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INTRODUCTION

En France, le syndrome fibromyalgique toucherait entre 1.4% et 5.4% de la population [1].
Ce syndrome douloureux chronique dont I'étiologie demande encore a étre élucidée et dont les
mécanismes physiopathologiques ne sont pour I'instant qu’hypothétiques fait face a de nombreuses
polémiques et controverses dans la sphere médicale mais aussi plus largement dans la société [2],
[3]. Les patients peuvent alors trés vite se trouver dans une situation d’incompréhension et sont le
plus souvent démunis et livrés a eux-mémes. L'isolement social auquel prédispose le syndrome du
fait des symptomes qu’il engendre (entre autres : douleurs chroniques, fatigue intense, trouble du
sommeil, troubles cognitifs, etc) peut par conséquent étre accéléré par un contexte tres souvent
"fibro-sceptique". [2],[4]

Cette these est un état des lieux portant sur les différents aspects de ce syndrome complexe
et controversé. C’est ainsi que seront abordés plusieurs domaines : I'épidémiologie, I’histoire de la
maladie jusqu’a aujourd’hui et sa symptomatologie mais aussi son diagnostic et sa prise en charge.
Les critéres diagnostiques de I’American College of Rheumatology et les recommandations de prise
en charge de I'EULAR, tous deux représentant des références validées internationalement ont été
révisés a plusieurs reprises et seront présentés et analysés [5],[6]. Plus récemment, I'INSERM a
publié un rapport d’expertise au sujet de la fibromyalgie et émis des recommandations quant a la
pratiqgue médicale et la recherche. La consommation médicamenteuse sera aussi évoquée, sujet
incontournable chez une population prédisposée au mésusage et a la surconsommation
médicamenteuse.[2]

Tout au long de ce travail, la littérature scientifique sera confrontée aux données recueillies
par I'association FibromyalgieSOS lors d’une enquéte menée en 2014 et publiée en décembre 2015
aupres d’un groupe de 4522 individus fibromyalgiques représentant ainsi la plus grande base de
données épidémiologiques existante au sujet de la fibromyalgie [7]. Cette confrontation permet
ainsi de confronter les données bibliographiques et la réalité du vécu des sujets fibromyalgiques

pour avoir une vision plus réaliste de la complexité de ce syndrome.
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LISTE DES ABREVIATIONS

ACR American College of Rheumatology

ACTH Hormone Adrénocorticotrope

AFLAR Association France de Lutte Anti-Rhumatismale

AINS Anti-Inflammatoire Non Stéroidien

ALD Affection Longue Durée

AMM Autorisation de Mise sur le Marché

ANSM Agence Nationale de Sécurité du Médicaments et des produits de santé
APA Activité Physique Adaptée

BNPV Banque nationale de Pharmacovigilance

CRH Corticolibérine

DCNC Douleur Chronique Non Cancéreuse

DSM Diagnostic and Statistical Manual

ESPT Etat de Stress Post-Traumatique

EN Echelle Numérique

ESPT Etat de Stress Post-Traumatique

EULAR European League Against Rheumatism

EVA Echelle Visuelle Analogique

EVS Echelle Verbale Simple

FiRST Fibromyalgia Rapid Screening Tool

FM Fibromyalgie

GRADE Grading of Recommendations Assessment Development
HAD Hospital Anxiety and Depression scale

HAS Haute Autorité de Santé

IASP International Association for the Study of Pain

IGF-1 Insulin-like Growth Factor

INSERM Institut National de la Santé et de la Recherche Médicale
IRBMS Institut de Recherche du Bien Etre, de la Médecine et du Sport Santé

LCR Liquide Céphalo-Rachidien



LLLT
NMDA
MMSE
OMS
QcCb
QlF
SFETD
SPECT
TCC
TENS
UNAASS

Low Level Laser Therapy

Acide N-Méthyl-D-Aspartique

Mini-Mental State Examination

Organisation Mondiale de la Santé

Questionnaire Concis sur les Douleurs

Questionnaire d’Impact de la Fibromyalgie

Société Francaise d’Etude et de Traitement de la Douleur
Single-Photon-Emission Computed Tomography
Thérapie Cogntivo-Comportementale

Transcutaneous Electrical Nerve Stimulation

Union Nationale des Associations Agréées du Systeme de Santé
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|. Associations de patients et enquétes
nationales

Les associations de patients se mobilisent depuis plusieurs années pour une meilleure
reconnaissance de la maladie en conduisant et en participant a des enquétes, a des études et en
s’engageant dans l'avancée de la recherche. Deux des associations les plus connues seront

présentées ici : FibromyalgieSOS et Fibromyalgie France.

A. Association FibromyalgieSOS

Créée en avril 2005, cette association fait partie des membres fondateurs de France Assos

Santé (anciennement UNAASS : Union Nationale des Associations Agréées du Systeme de Santé).
Elle est aussi membre de I’AFLAR (Association Francaise de Lutte Anti-Rhumatismale). Elle met a
disposition des patients un site internet ou il est possible de trouver :

4+ Les actualités concernant la maladie

£ Des sources d’informations : brochures, vidéos, ...

% Un forum d’échanges
De plus, un accueil téléphonique est assuré pour apporter écoute et soutien aux adhérents. Des
réunions d’informations et des permanences sont régulierement organisées dans des hopitaux ainsi
gue des conférences a I'occasion par exemple de la journée mondiale de la fibromyalgie ayant lieu
chaque année le 12 mai. A cette occasion, est organisé un événement national donnant la parole
aux patients et aux professionnels de santé pour s’exprimer au sujet de la maladie. La derniére ayant

eu lieu en 2019 le 11 mai aux thermes Adour a Dax. [8]

1. Enquéte sur la fibromyalgie

En décembre 2015, I'association FibromyalgieSOS publie les résultats d’une enquéte
épidémiologique menée aupres de sujets fibromyalgiques et recueille 4522 réponses représentant

ainsi la plus grande base de données existante en termes de nombre de participants et de domaines
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évalués. Cette enquéte a été réalisée en partenariat avec I’AFLAR et les données ont été exploitées

par un groupe d’experts. [9]

Différents parametres ont ainsi pu étre évalués :
Le diagnostic
Les symptomes

La prise en charge et le vécu

- + + #

Les répercussions sur la vie quotidienne
L’association FibromyalgieSOS a communiqué les résultats de son enquéte afin qu’ils soient
utilisés pour illustrer cette thése et ainsi se rapprocher au mieux de la réalité quotidienne des sujets

fibromyalgiques. [7]

Figure 1 : Affiche publiée a I'occasion de la journée mondiale de la
fibromyalgie organisée le 11 Mai 2019
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https.//fibromyalgiesos.fr/rdv2/12-mai-2019/

B. Association Fibromyalgie France

L’association Fibromyalgie France a été fondée en 2001. Membre fondateur de I"'UNAASS,
elle est agréée par le Ministére de la Santé et reconnue d’intérét général. Se situant pres de la
recherche, c’est une association partenaire de la SFETD (Société Francaise d’Etude et de Traitement
de la Douleur) et de I'[INSERM. [10]

Cette association a conduit une enquéte nationale (parrainée par la SFETD) sur I'utilisation
des médicaments chez les patients fibromyalgiques. 250 patients ont été questionnés sur le type de
molécules utilisées pour prendre en charge les symptomes de la maladie (agissant sur la douleur,
I’humeur, le sommeil). A partir de la liste obtenue, I'association a pu établir le questionnaire utilisé
pour son enquéte “Vous et le médicament” auquel a répondu un total de 2100 personnes entre
2015 et 2017. Les questions portaient sur :

+ L’observance et les effets indésirables

+ Les arréts potentiels de traitements

+ La participation éventuelle a des essais cliniques
Les inquiétudes des patients ont aussi été recueillies.
Cette enquéte a pour but d’appréhender le comportement des sujets fibromyalgiques face a
I'utilisation de médicaments et pourra donc servir de référence a de futurs travaux de recherche.
Les résultats sont actuellement en cours d’exploitation et sont analysés en partenariat avec

'INSERM. [11]

Il. Epidémiologie

A. Dansle monde

Dans la population générale, on retrouve une prévalence de douleurs diffuses estimée a
11 %. La fibromyalgie, syndrome douloureux chronique, présente une prévalence de 2 % dans la
population générale. [1]

La prévalence la plus importante est celle des Etats-Unis qui est comprise entre 1.1 et 6.4 %

alors que la plus faible est observée au Venezuela ou elle est estimée a 0.2 %. [1]
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Chez les femmes, la prévalence est comprise entre 2.4% et 6.8% de la population mondiale.

[1]

Figure 2 : Prévalence de la fibromyalgie dans le monde

A. P. Marques et al., « Prevalence of fibromyalgia: literature review update », Rev. Bras. Reumatol. Engl.

Ed., vol. 57, n° 4, p. 356-363, juill. 2017

B. Age et sex-ratio:

Il existe un pic de prévalence entre 30 et 50 ans [3][5] et les femmes seraient 7 a 10 fois plus
touchées que les hommes, ce qui en ferait de la fibromyalgie une maladie a prédominance féminine.
Le sex-ratio est ainsi estimé a 9 pour 1 (neuf femmes pour un homme)[12]. Cette observation est
cependant a l'origine de biais de diagnostic. En effet, les professionnels de santé sont moins
prédisposés a diagnostiquer une FM chez 'homme compte-tenu des chiffres a prédominance

féminine pré-existant, ce qui peut contribuer a entretenir cette différence.[3]

C. En France

La prévalence de la fibromyalgie est estimée a 1.6 % dans la population frangaise. [13].

D’autres enquétes rapportent néanmoins une prévalence estimée entre 1.4% et 5.4%. [1]
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> Selon I’enquéte FibromyalgieSOS

92.7% des participants étaient des femmes avec un age
moyen de 48 ans et 7.3 % étaient des hommes d’un 4ge moyen de
47 ans. Le sex-ratio Femme:Homme calculé ici est de 12.6, ce qui
est supérieur a celui renseigné dans la littérature mais il faut tout
de méme noter qu’il représente surtout la participation a cette

enquéte.

Figure 3 : Profil des répondants

FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I’association FibromyalgieSOS - Rapport d’analyse ». nov. 26,
2015.

Ill. Classifications et historique

Au fil des années, la fibromyalgie apparait progressivement dans plusieurs classifications

reflétant ainsi I’évolution du statut de reconnaissance de la maladie :

+ Elle est inscrite en 1992 dans la classification internationale des maladies de I'OMS dans la
rubrigue "Rhumatisme non spécifié "[14][15]

+ Dans le Diagnostic and Statistical Manual-5 (DSM 5) elle est classée parmi les “Somatic
symptom disorders” [5]. Le DSM est le Manuel Diagnostique et Statistique des troubles
Mentaux qui est établi par I’Association Américaine de Psychiatrie.

4+ Dans I'ICPC-2, elle est porte le code L18 (International Classification of Primary Care -

Classification Internationale en soins primaires) [16]

En 2006, I'Organisation Mondiale de la Santé lui a accordé le code spécifique M 79.7 de la
CIM-10 (Classification Internationale des Maladies) parmi les "Maladies musculo-squelettiques et
du tissu conjonctif" [16]. Le manque de représentation de la douleur dans cette classification ne
permettait pas une classification spécifique de la fibromyalgie. Les syndromes douloureux

chroniques n’y sont pas représentés alors qu’une meilleure classification permet une meilleure prise
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en charge globale de la maladie. Cela complique I’évaluation de I'impact de la douleur sur la qualité

de vie et son impact psychologique.

C’est donc a ces problématiques que tente de répondre la CIM 11. Publiée en mai 2019, elle
est une révision de la version précédente. Un groupe de travail de I'lASP (International Association
for the Study of Pain) en collaboration avec 'OMS, a établi cette nouvelle classification qui inclut
pour la premiere fois la douleur chronique. Ce travail est basé sur des preuves scientifiques
existantes et sur le modele biopsychosocial (voir VIII. Notion de modéle biopsychosocial). Ce travail
a pour buts :

4+ La distinction fondamentale entre douleur chronique primaire et douleur chronique
secondaire
+ |’apport de définitions et d’informations pour le diagnostic de la maladie
Ainsi, dans la douleur chronique primaire, la douleur représente en elle-méme la pathologie. Pour
ce qui est de la douleur chronique secondaire, la douleur est un symptéme de la maladie. Selon ces

définitions, la fibromyalgie est donc classée parmi les douleurs chroniques primaires.[17], [18], [19]

L’histoire de la maladie permet de comprendre I'évolution des classifications, reflet de sa
reconnaissance progressive par différentes institutions. Cette évolution lui a ainsi valu plusieurs
dénominations au cours des années, au fur et a mesure des observations scientifiques et des

découvertes. [14] :

4+ 1901 : On lui donne I'appellation de Syndrome polyalgique idiopathique diffus ou encore
Rhumatisme Musculaire chronique [14]

4+ 1904 : Notion de fibrosite selon W.Gowers [14][20]

4+ 1950 : Introduction par Graham du concept de syndrome douloureux pour décrire la FM
[14][20]

4 1960 : Utilisation de la notion de rhumatisme psychogéne pour décrire la maladie [14]

+ Durant les années 70, Smythe et Moldofsky évoquent le nouveau terme “fibromyalgie” et
identifient des zones d’extréme sensibilité : les points de pression [14][20]. Ce qui donne
lieu, en 1977, a la premiére revue de rhumatologie sur le concept de fibromyalgie[15][16]

4+ En 1980, '’ACR publie une description clinique de référence pour le diagnostic de la maladie

qui est "légitimisée mais encore contestée" [15]
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V.

1990 : L’ACR écrit les premiers critéres de diagnostic pour la FM (qui seront ensuite révisés
en 2010 puis en 2016) [15][20]
2006 : La fibromyalgie est identifiée comme entité a part entiére dans la CIM-10 (dixiéme
révision de la classification internationale des Maladies) ou elle porte le code spécifique
M79.7 [16]
Juillet 2010 : Saisie par le ministére de la Santé, la Haute Autorité de Santé établit un rapport
d’orientation sur la fibromyalgie dans lequel elle émet des recommandations de prise en
charge [16]
2016 : Une commission d’enquéte parlementaire est établie en collaboration avec des
médecins, des représentants d’associations de patients et les représentants des institutions
du systéme de santé publique :
- Elle s’est aussi basée sur un questionnaire patient auxquels ont répondu un total de
570 sujets fibromyalgiques.
- Son but : mettre en lumiére le manque de reconnaissance de la maladie et les lacunes
du systéme de santé quant a sa prise en charge. [21]
Le 28 Ao(t 2017 : I’Assurance Maladie met pour la premiére fois en ligne une fiche santé sur
la fibromyalgie [8][22]
Octobre 2020 : L'INSERM publie un rapport d’expertise a la demande de la Direction
Générale de la Santé et délivre des recommandations a destination des professionnels de

santé [2]

Présentation de la maladie et

symptomatologie

La fibromyalgie est une pathologie chronique caractérisée par une douleur musculo-

squelettique généralisée et diffuse [23][24]. Les signes cliniques peuvent varier d’un patient a I'autre

mais les symptOomes suivants sont les plus fréquemment retrouvés [24] :

+ Douleurs chroniques diffuses ayant pour conséquences une diminution des capacités

fonctionnelles ;

+ Fatigue intense ;

+ Troubles du sommeil : il est non réparateur et entretient I'asthénie

D’autres symptomes peuvent aussi étre observés et sont rapportés par certains patients [23] :
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La présence possible d’une raideur matinale
Des troubles cognitifs

Des troubles fonctionnels digestifs

Des migraines et céphalées de tension

Des maux de téte

Des difficultés de coordination des mouvements
Une faiblesse musculaire

Une chute de cheveux

Une sécheresse oculaire et buccale

- F & F F £ F + £ +

Une sensibilité sensorielle

Dans certains cas, des facteurs ont été identifiés comme aggravant la douleur, tels que [16]:

Les efforts physiques
Le froid
L’humidité

Les émotions

-+ + + &

Le manque de sommeil

Les symptomes de la fibromyalgie fluctuent et migrent de site en site. Ainsi, chez certains patients,

d’autres zones du corps peuvent étre touchées entrainant des manifestations du type [23][5] :

+ Douleurs articulaires, notamment au niveau de I'articulation temporo-mandibulaire
+ Syndrome de l'intestin irritable (anciennement connu sous le nom syndrome du cdlon
irritable) [25]
- Le syndrome de l'intestin irritable est une colopathie fonctionnelle qui entraine des
troubles de type : ballonnements, douleurs abdominales, une constipation ou une
diarrhée (ou une alternance des deux). [26] [25]
4+ Syndrome de la vessie irritable : aussi appelé hyperactivité vésicale
Pendant la phase de remplissage de la vessie, la stimulation des récepteurs muscariniques
entraine des contractions musculaires involontaires. Au niveau clinique, cela va se manifester par
une urgenturie, une pollakiurie, une nycturie qui peuvent étre associés a une incontinence urinaire.

