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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 confronter et s’adapter.

Esther Salmona [en surimpression de la musique] : La plainte. Je me plains. Quand je me
plains, tu crois que je demande quelque chose. Quand je me plains, tu crois que je dépose
qguelgue chose en toi. Et que tu me dois quelque chose. Tu me dois de I'aide. Quand je me
plains, tu dois m’aider. Je me plains, tu dois m’écouter. Je me plains, tu dois arréter tout ce
que tu fais pour m’écouter. Parce que je me plains. Quand je me plains, je dis souvent la méme
chose. Tous les jours, je dis la méme chose. Tous les jours, je me plains. Tous les jours je dis
j’ai mal. J’ai mal la. Encore mieux tous les jours je dis j'ai mal, j’ai mal partout. Qu’est-ce que
tu peux faire ? Fais quelque chose pour moi. C’'est ¢a. C'est ¢a que tu entends. Quand tu
entends une parole sur la douleur. Ce n’est pas une plainte ou si c’est une plainte, c’est un
chant. C’est le doux chant d’un vent, d’une brise. C’est le doux chant d’une porte, d’'un gond.
Un gond qui se plaint. Ce n’est pas huilé. Ce n’est pas gras. Mais ¢a peut étre grave. La plainte.
Je ne demande rien. Si tu écoutes ma plainte, tu risques de changer. Si tu écoutes quand je
me plains, si tu écoutes quand je parle de ce que je ressens, de la douleur, des symptémes, du
mal... ce n’est pas contagieux. Ca suspend quelque chose et ca risque de te déplacer. Quand
ca te déplace, il y a quelque chose qui s’échange. Personne ne repart avec ses cases comme
avant. Quelque chose qui s’échange dont on ne sait pas tout de suite et dont on ne sait pas
forcément ce que c’est. L'écoute de la plainte, I'écoute plaintive, est quelque chose qui

souleve et qui suspend.



Joelle Palmieri: Comme le dit Esther Salmona dans son poeme « Un véritable chant »,
chaque jour est le siege d’une plainte. [fin musique] Chaque jour, chaque heure, chaque
minute, mon capital validité est mis a mal. Ca fait peur. Parfois je dégringole. Je décide de
garder le lit histoire de voir si la fatigue va s’estomper. Je n’ai envie de voir ni d’entendre
personne. Parfois, armée d’une énergie énigmatique, j’étudie une nouvelle technique de soins

ou je découvre une nouvelle piste.

[iingle]

Aujourd’hui il s’agit de la mauvaise circulation sanguine dans le cerveau. Une professeure
de médecine du Minnesota, introduite par une bonne amie, m’en a informée. [frappes
clavier] Je me précipite sur internet. Je lis a tout va. Je communique ce que j’ai appris a mon
tour aux patientes, parfois aux professionnels de santé. Esther, Corinne, Peggy et les autres
font pareil. Elles, comme moi, passons notre temps a combattre au coup par coup les
difficultés rencontrées : soins, mais aussi travail, revenu, famille, projet de vacances méme,
projet tout court. Nous nous mettons en quéte d’astuces pratiques pour lutter contre la fibro,

pour faire de notre vie une hypothése convaincante.
liingle]

Peggy Pinchart : Je ne sais pas, toujours pas, apres toutes ces années ce qui déclenche une

crise.
Peggy Pierrot : Peggy Pinchart, patiente.

Peggy Pinchart : Par moments, j’ai eu aucun stress tout va bien dans ma vie et je sais pas
pourquoi ¢ca démarre. Donc je vis dans une incompréhension de ma maladie. Mais j’ai identifié
des choses qui la soulagent, enfin qui me soulagent. Pour moi, dans I'image, dans tout ce que
j’ai lu, dans tout ce que j'ai cherché, que ce soit la fibromyalgie ou le syndrome d’Ehlers-
Danlos, c’est quand méme des pathologies sur lesquelles on a mis un nom mais qui regroupent
tellement de symptémes, c’est un peu fourre-tout. Il y a des fibromyalgiques qui ont tres mal
au ventre, ont d’autres symptémes, plein de choses que j'ai pas en fait. Et pourtant je suis
mise dans cette catégorie. Donc il y a toujours ce doute surtout quand je suis en crise. Il y a

toujours cette question mais qu’est-ce que j’ai ? Mais qu’est-ce que j'ai ?

