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Préface

 

 

		Comme pour le tome 1, ce livre est le parcours de mes filles : Émilie qui est atteinte de Neurofibromatose de type 1 et Cathy ma cadette qui n'est pas malade, mais souffre des soucis de santé de sa sœur.

		Nos histoires sont évidemment liées et ne peuvent être dissociées.

 

		Je veux croire que chaque challenge que nous donne la vie nous conduit vers une meilleure connaissance de nous-mêmes. Je veux apprendre à apprivoiser mes peurs et mes doutes pour avancer. L'amour de ma famille me rend plus forte, plus courageuse. L'envie d'améliorer notre quotidien est devenue ma priorité. Nous dialoguons, nous échangeons nos points de vue pour aller dans la même direction. Le bien-être de notre cocon familial est vraiment important, il faut que tous les membres s'y sentent bien.

Nous travaillons dans le respect des envies de chacun pour l'équilibre de tous. L'énergie qui a grandi en nous nous donne l'envie de nous dépasser, c'est fantastique. Cette volonté d'aller vers nos rêves nous insuffle une énergie qui nous rend plus fortes. Nous évoluons vers nos désirs de santé et de bien-être qui sont vraiment primordiaux.

 

Le challenge est de taille.

 

Notre combat est difficile, stimulant; chaque victoire nous redonne confiance. Il nous pousse à continuer, à aller plus loin. Nous devons garder les idées claires et positives.

 

A chaque jour suffit sa peine.

 

Même si nous avons des doutes ou des difficultés dans notre parcours, nous apprenons à nous poser les bonnes questions. Nous pouvons aussi nous arrêter un court moment pour recharger nos batteries. Le fait de nous stopper et reprendre des forces n'est pas un échec en soi , bien au contraire. Cette petite pause donne des éclaircissements sur ce que nous voulons et permet de se reconnecter. Je me suis tellement négligée que je dois refaire connaissance avec moi-même.

 

Je me suis cachée dans le boulot, métro, dodo.

 

		Je ne me cherche aucune excuse, j’avançais, je travaillais, je courrais, je voulais tellement faire tout pour bien faire, que je me suis perdue en chemin.

 

Je sais que c'est paradoxal, mais pourtant, plus je m’épuisais, plus je forçais, plus j'étais persuadée de faire ce qui était bien, que c'était le bon choix, la bonne façon de faire. Dans la vie, ma devise était, et est toujours.

 

Quand on veut, on peut

et

Quand on peut, on doit

 

Ces phrases restent importantes pour moi, mais je les comprends autrement aujourd'hui, elles résonnent différemment.

 

		La vie est un voyage qui comporte différentes étapes, avec des autoroutes, des grandes routes qui nous font aller plus vite. Il y a aussi des petites routes, chemins de terre, des impasses qui nous obligent à ralentir et parfois même à nous arrêter. Maintenant, je ne veux plus d'autoroute, je prends exclusivement les routes touristiques ( c'est une image bien sur), ce qui m'offre le bonheur de me régaler du paysage afin de me ressourcer.

Mes journées étaient tellement réglées minute par minute pour faire un maximum et ne pas gaspiller de temps.

 

J'ai oublié de vivre, de regarder autour de moi, de voir simplement ce qui m'entoure, (un oiseau qui chante, une fleur qui s'épanouit, ou la campagne sous la pluie...).

 

Même la pluie peut être intéressante, tout dépend de la manière de la percevoir.

 

Chouette, il pleut : je ne devrai pas arroser tout à l'heure le jardin.

ou

 

Zut, il pleut: j'ai oublié mon parapluie, et je vais être mouillée

 

		Je n'ai pas pris le temps de sortir ma tête du guidon, j'étais tellement engluée dans la routine, que j'étais aveugle de tout ce qui m'entourait. Et puis badaboum, j'ai pris le mur de face à grande vitesse.

 

		Il a fallu ma fibromyalgie, et la peur de perdre ma fille Émilie, pour enfin prendre conscience du gâchis que je faisais de ma vie. Correction: ce que je faisais vivre à ma famille, en courant après le temps que je ne rattrapais pas et que je n'ai pas atteint.

Maintenant avec du recul et sans me culpabiliser je veux voir ce qui essentiel dans ma vie, pour le bien de tous.