[27] [28]
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Les tableaux cliniques sont donc tres variables d’un patient a I'autre et différents degrés de douleur

peuvent étre observés indiquant ainsi des niveaux de sévérité différents.

> Selon I’enquéte FibromyalgieSOS :

Figure 4 : Symptémes ressentis par les participants

FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I'association FibromyalgieSOS - Rapport d’analyse ».
nov. 26, 2015.

La douleur et la fatigue sont les symptomes majoritairement représentés parmi les
répondants : respectivement 99.4 % et 97.9 %. On retrouve les troubles du sommeil en troisieme
position avec 90.4% de participants rapportant ce symptdme. Cette observation met encore une

fois en lumiére le trio de symptomes douleur-fatigue-troubles du sommeil.

A. Notion de fibrofog

Un trouble plus spécifique de la fibromyalgie aurait été identifié : un état confusionnel
ressenti au quotidien par les patients fiboromyalgique [7] ayant donné naissance au terme Fibrofog

(littéralement "brouillard fiboromyalgie") [29]
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Figure 5 : Proportion de répondants (en pourcentage) présentant un
fibrofog
FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I'association FibromyalgieSOS - Rapport d’analyse ».

nov. 26, 2015.

Ce trouble représente une plainte non négligeable des participants a I'enquéte puisqu’il est
rapporté par plus de la moitié des répondants (63%) et toucherait majoritairement les moins de 60

ans dont 70% des moins de 35 ans.

V. Caractérisation de |la douleur fibromyalgique

Selon I'lASP, la douleur est “une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable
associée a une lésion réelle ou potentielle”[30]. Dans la fibromyalgie, elle représente un des
symptémes prédominants [31] avec un caractere chronique confirmé puisqu’une douleur est
considérée comme chronique quand elle évolue depuis plus de trois mois. [19]

La douleur chez les sujets fibromyalgiques peut aussi étre décrite comme une allodynie
associée a une hyperalgésie [32] (certains experts parlent méme d’une "allodynie généralisée"[33]).
On appelle allodynie toute sensation douloureuse déclenchée par un stimulus non douloureux alors

gu’une hyperalgésie est une réponse douloureuse amplifiée face a un stimulus douloureux. [34]

A. Notion de douleur nociplastique

Dans la fibromyalgie, les douleurs sont considérées comme étant nociplastiques, ce dernier

terme désignant un trouble de la nociception non accompagné de lésion anatomique visible. Les
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douleurs nociplastiques sont retrouvées dans différentes pathologies parmi lesquelles on trouve la
fibromyalgie, mais aussi, a titre d’exemples, I’algie vasculaire de la face, la glossodynie, le syndrome
de l'intestin irritable et I'algodystrophie.[35]

Dans la douleur nociplastique, la nociception est reconnue comme altérée sans lésion

tissulaire identifiée et sans atteinte du systeme somato-sensoriel (absence de pathologie). [30][18]

Figure 6 : Représentation schématique des facteurs favorisant
I'apparition de douleurs nociplastiques ainsi que ses conséquences

Sinja Meyer, « La classification de I'lASP de la douleur chronique pour la Classification Internationale des
Maladies (CIM-11) ». juin 06, 2019

> Selon I’enquéte FibromyalgieSOS

Figure 7 : Caractéristiques des douleurs 1/2
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Figure 8 : Caractéristiques des douleurs 2/2
FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I’association FibromyalgieSOS - Rapport d’analyse ». nov. 26,
2015.

Selon les répondants a I'enquéte, les douleurs dont ils souffrent ont des conséquences non
négligeables sur leur vie quotidienne. 92.9% des participants déclarent ainsi un "retentissement
important dans la vie".

90.4% déclarent que les douleurs sont accompagnées d’une "fatigue générale" ressentie
comme "permanente" et 89.1% décrivent ces douleurs comme étant diffuses.

On note tout de méme une certaine irrégularité dans l'intensité de la douleur ressentie
puisque 66.9% la jugent comme "variable selon les jours" mais elle est tout de méme permanente
pour 56.9%.

Cette douleur constante et diffuse entraine le développement d’une kinésiophobie (peur du

mouvement) qui entretient la maladie. [36]

VI. Troubles cognitifs

Lors des consultations, des probléemes d’organisation, d’attention/concentration, de
mémoire, ainsi qu’une atteinte des capacités de réflexion (temps d’intégration et de compréhension
affectés) sont souvent rapportés. Plusieurs hypothéses sont émises quant a |'origine probable de
ces déficits cognitifs : sévérité clinique de la douleur, problemes affectifs/émotionnels, anxiété,

dépression...[37]
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> Selon I'enquéte FibromyalgieSOS

Parmi les symptémes rapportés par les
répondants, les troubles cognitifs
arrivent en quatriéme position. lls sont
ressentis par 61.5% des sujets
représentant ainsi plus de la moitié des

participants a I'enquéte.

A. Evaluation des parametres cognitifs

1. Bell et al., 2018

La revue de Bell et al. publiée en 2018 revient sur les résultats de 37 études ayant permis

I'analyse des parametres cognitifs suivants [37]:

+ La vitesse de traitement de I'information processing speed : temps moyen s’écoulant entre

I'apparition d’un stimulus et la mise en place de la réponse appropriée

+ La mémoire :
O acourt terme
O alongterme

+ Les fonctions exécutives [38] :

o contrdle inhibiteur ou inhibition inhibitory control : il permet de trier parmi les

stimuli, ceux qui sont pertinents de ceux qui ne le sont pas. Il permet ainsi de

sélectionner, pour une activité donnée, les stimulations pertinentes de celles qui ne

le sont pas

o la flexibilité cognitive set shifting : capacité d’adaptation du comportement pour

passer d’'une tache a l'autre en tenant compte de I'environnement

o la mise a jour updating : elle permet d’actualiser la mémoire de travail en fonction

de I'apparition de nouvelles informations
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O accessing : c’est une fonction de récupération active d’'informations en mémoire

En comparaison avec les patients sains, les patients fiboromyalgiques semblent avoir de plus
mauvaises performances sur les tests neuropsychologiques évaluant les parameétres cités ci-dessus.

Outil statistique utilisé : la mesure utilisée dans cette revue est celle de la taille d’effet exprimée avec

le g de Hedges. Elle indique I'intensité des écarts entre deux groupes, ici elle indiquera notamment a

quel point le groupe témoin différe du groupe de sujets fibromyalgiques.[39]

Comparaison entre les deux groupes (témoins et sujets fibromyalgiques) :

+ la plus grande différence entre les deux groupes est observée pour le domaine du contréle
inhibiteur (ou inhibition [38]) : g = 0.61.

Pour les autres fonctions, on note :

+ une différence moyenne entre les deux groupes pour : la vitesse de traitement de
I'information, la mémoire (long et court terme), et la fonction de mise a jour avec un g
compris entre 0.46 et 0.51.

+ une différence moindre pour les fonctions de flexibilité cognitive et de récupération active

d’information en mémoire avec un g compris entre 0.30 et 0.38

Hypothése pour expliquer cette différence plus importante observée pour la fonction

d’inhibition :

Selon les auteurs de cette étude, il existerait un chevauchement entre les réseaux neuronaux
de l'inhibition et ceux de la perception de la douleur. Ceci soutient une hypothése pré-existante
supposant que la consommation des ressources de I'attention pour la perception constante de la
douleur peut affecter I'activation des systéemes inhibiteurs chez les sujets fibromyalgiques. La
découverte de différences statistiquement significatives pour les domaines cognitifs étudiés
soutient la théorie d’une déficience du contrdle des fonctions exécutives conduisant a des troubles
de la mémoire et a un délai plus long de traitement de I'information.

Des difficultés de flexibilité cognitive et des troubles du contréle inhibiteur peuvent conduire
a un phénomene de catastrophisme. Le catastrophisme est une stratégie adaptative
dysfonctionnelle [12] conduisant a des interprétations négatives [40]. D’aprés les études analysées

dans cette revue, une fonction d’inhibition affaiblie a été associée a une plus faible tolérance a la
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douleur et une plus grande attention accordée a la douleur. De la méme facon, une faible capacité

de flexibilité cognitive serait associée a des douleurs plus persistantes.

Biais de sélection :

Dans certaines études de cette revue, les participants sains et les participants
fibromyalgiques n’ont pas été recrutés de la méme maniéere. Les participants fibromyalgiques ont
généralement été recrutés par I'intermédiaire d’'un médecin référent alors que les participants sains
ont été recrutés par le biais d’annonces ou par le principe de bouche-a-oreille. Ces différences dans
le processus de recrutement peuvent créer des biais de sélection. En effet, les participants
sélectionnés dans des conditions “cliniques” peuvent différer de ceux qui ne le sont pas, en termes

de comorbidités par exemple.

Limites de ces études :

+ |l n’existe d’accés aux données de comorbidités et/ou de prises médicamenteuses chez les
participants fiboromyalgiques. L'interprétation théorique de I'impact de la douleur chronique
sur les performances cognitives est limitée par une compréhension incompléete des
mécanismes physiopathologiques de la dépression et de I'anxiété souvent retrouvées chez
les sujets fibromyalgiques. En effet, il existe une corrélation entre la sévérité de la dépression
et les performances cognitives et plus particulierement pour les parameétres suivants :

- vitesse de traitement de I'information
- fonctions exécutives

- mémoires sémantique et épisodique

Il serait donc intéressant de compléter ces études par la distinction des participants en sous-

groupes en fonction de la présence ou non d’un syndrome anxio-dépressif concomitant.

4+ D’autre part, une potentielle prise médicamenteuse peut conduire 8 de moins bonnes
performances cognitives. Les traitements actuellement recommandés pour la prise en
charge de la fibromyalgie incluent des antidépresseurs et la prégabaline qui peuvent induire

des effets indésirables cognitifs.

4+ Age des participants : la plupart des participants sont d’dge moyen (entre 36.2 et 59.4 ans)

ce qui limite I'extrapolation a la population générale.
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En conclusion, les auteurs de cette revue soutiennent fortement I’hypothése suivante : les
troubles cognitifs représentent un symptome a part entiere du syndrome fibromyalgique. Par
conséquent, pour une prise en charge plus compléte des patients fibromyalgiques, il serait
intéressant d’évaluer les fonctions cognitives en mettant en place des mesures centrées sur le

controle des fonctions exécutives et sur I’attention.

2. MMSE (Mini Mental State Evaluation)

Afin d’évaluer les parametres cognitifs, I'utilisation du MMSE a été validé pour le syndrome
fibromyalgique [2]. C’est un outil d’utilisation rapide (entre 5 et 10 minutes) donnant un score
global sur 30 points. Il est composé de 7 sous-parties [41] :

- Orientation temporelle (sur 5 points)

- Orientation spatiale (sur 5 points)

- Rappel immédiat d’une succession de 3 mots (sur 3 points)

- Attention (sur 5 points)

- Rappel différé des mémes 3 mots (sur 3 points)

- Langage (sur 8 points)

- Praxies constructives (sur 1 point)

Compte-tenu des observations scientifiques et de I'impact des troubles cognitifs chez les sujets
fibromyalgiques, I'INSERM recommande une évaluation plus compléte et plus spécifique des
troubles cognitifs. Le MMSE, dans I'attente du développement de techniques plus spécifiques, est

un outil recommandé par le rapport d’expert.

VII. Diagnostic et examen clinique

L'absence d’anomalies du bilan biologique et de lésions anatomiques font de la fibromyalgie
une pathologie a I'identification complexe [16]. Par conséquent, I'accompagnement médical est
souvent insuffisant et renforce I’errance médicale.

Ceci met en exergue l'importance du diagnostic différentiel. Il faut donc rechercher et
exclure d’éventuelles lésions articulaires, déficits ou faiblesse musculaire afin d’éliminer des

pathologies a la symptomatologie proche de celle de la fibromyalgie, a savoir [36][5] :

+ les maladies rhumatismales inflammatoires

+ les dysthyroidies ou autres pathologies endocriniennes
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+ les pseudo-polyarthrites rhizoméliques
+ la polymyosite
+ les myopathies métaboliques

+ les causes iatrogénes

De maniére générale, les symptomes communs aux pathologies rhumatismales et a la
fibromyalgie vont étre une fatigue généralisée, des troubles du sommeil et la possible présence d’un
dérouillage matinal. Selon les chercheurs, il existerait des mécanismes de sensibilisation centrale

communs [42].

> Selon I'enquéte FibromyalgieSOS

Figure 9 : Périodes de souffrance

La notion de dérouillage matinal est non négligeable chez les sujets ayant participé a

I'enquéte. En effet une majorité semble souffrir de ce trouble (78.1 %)

Année de diagnostic Avant 1995 | 1995-2004 | 2005-2009 2010-2014
Durée moyenne entre les premiers signes
et le diagnostic (en année) 10.9 7.9 6.5 99

Figure 10 : Temps moyen écoulé entre les premiers symptémes et le
diagnostic en nombre d’années

FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I’association FibromyalgieSOS - Rapport d’analyse ».
nov. 26, 2015.

Cette pathologie représente un défi important pour les professionnels de santé. En effet, il faut
souvent plus de 2 ans pour poser le diagnostic avec une moyenne de 3,7 consultations avec

différents médecins [6]. Cependant, au fil des années, on peut remarquer que de moins en moins
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de temps s’écoule entre la manifestation des premiers symptomes de la pathologie et son
diagnostic. Cela pourrait étre dii a une meilleure reconnaissance de la maladie.
Il est toutefois important de noter que 2.3% de cette population déclare s’étre auto-diagnostiqué

sans diagnostic médical de confirmation.

A. Points de pression douloureux :

Le diagnostic est majoritairement un diagnostic clinique puisqu’il n’existent pas de

marqueurs biologiques ou d’imagerie spécifiques. Les patients décrivent soit [5] :

+ Des douleurs évoluant sous forme de poussées douloureuses ou "crises"

4+ Des douleurs continues, constamment présentes

Lors de I'examen clinique, des points douloureux sont fréquemment mis en évidence chez
les patients fibromyalgiques [16]. IIs sont recherchés par I'application d’une pression au niveau de
zones anatomiques symétriques (chaque point est retrouvé a droite et a gauche) ce qui représente

un total de 18 points qui sont les suivants [16], [43]:

+ Insertion des muscles sous occipitaux (D et G)

4+ Au niveau du rachis cervical inférieur : espaces intertransversaires C5-C7 (des 5e et 6e
vertébres cervicales (D et G))

Partie moyenne du bord supérieur du muscle trapéze (D et G)

Au niveau du muscle sus-épineux : bord interne de I'épine scapulaire (D et G)

Deuxieme articulation chondrocostale prés du bord du sternum (D et G)

Insertion des muscles épidondyliens a 2 cm au-dessous des épicondyles (D et G)

Au niveau du quadrant supéro-externe de la fesse (D et G)

Au niveau du bord postérieur du grand trochanter (D et G)

- + & + + + ¥

Bord interne du genou prés de l'interligne articulaire (D et G)
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Lorsqu’une pression est exercée au niveau de ces points anatomiques, elle déclenche une douleur.

Figure 11 : localisation anatomique des points de pression

Orphanet, « La fibromyalgie ». juill. 2006, https://www.orpha.net/data/patho/Pub/fr/Fribromyalgie-
FRfrPub10465.pdf.
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> Selon I’enquéte FibromyalgieSOS

Figure 12 : Taux de répondants selon la localisation des points de
pression

FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I’association FibromyalgieSOS - Rapport d’analyse ».
nov. 26, 2015.
Localisation des zones douloureuses :

4+ Environ 4 personnes sur 5 présentent des douleurs au niveau cervical et dorsal ("bas" et/ou
"haut du dos")

4+ Une majorité signale des scapulalgies (douleurs au niveau des épaules)

+ Pour plus de la moitié des participants : des douleurs au niveau des mains, genoux et pied
gauche.