En fait, ma principale résignation c’est d’avoir quitté le parcours médical je pense. Jai

compris que ¢a serait d’aucun secours pour moi, d’aucune aide, donc fallait que je me prenne



en main toute seule. Donc je pense que voila ma principale résignation, c’est d’avoir arrété de
chercher de 'aide. Aujourd’hui j’ai mon programme, j’ai le sport, je m’impose des siestes. J'ai
plutdt accepté que c’était comme ¢a, que je devais mettre du confort partout dans ma vie. Je
peux pas vivre avec des contraintes trop importantes au quotidien. Cest pour ca
gu’aujourd’hui je vis dans une petite ville et pas dans une grande ville. J’ai mis du confort
partout dans ma vie. Donc je me suis résignée a dire ma vie elle est comme ¢a maintenant et

je dois tout adapter et ¢a va aller.
[jingle]

Bien s(r, j’aurais aimé trouver des solutions surtout que je suis du genre un probléeme une
solution. Donc au départ j’avais un probleme, je vais trouver une solution. Mais cette solution
je I'ai jamais vraiment trouvée. Et ¢a a été un long long chemin pour accepter qu’il n’y avait
pas de solution concréte mais plein de petites choses que je pouvais faire pour peut-étre gérer
ca et vivre avec ¢ca. Mais évidemment j’aurais préféré une solution sur un plateau. Et vous avez
¢a, on va vous traiter, et puis vous n’aurez plus ca. Mais c’est pas du tout comme ¢a que ¢a se
passe dans la fibromyalgie. Je me pose toujours la question de comment ¢a va en ce moment
tes douleurs ? Est-ce que tu arrives a dormir en ce moment ? Donc ¢a moi ¢a me titille. Je me
sens entourée, soutenue, voila. Et ceux qui ne savent pas évidemment... Parfois mon conjoint
me dit tu devrais plus I'exprimer parce que les gens ils comprennent pas pourquoi tu veux pas
venir a cette soirée. Moi j'ai décidé plutot de pas trop en parler. Ca me rend fragile et puis j’ai
déja croisé d’autres fibromyalgiques. On a différentes facons de le gérer. Et ¢a peut étre vu
aussi comme du caprice, comme de la fainéantise, comme... J’ai quand-méme une
appréhension par rapport a I'image que je renvoie quand je suis faible, donc j'essaye de ne

pas renvoyer cette image. Et ca donne ce sentiment parfois de solitude.
liingle]
Esther Salmona : J’ai beaucoup utilisé I'alcool comme anesthésiant.
Peggy Pierrot : Esther Salmona, patiente.

Esther Salmona : Et aussi comme anxiolytique. C’est le hasard s’il y a eu cette opération
avec la psychiatre, voila elle m’a dit tac. Mais c’est aussi parce que au mois de novembre j’ai
découvert les douleurs. Parce qu’en fait j'avais arrété de boire de I'alcool au mois de mai 2021

et puis deux mois et demi aprées qu’est ce qui s’est passé ? Les douleurs. Donc c’est |la ou je