 

 

Donnez à chaque jour la chance de devenir

le plus beau jour de votre vie

 

Mark Twain

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

«En ce moment, beaucoup de gens

ont renoncé à vivre.

Ils ne s'ennuient pas,

ils ne pleurent pas,

ils se contentent d'attendre

que le temps passe.

Ils n'ont pas accepté les défis de la vie

et elle ne les défie plus».

 

Paulo Coelho/ La cinquième montagne

 

 

Chapitre 1: Ma descente aux enfers.

 

 

		Devoir passer par la maladie pour comprendre la vie, quelle tristesse ! Ceci est la réalité de mon vécu. Ce n'est pas que la vie ne m'a pas envoyé de signes, je ne voulais pas les voir, je n'ai pas voulu prendre le temps de regarder en arrière. Maintenant que j'ai pris la vérité en pleine face, envie ou pas, peut importe, c'est comme cela. Je le comprends maintenant que je suis tombée dedans à pieds joints.Tant que tout allait bien, je travaillais des heures durant pour gagner ma vie et je trouvais cela tout à fait normal. Je courrais dans tous les sens pour assumer mon emploi du temps, sans comprendre que j'en faisais trop. J'assumais tout, du moins je le croyais,

 

MOI MADAME PARFAITE.

 

Pour moi, tout le monde faisait la même chose. J’avais une organisation au millimètre près, pour ne rien oublier et surtout pour vite faire les choses du quotidien et en même temps, pour vite ça, et puis vite ceci.

J'avais été surnommée par une amie

 

« Madame vite vite ».

 

D'autres personnes me disaient, sans méchanceté

 

« tu vas le payer un jour, tu penseras à moi quand tu n'y arriveras plus »

 

ou

 

« tu exagères, tu te fais plus de tort que de bien ».

 

Tant que je me couchais le soir fatiguée et que le matin je me réveillais en forme, tout allait bien. Puis vinrent les chocs, les déceptions, la vie trépidante ainsi que la lutte incessante pour nous faire entendre, ( au sujet des soucis de santé d’Émilie, voir Tome 1). La chute fut dure mais nécessaire, pour que je comprenne le manque de respect vis-à-vis de moi-même.

 

		Une énorme remise en question et un changement de cap s'imposent, je dois absolument modifier ma façon de vivre. Il n'y a pas que moi qui doit opérer ce changement, il y a aussi la vie de mes filles qui doit être modifiée. On doit se recentrer, c'est urgent, pour ne pas continuer à commettre d'autres dégâts sur notre climat familial. On doit s'unir, être solidaires. Seule, on n'est rien, on a besoin du soutien des autres membres de la famille pour avancer et se retrouver.

 

		On oublie, ou on n'imagine pas les dommages collatéraux que peut engendrer la souffrance consécutive au parcours de santé bien compliqué d'Émilie . Quelques mois après son opération, c'est moi qui perds pied. Je suis une épave, je n'arrive plus à rien, je ne gère plus le quart de mes journées. Plus j'essaie, pire c'est. Le choc de mon état de santé signale que je dois lâcher prise, même rien qu'un peu, mais c'est la dégringolade qui s'amorce. Je me sens comme Alice au pays des merveilles quand elle tombe dans le terrier du lapin blanc. Je me sens en chute libre, je vois le trou, puis, je tombe et tombe encore. Je perçois la chute, je descends et je regarde ce tunnel qui défile sous mes yeux, je suis impuissante, je ne sais rien faire, je subis. Alors je dirige mon regard, je ne vois ni le fond ni le sommet du tunnel, on dirait qu'il n'y a ni début ni fin. Les parois sont presque lisses, légèrement boueuses, avec quelques fines racines qui dépassent mollement de la structure, comme quand on donne un bon coup de pelle dans une terre meuble, où le tout est bien tranché. Je voudrais m'arrêter, stopper, mais il n'y a rien pour m' accrocher, rien pour freiner, je me sens comme un navire sans gouvernail.

 

Je dérive, je tombe, la chute est longue.

