire inflammatoire, d’horaire mécanique et de douleurs psychogènes. Ces douleurs sont augmentées par le contact ou l’exercice musculaire. Le dysfonctionnement chronique du système nerveux autonome au niveau viscéral et somatique profond induit une sensibilisation neurogène centrale qui contribue, par ses propres mécanismes, à la pérennisation des douleurs.

Peu à peu, avec la chronicisation, les douleurs seront à l’origine d’un handicap plus ou moins important de la qualité de vie.

L’évolution de ces douleurs est fluctuante : à un site donné, l’intensité des douleurs peut varier de façon importante d’un instant à un autre, d’un jour à l’autre, et elles peuvent totalement disparaître.

Les douleurs de l’état de fibromyalgie peuvent être fixes ; mais le plus souvent elles se déplacent d’un site à un autre.

Ces variations dans le temps et dans l’espace, jointes à l’absence d’altération anatomique des structures du corps à l’endroit douloureux, font penser que ce ne sont pas les éléments de base du corps (muscles, os, cartilages, fibres), mais le système nerveux, en particulier le système nerveux autonome et les neurones de la nociception, qui sont en cause. Les investigations d’imagerie cérébrale conventionnelles restent négatives, renforçant l’idée qu’il s’agit probablement d’un trouble fonctionnel du réglage du système nerveux spécialisé de la douleur. En revanche, de nombreux progrès dans l’imagerie fonctionnelle permettent une meilleure compréhension de phénomènes considérés auparavant comme purement psychologiques. Même si, et nous tenons à le répéter, les douleurs chroniques ne se pérennisent jamais par hasard en apparaissant sur un terrain prédisposant.



Le diagnostic de la fibromyalgie est certes complexe, mais, le constat d’un certain nombre de points du corps anormalement douloureux à la pression (avec une force standardisée par un appareil de mesure ou par le blanchiment de l’ongle qui exerce cette pression) en est un des critères. Il s’agit de points caractéristiques, au nombre de dix-huit, répartis sur l’ensemble du corps. Une douleur provoquée sur au moins 11 de ces dix-huit points définit la fibromyalgie pour les études internationales.

Évidemment, il s’agit de critères rigides utilisés pour la recherche, mais qui doivent être adaptés et intégrés dans le reste de l’examen clinique. Il existe des situations médicales, comme les méningites, où il y a une perception douloureuse anormale et où personne ne ferait le diagnostic de fibromyalgie. À l’inverse, on peut porter chez un patient caractéristique le diagnostic de fibromyalgie avec seulement dix points douloureux.



Les conséquences de la chronicisation des douleurs sur les plans physique et psychique



Les conséquences de la chronicisation des douleurs ne sont pas anodines en termes de prise en charge de tels patients. La compréhension neuro-immuno-physiologique pourrait expliquer l’installation et la chronicisation des douleurs dans l’état de fibromyalgie. Toute pathologie à l’origine de douleurs chroniques peut laisser s’installer d’abord un phénomène de sensibilisation périphérique, ensuite de sensibilisation centrale.

L’état de fibromyalgie pourrait-il être l’expression clinique des phénomènes de sensibilisation périphérique et centrale que l’on connaît en neuro-immuno-physiologie ?



Au total, apparaît de plus en plus clairement l’émergence d’une nouvelle orientation dans la compréhension de la physiopathologie des douleurs chroniques en général et dans la fibromyalgie en particulier. Même si l’initiation de la douleur est liée à une origine organique, il est vraisemblable que sa persistance et son entretien soient liés à une altération fonctionnelle (plasticité neuronale) et non organique, des régions cérébrales impliquées dans la douleur et son contrôle. Les phénomènes de sensibilisation périphérique et centrale, ainsi que leurs conséquences sur les contrôles inhibiteurs – possibilités d’action sur la diminution des douleurs – font partie des mécanismes à l’origine de la chronicité des douleurs.

État de fibromyalgie

Le terme de fibromyalgie, ou syndrome polyalgique idiopathique diffus (SPID), convient mieux que celui de fibrosité, pour désigner cet état douloureux diffus et chronique qui a été individualisé au sein des polyalgies (poly = plusieurs, algies = douleurs).

Connue depuis 1904 par Gowers, mais longtemps négligée, la fibromyalgie a fait l’objet de nombreux travaux depuis une quinzaine d’années. Ils ont permis une meilleure définition du syndrome en établissant des critères de diagnostic et des progrès dans la compréhension des mécanismes de la douleur et de son traitement.



Le syndrome de fibromyalgie est un état clinique chronique qui se définit par l’apparition et la persistance pendant au moins trois mois, de douleurs tendino-musculaires, articulaires étendues, touchant à la fois les quatre membres, le rachis (la colonne vertébrale), le crâne, voire la face, ces douleurs étant associées à de nombreux points douloureux typiques par leur localisation (18 ont été retenus dans les critères).

Cependant, tout ne se résume pas à ces points. Il existe aussi une fatigue chronique associée à un syndrome de déconditionnement physique, des troubles anxio-dépressifs, des douleurs cervico-oro-faciales (cervico = cou, oro = bouche) et notamment des douleurs des articulations temporo-mandibulaires. Enfin, on note la présence de troubles neurovégétatifs pouvant aller jusqu’à la constitution d’un tableau de dysautonomie neurovégétative, dont le signe le plus typique est l’hypotension orthostatique (chute en cas de lever trop brutal : la tension artérielle ne peut s’adapter suffisamment vite lors de variations importantes).

À ce jour, aucune cause organique lésionnelle n’a été décelable. Il n’y a pas de syndrome inflammatoire biologique. Il n’existe pas d’anomalie biologique musculaire. Seuls quelques examens, actuellement du domaine de la recherche, peuvent mettre en évidence des signes considérés comme anormaux. Mais rien ne permet de dire que ces anomalies sont la cause ou une conséquence de la fibromyalgie.

C’est cette absence de « gold standard » qui fait que la fibromyalgie reste un concept dont la réalité est controversée. Ces controverses sont cependant peu importantes, car la seule certitude que nous ayons repose sur l’observation quotidienne de patients qui présentent un tableau clinique douloureux dans un contexte de troubles psychologiques répondant au concept de fibromyalgie.



Définition



Le syndrome de fibromyalgie associe un état d’hyper-algésie par anomalie de la perception et probablement des contrôles diencéphaliques de la douleur. Il existe par ailleurs un dysfonctionnement à des degrés divers du système nerveux autonome (qui gère la vie végétative).

À notre sens, cet état serait la conséquence d’un dysfonctionnement du métabolisme de la CRH (un neuromédiateur) au niveau central associé à un dysfonctionnement de la sérotonine (un autre neuromédiateur). Devant un état de fibromyalgie, il faut savoir prendre le temps de la réflexion afin de rechercher un autre diagnostic. Dans notre expérience, nous notons que l’état de fibromyalgie est souvent secondaire à une pathologie rhumatologique, endocrinienne, post-opératoire, voire psychiatrique. Il faut toujours rechercher ce qui existe derrière cet état, d’autant plus perturbant que la patiente présente une pléthore de signes cliniques. Ce nombre important de signes est essentiellement le fait de l’ébranlement du système nerveux végétatif qui vient s’ajouter à l’état clinique initial.

Finalement, la fibromyalgie est un terme qui permet au médecin et au malade de donner un cadre précis à un tableau flou, sans support organique identifiable, et qui peut survenir de façon primitive ou dans le contexte d’une maladie définie associée.



Epidémiologie



La prévalence de la fibromyalgie a pu être étudiée dès lors que les critères de Y American College of Rheumatology ont été définis. Aux Etats-Unis, la prévalence est estimée à 3,4 % chez les femmes et 0,5 % chez les hommes. Elle augmente avec l’âge, et la valeur la plus haute est observée dans la tranche d’âge 60-79 ans (plus de 7 % chez les femmes).

Au Canada, une étude de la proportion de fibromyalgie parmi les nouvelles consultations de rhumatologie, basée sur un interrogatoire de 89 rhumatologues, a permis de montrer que cette affection se place au deuxième rang des consultations, après l’arthrose, et représente 23,4 % des nouvelles consultations. Mais il est, bien sûr, difficile de considérer toute personne souffrant de douleurs diffuses comme fibromyalgique. Il faut éliminer les autres diagnostics à l’origine d’autres douleurs chroniques. Nous y reviendrons.



Conditions de survenue de la fibromyalgie



La survenue d’une fibromyalgie n’est pas le fruit du hasard. Elle apparaît de façon progressive, parfois plus rapidement, suite à un événement de la vie, récent ou ancien. Les douleurs débutent le plus souvent dans une zone précise du corps, le cou par exemple, dans les suites d’un accident de la voie publique avec le « coup du lapin ».

Tandis que les douleurs perdurent plusieurs semaines, voire plusieurs mois, elles évoluent, se transforment. Après un certain temps, toujours localisées à l’endroit primitif de leur apparition, elles deviennent moins nettes et il est alors difficile de les situer précisément. Elles prennent des formes multiples et variées : ressenties comme une brûlure, des picotements, des fourmillements, des tiraillements, des élancements, des coups de poignard, des aiguilles. Elles sévissent le plus souvent pendant la journée, mais parfois la nuit aussi, et peuvent perturber le sommeil. De nombreux facteurs ont tendance à les modifier. Une augmentation de l’activité peut être à l’origine d’une augmentation des douleurs, mais ne pas bouger est également à l’origine de douleurs. Mieux vaut donc remuer, c’est toujours meilleur pour le moral. Le stress et surtout la pression au travail, sont des éléments déstabilisants des fibromyalgiques, très sensibles au harcèlement.



Les douleurs dans la fibromyalgie



L’une des particularités de ces douleurs, c’est d’être très volatiles, changeant à la fois de localisation, mais aussi de forme. Pendant la journée, elles peuvent se traduire par des brûlures de la nuque, des bras, puis quelques heures plus tard ou le lendemain, se transformer en sensations bizarres (paresthésies) de type picotements ou fourmillements des jambes, voire « coups de poignard » dans la région lombaire (bas du dos).

Souvent les douleurs siègent à l’insertion des tendons sur les os (enthèses), origine des points douloureux que l’on retrouve dans les critères diagnostiques de cet état (points des enthèses). Une explication peut permettre de comprendre ce type de douleurs. Durant la nuit se succèdent plusieurs cycles de sommeil, divisés en différents stades, du sommeil léger au sommeil profond, paradoxal, réparateur.

Pendant la phase réparatrice, existe une phase dite de curarisation, durant laquelle les muscles sont totalement détendus. Lorsque Tintin reçoit une flèche de curare dans Tintin chez les Jivaros,  il tombe, comme nous le ferions tous dans cette situation. C’est cette détente totale des tendons qui est recherchée pendant l’anesthésie au cours d’une intervention chirurgicale : elle permet à l’équipe de pouvoir mettre le patient dans les conditions optimales d’intervention. Lorsque cette phase de sommeil réparateur est absente durant tous les cycles du sommeil, le matin, au réveil, les muscles sont lourds, tendus, et il est difficile de s’étendre : les coudes sont douloureux, les épaules également. Si cet événement ne survient qu’une seule nuit, c’est sans conséquence.

La répétition de ce sommeil perturbé, non réparateur, va, au cours des semaines suivantes, entraîner des lésions du périoste (os superficiel) sur lequel s’attachent les tendons. Tout se passe comme si les tendons, trop courts à force de tirer sur l’os où ils sont attachés telles des berniques sur le rocher, finissaient par le « délaminer ». Ce périoste, comme le tendon, finit par se défendre en se renforçant, entraînant de véritables lésions tendineuses d’insertion. Cette explication est l’une des raisons des douleurs ressenties lors de la pression des « 18 points de la fibromyalgie ». La raideur engendrée par ce phénomène rend difficile le réveil ou la reprise d’activité après un moment de repos pendant la journée. Le « dérouillage » matinal peut durer plusieurs heures pour un rhumatisme inflammatoire auquel la fibromyalgie emprunte plusieurs symptômes. Cette raideur rend difficile la position assise prolongée. Il est conseillé de ne pas rester plus de dix minutes sans bouger afin d’éviter ce problème.



Par ailleurs, les douleurs fibromyalgiques concernent les zones les plus régulièrement et intensément utilisées. Les activités les plus pénibles chez un fibromyalgique peuvent être indifféremment et de façon non exhaustive :


	
la station debout prolongée, le piétinement,


	
étendre du linge sur un fil un peu haut, au-dessus de la tête, porter un objet dans un placard haut placé,


	
se peigner, se laver les cheveux,


	
porter un enfant dans les bras,


	
conduire une voiture, à l’origine de :

	
brûlures dans les cuisses,


	
douleurs dans les bras du fait de la position vers le volant,


	
maintien de la position de la pédale d’accélérateur enfoncée...






	
essuyer la vaisselle,


	
ouvrir un pot de confiture,


	
repasser devient difficile du fait :

	
de la position debout prolongée,


	
de la position des mains,


	
du poids du fer...






	
avoir une conversation téléphonique,


	
éplucher des légumes,


	
les gestes répétitifs : se brosser les dents, se peigner, frotter, dépoussiérer...


	
une caresse peut devenir une véritable douleur : c’est ce qu’on appelle l’allodynie. Ce signe appartient à la sémiologie des douleurs neuropathiques,


	
les changements brutaux de luminosité, comme passer de l’obscurité à la lumière, croiser les phares d’une voiture...


	
les changements brutaux de température surtout du chaud au froid, mais le froid est globalement moins bien supporté que le chaud,


	
l’acte d’amour peut être très mal vécu, parfois même ressenti comme un véritable viol, dans la mesure où :

	
la libido est absente ou diminuée,


	
les caresses sont ressenties comme des brûlures comparables à celles d’une ortie,


	
la sécheresse vaginale entraîne de véritables douleurs lors de la pénétration – les dyspareunies – qu’il est possible de réduire avec des pommades lubrifiantes, type vaseline, ou à base de progestatifs lorsqu’elles surviennent après la ménopause,






	
la mastication d’aliments, souvent source de douleurs, obligeant parfois les patients à changer leur alimentation au profit d’aliments plus mous : l’une des douleurs classiquement retrouvée lors de cet état est due à une pathologie de l’articulation de la temporo-mandibulaire : c’est le syndrome Algo-Dysfonctionnel de l’Appareil Manducateur (ADAM).

 




Troubles du sommeil



Les troubles du sommeil dans la fibromyalgie sont symptomatiques d’une perturbation invalidante du cycle veille-sommeil. Comme nous l’avons vu, le sommeil se présente sous la forme de successions de 3 à 5 cycles de 90 +/- 15 minutes. Pour bien comprendre le sommeil du fibromyalgique, reprenons le sommeil normal.



Qu’est-ce qu’un cycle de sommeil normal



Un cycle de sommeil comprend quatre stades de sommeil, dits à ondes lentes, au cours desquels la profondeur du sommeil augmente progressivement et s’accompagne d’ondes électrœncéphalographiques (l’électrœncéphalogramme ou activité électrique du sommeil est l’équivalent pour le sommeil de l’électrocardiogramme pour le cœur) de plus en plus lentes, de plus en plus synchronisées, entrecoupées toutes les 90 minutes environ par une phase où la profondeur du sommeil est maximale. Ces phases de sommeil à ondes lentes préparent le rêve pendant le sommeil paradoxal. L’activité électrique du sommeil est un indicateur fidèle des niveaux de vigilance. Chez le sujet éveillé et attentif, l’EEG présente des ondes de petite amplitude, à fréquence élevée : ce sont les ondes bêta (β). Juste avant le sommeil s’installe le rythme alpha (α) qui annonce l’état de période calme (veille).



L’endormissement (stade 1)  marque le début du sommeil à ondes lentes. Le rythme (a) est progressivement remplacé par un rythme téta (ϑ), plus lent et un peu plus ample. Les yeux sont fermés et la détente commence. Les pensées vont et viennent et la sensation de flotter se fait sentir. Les signes vitaux (température corporelle, respiration, pouls et pression artérielle) restent normaux. L’éveil est immédiat en cas de stimulation.



Pendant le stade 2 du sommeil lent, le tracé électrique devient irrégulier, les ondes delta (ô) et des fuseaux de sommeil à ondes courtes soudaines et de forte amplitude apparaissent, et le réveil devient plus difficile.



Pendant le sommeil modérément profond (stade 3), les ondes delta sont bien installées. Le sommeil devient plus profond. Les signes vitaux commencent à diminuer (rythme cardiaque, température corporelle...) et les muscles du squelette sont décontractés. Ce stade survient environ une vingtaine de minutes après le stade 1.



Enfin, le sommeil profond (stade 4) est riche en ondes delta (ô) très lentes et très amples, d’où le terme sommeil lent. Les signes vitaux atteignent leurs niveaux le plus bas. Les muscles squelettiques sont décontractés, mais les dormeurs normaux changent de position toutes les 20 minutes environ. Le réveil est difficile. L’énurésie (« le pipi au lit ») et le somnambulisme surviennent pendant cette phase. Le stade 4 raccourcit constamment à compter de la naissance et peut disparaître chez les personnes après 60 ans.

Pendant le sommeil lent, à côté des modifications électriques, le sommeil s’accompagne de signes neuro-végétatifs (la vie végétative remplit les tâches qui lui incombent) et comportementaux.



Au fur et à mesure que la profondeur du sommeil s’accroît, le tonus musculaire diminue, sans jamais être totalement aboli. Le sujet ajuste périodiquement sa posture. Les pupilles se ferment (myosis). La pression artérielle et le rythme cardiaque diminuent progressivement. La respiration devient régulière. L’activité intestinale augmente. Les effets du système parasympathique (le frein) l’emportent sur les effets du système sympathique (accélérateur).

Si l’on réveille un homme pendant l’une de ces quatre phases, il se souvient rarement d’avoir rêvé. En revanche, son réveil peut être provoqué par des cauchemars apparaissant au cours des stades 3 et 4.

Pendant une nuit de sommeil, les premiers cycles sont complets, les quatre stades du sommeil à ondes lentes sont identifiables. Mais plus la nuit avance, plus le sommeil devient léger. À l’aube, les stades 3 et 4 sont rarement atteints.



Sommeil paradoxal :  Le stade 4 est généralement suivi d’une phase de sommeil paradoxal, pendant lequel le sommeil est profond et représente 10 % du sommeil total. Cette phase ne dure guère plus de 5 à 10 minutes.

Débute ensuite un deuxième cycle.

Cette transition entre sommeil paradoxal et sommeil à ondes lentes est souvent l’occasion de réveils spontanés. Le sommeil paradoxal est la phase de sommeil pendant laquelle le dormeur est le plus vulnérable. Le seuil de réveil est élevé. Pendant cette phase, l’organisme ne semble plus à même d’assurer sa propre sécurité. C’est pendant cette phase que se déroulent 95 % de nos rêves (activité onirique).

Le paradoxe électrique de cette phase (d’où le nom donné à ce sommeil) – où le sommeil est le plus profond – se manifeste par la présence d’ondes qui prennent l’aspect des rythmes visibles lors d’un niveau de veille intense, comme lorsqu’on est réveillé. Pourtant, la profondeur du sommeil est maximale et il est difficile de réveiller le dormeur.