m’étais apercue, quand j’étais diagnostiquée haut potentiel, que j'utilisais I'alcool comme
anxiolytique et pour pouvoir avoir des interactions avec les gens, social voila méme tout
professionnel, dada... et en fait c’est en arrétant vraiment radicalement que la douleur est
arrivée. Ce qui fait que j'emploie souvent le mot « j'ai avoué que j’avais mal ». Donc déja c’est
tres difficile de se le dire, de se I'avouer, de le formuler. Et puis de le dire parce qu’il y a toute
une histoire avec la plainte aussi, qui est difficile a entendre. Je me plaignais mais je me rendais
pas compte que je me plaignais. Donc en fait, quand je suis arrivée au centre antidouleur,
c’était la premiere fois que j'avais une interlocutrice. Donc le docteur Ranque-Garnier ou je
pouvais parler de ma douleur mais c’était tres étrange quoi. C'est-a-dire que je sentais pas
que j'étais sur le registre de la plainte donc je pouvais... la je pouvais a peu preés la décrire. J'ai
pas pu beaucoup la décrire parce que I'entretien a duré trois heures et c’était le premier
entretien. Et il ya eu un diagnostic tout de suite a la fin de cet entretien, confirmation
effectivement fibromyalgie. Du coup j'apprends a sagement a ne pas avoir peur d’étre rejetée,
parce que je limite en fait ces interactions, parce que je peux étre fragilisée par des paroles et
par des conversations, parce que quand j’entends la souffrance des autres. A la fois j’aime ca,
parce que je me sens en connexion humaine avec un autre corps humain qui souffre. Je
I’entends, j'entends la maniére de le formuler, donc j'apprends. Et en méme temps ca
m’affecte tellement que je peux étre terrassée apres. Et apres je peux étre terrassée aussi par
les effets bénéfiques de la séance. Je peux passer I'aprés-midi complétement comme ¢a avec
des fatigues qui sont voila qui m’enfoncent dans mon lit, voila... mais c’est une bonne fatigue !

C’est des fatigues que j’ai ressenties aprés des séances d’ostéopathie.

[grésillements] Je dirais pas déshumanisation volontaire, je dirais déshumanisation par la
bande. C’est-a-dire qu’il se trouve que quand je pointe la neuroatypie, la fibromyalgie, étre
lesbienne, toutes ces cases, mere célibataire, dissociation, etc. tout ¢a c’est des cases qui me
fragilisent. Je me protége énormément mais c’est vrai que, dés que j’'ai une confrontation, une
interaction avec la norme a laquelle je me déshabitue, c’est comme si je faisais un carottage.
Ou je suis de plus en plus sensible a... oui c’est une déshumanisation par la bande, c’est -a-
dire que la, méme la gentillesse, méme la politesse sont codées, codifiées et sont des manieres
de ne pas étre vulnérables. C'est-a-dire qu’on rentre dans une espéce de maniére de... c’est
une interaction presque commerciale, en fait. Méme dans le soin. Je sais pas comment dire

ca. Et moi j’aime tellement quand on craque, j'aime tellement qu’il y a quelque chose qui se



casse la gueule. Qui est vraiment le grain de sable, le truc. Et c’est pour ¢a que je cherche ¢a
aussi avec les praticiens. Je cherche ¢a non pas pour avoir des billes, pour pouvoir manipuler,
mais parce que c’est la ol moi je rencontre I'humanité, tu vois, la faiblesse. Ce qui fait
gu’aucune chose machinique va pouvoir se mettre en place. Parce que pour moi la
déshumanisation elle est en lien vraiment avec le projet de I'extermination des juifs en fait,
[musique] ou des roms ou des homosexuels en fait. C'est vraiment quelque chose de
machinique. Méme la gentillesse elle devient machinique. Et je pense que peut-étre mon
corps est une sorte de témoin vivant, a mon corps défendant, parce que j’ai mal [rires]. Mais
voila je deviens un grain de sable. Quelque part ouais pourquoi pas ? S’il faut garder cette
maladie pour que je devienne un grain de sable alors je la garde ! Parce que du coup ca fera

levier quoi. Et c’est un puit.
[frappes clavier]

Joelle Palmieri [en surimpression musique] : Comme Peggy et Esther, j'ai I'impression de
vivre seule. L'éventualité de me sentir comme n’étant qu’une moitié d’humain ou une de ses
portions, est manifeste. Alors j’ai peur. Je me sens honteuse. Pour sortir de cette noirceur, je
parle facilement de mon intime, de mes souffrances et méme de mes traumatismes. Cette
étape est difficile car elle peut paraitre mystérieuse, tabou, voire obscéne aux yeux des autres.
Alors j’aide plutdt que de me laisser aider. Je suis habitée par une force celle d’étre convaincue
gue partager mon expérience est indispensable a la diminution de la douleur et a I'apaisement

de la fatigue.