 

		Voilà le retour de manivelle, on n'écoute pas son corps, les symptômes deviennent de plus en plus forts. Les chocs de la vie, je connais, mais là je me sens vraiment mal. Je ne me plains pas, je constate simplement la réalité. Je suis une battante, ce qui ne nous tue pas nous renforce. Jusqu’à quand vais-je devoir fuir la réalité. Notre existence nous donne des épreuves telles que si nous ne les comprenons pas de la manière douce, elles se corsent, jusqu'à nous mettre à genoux. Je sais que le corps a une mémoire, même si moi je n'en ai pas, je déguste pourtant mon manque d'écoute sur moi-même. Je dois accepter ce qui m'arrive pour pouvoir apporter du changement. Je vais modifier ma vision de la vie, pour le bien de ma famille.

 

		Je suis arrivée au point où j'ai un genou à terre. Est-ce que je vais vraiment attendre de chuter encore plus pour comprendre que je dois ralentir ? La douleur, les crampes, le stress et le manque de concentration sont devenus mon quotidien. Je fais moi-même le constat qu'il y a autre chose que le contrecoup de ces derniers événements. Je sens bien que je ne suis plus comme avant.

 

Je ne me reconnais plus,

que m'arrive-t-il?

 

		Je dois moi aussi consulter le monde médical et j'ai peur. Vu que je suis déjà bien inquiète pour la santé d' Émilie, comment vais-je gérer la situation pour moi-même ? La vie me donne un nouveau challenge.

Entre mes examens et ceux d’Émilie, il y a beaucoup d'angoisse. Plus je vis de chocs émotionnels, plus je sens que je perds pied.

 

		C'est insidieux, je ne le sens pas de suite mais c'est deux ou trois jours après que je ne bouge plus. Plus il y a de secousses dans mon vécu, plus je sens que je m'enfonce dans la frayeur, je suis de mauvaise humeur et je n'ai plus de repères. Je déteste ne pas savoir où je vais car dans ma vie j'aime avoir le contrôle de la situation, je ne me sens bien que quand chaque élément est à sa place.

 

Je suis donc confrontée à mon tour aux spécialistes, aux hôpitaux, aux examens médicaux. Suite aux tests effectués, je reçois la désagréable nouvelle que moi aussi je suis tombée dans la maladie.

 

FIBROMYALGIE

 

		D'abord la rage m’envahit, non pas moi, je n'ai pas le droit d'être malade. Je dois m'occuper de ma fille et si je ne suis plus en bonne santé, comment vais-je gérer la situation ? On ne peut pas me faire ça, ce n'est pas juste. Comme si la maladie se souciait du fait que l'on veut ou pas être malade (c'est n'importe quoi !). J'en ai pleuré de cette nouvelle !, je crois que cela faisait bien dix ans que je n'avais pas pleuré. Ce qui est curieux, c'est que mes nuits, seule à pleurer, m'ont libérée. Je me sentais mieux, un certain soulagement m’envahissait, pourquoi n'ai-je pas lâché les vannes plus tôt, oh oui bien plus tôt ?

 

		Suivi du déni, il y a une erreur, je ne peux pas être en mauvaise santé. Comment est-ce faisable? Il faut refaire les tests. Je ne suis jamais malade, c'est impossible ! Je ne voulais pas entendre un tel diagnostic.

 

Non

 

		Ce qui est drôle, c'est que je sois d'accord ou pas ne change rien. Avec le recul, je dis merci d'avoir été stoppée net dans mon élan. Ma course, à quoi d'ailleurs servait-elle ?

A vouloir plus ? Plus de quoi?

Avec le recul je sais que c'est plutôt moins, moins de temps, de disponibilité pour mes filles, je courrais pour leur donner du superficiel et non l'essentiel. Je l'ai compris, la vraie richesse est de pouvoir offrir son temps à ceux que l'on aime.

 

		Puis la colère, comment l'univers peut-il me faire vivre cela ? Il n'y a pas de justice ! Moi qui me bats pour ma famille, si je suis malade, qui va s'occuper d’elle ?

 

Je ne peux pas, ce n'est pas possible. Je ne veux pas.

Je me suis tellement mi la pression pour être une mère parfaite, une mère qui fait tout pour ses enfants. Je ne voyais pas que je passais à côté du plus important.

 

PRENDRE LE TEMPS DE REGARDER VIVRE MES ENFANTS.

 

		Suivi d'un grand silence, je subis ce qui m'arrive, je n'ai plus la force de me battre, c'est la dépression. Je me replie alors sur moi-même, ce qui est désastreux quand on a une fibromyalgie. C'est la descente aux enfers, je suis dans l'incompréhension de ce qui m'arrive. La seule question qui vient et revient c'est

 

« pourquoi moi ? ».