Cette période est associée à des mouvements des yeux nombreux et rapides. Cette conséquence est utilisée en thérapeutique dans l’EMDR (intégration neuroémotionnelle par les mouvements oculaires). La technique consiste à reproduire des mouvements rapides des yeux en pensant positivement à un fait dont il faut « changer l’interprétation », et donc les conséquences.



Le sommeil paradoxal s’accompagne de troubles neurovégétatifs et comportementaux. Les muscles sont complètement détendus, au repos, ce qui permet aux tendons de ne plus « tirer » sur les os desquels ils sont attachés, et donc de se réparer. Seuls les muscles des yeux, les muscles respiratoires et ceux de l’oreille interne restent en fonction. La pression artérielle diminue considérablement, les rythmes cardiaque et respiratoire deviennent irréguliers. Il n’y a plus de thermorégulation, la température diminue. Tout se passe comme si le système nerveux autonome n’assurait plus les régulations dont il a la charge.



Troubles du sommeil chez le fibromyalgique



Certains troubles du sommeil rencontrés dans la fibromyalgie sont liés à une pathologie du sommeil paradoxal : apnées du sommeil, arrêt cardiaque (momentané) en sommeil paradoxal, bruxisme (grincement des dents pouvant entraîner une usure prématurée)... On peut également déplorer un syndrome des jambes sans repos, fréquent, mais qui est d’une autre origine, même s’il survient sur le même terrain prédisposant.



La fibromyalgie s’accompagne d’une plainte touchant plusieurs systèmes à la fois. Un trait commun lie ces atteintes : il s’agit de systèmes répondant à une organisation rythmique. Le rythme veille – sommeil, le rythme circadien de la vigilance, le rythme circadien de la performance, le rythme moyen d’activité, le rythme circadien de la température centrale, le rythme circadien de la sécrétion hormonale. Tout un ensemble architectural biologique est ébranlé.

De plus, il y a dysfonctionnement de ce que les physiologistes allemands ont appelé les synchroniseurs. Des expériences montrent que si l’homme est privé de mesure du temps – par exemple tout le temps dans une ambiance sombre – la période moyenne des rythmes circadiens (cycles quotidiens) est d’environ 25 heures. La fonction des synchroniseurs est de « caler » les rythmes sur les 24 heures du jour terrestre. L’horloge biologique, tel un chef d’orchestre, préside à la synchronisation interne et assure la coordination entre les différents changements internes de l’organisme, tout en étant elle-même synchronisée par rapport à l’environnement, de telle sorte que la période de l’horloge s’ajuste aux rythmes environnementaux. Dans la fibromyalgie on a donc une atteinte de ces synchroniseurs.

Sans les détailler, ces synchroniseurs sont :


	
la lumière, dont les effets varient en fonction de son intensité et aussi du moment d’exposition. Une exposition lumineuse le soir conduit à un retard de phase, à l’origine de difficultés d’endormissement, celle du matin à une avance de phase (propriété utilisée par les simulateurs d’aube).


	
la mélatonine : sécrétée pendant la nuit, cette hormone produite par l’épiphyse n’est pas liée au sommeil, mais au rythme lumière/obscurité : elle est sécrétée au cours de la nuit, mais une lumière intense bloque sa sécrétion. La mélatonine synchronise le rythme de la température et le rythme veille – sommeil (RVS). Administrée le soir, sous forme de gélule, elle peut améliorer le sommeil, la vigilance, les performances. Pourtant les fibromyalgiques qui ont utilisé la mélatonine rapportent une désorganisation du sommeil. En fait, l’enregistrement polysomnique du sommeil ne montre rien de particulier.


	
La température : en l’absence de notion du temps, lors d’expériences, les sujets ont tendance à se coucher alors que la courbe de leur température est descendante et à se lever lors de l’ascension thermique. En cas de fibromyalgie, une fragilité de la régulation thermique existe, ce qui peut expliquer, là encore, une partie des troubles du sommeil. Il est plus difficile de s’endormir lorsque la température est à son maximum, mais si l’on y parvient, la période de l’épisode de sommeil sera longue, tandis que l’on s’endort facilement à proximité du creux thermique, mais pour un épisode de courte durée. Il est donc préférable de ne pas trop rechercher la chaleur lors de l’endormissement.

 




Il apparaît donc évident que le sommeil est un bien précieux, partiellement altéré lors de la fibromyalgie, et qu’il faudra veiller à le restaurer, à le réguler au mieux par une hygiène de vie et des rythmes réguliers de sommeil, à heures régulières. Il faut éviter les bains chauds avant de dormir, mais au mieux, terminer bain ou douche par de l’eau froide, ceci afin d’éviter une montée de la température corporelle. Des rituels d’endormissement, tels que ceux décrits par Cécile dans la première partie, sont également possibles.



La fatigue



La fatigue est un symptôme important en médecine interne : il faut toujours l’explorer. Néanmoins, elle n’est pas spécifique de l’état fibromyalgique. Il n’en reste pas moins que la fibromyalgie est constamment marquée par une fatigue et une fatigabilité anormales, de tous les instants. Fatigue d’autant plus insupportable qu’elle survient chez des personnes auparavant habituées à des rythmes de vie effrénés ; c’est un élément quasi-constant chez le fibromyalgique avant la chute. Il est intéressant de lire, pour bien comprendre la fatigue dans la fibromyalgie, le chapitre sur le burn-out en fin d’ouvrage. Les patients décrivent la fatigue comme une sensation d’épuisement sans raison apparente. Cependant à la question : « Votre gêne la plus importante provient-elle des douleurs ou de la fatigue ? » Les patientes fibromyalgiques répondent à peu près dans la moitié des cas : « La fatigue ».

Certes, la fatigue est chronique, mais elle est associée à des « coups de pompe » aigus pendant la journée, au point que nombre de patients se plaignent d’avoir des journées « en pointillé » :


	
la fatigue apparaît dès le matin au lever,


	
impression de fatigue plus importante le matin au coucher que le soir au coucher,


	
période variant de quelques minutes à plusieurs heures de remise en marche de la « machine », ce qui est classiquement appelé dérouillage matinal : les patients évoquent souvent l’impression d’avoir été écrasés par un rouleau compresseur pendant la nuit, puis,


	
apparition des premiers « coups de pompe »,


	
épuisement, parfois au moment du déjeuner, obligeant quand c’est possible, à une sieste d’une heure ou deux, ou au moins à se détendre pendant un moment,


	
un lever un peu difficile, mais,


	
reste de la journée plus facile que la « première journée ».

 


Bref, tout se passe comme si la journée du fibromyalgique était divisée en deux parties inégales :


	
la première partie étant suivie d’une petite nuit et,


	
la seconde suivie d’une grande nuit, le plus souvent émaillée de difficultés d’endormissement et de nombreux réveils.

 


Le dérouillage matinal doit faire rechercher une autre cause aux douleurs et à la fatigue ; ce sont en particulier les rhumatismes inflammatoires chroniques (polyarthrite rhumatoïde, spondylarthrite ankylosante), les maladies systémiques (lupus érythémateux disséminé, syndrome de Goujerot-Sjôgren, mieux connu sous le nom de syndrome sec). Cette étape sera discutée dans un chapitre suivant.



L’analyse de la fatigue montre toujours deux origines : centrale et périphérique.



La fatigue peut être périphérique, consécutive à l’épuisement des réserves énergétiques et à l’accumulation des produits du métabolisme qui survient dans les muscles en activité et se traduit plus particulièrement par l’arrêt de l’exercice.

On parle de fatigue centrale lorsque, par exemple, une douleur consécutive à l’activité physique persiste après l’effort dans les muscles et les articulations mises en jeu, portant ainsi atteinte à la motivation, la désadaptation à l’effort... C’est ce type de fatigue que l’on rencontre dans certaines infections (infection par le virus du SIDA, hépatite C, maladie de Lyme...)



Profil du patient, facteurs déclencheurs, différents modes d’entrée dans l’état de fibromyalgie, notion de terrain



Chez la plupart des patients, il est possible d’identifier des facteurs déclencheurs. Ils ont souvent pour origine des zones douloureuses non ou mal prises en charge et/ou des événements ou accidents (perte d’un proche, drames divers) qui, d’une manière générale, ont modifié brutalement et sans préparation le cours de la vie. On peut distinguer :


	
le stress lié à l’excès de travail (hyperactivité), à la concurrence, à la compétition, à l’épuisement,


	
le harcèlement sous ses différentes formes : moral, sexuel ; dans le travail (critique systématique de tout ce qui est fait),


	
un traumatisme, le plus souvent psychique dans l’enfance, souffrance intra-psychique,


	
une peur liée à la lutte pour la vie,


	
une perte des valeurs, démotivation, trouble de l’adaptation,


	
l’irruption d’un traumatisme physique (chute, acte chirurgical, agression),


	
des répercussions émotionnelles d’un traumatisme (divorce, décès d’un proche) dont l’origine peut être ancienne (viol, notamment dans l’enfance),


	
des foyers infectieux, pouvant entraîner une fatigue intense,


	
des troubles endocriniens, même bien soignés,


	
une douleur locale qui, lorsqu’un certain seuil est atteint (pour des raisons encore non totalement comprises au plan de la biologie moléculaire de la sensibilisation à la douleur) se développe ailleurs, un peu à la façon d’une onde qui se propage dans l’eau lors de la chute d’une pierre, et qui serait relayée à un moment par une autre épine irritative, et qui elle-même se propagerait de la même façon, augmentant ainsi la zone douloureuse. Pour la bloquer, par le traitement global, il faut trouver un « barrage » au niveau de l’ensemble de l’organisme, par des thérapeutiques adaptées,


	
l’hérédité n’est a priori pas en cause, bien qu’il existe un terrain prédisposant, comme pour l’asthme, par exemple. Cette notion de terrain peut expliquer certaines formes familiales rencontrées. Cette notion de terrain a été récemment étudiée par notre équipe avec des traits de personnalité relativement homogènes et constants parmi les patients atteints de l’état de fibromyalgie :

	
manque de confiance en soi,


	
mauvaise estime de soi, datant parfois d’un événement de vie considéré comme humiliant, dégradant,


	
(hyper) sensibilité au harcèlement moral ou autre, en particulier au travail,


	
(hyper) émotivité souvent à l’origine d’un évitement de la recherche de l’émotion,


	
une propension à l’aide de son prochain, entraînant une prédisposition à être le confident, le bon samaritain, mais cette écoute de l’autre les rend absorbants comme une éponge,






	
environnement, aspects psychologiques.

 


Ces événements agissent comme des révélateurs : tapi quelque part, sur un terrain particulier, l’état de polyalgies se déclenche. Il faut ramener l’ordre dans l’ensemble de l’organisme alors que le désordre continue à se répandre. Le traitement doit ramener l’ordre : il repose sur une prise en charge globale, selon le support bio-psycho-social.



Chez certains patients, néanmoins, une enquête, même détaillée, ne permet pas toujours de découvrir un événement ancien particulier, datant de l’enfance ou de l’adolescence, qui pourrait être lié au début des symptômes. Cet événement peut être une succession de faits plus récents, datant du début de l’âge adulte.

L’imprécision de la définition des douleurs et leur globalité sont les facteurs de rejet de la part du corps médical. On ne doit cependant pas négliger de prendre en charge de ces patients ; leurs douleurs sont bien réelles et il faut tenter de les soulager, car les conséquences de l’installation de la chronicisation sont autant d’éléments jouant en défaveur d’une réussite du contrat thérapeutique.



Signes associés à la fibromyalgie



En plus des différents signes déjà décrits, d’autres symptômes peuvent être présents au cours de la fibromyalgie. Dans les lignes suivantes, nous en citerons quelques-uns, déjà abordés par Marika.



Points gâchette para-spinaux

Il s’agit de zones électivement douloureuses, fréquentes, non toujours connues, sauf des patients eux-mêmes, dont la palpation déclenche des douleurs à distance. Ils sont présents notamment au niveau de la face, de la base du crâne, des rachis cervical et dorsal haut. Il faut connaître leur situation et savoir les rechercher. Ces douleurs sont encore décrites sous le nom de douleurs myofasciales.

Elles correspondent à une contracture au sein d’un muscle, proche de la crampe par manque d’oxygène (hypoxie).



Rachis

Certaines zones rachidiennes sont électivement douloureuses, telles que les angulaires de l’omoplate, les carrés des lombes, la zone d’émergence des nerfs d’Arnold à la base du cou... La pression digitale de ces points est généralement très douloureuse.



Face

À l’interrogatoire, on note fréquemment des craquements et douleurs des articulations temporo-mandibulaires, l’ouverture de la bouche en baïonnette, une adhérence des muscles ptérygoidiens, une contracture douloureuse des masséters, des douleurs projetées : sourcilière, malaire et occipitale.

Les lésions articulaires locales, la pérennisation des troubles à l’origine de cervicalgies, de céphalées de tension, de douleurs scapulaires s’expliquent par l’apparition de la sensibilisation à la douleur.

De plus, l’innervation spécifique de la région temporo-mandibulaire par le système nerveux trigéminal, des branches du plexus cervical, du système nerveux autonome et enfin des récepteurs hormonaux, expliquent la difficulté de prise en charge des douleurs de cette région.

Nous avons détaillé, à titre d’exemple, la prise en charge des douleurs de l’articulation temporo-mandibulaires dans un chapitre spécifique.



Manifestations cutanées

Ces manifestations consistent en :


	
un syndrome de Raynaud (15 %),


	
une urticaire est présente ou a touché le patient dans 10 % des cas,


	
un syndrome sec (en dehors de la prise de médicaments favorisant cette sensation surtout au niveau de la bouche, souvent pâteuse), soit un syndrome sec :


	
oculaire,


	
buccal,


	
des voies aériennes supérieures : sensation de nez sec, gorge sèche avec enrouement et douleurs pharyngées,


	
des voies aériennes inférieures : trachéites, bronchites sèches,


	
sensation de peau sèche (sécheresse cutanée),


	
Tube digestif : œsophagite,


	
Sécheresse vaginale et dyspareunies.

 




Céphalées

Ce terme médical englobe les différents maux (douleurs) de tête. En dehors des migraines, souvent présentes et préexistantes à la fibromyalgie, les céphalées les plus fréquentes au cours de la fibromyalgie sont celles dites de tension, ressenties à la base du crâne et à la nuque. Elles sont souvent accompagnées d’irradiation vers les tempes, le fond des yeux, voire le sommet du crâne. Elles donnent l’impression d’une bande enserrant le crâne. Des douleurs sont généralement ressenties dans le cou et dans les épaules. Elles apparaissent souvent après une activité prolongée, comme conduire, lire ou taper à la machine. Elles empêchent fréquemment la poursuite des activités. Elles sont souvent accompagnées de serrement des mâchoires ou de grincement des dents (bruxisme) ou de douleurs lors de la mastication. Ces céphalées, qui font porter les mains au front, durent généralement de quelques jours à plusieurs semaines. Ce type de céphalée peut être en rapport avec une tension tendino-musculaire et/ou une tension psychique.

Telle est l’une des causes du syndrome du nerf d’Arnold : une compression de ce nerf, qui naît entre les deux premières vertèbres cervicales, puis remonte au niveau du cuir chevelu où il émerge. C’est lors de cette émergence, en regard de l’occiput, que ce nerf peut être comprimé. La contracture des muscles du cou peut entraîner cette compression.

Le terme de céphalées « de tension » se réfère à « tension psychique et/ou musculaire » : il ne signifie pas céphalées liées à l’hypertension artérielle.



Les divers signes de dystonie ou de dysautonomie neurovégétative



Il n’y a pas, dans notre observation, d’état de fibromyalgie sans signes de dystonie neurovégétative :


	
une sécheresse buccale,


	
une tachycardie,


	
des palpitations (impression de sentir le cœur battre très fort dans la poitrine),


	
un syndrome du colon irritable : constipation chronique habituelle entrecoupée de phases plus brèves de diarrhée,


	
un syndrome de la vessie irritable : ce sont des cystites, sans infection urinaire, bien entendu,


	
une hypersudation : souvent épisodes très invalidants de sueurs profuses, motivant parfois plusieurs changements de vêtements pendant la journée, voire la nuit, maximales au creux axillaire (aisselle),


	
une impression de vertiges positionnels : impression de chuter au moment d’un changement de position ou de la mobilisation du rachis cervical ; cette sensation encore appelée lipothymie, est parfois associée à des acouphènes et/ou des douleurs du tympan (otalgies),


	
une sensibilité accrue aux odeurs, à la lumière, à certains bruits,


	
des troubles de l’accommodation : c’est le fait d’avoir du mal à fixer une image (livre ou télévision) en dehors de tout trouble de la vue tel que la myopie, par exemple,


	
des troubles de la concentration de la mémoire,


	
un antécédent de spasmophilie, tétanie,


	
des céphalées de tension,


	
des douleurs temporo-mandibulaires,


	
une sensation de gonflement des articulations ou d’engourdissement articulaire,


	
des épisodes de fièvre susceptibles d’apparaître plusieurs fois par an et sans raison,


	
l’absence de papille fongiforme sur la langue (langue dépapillée),


	
une baisse de la libido associée à des dyspareunies (douleurs lors des rapports).


	


 


Manifestations neurologiques périphériques



Nous insistons sur le nombre important de syndromes canalaires et notamment du canal carpien et de la maladie de Morton (névrome entre les orteils).

Des polyneuropathies axonales distales, symétriques, sensitivomotrices ou sensitives pures, avec surtout paresthésies et parfois atteinte motrice discrète.

Des atteintes des nerfs crâniens, touchant préférentiellement les territoires des trijumeaux et des faciaux, de la langue avec douleurs.

L’allodynie généralisée à la pression est un signe important : il s’agit d’une manifestation d’une atteinte neuropathique.



Plainte psychiatrique



Il est particulièrement important de noter que de nombreux fibromyalgiques présentent des symptômes dépressifs ou anxieux chroniques. Les troubles psychiatriques sont très fréquents (60 à 100 % selon les séries). Le trouble de loin le plus prédominant est le syndrome anxio-dépressif, souvent majeur. Existent également des états psychotiques de type bipolaire et enfin la névrose hypochondriaque, dont il est cependant difficile de faire la part entre ce qui revient à la fibromyalgie et à la névrose.

Le simple fait de remplir un questionnaire validé qu’est le HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale) permet, en quelques minutes, de situer le degré de dépression et d’anxiété. En outre, l’incidence de désordres psychiatriques au cours de la vie de ces patients est également élevée, avec un passé souvent lourd : violences sexuelles, violences physiques, parfois anciennes et mal vécues, sont légion chez un sujet dont la personnalité faite de sensibilité, d’émotivité et de manque d’estime de soi est la règle.

Une question taraude encore les esprits de bon nombre de médecins : les patientes fibromyalgiques présentent-elles une névrose hystérique ? Il n’existe aucun travail scientifique confirmant cette hypothèse. Les nombreux cas que nous avons fait évaluer par un psychologue avec le test du SCID II (une référence pour ce diagnostic) ou par un psychiatre ne confirment absolument pas cette névrose. Nos observations permettent de conclure que ces patientes ne présentent pas plus de névroses hystériques que dans une autre pathologie. Leurs revendications ne sont pas plus nombreuses que dans une autre pathologie. Quoi qu’il en soit, la découverte d’une telle pathologie doit faire rejeter le diagnostic de fibromyalgie.