Esther Salmona : C'est pas compliqué. C’'est long et c’est lourd. [rires] Pour le dire vite, j’ai
une famille du c6té de mon pere dont la majeure partie est partie dans les camps de
concentration. Que ce soit a partir de la Gréce, Thessalonique a I'époque. J'ai ici, a c6té de
moi, une étoile juive que j’ai retrouvée. Voila il y a tout un truc lié a ¢a et lié a la non-parole.
Ga s’est pris dans un goulot d’étranglement du fait de ma présence. C'est-a-dire que ma famille
étant a Lyon, pile entre les deux lieux de la gestapo, place Bellecour, et puis 'autre la ou il y a
le musée de la résistance, de la déportation, au milieu quoi, a équidistance, on n’aurait pas da
en réchapper. Donc voila. Des cing enfants de la famille de mon pére, il 'y a que mon peére,
le cadet qui a le moins vécu les difficultés de la guerre parce qu’il était enfant. Aucune parole
n’a été transmise, silence. Silence, et puis on a survécu a quelque chose comme si on était

doublement chanceux. Voila. Enfin chanceux, je sais pas, mais en tout cas voila. Aprés en



termes de trauma, alors ¢ca va étre chaud a dire mais mes deux parents ont été violés [rires
étouffés] Ma sceur. Moi, climat incestuel. C'est chaud a dire quand-méme. [pleurs] J'ai été

agressée aussi. Je savais que ¢a arriverait donc voila, peut-étre qu’il y a une trace encore.
liingle]
Corinne Lepage : [silence] Est-ce que je demande a étre aidée ? C'est pas si clair que ca.
Peggy Pierrot : Corinne Lepage, patiente.

Corinne Lepage : Je sais que c’est ¢a qu’il faudrait faire. Bonjour voila, j’ai une fiboromyalgie,
j’ai du mal a marcher, j’aurais besoin qu’on respecte... mais en méme temps je veux dire...
j’aurais besoin qu’on respecte la journée de huit heures, je veux dire ¢a, c’est juste du droit
quoi. Donc c’est juste tres désagréable de devoir passer par le handicap pour demander des
droits qui sont déja inscrits dans la constitution. Je veux qu’on respecte le temps de travail.
Non je ne travaille pas le week-end. Non je ne travaille pas le soir. Enfin déja si on faisait ¢a, si
on n’avait pas des statuts pourris d’autoentrepreneurs, enfin tu vois, d’étre dans des endroits
de maltraitance au travail, en vrai j'aurais pas tant besoin que ca de le dire. Donc du coup je
peux le dire en ajoutant que c’est pas qu’une question handicap, c’est une question de droit
du travail tout simplement. Et tout ca vient bien se croiser quoi, c’est des rapports de
domination croisés. Mais parfois je vais le demander. Est-ce que je vais le demander ? C'est
pas si clair que ¢a. Si je peux. Quand je fais mes prépas, voila quand je vais intervenir, que je
fais mes prépas, moi je dis par exemple si c’est loin, j'arrive la veille, jai besoin d’un
hébergement la veille, non je ne ferai pas trois heures de route pour arriver sur une journée
d’interv’ et repartir. Personne fait ¢a. Si, ¢ca je peux le dire. Dans le boulot je peux le dire. Je
vais moins demander d’aide en famille, avec des amis. Ca je vais moins le faire. Par exemple
toutes les soirées ou tout le monde finit debout a boire des coups dehors, bon bah toi t’es |3,
c’est bien, mais c’est long quand-méme debout. Ca j'avoue que je le fais moins. Apreés je suis
dans des milieux militants et je participe beaucoup a des festivals, enfin voila, ol |a je peux
envoyer des messages en disant ¢’est comment ? Est-ce que I'atelier, c’est debout, assis ? Ca
je vais le faire. Ca dépend en fait. Vraiment, ca dépend de... Est-ce que c’est un endroit ou
c’est autorisé ? Est-ce que je sens que c’est un endroit ol c’est autorisé ? Est-ce que je m’en
sers comme une revendication politique ? Est-ce que ¢a m’inquiete ? Parce que je vais me
sentir pas légitime et du coup je perds du pouvoir, et donc du coup la je vais me taire, je vais

trouver des subterfuges. Ca dépend.