+ Les douleurs du c6té gauche sont prédominantes sauf au niveau de la machoire et de la

hanche ou les douleurs du c6té droit sont prédominantes
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Certaines zones non décrites dans la littérature comme étant des points de pression spécifiques de
la fibromyalgie sont identifiées ici comme douloureuses : machoire, cuisse, poignet, abdomen. Ceci

suscite des interrogations quant a I'utilisation de ces points de pression comme critére de diagnostic

1. Limites de I'utilisation des points de pression :

+ L'intensité de la pression appliquée au niveau de ces zones anatomiques différe d’un
praticien a I'autre, ainsi si la pression appliquée est trop forte, le point peut étre identifié
comme douloureux méme chez un patient ne présentant pas de syndrome fibromyalgique

+ Les points douloureux peuvent é&tre variable en fonction des jours [43]

Les criteres ACR (American College of Rheumatology) définissent la FM et représentent une
référence pour le diagnostic de cette pathologie. C’est ainsi qu’aprées révision des critéres ACR de
1990 dans lesquels étaient recommandés la recherche de ces points, les criteres ACR 2010 et 2016
n’évoquent plus la recherche de ces points douloureux pour confirmer le diagnostic. Les zones
identifiées comme douloureuses par le patient sont tout de méme a prendre en compte mais
I’évaluation de I’état de fatigue, des troubles cognitifs et autres troubles fonctionnels doivent tout

autant étre intégré au diagnostic. [5]

B. Comparaison des criteres ACR : 1990, 2010 et 2016

1. Criteres ACR 1990
a) Contexte
En présence d’un syndrome douloureux diffus depuis plus de 3 mois qui est a prédominance

axiale, paravertébrale, réparti sur le rachis cervical et dorsal et touchant la région lombo-fessiére.

b) Examen clinique
A I'examen sont recherchés un minimum de onze points douloureux a la pression sur 18

localisations différentes.

c) Limites

L’'examen de ces points de pression est considéré comme subjectif et il existe une réelle
difficulté clinique quant a la définition de ces points douloureux. De plus, les critéres ACR de 1990
ne sont pas adaptés a la pratique médicale quotidienne et ne tiennent pas compte de la variabilité

interindividuelle.
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d) Avantage
Ces critéres sont utilisables dans le domaine de la recherche afin de sélectionner de

potentiels participants a diverses études.

2. Critéres ACR 2010
a) Contexte

Chez des patients présentant des douleurs diffuses évoluant depuis plus de 3 mois sans autre

diagnostic possible.

b) Examen clinique :

Il y a dans un premier temps une quantification des sites douloureux qui permet dans un
second temps de calculer :
4+ un score de douleurs diffuses (WPI/: Widespread Index) basé sur le nombre de sites
douloureux pouvant aller de 0 a 19
4 un score de sévérité (de 0 a 12) qui prend en compte :
- les symptdmes physiques associés,
- le sommeil non réparateur (“réveil non reposé”),
- les troubles cognitifs,
- lafatigue
Est ensuite établi un score coté de 0 a 3 pour chacun des 4 signes ci-dessus.
Le diagnostic de fibromyalgie est confirmé si au moins 7 sites douloureux sont observés avec un
score de sévérité supérieur a 5 ou si sont repérés 4 a 6 sites douloureux avec un score de sévérité

supérieur a 9.
c) Limites :

Il existe un risque de sur-diagnostic pour :
+ Les patients présentant des douleurs régionales avec absence de localisation anatomique
précise

+ Les patients présentant une dépression

3. Critéeres ACR 2016

Le diagnostic sera confirmé si :
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4+ Des douleurs diffuses sont présentes sur au moins 4 a 5 sites
+ Les symptdmes évoluent depuis au moins 3 mois
+ Le score de douleurs diffuses est supérieur a 7 avec un score de sévérité supérieur a 5 ou si
le score de douleurs diffuses est compris entre 4 et 6 avec un score de sévérité supérieur a
9
Il faut cependant étre vigilant puisque le diagnostic de fibromyalgie ne doit pas exclure une

pathologie associée. [5]

4, Conclusion quant aux critéres ACR :

Ces criteres sont utiles mais non utilisables seuls pour diagnostiquer une fibromyalgie

puisqu’ils doivent étre associé a :

+ Une connaissance précise de I'historique du patient
4 L’appréciation de I'impact sur la qualité de vie du patient

+ Un examen clinique minutieux [5]

C. Outil diagnostique :

1. Le questionnaire FiRST

C’est un auto-questionnaire rapide de 6 questions dont le domaine d’application est la médecine

générale et dont la sensibilité et la spécificité sont situées aux alentours de 90 %. [44]

Il est proposé a des patients qui présentent des douleurs diffuses datant de plus de 3 mois et il

permet de savoir si [45] :

4+ Elles sont diffuses ou non et de valider ou non une description rapide proposée par
le questionnaire (douleurs a type de "br(lures, décharges électriques ou crampes")

+ Elles sont associées ou non a

0 Une fatigue générale permanente

0 Des paresthésies

0 Des troubles digestifs ou urinaires

0 Des maux de téte

0 Un syndrome de jambes sans repos
+ Elles ont pour conséquence un retentissement important sur la vie quotidienne

entrainant des troubles du sommeil et de la concentration
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Un total de 5 réponses positives sur 6 dirige vers un diagnostic de fibromyalgie.

Dans son rapport d’expertise collective, 'INSERM conseille aux professionnels de santé de
faire appels aux critéeres ACR 2016, validés internationalement, et au questionnaire FiRST afin

d’améliorer le processus de diagnostic. [2]

D. Evaluation de la douleur

La fibromyalgie étant un syndrome douloureux chronique, il est donc important d’évaluer la
douleur de lafacon la plus rigoureuse possible. Des échelles d’auto-évaluation de la douleur peuvent

ainsi étre utilisées. Il en existe plusieurs qui sont présentées ci-dessous [46]

1. EVA : Echelle Visuelle Analogique :

L’échelle visuelle analogue (EVA ou VAS : Visual Analogue Scale) est I’échelle de mesure la
plus répandue. Elle présente deux extrémités : I'une pour une absence totale de douleur, I'autre
pour le niveau de douleur le plus sévére. Il est alors demandé au patient de situer son niveau de
douleur entre ces deux extrémes.

FACE PATIENT

DOULEUR
PASDE . viAxivALE
DOULEUR IMAGINABLE

FACE SOIGNANT

10 9 8 7 5] 5 4 3 2 1 0

Figure 13 : Echelle visuelle analogique : le patient ne voit que l'indication
des deux extrémités, le soignant de son c6té a accés a un score

« Outils auto-évaluation », SFETD. https://www.sfetd-douleur.org/outils-auto-evaluation/

Créée en 1974 par Huskisson, elle est reconnue comme étant I’échelle d’évaluation de la

douleur la plus fiable et donc la plus utilisée.

2. EVS : Echelle Verbale Simple

Il est demandé au sujet de choisir parmi une liste de cing qualificatifs celui qui correspond
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le mieux a la douleur ressentie (allant de "absence de douleur" a "douleur extrémement intense").

A cet adjectif correspond un score. [46]

Figure 14 : score de douleur correspondant au qualificatif choisi

CHU Montpellier, « Echelle Verbale Simple ». https.//www.chu-montpellier.fr/

3. EN : Echelle Numérique
Le patient choisit une note comprise entre 0 et 10 représentant son niveau de douleur, la
note 0 correspondant a une absence de douleur et la note 10 a la "douleur maximale imaginable".

Cette échelle peut aussi étre graduée de 0 a 100.

Figure 15 : Echelle Numérique de la douleur

SFETD, « Echelle Numérique », https://www.sfetd-douleur.org/wp-content/uploads/2019/08/notice_-
_echelle_numerique.pdf.

Ces trois échelles (EVA, EVS et EN) sont d’utilisation facile et rapide mais elles ne mesurent
gue l'intensité de la douleur. Dans les cas de douleurs aigués (exemple : post-opératoire) elles sont
totalement adaptées et peuvent suffire. Dans les cas de douleurs chroniques, il est nécessaire de
prendre en considération les différentes dimensions de la douleur pour rendre compte de sa

complexité.

37



Figure 16 : Tableau d’équivalence entre les différentes échelles
d’évaluation de la douleur

HAS, « Liste des échelles acceptées pour mesurer la douleur ». mai 26, 2020. https://www.has-
sante.fr/upload/docs/application/pdf/2019-02/liste_echelles_douleur _2019.pdf.

4, Evaluation adaptée a la douleur chronique

Pour une évaluation plus adaptée de la douleur chronique, la HAS a établi des
recommandations a destination des professionnels de santé [47]. Elle précise tout de méme que
cette évaluation peut s’étaler sur plusieurs consultations pour qu’elle soit la plus précise et la plus
rigoureuse possible. Les points suivants sont prérequis et doivent avoir été complétés en amont de

cette évaluation :

4+ Un entretien afin de dresser un bilan étiologique
4+ Un examen clinique

+ Des examens complémentaires s’ils sont jugés nécessaires

Afin de recueillir au mieux ces informations, la HAS met a disposition une grille d’entretien semi-

structuré pour renseigner les parametres suivants :

Le mode de début

Le profil évolutif du syndrome douloureux
Les traitements effectués et actuels

Les antécédents et pathologies associées
La description de la douleur

Le contexte familial, psychosocial, médico-légal et incidences

- F F F F = F

Les facteurs cognitifs
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+ Les facteurs comportementaux

+ [’analyse de la demande (attentes et objectifs)
Les outils d’évaluation suivants doivent ensuite étre utilisés aupres du patient :

Un schéma pour apprécier la topographie des zones douloureuses
Une évaluation de l'intensité de |la douleur selon une EVA, une EN ou une EVS

Une liste de qualificatifs de la douleur : sensoriels et descriptifs

-+ + +

Une évaluation de la dépression et de I'anxiété selon I’échelle HAD (Hospital Anxiety
and Depression scale)

+ Une évaluation du retentissement de la douleur sur le comportement

Cette liste d’outils est non exhaustive puisque, selon le profil du patient, il peut étre nécessaire
d’utiliser des outils complémentaires.

L'intensité de la douleur doit aussi étre évaluée et la HAS se positionne quant a l'utilisation
des échelles de mesures mentionnées ci-dessus (EVA, EN, EVS). Elle précise ainsi qu’elles ne
permettent pas d’évaluer la complexité multifactorielle de la douleur chronique (mécanismes sous-
jacents). Elles sont néanmoins utiles pour mettre en évidence, selon les patients, un potentiel besoin
de traitement symptomatique.

Pour déterminer le retentissement de la douleur sur la vie quotidienne, la HAS conseille I'utilisation
du Questionnaire Concis sur les Douleurs (QCD) puisqu’il n’existe pour I'instant pas d’outil en langue

frangaise permettant I'appréciation de ce paramétre.

Cette évaluation permet d’avoir une vue d’ensemble sur le syndrome douloureux et
d’apporter ainsi une prise en charge plus spécifique et adaptée a un patient donné (proposition
d’accompagnement pluridisciplinaire ou de prise en charge par une structure spécialisée dans la
prise en charge de la douleur). L’évaluation de la douleur doit faire I'objet d’un suivi régulier avec
une adaptation patient-dépendante de la fréquence des consultations ou les échelles EVA, EN et

EVS sont utiles pour apprécier I'évolution de la douleur. [47]
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E. Questionnaire d’Impact de la Fibromyalgie : outil de
suivi des patients fibromyalgiques

La premiére version du Questionnaire d’Impact de la Fibromyalgie (QIF) a vu le jour en 1991 puis
a subi de légéres modifications en 1997 et 2002. Une derniére révision a ensuite eu lieu en 2009.
Cette version plus récente présente de meilleures propriétés psychométriques et peut étre
complétée en moins de deux minutes.

Le QIF permet de scorer I'impact de la maladie sur trois domaines :

#+ Les capacités fonctionnelles

4+ L'impact général de la maladie

+ Les symptdmes

Il permet, en fonction du score obtenu, une adaptation de la prise en charge de chaque patient
et s’avére étre un outil intéressant pour évaluer I’évolution de la maladie chez le patient au cours

du temps.[16][48]

> Selon I’enquéte FibromyalgieSOS

Sur une échelle d’ages allant de
10 ans a 19 ans, un age moyen
au moment du diagnostic de
42.8 ans a été calculé suivant les

réponses des participants.

Figure 17 : Age au moment du diagnostic

FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I’association FibromyalgieSOS - Rapport d’analyse ».
nov. 26, 2015.

F. Comorbidités

1. Troubles anxio-dépressifs

Les syndromes anxio-dépressifs peuvent compliquer le diagnostic de la FM. [44]
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Des troubles anxio-dépressifs seraient identifiés chez plus de 60 % des patients
fibromyalgiques [49]. La dépression est la comorbidité la plus fréquemment retrouvée : on estime
sa prévalence comprise entre 20 % et 80 % dans la population fibromyalgique [50], elle va contribuer
a I'entretient de la maladie.[20]

Cette potentielle comorbidité est donc a rechercher et a surveiller systématiquement chez

les patients fibromyalgiques pour qu’ils puissent bénéficier d’une prise en charge adaptée [12].

2. Pathologies rhumatismales et maladies auto-immunes

La fibromyalgie peut compliquer des affections rhumatismales préexistantes, on dit alors
gue la FM est concomitante [36]. C’est ainsi que dans 20 a 50 % des cas, on retrouve une comorbidité
associant fibromyalgie et pathologie rhumatismale inflammatoire chronique ou maladie auto-

immune [42].

» Selon I'enquéte FibromyalgieSOS

Figure 18 : Tableau présentant les comorbidités chez les répondants

FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I’association FibromyalgieSOS - Rapport d’analyse ». nov. 26,
2015.
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Chez les répondants, on trouve en premiere
position des migraines et/ou céphalées : 40.3% des
participants puis des troubles anxieux chez 38.7%. De
I'arthrose est retrouvée chez 36.6% et une dépression
chez 35.7% parmi lesquels un peu plus de moitié des
sujets aurait présenté une dépression avant la
manifestation clinique de la fibromyalgie (54%).

Figure 19 : apparition de la dépression par
rapport au moment de la déclaration de la
FM
FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I’association FibromyalgieSOS

- Rapport d’analyse ».

nov. 26, 2015

G. Formation des professionnels de santé

L'INSERM appelle a améliorer la formation des professionnels de santé : en France, moins
de vingt heures de cours seraient dispensées sur les douleurs aiglies et chroniques (dans les secteurs
médicaux et paramédicaux) au cours desquelles la formation sur la fibromyalgie serait parfois

inexistante dans certains domaines. [2]

VIIl.  Notion de modele biopsychosocial

A. Définition et concept

Le modéle biomédical tel qu’il est connu aujourd’hui semblerait insuffisant pour cerner
toutes les dimensions des syndromes douloureux chroniques[51], comme la fibromyalgie par
exemple. Au contraire, le modele biopsychosocial, dans lequel le patient est entierement acteur du
processus, prend en compte la relation complexe entre facteurs biologiques, psychologiques et

sociaux.
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Figure 20 : Représentation schématique du modéle biopsychosocial : hiérarchie
et continuum des systémes naturels selon la définition d’Engel.

A. Farre et T. Rapley, « The New Old (and Old New) Medical Model: Four Decades Navigating the Biomedical

and Psychosocial Understandings of Health and Iliness », Healthcare, vol. 5, n° 4, Art. n° 4, déc. 2017

Introduit par G.L. Engel a la fin des années 80, le modéle biopsychosocial, dans lequel le
patient est entierement acteur du processus, prend en compte la relation complexe entre facteurs
biologiques, psychologiques et sociaux [52]. Des recherches plus récentes renforcent cette
approche en mettant en avant l'influence de facteurs psychologiques (développement de la peur
liée a la douleur, catastrophisme) ayant un impact sur l'intensité de la douleur. Se développerait
ainsi une préoccupation et une attente permanente accordées a la douleur aboutissant a une
modification de sa perception.[53]

L'intégration de chacun des domaines ici schématisé est indispensable pour intégrer et

comprendre le terrain biopsychologique du patient. [54]

B. Critiques et controverses

Ce modele n’est actuellement que trés peu utilisé dans le milieu médical [55] du fait de
nombreuses critiques dont il est sujet dans le monde scientifique et médical, il serait considéré

comme [54] :
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4+ Trop vague et par conséquent non évaluable
+ Chronophage et donc non applicable dans la pratique clinique
+ Ne donnant pas de méthode spécifique pour identifier des données biopsychosociales

pertinentes [54]

IX. Etiologie et physiopathologie

Al’heure actuelle, I'étiologie et la physiopathologie du syndrome fibromyalgique ne sont pas
totalement élucidées bien que différents facteurs sont supposés étre impliqués dans la pathogénése
de la fibromyalgie [20]. Ont aussi été observés des éléments déclencheurs différents selon les

patients [5] :

Dans I'enfance, a I’adge adulte, a la ménopause
Début brutal ou progressif
Suite a un événement traumatisant : stress psychologique, accident, chirurgie

Concomitant d’une maladie aigué : infectieuse...

 F F F

Suivant un syndrome douloureux localisé : rachialgies, syndromes myofasciaux
régionaux, ...

Différentes hypothéses tentent d’expliquer I'origine de la maladie et sa pathogénése.

A. Traumatismes psychiques et physiques

Il existerait chez certains patients un lien entre ESPT (Etat de Stress Post-Traumatique) et
fiboromyalgie. En effet, 57 % des individus fibromyalgiques présentent un nombre significatif de
symptomes d’EPST (anxiété et évitement entre autres).