Habituellement ce sont des personnes bien insérées socialement, et surtout qui présentent une fixité des symptômes dans l’évolution. En fait, c’est « la douleur qui rend fou ». Parfois les problèmes sont plus récents, le travail représentant une source de difficultés sur ce type de personnalité. Ce vécu de harcèlement peut également être la conséquence d’une fragilisation par atteinte des limites de leurs compétences, de leurs possibilités, d’autant que les patients fibromyalgiques, dont le milieu d’origine est souvent modeste, contrastant avec une situation professionnelle souvent plus élevée que la moyenne, les responsabilités allant alors de pair. Ce syndrome, dit de Peters, est important à connaître dans la genèse de la fibromyalgie. Peu connu, ce syndrome est à l’origine d’une déstabilisation de la personne dans son environnement, d’abord professionnel, puis familial.



Diagnostic positif de la fibromyalgie



C’est la multitude des signes cliniques et leur hétérogénéité (leur variabilité) qui rebutent les médecins. Mais les symptômes multiples expriment dans leur grande majorité le dysfonctionnement du système nerveux végétatif.

Le diagnostic de l’état de fibromyalgie est basé sur une bonne anamnèse et un examen clinique complet, car les symptômes non spécifiques des patients sont souvent rencontrés dans d’autres syndromes également peu définis, comme par exemple dans le syndrome de la fatigue chronique (affection strictement psychiatrique), dans celui de l’intestin irritable, ainsi que dans plusieurs manifestations cliniques d’origine psychosomatique. Par conséquent, le diagnostic risque d’être posé de façon aléatoire. Cette imprécision diagnostique n’est pas seulement préjudiciable aux patients, elle l’est aussi au médecin qui, sans rechercher une autre étiologie pose, à tort, le diagnostic de fibromyalgie, source d’échecs thérapeutiques.

Il faut se méfier des critères diagnostiques de l’ACR de 1990, qui ont certes le mérite d’exister et de considérer la fibromyalgie comme une pathologie à part entière, mais leur application simple est à l’origine de nombreux cas de diagnostic de fibromyalgie par excès, du fait de l’absence de critères d’exclusion : il faut les utiliser de façon critique. Même Wolfe et ses collaborateurs, qui les ont définis, regrettent l’utilisation qui en a été faite. En effet, lors de leur élaboration, le but était de mieux comprendre les patients à des fins de publication, pour une homogénisation des inclusions.

Les patientes dans un état de fibromyalgie ont une sensibilité douloureuse généralisée dans tout le corps et non limitée à certaines régions isolées. En outre des problèmes accompagnent l’utilisation des critères de l’ACR. Pourquoi onze points et pas cinq ? Le nombre de onze points sensibles nécessaires pour poser le diagnostic a été choisi de façon arbitraire. Par conséquent ce diagnostic pourrait ne pas être retenu chez des patients porteurs d’un syndrome compatible avec l’état de fibromyalgie, mais ne présentant que dix points sensibles, tandis que des cas de syndromes douloureux avec plus de dix-huit points sensibles feraient faussement porter le diagnostic. Les « points sensibles » sont des zones dans lesquelles la plupart des personnes normales ont tendance à percevoir la douleur plus intensément (même si les fibromyalgiques la perçoivent plus fortement).

En conséquence, comme bien des médecins s’occupant de patients dans un état de fibromyalgie, nous n’utilisons pas le nombre de points sensibles pour poser le diagnostic dans la pratique clinique. Il faut savoir analyser l’ensemble de l’état clinique du patient. Nous retenons les myalgies diffuses, l’intolérance musculaire à l’effort et les manifestations articulaires. Les critères ne sont donc pas essentiels au diagnostic de la fibromyalgie, mais parfois ils sont malheureusement utilisés, de façon autoritaire, par les membres d’associations de malades revendiquant, par l’intermédiaire de ces critères, la reconnaissance de leur état, ce qui est l’inverse de l’effet recherché.

Ensuite, les douleurs musculaires diffuses – ou plus précisément neuro-musculaires – existent : polyarthralgies d’horaire mécanique. La chronicisation des douleurs rend difficile l’interrogatoire et l’examen clinique.

Le bilan des douleurs (EVA, QDSA) met constamment en évidence des signes caractéristiques de douleurs neuropathiques généralisées : le patient se plaint de douleurs spontanées continues superficielles (brûlures) et/ou profondes (étau – compression – serrement). Il se plaint aussi de douleurs paroxystiques à type de décharges électriques, de paresthésies, et surtout de douleurs provoquées à type d’allodynie à la pression, à l’effleurement, d’hyper-algésie. On ne note pas de déficit sensitif.

Le bilan de l’état psychique, grâce à des questionnaires validés (HADS, Hamilton, Becq, Penn State), confirme constamment des douleurs répondant à des physiopathologies différentes : on va moins rencontrer des douleurs par excès de nociception que des douleurs neuropathiques et des douleurs psychogènes. Ces bilans confirment aussi l’état d’anxiété généralisé et de dépression chronique.



L’examen clinique débute par un interrogatoire méthodique, à la recherche essentiellement d’une autre étiologie : le but est de ne pas méconnaître une autre pathologie dont les signes sont proches de l’état de fibromyalgie. L’examen clinique, qui doit être complet, est également déroutant pour un interniste, et surtout frustrant par sa normalité : les articulations sont normales, de même que l’examen neurologique, abdominal, cardio-vasculaire, pulmonaire...



Examens complémentaires



Il faut limiter les examens d’investigation au maximum : trop d’examens demandés conduisent à la découverte fortuite d’images, qui, par leur existence, angoissent les patients, les médecins ne sachant pas trop quoi faire de celles-ci : c’est donc à double tranchant. La découverte d’une image « anormale » lors d’un examen complémentaire est, dans la grande majorité des cas, plus nuisible que bénéfique !



Bilan biologique



Le bilan biologique fait partie des examens complémentaires : ils sont complémentaires de la clinique. Il n’est pas question de procéder à tous les examens pour tous les patients, mais on peut considérer qu’il existe un bilan minimal, dit de débrouillage, à réaliser de façon habituelle, toujours dans la mesure où le médecin le juge utile, c’est-à-dire si les signes cliniques le nécessitent.



Dans tous les cas :




	
une vitesse de sédimentation, un hémogramme, un bilan hépatique, une créatininémie, voire une électrophorèse des protides sanguins sont le minimum permettant de redresser un diagnostic plus « urgent » que la fibromyalgie, qui reste un diagnostic d’élimination (qu’on ne retient qu’après élimination des autres diagnostics).

 




En fonction des signes cliniques :




	
un bilan thyroïdien avec T3, T4, TSH, si tableau évocateur de dysthyroïdie (déjà vu précédemment),


	
des enzymes musculaires (CPK, aldolases), une calcémie (+/- calciurie), une phosphorémie (+/- phosphorurie), des phosphatases alcalines, une ferritinémie en cas de fatigabilité intense,


	
un bilan immunologique avec facteurs rhumatoïdes, anticorps antinucléaires (dépistage, puis démembrement en cas de positivité) et antistreptococciques (anti-streptodornases et anti-streptolysines) en cas d’arthralgies et angine récente,


	
sérologie de l’hépatite B et C, si fatigue associée à syndrome pseudo-grippal...

 




Biopsie



Une biopsie des glandes salivaires accessoires peut être intéressante, en cas de syndrome sec oculo-buccal (de la bouche et des yeux) inexpliqué : syndrome sec auto-immune et fibromyalgie se ressemblent et peuvent même cœxister.



Radiographies



Il n’est pas question ici de citer toutes les radiographies à faire éventuellement pratiquer : elles le seront en fonction de la clinique et pour éliminer une autre étiologie, mais en présence de douleurs de l’appareil manducateur (la mâchoire), il faut penser à demander un panoramique.



Autres examens complémentaires	



Ils seront demandés au cas par cas : ils sont complémentaires de la clinique et ne doivent en aucun cas se substituer à celle-ci.



Le diagnostic différentiel



Comme nous l’avons déjà écrit à plusieurs reprises, il est important, en présence de polyalgies diffuses, d’éliminer les autres diagnostics, dont le traitement et le pronostic sont différents ; c’est pourquoi la prise en charge diagnostique de tels patients doit être le fait d’un médecin interniste ou rhumatologue. Les diagnostics différentiels (à éliminer) sont nombreux.

Les plus souvent rencontrés dans notre consultation sont :


	
Les troubles endocriniens : hypothyroïdie, acromégalie...


	
Les affections rhumatologiques et maladies systémiques : polyarthrite rhumatoïde, pseudo-polyarthrite rhizomélique, rhumatisme axial tel que la spondylarthrite ankylosante, ou axial et périphérique tel que le rhumatisme psoriasique, rhumatisme à hydroxyapatite, lupus, syndrome de Gougerot-Sjôgren (syndrome sec), polymyosites, myopathies, cryoglobulinémies...


	
Les maladies infectieuses : hépatites virales B et C, autres viroses, maladie de Lyme...


	
Les maladies osseuses : hyperparathyroïdie, ostéomalacie...


	
Les maladies métaboliques : hypokaliémie chronique (manque de potassium), hyposidérémie (manque de fer), diabète phosphoré...


	
Les affections neuro-psychiatriques : maladie de Parkinson, polyneuropathie périphérique, syndrome d’Ey (forme de psychose hallucinatoire, ne permettant plus aux patients de faire la part des choses entre ce qui est réel et ce qui ne l’est pas), la psychose maniaco-dépressive, encore nommé état bipolaire, mais cet état n’entraînant pas de douleurs habituellement, il peut s’agir de l’association des deux pathologies,


	
Tumeurs malignes : lymphomes, y compris les myélomes,


	
Causes iatrogènes : certains hypocholestérolémiants, diurétiques, laxatifs, voire même des hyperalgésies à la morphine !


	
Le syndrome de fatigue chronique,


	
La spasmophilie,


	
Les syndromes myofasciaux.

 




L’état de fibromyalgie partage certains signes cliniques avec toutes les pathologies sus-citées, mais quelques-unes d’entre elles sont plus difficiles à éliminer. Il s’agit, entre autres :


	
du syndrome de fatigue chronique,


	
du syndrome de Gougerot-Sjôgren,


	
de la spasmophilie, moins souvent,


	
de certains syndromes myofasciaux.

 


Dans les lignes suivantes, nous rappellerons brièvement les signes essentiels de ces pathologies, afin d’éviter de passer à côté d’un tel diagnostic.



Syndrome de fatigue chronique



Ce syndrome se caractérise par une fatigue éprouvante, ressentie comme un épuisement et par une résistance extrêmement faible, associée à une variété de symptômes comparables à un état grippal (myalgies, maux de tête, maux de gorge, troubles du sommeil, température anormale).

Cet état, encore appelé « Yuppies syndrome » (young urban professionals), touche les jeunes cadres dynamiques, frappés brutalement d’une grande fatigue douloureuse, souvent, du moins dans les cas princeps, dans les suites d’une atteinte virale, type mononucléose. Cette atteinte virale est actuellement moins clairement définie, car toute fatigue douloureuse chez un jeune cadre est considérée comme un syndrome de fatigue chronique. Il faut évidemment se méfier de conclure trop vite à ce diagnostic qui peut être un burn-out (voir chapitre plus loin) ou une fibromyalgie. Actuellement, beaucoup reconnaissent une grande homologie entre la fibromyalgie et cet état, ce qui n’est pas notre avis. En effet, le syndrome de fatigue chronique survient électivement chez les hommes, alors que la fibromyalgie touche plutôt les femmes (87 % dans notre expérience, 85 à 95 % selon les publications)

De plus, pour le syndrome de fatigue chronique, une hypothèse a été confirmée : il existerait une stimulation du système immunitaire exagérée et qui amène suite à la sécrétion de certaines substances, une réponse anormale de certaines enzymes. Cette situation est rare dans la fibromyalgie.

On évalue à au moins 50 % la réduction de fonctionnement physique et social. Outre une fatigue persistante est invalidante et paradoxale, on doit avoir au moins quatre symptômes parmi les suivants :


	
sommeil non réparateur,


	
difficultés de concentration,


	
arthralgies multiples,


	
céphalées,


	
exacerbation de la fatigue après l’effort,


	
maux de gorge,


	
sensibilité des ganglions (lymphatiques).

 


La durée de ce syndrome doit dater d’au moins de six mois pour envisager le diagnostic. Il survient généralement entre 20 et 50 ans avec un pic de fréquence vers 35 ans (bien qu’il existe des cas décrits chez l’adolescent).

Un bilan para-clinique doit permettre d’éliminer les causes organiques à la fatigue, en particulier une pathologie virale antérieure (virus d’Epstein-Bar, Herpès virus, rétrovirus).



Le syndrome de Gougerot-Sjôgren ou syndrome sec



Ce syndrome, qui est une maladie auto-immune, est la pathologie à évoquer et à éliminer devant des polyalgies diffuses « mal supportées ». Il correspond à une sécheresse d’origine auto-immune des glandes exocrines. Les signes de cette maladie systémique sont :


	
une sécheresse oculaire entraînant :


	
une sensation de sable dans les yeux,


	
des brûlures oculaires,


	
des rougeurs oculaires,


	
une sécheresse buccale extrême entraînant :


	
des difficultés à mâcher et à avaler,


	
une diminution du goût,


	
une augmentation des caries dentaires,


	
une toux sèche ou un enrouement,


	
une augmentation du volume des glandes parotides et parfois inflammation de ces mêmes glandes,


	
une fatigue intense,


	
des douleurs musculaires et articulaires.

 


Les aspects moins connus du syndrome de Gougerot-Sjôgren sont :


	
l’irritation des nerfs des membres : bras, mains, jambes, pieds par une atteinte neuropathique),


	
des anomalies de la glande thyroïde,


	
des éruptions cutanées,


	
des pertes de mémoire ou confusion,


	
des sensations d’engourdissement ou de fourmillements,


	
problèmes gastro-intestinaux,


	
une inflammation des poumons, des reins, du foie ou du pancréas,


	
un cancer du tissu lymphatique (chez moins de 1 % des personnes).

 


Le diagnostic, outre la clinique, peut être porté par un bilan immunologique (présence d’anticorps anti-Ro, anti-La qui appartiennent au groupe des anticorps antinucléaires), la présence d’une augmentation de la vitesse de sédimentation avec une protéine C réactive normale. La biopsie des glandes salivaires accessoires, petit prélèvement ne prenant que quelques minutes, permet de confirmer le diagnostic dans bon nombre de cas.



La spasmophilie



Plus rare, elle est fréquemment retrouvée dans les antécédents de patients souffrant de l’état de fibromyalgie. Il s’agit d’une hyperexcitabilité neuromusculaire : le signe de Chvostek est souvent positif : contraction réflexe des muscles de la joue en cas de légère percussion de celle-ci à l’aide d’un marteau à réflexes. La fatigabilité musculaire est la règle, de même qu’une anxiété importante avec insomnie et fatigabilité intense. Les colites spasmodiques sont la règle, avec alternance diarrhée-constipation.

Elle survient entre la post-puberté et la pré-ménopause.

Des formes centrales sont possibles, dont la symptomatologie se résume à une anxiété importante, associée à une insomnie et à une fatigabilité intense.

Des formes neurovégétatives sont également possibles, dont les manifestations les plus fréquentes sont les palpitations avec sensations d’oppression thoracique ou de « boule » dans la gorge, associées à une anxiété importante.

Enfin, des formes périphériques s’exprimant par des crampes, des fasciculations, des paresthésies et une fatigabilité musculaire ont été décrites.

Il n’existe pas de signe biologique, le diagnostic étant porté par la présomption clinique. Il est parfois possible d’observer une diminution de la calcémie ou plus souvent du magnésium érythrocytaire, ce qui n’est absolument spécifique.

Un électromyogramme permet de retrouver un aspect avec des multiplets, dits de tétanie.



Les syndromes myofasciaux et troubles musculo-squelettiques



Ces syndromes, liés à des travaux répétitifs, dans les usines agro-alimentaires en particulier, ou devant un ordinateur pendant des heures se caractérisent par :


	
la présence de points « gâchettes » (localisés dans les muscles ou dans d’autres tissus) déclenchant à la palpation des douleurs à distance,


	
des tendinopathies spécifiques en fonction des postes de travail.

 


Mais, dans certains cas, les syndromes myofasciaux peuvent être une porte d’entrée dans la fibromyalgie.

Causes de polyalgies à éliminer avant de retenir  le diagnostic de fibromyalgie



  	Maladies infectieuses  
  	Hépatites virales B et C,
autres virosesHépatites virales B et C,
autres viroses  



  	Maladie systémique  
  	Lupus, syndrome sec,
polymyosites et myopathies,
cryoglobulinesLupus, syndrome sec,
polymyosites et myopathies,
cryoglobulinesLupus, syndrome sec,
polymyosites et myopathies,
cryoglobulines  



  	Rhumatismes inflammatoires chroniques  
  	Polyarthrite rhumatoïde,
pseudo-polyarthrite rhizomélique,
spondylarthrite ankylosante,
rhumatisme à hydroxyapathite Polyarthrite rhumatoïde,
pseudo-polyarthrite rhizomélique,
spondylarthrite ankylosante,
rhumatisme à hydroxyapathite Polyarthrite rhumatoïde,
pseudo-polyarthrite rhizomélique,
spondylarthrite ankylosante,
rhumatisme à hydroxyapathite Polyarthrite rhumatoïde,
pseudo-polyarthrite rhizomélique,
spondylarthrite ankylosante,
rhumatisme à hydroxyapathite  



  	Maladies osseuses  
  	Hyperparathyroïdie,
ostéomalacieHyperparathyroïdie,
ostéomalacie  



  	Maladies endocriniennes  
  	Hypothyroïdie, acromégalie  



  	Troubles métaboliques  
  	Hypokaliémie chronique,
hyposidérémieHypokaliémie chronique,
hyposidérémie  



  	Maladies neuropsychiques  
  	Maladie de Parkinson,
polyneuropathie périphérique,
syndrome d’Ey
syndrome dépressif chroniqueMaladie de Parkinson,
polyneuropathie périphérique,
syndrome d’Ey
syndrome dépressif chroniqueMaladie de Parkinson,
polyneuropathie périphérique,
syndrome d’Ey
syndrome dépressif chroniqueMaladie de Parkinson,
polyneuropathie périphérique,
syndrome d’Ey
syndrome dépressif chronique  



  	Maladies malignes  
  	Lymphomes, y compris les myélomes  



  	Causes iatrogènes  
  	Certains hypocholestérolémiants  






Critères diagnostiques de la fibromyalgie

Les critères de référence sont ceux de l’ American College of Rheumatology, datant de 1990. Comme nous l’avons évoqué antérieurement, l’existence de critères diagnostiques dans l’état de fibromyalgie permet au moins de reconnaître cet état, au même titre que les grands rhumatismes inflammatoires chroniques. Ces critères ont permis d’établir ce qu’on appelle des « gold standards » lors d’études scientifiques. Mais leur faiblesse provient d’une absence de critères d’exclusion. Nous y reviendrons dans le prochain paragraphe.



