La douleur impensée

Episode 3 - Se battre contre la maladie

https://shows.acast.com/la-douleur-impensee/episodes/se-battre-contre-la-maladie
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Alain Clément au CAC de Chateauvert (Var)



Joelle Palmieri : Un matin, je me demande comment transformer mon livre « La douleur
impensée ». Pourquoi ne pas passer a un podcast ? Je laisse la parole a d’autres, des malades,
des proches, des professionnels de santé, des universitaires, tous a égalité. [jingle] Virginie

Jortay s’engage a mes cotés. Je m’inquiete des co(ts financiers et physiques.
Virginie Jortay : Pourquoi pas faire ¢a en visio ?

Joelle Palmieri : Et hop ! Les cadres bougent ! A Bruxelles, a Louvain, a Marseille, a Paris, en

province, nous sortons de la complainte. [grésillements]

« La douleur impensée » est une série audio en six épisodes, une tentative de braquer la

lumiere sur les savoirs acquis par toutes ces femmes vivant la fibromyalgie au quotidien.
[Musique]
Peggy Pierrot : Se battre contre la maladie.

Joelle Palmieri : Je viens de tomber. Il est 18h, je suis en pleine campagne et j’ai mal a la
main gauche. Je me dis que ¢a va passer. Alors je reprends mon chemin, mais j’ai de plus en
plus mal. Je m’en veux d’étre tombée. Je ne tiens décidément plus sur mes jambes. Je rentre
chez moi en me disant qu’une bonne nuit suffira a éteindre le feu. Mais il me réveille ce feu.
Et il brdle jusqu’au matin. Je me léve, je tate, j’ai mal. Branle-bas de combat. Annuler tout ce
gue j'avais prévu de faire dans la journée. Appeler mon médecin traitant pour tenter d’obtenir
un rendez-vous en urgence. J’attends 9h. Non, pas de rendez-vous. Une ordonnance de radio
peut-étre. La secrétaire va voir. Je cherche un créneau pour une radio dans la journée.
« Heureusement que j’ai internet » me dit la secrétaire « et que je me débrouille ». Ma vie
recommence a prendre les atours d’un jeu de piste. Il faudra que je me fasse conduire 35 km
plus loin dans une clinique, la main dans un bandage improvisé, puis retour a la maison. Il est
déja trop tard pour avertir le médecin. Ce sera pour demain. Voila, c’est comme ¢a a chaque
fois. A chaque fois qu’une surprise douloureuse débarque. [grésillements] Pour Peggy, Esther,
Corinne, le parcours de santé déroute, est semé d’embliches, interroge. Comment ne pas hair
celle ou celui-méme qui va nous soulager ? Comment prendre en compte ses propres

difficultés ?
[Chanson « La balade des tamalous » par Adrien Couplet]

[Jingle]



Peggy Pinchart : Je me souviens d’avoir pleuré chez le rhumatologue, d’avoir pleuré sur la

table d’infiltration.
Peggy Pierrot : Peggy Pinchart, patiente.

Peggy Pinchart : D’étre en mode, mais aidez-moi ! en fait, je ne peux pas avoir une vie
comme ¢a. Et puis il y a eu des moments tres différents de colére, ou j’étais plutét en mode
combattante, ou j’ai dit des choses mais vous ne m’écoutez pas ! en fait. Ce que vous proposez
I3, je I'ai déja fait par exemple, ou ce que vous proposez la, ce n’est pas une solution. Et |a
c’est merci, au revoir. Et je ressors en colére et encore plus combattante. Il y a eu différentes
réactions de ma part, selon la personne que j'avais en face de moi, et selon le niveau de
violence justement. On m’a dit « madame, allez voir un psychologue » et ensuite ils ont
identifié¢ un trauma de I'enfance, « allez voir un psychiatre ». J'ai fait tout ¢a, on m’a
diagnostiqué un burn- out, ils ont identifié des choses qui pouvaient étre liées a la dépression.
Clairement la dépression était pour moi liée a mes douleurs, qui devenaient une réelle
obsession et qui m’empéchaient de dormir. Jai cru devenir folle a ne pas dormir

effectivement.
[Jingle]
Corinne Lepage : Quand j’avais vu un assistant social a la CPAM...
Peggy Pierrot : Corinne Lepage, patiente.