Les patients fibromyalgiques rapporteraient le méme type d’antécédents traumatiques
(psychiques ou physiques) que les sujets atteints d’EPST, a savoir :

% Mort soudaine d’un proche
4+ Accident de la circulation grave
4+ Agressions sexuelles
+ Torture, etc
Les sujets ayant développé une FM a la suite d’'un événement traumatique sont ceux qui

présenteraient les douleurs les plus intenses et la qualité de vie la plus dégradée. [56]
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» Selon I'enquéte FibromyalgieSOS

Parmi les répondants, 73 % des répondants

déclarent que leur syndrome fibromyalgique s’est

manifesté a la suite d’un élément identifié comme

déclencheur. La moitié d’entre eux considére qu’a

la suite de cet événement, la maladie est apparue

progressivement.

Figure 21 : répartition des répondants selon
I’existence d'un élément déclencheur
(oui/non) et le processus de déclenchement

Figure 23 : nature de I'élément déclencheur

Figure 22 : antécédent de traumatisme
physique (oui/non)

L’élément déclencheur serait pour la majorité (76.4 %) un élément psychologique seul ou associé (a

un événement physique ou autre). Pour 50 % des sujets, il serait physique.

Effectifs N=2759
Oui | | ] 2759

Type d'antecédents parmi les

oul
Entorse | | 1941 70,4%
Chute | 1 1501 54 4%
Accidemt 1 1338 48,5%
Fracture 1 1063 38,5%
Coupdulapin 1 935 36,1%
Fissure 1 779 28,2%
Autre® 1 579 21,0%

intemogésiréponses  2759/8196
Non | | ] 1763
Total | 4522

Figure 24 : nature du traumatisme physique
identifié comme déclencheur

N=4522

61,0%

429%
33,2%
29,6%
23,5%
22,0%
17,2%
12,8%

39,0%
100,0%
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Les individus identifiant des éléments physiques comme déclencheur en déclarent en moyenne 3,
les plus représentés sont les entorses avec 70.4 % puis les chutes pour 55.4 % et un accident pour

48.5 % des répondants.

Il est important cependant de ne pas s’arréter a un événement isolé puisqu’une association

de plusieurs facteurs peut étre identifiée comme ayant déclenché la pathologie.

B. Role du Systeme Nerveux Central

Il existe un consensus général reconnaissant la possibilité d’'une sensibilisation et d’une
déficience au niveau des mécanismes inhibiteurs de la douleur. Ces théories sont renforcées par les

arguments suivants [20]:

4+ Une diminution du seuil douloureux et de la tolérance a la douleur
+ L’existence d’une allodynie

4+ Une activité excessive de la neuromatrice centrale de la douleur

1. Mécanismes :

Une activité nerveuse spontanée associée a des champs récepteurs élargis (un champ
récepteur étant la zone de modulation de I'activité d’une cellule par un stimulus [57]) et une réponse
majorée aux stimuli seraient transmis par les fibres afférentes primaires et aboutiraient a cette
sensibilisation centrale.

Un phénomeéne important semble étre impliqué : le wind-up. C'est un phénomeéne
d’amplification centrale reflétant I'excitabilité amplifiée des neurones médullaires. De ce fait, apres
un stimulus douloureux, des stimuli ultérieurs de méme intensité sont percus comme plus "forts".
Ce phénoméne est physiologique mais il serait amplifié chez les patients fibromyalgiques. [58][20]

Ces phénomenes sont une expression de la neuroplasticité et sont principalement médiés
par des récepteurs au NMDA localisés dans la membrane post-synaptique au niveau de la corne
dorsale de la moélle épiniére.

Un autre mécanisme impliquerait les voies inhibitrices descendantes de la douleur qui
modulent les réponses aux stimuli douloureux. Ces voies seraient altérées chez les sujets

fibromyalgiques, ce qui exacerberait la sensibilisation centrale. [20]
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2. Neuroimagerie :

a) Single Photon Emission Computed Tomography (=Tomographie par

émission monophotonique)

Elle est une des premiéres techniques de neuroimagerie fonctionnelle a étre utilisée pour

I'analyse de cette pathologie.

Principe : a l'aide d’un traceur radioactif, cette technique fournit une mesure du flux sanguin

cérébral régional, reflet de I'activité neuronale.

C'est grace a cette technique que le thalamus s’est révélé étre une région d’intérét pour les

chercheurs. [20]

La revue de Bellato et al., 2012 [20] revient sur les résultats de différentes études utilisant la

techniques du SPECT. Cette analyse portant sur trois études différentes utilisant la technique du

SPECT a permis de mettre en évidence un flux sanguin diminué au niveau du thalamus chez les

patients fibromyalgiques par rapport aux patients sains. Ces observations permettraient donc de

supposer que le thalamus est une région d’intérét chez les sujets atteints de fibromyalgie.

b) Doppler transcranien

Le doppler transcranien est une méthode non invasive permettant de mesurer le flux

sanguin au niveau des troncs artériels cérébraux. [59]

L'étude de Montoro et al. publiée en 2016 a été menée dans le but d’analyser I'activité

cérébrale par lintermédiaire d’un doppler transcranien associé a l'imagerie par résonance

magnétique. Le flux sanguin cérébral a ainsi été analysé pendant des stimulations douloureuses chez

des sujets fibromyalgiques et chez des sujets sains, les résultats suivants ont été observés :

Sujets fibromyalgiques

Sujets sains

Activation des zones suivantes :
- cortex pré-frontal

- cortex moteur

- cortex insulaire

- cortex cingulaire antérieur

- cortex sensitivo-moteur

- thalamus droit

- ganglions de la base

Réponse principalement restreinte au cortex
somatosensoriel
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Figure 25 : Tableau comparatif sujets fibromyalgiques/sujets sains pendant une
stimulation douloureuse modérée

On observe une dissociation anatomique entre les deux groupes. Chez les sujets
fibromyalgiques, il y a une activation préférentielle des aires cérébrales spécifiquement liées a un
versant émotif et cognitif de la douleur. Ce phénomeéne serait expliqué par un facteur important
dans la chronicisation de la douleur : I'anticipation de la douleur. Chez les sujets fibromyalgiques ou
chez des individus présentant un syndrome douloureux chronique, I'anticipation de la douleur est
lige a I'expérience "exagérée" de la douleur. Cette anticipation de la douleur serait liée a I'activation
de structures nociceptives.

Une situation de douleur aigué est associée a un schéma complexe de modulation du flux
sanguin cérébral, situation dans laquelle les patients fiboromyalgiques présentent des altérations a
toutes les étapes de réponse aux stimuli douloureux. Ce phénomeéne serait lié a la composante
psychophyisiologique de la pathologie qui révele une sensibilisation nociceptive centrale et des
mécanismes de réflexes protecteurs. Le flux sanguin cérébral d’anticipation serait lié a des
mécanismes impliqués dans la chronicisation de la douleur (facteurs cognitifs, émotionnels,

comportementaux). [24]

C. Role des cellules gliales

Elles auraient aussi un réle important dans la pathogénése de la FM puisqu’elles
participeraient a la modulation de la transmission de la douleur au niveau de la moélle épiniére.
En effet, des stimuli douloureux activeraient les cellules gliales conduisant a une libération de :
+ Cytokines pro-inflammatoires
+ D’oxyde nitrique

+ De dérivés réactifs de I'oxygéne [20]

D. Rodle des neurotransmetteurs
Des chercheurs se sont penchés sur le réle de certains neurotransmetteurs dans cette

sensibilisation centrale.

1. Sérotonine :

Elle a un role significatif dans la modulation de la douleur. Plusieurs études ont été menées
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dans le but de chercher des concentrations qui seraient potentiellement modifiées dans le sérum
ou dans le Liquide Céphalo-Rachidien (LCR) des sujets fibromyalgiques. Ont ainsi été mesurées les
concentrations sanguines, urinaires et dans le LCR en tryptophane (précurseur de la sérotonine) et
ses métabolites.

Les résultats sont contradictoires : dans certaines études, la sérotonine est retrouvée a des
taux tres faibles dans le sérum et le LCR des sujets fibromyalgiques alors que d’autres études n’ont
pas mis évidence de différences significatives entre les concentrations chez les patients FM et les
patients sains.

La sérotonine est aussi impliquée dans la régulation du sommeil et de '"humeur. Ceci pourrait

expliquer le lien entre fiboromyalgie, sommeil et troubles psychiques. [20]

2. Implication d’autres neurotransmetteurs :

+ Norépinéphrine
+ Dopamine
4+ Substance P : dont les niveaux sont élevés dans les cas de FM puisque sa synthése est
normalement inhibée par la sérotonine
+ Endorphines
+ Met-enképhalines
Ces neurotransmetteurs du systéeme opioide endogene semblent étre hyperactifs mais
incapables de moduler la douleur chez ces patients. Ceci pourrait expliquer le manque d’efficacité
des opioides exogénes dans le soulagement des douleurs chez les patients fibromyalgiques. [20]

(voir Xll. Consommation des antalgiques chez les patients fibromyalgiques)

E. Systeme neuroendocrine et systeme nerveux
autonome

La FM est considérée comme étant une pathologie liée au stress. C'est pourquoi il peut
sembler évident que I'axe hypothalamo-hypophyso-surrénalien ait une probable implication dans
le syndrome fibromyalgique. Plusieurs études font état de taux de cortisol anormalement élevés,
notamment en soirée, associés a une perturbation du rythme circadien. Ont aussi été mis en
évidence des concentrations importantes d’ACTH (a I’état basal et en réponse au stress), ceci serait

dd a une hyposécrétion chronique de CRH.
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Ces anomalies sont supposément liées a de faibles concentrations en sérotonine puisque les
fibres sérotoninergiques régulent I'laxe hypothalamo-hypophyso-surrénalien. [20]

Dans la revue (Bellato et al., 2012), les auteurs rapportent que plusieurs études mettent en
avant une hyperactivité persistante du systeme nerveux sympathique qui deviendrait hyporéactif
face au stress [20]. Cette observation a été notamment rapportée par I’étude du Dr. Martinez-Lavin
(Biology and therapy of fibromyalgia. Stress, the stress response system, and fibromyalgia) [60] dans
laquelle I’analyse de la variation du rythme cardiaque chez des sujets fibromyalgiques associée a
des résultats de tests d’inclinaison (test d’orthostatisme prolongé) ont mis en évidence une
hyperactivité constante du systeme nerveux sympathique mais une hyporéactivité en situation de
stress. Ce paradoxe est expliqué par un principe physiologique basique : une hyperstimulation
chronique des récepteurs B-adrénergiques conduit a leur désensibilisation. Ce déficit de réponse
adéquate du systeme nerveux sympathique chez les patients fibromyalgiques expliquerait les
symptomes comme la fatigue, les raideurs matinales, les troubles du sommeil, I'anxiété et le

phénomeéne de fibrofog.

Limite :

Il est tout de méme nécessaire de prendre en considération qu’il n’existe pas de mesure
spécifique pour I'évaluation du fonctionnement du systéme nerveux autonome chez les sujets
fibromyalgiques. Les résultats de groupes sont différents des résultats pouvant étre observés a
I’échelle individuelle. Ceci pourrait étre di a une grande variabilité inter-individuelle du

fonctionnement du systéme nerveux autonome. [60]

F. Hormone de croissance et IGF-1

Les troubles du sommeil rapportés par les individus fiboromyalgiques auraient aussi un role
dans sa pathogénese.

Des examens effectués par électroencéphalogramme révelent que la quatrieme phase du
sommeil serait la plus perturbée. Une des conséquences de cette perturbation serait un déficit en
hormone de croissance et en IGF-1. Ces hormones étant impliquées dans la réparation de
microtraumatismes du tissu musculaire et sa restauration, elles pourraient étre affectées par les

troubles du sommeil observés. [20]
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G. Troubles psychiatrigues

Les troubles psychiatriques sembleraient contribuer au développement de la FM. La
prévalence de troubles psychiatriques observée chez les patients fibromyalgiques est plus
importante que celle observée chez des patients souffrant d’autres pathologies rhumatismales.

L'anxiété, la dépression et les troubles de I’humeur sont les troubles psychiatriques les plus
fréquemment retrouvés chez les sujets atteints de FM. De plus, la dépression est plus fréquemment
retrouvée chez des patients fibromyalgiques que chez les sujets atteints d’autres pathologies
musculosquelettiques. Des perturbations sérotoninergiques seraient trés probablement

impliquées. La dépression entretiendrait ainsi la FM et vice-versa. [20]

X. Dimension et impact psychologique

La fibromyalgie impacte la qualité de vie de facon conséquente a différents niveaux:

psychologique, physique, social et relationnel. [4]

A. Impact sur la vie professionnelle :

Pour les cas de douleurs extrémes, il est difficile de concilier la condition physique (douleur,
fatigue, faiblesse musculaire, limitation des capacités physiques, stress) et compétences
professionnelles requises quotidiennement. Cependant, les patients fibromyalgiques qui arrivent a
maintenir une activité professionnelle réguliere ont un meilleur statut de santé que ceux qui ne

travaillent pas.

B. Impact sur la vie sexuelle :

Dans certains cas, il existe aussi un impact sur la vie sexuelle conduisant a des conséquences
sur la reproduction avec une baisse de libido, une aversion sexuelle ou des cas de vaginisme et

dyspareunie qui seraient des conséquences de ce syndrome douloureux chronique.

C. Faire face aux idées recues :

Le manqgue de connaissances et les zones d’'ombre autour de cette pathologie (étiologie
encore inconnue, absence de marqueurs biologiques, d’imagerie, etc) sont des faits qui nourrissent

les controverses et remettent en question la réalité de la maladie. Ce contexte d’incertitude
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médicale accentue la souffrance et la frustration des patients chez lesquels se développent un
sentiment d’incompréhension et un phénomene d’isolement. A ce contexte, peut s’ajouter un
mangque de compréhension de la part de I'entourage et le ressenti du manque de soutien affecte
I’état général et aggrave les symptoémes. Le sentiment d’invisibilité des patients dans les débats sur

I'authenticité de la maladie peut par ailleurs accentuer leur mal-étre. [4]

D. Conséquences sur la vie quotidienne

Il est possible de retrouver chez certains patients un sentiment de honte face au fait
d’accomplir avec de plus grandes difficultés certaines taches de la vie quotidienne :
+ Difficultés a planifier les activités habituelles
+ Gestion des relations sociales : la sévérité des symptdmes peut, & terme, entrainer un
isolement social.
La pathologie est ressentie comme présente a chaque instant du quotidien compromettant ainsi

fortement la qualité de vie. [4]

Il existe aussi une appréhension de la douleur qui se matérialise sous la forme d’une peur
constante de la douleur pouvant impacter la vie quotidienne de fagon non négligeable. Ce sentiment
de peur entraine un comportement de "peur-évitement" : le mouvement va étre limité au maximum
par peur de déclencher la douleur. Ce phénomeéne est composé de différentes étapes :

+ Développement du phénoméne catastrophisme
+ Mise en place d’un comportement d’évitement : les activités quotidiennes sont de plus en
évitées entrainant alors vers une invalidité fonctionnelle

+ L’anticipation permanente contribue a I'entretien du comportement d’évitement

Ainsi, le mouvement sera de plus en plus limité et cette sédentarité peut entrainer sur le long
terme :

1. Une perte musculo-squelettique et un impact négatif sur le systeme cardio-vasculaire

2. Une déconnexion des activités quotidiennes entretenant I'isolement social prédisposant
a des troubles anxio-dépressifs

3. Une diminution de la tolérance a la douleur
A terme, cette succession d’événements va entretenir et aggraver la douleur [12] entrainant le sujet

fibromyalgique dans un cercle vicieux.
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Xl. Prise en charge selon les recommandations
EULAR

Les recommandations récentes pour la prise en charge de la FM proposent des traitements
pharmacologiques et non pharmacologiques. L’exercice physique est reconnu comme un facteur clé
dans la prise en charge de la maladie. En effet, des exercices aérobies et des activités de
renforcement musculaire sont fortement recommandés par I'EULAR (Ligue européenne Contre le
Rhumatisme) *, compte tenu de leurs effets bénéfiques sur la douleur, la fonction physique et le

bien-étre des patients.