Critères de l’American College of Rheumatology



Nous reproduisons ces critères tels qu’ils existent. Ils sont au nombre de deux :


	
Histoire de douleur étendue : c’est-à-dire douleur du côté gauche et du côté droit du corps, au-dessus et au-dessous de la taille et en plus, douleur du squelette axial (colonne cervicale, dorsale ou lombaire, paroi thoracique antérieure). Dans cette définition, la lombalgie basse est comprise dans la douleur du segment inférieur et la douleur de l’épaule et de la fesse est considérée comme une douleur pour chaque côté concerné.


	
Douleur à la palpation digitale de 11 des 18 points sensibles suivants :

	
occiput : bilatéral, à l’insertion du muscle sous-occipital,


	
rachis cervical inférieur : bilatéral, sur les versants antérieurs des espaces inter-transversaires C5—C7,


	
trapèze : bilatéral, au milieu du bord supérieur,


	
sus-épineux : bilatéral, à l’origine, au-dessus de l’épine de l’omoplate près de la limite interne,


	
deuxième côte : bilatéral, à la 2e articulation chondro-costale juste à côté de la face supérieure de l’articulation,


	
épicondyle : bilatéral à 2 cm en aval de l’épicondyle,


	
fessier : bilatéral, dans le quadrant supéro-externe de la fesse dans le pli antérieur du muscle,


	
grand trochanter : bilatéral au bord postérieur du grand trochanter,


	
genou : bilatéral, près de l’interligne interne.

 




Le point douloureux est considéré comme positif s’il est réellement douloureux et non simplement sensible.

La pression de l’index doit être d’environ 4 kg pour parler de point douloureux.

Le diagnostic de fibromyalgie est retenu si les 2 critères sont réunis et si la douleur étendue dure depuis au moins 3 mois.



Les critères de Wienfield



Ils sont basés sur ceux de l’ACR et complétés en 1998. Ils sont proches de notre façon de voir les choses.


	
Douleurs diffuses, d’allure symétrique, au-dessus et en dessous de la ceinture, durée des symptômes supérieure à 3 mois.






	
Douleurs à la palpation d’au moins 11 points sur 18 : ceux de l’ACR.


	
Plaintes somatiques fréquemment rencontrées dans la fibromyalgie : ils représentent l’apport de Wienfield aux critères précédents :

	
état d’allodynie et d’hyperalgésie,


	
asthénie matinale,


	
modification de l’architecture du sommeil,


	
dysesthésies et paresthésies,


	
palpitations,


	
difficultés de mémorisation et de concentration,


	
douleurs temporo-mandibulaires et myofasciales,


	
céphalées de tension,


	
dyspareunie,


	
sensation subjective de gonflement articulaire des membres,


	
rhinite chronique.

 




Les critères utilisés par notre équipe



Le nombre de patients examinés par notre équipe nous a rendus critiques à l’égard des critères de l’ACR. Notre expérience nous a, en effet, permis de déceler des signes, par atteinte globale de la gestion du stress, à savoir le système nerveux autonome (avec tout le cortège déjà décrit dans d’autres chapitres), en plus des douleurs temporo-mandibulaires, de la grande fatigue paradoxale.

Nous avons ajouté des critères d’exclusion, afin d’éviter de retenir comme état de fibromyalgie les patients souffrant de polyalgies diffuses avec des points douloureux souvent plus nombreux que les dix-huit précisés.

Ces critères d’exclusion sont :


	
les patients ne répondant pas aux critères de l’ACR,






	
les patients répondant aux critères, mais qui entrent dans le cadre d’un tableau de fibromyalgie secondaire, c’est-à-dire des patients chez lesquels on découvre, en plus des symptômes de la fibromyalgie, une autre pathologie (polyarthrite rhumatoïde, syndrome de Gougerot-Sjögren... ),


	
les patients souffrant d’une névrose hystérique ou de signes de psychose hallucinatoire chronique,


	
les patients présentant des signes d’atteinte des voies médullaires postérieures :


	
Disparition du sens de la position et du mouvement (kinesthésie) : les yeux fermés, le malade ne peut plus reconnaître exactement la position de ses membres.


	
Astéréognosie : les yeux fermés, le malade ne peut plus reconnaître la forme et la substance ni décrire les objets par le toucher.


	
Disparition de la discrimination de deux points distincts.


	
Disparition de la sensibilité vibratoire : le malade ne peut plus percevoir les vibrations d’un diapason appliqué sur l’un de ses os.


	
Signe de Romberg positif : le malade, les yeux fermés et les pieds joints, ne peut plus se tenir debout, il titube et menace de tomber. Lorsqu’il ouvre les yeux, il peut compenser largement la perte de la sensibilité profonde, ce qui n’est pas le cas lors d’une lésion du cervelet.

 








Autour de la fibromyalgie

Exploration du système nerveux autonome

On peut considérer ce chapitre comme une fiche réservée à l’usage médical. L’exploration du système nerveux autonome passe par l’étude de la pression artérielle, de la fréquence cardiaque en orthostatisme et de la variabilité de la fréquence cardiaque. Elle se fait grâce à un enregistrement Holter et analyse des données selon une technique précise (la transformée rapide de Fourier) permettant l’exploration des fonctions sympathique et parasympathique.

La mise en évidence d’une tachycardie sinusale au repos est la règle dans la fibromyalgie (sympathique : accélérateur). La manœuvre de Valsalva permet l’exploration fonctions sympathique et parasympathique : celle-ci est réalisée de façon standardisée par une expiration contre-résistance qui maintient une pression constante de 40 mm de Hg pendant 15 secondes (manomètre). À la quinzième seconde, la résistance est levée brutalement et le sujet respire calmement pendant une minute. Le rapport entre l’intervalle RR le plus long (à la levée immédiate de la manœuvre) et l’intervalle le plus court (pendant l’épreuve, Valsalva ratio) est mesuré. Un quotient inférieur à 1.10 doit être considéré comme pathologique.

L’étude de la pression artérielle systolique et de la fréquence cardiaque en orthostatisme explore la fonction sympathique : après 10 minutes en position allongée, la fréquence cardiaque (FC) et la pression artérielle systolique (PASyst) sont mesurées puis le patient passe en position debout. À la soixantième seconde la PASyst et la FC sont de nouveau mesurées.

Sont retenues, comme critères de neuropathie dysautonomique, une diminution de la PASyst supérieure de 30 mmHg et une augmentation de la FC inférieure de 10 battements par minute.

L’étude de la pression artérielle diastolique (PADiast) lors du test de préhension permet dans cette exploration de mesurer également la fonction sympathique : la PADiast du patient est mesurée à l’état basal puis la force de préhension maximale est mesurée grâce à un dynamomètre. Il est ensuite demandé au patient de se maintenir à 30 % de la force maximale pendant 3 minutes (contraction musculaire isométrique). Une absence d’augmentation inférieure à 10 mmHg entre la PADiast de base et la PADiast à la troisième minute du test est en faveur d’une atteinte sympathique.

L’arythmie respiratoire évalue la fonction parasympathique : le patient est relié à un électrocardiogramme. La FC est déterminée à l’état basai puis il est demandé au patient de réaliser 6 inspirations profondes par minute. La différence entre la FC la plus élevée et la FC la plus basse lors de l’examen doit être supérieure à 15 battements par minute chez un sujet sain. Une réponse inférieure à 10 battements par minute est franchement anormale, y compris chez le sujet âgé.

L’analyse de l’espace PQ sur l’électrocardiogramme permet une exploration de la fonction sympathique.

Bref, cette exploration dans la fibromyalgie est très intéressante et permet de confirmer la dystonie neurovégétative, ce qui ne suffit certes pas à porter le diagnostic, mais qui, associé aux autres signes devient un argument supplémentaire intéressant. Des études sont menées dans ce sens.

Les polyalgies dans la fibromyalgie sont-elles l’expression d’une atteinte neuromusculaire ?



Il est possible que l’état de fibromyalgie soit l’expression d’une pathologie myofasciale mal prise en charge finissant par entraîner une atteinte chronique, ce qui ne signifie pas définitive ou incurable, de certaines zones musculaires tout en gardant d’autres zones plus saines dans le même muscle.

Cette possibilité était évoquée dès 1986, date à laquelle on avait mis en évidence des anomalies de l’ATP, de l’ADP et de la créatine (ces trois molécules sont la « nourriture » des muscles, les nutriments : elles donnent leur énergie). Cette théorie d’une atteinte musculaire n’est pas incompatible avec la possibilité d’une accentuation de la sensibilisation centrale due à la chronicisation des douleurs, il pourrait s’agir de deux entités complémentaires.

Si la mémoire de la douleur peut être à l’origine de l’entretien des douleurs, il faut aussi rappeler qu’un dysfonctionnement psychique peut avoir des répercussions somatiques, notamment au niveau de l’installation et de l’expression des douleurs. Dysfonctionnement psychique n’est évidemment pas synonyme de pathologie psychiatrique !

L’état de fibromyalgie est à notre sens, l’un des exemples de la sensibilisation à la douleur. Plus une douleur persiste, plus les circuits neurologiques sont atteints, ce qui a pour conséquence une baisse du seuil de la perception des douleurs et – de par le dysfonctionnement du système nerveux central – l’apparition des douleurs neuropathiques. À l’instar de ce qui se passe dans l’épilepsie, où existe un abaissement du seuil d’excitabilité des nerfs moteurs par exemple, on peut dire que dans la fibromyalgie, existe un abaissement du seuil d’excitabilité de la douleur. Ceci signifie que le niveau pour la prise en compte de l’information est plus bas que normalement. Ce type de douleur sera explicité ultérieurement. Les données récentes de l’imagerie cérébrale confirment les conséquences centrales de la sensibilisation à la douleur dans l’état de fibromyalgie. L’I.R.M. fonctionnelle cérébrale met en évidence une plus grande sensibilisation centrale chez le fibromyalgique, comparativement à un témoin sain. C’est la conséquence du cercle vicieux qui peut s’installer entre le dysfonctionnement musculo-tendineux périphérique et le dysfonctionnement central.



L’état de fibromyalgie, dont l’origine est encore mal connue, est défini comme un ensemble « décousu » de symptômes, caractérisé par différents types de douleurs diffuses touchant les muscles du squelette (muscles striés) et les tendons, notamment au niveau de leur insertion sur l’os, douleurs associées à une asthénie, à des troubles psychiques et du sommeil. Si d’emblée la distinction avec le syndrome de fatigue chronique doit être faite, il faut demeurer très prudent avec la fatigue que l’on retrouve dans de nombreuses affections chroniques !

L’état de fibromyalgie se manifeste par de nombreux symptômes peu spécifiques. On note une plainte importante, peu de signes cliniques, l’absence d’un marqueur biologique quelconque, ce qui fait de l’état de fibromyalgie un trouble fonctionnel, pour nombre de médecins. Par ailleurs, d’autres médecins s’estiment « intellectuellement dévalorisés » en s’occupant des douleurs chroniques de ces patients.

Il faut savoir écouter et surtout évaluer, le patient, afin de mieux reconnaître le spectre de ces manifestations pour concevoir un plan de traitement qui devra considérer le patient dans sa globalité (support bio-psycho-social).

Qu’est-ce que le burn-out ?



C’est un syndrome d’épuisement, le plus souvent d’origine professionnelle. Ce mot a été utilisé la première fois en 1980 par un psychanalyste américain, H.J. Freudenberger, décrivant le phénomène d’épuisement professionnel qu’il a désigné sous le nom de burn-out, en référence à un « incendie intérieur ». Freudenberger compare ce syndrome à un immeuble dont le feu aurait détruit l’intérieur, mais dont l’apparence extérieure serait restée quasiment intacte.

Cela est dû, pour la fibromyalgie, à la fatigue engendrée par les douleurs chroniques qui usent, démoralisent et finissent par avoir raison de toute volonté, volonté qui est souvent l’un des moteurs des fibromyalgiques fonctionnant beaucoup sur ce mode. Quand les douleurs ont décidé d’élire domicile chez quelqu’un, quelle qu’en soit l’origine, une lassitude finit par se produire et comme on dit : « Les douleurs finissent par prendre la tête ! ». Ainsi que nous l’avons déjà vu, le corps et l’esprit ne font qu’un ! Les signes les plus courants en sont la fatigue, le découragement, la démotivation. Le matin, la volonté de se lever est défaillante.

Afin de mieux comprendre ce qui se passe, il faut revenir à un peu de physiologie. Notre cerveau humain est formé de deux parties distinctes, même si elles cohabitent en étroite relation, il s’agit :


	
d’une part du cerveau limbique, cerveau ancestral, le plus ancien, ou cerveau reptilien – que nous avons en commun, à plus de 95 %, avec les reptiles, et qui gère en gros la survie, la gestion du stress, et que l’on peut évaluer par le quotient émotionnel (QE),


	
d’autre part le néocortex, une accumulation de couches ou strates, qui s’est enrichi au cours de l’évolution de l’espèce humaine, il nous distingue des animaux en général et gère la vie sociétale et intelligente, la relation à l’Autre, et que l’on peut évaluer par le quotient intellectuel (QI).

 


Pour illustrer ces deux cerveaux, prenons l’exemple d’un cerf en forêt : nous n’avons que peu de chances de l’observer de près. En effet, le cerf est en survie quasiment en permanence (sauf au moment du brame, où son esprit est occupé ailleurs) : il est aux aguets. Il se sert des sens que lui a donnés la nature. Une odeur suspecte, un bruit incongru, un mouvement inhabituel derrière un arbuste et hop, il s’en va, court à perdre haleine puis, après quelques minutes, saute derrière un talus, un buisson, où l’attend un autre cerf, qui prend la relève de la course folle, si le danger se concrétise ou devient plus imminent ; c’est ce qui se passe lors de chasses à courre, lorsque les cerfs sont pourchassés par des chiens en meute. Cette gestion est entièrement gérée par le cerveau limbique qui commande le système nerveux végétatif et l’axe hypothalamo-hypophyso-cortico-surrénalien.

Le système limbique est constitué par un ensemble de centres nerveux très profonds reliés entre eux, mais aussi avec d’autres éléments du cerveau (thalamus, hypothalamus...). Les territoires du cerveau limbique sont responsables du domaine de l’instinct et de l’expression des émotions, assurant la protection de l’individu et la survie de l’espèce. Le domaine de l’instinct se résume en trois fonctions primordiales qui sont :


	
vivre (envie de manger),


	
survivre (en cas de menace, deux comportements possibles : combattre ou fuir),


	
se reproduire.

 


Le cerveau limbique est ancestralement formé du rhinencéphale des mammifères, pour lesquels l’odorat est une fonction essentielle. Chez l’homme, cette fonction a considérablement diminué avec l’évolution de l’espèce, mais toutes les autres fonctions du lobe limbique sont conservées.

Ces fonctions comprennent :


	
l’appareil olfactif,


	
l’hippocampe ventral,


	
le noyau amygdalien (ou amygdale),


	
la région septale (partie médiane unissant les deux cerveaux), avec les noyaux du septum.

 


Le système nerveux végétatif se situe à la partie postérieure du cerveau limbique, dans un noyau appelé le locus cœruleus. Il est divisé en deux contingents :


	
le système parasympathique dont le neuromédiateur (ce qui lui permet de jouer son rôle) est l’acétylcholine : son représentant le plus célèbre en est le nerf vague –  c’est de ce mot que vient le malaise vagal. Sa stimulation va ralentir le rythme cardiaque (bradycardie), diminuer la sudation, déclencher la salivation...


	
le système sympathique fonctionne grâce aux hormones adrénergiques (adrénaline et noradrénaline). Sa stimulation accélère le rythme cardiaque (tachycardie), ralentit l’absorption d’eau par le tube digestif ayant pour conséquence d’entraîner ou d’aggraver une constipation, augmente la sudation, arrête la sécrétion de salive...

 


Bref, ce système gère en grande partie nos fonctions végétatives, celles qu’on ne commande pas avec la volonté, ou très peu. Le système nerveux végétatif, encore appelé système nerveux autonome, est dichotomique. Les deux systèmes ne fonctionnent pas en même temps : c’est soit l’un, soit l’autre. Ainsi, en cas de stress, comme dans l’exemple du cerf, la branche sympathique déclenche une sécrétion de substances adrénergiques, en particulier d’adrénaline, dont la conséquence sera le déclenchement de la course de l’animal. Lorsqu’il s’agit d’un stress aigu, cette réaction est tout à fait adaptée. Mais revenons à nous, êtres humains. Lorsque cette stimulation aboutit à la sécrétion d’adrénaline et se pérennise (en cas de harcèlement au travail par exemple), la sécrétion devient chronique, non adaptée, et à l’origine de la dystonie neurovégétative.



L’axe hypothalamo-hypophyso-cortico-surrénalien se situe dans la partie antérieure du cerveau limbique. Son rôle est de participer à la gestion du stress par l’intermédiaire de la glande surrénale, dont la partie médullaire (le milieu) sécrète le cortisol, stimulée par un médiateur provenant de l’hypophyse : l’ACTH. Sans rentrer dans les détails, cette hormone joue un rôle capital pour assurer les fonctions de nutrition des cellules pendant cette période, grande consommatrice d’énergie, en augmentant le taux de glucides (sucres) afin d’éviter les risques d’hypoglycémie.



Lorsqu’un sujet, déjà stressé de façon chronique, est soumis à un stress aigu, il est noté une réaction exagérée, à la fois psychologique et sympathique, à l’origine de troubles psychosomatiques plus importants, voire même somatiques purs, tel qu’un rhume par exemple. Bref, tout ce chambardement fait le lit du burn-out. Pour les puristes, il n’est pas impossible que, plutôt qu’une hyperstimulation du système sympathique (accélérateur), il puisse s’agir d’un dysfonctionnement du parasympathique (frein).



Quels en sont les signes ?



Petit à petit, et de façon insidieuse, un épuisement mental et physique s’installe. La volonté aidant, le sujet lutte, tentant d’atteindre des objectifs irréalisables ou d’accomplir des tâches insurmontables. Brutalement, sans signe avant-coureur (prodrome), en dehors d’un sommeil perturbé depuis quelques jours, mis sur le compte d’une fatigue passagère, surgit le burn-out se traduisant par un épuisement total, impressionnant. Un bon interrogatoire permet souvent d’en faire le diagnostic. Il faut toujours rechercher un travail pesant dans un contexte de harcèlement souvent insidieux au départ, mais qui devient de plus en plus fort si le sujet oppose une résistance. Même si personne n’est à l’abri du burn-out, il n’en reste pas moins que les patients dont le terrain prédispose à la fibromyalgie, sont plus sensibles à son éclosion : leur personnalité en fait une proie idéale du fait du terrain anxieux, d’une conscience professionnelle souvent très poussée, d’une tendance au perfectionnisme, d’un besoin de reconnaissance. Certaines professions sont plus exposées que d’autres : ce sont celles du milieu médical, paramédical, de l’enseignement, des éducateurs spécialisés, du social et toutes les professions de l’aide en général. Une étude récente dans les Côtes d’Armor, a permis de montrer que près de 16 % des médecins étaient atteints un jour ou l’autre de ce syndrome, qui creuse le lit de la dépression, quand elle n’est pas déjà présente.