Corinne Lepage : ...I m’explique qu’il y a des pensions d’invalidité et que potentiellement
j’'y ai droit, c’est possible. Il faut que je fasse un dossier. Et il me dit comme ¢a, « vous allez
maintenant pouvoir passer toutes vos journées sur votre canapé a regarder la télé ». Je me
suis effondrée, c’est-a-dire que je lui dis, je ne comprends pas. [rires] Je crois que je lui ai dit
en plus, en pleurant, « j’ai méme pas la télé | » Vraiment, je ne comprends pas, j'ai méme pas
les bons accessoires. J'avais le canapé, c’est bon, mais je n"avais pas de télé. Dans sa téte,
c’était, je ne sais pas, je me suis dit qu’il s’était dit, c’est ca le soulagement, les gens malades,
ils restent chez eux. On te demande de t’auto-invisibiliser, une fois de plus. C'est ce que cette
société attend de nous. Du coup, ¢ca m’a permis de réinterroger mon rapport au travail, plus
gu’a I'emploi d’ailleurs, mais c’est quoi la part sociale du travail. Et de pouvoir, il est hors de

guestion que je laisse ce pouvoir-la... Je sais faire mon travail, je ne vais pas laisser ce pouvoir-



la a quelqu’un d’autre, et d’autant plus que je peux l'utiliser pour faire passer d’autres

messages maintenant.
[Archive : documentaire « Quelles solutions pour la fibromyalgie ? », Dr Raphael Perez]

« La premiere chose, c’est d’amener la personne a étre plus en relaxation. Plus de
relaxation, de la respiration. On peut méme essayer d’agir si possible sur le facteur
émotionnel. Cela permet de lever une partie du poids qui pése sur I'organisme. Et puis on va
pouvoir agir aussi sur I’hygiene de vie, sur I'alimentation. Alors I'alimentation, je vous parle
trés souvent de désencombrer I'intestin. Favoriser la digestion, parce que c’est un axe tres
important. Vous pouvez manger sainement et avoir encore l'intestin encombré. Vaut mieux
manger un peu moins sainement et désencombrer son intestin, c’est beaucoup plus efficace.
Alors pour cela, on va pouvoir mieux mastiquer, réorganiser |'alimentation sur la journée,
réorganiser les repas, avec des combinaisons alimentaires plus légéres, plus faciles a digérer.
Le but de tout cela va étre d’économiser de I'énergie et de limiter I’encrassement qui arrive

par voie digestive ».

[iingle]

Joelle Palmieri : C’'était le docteur Raphaél Pérez, conférencier et coach en santé naturelle,
interrogé en 2022. Les praticiens de santé s’adaptent comme ils peuvent ou comme ils veulent
aux états des patientes qu’ils regoivent. Les solutions qu’ils proposent varient selon qu’ils

s’inscrivent dans la médecine traditionnelle ou dans les médecines complémentaires.

Stéphanie Ranque-Garnier: Jai d( toucher le distinguo entre étre empathique et

sympathique.
Peggy Pierrot : Stéphanie Ranque-Garnier, algologue.

Stéphanie Ranque-Garnier : Parce que quand on est sympathique, c’est le syn pathos, donc
étymologiquement on souffre avec. En tant que soignant, on ne sert a rien et au contraire
méme, déja on souffre soi-méme et on n’apporte aucun soutien a l'autre. J’ai appris ce
fonctionnement qui me permet moi de me protéger tout en étant efficace et utile a la
personne qui souffre en face de moi. C'est pas que je sois complétement indifférente a la
souffrance de I'autre, certainement pas, mais j’ai une juste distance qui me permet par
empathie d’accompagner mes patients, de les écouter authentiquement, sans pour autant

prendre leur douleur, prendre leur souffrance, mais aussi prendre peut-étre leur colére, leur



sentiment d’impuissance, d’injustice, parce que c¢a, ca fait partie des choses qui sont
fréquentes, fréquemment ressenties par mes patients. Et si moi je leur refléte, je leur renvoie
ces mémes sentiments, tout le monde souffre et c’est vraiment inutile. Donc j’ai appris par

compagnonnage et par expérience a garder cette juste distance.
[jingle]