 

Parce que je ne voulais pas comprendre mon schéma de vie, je me la suis prise de face. A recommencer, je ne suis pas certaine que je choisirais une autre route, j’irais certainement moins loin, du moins je l'espère.

 

Là maintenant, je bouge moins vite, je prends mon temps pour faire la moindre petite chose. Ce n'est pas une envie, c'est devenu une nécessité. Je profite de ce moment de pause, de ce voyage personnel pour voir ce qui est prioritaire.

 

Je dois le faire pour avancer et comprendre dans quel schéma je suis, et surtout

 

LE CHANGER .

 

		Ne pas accepter ce qui se passe dans mon corps est ridicule. Si je décide de continuer à vivre comme avant et que je ne veux rien changer, je suis perdue et là, je ne me relèverai pas. La vie nous donne des défis que nous devons accepter et comprendre pour ne pas en ressortir fracassés.

 

Admettre, comprendre, et s'écouter.

 

Comme je ne suis pas du style entêté, je m'enfonce, doucement mais sûrement. Je continue à vouloir faire comme si de rien n'était, j'ai difficile à m'écouter. Têtue ?,oui, un peu! Les vieux schémas sont coriaces, difficiles à faire évoluer. Même que c'est pour mon bien, j'entreprends mes journées de la même façon, si bien qu'à 10 heures du matin, je suis stoppée net. Je n'y arrive plus, j'ai des crampes, des douleurs terribles dans tout le corps.

Combien de fois me suis-je écroulée dans mon divan en larmes, c'est trop dur ! Je n' arrive plus à rien et je suis agacée de me voir comme cela. J'ai diminué fortement mon emploi du temps, et malgré tout c'est encore de trop.

Je dois encore réduire mon travail , c'est mon corps qui me le dit.

 

Je l'ai malmené, il me pénalise, je déguste.

 

		Je me sens vide, sans force, incapable d'avancer, je marche à reculons. Je perds tout repère, je ne me reconnais plus. Le matin, j'ai du mal à me mettre debout, j'ai la sensation d'être rouillée. Faire des choses simples, comme prendre une douche est devenu une corvée. Ce n'est pas le fait que j'y ai renoncé, je vous rassure. Je dois me forcer, je négocie avec moi-même en permanence.

 

C'EST PEINE PERDUE, JE SUIS ALLEE TROP LOIN !

 

		Ensuite, j'essaie de préparer le petit déjeuner, faire le café, griller une tartine, faire des jus, tout est devenu compliqué, un vrai fardeau. J'ai mal partout, je ne sais plus réagir comme avant.

 

Il n'y a pas si longtemps, c'était mon bonheur de faire la cuisine, les courses... Le dimanche matin, je me levais tôt pour faire mon petit tour sur la Batte (un grand marché près de chez moi), pour y acheter les produits frais de la semaine. J'adaptais les repas aux trouvailles du marché. Je collectionnais les livres de cuisine ou je cherchais de nouvelles recettes sur le net; je cuisinais souvent le week-end avec les filles pour leur faire plaisir et pour leur communiquer ma passion, leur apprendre aussi à cuisiner et à manger sainement. Ces moments privilégiés que nous adorions, sont malheureusement bien loin. Rien qu'à imaginer de sortir les ingrédients, puis le robot, et ensuite ranger la cuisine c'est déjà trop !

 

Je dois me forcer pour faire des petites choses du quotidien comme une vaisselle et même le lave -vaisselle est devenu mon ennemi ! Comment peut-on avoir si peu d'envies, si peu de goût pour rien et désirer tout reporter au lendemain. J'en suis au point que s' il fallait manger du carton ou prendre quelques pilules qui remplaceraient les repas, je serais prête à tout pour éviter de cuisiner.

 

Pourquoi pas ?

Tout est devenu un effort surhumain.

 

Je me sens agacée pour un rien; comment peut-on être active et puis ne plus rien assumer, ne plus avoir aucune envie ? Quand je me regarde dans le miroir, je ne reconnais pas la personne que je regarde, mes yeux sont vides. Tout effort me semble impossible. Je suis devenue ce que je ne supportais pas il n'y a pas encore si longtemps:
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