Les premiers signes du burn-out sont la fatigue continue, souvent reconnue a posteriori, mais non avouée avant la chute. Cette fatigue est associée à un épuisement mental, une démotivation pour tout. Le sujet qui en est atteint n’a plus aucun allant, plus aucune envie. Tout projet devient caduc. D’autres manifestations psychosomatiques sont possibles, à type de céphalées de tension (maux de tête), lombalgies (maux de dos). Mais si la dépression n’est jamais très loin, pour continuer dans la métaphore psychiatrique, il ne faut pas être paranoïaque : toute fatigue n’est pas une prémisse de burn-out.

La fibromyalgie ne se résume pas à une fatigue, mais elle précède souvent les douleurs. Cette fatigue doit alerter en cas :


	
de difficulté à se lever le matin,


	
de fatigue pour des activités de moins en moins importantes,


	
de rendement de plus en plus faible,


	
d’insensibilité à l’entourage,


	
d’irritabilité inhabituelle,


	
d’une diminution d’envie de rencontrer proches et amis.

 




Quand bien même le burn-out surviendrait seul, sans les douleurs, il serait important de se faire aider pour s’en sortir. Dans le contexte de la fibromyalgie, cette aide devient primordiale et il est impensable d’être aidé autrement que par différents acteurs médicaux, dans le cadre d’une consultation multidisciplinaire par exemple, avec présence d’un médecin de l’esprit. La guérison passe par un travail sur soi, seule possibilité de retrouver l’envie, la joie de vivre ! La reconstruction peut prendre du temps, mais il est inutile de l’envisager seul ou de lutter contre sa nature profonde. La classique maxime du « pré-fibromyalgique » : « Je veux bien aider les Autres, mais je veux m’en sortir seul », est vouée à l’échec.



Différences entre QI et QE



On en parle beaucoup actuellement. Le QI (quotient intellectuel) et le QE (quotient émotionnel) sont distincts, mais non exclusifs. Le QI (quotient intellectuel) évalue l’aptitude d’un sujet à résoudre un problème. Le QI est relativement stable pendant la vie. Il en est tout autre pour le QE (quotient émotionnel) qui lui, évalue les capacités d’un être à gérer ses émotions, ce qu’on appelle pudiquement le stress. Il reste cependant beaucoup plus difficile à évaluer que le QI ; on peut en évaluer certaines composantes comme l’empathie. Le QE fait appel au cerveau limbique et c’est en gros la partie comportementale de celui-ci qui est évalué. Le QI fait appel au néo-cortex qui s’est développé depuis que nous ne sommes plus des primates. Paradoxalement, le QI a continué à s’améliorer dans le temps, dans l’espèce humaine, alors que le QE reste proche de ce qu’il était il y a plusieurs dizaines de milliers d’années. Pourtant, individuellement, le QE peut être amélioré chez chacun d’entre nous : il peut se travailler par différentes approches comportementales, dont la psychologie, l’hypnothérapie, l’art-thérapie, la relaxation, le yoga, la sophrologie…, toutes techniques qui font « travailler » cette partie de nous. Dans la fibromyalgie, c’est le QE qu’il faut travailler.

Il existe des différences entre les hommes et les femmes. Nous nous intéresserons essentiellement aux femmes, qui souffrent plus souvent de l’état de fibromyalgie. Une femme à QI élevé mais à QE faible, aura confiance en ses qualités intellectuelles, elle s’exprime avec facilité, apprécie le travail intellectuel (enseignement, social, recherche, santé), mais elle est souvent sujette à des angoisses, à un sentiment de culpabilité. L’introspection est une seconde nature : cette tendance la prédispose au burn-out, voire à la fibromyalgie, d’autant que sa personnalité sera prédisposante. Ce portrait est bien entendu caricatural, mais il permet de comprendre pourquoi la prise en compte de cette dimension est importante pour appréhender un individu dans sa vie sociale, professionnelle et familiale.

On ne peut que déplorer la non prise en compte de l’émotionnel de l’individu dans la société actuelle.

La société et les entreprises dans lesquelles nous travaillons sont essentiellement axées sur la rentabilité. Or tous les individus ne sont pas égaux, sauf en droits, et tous ne peuvent s’évertuer à n’écouter que la partie rationnelle de leur cerveau : une place doit être laissée à l’intuitif, au magique, à la création, à la petite voix intérieure qui nous parle et nous incite à freiner notre cadence, à profiter du seul moment important : le temps présent.










Approche thérapeutique

Le but de ce chapitre est de résumer notre expérience de la prise en charge de l’état de polyalgies (fibromyalgie) et d’essayer de donner des éléments susceptibles d’aider les patients chez lesquels un état de fibromyalgie a été identifié, de choisir parmi les stratégies thérapeutiques disponibles aujourd’hui.



Nous le rappelons une fois encore, il ne s’agit pas d’un ouvrage qui se substitue au médecin, il faut le voir au contraire comme une aide à destination des deux parties : le médecin et son patient.

Avant d’arriver au diagnostic de fibromyalgie, l’étape primordiale est l’examen clinique qui doit avoir été fait par un médecin aguerri aux problèmes de prise en charge des douleurs, qui seul, du fait de sa formation, sait prendre le temps pour examiner, évaluer, prescrire les examens adéquats (ce n’est pas au patient de décider !) pour arriver à porter un diagnostic.



Quelle que soit l’étiopathogénie d’une pathologie, nous faisons face à des patients qui ont des douleurs. Il faut savoir les écouter, les examiner, car souvent les douleurs peuvent être rattachées à des entités cliniques connues, dont la prise en charge et les traitements sont différents de la fibromyalgie.

Faut-il traiter médicalement la fibromyalgie ?

Si nous abordons cette question de façon un peu provocatrice, ce n’est pas par hasard. En effet, les différents traitements essayés depuis 1981 par de nombreuses équipes, anglaises, scandinaves, françaises... restent très controversés. Force est de constater, lorsqu’on reprend les différents traitements de cet état rapportés dans la littérature, que les différentes approches proposées ne répondent que partiellement à la question. Nous n’allons pas ici reprendre toutes les études ni en faire une synthèse, mais simplement rappeler les différentes approches. Nous ne donnerons aucun nom de molécule, mais des noms de classe.

Les anti-inflammatoires non stéroïdiens, les antalgiques de palier I, II ou III, très souvent essayés dans un premier temps sont peu, voire pas actifs.

Certains travaux ont montré que l’association de ces molécules à des benzodiazépines a certes une efficacité à court terme, mais de façon temporaire et modérée.

Les corticoïdes ont été également essayés sans succès, les antalgiques étant parfois même plus efficaces.

Les myorelaxants ont été essayés sans plus de succès, et actuellement, malgré un recul important seuls les antidépresseurs d’action centrale ont encore les résultats les plus probants. Une première étude datant de 1986 a comparé un antidépresseur à un anti-inflammatoire non stéroïdien et à l’association des deux produits au bout de six semaines. Le résultat était certes significatif sur la douleur, mais sur les points douloureux, l’asthénie et le sommeil, l’effet était non significatif, l’adjonction de l’anti-inflammatoire non stéroïdien ne changeant rien. D’autres études ont permis de montrer la supériorité de certains antidépresseurs sur un placebo. En 1996, une étude plus intéressante, menée en double aveugle, randomisée, a montré une meilleure efficacité de l’association de deux antidépresseurs par rapport à chacun des produits pris isolément.

Cependant, le reproche que l’on peut faire à la plupart de ces études est qu’elles ont été faites à court terme et aucune d’elles n’a montré de supériorité à long terme. Si nous insistons sur ce point, c’est qu’en général, chez les patients ayant des douleurs chroniques, un nouveau traitement est souvent très bien accueilli par le patient espérant toujours plus de la molécule suivante.

La meilleure connaissance physiopathologique de la fibromyalgie permet d’appréhender une thérapeutique plus adaptée. Ainsi, la reconnaissance par de nombreuses équipes dans le monde de douleurs neuropathiques dans l’état de fibromyalgie a rendu légitime l’utilisation d’anti-épileptiques avec succès. La question de leur utilisation sera détaillée dans le prochain chapitre.

Enfin, d’autres essais ont été réalisés avec des produits plus inhabituels, sans grand succès, sur lesquels nous n’insisterons pas, mais il faut savoir que les pathologies non encore élucidées, attirent toutes sortes d’escrocs, et parfois même des personnes sincères pensant à démontrer l’efficacité de certains produits, qu’il est facile de vendre par Internet.

Devant la pérennisation de douleurs, les patients, souvent regroupés en associations, se sont tournés vers des médecines différentes telles l’homéopathie, l’acupuncture, la sophrologie pour lesquelles peu d’études convaincantes ont été menées, bien que les patients se sentent souvent « améliorés », et c’est bien là l’essentiel.

L’approche vers laquelle on s’oriente actuellement est la prise en charge pluridisciplinaire des patients, avec des résultats plus prometteurs. Dans d’autres domaines que la douleur chronique, cette prise en charge multidisciplinaire associant rhumatologue, médecin traitant, anesthésiste, rééducateur fonctionnel, kinésithérapeute, psychologue a une efficacité. Il est nécessaire, en effet, que la guérison du patient passe par une responsabilisation de ce dernier. Il doit être convaincu qu’il ne s’agit pas d’une maladie grave, mais d’un « état », et cet état peut être amélioré : tout d’abord par la compréhension de la physiopathologie, d’autre part par l’acceptation de la part active qu’il peut lui-même avoir sur son état. Nous y reviendrons dans les chapitres suivants.



Quoi qu’il en soit, il faut toujours, avant de retenir ce diagnostic d’élimination, faire une bonne enquête diagnostique. Ensuite, en l’absence de contre-indication, il est licite d’utiliser les autres traitements classiques avant de se lancer dans des prises en charge plus lourdes.

Pourquoi les antiépileptiques peuvent être efficaces

Dans l’épilepsie, le seuil d’excitabilité des nerfs moteurs est diminué, ce qui signifie qu’une stimulation relativement faible, tel un scintillement de lumière (en boîte de nuit), peut aboutir à une décharge anarchique de certains nerfs moteurs, à l’origine de crises convulsives dont nous connaissons les conséquences. Il est possible de faire un parallèle avec les nerfs véhiculant la douleur : lorsque le seuil d’excitabilité est diminué, ils peuvent, à l’instar des nerfs moteurs, entraîner des décharges anarchiques à l’origine d’une sensibilisation à la douleur, ou tout au moins à l’apparition de douleurs, pour une stimulation qui, chez d’autres sujets, ne la déclenche pas.

On pourrait donc dire que chez le fibromyalgique, les douleurs sont le fait d’une véritable épilepsie sensitive, douloureuse ; c’est pourquoi d’une part, certains – dont nous faisons partie – préfèrent le mot de sensibilisation à la douleur plutôt que celui de fibromyalgie, et d’autre part les anti-épileptiques peuvent s’utiliser avec succès dans la prise en charge thérapeutique de la fibromyalgie.

Afin de bien comprendre ce qui se passe, prenons l’exemple de quelqu’un, comme le lecteur, assis dans son fauteuil. Ses fesses reposent sur l’assise du fauteuil, son dos sur le dossier, ses pieds reposent sur le sol, les coudes sur les accoudoirs. Dans les conditions normales, on ne ressent pas le contact de notre corps sur les différents éléments du fauteuil. Pourquoi ? Tout simplement parce que, comme nous l’avons vu précédemment, existent des portes de contrôle (gate-control), qui permettent de filtrer les informations, ne laissant passer que les informations « importantes » : c’est l’intérêt même de la douleur aiguë, qui permet à l’organisme de se défendre contre des agressions anormales. Lorsque des informations « non essentielles » passent ces « portails », l’organisme ne peut plus gérer le flux qu’il reçoit de façon homogène, ne parvenant plus à faire la part des choses entre ce qui est important et ce qui ne l’est pas. On pourrait comparer ces informations reçues à un bruit de fond non pris en compte par un organisme normal. Dans la fibromyalgie, face aux informations arrivant en gare de triage, l’hypothalamus ne peut plus gérer : toute information est traitée de la même façon. Dès lors on comprend pourquoi les antiépileptiques peuvent se révéler efficaces dans cette diminution du seuil d’excitabilité sensitive.

Quelle est l’utilité du psychiatre dans la prise en charge du fibromyalgique ?

Il n’est pas facile de répondre à cette question, mais tout médecin ayant en charge des patients douloureux chroniques sait que la chronicisation de la douleur, même somatique, finit par entraîner des répercussions sur le psychisme : c’est à ce niveau que le psychiatre est utile. Et pour une prise en charge efficace sur la durée, il faudra établir un contrat entre les deux « parties » : le patient et le médecin de l’âme. Mais avant cela, tentons de comprendre pourquoi l’on en arrive là.



Problèmes posés par la douleur chronique



L’un des problèmes les plus importants que doit résoudre le douloureux chronique, et plus encore le fibromyalgique, est de convaincre son interlocuteur, qu’il soit médecin, conjoint, ami, relation de travail... de la réalité de sa plainte. Malheureusement, l’invisibilité de cet état se heurte vite à l’incompréhension et au cartésianisme ambiants. Le risque est que le patient, faute de convaincre, se sente obligé d’en « rajouter » pour être cru, ce qui a tendance à le mettre dans une situation de contradiction, qui va déstabiliser le médecin généraliste, par exemple.

Le patient souffrant d’un état de fibromyalgie, plus qu’un autre, ressent, du fait de sa grande sensibilité, l’incrédulité, le doute, le scepticisme de la part des médecins, le poussant parfois à adopter un comportement paranoïde, encore plus déroutant pour l’Autre. C’est dans ce contexte et à ce niveau que le psychiatre trouve son meilleur rôle : il peut prendre du recul par rapport à ces contradictions d’ordre somatique, pour se consacrer à la partie psychique. En effet la force du psychiatre est qu’il n’est nul besoin pour le patient de le convaincre sur les problèmes d’ordre somatique, puisqu’il va concentrer son action sur la plainte, douloureuse ou autre.

Chez le fibromyalgique, les examens para-cliniques sont normaux, ce que le patient ressent comme une injustice : si les résultats pouvaient être anormaux, il gagnerait une légitimité, une crédibilité : il obtiendrait une sorte de reçu de bonne foi.



Quels critères motivent une consultation auprès d’un psychiatre ?



La plupart du temps, c’est l’aveu d’échec du médecin qui le conduit à demander un avis spécialisé, le patient ayant épuisé tous les traitements habituels, ce qui le conduit à penser qu’il existe des éléments psychopathologiques. Parfois un passé douloureux, des problèmes de couple, peuvent motiver une telle consultation. Il arrive que le patient en fasse la demande. Ces critères ne sont pas univoques, mais la demande d’une consultation devrait être motivée et non demandée par dépit : le patient sait intuitivement quand le médecin est loyal ou non, dans la sollicitation d’une consultation spécialisée. Ce type de consultation semble mal accepté en France, du fait de la diabolisation du psychiatre, qui est toujours une bonne solution pour les autres, mais jamais pour soi. La société française souffre toujours d’une dichotomie entre corps et esprit, datant de l’interprétation des textes de Descartes.



Le rôle du psychiatre dans la prise en charge du patient



L’objectif du psychiatre est d’une part de comprendre la plainte du patient, ce pourquoi la douleur prend une telle ampleur, d’autre part de décrypter la demande implicite du patient, de rechercher ce qui se passe derrière le masque de la douleur. Mais il évitera de s’attaquer au problème central qu’est la douleur, au risque de participer à la spirale de l’échec.



Il est toujours plus difficile pour le psychiatre de voir un patient qui ne met aucune demande en avant. Le patient est là parce qu’on lui a dit de venir, il est passif devant le spécialiste qui doit décrypter la face cachée du patient. Quoi qu’il en soit, le patient doit être rassuré par la certitude que le psychiatre n’est pas là pour le déstabiliser, ni changer toute sa vie. Le psychiatre doit être neutre et ne va pas provoquer le patient : la situation est déjà difficile pour lui, inutile d’en rajouter.

Parfois, au cours d’une consultation, le patient semble vouloir parler d’autre chose que de la douleur et le psychiatre se laissera guider par le patient là où il veut aller, afin d’y découvrir la requête qui se cache derrière la plainte douloureuse. Il est en effet fréquent de voir des hommes, des femmes, envahis par des sentiments, submergés par une émotion, alors que les mots pour exprimer les souvenirs qui les ont suscités leur échappent, parfois parce que ces souvenirs datent d’une époque où ils ne possédaient pas la parole.

Cependant, dans la grande majorité des cas, le fibromyalgique vient à ce type de consultation pour les douleurs. Dans ce cas, il accepte les risques pouvant provenir d’une modification de son contexte de vie. Le psychiatre sait que pour ces patients, il est plus bénéfique de proposer des techniques de thérapeutiques comportementales, plutôt qu’analytiques.

En fonction de sa culture et de sa formation, le psychiatre mettra en place ou proposera différentes techniques, telles que :


	
l’hypnose éricksonienne (« chosification » de la douleur, allégories, manipulation de la douleur, injonction paradoxale, suggestion post-hypnotique...) qui peut s’avérer très efficace,


	
la relaxation assistée ou active,


	
l’art-thérapie,


	
la sophrologie,


	
le yoga, le reiki...

 


Il faut cependant savoir que certains patients vont adhérer en apparence à de telles techniques parce qu’ils ont envie de « tout” essayer avant d’abdiquer.



En conclusion, l’important est que le patient n’a pas à faire la preuve de sa douleur : il ne vient pas voir régulièrement un médecin pour lui raconter qu’il souffre si ce n’est pas le cas, et quand bien même ce serait le cas, il faudrait reconnaître que quelque chose ne va pas : la plainte est incontestable et ne doit pas être mise en doute, sinon c’est le médecin qui n’est pas à sa place.

Cela ne signifie pas qu’un médecin ne peut exprimer ce qu’il ressent en stimulant le patient, mais ce dernier ne doit pas être confronté à l’impuissance du praticien par des réactions de type : « Je ne peux plus rien pour vous », phrase lapidaire, aussi douloureuse qu’angoissante pour le patient.

'

Nous n’avons pas abordé dans ce chapitre le type de psychothérapie dont les patients peuvent bénéficier en cas de fibromyalgie. S’il est bien évident que la première étape doit passer par un psychiatre classique, de formation analytique, pour la suite, ce dernier pourra choisir une voie comportementaliste avec des thérapies brèves, comme la relaxation, l’hypnose, l’art-thérapie, les thérapies cognitivo-comportementales.

Le fibromyalgique a besoin d’être aidé et de moins souffrir le plus rapidement possible. Ce n’est qu’après cette première phase qu’il pourra ou non aller plus au fond des choses s’il le souhaite, en bénéficiant d’une analyse. Je reste cependant persuadé que, dans la majorité des cas, ce sont la gestion du stress et donc le cerveau émotionnel, qui sont perturbés chez le fibromyalgique : c’est donc à ce niveau qu’il faut débuter la thérapie.

Intérêt de l’hypnose

Dans la première partie de l’ouvrage, l’hypnose a déjà été partiellement abordée. Il n’est pas question de traiter l’hypnose de façon exhaustive, mais de donner quelques éléments expliquant son intérêt dans l’état de fibromyalgie.