Nadine Chard’homme : En travaillant ici au centre de la douleur chronique, c’est une prise

en charge multidisciplinaire.
Peggy Pierrot : Nadine Chard’homme, infirmiere

Nadine Chard’homme : Quand quelque chose ne va pas, on peut aussi se tourner vers un
collégue et en parler. Et de se dire aussi que dans certaines situations ol on pense qu’on est
complétement impuissant, qu’on ne sait plus ce qu’on va faire, mais le fait d’en parler avec
son collegue, ca peut déboucher sur de nouvelles idées. Garder le dialogue avec le patient,
c’est essentiel. Donc ne pas donner le sentiment d’abandon. Car malheureusement, ils sont
effectivement dans une telle détresse que si on rajoute un peu ce sentiment d’abandon par

notre attitude en tant que soignant, on ne fait qu’aggraver les choses.
liingle]

Pierre Amatore : On va dire que la consultation commence a partir du moment ou jouvre

la porte du cabinet.
Peggy Pierrot : Pierre Amatore, praticien de shiatsu

Pierre Amatore : Et je vois comment la personne se déplace, je vois le regard que la
personne a, sa posture. Et surtout ce qui me fait plaisir, c’est quand j'observe aprés la séance
comment la personne repart. C’'est-a-dire trés souvent, un des indicateurs fondamentaux,
c’est ce que nous on va appeler le shen au niveau des yeux, c’est-a-dire I'esprit, le regard va
étre compléetement différent. La personne va arriver avec un regard qui va étre terne et
repartir avec un regard brillant. Et ¢ca déja, on se dit super, on a réussi quelque chose. Trés
souvent, la premiere séance, lorsque le travail en shiatsu est fini, la séance est finie, on a un
gros moment de silence ol la personne respire avant de dire « waouh ». [rires] En tout cas,
une chose qui est slire, c’est que méme en faisant un protocole dit standard de shiatsu, c’est-
a-dire un passage en appui shiatsu sur 'ensemble du corps, on va quand méme créer une

certaine détente au niveau musculaire. En fait, ce qu’il faut bien comprendre, c’est que la



pression shiatsu, ¢ca va étre des pressions qui vont étre faites grosso modo tous les deux
centimetres, la largeur du pouce du praticien, sur I'ensemble du corps. Donc en fait, sous
chaque pression, lorsqu’on va appuyer, on va chasser les liquides organiques de la zone et
lorsqu’on relache la pression, comme on a créé un vide, on va rappeler les liquides organiques.
Donc en fait, en shiatsu, on va travailler sur le systeme lymphatique, sur le systeme sanguin,
sur le systeme musculaire, et donc on va redonner en fait une bonne oxygénation, un bon
drainage de I’ensemble du corps. La théorie des méridiens, a mon sens, quand on calque les
chaines fasciales et les méridiens, les tendino-musculaires et les chaines fasciales, on voit qu’il
y a une similitude qui est quand-méme remarquable. Et donc, pour répondre a ta question,
comment je travaille, déja je vais redonner, comme le shiatsu c’est quelque chose d’holistique,
de global, je vais redonner un schéma corporel a la personne pour que déja au niveau
proprioception, elle refasse les connexions avec sa cheville droite, son poignet gauche et tout
ca. Et ensuite, je vais beaucoup travailler au niveau du mental, alors c’est pas magique, c’est
en fait, quand je dis travailler au niveau du mental, c’est arriver a mettre le corps, puisque
tout a I’heure je vous ai dit qu’il n’y avait pas de séparation corps-esprit, c’est arriver a mettre
le corps en situation de détente, de sérénité, et notamment, personnellement, je travaille
beaucoup en mettant en hypertonicité le nerf vague central, qui a des grands pouvoirs anti-
inflammatoires, mais |a, dans ce cas de figure, on n’est pas sur une inflammation chronique,
donc par contre, qui a un grand pouvoir de mettre le corps au repos. Pour déterminer le type
de soins, il faut déja comprendre ce qu’est la douleur chronique, et en fait, toute douleur,
c’est le cerveau qui va la générer avec les informations qu’il va recevoir. Donc en fait, on a
deux possibilités, soit d’intervenir au niveau des mécanorécepteurs de la peau pour limiter,
on va dire, I'information douloureuse, soit on a la possibilité de travailler sur l'interprétation
du cerveau. Et en shiatsu, en fait, comme le principe du travail du shiatsu, ca va étre de réaliser

des pressions sur I'ensemble du corps, on a un gros travail a faire sur les mécanorécepteurs.