Peggy Pinchart : Je suis pas toujours en crise, comme je vous le disais. J'ai des périodes ou
les douleurs sont plus fortes et des périodes ol je les gére et je les contréle complétement.
Dans les périodes ou je les gere et je les contrdle, je vais en faire plus parce que je sais que le
jour ou la crise va arriver, je pourrais pas en faire du tout. [rires] Donc oui, j’ai un peu tendance
a, quand je suis en forme, je mets le paquet. Je mets le paquet. Je fais tout ce que je peux. Je
me motive a m’avancer dans le travail, a recevoir du monde chez moi, a faire des sorties avec
mes enfants, parce que je sais qu’a un moment donné, [rires] le jour ou je pourrais pas va y
arriver, et aujourd’hui j'accepte ce jour, aujourd’hui c’est pas possible. Et en ayant fait

beaucoup avant finalement, je me dégage de ma culpabilité.
Joelle Palmieri : Dans mon livre, jabonde dans le sens de Peggy.

Peggy Pierrot : J’excelle a évaluer par anticipation le danger et les enjeux d’une situation
ou je sens un péril. Je mets instinctivement en ceuvre des sorties ad hoc. Jinterviens a une
vitesse record. Je trouve des solutions sophistiquées. J'analyse les situations de détresse pour
mieux les renverser. Je préviens les réactions. Je mobilise des savoirs acquis par I'expérience...
du danger, de la tristesse, de la maladie, de la gestion d’entreprise. Je mets en place des plans
d’action raffinés. Quand des copines sont accidentées, en cours de divorce, en deuil, en

dépression, en souffrance au travail, je les sauve sans réfléchir.

Corinne Lepage : J'ai perdu le compagnon avec qui j'étais a I'époque, déja. Parce que je
pense que c’était vraiment la période d’errance. Tu sais pas, t'as pas, donc quand t’as vu trente
médecins, que tout le monde t’a dit que t’avais rien, que moi je pouvais pas conduire, donc
c’est ton compagnon qui ‘emmeéne, et tu lui dis « bah il m’a dit que j’ai rien ». A un moment,
en effet, tout le monde se dit elle est folle quoi. Et puis, j'imagine que c’est compliqué de ne
pas pouvoir aider quelqu’un qu’on voudrait aider, qu’on ne sait pas quoi faire. Et ¢a veut dire,
¢a renvoie aussi a en fait je suis pas seule, on devrait recevoir tout le monde dans un cabinet
médical, on devrait recevoir les gens qui vivent avec toi. Et ¢a c’est pas du tout. Enfin on en
revient a c’est quoi c’est la vision de la santé quoi ? De quoi on parle ? Est-ce qu’on parle que
de corps, que d’analyse ? Ou est-ce qu’on parle de social, de relations ? Donc évidemment
moi je retranscris pas bien. Bon je pense que ¢a nous a épuisés. J'ai perdu pas mal d’amis aussi
parce que moi j'étais hyper énergie, je le suis toujours tres dynamique et tout. Apres j'ai
remonté la pente, mais les moments ol vraiment je marchais plus, les bandes de potes quand

tu pars en vacances, que tu dois aller faire du canoé, qu’il faut se coucher a quatre heures du



mat’, et toi t'es la au bout de deux jours « ¢ca y est tu n’as plus du tout d’énergie ! », ben t'es
pas droble, t’es pas drole. Et puis tu renvoies, moi je pense que tu renvoies aussi les autres a
leur propre corps, a leurs propres limites. Et ¢a je pense que c’est dur. Je pense que c’est dur.
Je suis pas s(ire que si j’étais si valide que ¢a, j'aurais envie qu’on me dise que ¢a peut s’arréter
la demain. Donc ¢a j’ai ouais j’ai perdu tous ces gens-la, ¢a c’est slr. Et en méme temps, j’ai
aussi vu que c¢a pouvait ne rien changer. Si moi je considérais que ¢a ne changeait rien, que je
ne me mettais pas dans la posture dans laquelle je pense que cette société veut que je me
mette, ca peut ne rien changer. Si je me comportais pas comme on attend que je me
comporte, c’est-a-dire quelqu’un qui dit merci, qu’attend, ouais ! qui se met a la place a

laquelle on I'assigne.