D’abord, l’hypnose telle que pratiquée dans les consultations de la douleur, n’a rien à voir avec les hypnoses de foire : le libre arbitre persiste, de même que la conscience, bien qu’elle soit dans un état modifié. À aucun moment le patient n’est manipulé par le thérapeute : il n’y a pas de relation hiérarchique. L’hypnose utilisée est superficielle, dérivée de l’expérience de Milton Erickson – d’où le nom d’hypnose ericksonienne. Cependant certaines équipes préfèrent utiliser la psychothérapie brève, dont le chef de file, Gregory Bateson, avait utilisé des procédés proches. Les deux techniques sont largement interpénétrées du fait de leur action vers les mêmes cibles, dans notre inconscient.

Comme toute action qui se veut psychothérapique, l’hypnose doit répondre à des critères systématiques. On doit :


	
recadrer la plainte,


	
définir un objectif, un contrat réaliste avec le patient,


	
rechercher des ressources chez le patient,


	
amplifier des possibilités du patient,


	
anticiper la survenue de la douleur en la considérant comme un épiphénomène et non comme le tout.

 


L’hypnose est un état psychologique caractérisé par :


	
une réceptivité à la suggestion,


	
une capacité à modifier des perceptions, des sensations,


	
une capacité à modifier la mémoire,


	
une capacité à contrôler des fonctions physiologiques habituellement involontaires.

 


Tout être humain peut et sait se mettre en hypnose spontanément. C’est l’état dans lequel on se trouve lorsqu’on est captivé par une musique, un film, ou encore lorsqu’on conduit, l’esprit totalement ailleurs. C’est cette capacité de pouvoir mettre son cerveau en état de conscience modifiée qui est utilisée par l’hypnose.

Comme nous l’avons déjà vu dans la première partie, pour être efficace l’hypnose a besoin de l’imaginaire du patient, car une grande partie du succès thérapeutique est basée sur cette possibilité de remplacer les images vécues par d’autres, considérées comme apaisantes, agréables : c’est l’utilisation des métaphores.

En fait, l’hypnose c’est la possibilité de focaliser la pensée sur un autre objet que celui qui nous envahit et qui nous soustrait à la vie normale. Par exemple, lorsqu’on souffre d’une brûlure de la main et que l’on est concentré en permanence sur cette main, il peut paraître impossible de s’en échapper. Pourtant, si le téléphone sonne, pendant quelques instants, l’attention va être détournée : qui est-ce ? Si on y pense un peu, dans ce court laps de temps, on a été capable d’oublier la douleur. Sans le vouloir et surtout sans le savoir, on a réussi une analgésie. L’hypnose est l’amplification de cette capacité à accroître nos possibilités à des fins diverses.

Le but de l’hypnose est certes d’admettre les sensations douloureuses présentées par le patient, mais dans le même temps d’y associer l’accès à des ressources propres au patient, par le biais d’un support artistique ou autre. Chaque thérapeute utilise les techniques et les modalités d’intervention qui lui conviennent, aussi il n’y a pas de modèle unique. Il est certain que l’hypnothérapie a sa place en complément des autres traitements, dans la prise en charge de la fibromyalgie.

Comme l’expliquait le docteur Rameau à Marika, l’hypnose permet, par le lâcher-prise, d’aller dans son inconscient. Tout se passe comme si le conscient était une sorte de chien de garde nous empêchant d’aller au plus profond, au plus intime de nous-mêmes. Grâce à l’aide du thérapeute, on peut détourner l’attention du molosse, afin de pénétrer en nous-mêmes par la grande porte. L’hypnose nous permet de trouver la clé qui nous ouvre la porte, notre porte. En continuant à travailler, il devient possible, par la suite, de retourner seuls en nous-mêmes : c’est le but de l’auto-hypnose.

Une étude récente a permis de montrer, pour la première fois, une « action » de l’hypnose chez des sujets sains. L’expérience a consisté à prendre des patients, puis à les effleurer, à l’aide d’un pinceau, au niveau de la face antérieure de l’avant-bras, pendant quelques secondes. La réalisation d’images en IRM fonctionnelle a permis de faire apparaître les zones en activité pendant cette phase.

La même expérience est répétée plus tard, en caressant la même zone de façon prolongée (quelques minutes). La réalisation de nouvelles images montre que de nombreuses zones « éteintes » dans l’expérience précédente, s’allument. Les deux expériences sont ensuite répétées, les patients bénéficiant d’une hypnose légère, de type éricksonienne : les zones « allumées » sont alors identiques qu’il s’agisse de la caresse de courte durée ou de celle plus prolongée, comme si le fait de modifier la conscience permettait d’éviter les réactions engendrées par l’agacement de sentir la caresse devenir désagréable.

Intérêt de l’art-thérapie

L’art-thérapie est l’utilisation de l’art comme outil thérapeutique. Cette thérapeutique est particulièrement adaptée aux fibromyalgiques, qui sont sensibles à la beauté et qui ont souvent, sans le savoir, un potentiel créateur. Il ne s’agit en aucun cas d’un traitement miracle, mais il peut aider à une amélioration de la qualité de vie. L’état de fibromyalgie fait de ceux qui en souffrent de véritables « handicapés de l’émotionnel ». L’une des pistes pour éradiquer ce mal est l’art-thérapie, qui permet de réveiller un émotionnel comme paralysé.

L’art permet d’exprimer, d’extérioriser ce que l’on est, ou ce que l’on vit, et de communiquer son ressenti sans le dire obligatoirement avec des mots. Le but ultime de l’art-thérapie est d’accéder à ses sensations, ses émotions, de développer la créativité qui est en soi, tout en gardant cette notion essentielle qu’est le plaisir, maître-mot dans le chemin de la guérison.

La guérison va chercher au plus profond de l’être la capacité à renouer avec la beauté, l’émotion qu’elle suscite. Cette façon de vivre permet, au moins pendant le temps de créativité, de mettre les douleurs entre parenthèses. Pour reprendre l’expression de Gwenaëlle Le Roch, infirmière art-thérapeute : « L’art-thérapie permet, lorsqu’on est totalement envahi par le noir de la douleur, de laisser entrevoir la couleur : l’objectif est de redonner l’envie d’émotion. »

Lors d’une fibromyalgie la douleur, aussi intense soit-elle, rime aussi avec la vie qui continue. Et si la vie est présente, il existe quelque chose qui fonctionne, un potentiel à exploiter, pour donner une autre dimension à l’existence : il faut trouver cette partie de soi qui rayonne et la développer.

L’art-thérapie fait appel au cerveau limbique et son « utilisation » permet d’améliorer l’émotionnel, en partie altéré dans la fibromyalgie.

Pour reprendre une pensée orientale, un état pathologique témoigne d’un obstacle à la réalisation du chemin de vie. Dans l’état qui nous concerne, l’obstacle est la porte d’entrée de la fibromyalgie, cet accident de vie qui a entravé ce qui devait être un chemin plus paisible. Nous ne reviendrons pas sur cette notion d’accidents de vie, qui peuvent être variés et survenir à tout âge.

L’art-thérapie permet :


	
de transformer une douleur en une œuvre artistique et ainsi, de déconnecter, au moins momentanément, du sentiment de douleur,


	
d’apprendre à mobiliser ses capacités de transformation de quelque chose d’inconnu (la douleur) en quelque chose de connu (peinture, sculpture, musique...). Cette situation permet un meilleur contrôle de la situation,


	
d’aider à passer d’une mauvaise tonalité sensorielle à une bonne, ce qui permet d’activer d’autres zones cérébrales que celles centrées sur le sentiment de n’être que douleur, enfin,


	
d’inciter à se souvenir qu’il est possible d’aller mieux.

 




Pour conclure ce chapitre, je crois que le premier moyen de retrouver un chemin de vie normal est d’appliquer l’ordonnance d’un médecin de notre consultation des douleurs chroniques rebelles : »Faites-vous plaisir ».

Les thérapies cognitivo-comportementales

Parmi les traitements non médicamenteux, cette thérapie se révèle très adaptée aux patients souffrant de fibromyalgie.

Le but de cette technique est de réduire ou de minimiser la douleur, les comportements négatifs et les facteurs émotifs et d’encourager le patient à mieux gérer sa douleur. Le traitement comporte cinq phases.

Les deux premières phases ont pour but de procéder à une évaluation initiale structurée et détaillée de la douleur, de son intensité, des facteurs aggravants ou bénéfiques ainsi que des facteurs psychosociaux et comportementaux ayant un impact sur le handicap. Le patient est sollicité à considérer sa douleur non pas comme une sensation vague et envahissante, mais à délimiter dans le temps l’intensité de la douleur vue comme une suite d’épisodes d’intensité variable, qui peuvent se modifier avec le temps et de les consigner dans un journal. Dans cette analyse, on tient compte du style de vie, des facteurs qui renforcent le comportement douloureux, facteurs qui peuvent dépendre de situations spécifiques ou de circonstances de la vie. Grâce à ces données et aux observations du patient, le thérapeute peut établir le bilan initial et expliquer au patient les buts du traitement.



Au stade suivant, le thérapeute explique au patient les mécanismes qui sont à l’origine de la douleur et sa modulation par l’état émotionnel. Il met à sa disposition plusieurs techniques cognitives et comportementales en les adaptant aux différentes caractéristiques de chaque douleur. En même temps, le patient est sollicité à assumer un mode de vie plus actif et à réduire sa consommation de médicaments analgésiques.



Les stades ultérieurs du traitement comprennent l’apprentissage et l’application correcte de ces techniques, leur maintien, leur adaptation à des éventuelles situations spécifiques et des contrôles réguliers.










Prise en charge des douleurs temporo-mandibulaires

Comme nous l’avons vu précédemment, l’atteinte de l’articulation temporo-mandibulaire (articulation de la mâchoire) est fréquente au cours de la fibromyalgie. Selon un travail de notre équipe, sur trente-deux patientes sélectionnées consécutivement, souffrant de cet état, vingt-neuf avaient souffert de dysfonctionnement de l’articulation temporo-mandibulaire (encore appelé Algo-Dysfonctionnement de l’Appareil Manducateur ou ADAM), et ce, le plus souvent, avant même le diagnostic de fibromyalgie. Tout se passe comme si la volonté du fibromyalgique de s’en sortir seul, le poussait à serrer les dents... au point d’en ressentir des conséquences douloureuses après quelques mois d’évolution. Le bruxisme qui consiste à grincer des mâchoires pendant la nuit est l’un des symptômes entrant dans le cadre de l’ADAM.

La prise en charge de telles douleurs est pluridisciplinaire. En effet, le dentiste, s’il est sollicité, le médecin, le psychologue, le kinésithérapeute, vont avoir une part dans cette prise en charge. Nous ne reviendrons pas sur la participation des premiers acteurs, médecins et psychologue, pour nous intéresser au travail du kinésithérapeute.

Nous avons décidé d’hypertrophier ce chapitre, car si les autres types de rééducation sont assez connus, il n’en est pas de même pour la rééducation de l’ADAM.

Le kinésithérapeute va, pour sa part, intervenir sur les muscles douloureux : muscles de la face, les muscles du cou, de la langue. Son action va consister en :


	
des massages des zones douloureuses,


	
un apprentissage de la bonne utilisation de la mâchoire.

 


Toutes ces actions ayant pour but d’harmoniser l’équilibre des différentes fonctions des articulations temporo-mandibulaires.



Examen articulaire



L’examen kinésithérapique est important. Il permet, grâce à une palpation et une exploration à la fois dans puis hors de la bouche, une première approche, fonction du siège des différents muscles atteints.

Des points douloureux ou zones gâchettes sont recherchés au niveau :


	
du muscle temporal (région antérieure, moyenne et postérieure),


	
du masséter superficiel et profond (masse musculaire et insertion),


	
du ptérygoïdien interne et latéral (palpation dans la bouche et propulsion contrée de la mâchoire),


	
du digastrique (propulsion mandibulaire),


	
du sterno-cleido-mastoïdien,


	
du trapèze (muscle du cou),


	
du peaucier du cou,

 


Ces douleurs provoquées sont relevées sur un schéma et permettront là encore de différencier les douleurs d’origine articulaire et musculaire.



Les bruits articulaires



Ils peuvent accompagner les douleurs hémi-faciales du patient et orientent le praticien dans sa démarche diagnostique. Il faut cependant mentionner que ces bruits articulaires sont fréquents et ne sont pas forcément pathologiques. De plus, l’association algie faciale et bruits articulaires ne suffit pas à faire conclure d’emblée à une pathologie unique.

On distingue :


	
les claquements articulaires à l’ouverture et/ou à la fermeture,


	
les crépitations articulaires lors de la mobilisation de la mâchoire.

 


Le « claquement » est caractérisé par l’apparition d’un bruit sec lors de l’ouverture et/ou de la fermeture de la bouche. Ces claquements peuvent cependant apparaître lors d’adhérences entre le disque de l’articulation ou de modifications anatomiques de l’articulation temporo-mandibulaire.

Les douleurs augmentent et disparaissent en même temps que le claquement.



Douleurs articulaires et douleurs péri-articulaires



Elles peuvent être sourdes, aiguës, augmentées par la palpation, augmentées par l’effort, par le froid...

Elles peuvent être à distance : cervicales, trapèzes, céphalées..., faciales : souvent temporales, sous-orbitaires (sous les yeux), sous l’oreille... d’autres topographies sont possibles, à type de craquements : souvent audibles par l’entourage, à type de ressauts : perceptible sous les doigts, entraînant une limitation d’ouverture buccale (normalement : 3 doigts, 45 mm).



Poursuite de l’investigation



La ventilation ou respiration doit-elle être nasale ou buccale ?

Il faut connaître la position de repos de la langue. On demande au patient où elle se trouve :


	
langue poussant en avant sur les incisives maxillaires,


	
langue poussant en avant sur les incisives mandibulaires,


	
langue interposée entre les arcades.

 


Même question pour la déglutition : on demande au patient d’avaler sa salive, et d’observer où se trouve sa langue à ce moment-là : prononciation de palatales : D, L, N, T, et on observe le positionnement de la langue.

Ce dernier point, concernant le positionnement de la langue, est fondamental : en effet, chez les fibromyalgiques existe une hyper-propulsion mandibulaire, associée à une hyper-laxité. Les causes peuvent être multiples (stress, désordre de la fermeture de la bouche : occlusion), mais le rôle de la langue, s’il n’est pas toujours l’élément déclencheur, est un élément aggravant.



La rééducation



Elle doit être faite au repos, au cours de la déglutition et lors de la phonation. Ensuite il faut automatiser ces nouvelles habitudes (si le patient n’avale et ne lit correctement qu’en présence du kinésithérapeute ou lorsque son attention est en éveil, la rééducation est un échec.)



La rééducation de la position de repos



Exercice de la langue

La langue est constituée de plusieurs muscles et elle est malléable si on l’entraîne :


	
à tirer la langue, la monter vers le nez, la descendre vers le menton, à gauche, à droite, faire le tour de la bouche, à l’extérieur, et à l’intérieur...


	
exercice de la langue pointue qui affine une langue trop large...

 


exercice du piston qui tonifie les muscles du plancher de la bouche, indispensables pour déglutir.



La phonation



Il s’agit d’une série d’exercices où l’on reprogramme la position de la langue lors de la prononciation.

On commence par les syllabes « da la na ta », en prenant conscience, là aussi, que la langue doit éviter le contact avec les dents, qu’elle recule et prenne contact avec le palais. Progressivement on passera à des exercices plus difficiles avec des mots, et enfin des phrases. Il est utile de préparer des fiches de lecture que le patient doit lire plusieurs fois par jour afin de s’exercer, d’affiner sa diction.

Le patient doit prendre conscience de la cavité buccale et de ses rapports avec la langue : la pointe de celle-ci doit être posée sans effort particulier sur le palais, juste derrière les incisives supérieures. Le patient doit placer sa langue en position correcte le plus souvent possible, quotidiennement.

On lui demande de placer sa langue sur le palais pendant une période plus longue (par exemple : à l’endormissement, pendant un cours, en voiture...). Plus tard, il devra positionner correctement sa langue pendant des exercices physiques, tels que marche, vélo.



Déglutition de la salive



À ne commencer que lorsque la position de repos est acquise.

Pour déglutir correctement, il faut prendre appui avec la langue sur les papilles palatines, déglutir sans bouger la pointe de la langue, les lèvres restant immobiles. Le but est d’arriver à l’automatisation de la déglutition correcte.



La respiration



Certains patients respirent uniquement par la bouche, d’autres uniquement par le nez, d’autres enfin sont des respirateurs mixtes. Le but de la rééducation est de rendre tous les patients adeptes de la respiration nasale. Pourquoi ?

La respiration nasale permet de développer :


	
un dégagement des voies aériennes supérieures,


	
un bon positionnement de la langue,


	
une bonne fermeture de la bouche.

 


Celle-ci supprime la respiration costale haute et active les mouvements diaphragmatiques harmonieux (détente, relaxation), mais permet aussi de meilleurs échanges gazeux.

Il n’y a pas de bonnes fonctions physiologiques linguales sans ventilation nasale. Et il n’y a pas de bonne ventilation nasale fonctionnelle sans bon positionnement lingual. La respiration devant être naso-nasale, on peut pratiquer des exercices respiratoires en position allongée, assise ou debout. La respiration diaphragmatique, dite abdominale, entraîne une meilleure oxygénation et une action relaxante.



Les massages



Il s’agit de :


	
massages à visée antalgique de la région cervico-dorsale, avec effleurages et pétrissages des trapèzes de la nuque,


	
massages du cuir chevelu avec des manœuvres de décollement, de prise en peigne des cheveux,


	
massage facial, avec effleurages du menton vers les tempes et le front,


	
massages intra-buccaux afin de pétrir les muscles masticateurs.

 


Ces massages entraînent une action antalgique, décontracturante, relaxante. Dans certains cas, devant la présence de douleurs référées, on peut utiliser la technique des points gâchettes ou trigger points. On trouve des points gâchettes (zone de tension) au niveau de tous les muscles du corps humain.

En présence d’un ADAM, on trouve souvent ces points au niveau cervical et des trapèzes. En appuyant fortement sur ces points, on peut provoquer une douleur à distance, dite référée, à la tempe, sur la mandibule. Le fait d’appuyer fortement et longuement sur ce point, à plusieurs reprises, tend à faire diminuer, voire à faire disparaître la douleur.

On peut également y adjoindre des postures : par exemple, la flexion de la colonne cervicale, en demandant au patient de rester ainsi pendant quelques instants en expirant longuement, et continuer ainsi.



La relaxation



On peut utiliser différentes méthodes de relaxation, mais pour mémoire nous citerons la méthode de Schultz, basée sur des notions de lourdeur, de chaleur. Elle entraîne un relâchement du corps, et particulièrement de la région oro-faciale. Cette technique nécessite un véritable entraînement. Un certain entraînement permet de réveiller des sensations positives du corps, aux dépens des sensations négatives.



Autres traitements



La thermothérapie, c’est-à-dire l’utilisation de la chaleur à visée décontracturante et sédative, en application temporo-jugale.

L’électrothérapie.