*L’EULAR une organisation portant la voix des patients atteints d’arthrite et de rhumatismes ainsi
gue celle des professionnels de santé et des sociétés scientifiques de rhumatologie de tous les pays
de I"'Union Européenne. Les objectifs d’une telle organisation sont de décliner les avancées de la
recherche sous forme de soins quotidiens et 'EULAR se bat pour la reconnaissance des besoins des
patients concernant les maladies musculosquelettiques par les autorités gouvernementales en
Europe. C'est ainsi une organisation scientifique et éducative a but non lucratif qui représente une
source d’information au sujet des maladies rhumatismales et musculosquelettiques. [61]

Dans la continuité de ces objectifs, 'EULAR émet en 2007 des recommandations sur la prise
en charge de la fibromyalgie. Cependant, le manque d’études a ce sujet n’en faisait qu’un rapport
d’experts. Les recommandations ont donc été mises a jour en 2016. Dans cette derniére version,
toutes les recommandations sont basées sur des preuves (evidence based) et contiennent des
informations sur de nouvelles thérapies non pharmacologiques.

Les thérapies non pharmacologiques sont maintenant recommandées en premiéere
intention. S’il persiste un manque d’efficacité, il est alors conseillé une personnalisation de la prise

en charge en fonction des besoins spécifiques du patient. [6]

Pour établir ces recommandations, une équipe pluridisciplinaire (rhumatologie, douleur,
épidémiologie, médecine interne), composée de professionnels de santé provenant de 12 pays
européens, s’est basée sur des revues systématiques et des méta-analyses pour s’intéresser aux
prises en charge pharmacologiques et non pharmacologiques de la fibromyalgie. [6]

Les revues systématiques représentent un travail de synthése permettant de répondre a une

problématique donnée. Il y a alors [62] :
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1. Recherche d’informations
2. Sélection des données

3. Analyses des résultats

Les chercheurs se sont alors intéressés aux effets des différentes thérapies sur les symptomes
majoritaires et récurrents de la maladie, a savoir [6] :

+ La douleur

+ Le sommeil

+ La fatigue

+ Les troubles fonctionnels

Afin d’évaluer les différentes revues et méta-analyses, ils se sont basés sur le systeme
d’évaluation GRADE (Grading of Recommendations, Assessment, Development And Evaluation) qui
représente une méthode de référence pour apprécier la valeur des études et ainsi établir des

recommandations. Ce systeme est donc utilisé pour évaluer la qualité des preuves scientifiques. [63]
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Figure 26 : Organigramme d’identification des
revues éligibles par I'EULAR

Ann. Rheum. Dis., vol. 76, n° 2, p. 318-328, févr. 2017, G. J. Macfarlane et al., « EULAR revised

recommendations for the management of fiboromyalgia »

L’équipe pluridisciplinaire a ainsi évalué 107 revues reconnues comme éligibles pour établir

des recommandations pour la prise en charge de la fibromyalgie.

55



La sélection de 2979 titres a permis de retenir 571 abstracts a partir desquels 275 études
complétes ont été sélectionnées. Ainsi, 107 revues ont finalement été reconnues comme éligibles

pour établir des recommandations pour la prise en charge de la FM.

A partir de ces évaluations, les chercheurs ont pu établir différents niveaux de
recommandations :
4+ Fortement recommandé (“fortement pour”)
+ Faiblement recommandé (“faiblement pour”)
4+ Faiblement non recommandé (“faiblement contre”)
+ Fortement non recommandé (“fortement contre”)
Le score est attribué sur la base d’un rapport bénéfice/risque (entre les effets recherchés et le risque

de développement d’effets indésirables). [6]

A. Thérapies non médicamenteuses

Elles sont recommandées en premiere intention et doivent étre accompagnées d’une

éducation du patient.

1. Thérapies fortement recommandées

a) Activité physique
L’activité physique est définie par I'Organisation Mondiale de la Santé comme étant “tout

mouvement produit par les muscles squelettiques, responsable d’'une augmentation de la dépense

énergétique.” [64]

Notion de kinésiophobie

La douleur constante et diffuse entraine le développement d’une kinésiophobie. Elle se
définit comme étant la peur du mouvement et va contribuer a I'entretien de la maladie. [36]
Cette peur du mouvement va conduire le sujet fibromyalgique a limiter ses mouvements et ce

phénoméne va aboutir a une sédentarité entretenant la maladie.

56



Figure 27 : Spirale du déconditionnement adaptée a la
fibromyalgie

« Fibromyalgie et activité physique adaptée », IRBMS, juill. 18, 2016. https://www.irbms.com/fibromyalgie-

et-activite-physique-adaptee/

Une sédentarité excessive augmente le risque de comorbidités. En effet, selon les chiffres
de I'OMS, la sédentarité multiplie par deux le risque de développement de maladies
cardiovasculaires, de diabéte et d’obésité. De plus, elle augmente aussi le risque de dépression et
d’anxiété. [65]

L’Institut de Recherche du Bien Etre, de la Médecine et du Sport Santé (IRBMS) conseille des
activités physiques adaptées aux patients. Il met en lumiére les bienfaits de chaque type d’activité :
les activités aérobies permettraient d’améliorer les capacités cardio-respiratoires ainsi que
I’endurance mais permettraient aussi de sortir le patient de l'isolement dans lequel la maladie peut
I'enfermer. Quant aux activités de renforcement musculaire, elles permettraient d’apaiser les
douleurs articulaires. Enfin, les exercices de souplesse et relaxation vont dans le sens d’un
relachement musculaire. Les activités pouvant entrainer un risque de coups ou d’impacts
importants (sports de combat par exemple) sont néanmoins a proscrire puisqu’elles peuvent

augmenter la douleur. [66]
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AEROBIE

SOUPLESSE & RENFORCEMENT
RELAXATION MUSCULAIRE

Figure 28 : activités physiques conseillées aux
personnes souffrant de fibromyalgie

« Fibromyalgie et activité physique adaptée », IRBMS, juill. 18, 2016. https://www.irbms.com/fibromyalgie-

et-activite-physique-adaptee/

L’activité physique est la seule thérapie ayant obtenu un niveau de recommandation fort
pour ses effets bénéfiques sur la douleur, le bien-étre, les fonctions physiques, son accessibilité, sa
sécurité d’utilisation et son colt moindre.

Les activités aérobies permettraient une amélioration de la douleur et des fonctions
physiques. Les entrainements de résistance amélioreraient aussi de fagon significative la douleur et
les fonctions physiques.

Les preuves d’'une meilleure efficacité des exercices de renforcement par rapport aux
exercices aérobies sont cependant insuffisantes. Les deux types d’exercices sont par conséquent
recommandés de la méme facon. Il en est de méme pour les exercices en milieu terrestre et en

milieu aquatique qui ont montré un niveau d’efficacité équivalent. [6]

Une revue établie a partir de I'analyse de 29 essais cliniques randomisés (2088 participants)
a permis d’évaluer I'effet de I’association d’activités physiques incluant au moins deux activités
parmi : activité aérobie (ou cardiorespiratoire), exercice de résistance (ou renforcement musculaire)
et exercice d’étirement/souplesse. [67]

Les résultats des différents parametres évalués sont présentés dans le tableau suivant

(résultats sur une échelle de 0 a 100, plus le nombre est bas, meilleur est le résultat/ressenti) :
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Qualité de vie Douleur Fatigue Raideur Capacité physique

liée a la santé (par rapport a

I’'accomplissement
d’activités

quotidiennes)

Résultats aprés 5 a 26 semaines Résultats apreés Résultats aprés | Résultats aprés 8 a
14 a 24 semaines 16 semaines 24 semaines
Groupe témoin* : | Groupe témoin : | Groupe témoin: | Groupe témoin: [ Groupe témoin : 49
56 points 58.6 points 72 points 68 points points
Groupe activité Groupe activité Groupe activité Groupe activité Groupe activité
physique : physique : physique : physique : physique :
49 points 53 points 59 points 61 points 38 points
(comparaison : (comparaison : (comparaison : (comparaison : (comparaison :
7% 5% de douleur en 13% moins amélioration de amélioration de
d’amélioration moins ressenti fatigué par 7% par rapport 11% par rapport au
par rapport au par rapport au rapport au au groupe groupe témoin)
groupe témoin) groupe témoin) groupe témoin) témoin)

*groupe témoin : ne pratiquant pas ou pratiquant un autre type d’activité physique.
Figure 29 : tableau récapitulatif des résultats, comparaison entre sujets sains et sujets
fibromyalgiques

Durant les 21 essais cliniques, aucun effet indésirable n’a été observé. Quelques participants
ont néanmoins ressenti une augmentation de l'intensité de leurs symptomes (douleur, fatigue).
Toutefois, la faible fréquence de ce type d’événement ne permet pas de déterminer le risque précis
lié a la pratique d’une activité physique.

En comparaison aux groupes témoins, des données évaluées comme étant de qualité
moyenne sembleraient indiquer que la pratique d’activités physiques améliorerait la qualité de vie
lide a la santé, les capacités fonctionnelles et la fatigue, mais pour quelques participants, cette
amélioration a été cliniguement évaluée comme faible.

Les capacités (fonctions) physiques (fonctionnelles) sont toutefois améliorées chez tous les

participants. Des données de faible qualité suggéreraient que I'exercice physique mixte améliorerait

guelgue peu le niveau de raideur.
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D’autres données de tres faible qualité indiqueraient une incertitude concernant la
prospérité des effets sur le long terme de I'exercice physique mixte. En comparaison avec d’autres
activités physiques ou des interventions autres que physiques, on note une incertitude concernant
les effets de la pratique d’une activité physique mixte puisque les auteurs n’ont trouvé que des
preuves de tres faible qualité.

Les preuves concernant le développement d’effets indésirables sont insuffisantes, il

demeure donc des incertitudes concernant son innocuité chez les patients fiboromyalgiques.

Limites :
Le niveau de preuve de ces essais a été rétrogradé par les auteurs de cette revue du fait de
I’existence de plusieurs limites :
+ Biais de sélection des participants
+ Imprécision des résultats : ces essais ont été effectués a petite échelle ce qui limite
leur extrapolation
+ Impossibilité de mise en aveugle totale des participants, des soignants et du

personnel exploitant les résultats

> Notion d’activité physique adaptée

Selon l'article L-1172-1 du Code de la Santé Publique, dans le cadre de la loi de 2016 sur la
modernisation de notre systéme de santé, le médecin a la possibilité de prescrire une activité
physique adaptée a la pathologie du patient : "Dans le cadre du parcours de soins des patients
atteints d’une affection de longue durée, le médecin traitant peut prescrire une activité physique
adaptée a la pathologie, aux capacités physiques et au risque médical du patient." [68]

Cependant, I'activité physique adaptée n’est encore que peu prescrite, du fait de sa mise en
place récente. Par conséquent la Haute Autorité de Santé a établi des référentiels et un guide pour
accompagner les soignants dans la prescription de ce type d’activité. [69].

L'INSERM insiste par ailleurs sur [linstauration d’un suivi régulier des patients
fibromyalgiques initiés a un programme d’APA puisque 50 % des patients fibromyalgiques ne
poursuivraient pas leur programme. Les interruptions seraient notamment dues a une
intensification fluctuante des symptomes, a des difficultés rencontrées lors des séances ou encore
a une sensation de douleurs et de fatigue plus importante a l'issue des exercices. C'est pourquoi
I'INSERM recommande I'établissement d’'un programme d’APA spécifiquement adapté aux sujets

fibromyalgiques. [2]
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> Patients éligibles a ’APA

Les patients éligibles sont ceux atteints d’une pathologie faisant partie de la liste des
affections longue durée (ALD 30). La fibromyalgie, du fait du manque de connaissances actuellement
disponibles sur la maladie en termes d’étiologie et de physiopathologie, n’est pas inscrite sur cette
liste. Cependant, pour les formes séveres et invalidantes de la maladie, elle peut étre considérée
comme une ALD 31 (Affection Longue Durée "hors liste"). [70]

Selon I’Assurance Maladie, une ALD 31 est une "forme grave d’une maladie ou d’une forme
évolutive ou invalidante d’'une maladie grave ne figurant pas sur la liste des ALD 30, comportant un
traitement prolongé d’une durée prévisible supérieure a six mois et une thérapeutique

particulierement colteuse." [71]

> Selon I'’enquéte FibromyalgieSOS

+ 4/10 participants pratiquent une
activité physique au moins une fois par semaine
(20.3% tous les jours, 21.8% une fois par
semaine)

* 22.6% des répondants ne pratiquent

aucune activité

Figure 30 : périodicité de I'activité physique
Moins de la moitié des répondants pratiquent une activité physique. Le déconditionnement

physique et la sédentarité sont des facteurs aggravant la pathologie. La promotion de l'activité

physique adaptée est plus que jamais nécessaire chez les patients FM.

Figure 31 : Tableau présentant I'évaluation de I'impact de I’activité physique sur la
santé des répondants
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FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I'association FibromyalgieSOS - Rapport d’analyse ». nov. 26,
2015

L'activité physique est jugée comme bénéfique par 36.5% des participants mais pour ses
effets négatifs, elle obtient un score plus élevé (54.2%). Il faut cependant noter que la notion
d’activité physique est beaucoup trop vaste. En effet, elle englobe des activités de loisirs mais aussi
des activités contraintes ou exigeantes pour le corps comme le travail manuel par exemple.

Elle est par ailleurs jugée bénéfique par la majorité des personnes de 60 ans et plus (activité
physique de loisirs) mais pour les personnes de moins 60 ans, elle détériorerait le plus souvent la

santé (représentant la tranche d’age des personnes professionnellement actives).

2. Thérapies faiblement recommandées

a) Hydrothérapie

Deux études sur les quatre évaluées par 'EULAR ont mis en évidence des bénéfices
significatifs de I’hydrothérapie sur la douleur. Les deux autres études ont montré des résultats non
significatifs. [6]

L'hydrothérapie représente une thérapie alternative intéressante et est communément
utilisée pour compléter d’autres moyens thérapeutiques (ex : traitements pharmacologiques) dans
la prise en charge du syndrome fibromyalgique.

L'immersion dans les eaux minérales thermales soulagerait les symptomes de la maladie
mais le mécanisme d’action est encore inconnu. La douleur quant a elle serait soulagée par la
pression hydrostatique, par I'effet de la température sur les terminaisons nerveuses et les effets de
relaxation musculaire qu’elle procure. Par ailleurs, les bains de boue éléveraient les concentrations
plasmatiques en beta-endorphines, ce qui expliquerait leur effet antalgique.

Compte tenu de ces observations, les effets thérapeutiques de I’hydrothérapie seraient le
résultat d’'une association de facteurs tels que :

+ La résistance aquatique
4 Lachaleur,
+ La flottabilité

Bien que le nombre d’études conduites a ce sujet soit encore faible, les échantillons de
patients trop petits donc un risque important de biais, I’hydrothérapie reste un choix de thérapie
complémentaire intéressant du fait de son niveau de s(ireté et de son faible risque d’effets

indésirables. [72]
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b) Thérapie psycho-corporelle

Ce type de thérapie agit sur le stress, ce qui permet de réduire in fine le niveau de douleur
et I'effet est directement observable post-traitement mais les études analysées présenteraient tout
de méme des biais assez importants. [6]

Les thérapies psycho-corporelles comportent des stratégies qui amélioreraient le bien-étre
psychologique et physique dans le but de permettre au patient d’avoir un réle actif dans sa propre
prise en charge et de promouvoir la capacité a faire face a la maladie (coping). Les thérapies psycho-
corporelles sont largement utilisées chez les patients atteints de fibromyalgie pour les aider a gérer
leur maladie et améliorer leur bien-étre. A cette fin, différentes techniques peuvent étre utilisées :

4+ Des thérapies psychologiques,
+ Du biofeedback : technique permettant, grace a des techniques psychophysiologiques,

d’améliorer I’état de santé d’un individu donné en se basant sur la relation corps-esprit [73],

[74]

+ Des stratégies et techniques de relaxation,
4+ De la méditation de pleine conscience (mindfulness). [75] : c’est "la capacité de porter son
attention, intentionnellement, sans juger, sur I'expérience qui se déploie moment apres

moment. Cette approche est basée sur I'acceptation et la confrontation aux émotions” [76]

Les auteurs de la revue Mind and body therapy for fibromyalgia se sont penchés sur |'étude
de 61 essais cliniques regroupant un total de 4234 participants présentant des syndromes
fibromyalgiques de différents de degrés (de faible a sévere).

Des données sembleraient indiquer qu’en comparaison avec les groupes contréles (prise en
charge psychologique classique), les thérapies psycho-corporelles amélioreraient les capacités
physiques, la douleur et I’humeur mais les données analysées sont de qualité faible. Des recherches
plus poussées sont nécessaires pour déterminer si les effets post-intervention sont maintenus dans

le temps (le nombre d’essais cliniques menés sur ce sujet est encore faible). [77]

c) Thérapie cognitivo-comportementale

La thérapie cognitivo-comportementale serait efficace pour diminuer la douleur et
améliorerait les troubles fonctionnels, elle est souvent utilisée pour prendre en charge les douleurs

chroniques. Les objectifs de ce type de thérapie sont d’agir sur les idées négatives afin de modifier
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le comportement dans le sens d’une acquisition de compétences de gestion de la douleur et/ou une

acceptation de cette derniere.