Stéphanie Ranque-Garnier : Aucun médicament n’a I'autorisation mise sur le marché pour
la nociplastie étendue, pour la fibromyalgie. Donc on propose un parcours qui va passer par
des bilans, des évaluations, une éducation thérapeutique, et donc je crois que, un des
éléments clés qui permettent aux personnes d’aller vers le mieux, c’est déja de comprendre
de quoi ils souffrent, de comprendre ce qu’on va leur proposer, et ensuite de les mettre en

pratique. Et en ayant vraiment une position différente de ce qu’un patient habituellement,



c’est-a-dire plutét passif avec un médecin qui va dire, voila, prenez vos trois comprimés par
jour, ca ira mieux. La, on est vraiment dans une participation active du patient. C’est méme
souvent, je le dis, le leader de notre équipe. Et on lui propose donc des interventions non
médicamenteuses, qui passent par un bilan psychologique lié a des thérapies cognitives et
comportementalistes, pour faire la gestion, pour aider a gérer rythme, émotion et stress. On
passe par de I'’éducation thérapeutique, donc ce sont des ateliers qui permettent a la fin
d’avoir une trousse a outils, de constituer sa propre trousse a outils, donc antalgique,
principalement non médicamenteuse. Il y a de l'apprentissage de techniques dites
psychocorporelles, comme I'autohypnose, comme la méditation pleine conscience, comme la
cohérence cardiaque ou d’autres. Et puis le pilier pour traiter la fibromyalgie, la nociplastie
étendue, reste quand méme la pratique d’une activité physique adaptée, puisqu’en fait le
principe c’est de recoder, de recaler, de réorganiser le fonctionnement de cette alarme de la
douleur, par une priorisation qu’a naturellement le cerveau sur la motricité. On est quand-
méme dans le cadre d’une loi sport sur ordonnance, qui a été voulue par Valérie Fourneyron
des 2016, dont le dernier décret d’application date du 30 mars 2023, avec la possibilité pour
tout médecin de prescrire de I'activité physique a ses patients, qui souffrent non seulement
d’affection longue durée de la liste adéquate, mais aussi d’autres types d’affections
chroniques, quelles qu’elles soient, ou de facteurs de risque, type de sédentarité. Autant vous
dire que désormais, cette pratique de prescription d’activité physique peut vraiment
s’appliquer a tous les patients, et notamment bien slr a nos patients. Alors méme si pour
I'instant la sécurité sociale n’a pas prévu de remboursement, on a des financements, et c’est

considéré comme une thérapeutique a part entiere.

Nadine Chard’homme : Il y a eu, il y a trois ans, un travail qui a été fait avec I'lnserm, et
avec de nombreux scientifiques, et donc il en ressort que le premier traitement pour gérer la
fibromyalgie, c’est la pratique de I'exercice physique adapté. Et donc vraiment toute la prise
en charge va se baser la-dessus, et nous adapter le mieux possible a la situation du patient,
pour qu’il puisse se remettre en route, en mouvement. Voila, alors ¢a se fait pas a pas, tres
progressivement, avec I'aide des kinés, des ergothérapeutes. J’'ai parlé de |'ouie, j'ai parlé de
I'exemple de I'hydrothérapie, mais nous avons par exemple un groupe thérapeutique qui fait
de la marche nordique, et donc en groupe de patients, ils vont dehors, par tous les temps, été

comme hiver, et de nouveau accompagnés d’un kiné et d’une ergothérapeute, ils apprennent