L’ionisation, à la fois antalgique et anti-inflammatoire : il s’agit de faire pénétrer par l’intermédiaire d’électrodes des ions actifs d’un produit chimique en solution aqueuse (souvent un anti-inflammatoire non stéroïdien), en applications soit longitudinales entre fosse temporale et angle de la mandibule ou sur chaque ATM.

TENS (transépidermique neuro stimulation). En stimulant les fibres motrices myélinisées, cela permet de court-circuiter les fibres nociceptives (qui transmettent la douleur). On utilise en général un appareil portable et de petites électrodes auto-collantes.



En conclusion, le kinésithérapeute, face aux douleurs temporo-mandibulaires doit :


	
agir sur la douleur par des massages,


	
utiliser d’autres techniques physiques telles que la chaleur (parafangothérapie), la physiothérapie, la relaxation,


	
s’attacher particulièrement à la fonction et aux douleurs de la langue, une part essentielle du traitement consistant à enseigner une bonne position de cette dernière dans la bouche,


	
apprendre une déglutition et une phonation correctes : ces positions correctes, ainsi que la respiration naso-nasale doivent devenir « automatiques ».

 


Cette rééducation demande un engagement réciproque du patient et du thérapeute : c’est la base du contrat thérapeutique. De cet engagement dépend l’amélioration de l’état du patient.










Principes de rééducation

Ces principes sont régis par le fait de passer de la prise en charge d’une région localisée du corps, à la réadaptation à l’effort. Le patient sera considéré dans sa globalité.

Trois types de déficits sont à prendre en charge :


	
le déficit des contractures (de l’extensibilité),


	
le déficit de la fonction respiratoire,


	
le déficit de l’endurance.

 


La lutte contre la fibromyalgie est essentiellement basée sur le mouvement.

Une prise en charge préalable doit être assumée par un spécialiste des problèmes psychologiques associés, spécialisé dans la prise en charge cognitivo-comportementale maîtrisant bien les problèmes des douleurs chroniques. Le patient doit être soutenu sur le plan psychique avant de démarrer la rééducation (apprentissage cognitif).

Le patient doit aussi maîtriser : soit une méthode de relaxation, soit d’auto-hypnose, soit de sophrologie. On apprend au patient à participer, à être attentif et en interaction avec son environnement.



Le patient doit assimiler les différentes formules suivantes :


	
« Les exercices me sont nécessaires pour plusieurs années. Je dois y trouver une sensation de plaisir ».


	
« Il faut que j’apprenne à faire certains exercices indépendamment, et tous les jours ».


	
« L’assurance-maladie ne peut prendre ma rééducation en charge que pendant un court laps de temps. Je dois donc maîtriser certains exercices à faire moi-même, à mon domicile, à la piscine, à mon club de gym ».

 




Avant de débuter la rééducation, le patient doit être interrogé sur ses buts et sa qualité de vie. C’est une forme de contrat thérapeutique. Le patient doit clairement exprimer son projet de vie. Il faut évaluer la motivation à s’en sortir. Fixer des objectifs en fonction de trois bilans : clinique, fonctionnel et social. Ce n’est qu’ensuite que la rééducation peut démarrer. Elle peut se faire sous différentes modalités. L’important est de la mettre en œuvre.



Dans la fibromyalgie, la prise en charge physique a trois buts :


	
transformer l’image du « corps-souffrance » en « corps-plaisir »,


	
acquérir un entraînement permettant une prise en charge personnelle du patient,


	
une réadaptation à l’effort.

 


Le but est d’arriver à travailler une heure chaque jour. On peut démarrer par quelques minutes par jour en augmentant régulièrement. Sans la participation active du patient, rien ne peut être accompli. Le patient doit pouvoir investir en efforts, en temps, voire en argent. Ce n’est pas la Caisse d’Assurance-Maladie qui paiera, par exemple, une inscription à la piscine ou à un club de gym.



Bilan de la force et de l’endurance



Tests statiques



Test de Sorensen

C’est un test statique évaluant l’endurance des extenseurs du tronc. Le patient est en décubitus ventral, tronc dans le vide, l’épine iliaque antéro-supérieure sur la table. Les membres inférieurs et le bassin sont maintenus par des sangles ou par le kinésithérapeute qui tient fermement les jambes et le bassin.

Examen : le patient doit maintenir, le plus longtemps possible, son tronc en position horizontale, mains en croix sur la poitrine. Le temps est noté en secondes.



Test de Shirado

C’est un test statique évaluant l’endurance des fléchisseurs du tronc. Le patient est en décubitus dorsal, jambes et genoux à 90° de flexion, mollets posés sur un tabouret, bras croisés sur les épaules.

Examen : le patient décolle les épaules et doit maintenir la position le plus longtemps possible. Le temps est noté en secondes.



Tests dynamiques



Test d’endurance des extenseurs

Le patient est en décubitus ventral sur un support incliné à 30° par rapport à l’horizontale. Les crêtes iliaques reposent sur un coussin, les mains sont aux hanches. Des sangles maintiennent les hanches et les mollets.

Examen : le patient exécute des extensions de la position face au sol jusqu’à la position neutre au rythme de 25 par minute (cadencé par métronome si besoin). On enregistre le nombre de redressements réalisés.



Test de redressement

C’est un test dynamique évaluant l’endurance des fléchisseurs du tronc. Le patient est en décubitus dorsal, genoux fléchis à 90°.

Examen : le patient doit exécuter des redressements partiels en glissant les mains le long d’un mètre ruban. Le point à atteindre est situé à 8 cm du majeur pour les patients de 40 ans et plus, et à 12 cm pour ceux de moins de 40 ans. Le patient doit exécuter des redressements au rythme de 25 par minute. On enregistre le nombre de redressements réalisés.



Tests isocinétiques (si le kinésithérapeute dispose du matériel)



Le principe de l’isocinétisme est de permettre à un patient de développer l’amplitude des mouvements, grâce à l’asservissement par une machine.



Quelques techniques utilisées en kinésithérapie



Le kinésithérapeute doit « faire redécouvrir et aimer » le mouvement. Les exercices ne doivent pas être une contrainte. Il faut y trouver du plaisir.

Le kinésithérapeute va, à l’aide de plusieurs techniques, « brasser les récepteurs à la douleur et au mouvement… », selon un protocole bien défini et des buts fixés avec le patient avant de démarrer :


	
des massages,


	
un apprentissage des auto-étirements et des postures,


	
une lutte contre les adhérences,


	
une réduction des contractures,


	
de l’aqua-stretching, travail dynamique contre la résistance de l’eau,


	
du stretching postural.

 


Puis, en fonction du bilan ci-dessus, il va démarrer le travail de :


	
Renforcement musculaire : membres supérieurs, membres inférieurs, fléchisseurs-extenseurs du tronc.

 


Pendant cette période, débutera un travail de la souplesse et de flexibilité musculaire qui s’intensifie au fur et à mesure du gain en flexibilité.



Parallèlement, le kinésithérapeute va procéder aux :

Massages réflexogènes

Pourquoi ? Comme nous l’avons déjà vu précédemment, le système nerveux autonome est atteint dans la fibromyalgie.

Ces massages consistent en des pressions profondes punctiformes, soutenues pendant quelques secondes et suivies de massages-étirages manuels selon l’axe myotensif (axe de tension du muscle). Il est nécessaire de détourner un moment l’attention de l’affection focale et de rechercher des indurations musculaires douloureuses, des sensibilités téno-périostées (zone d’insertion des tendons sur l’os, ou plutôt périoste) particulièrement rebelles.

Le but des traitements à base de massages réflexogènes de Dicke est de contribuer à rétablir un équilibre neurovégétatif.



Le mode d’action principal est celui de phénomènes nerveux réflexes agissant par des mécanismes vaso-neuro-moteurs et humoraux sur des zones réactionnelles de défense régionale ou encore sur des zones réactionnelles à distance.

On vise donc :


	
à stimuler une zone inhibée,


	
à faciliter les réponses vasomotrices et neuromotrices d’une zone muette ou atonique,


	
à inhiber les réactions hyperactives d’une zone irritée,


	
à normaliser les fonctions tissulaires perturbées,


	
et surtout à rééquilibrer et stabiliser les fonctions du système nerveux autonome.

 


Le massage est également susceptible de normaliser le métabolisme cellulaire et l’état local. C’est avec de telles techniques de massages, mobilisations et exercices spécifiques, que l’on peut espérer obtenir le maximum de bénéfices et le minimum de rechutes. Il faut bien sûr y mettre le temps et avoir le maximum de coopération du patient qui doit participer activement à sa rééducation fonctionnelle. Pour envisager une amélioration (meilleure souplesse et flexibilité, élimination des rétractions musculo-aponévrotiques), le patient doit avoir des exercices d’auto-étirement, d’auto-massage ou de musculation à faire chez lui.

Le patient peut utiliser chez lui : la chaleur et/ou le froid (parafangothérapie), les étirements locaux ou généralisés, le TENS (électrostimulation externe) qui consiste à envoyer des stimulations neurologiques dans une zone douloureuse, leurrant l’organisme...



Prise en charge en ergothérapie



L’ergothérapie est un élément primordial d’amélioration du fibromyalgique, en facilitant :


	
le travail de la flexibilité,


	
l’entraînement au soulèvement de charges,


	
tandis que l’ergonome fera le lien entre le patient et le médecin du travail en vue d’une réinsertion professionnelle si elle est souhaitée par le patient.

 




Prise en charge psychologique



Elle est essentielle. Elle consiste en :


	
une prise en charge par un psychologue clinicien sous forme d’entretiens, 


	
un bilan de personnalité permettant d’évaluer les répercussions de la douleur chronique,


	
un travail de la motivation,


	
l’apprentissage de la gestion du stress par une technique de relaxation : hypnose, sophrologie...

 




Prise en charge sociologique



La prise en charge peut amener à une reformulation de problèmes existentiels :


	
d’ordre privé : problèmes de couple, sexuels, anxio-dépressifs...,


	
d’ordre professionnel : mauvaise intégration, travail au-delà des limites du patient qui voit son niveau de compétences rendant toute tentative de continuation vouée à l’échec ; c’est le syndrome de Peters.

 


Ces problèmes peuvent être pris en charge par un(e) assistant(e) social(e), voire un médecin du travail ou un sociologue si l’équipe en comporte.



Pédagogie



Le programme pédagogique est orienté vers les aspects bénéfiques des activités physiques. Il faut travailler la motivation pour maintenir une activité physique minimale mais quotidienne après la fin du programme.

Ce programme sera suivi, s’il est bien assimilé et si la prise en charge psychologique est réussie, par le démarrage d’une réadaptation à l’effort.



Réadaptation à l’effort



La réadaptation à l’effort est une alternative thérapeutique dans l’approche multidisciplinaire : les principes physiologiques sont guidés par les mécanismes étiopathogéniques connus ou suspectés à l’origine de l’état de fibromyalgie.

Chez les sujets fibromyalgiques comme chez les sujets stressés à haut risque cardio-vasculaire, tout comme chez les sportifs de haut niveau en déconditionnement, la fréquence cardiaque varie peu ; le tonus parasympathique diminue tandis que l’action du sympathique est très renforcée. Les objectifs majeurs de l’entraînement chez les sujets fibromyalgiques sont plus d’ordre physiologique et étiologique que d’ordre biomécanique. Il s’agit de renforcer le tonus parasympathique et surtout de réduire la réactivité adrénergique. L’entraînement aérobie avec un travail de fond permet de rééquilibrer la balance parasympathico-sympathique en agissant sur des facteurs centraux (diminution de la sensibilité des baroréflexes et des récepteurs adrénergiques) et périphériques (amélioration de la vascularisation sanguine, des paramètres cardiovasculaires, de la proportion de fibres musculaires aérobies, amélioration des capacités respiratoires, réduction du taux de catécholamine...).

Dans sa philosophie, la « programmation d’entraînement » des fibromyalgiques est calquée sur celle de l’athlète de haut niveau. Le programme présente, comme chez l’athlète, des objectifs généraux, des objectifs à la semaine et à la séance. Il existe toutefois d’innombrables différences. Le cahier des charges est très spécifique aux objectifs physiologiques que l’on veut atteindre pour réduire le dysfonctionnement. « L’entraîneur-praticien » ne travaille pas une qualité physique, mais le maintien de l’exercice malgré les douleurs, c’est-à-dire la notion de quantité. Initialement, les statuts douloureux et sportifs du patient définissent la durée et les caractéristiques des exercices. La volonté du patient est primordiale car les exercices, bien que de très faible puissance, sont douloureux du fait des mécanismes physiopathologiques neuropathiques centraux à l’origine des douleurs chez le patient fibromyalgique (hyperalgésie et allodynie). La première limite va être musculaire, la seconde cardiovasculaire. Au début, moins de 20 minutes d’exercice consécutif suffisent à déclencher des douleurs importantes du fait d’un travail anaérobie (augmentation du taux d’acide lactique dans le muscle). Le programme va donc devoir évoluer constamment pour dépasser ce cap. Il débute par des fréquences de travail importantes et de courte durée (n x 10 minutes tous les jours) pour aboutir à des exercices aérobies, d’endurance fondamentale, d’une durée minimale d’une heure et de faible puissance (autour de 50 % de la puissance maximale). À ce niveau, les exercices doivent être systématiquement réalisés tous les deux jours pour avoir un effet thérapeutique.

Les exercices aérobie ont aussi des effets biomécaniques positifs (initialement, les sports « portés » sont plus indiqués). Ils seront complétés par des étirements, de la gymnastique douce et de la musculation douce. Un masseur-kinésithérapeute formé réalise un encadrement spécifique et une antalgie. Ce programme a, de plus, un impact psychique sédatif qui permet de lutter directement contre le stress chronique et de réduire des douleurs psychogènes. La symptomatologie devra être évaluée au cours de l’entraînement par l’utilisation des échelles d’évaluation de la douleur (EVA, questionnaire DN4), mais aussi par le suivi de paramètres physiologiques tels que la fréquence cardiaque et la pression artérielle au repos.

Ainsi, les trois principes majeurs du ré-entraînement chez les patients fibromyalgiques sont la progressivité, la facilité et la régularité de l’exercice qui permettront de répondre aux objectifs de rééquilibrage de la balance neurovégétative. Seule l’observance à long terme de ce « traitement » permet d’éviter la récidive.

Il n’y a aucun test spécifique et validé pour évaluer le déconditionnement physique dans l’état de fibromyalgie. Le test reste à trouver et à valider. On s’inspire de tests à l’effort pratiqués dans d’autres pathologies. Dans un premier temps il est possible de réaliser, sous surveillance médicale, le test de marche de 6 minutes (ou un autre test) de réadaptation à l’effort.



Qu’est-ce que le test de marche de 6 minutes ?



La finalité du test de marche de 6 minutes (TDM 6) est l’évaluation de la capacité d’endurance du patient, c’est-à-dire de sa capacité à tenir un effort physique. Cette capacité est liée au fonctionnement des voies métaboliques physiologiques : voies anaérobies (sans oxygène) et voie aérobie (avec oxygène). Si les voies métaboliques anaérobies sont conditionnées par des facteurs génétiques, la voie aérobie est, en revanche, dépendante de l’activité. L’entraînement permet ce développement chez le patient, tandis que la sédentarité conduit à la régression de la voie aérobie, constituant alors un handicap secondaire. L’évaluation de nos possibilités aérobies permet de rendre partiellement compte de notre adaptation à l’effort, plus spécifiquement pour des efforts d’une durée supérieure à deux minutes. L’indicateur fondamental de cette évaluation est la consommation maximale d’oxygène VO2max, mesurée au cours d’une épreuve d’effort.



Le test de marche de 6 minutes : réalisation pratique du test



Le lieu du test



Le test est réalisé en intérieur pour garantir l’absence d’influence des phénomènes atmosphériques, ainsi que la régularité d’un terrain plat. Le paramètre principal est la distance parcourue.



La procédure



Le patient est invité à marcher 6 minutes sur le circuit en parcourant la plus grande distance possible. Il existe une corrélation statistique entre la distance parcourue au test de marche de 6 minutes et la VO2max.

La fréquence cardiaque, la SpO2 et l’intensité de la difficulté respiratoire peuvent aussi être mesurées avant et après le test.



L’interprétation des résultats



La distance mesurée peut être comparée aux valeurs normales établies au préalable. La distance théorique Dthéo (en mètres) peut être calculée à partir de la taille T (en cm), de l’âge

A (en années) et du poids P (en kg) :

Hommes

Dthéo = 7,57T – 5,02A – 1,76P – 309

Limite inférieure de la normale :

Dthéo – 153 m

Femmes

Dthéo = 2,11T – 5,78A – 2,29P – 667

Limite inférieure de la normale :

Dthéo – 139 m



Intérêt et limites du test de marche de 6 minutes



La corrélation entre la distance parcourue au TDM 6 et la VO2max fait de ce test un excellent critère d’évaluation d’un programme de réentraînement à l’exercice chez le patient. Le TDM 6 permet de poser le diagnostic d’une éventuelle désadaptation à l’effort (par la diminution de la distance parcourue).



Bases de la réadaptation à l’effort



La base physiologique de la réadaptation à l’effort est la consommation maximale d’oxygène (VO2max) qui est déterminée par l’étude des échanges gazeux au cours d’une épreuve d’effort. Elle permet une évaluation non invasive, quantifiable et reproductible de la capacité fonctionnelle.



Intérêt physiopathologique



Les troubles neuro-végétatifs de la fibromyalgie vont favoriser le développement d’un véritable déficit neuro-vaso-musculaire périphérique qui va se pérenniser et s’auto-entretenir. Cette atteinte périphérique devient un autre facteur limitant de l’effort et est réversible avec le réentraînement à l’effort.



Intérêt physiologique de la réadaptation à l’effort




	
Amélioration de la tolérance à l’effort,


	
baisse du tonus sympathique avec diminution de la fréquence cardiaque de repos et amélioration de la variabilité du rythme cardiaque,


	
diminution de l’hyperventilation d’effort et de la difficulté respiratoire à l’effort,


	
diminution de la consommation du cœur d’O2.

 


Le réentraînement à l’effort est basé sur un travail d’endurance, c’est-à-dire en deçà du seuil anaérobie (50 à 60 % de la V02 max mesurée ou 70 à 80 % de la fréquence cardiaque maximale (220-âge en années obtenue lors du test d’effort initial).

Tel est l’ensemble des mesures ayant pour objet de rendre au malade ses capacités antérieures, et même d’améliorer sa capacité physique et mentale, afin de lui permettre de préserver, ou de reprendre par ses propres moyens, une place aussi normale que possible dans la société.

Cela implique de :


	
restaurer ou augmenter les capacités physiques par le réentraînement à l’effort,


	
redonner confiance et modifier le style de vie par le soutien psychologique,


	
favoriser la réinsertion socioprofessionnelle

 


Exemple de programme de réadaptation à l’effort



Le chapitre précédent peut paraître un peu ardu pour le non initié, c’est pourquoi nous pensons intéressant de résumer le propos en un petit programme utilisable en pratique. Ce programme est divisé en quatre activités : aquatiques, assouplissement musculaire, stretching et sophrologie, endurance musculaire. Ensuite, quelques tests déjà décrits permettront d’évaluer les résultats.