Principes de la thérapie cognitivo-comportementale [78]:

Elle se base sur deux théories :

+ Le conditionnement classique

+ Le conditionnement opérant

Ce sont des lois d’apprentissage qui vont conditionner "I'expression phénotypique" d’un
syndrome ou d’une maladie. La TCC est un moyen d’agir sur ces conditionnements lorsqu’ils sont
nuisibles au patient.

+ Le conditionnement classique :

Il va associer ce qu’on appelle un stimulus neutre a un stimulus inconditionnel qui lui-méme va
enclencher une réponse.
Exemple de I'expérience d’lvan Pavlov : une sonnerie (stimulus neutre) sonne juste avant I'arrivée
de nourriture (stimulus inconditionnel) ce qui enclenche la salivation (réponse). La réponse est ainsi
enclenchée directement par le stimulus puisque la vision de la cloche devient liée a la prise
alimentaire. Selon les principes de ce conditionnement, un stimulus neutre va donc entrainer une
réponse émotionnelle automatique. [79]

+ Le conditionnement opérant :

Il résulte des interactions entre I'individu et son environnement. Si une action réalisée donne
lieu a des conséquences positives, I’action sera reproduite : c’est ce que I'on appelle le renforcement
positif. || s'oppose au conditionnement négatif qui entraine une réaction d’évitement face a des
actions ayant des conséquences négatives. Dans le cas d’une action qui n’a pas de conséquences,

on parle extinction : cette action disparait. [78]

Pour évaluer |'effet de la TCC sur des sujets fibromyalgiques, des chercheurs se sont penchés
sur l'analyse de 23 essais randomisés au sujet de la TCC (enfants, adolescents et adultes)
représentant un total de 2031 patients dont 1073 ayant recu une TCC comparés a 958 patients dans
les groupes témoins. Les résultats sont présentés sur une échelle de 0 a 10 selon I'amélioration des

symptémes [80] :
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Douleur Idées/Humeur négatives Incapacités

- diminution de la douleur de | - diminution de 0.7 point en fin | - diminution de 0.7 point
0.5 point a la fin du traitement | de traitement (10.2% | (7.2% d’amélioration)

(6.3% d’amélioration) d’amélioration)

Résultats a 6 mois post-traitement

- diminution de 0.6 point (4.2% | - diminution de 1.3 point (10.2 | - diminution de 1.2 point

d’amélioration) % d’amélioration) (11.7% d’amélioration)

Figure 32 : Tableau présentant les résultats (en fin de traitement et a 6 mois post-traitement) selon
le parametre évalué

Comparaison des résultats des groupes témoins et des groupes recevant la TCC [80] :
4 Les résultats sont exprimés sur une échelle de 0 3 10

4 Plus le score est grand, plus 'intensité du paramétre évalué est importante

Douleur Humeur négative Incapacités

fonctionnelles

TCC 6.9 points 6.1 points 2.0 points

Controle 7.4 points 6.8 points 2.8 points

Figure 33 : Tableau de comparaison des résultats entre le groupe recevant le traitement par TCC et le
groupe contréle

Conclusion :

L'amélioration des symptémes est durable jusqu’a 6 mois post-traitement. Cependant, le
nombre trés limité d’études évaluant I'effet de la TCC ne permet pour l'instant pas de recommander
ce type de thérapie pour la prise en charge de la FM. Malgré cette limite, les auteurs de la revue
avancent que le rapport bénéfice/risque de ce type de thérapie est plus favorable que celui des

traitements médicamenteux. En effet, les abandons de traitements dus a I'apparition d’effets
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indésirables est plus important pour les études concernant les traitements pharmacologiques que
pour ceux observés lors des études au sujet de la TCC.

L’activité physique, du fait de son faible colt et de sa disponibilité reste cependant la solution
thérapeutique la plus fortement recommandée.

Ces résultats observés avec la TCC restent tout de méme prometteurs pour la recherche et offrent

de nouvelles perspectives.

a) Acupuncture
L’acupuncture est une forme de médecine chinoise utilisant de fines aiguilles pour stimuler

certaines zones du corps appelées points d’acupuncture. Cette technique est généralement utilisée
pour soulager différents types de douleurs en réduisant l'inflammation par la libération
d’endorphines. C'est une méthode intéressante puisqu’on observe peu d’effets indésirables qui
sont de court terme.

On observe 30% d’amélioration quand cette technique est associée a des thérapies

classiques. [81]

b) Méditation (meditative movements)
Ce type de thérapie comprend le giyong, le yoga ou le tai-chi ou encore une combinaison des

trois représentent des activités utilisant des mouvements de méditation. A la fin des séances, les

patients ressentiraient une amélioration de leur qualité de sommeil et de leur niveau de fatigue. [6]

> Selon I’enquéte FibromyalgieSOS

Figure 34 : activité de détente mentale ou de gestion de stress et durée de la
pratique

FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I'association FibromyalgieSOS - Rapport d’analyse ». nov. 26,
2015
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Parmi les répondants a I'enquéte, 59% d’entre eux pratiquent une activité de "détente
mentale ou de gestion de stress". Dans ce groupe, la relaxation arrive en téte avec un taux de 36%
de sujets la pratiquant, la sophrologie est retrouvée en deuxieme position avec 31.7% et I’'hypnose
se situe a la troisieme position (17.7%). Le biofeedback n’étant que trés peu pratiqué arrive en

derniére position.

Bien que les participants y aient
moins recours, les activités de
détente montrent une efficacité
non négligeable chez ceux qui
les pratiquent. En effet, 49.7%
des répondants les trouvent
totalement ou trés

("beaucoup") efficaces.

Figure 35 : Activité de détente mentale ou de gestion
du stress et efficacité

Figure 36 : autres thérapies non médicamenteuses et
durée de la pratique
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D’autres thérapies non médicamenteuses ont été proposées aux participants.
C’est ainsi que 36.6% des

répondants participent a des

séances de balnéothérapie et

49.2% de ceux qui y ont recours

la rapporte comme totalement

ou trés ("beaucoup") efficace. La

TCC quant a elle est pratiquée

par 5.6% des répondants avec

Figure 37 : autres thérapies non médicamenteuses et

une totale ou trés bonne efficacité e .
efficacité

pour 46% d’entre eux.
FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I’association FibromyalgieSOS —
Rapport d’analyse ». nov. 26, 2015
Ce faible recourt a certaines thérapies alternatives peut étre di a :
4+ Un manque d’informations
4+ Une participation financiére non négligeable puisque non prises en charge

+ Au fait qu’elles soient considérées comme chronophages

B. Thérapies médicamenteuses

Les traitements recommandés cités ci-dessous ne font que tenter soulager, avec plus ou

moins d’efficacité, les symptomes de la maladie. [82]

1. Faiblement recommandés

a) Antidépresseurs tricycliques

(1) Amitriptyline

C’est un antidépresseur tricyclique utilisé dans la FM a des doses plus faibles que celles
utilisées pour traiter la dépression (pour laquelle elle peut aller jusqu’a 150 mg [83]).

Son utilisation est recommandée pour un maximum de 6 a 8 semaines de traitement a
dosage faible (25 mg/jour) pour maintenir un rapport bénéfice/risque favorable. Elle permettait

d’atteindre jusqu’a 30% de douleur en moins, améliorerait la qualité du sommeil et la fatigue.
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Les auteurs de la revue Amitryptiline for fibromyalgia in adults ont analysé neuf essais
cliniques représentant un total de 649 participants. Tous les essais s’étendent sur des durées de 6 a
24 semaines, les doses journalieres d’amitriptyline administrées étant comprises entre 25 mg et 50
mg.

270 participants ont regu de I'amitriptyiline, 209 un placebo, 195 des molécules actives et 55 ont
recu des associations de médicaments. Les comparateurs actifs étant :

- Extrait de Panax Ginseng : a 100 mg/jour

- Cyclobenzaprine : a 30 mg/jour

- Melatonine : a 10 mg/jour

- Naproxene : a 2x500 mg/jour

- Fluoxetine : a 20 mg/jour

- Moclobemide : a 450 mg/jour

Mécanisme d’action :

L'amitryptiline agit en inhibant la recapture de la sérotonine et de la noradrénaline. Mais le
mécanisme d’action dans la FM serait tres certainement différent puisque I’analgésie obtenue par
I'intermédiaire d’antidépresseurs I'est souvent grace a des dosages inférieurs a ceux utilisés pour
leur effet antidépresseur. De plus, les antidépresseurs induisent un effet analgésigue méme chez

les sujets dépressifs.

Résultats :

Il a été estimé qu’une personne traitée sur 4 a ressenti un soulagement de la douleur
(équivalent a une réduction de la douleur de 50%) avec I'amitryptiline mais il est a noter que les
essais étudiés étaient de faible qualité (score GRADE tres bas). Les auteurs de cette revue évoquent
une surestimation de I'effet du traitement mais soulignent que |'effet de I'amitryptiline reste tout
de méme réel pour un certain nombre de patients.

Ses effets sur la fatigue et la qualité du sommeil restent toutefois moins évidents. La majeure
partie des données indique que tous les groupes traités par I'amitryptiline montrent une
amélioration de leur état général durant la durée des essais mais il n'y a pas de différence
significative visible entre I'effet du placebo (ou des autres molécules actives) et celui de

I'amitryptiline.
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Ces observations different cependant des analyses a I"échelle individuelle puisque la
diminution de la douleur est aussi étroitement liée a 'amélioration de la qualité du sommeil, la

dépression, la qualité de vie et la capacité a travailler.

Conclusion :
Le faible nombre d’études et de participants limite I'évaluation du niveau
d’efficacité de I'amitriptyline pour conclure quant a une différence significative

face aux comparateurs utilisés. [84]

b) Inhibiteurs de la recapture de la sérotonine et de la noradrénaline

(1) Duloxétine

Elle se montre plus efficace pour diminuer la douleur (sur le court ou le long terme) mais on

note seulement un faible effet sur le sommeil et les capacités fonctionnelles.

(2) Milnacipran
Il permettrait de diminuer la douleur jusqu’a 30% avec un faible effet sur la fatigue et les

troubles fonctionnels physiques alors qu’aucun effet n’a été apporté sur le sommeil.

Dans une revue portant sur les inhibiteurs de la recapture de la sérotonine et de la
noradrénaline, 18 essais cliniques randomisés ont été sélectionnés, représentant un total de 18
études (7903 participants). Parmi ces études, 7 portaient sur la duloxétine et 9 sur le milnacipran.
Il a été ainsi démontré que la duloxétine et le milnacipran n’ont pas permis d’obtenir de réels
bénéfices cliniques par rapport au placebo. Il y a cependant une amélioration significative sur le
soulagement de la douleur (par rapport au placebo) d’au moins 30%.

Pour ce qui est des troubles du sommeil, et de la qualité de vie, ils n’ont été améliorés par aucune

des deux molécules. [82]
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Conclusion sur les antidépresseurs :

Dans la prise en charge de la douleur chronique, les antidépresseurs sont donc :
=>» Efficaces a des doses inférieures a celles utilisées dans la dépression
=>» Leur délai d’action est inférieur a celui observée pour leur effet
antidépresseur
=>» Leur effet antalgique est indépendant de I'existence ou non d’un terrain

dépressif.

Bien que la douleur chronique et la dépression partagent des voies communes, notamment des
perturbations au niveau des neurotransmetteurs (sérotonine, NA, dopamine), I'effet antalgique des
antidépresseurs est indépendant de leur effet sur I'hnumeur. Deux hypothéses permettraient
d’expliquer cet effet antalgique :

+ Linhibition de la recapture des monoamines au niveau des voies inhibitrices descendantes

de la douleur

+ Le blocage, par certains antidépresseurs, de récepteurs voltage-dépendants

Les antidépresseurs les plus efficaces dans la prise en charge de la douleur sont les anti-
dépresseurs tricycliques mais les inhibiteurs de la recapture de la sérotonine et de la noradrénaline,
du fait de leur meilleure tolérance, sont les plus utilisés. Quant aux inhibiteurs de la recapture de la
sérotonine, ils ne sont pas utilisés dans cette indication puisqu’inefficaces.

Les variabilités interindividuelles viennent cependant compliquer la prescription puisque les

antidépresseurs ne montrent en effet pas le méme niveau d’efficacité chez tous les patients. [85]
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> Selon I’enquéte FibromyalgieSOS

Figure 38 : prise d'antidépresseurs chez les répondants

La consommation d’anti-dépresseurs est largement répandue parmi les répondants et
sensiblement identique chez les hommes et les femmes : respectivement 80.4 % et 81.6%. Il existe
cependant des différences observées au niveau des tranches d’age. En effet, les antidépresseurs
sont plus largement consommeés chez les 45-54 ans avec une utilisation un peu plus importante chez
les hommes pour cette sous-population (87.6 % des hommes et 83.4 % chez les femmes). La
consommation la moins importante est retrouvée chez les 65 ans et plus mais la, ce sont les femmes

qui en consomment le plus (73.1 % des femmes contre 59.1 % des hommes).

Figure 39 : Raisons et durée de la prise des antidépresseurs
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Parmi les répondants consommant des
antidépresseurs, 71.6 % déclarent les
utiliser pour traiter la douleur alors que
34.9 % les consomment pour traiter une

dépression.

Figure 40 : Cause de la prise d'antidépresseurs et
efficacité

FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I’association FibromyalgieSOS - Rapport d’analyse ». nov. 26,
2015

L'efficacité de cette classe thérapeutique est néanmoins considérée comme tres faible puisque
seulement 0.6 % des répondants ressentent une efficacité totale et 15.8 % les considerent comme
tres efficace. Ils sont majoritairement considérés comme peu efficaces (50.8 %) et 32.8 % jugent
gu’ils ne sont pas du tout efficaces.

L'utilisation des antidépresseurs pour leur effet antalgique est majoritaire parmi les participants
malgré une efficacité largement considérée comme faible dans le soulagement de la douleur. Il n’y

a cependant pas d’informations quant aux noms et aux classes des molécules utilisées.

c) Anticonvulsivants

(1) Prégabaline
Avec la prégabaline, il a été observé une réduction de la douleur (jusqu’a 30%), un faible

effet sur les troubles du sommeil et un tres faible effet sur la fatigue. [6]

La revue de Derry et al., 2016 se penche sur 'efficacité de I'effet analgésique et des effets
indésirables de la prégabaline chez des patients fibromyalgiques. Les auteurs ont sélectionné des
études randomisées en double aveugle de durées comprises entre 8 et 13 semaines comparant un
placebo a l'effet de la prégabaline. Huit études ont ainsi été incluses dans la revue représentant un
total de 3283 participants. [86]

Les auteurs ont conclu qu’un dosage entre 300 et 600 mg de prégabaline permet d’obtenir
une diminution notable de l'intensité de la douleur pour des durées de traitement comprises entre
12 et 26 semaines avec des effets indésirables tolérables pour un groupe de 10% supérieur a celui
ayant présenté des effets secondaires sous placebo. D’autres améliorations ont aussi pu étre

observées : une amélioration de la qualité de vie et des capacités fonctionnelles. Cependant, les
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résultats restent similaires a ceux pouvant étre observés avec d’autres molécules telles que la

duloxétine ou encore le milnacipran. [86]

G.J.

C. Synthese de la prise en charge

History and physical examination

—> if needed to exclude treatable
comorbidities:
* Laboratory and / or

Diagnosis of fibromyalgia

radiological exams
= Referral to other specialists

Patient education and information sheet

if insufficient effect

Physical therapy with individualised graded physical exercise
{can be combined with other recommended non-
pharmacological therapies such as hydrotherapy, acupuncture)

if insufficient effect

Reassessment of patient to tailor individualised treatment

Additional individualised treatment

Pain-related depression, Savera pain / sleep A :
anxiety, catastrophizing, overly e Severe disability / sick-leave

passive or active coping

Multimodal rehabilitation

Psychological therapies Pharmacotherapy programs
+ Mainly cognitive Severe pain

behavioural therapy. * Duloxetine
+ For more severe * Pregabalin

depression / anxiety + Tramadal (or in

consider psycho- combination with

pharmacological treatment paracetamaol)

Severe sleep problems

+  Low dose amitriptyline
+ Cyclobenzaprine or

* Pregabalin at night

Figure 41 : Arbre décisionnel de la prise en charge de la fibromyalgie selon les
recommandations EULAR 2016

Macfarlane et al., « EULAR revised recommendations for the management of fibromyalgia », Ann. Rheum.