Esther Salmona : Moi je pense accepter un rapport de domination jusqu’ici. Donc a étre
d’accord, a prendre les médicaments qu’on me donne etc., a écouter la parole... Mais plus ¢a
va, plus je demande une action de la part du praticien. Parce que moi je suis trés active aussi
dans la maniere dont je me présente, dans le rapport thérapeutique. Je ne peux plus me
supporter de vivre comme ca. Donc je vais étre trés active. Apres il y a toujours le risque que
je sois complétement voila obtuse ou étroite, ca je n’en sais rien. Je sens qu’il y a une piste
pour comprendre la douleur par rapport au fascia, mais pour l'instant elle est en suspens pour
moi. Et je dirais que je suis plus dans une piste liée a la psychologie, a des outils pour
comprendre 'origine de la douleur dans une histoire familiale qui outrepasse ma vie, dans
une histoire plutot généalogique, quelque chose qui est plus ancien. J'ai pas l'intention non
plus que, parce que je découvre quelque chose, ou parce que je comprends quelque chose, il
y a un effet direct sur la douleur. Comme je disais tout a I’heure, je laisse le temps, j'essaie de
laisser le temps, de pas étre impatiente, mais j’ai I'impression que j’ai une compréhension
active qui va peut-étre passer par des pratiques créatives, type |'écriture, et aussi des
méthodes... Je suis suivie par une psychothérapeute féministe qui s’appelle Elisende Colladan,
qui nourrit ses approches, qui est trés... comment dire ?, qui apprend des choses... C'est-a-dire
gu’elle fait part des formations. Elle est en formation a peu prés constamment et |a elle s’est
formée en ICV, intégration du chemin de vie, ce qui fait que jaime bien étre cobaye et voila
elle me dit « vous voulez pas essayer ¢ca avec moi ? », elle a plusieurs personnes avec lesquelles
elle pratique. Et je pense que ce genre de pratiques qui empruntent a 'EMDR, qui empruntent

a des pratiques un peu d’hypnose et de reconfiguration, voila et qui fait appel a la plasticité



cérébrale... Je sais pas si c’est un gros mot ca, parce que je pense que c’est un peu comme la
résilience, c’est un peu a la mode, doncj’emploie ¢a avec des pincettes, mais disons que quand
j’ai été diagnostiquée haut potentiel et que j'ai commencé a parler un peu de ce que je
ressentais, méme s’il n’y a pas de nerf dans le cerveau, j'ai senti réellement que ma pensée

empruntait d’autres circuits, presque physiquement.

Peggy Pinchart : Il me faut du temps pour aller au sport. Il me faut du temps pour faire une

sieste. Il me faut du temps pour faire le do-in. [rires] Faudrait du temps. Plus de temps.
[iingle]

J'ai zéro prise en charge donc tout ce que je fais, toutes mes activités, le sport ou machin
tout ¢a, ben oui les compléments alimentaires, ¢a colite cher. Enfin tu vois, jai plus aucun soin
médical donc il n’y a rien qui est pris en charge dans tout ce que j’ai mis en place. Tout ce que
j’achete pour avoir du confort, un coussin pour relever mes jambes la nuit, un truc pour
masser 13, tu sais je veux dire... Le seul truc qui était pris en charge, c’était tout ce qui était
encadré dans le médical. Donc comme j’ai décidé d’arréter avec le parcours médical, tout ce
gue je mets en place voila... J’ai quand méme arrété de travailler pendant un an, méme plus
en fait. [musique] J'ai arrété un an, apres il y a eu le Covid, enfin voila. J'ai pas eu de salaire
pendant trois ans. Donc I'impact économique... la si j’avais été seule, je pense que je serais, je
serais pas retournée vivre chez mes parents [rires], mais je sais pas comment j’aurais fait si

mon conjoint n’avait pas une stabilité financiére comme ca.
[frappes clavier]
Joelle Palmieri : De mon c6té je trouve de la force en essayant de gérer mon temps.