Ce programme propose des exercices dans la mesure, bien entendu, où n’existe pas de contre-indication d’ordre cardio-vasculaire : leur réalisation doit être soumise à l’avis du médecin traitant et peut être faite sous la surveillance d’un rééducateur (kinésithérapeute ou ergothérapeute), voire d’un préparateur physique.



Activités aquatiques



La pratique d’activités en milieu aquatique permet de réduire, d’une part la pesanteur, et d’autre part les douleurs. L’objectif de cette activité est de stimuler en douceur le système cardio-respiratoire, et de renforcer, tout en les allongeant, les muscles.

Les exercices suivants peuvent se faire en piscine (1 m 10 à 1 m 30 d’eau environ).



Séance de 45 minutes :




	
échauffement (7 minutes) :

	
marcher en déroulant la cheville, puis sur les pointes de pieds tout en mettant les bras au-dessus de la tête en décrivant des « 8 » avec les bras,


	
marcher en levant les genoux (comme si on montait des escaliers),


	
courir doucement en se relâchant.






	
stimulation des systèmes cardio-vasculaire et respiratoire (7 minutes) :

	
sautiller sur place en balançant les bras en avant et en arrière (mains ouvertes puis poings fermés),


	
courir sur place quelques secondes, puis courir doucement en se relâchant.






	
musculation (10 minutes) :


	
sur place, jambes écartées légèrement fléchies, bras fléchis : lever et baisser les bras sur les côtés,


	
faire des ronds avec les bras, d’abord petits, puis de plus en plus amples,


	
faire des mouvements de boxe avec les poings,


	
donner des coups de pied,


	
balancer les jambes alternativement devant puis derrière soi,


	
lever les genoux alternativement, les jambes à angle droit, puis tendue au maximum,


	
courir doucement en se relâchant.


	
nage (15 minutes) :


	
s’allonger sur le dos, puis,


	
passer de la position allongée à la position debout, en se tenant au bord du bassin, jambes dans l’eau, faire de petits battements de jambe,


	
sur le dos, avec l’aide d’une planche (plaquée sur les hanches) et une main sur le bord du bassin, faire de petits battements de jambe.

 




Relaxation (5 minutes) :



Sur le dos, avec une planche plaquée sur les hanches, rester dans cette position en soufflant.



Assouplissement musculaire



Les exercices d’assouplissement musculaire permettent de diminuer les douleurs en précisant le rôle des différents groupes musculaires. De plus, ce type d’exercice permet de définir les comportements posturaux à adopter dans la vie de tous les jours pour ne pas aggraver les douleurs existantes.



Séance de 30 minutes :




	
échauffement (10 minutes) :


	
tout en marchant :

	
marquer le mouvement des chevilles, lever les genoux,


	
tout en haussant les épaules,


	
faire tourner les épaules vers l’avant, puis vers l’arrière,


	
lever les bras au niveau des épaules, d’abord sur le côté, puis devant et derrière,


	
se mettre sur la pointe des pieds et tirer les bras vers le haut, puis relâcher.






	
debout :

	
se masser la nuque, les épaules, les coudes, les poignets, les doigts,


	
puis les hanches, les cuisses, les genoux, les mollets, les chevilles, les pieds.






	
assouplissements, à faire debout ou au sol (15 minutes) :


	
étirement des différents groupes musculaires,

 




Relaxation (5 minutes) :




	
prendre conscience de son corps, de ses différents groupes musculaires et apprendre à les décontracter.

 




Stretching, sophrologie (à apprendre chez un professionnel) :



Le travail est basé sur :


	
des assouplissements des groupes musculaires douloureux :


	
étirements doux, sans atteindre les seuils douloureux,


	
ressenti corporel des mouvements effectués afin qu’ils puissent être reproduits individuellement et en autonomie rapidement,


	
des exercices de relaxation physique et psychique,


	
des exercices de contraction et décontraction musculaire volontaires,


	
des exercices de visualisation mentale des différentes parties du corps, notamment des points douloureux, pour les décontracter mentalement.

 




Activité d’endurance



Activité de marche, si les conditions le permettent : marche de 15 à 30 minutes selon les possibilités et la motivation.



Les tests



Ces tests doivent rendre compte de la condition physique des patients avant et après le programme. Selon le matériel disponible on pourra effectuer différents tests déjà explicités dans le chapitre précédent (VO2max, test de marche de 6 minutes...) ou d’autres (distance doigts-sol, qualité de vie, échelle visuelle de douleur (au repos, à l’exercice, après l’exercice), etc.





  	
  
  	Temps de pratique
  
  	Fréquence
(/semaine)Fréquence
(/semaine)
  



  	Semaine 1
  
  	15 minutes
(5 étirements,
10 minutes nage )15 minutes
(5 étirements,
10 minutes nage )15 minutes
(5 étirements,
10 minutes nage )15 minutes
(5 étirements,
10 minutes nage )15 minutes
(5 étirements,
10 minutes nage )
  
  	2 fois2 fois2 fois
  



  	Semaine 2
  
  	20 minutes
(7 étirements,
13 minutes nage )20 minutes
(7 étirements,
13 minutes nage )20 minutes
(7 étirements,
13 minutes nage )20 minutes
(7 étirements,
13 minutes nage )20 minutes
(7 étirements,
13 minutes nage )20 minutes
(7 étirements,
13 minutes nage )20 minutes
(7 étirements,
13 minutes nage )20 minutes
(7 étirements,
13 minutes nage )20 minutes
(7 étirements,
13 minutes nage )
  
  	2 fois
  



  	Semaine 3
  
  	25 minutes
(10 étirements,
15 minutes nage )25 minutes
(10 étirements,
15 minutes nage )25 minutes
(10 étirements,
15 minutes nage )25 minutes
(10 étirements,
15 minutes nage )25 minutes
(10 étirements,
15 minutes nage )25 minutes
(10 étirements,
15 minutes nage )25 minutes
(10 étirements,
15 minutes nage )
  
  	3 fois
  






Chaque séance se terminera par quelques étirements des groupes musculaires sollicités. Il est possible de mettre en place un système de contrôle de la fréquence cardiaque.










Prise en charge thérapeutique lors d’un séjour en centre de rééducation

Lors de ce chapitre, nous ne ferons que donner des éléments de prise en charge lors d’un séjour en centre de rééducation.



Notre expérience



La fibromyalgie est un ensemble de signes déjà connus, mais outre ces signes, il existe des caractéristiques communes, en particulier :


	
la personnalité : manque de confiance et d’estime de soi, hypersensibilité, grande émotivité,


	
taumatisme psychique et/ou physique parfois ancien,


	
douleurs localisées mal soignées ou peu prises en compte pouvant, par un phénomène de sensibilisation à la douleur, aboutir à des douleurs diffuses chroniques, avec la classique cascade : pérennisation des douleurs (douleur aiguë signal => douleur-maladie),


	
fatigue paradoxale,


	
troubles du sommeil quasi-constants,


	
syndrome d’épuisement avec dystonie neurovégétative.

 


À partir de ces signes, on différencie quatre grands axes :


	
les douleurs, mixtes et complexes,


	
la fatigue chronique avec les « coups de pompe »,


	
la dystonie neurovégétative, pouvant même aller jusqu’à la dysautonomie (chute de la tension artérielle en cas de lever trop rapide),


	
les problèmes psychologiques.

 


Ces quatre grands axes désignent les éléments à combattre.



Le constat



N’oublions pas que la fibromyalgie n’est pas une maladie, mais un syndrome.

La prise en charge se fait selon le modèle bio-psycho-social.

Le processus de soins s’inscrit sur le long terme et peut sembler déroutant pour le patient qui souhaite un soulagement immédiat, et souvent sans condition, de ses douleurs : la recherche de la « pilule miracle ».

Face à la douleur, le médecin est amené à faire des investigations dans différents domaines : « recherche de la cause initiale » et « autour de la douleur ». Il va prendre en compte l’environnement culturel, familial, social et professionnel du patient, s’intéressant ainsi aux interactions existant entre l’individu et son contexte de vie.

De multiples facteurs psychologiques entrent aussi en jeu dans le processus de chronicisation des douleurs. Tout « l’art » de la prise en charge est d’amener le patient à prendre conscience de ces intrications.

Dans le même temps, il est bien sûr évident qu’il faut éviter tout traitement pouvant entraîner un déséquilibre du système nerveux autonome (notamment les traitements excitateurs du système nerveux sympathique).

La diversité des approches amène de façon naturelle le médecin à travailler sur le mode de la pluridisciplinarité de la prise en charge en faisant appel à différents corps de métiers, que l’on peut trouver dans un centre de rééducation.

Le modèle bio-psycho-social prend ici toute sa dimension dans l’optique de rendre le patient acteur de sa prise en charge.

Les douleurs sont de deux types : diffuses et localisées. Les douleurs localisées peuvent être myofasciales (zones gâchette), aux différents points des enthèses (les 18 points), à type de douleurs musculaires...

Pour la dystonie neurovégétative, existe un déséquilibre de la balance sympathico-para-sympathique, au profit de l’activation du système adrénergique (accélérateur, le sympathique) : accélération du rythme cardiaque, sécheresse buccale, constipation, hypersudation...

La fatigue reste présente, qu’il y ait activité ou non : c’est pourquoi elle est paradoxale. Cependant, afin d’éviter le « déconditionnement » à l’effort, nous préférons l’activité, les patients remarquant eux-mêmes que l’activité n’est pas pire que l’inactivité.

Pour les problèmes psychologiques, il est bien évident que, même si on n’y croit pas, le corps et l’esprit font un, et que, quoi qu’il en soit, des douleurs chroniques entraînent un retentissement psychologique : dans tous les cas, il est nécessaire de le prendre en compte.



Contrat thérapeutique



Pour un traitement efficace, il faut être deux, et de ce couple dépend la réussite, c’est pourquoi il est important d’envisager un contrat thérapeutique permettant de faire comprendre au patient ce qu’on attend de lui pour atteindre les objectifs : des règles sont à respecter.



Stratégie de prise en charge



Pour les douleurs, le traitement doit rester classique :


	
traitement médicamenteux adapté, en utilisant des doses modérées afin d’éviter les effets secondaires et l’escalade des antalgiques,


	
les traitements physiques avec la kinésithérapie, la physiothérapie,


	
la redécouverte de son corps : proprioception par exercices progressifs...


	
la prise en charge psychologique,


	
un reconditionnement physique par un réentraînement à l’effort.

 


Le but du traitement est la réinsertion familiale, professionnelle, sociale...



Déroulement d’un séjour de rééducation



Lors d’un séjour rééducatif d’environ trois semaines, une équipe pluridisciplinaire prend le patient en charge : médecin, infirmier(ère)s, kinésithérapeutes, ergo-thérapeutes, appareilleurs, psychologue, hypno-thérapeute, assistante sociale, animateurs, diététicienne... Le patient est traité de façon globale : c’est le concept du « modèle bio-psycho-social ». Avant chaque séjour, le patient est vu en consultation pré-admission.



Chaque acteur a une mission :


	
le médecin affine le diagnostic, élabore le programme des soins, adapte le traitement médical :

	
général : antalgiques (paliers I, II ou III), antiépileptiques, antidépresseurs,


	
local : infiltrations d’anesthésiques locaux des zones gâchettes, de corticoïdes des syndromes canalaires (canal carpien par exemple),






	
les infirmiers évaluent régulièrement la douleur, sont à l’écoute du patient. Ils sont une interface entre les métiers...


	
les kinésithérapeutes vont donner des soins du passif vers l’actif, avec « re »découverte du corps, des soins secs et en balnéothérapie,


	
les ergothérapeutes vont permettre au patient un positionnement du corps dans l’espace pour une meilleure adaptation à l’environnement, dans le cadre de la vie privée,


	
l’hypnothérapeute-sophrologue permet, en cas de besoin, une relaxation avec introspection afin de lever des tensions,


	
les appareilleurs permettent une aide technique en cas de besoin : ceintures...


	
l’assistante sociale ou un médecin du travail traite des problèmes sociaux, professionnels et administratifs...


	
le psychologue permet une évaluation du vécu et de ses conséquences,


	
l’animation permet le lien entre les résidents : activités de bricolage, mais également relaxation active : marche-respiration par exemple.

 




En pratique



En pratique, sont prodigués des soins passifs et actifs.



Soins passifs



Des massages adaptés :


	
réflexogènes pour un rééquilibre de la balance sympathico-parasympathique,


	
des zones douloureuses et des zones douloureuses contracturées,


	
stimulation des zones inhibées pour une bonne normalisation des tissus,

 


Électrothérapie :


	
TENS (neurostimulation externe),


	
REM,


	
ionisations,


	
ultrasons,

 


Parafangothérapie/cryothérapie :


	
chaleur et froid 

 


Balnéothérapie :


	
bains bouillonnants et jets,


	
massages au jet manuel,


	
douches à affusion...

 




Soins actifs



Le but est la facilitation du mouvement pour aller du mouvement-douleur vers le mouvement-plaisir.



Soins « humides »



Bassin de rééducation : gymnastique aquatique adaptée.

Piscine : natation sans, puis avec résistance, dans une eau à 29 °C.

Marche à contre-courant dans un bassin adapté et dans une eau plus fraîche.

Évaluation et amélioration des mobilités et de l’endurance en ergothérapie : adaptation progressive à l’effort.

Préparation et réentraînement à l’effort : travail musculaire, respiratoire, cardiaque...



Soins à sec



Tapis de marche, vélo, gymnastique.

Renforcement musculaire des membres supérieurs et inférieurs, du tronc : souplesse articulaire et extensibilité musculaire.



Au total



On ne sait pas tout sur la fibromyalgie, mais la prise en charge actuelle, selon le support bio-psycho-social, est celle qui donne des résultats les plus rapides dans le temps, avec reprise d’une vie considérée comme normale dans plus de la moitié des cas, selon notre expérience.

Après deux ans d’expérience, on manque certes de recul sur la pérennité des bienfaits de tels séjours, mais les patients répondent positivement de façon très majoritaire aux indices de satisfaction, aux questionnaires de qualité de vie, avec plusieurs mois d’amélioration entraînant une diminution des traitements.

Mais un tel séjour n’est pas une fin en soi : c’est le début de l’auto-rééducation. En clair, cela signifie que dès la fin d’un séjour, les patients doivent appliquer chez eux les conseils acquis pendant les soins.

Traitement des zones gâchettes myofasciales

Les zones intramusculaires douloureuses, appelées zones gâchettes (trigger zones chez les Anglo-Saxons), déjà décrites dans un chapitre précédent, peuvent être traitées par les massages, mais ceux-ci ont l’inconvénient d’être douloureux, du fait de la grande sensibilité de ces zones. Il existe des traitements dont le but est de permettre une plus grande efficacité des massages.

Il est possible d’utiliser la cryothérapie sur ces points dont les patients, leurs proches ou des kinésithérapeutes auront déterminé les points exacts, tant leur localisation doit être précise : il suffit de matérialiser, à l’aide d’un feutre ou d’un crayon dermographique, les zones les plus sensibles.

Les ondes de choc sont également très efficaces, si on possède cet appareil. Des études préliminaires ont été réalisées avec succès par la SOFCAL, une société de rhumatologues français.

Il est possible que la mésothérapie soit efficace dans ce type de douleur, mais nous n’en avons aucune expérience.

Enfin, et c’est la technique que nous utilisons, il est possible de réaliser des injections en loco dolenti, ce qui signifie en pleine zone douloureuse. Ces injections qui peuvent être répétées, sont efficaces, faites par exemple, avant ou au début d’un séjour rééducatif, permettant donc une plus grande efficience de la rééducation. Ces injections sont faites exclusivement de bupivacaïne, anesthésique local de longue durée. Notre expérience d’environ trois ans prouve qu’il s’agit d’un traitement d’appoint intéressant dans la prise en charge des patients souffrant de cet état. Ces injections ne sont pas la panacée : elles permettent une meilleure reprise du réentraînement à l’effort.

Les aiguilles utilisées sont des aiguilles sous-cutanées, oranges, longueur 25 mm. La quantité de liquide à injecter par point est d’environ l cc (1 ml).

Il est possible d’injecter environ une dizaine de points par séance, qui dure une quinzaine de minutes environ, lorsque le patient le supporte bien, ce qui est généralement le cas.

Il n’y a que peu d’effets secondaires avec ce produit, en dehors de douleurs, moins importantes que les douleurs antérieures.

Il est conseillé de refaire ces injections environ une fois toutes les trois semaines pendant trois à quatre mois, puis espacer à une fois tous les deux ou trois mois, si nécessaire.










Conclusion

Au total, il faut retenir que la fibromyalgie n’est pas une fatalité : il faut se donner les moyens d’une prise en charge multidisciplinaire des patients. Il faut de la part du patient une bonne dose de courage afin de bien comprendre les raisons personnelles de la chute et des possibilités de remonter la pente. De la part des soignants, il faut également une plus grande écoute et empathie, afin d’éviter l’écueil de l’incompréhension. En effet, un patient souffrant d’un mal invisible a tendance à en « rajouter » pour être cru d’un corps médical souvent dubitatif.

Des sceptiques continuent à nier la fibromyalgie, mais même si le mot pour la décrire a beaucoup évolué au cours des dernières décennies (polyenthésopathies, fibrosité, syndrome polyalgique idiopathique diffus...), il n’en reste pas moins que les patients souffrant de polyalgies diffuses existent. Le mot pour décrire cet état n’a en fait que peu d’importance. Aussi, il est évident que les médecins ne voulant pas s’impliquer dans cette pathologie (ce qui est en partie compréhensible vu le temps demandé par de tels patients), ont tendance à régler le problème de façon confortable en classant cet état de pathologie psychosomatique comme n’étant pas de leur ressort. Toutefois, quand bien même la composante psychologique serait présente, de tels patients ont droit au respect et à l’aide du soignant. Il est à noter que nombre de psychiatres ont également des difficultés à s’investir dans cette pathologie qu’ils trouvent trop « somatique » à leur goût !

Il faut se souvenir que la myasthénie a en commun avec la fibromyalgie la grande fatigue. Il s’agit pourtant d’une maladie auto-immune (voir partie fiction : signes cliniques souvent typiques, anticorps dirigés contre les récepteurs à l’acétylcholine, signes électromyographiques caractéristiques) qui a longtemps été traitée en service de psychiatrie, avant d’être reconnue comme une pathologie que plus personne n’oserait remettre en doute. Il faut donc rester humble, savoir écouter, examiner les patients. Comme si l’être humain n’avait le droit de s’exprimer que par le corps pour être crédible ! Je pense que l’état de fibromyalgie nous réserve encore des surprises et je l’espère, de bonnes.










Bibliographie


	
Le Messager boiteux : approche pratique des douleurs chroniques,

 


Anne-Françoise Allaz, Médecine et Hygiène, 2003.


	
La Douleur en soi. De l’organique à l’inconscient, Laurence Croix, Collection Point hors ligne, Eres, 2002.


	
Le Pouvoir du temps présent, Eckhart Tollé.


	
Thérapie manuelle des zones réflexes du tissu conjonctif, E. Dicke, H. Schliack, A. Wolff, Maloine Éditeur 1981.


	
Souffrances, corps et âme, épreuves partagées, Édi