Dis., vol. 76, n° 2, p. 318-328, févr. 2017
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Une prise en charge optimale requiert un diagnostic précis. De plus, le professionnel de santé
doit fournir au patient les informations nécessaires quant a sa situation. Il est indispensable
d’évaluer la douleur, les capacités physiques fonctionnelles et de prendre en compte le contexte
psycho-social de I'individu pour déterminer le niveau de sévérité qui différe d’un patient a I'autre.
Il est donc nécessaire d’adapter la prise en charge pour chaque patient en fonction de ces
parametres qui accentuent la variabilité inter-individuelle importante existante chez les patients
fibromyalgiques. [87],[2]

Si les thérapies de premiere intention échouent, une approche personnalisée est envisagée
en fonction des besoins individuels du patient. Des traitements personnalisés seront mis en place
en fonction des symptémes prépondérants chez un patient donné. Ainsi, les thérapies
psychologiques (score : faiblement recommandées) doivent étre envisagées pour des patients avec
des troubles de 'humeur ou ayant des stratégies de coping (stratégies d’adaptation pour faire face
a une situation) inefficaces [12]. Les traitements pharmacologiques utilisés a I’heure actuelle pour
soulager les symptomes de la fibromyalgie manquant d’efficacité, les thérapies psychologiques
peuvent se révéler utiles pour compléter cette prise en charge médicamenteuse insuffisante. Elles
permettent aux patients d’acquérir des compétences d’auto-gestion conduisant au soulagement
des symptomes. [87]

Pour les patients présentant des douleurs sévéres, un traitement pharmacologique (score :
faiblement recommandé) peut étre entrepris. Les molécules recommandées par 'EULAR sont la
duloxétine, la prégabaline et le tramadol (associé ou non au paracétamol). Dans les cas de troubles
de sommeil, on retrouve I'amitryptiline et la prégabaline. Il faut tout de méme noter qu’aucune
molécule n’a pour l'instant d’AMM pour le syndrome fibromyalgique en Europe. [2]

Des programmes de réhabilitation multimodale (score : faiblement recommandé) sont a

considérer pour tous les patients avec des invalidités fonctionnelles importantes.
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» Selon I'enquéte FibromyalgieSOS

Figure 42 : Facteurs identifiés comme améliorant ou
aggravant la fibromyalgie

FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I’association FibromyalgieSOS - Rapport d’analyse ». nov. 26,
2015

Parmi les facteurs d’amélioration, les trois facteurs les plus représentés sont :

1. Les cures thermales : améliorant les symptémes chez 73% des patients mais c’est également
la proposition pour laquelle le taux de réponse le plus faible a été enregistré (31.6% alors que 68.4%
se déclarent non concernés).

2. Lerepos:70.2%

3. Les activités de loisirs : 50.5%
Quant aux traitements pharmacologiques, ils n’arrivent qu’en quatrieme position avec un peu moins
de la moitié des participants indiquant une amélioration de leurs symptémes aprés une prise

médicamenteuse (42.7%).
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D. Autres types de thérapies

La revue de Honda et al., 2018 présente une analyse des bénéfices de |'utilisation d’agents
physiques pour soulager les symptomes de la fibromyalgie tels que [88]:
+ Low-level laser therapy (LLLT) : traitement au laser & basse puissance
+ Thermal therapy : thérapie thermale
+ FElectromagnetic field therapy : thérapie par champ électromagnétique
+ Transcutaneous electrical nerve stimulation (TENS) : neurostimulation électrique
transcutanée

11 études ont ainsi été analysées.

Ont été mesurés les parametres suivants :
4+ Le niveau de douleur a 'aide d’une échelle visuelle analogique (EVA) : critére de jugement
principal
+ Critéres de jugement secondaires :
- QIF (Questionnaire d’Impact de la Fibromyalgie) ou FIQ (Fibromyalgia Impact
Questionnaire)
- nombre de points de pression,
- qualité de vie
Résultats :

La LLLT ne semble pas améliorer les scores de douleur sur EVA mais les auteurs ont constaté
une diminution significative du nombre de points de pression et des scores QIF. Les thérapies de
thermalisme montrent des scores sur EVA et QIF réduits.

Il en est de méme pour la prise en charge par champ électromagnétique pour laquelle on
observe aussi des scores sur EVA et QIF réduits. Pour ce qui est de la TENS, seuls les scores sur EVA
ont diminué.

Les auteurs en ont conclu que le thermalisme et la LLLT soulageaient partiellement la douleur
et cet effet bénéfique aurait une influence positive sur I'état général des patients fibromyalgiques.

[88]
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TENS : Neurostimulation électrique transcutanée (Transcutaneous electrical Nerve Stimulation)

La thérapie par TENS est utilisée pour les syndromes douloureux d’ou l'intérét qu’ont
développé plusieurs équipes de chercheurs en s’intéressant a sa potentielle utilisation chez les
patients fiboromyalgiques.

C’est un courant électrique pulsé diffusé a la surface de la peau par I'intermédiaire de deux
ou quatre électrodes. Elle peut directement étre utilisée par le patient lui-méme et les chercheurs
n’ont pas noté d’effets indésirables particuliers. La TENS permettrait de réduire le niveau de douleur
lors des mouvements.

C’est sur cette hypothése que se sont basé des chercheurs qui ont analysé les données de huit
études cliniques (correspondant a un total de 315 patients) comparant la neurostimulation
électrique transcutanée a :

4+ un placebo (faux TENS)

% ou un traitement pharmacologique

4 ou un traitement par hydrothérapie

+ ou une absence totale de traitement

Les études n’étaient cependant pas assez nombreuses et pas d’assez bonne qualité pour
conclure a une réelle efficacité de cette technique bien que sept des études incluses dans la revue
ont conclu que la TENS soulageait les douleurs associées a la FM mais ces dernieres étaient de
gualité insuffisante.

De plus, les résultats de mesure de la douleur étaient inconstamment renseignés et les aspects
de la douleur n’étaient pas toujours clairement indiqué (sévérité, intensité, etc), seule une étude
pilote précisait qu’une séance de TENS de 30 minutes permettrait de diminuer la douleur pendant
et immédiatement apres traitement. Le nombre de patients inclus dans cette étude n’était
cependant pas assez important pour étre significatif et aucune donnée sur les effets sur le long
terme n’a été apportée.

Les auteurs ont conclu que ce niveau insuffisant de preuve de “bonne” qualité ne permettait pas
de soutenir ni de réfuter I’hypothese d’une efficacité de la thérapie par TENS chez les patients

fibromyalgiques.[89]
LLLT et FM :

La thérapie laser a basse puissance (LLLT), aussi appelée photobiomodulation, est une

photothérapie de basse puissance entrainant des modifications biochimiques a I'échelle cellulaire.
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Principe de la LLLT (Low Level Laser Therapy) :

Elle se base sur I'utilisation d’'une lumiére de basse puissance émettant des longueurs d’onde
comprises entre 660 et 950 nm (zone rouge du spectre, proche de l'infrarouge). Ces longueurs
d’onde ont une capacité de pénétration dans la peau, les tissus durs et les tissus mous. Plusieurs
essais cliniqgues ont prouvé I'efficacité de ce type de thérapie sur la douleur, I'inflammation et la
régénération tissulaire. L'irradiation cible le site douloureux pour une durée comprise entre 30 a 60
secondes plusieurs fois par semaine pendant plusieurs semaines. [90]

C’est ainsi que des chercheurs ont conduit un essai clinique pour évaluer I'effet de la LLLT
sur des patients fibromyalgiques. Au total, vingt patients ont été répartis en deux groupes : un
groupe recevant un traitement par LLLT et un groupe recevant un placebo. Les séances de LLLT ont
eu lieu trois fois par semaine pendant quatre semaines a une puissance de 4J/cm? sur 18 points de
pression identifiés. Des évaluations par QIF, Questionnaire de McGill et EVA ont été effectués avant
et aprés traitement.

Résultats :

Il a été noté une diminution significative du nombre de points de pression dans les deux
groupes mais pour tous les autres symptémes, une amélioration significative sous LLLT, en
comparaison au groupe placebo, a été observée. Les chercheurs ont donc avancé I'hypothése
suivante : un tel effet serait conditionné par la longueur d’onde d’irradiation utilisée. La LLLT agirait
en augmentant le niveau d’énergie électromagnétique ce qui permettrait de bloquer le transfert du
signal nerveux au systéme nerveux central. D’autre part, il existerait aussi une cascade de
mécanismes biologiques aboutissant notamment a des effets neurophysiologiques qui
permettraient de réduire la vitesse de la conduction nerveuse. Ce phénomene ainsi qu’une
libération d’opioides endogenes contribueraient a diminuer la douleur.

Cependant, trop peu d’informations sont pour I'instant disponibles quant a I'utilisation de la
LLLT pour traiter la FM. Il est donc nécessaire que soient menées des recherches approfondies sur :

- Les parametres optimaux des séances de LLLT a mettre en place pour les patients
fibromyalgiques
- Lesindications et les limites de ce type de thérapie
Pour ce qui est de cette étude, elle suggere que la LLLT permet de soulager les symptémes de la FM
et pourrait étre un outil thérapeutique important pour amoindrir la douleur, favoriser la qualité de

vie des patients et donc réduire I'impact général de la maladie. [91]
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Xll. Consommation des antalgiques chez les
patients fibromyalgiques

A. Classification des antalgiques

La classification des antalgiques selon les paliers définis par I’OMS se présente comme suit :
4+ Pour les douleurs légéres a modérées, sont indiqués les antalgiques de palier | : paracétamol,
Anti-Inflammatoires Non Stéroidiens (AINS) et néfopam.
+ Les antalgiques de palier Il sont utilisés pour les douleurs modérées a intenses : codéine,
tramadol, poudre d’opium.
4+ Les douleurs intenses et résistantes aux antalgiques des paliers précédents sont traitées par

des antalgiques de palier Il : morphine, fentanyl, oxycodone. [92][93]

Palier | Palier I Palier 11l

Douleurs légeres a modérées : | Douleurs modérées a intenses | Douleurs intenses ou rebelles

- paracétamol - codéine aux antalgiques de niveau | et
- aspirine - tramadol Il
- AINS - morphine
- Nefopam - fentanyl
- oxycodone

Figure 43 : Tableau récapitulatif des antalgiques selon le palier correspondant
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» Selon I'enquéte FibromyalgieSOS

Figure 44 : antalgiques consommeés et durée de prise

93.9% des répondants prennent ou ont pris des antalgiques. Le paracétamol arrive en téte des
consommations que ce soit en association (60.1%) ou seul (48.3 %). Le tramadol arrive en troisieme

position avec une consommation par 32.4 % des répondants.

Figure 45 : Antalgiques utilisés et efficacités correspondantes

FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I’association FibromyalgieSOS - Rapport d’analyse ». nov. 26,
2015
Alors gu’il est en téte des consommations, le paracétamol arrive ici en derniére position (seul
ou associé) en termes d’efficacité parmi le choix des molécules proposé par I'enquéte.
18.9 % des participants consomment des morphiniques qui sont en téte des molécules en
termes d’efficacité : 29 % les considérent comme trés ("beaucoup") voire totalement efficaces alors

gue 26.1% n’en ressentent pas du tout I'efficacité. La majorité les juge peu efficaces (44.9%).
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Pour ce qui est de son efficacité, le tramadol arrive ici aussi en troisieme position, considéré
par 21.3 % comme totalement ou trés efficace alors que 25.9 % ne le jugent pas du tout efficace et

plus de la moitié ne le juge que peu efficace (52.7 %).

B. Cas particulier du tramadol

Parmi les répondants a I'enquéte conduite par FibromyalgieSOS, on note une consommation
non négligeable du tramadol. En effet, parmi les sujets consommant ou ayant consommé des
antalgiques (93.9% des répondants), le tramadol est consommé par 32.4% des répondants le
positionnant en troisieme position des antalgiques les plus consommeés avec une consommation
d’une durée supérieure a un an pour plus de 1000 répondants. Cette molécule est pourtant
faiblement recommandée par 'EULAR et fait partie de la liste de “médicaments a risque d’usage
détourné ou de dépendance” de I’ANSM. [94]

Le tramadol est indiqué dans le traitement des douleurs modérées a intenses. Son mode
d’action est double puisqu’il exerce un effet opioide en se fixant aux récepteurs p et un effet
monoaminergique en inhibant la recapture de la sérotonine et de la noradrénaline. [95]

Selon le rapport de I’ANSM, Etat des lieux de la consommation des antalgiques opioides et
leurs usages problématiques, publié en février 2019, les opioides faibles sont prescrits dans 13.4%
des cas pour des douleurs chroniques, le tramadol étant le plus consommé avec une augmentation
de plus de 68% entre 2006 et 2017. [96]

Cette méme enquéte révele que, selon la BNPV (Banque Nationale de Pharmacovigilance),
le tramadol est la premiere molécule en cause dans I'augmentation du taux d’intoxication aux
opioides entre 2005 et 2016. Il prend aussi la premiére place en tant qu’antalgique opioide le plus
rapporté dans les notifications d’usage problématique du réseau d’addictovigilance.

Le tramadol est aussi (avec la morphine) le plus impliqué dans les déces par overdose
accidentelle.

En 2006, le tramadol occupait 0.8% de la totalité des notifications rapportées au réseau CEIP-
A (Centre d’Evaluation et d’Informations sur la Pharmacovigilance et I’Addictovigilance). Ce
pourcentage a progressivement augmenté pour atteindre 3% en 2016.

Ce rapport révele par ailleurs une autre problématique : plus de 50% des signes de sevrage
au tramadol apparaissent a des doses thérapeutiques (posologie maximale : 400 mg/24 h) [97] avec

majoritairement des signes psychologiques et psychiques
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C’est sur ces observations que s’est basée I’ANSM pour décider de la réduction de la durée

de prescription du tramadol passant ainsi de un an a 3 mois depuis le 15 Avril 2020 [98]. Si le

traitement doit durer plus de trois mois, une nouvelle ordonnance est requise. Cette prise de

décision donne I'occasion a ’ANSM de rappeler les points suivants a destination des professionnels

de santé mais aussi des patients :

4+ Professionnels de santé

Instauration d’une diminution progressive avant l'arrét total pour prévenir le
syndrome de sevrage

Délivrer le conditionnement le plus petit possible

+ Patients:

Respecter la posologie et la durée de traitement,
Si I'effet analgésique est insuffisant, il faut consulter de nouveau,
Eviter I'arrét brutal,

Le surdosage peut étre mortel

+ Rappel des consignes pour la déclaration d’effets indésirables, d’abus ou de dépendance via

la plateforme de signalement prévue a cet effet. [99]

+ Si besoin d’informations complémentaires, le centre d’addictovigilance doit &tre contacté

Les signes de surdosage au tramadol sont les suivants [97] :

+ Moyosis, vomissements, collapsus cardiovasculaire

4+ Troubles de la conscience voire coma

+ Convulsions et détresse respiratoire pouvant aller jusqu’a un arrét respiratoire

Ces signes sont toutefois communs a tous les opioides.

Conclusion concernant le tramadol:

L’'enquéte de I'association FibromyalgieSOS met en évidence un nombre de

sujets consommant du tramadol non négligeable avec une consommation

supérieure a un an pour la majorité d’entre eux alors méme qu’il n’est considéré

comme efficace que par une faible minorité. Au vu des observations fournies par

le rapport de ’ANSM et des décisions sanitaires qui s’en sont suivies, il est

important de réévaluer régulierement la consommation du tramadol chez les

sujets fibromyalgiques.
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C. Consommation d’opioides forts

18.9% des répondants consomment des opioides forts. Les chiffres concernant la
consommation d’opioides sont tout de méme a confronter aux antécédents médicaux de chaque
répondant, notamment au vu de potentielles comorbidités pouvant conduire a une consommation
plus importante d’antalgiques.

Ainsi, la part de participants ne présentant pas de comorbidité et consommant des

morphiniques est de 15.8 % (fibromyalgie seule).

Polyarthrite | Spondylarthri Syndrome Lupus Maladie de | Syndrome de
Rhumatoide te d’Ehlers Lyme Gougerot-
ankylosante Danlos Sjogren
31% 31.5% 35.3% 31.7% 32.8% 32.1%

Figure 46 : consommation d’opioides forts selon la comorbidité

Dans son rapport de février 2019 précédemment cité, '’ANSM attire I'attention sur une
élévation importante de la consommation des opioides qui serait notamment due a leur utilisation
dans les douleurs chroniques non cancéreuses. Les opioides forts sont prescrits pour des douleurs
chroniques dans 42.9% des cas. Parmi les notifications recensées par le réseau d’addictovigilance :

+ |'origine de la consommation du fentanyl a action prolongée est pour 89.6 % des cas une
douleur chronique dont pour 18.8 % une fibromyalgie
+ |'origine de la consommation d’oxycodone est a 73.7 % une douleur dont 7.1 % pour des

fibromyalgie.