Peggy Pierrot : « Le temps dessine les contours d’une contradiction perpétuelle entre
attente et accélération, ce qui accroit les symptomes. Fort heureusement, chez certains
praticiens, la précipitation n’existe pas. Chacun de mes interlocuteurs prend la peine de
réserver du temps pour moi et de me le signifier. Cette posture me rassure et me rend plus

forte ».

Esther Salmona : C'est vraiment intéressant parce que je suis en train de découvrir la en
vous parlant qu’il y a vraiment quelque chose de I'ordre de la bascule. C'est-a-dire qu’il y a
une sorte de réévaluation, et de, c’est un mot qui est malement utilisé, de déconstruction. Je

dirais de débricage, de dénouage. Ces deux mots, le groupe, le collectif et le toucher, c’est des



choses qui peuvent étre terribles, ou qu’ils I'ont été pour moi. Mais le moment diagnostique,
c’est un moment d’arrét, de suspension et justement de..., alors plus que de déconstruction...
La métaphore que jaime a employer parfois, je sais pas si elle est juste mais en tout cas des
fois c’est I'impression physique que j’ai, c’est que quand tu as le passage de la chenille au
papillon, donc ce moment de la chrysalide, dans quelque part I'exosquelette qu’est la
chrysalide, toutes les cellules forment une espéce de masse, de choses liquides, qu’on appelle
la pupe. Donc en fait la cellule de I'ceil, etc., tout ¢ca devient la méme chose indifférenciée, et
en fait la cellule, genre de I'ceil, peut devenir un bout de patte du papillon. Et je dis pas que je
vais devenir un papillon [rires], mais je dis que le moment du diagnostic et tout ¢a, c’est
vraiment un moment ou il y a plutét qu’une déconstruction, c’est une reconfiguration, c’est
un réagencement. C'est extrémement perturbant, c’est extrémement fragilisant. Et parfois la
solidité de la chrysalide, elle est pas vraiment... des fois ¢a laisse passer des trucs. Doncil y a

une forme de fragilité par rapport au toucher, par rapport au collectif.

Joelle Palmieri: Comme moi, Esther essaie de comprendre comment son corps et son

cerveau se parlent Oou pas.

Peggy Pierrot : « Ne pas penser. Se focaliser sur ce qui en train de se faire, plutét que sur la
douleur. Cet engouement cérébral, doublé d’une transe pour s’en extraire est source de plaisir
alors que mettre volontairement mon corps en mouvement ne I’est pas. Mon corps et mon

cerveau ont besoin d’étre dissociés ».

Joelle Palmieri : J’ai besoin de temps pour agir. Les médecins ne m’accordent que quelques
secondes sur leur consultation de vingt minutes, voire moins. Paradoxalement, la fibro
m’empéche d’aller vite. Elle devient alors une alliée pour comprendre et agir et non pour
réagir, pour changer et non pour admettre. Méme si je prends en pleine figure le genre de la
fibro, le genre de la médecine, ou encore le validisme, je résiste. Confrontée a la maladie, au

systéme de santé, au monde, je m’adapte, je crée.
[Extrait du film « Douleur et gloire » de Pedro Almodovar, 2019]

Joelle Palmieri: C'était « La douleur impensée », quatrieme épisode, « Se confronter et
s’adapter », une série documentaire de Joelle Palmieri, réalisée par virginie Jortay. Avec Esther

Salmona, Peggy Pinchart et Corinne Lepage. A suivre, cinquieme épisode, « Genrer la

fibromyalgie ».