cette technique de marche nordique au début, et puis apres ils sont invités a pratiquer cette
activité physique par eux-mémes. Alors dans les médicaments, donc ici dans le centre que je
fréquente, on n’utilise pas de médicaments nécessairement, sauf si on remarque que la
personne n’est pas capable de fonctionner dans la vie de tous les jours, le médecin va proposer
des médicaments. Ca peut étre des antiépileptiques, des antidépresseurs, voire des
antalgiques aussi. Donc voila. Dans 'autre centre ou je travaille, on fait des essais pour
I'instant avec de nouvelles molécules, parce qu’il y a des études qui ont montré un certain
intérét de certaines molécules un peu particuliéres, et donc on a commencé ca depuis deux
ans et on est assez étonné du résultat obtenu. C'est-a-dire qu’il y a des personnes qui
rapportent jusqu’a 80% d’amélioration de leur douleur. Et ¢a, en trente ans de carriere,

franchement, je n’ai jamais vu.
liingle]
Esther Salmona : Quand j’ai été diagnostiquée...
Peggy Pierrot : Esther Salmona, patiente.

Esther Salmona: ... on m’a donné un papier avec toutes les personnes que je pouvais
contacter, tout ce que je pouvais faire. Ca va jusqu’a I'’équithérapie, a Marseille. Ca battait son
plein je crois le COVID... du coup, j'ai commencé a faire, de la danse en APA, en visio. Ce qu'il
y a, c’est que la personne qui proposait ¢a, elle faisait de la danse, mais a un niveau plus bas,
plus lent. On sentait qu’elle adaptait au sens quelqu’un qui parle plus fort, parce que
guelgu’un est malentendant, donc on va articuler plus, on va parler plus fort. Donc c’est une
sorte de descente dans les curseurs. Et il y a certains mouvements de danse un peu classique,
c’est-a-dire avec le c6té un peu cliché du geste un peu rond de danse classique, moi ca m’a
fichue dehors. Tout m’a fichue dehors parce qu’il n’y avait pas de remise en question, méme
par rapport au genre. |l n’y avait aussi aucune conversation et aucune connaissance avec les
personnes qui pratiquaient. C'est-a-dire qu’on était toutes des personnes aux petits trucs de
visio, et moi j’avais juste envie de les connaitre, de connaitre leur prénom, d’entendre leur
voix, de savoir d’ou elles venaient, ce qu’elles faisaient, d’entendre leur histoire, et moi je le
proposais ca. Et en fait, non, c’est coupé quoi. Donc on faisait une pratique qui était coupée
de la danse quelque part, et on faisait une pratique, on était coupé les unes des autres. On
rajoutait ca, la visio, j'ai arrété. J’ai voulu reprendre la a la rentrée, et en fait rien qu’a I'idée

de faire semblant, je ne peux plus, je n’ai plus I'énergie, je n’ai plus I’énergie. J’aimerais bien



gue ca parte du terrain, que ce soit pragmatique, que ce soit a la John Dewey, qu’on fasse le
public, c’est-a-dire que c’est une affaire privée, entre soi et soi, et puis quand on se retrouve,
c’est méme pas politique, cette histoire. Il n’y a pas de remise en question, il n’y a pas

d’échange parole-corps de maniére a ce qu’on fasse corps.
[frappes clavier]

Joelle Palmieri: Aprés un parcours de combattante, nous, les patientes, nous nous
retrouvons sans prescription médicamenteuse, mais avec une ordonnance de stratégie.
Accepter la maladie, faire avec, prendre soin de nous, ralentir, respirer, bouger et pratiquer
des APA. Cette ordonnance d’activité physique adaptée, du sport santé en somme, est a la
fois rassurante et terrifiante. Enfin une piste de soins, mais aussi un budget conséquent. Les
APA ne sont pas remboursées par I'assurance maladie. Alors, nous payons les choix du

systéme de santé qui hiérarchise les pathologies chroniques.

[iingle]

[Archive « Naissance de la biopolitique », Cours au collége de France entre janvier a avril

1979, Michel Foucault]

« On peut faire de la méme facon I'analyse des soins médicaux et d’une fagcon générale de
toutes les activités concernant la santé des individus, qui apparaissent ainsi comme étant
autant d’éléments a partir duquel le capital humain va pouvoir, premiérement, étre amélioré,
deuxiemement, étre conservé et pouvoir étre utilisé le plus longtemps possible. Il faut donc
repenser tous les problémes, ou on peut en tout cas repenser tous les problemes de la
protection de santé, tous les problemes de I’hygiene publique, en élément susceptible ou non

d’améliorer le capital humain ».

Joelle Palmieri: En 1979, lors d’un de ces cours au College de France, Michel Foucault
expliquait que nous vivions a I’ére de la biopolitique. C'est encore pire aujourd’hui, car la santé
est vraiment une entreprise avec des objectifs de rentabilité précis. Elle associe le contrdle du
vivant a I’exercice politique pour mieux générer des profits et pour mieux garantir un stock de
main-d’ceuvre utile a sa pérennité, une main-d’ceuvre valide de surcroit. Nous, les malades,
les invalides, les handicapées, nous ne sommes pas égales vis-a-vis des co(its des soins. Il faut
étre a l'aise financierement ou compter sur un mari, un conjoint, ou pire, serrer les dents.

Pauvres, nous devons trancher, si bien que nous subissons un effet secondaire de la maladie,



ce qu’on appelle la toxicité financiere. Comme I'assurance maladie ne prend pas en charge les
frais, nous ne pouvons plus suivre nos traitements. Et la, ne s’arréte pas les inégalités sociales.

Nouvel extrait de mon livre.

Peggy Pierrot: Certaines APA sont dispensées en hopital. Il est alors généralement
obligatoire d’habiter dans le méme département pour en bénéficier et étre intégré dans le
groupe ciblé. Il faut ensuite pouvoir s’y rendre. Les patientes se confrontent a I'absence de
transports en commun, y compris a l'intérieur d’'un méme département, et a la fatigue
engendrée par les solutions personnelles qu’elles mettent en ceuvre, ce qui annule les effets
bénéfiques de ces activités. En dehors de I’hopital, ce méme parcours de la combattante est
a effectuer et, une fois achevé, il n’est pas gagné que les activités proposées correspondent a
la pathologie concernée. Ces APA s’opérent en groupe, le plus souvent dans des salles de
fortune, des batiments de chantier, des lieux associatifs, des annexes d’établissements
hospitaliers. L’enseignant praticien opte généralement pour le plus grand dénominateur
commun de I'ensemble tres hétérogene de ses interlocuteurs. J'ai de cette facon participé a

des séances de fitness, car la majorité de mes co-malades étaient diabétiques.

Nadine Chard’homme : Alors ici, je sais que c’est une facturation de séances de
kinésithérapie. Ca passe, pour linstant ¢a passe. Donc les patients ont donc un
remboursement. L’hydrothérapie, c’est la méme chose. Nous bénéficions en Belgique du
remboursement de soixante séances de kinésithérapie. La, on a di se battre aussi a
I'association pour les récupérer, parce que nous avions eu, en 2017, une ministre de la Santé
qui s’était autorisée, si je peux dire, a supprimer les séances, et donc on a d{ intenter un
recours au Conseil d’Etat pour les récupérer. Mais & ce moment-la, pendant cette période-la,

les patients n"avaient aucun remboursement de leur traitement.

Stéphanie Ranque-Garnier : C'est vrai qu’on est un peu les parents pauvres de la médecine,
de la douleur chronique, parce qu’on s’occupe finalement de qualité de vie, pas de survie, et
j’ai eul'occasion de percevoir un gap énorme entre la partie... Quand je travaillais en oncologie
médicale, la possibilité de financement était majeure. La possibilité de financement de projet,
gu’il soit une recherche ou pas, est vraiment trés tres tres faible dans le cadre de la douleur
chronique. C'est un pléonasme. Oui, on est un peu les parents pauvres, mais ¢a, c’est au niveau
national. C'est un petit peu comme si, finalement, la médecine s'était vraiment

principalement tournée vers les infections qui mettaient en péril la survie. D’ailleurs, on a fait



d’énormes progres. C'est extraordinaire par rapport au siécle dernier, ce qu’on a pu faire
comme progres, c'est comme marcher sur la lune, et c’est merveilleux et c’est trés bien, mais
on ne s’est pas trop intéressé a la qualité de vie des personnes. C'est souvent ce dont souffrent
nos patients, puisque finalement, leur survie n’est pas vraiment en jeu, par rapport as’ily a
des risques suicidaires, ce qui peut exister quand on souffre trop de douleurs chroniques. Mais
la fibromyalgie n’est pas une maladie dite mortelle, en soi. C'est vrai que j’'ai parlé de parents
pauvres. Donc, ¢ca se manifeste, je pense, a tous les niveaux. Cest-a-dire que dans
I'enseignement déja, I'enseignement que j'ai eu a la fac n’abordait quasiment pas les
symptémes. Et puis, méme quand il I'abordait, c’était avec tres peu d’outils possibles derriere.
Donc, dés I’enseignement médical, on n’est pas spécialement focalisé sur la qualité de vie des
personnes. J'espéere que c’est en train d’évoluer, mais on est encore quand-méme trés orienté
sur la fabrication de médecins hyper-spécialistes d’organes et non pas hyper-spécialistes de
symptomes et de qualité de vie. On le voit par le faible nombre d’algologues, par le fait que la
profession ne soit pas vraiment reconnue, qu’on n’est pas vraiment une spécialité trés

reconnue. C'est compliqué, les professeurs d’algologie, faut les trouver.

Nadine Chard’homme : On est dans un hopital universitaire qui, lui, fonctionne a la
rentabilité et le temps, c’est de I’'argent. Donc on est vraiment en porte a faux avec la direction
ici. Alors, il y a eu des périodes, en trente ans, ol on a eu trés chaud parce que, parfois, ils

menacaient de fermer complétement le centre et puis on trouvait des solutions.

Pierre Amatore : Dong, il n’y a pas de reconnaissance officielle, on va dire, mais on va dire
qgue le systeme médical commence a regarder de plus en plus vers le shiatsu. Parce que c’est
non médicamenteux, c’est pas invasif et les effets, en fait, peuvent étre bluffants de temps en

temps. Apres, il faut rester a sa place et on n’a pas les mains qui soignent.
[frappes clavier]

Joelle Palmieri: « Parents pauvres », dit Stéphanie Ranque-Garnier, « Rentabilité de
I’h6pital », mentionne Nadine Chard’homme. L’algologie serait-elle une sous-médecine et la
fiboromyalgie une maladie secondaire ? C'est a craindre. Beaucoup de leurs confreres et
consceurs et les chercheurs en médecine ont une facheuse tendance a créer délibérément de
I'ignorance. C'est ce qu’on appelle I'agnotologie. La recherche sur la douleur chronique

intéresse moins que celle sur le cancer ou sur les maladies cardiovasculaires. Ben oui, il n’y a



pas de danger de mort ni de médicaments a vendre, donc il y a beaucoup moins de

financement.

[Archive piece de théatre : « Le Malade imaginaire | Extrait - La scéne du poumon », Pathé

Live]
« Que vous ordonne votre médecin pour votre nourriture ?», « Il m’ordonne du potage. »
Joelle Palmieri : La médecine invente du rien.
Archive : « Ignorant ! »

Joelle Palmieri: Nous, les patientes, nous nous en trouvons encore plus isolées et nous

continuons a nous battre.

Archive : « De la volaille » «Ignorant!» « Du veau » «Ignorant !» « Des bouillons »
« Ignorant !» « Des ceufs frais » « Ignorant !» « Et le soir, de petits pruneaux pour lacher le

ventre ».

Joelle Palmieri: C'était la douleur impensée, troisieme épisode, « Se battre contre la

maladie ».
Archive : « Et surtout de boire mon vin fort trempé » « Ignorant !» « Ignorant ! ».

Joelle Palmieri : Une série documentaire de Joelle Palmieri réalisée par Virginie Jortay. Avec
Esther Salmona, Peggy Pinchart, Corinne Lepage, Stéphanie Ranque-Garnier, Nadine

Chard’homme et Pierre Amatore. A suivre, quatrieme épisode, « Se confronter et s’adapter ».