Les derniéres recommandations de la SFETD (2016) quant a I'utilisation des opioides par les
praticiens chez les patients souffrant de douleurs chroniques non cancéreuses (DCNC) se basent sur
I’analyse de 21 revues systématiques avec méta-analyses (utilisation des opioides forts dans toutes
DCNC confondues). Cependant, pour la fibromyalgie, le soulagement a plus de 50% et a plus de 30
% n’est pas déterminé, on note une absence d’effet pour la douleur (GRADE : tres faible niveau de

preuve). [100]
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Il'y aurait aussi une absence d’effet pour I'amélioration de la fonction (tres faible niveau de
preuve également) et la qualité de vie serait dégradée par leur utilisation (tres faible niveau de

preuve).

Figure 47 : Effets des opioides sur la douleur, les troubles fonctionnels et la qualité de vie

igure 48 : évaluati isques liés a I'utilisati o uleu iqu
E 48 : évaluation des risques liés a I'utilisation des opioides forts dans les douleurs chroniques
non cancéreuses.

Dans ses recommandations, la SFETD met plut6t en avant un effet “délétere” (observation sur une
étude de cohorte de 1700 patients suivis pendant un an) avec une amélioration jugée trop faible
des symptomes de la maladie (douleur, fonctionnalité, sommeil, qualité de vie, dépression). Le

risque de mésusage a été estimé a 6% (trés faible niveau de preuve).[100]
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Les opioides forts ne sont ainsi par recommandés par la SFETD dans le traitement de la
fibromyalgie. Il y a donc un accord fort pour une non-utilisation des opioides forts dans le cas de la
fibromyalgie puisque "aucune preuve n’est apportée pour |'efficacité des opioides forts dans [...] la

fibromyalgie”.

Figure 49 : Recommandation de la SFETD au sujet de I'utilisation des opioides dans les maladies
dysfonctionnelles dont la fibromyalgie

G. J. Macfarlane et al., « EULAR revised recommendations for the management of fibromyalgia », Ann.

Rheum. Dis., vol. 76, n° 2, p. 318-328, févr. 2017

XIll.  Missions et réles du pharmacien

1. Mission d’information

Parmi les missions du pharmacien, le conseil national de I'ordre des pharmaciens rappelle la
mission d’information afin que le patient puisse comprendre au mieux sa pathologie et son
traitement et éviter ainsi les probléemes de mésusage ou d’observance. Il fait partie intégrante de
I’entourage médical accompagnant le patient de fagon personnalisée. La proximité et la disponibilité
du pharmacien en font un interlocuteur au réle prépondérant dans cet accompagnement, il va ainsi
conseiller et/ou réorienter vers une prise en charge adaptée. [101]

La fibromyalgie étant une maladie a I'étiologie et la physiopathologie restant encore
inconnues, les patients peuvent se sentir démunis face au manque d’informations face auquel ils
peuvent se trouver. Le pharmacien trouve donc tout son role ici puisqu’il est nécessaire d’informer
guant aux recommandations concernant les prises en charge possibles. Il peut notamment
promouvoir la pratique d’une activité physique réguliere face a des cas de kinésiophobie pouvant
aggraver la maladie ou réorienter vers le médecin traitant pour la mise en pratique d’une activité

physique adaptée. Il est nécessaire de renforcer ces arguments en rappelant que c’est a I'heure
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actuelle la seule prise en charge fortement recommandée [6]. |l peut aussi renseigner le patient sur

I'existence de thérapies alternatives

2. Addictovigilance

Le pharmacien va, par sa proximité avec le patient, avoir un réle important dans le systeme
de pharmacovigilance. En effet, tout professionnel de santé est dans I'obligation de déclarer tout
cas de pharmacodépendance aupres du CEIP dont il dépend.

On appelle pharmacodépendance un "ensemble de phénoménes comportementaux,
cognitifs et physiologiques [...] dans lesquels [|'utilisation d’une ou de plusieurs substances
psychoactives devient hautement prioritaire" qui se caractérise par un "désir obsessionnel de se
procurer et de prendre la ou les substances en cause et leur recherche permanente". [102]
L’addictovigilance prend ainsi toute son importance : elle est définie par I’ANSM, en charge du
pilotage du réseau d’addictovigilance, comme une "surveillance spécifique des cas d’abus, de
dépendance et d’usage détourné". Le systeme d’addictovigilance est décliné localement en Centres
d’Evaluation et d’information sur la Pharmacodépendance répartis sur 'intégralité du territoire
national. Ce réseau permet de mettre en place une surveillance continue de l'utilisation des
molécules psychoactives et ainsi détecter les cas de pharmacodépendance. [103]

Les déclarations des cas de pharmacodépendance permettent a ce systeme
d’addictovigilance de lancer des alertes et de les diffuser. [102]

Du fait de douleurs permanentes et de I'absence de molécule spécifique bénéficiant d’'une
AMM pour traiter la FM, les sujets fibromyalgiques sont plus a-méme de tomber dans le mésusage
ou dans la surconsommation pour chercher a soulager leurs symptémes. Il faut tenir compte des
plaintes et encore une fois rester a I'écoute et vigilant pour ne pas aller dans le sens d’une balance
bénéfice/risque défavorable. C'est pourquoi, il est nécessaire de communiquer avec le médecin

traitant en cas de situation a risque.

XIV.  FM et éducation thérapeutique
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L’Education thérapeutique est un programme mis en place par une équipe pluridisciplinaire
de soignants (médecins, infirmiers, pharmaciens). Elle permet au patient, par I'intermédiaire d’outils
éducatifs et de techniques diverses et adaptées, d’intégrer des informations sur la physiopathologie
de son affection mais aussi sur son traitement et sa prise en charge. Elle conduit ainsi a I'acquisition
de compétences d’auto-gestion de la maladie chronique dans une finalité d’amélioration de la

qualité de vie et de réduction de I'impact de la maladie. [104][105]

Figure 50 : Education thérapeutique, définition et population cible.

Thermes ADOUR, « ETP Fibr’eaux Dax ». mai 2019, https://fibromyalgiesos.fr/rdv2/wp-
content/uploads/2019/06/ETP-FIBR-EAUX-DAX-MAI-2019.pdyf.

D’autre part, le concept d’éducation thérapeutique du patient est présent dans la loi de

santé de 2009 (loi Bachelot) :
- Art.L. 1161-1. "L'éducation thérapeutique s'inscrit dans le parcours de soins du patient. Elle
a pour objectif de rendre le patient plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements

prescrits et en améliorant sa qualité de vie." [106]

A. Adaptation au syndrome fibromyalgique

Selon I'INSERM, un programme d’éducation thérapeutique est indispensable pour
compléter la prise en charge de la maladie. Bien qu’il nexiste pour l'instant pas de modele

standardisé d’un programme d’éducation thérapeutique spécifiquement adapté a la fiboromyalgie,
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les experts insistent sur I'efficacité d’'un programme d’éducation thérapeutique associé a la pratique

d’une activité physique adaptée [2]

Un essai clinique allemand est en cours d’évaluation d’un programme d’éducation
thérapeutique pour les patients fiboromyalgiques. Il est orienté vers I’'auto-gestion de la maladie et
sa transposition dans la vie quotidienne [107]. Un modéele standardisé de programme d’éducation
thérapeutique n’ayant pas encore vu le jour, le modele actuellement utilisé dans cet essai
(présentation des sessions et des ateliers) est présenté ci-dessous. Les résultats sont en cours
d’exploitation.

Cet essai clinique randomisé multicentrique a été mené dans trois cliniques de réhabilitation.
Les patients du groupe recevant I'intervention bénéficient d’un programme pluridisciplinaire avancé
d’autogestion de leur syndrome fibromyalgique en prenant en considération une transposition
possible dans la vie quotidienne. Les patients du groupe témoin recoivent un programme
d’éducation thérapeutique classique comprenant des informations sur la maladie et des techniques
de coping face a la douleur avec des interventions moins interactives. 556 patients ont ainsi été
inclus dans cet essai clinique, leur profil est évalué a leur admission, a leur sortie puis 6 et 12 mois

apreés leur sortie grace a des auto-questionnaires.

Groupe recevant 'intervention :

Les participants intégrent un programme composé de 6 sessions de 90 minutes chacune et
une session de préparation optionnelle. lls sont répartis en groupe de 12 participants maximum. Le
programme est dirigé par des professionnels de santé de différents domaines : médecins,
psychologues, physiothérapeutes, via une approche interactive avec des patients activement
impliqués et différentes méthodes didactiques employées : courtes conférences interactives,

discussions de groupes, exercices pratiques, travail individuel.

Contenu des sessions :

+ Informations concernant la FM (symptémes, diagnostic, cours sur la maladie, causes et
facteurs influants, ...)

+ Informations concernant le traitement : options de traitement, médicaments, thérapie
physique, psychothérapie, bénéfices et risques des thérapies alternatives

4+ Coping face a la douleur et au stress

+ Promotion de I'activité physique

89



Les sessions sont orientées vers l'autogestion de la maladie et la transposition dans la vie

guotidienne.

Table 1

Structure of the advanced self-management patient education program for patients with
fibromvalgia syndrome

Session Trainer

0 Introduction, questions and expectations (optional) Psychologist

1 The fibromyalgia svndrome — What does that mean? (symptoms, diagnosis, course, causes and  Physician
influencing factors, frequency, communication with health professionals)

2 How 1s the fibromyalgia syndrome treated? (treatment options, medication, physical therapy., Physician
psvchotherapy, risks and benefits of alternative therapies)

3 Dealing with pain (acute vs. chronic pain. development and sustainment of pain. consequences, Psychologist
relationships to depression and anxiety, coping with pain)

4 Everything hurts! — Thus, why moving? (possibilities of physical activity, consequences, Physiotherapist
physical exercises, important principals of training, action and coping planning)

L

Everything grows over my head! — Ways out of stress (tvpes of stressors, development of Psychologist
stress, stress reaction and consequences, relationship to pain, coping with stress, exercises)

6 Managing daily life (explaining the condition to others, goals for daily life, checking the action Psychologist
plans, improving sleep quality, personal conclusion)

Figure 51 : Organisation des sessions

G. Musekamp, C. Gerlich, I. Ehlebracht-Kénig, H. Faller, et A. Reusch, « Evaluation of a self-management
patient education program for patients with fibromyalgia syndrome: study protocol of a cluster randomized

controlled trial », BMC Musculoskelet. Disord., vol. 17, févr. 2016

A chaque session, un theme est abordé en compagnie d’un professionnel de santé.

Session de préparation (optionnelle) :

Elle permet d’introduire le programme et permet aux patients de présenter leurs

potentielles interrogations et de mettre en avant leurs attentes quant au programme.

Session 1 : Le syndrome fibromyalgique : que signifie-t-il ?

Présentation des symptomes, du diagnostic, de I'évolution de la maladie, des causes et

facteurs l'influengant et de la communication avec les professionnels de santé

Session 2 : Comment est traitée la fibromyalgie ?

Présentation des options de traitement, des médicaments, de la thérapie physique, de la

psychothérapie et des bénéfices et risques des thérapies alternatives.
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Session 3 : Affronter la douleur (par un psychologue)

Themes abordés :
4+ Notion de douleur chronique et douleur aigue,
+ Développement et entretien de la douleur,

4+ Conséquences et rapport a I’anxiété et la dépression

Session 4 : “J’ai mal partout ! Pourquoi donc bouger ?” par un physiothérapeute

Présentation :

Des possibilités concernant 'activité physique,
Des conséquences,

Des exercices physiques,

Les principes importants d’entrainement,

-+ & + &

La mise en place du coping

Session 5 : “J’en ai par-dessus la téte !”

Présentation des moyens de lutter contre le stress :
+ Les différents types de stresseurs
+ Le développement du stress

+ Réaction face au stress et conséquences

B. Education thérapeutique en milieu thermal

Les cures thermales proposent des programmes de prise en charge adaptés a une affection

donnée. Il est possible de distinguer deux grands types de procédés thérapeutiques dans le milieu

du thermalisme [36]:

Types de procédés : A "visée sédative et A "visée mobilisatrice"
antalgique"
Techniques Bains, douches, piscine a jets Exemple : Rééducation active
OuU massages en piscine
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Effet thérapeutique Agissent au niveau musculaire | Réadaptation progressive a
(décontraction), effet I'effort

antalgique et relaxation

Adaptation en FM Massages et jets de facon a ne | Eviter la kinésiophobie

pas déclencher de douleur

Figure 52 : Tableau récapitulatif des procédés thérapeutiques utilisés en milieu thermal

Les différents procédés utilisés dans le milieu du thermalisme agiraient bénéfiguement sur
le systéeme neuro-végétatif mais aussi sur le systéeme endocrinien. Les paramétres suivants sont
considérés comme déterminants et permettraient aux cures thermales d’avoir un impact bénéfique
sur les individus y participant :

+ Notions de temps et de lieu ainsi que les facteurs environnementaux : cures de plusieurs
jours dans un cadre confortable

+ Rupture avec le quotidien pour un repos complet ("physique et psychique")

+ Echanges : partage d’expériences entres curistes, esprit de groupe et écoute

+ Encadrement par des soignants spécialisés

1. Programme Fibr’eaux

Dans cette partie sera traité un exemple de programme d’éducation thérapeutique en milieu
thermal pour les patients fibromyalgiques développé aux thermes ADOUR (situés a Dax) : le

programme Fibr'eaux.

a) Le parcours du patient en milieu thermal

Al’arrivée aux thermes Adour, un médecin thermal effectue une premiere consultation. Une
infirmiere établit ensuite un premier bilan éducatif partagé aprés une consultation individuelle. Le
patient peut alors suivre des ateliers du programme Fibr’eaux. Les activités (détaillées plus bas) sont
conduites par différents professionnels de santé.

Un deuxieme bilan éducatif partagé est établi lors d’une deuxieéme consultation afin
d’effectuer un suivi personnalisé et adapter la suite de la prise en charge.

A la fin de la cure, une derniére consultation médicale a lieu avec le médecin thermal.

A trois mois post-cure, un troisieme bilan éducatif partagé est tenu par téléphone depuis le

domicile du patient.[108]
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b) Ateliers Fibr'eaux :

lIs ont pour but d’améliorer la compréhension de la pathologie par le patient. Ils vont ensuite
lui permettre d’acquérir des outils pour une meilleur gestion de sa douleur et de son stress (facteur
aggravant la maladie) mais aussi permettre un meilleur sommeil.

lIs permettent la mise en place d’une activité physique adaptée par I'intermédiaire d’entretiens
personnalisés et d’activités telles que la marche accompagnée et la gymnastique adaptée.

Le programme proposé par les termes ADOUR comporte des ateliers permettant de :

+ Mieux comprendre et de mieux connaitre la maladie :

Un des objectifs principaux est une meilleure connaissance de la maladie par le patient pour lui
permettre de mieux la comprendre. Il est basé sur I'écoute afin que les patients puissent échanger
au sujet des difficultés rencontrées au quotidien et les outils qu’ils mettent en place pour y faire
face.

L’équipe thermale va délivrer des informations sur la maladie concernant sa physiopathologie,
son évolution, son diagnostic et ses complications ainsi que les traitements existants.

4+ Aborder la problématique des troubles du sommeil

Pour avoir une vision d’ensemble de la physiologie du sommeil et ainsi permettre de mieux
comprendre son réle et son importance. A cette fin, les encadrants utilisent un jeu de I'oie pour
aborder les différents points importants.

Les troubles du sommeil sont ensuite abordés afin d’en identifier I'origine et apporter des solutions
adéquates.

+ Aborder les difficultés liées a la mémoire et la concentration

Grace a des outils ludiques pour stimuler ces deux fonctions et I'apport de conseils a mettre en
place au quotidien en ce qui concerne les activités bénéfiques, les comportements aggravants a
éviter (exemple : consommation tabac et alcool, isolement, ...)

+ Délivrer des outils de sophrologie pour améliorer la gestion du stress

% Introduire une activité physique adaptée

Par la pratigue de la marche nordique douce donc les bénéfices sont multiples
(cardiorespiratoire, musculaire). Des séances de stretching sont aussi mises en place, elles

permettent une relaxation globale (physique et mentale)
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Figure 53 : Parcours du patient en milieu thermal

« 12 mai 2019 », Site de I'association FibromyalgieSOS, mars 11, 2019. https.//fibromyalgiesos.fr/rdv2/12-
mai-2019/

c) Equipes coordinatrices du programme d’éducation thérapeutique

Ce programme d’éducation thérapeutique est coordonné par un médecin thermal et un
pharmacien. Une infirmiére spécialisée est responsable coordinatrice logistique
Les ateliers sont animés par deux patientes expertes, deux sophrologues ainsi qu’un éducateur

sportif.
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» Selon I'enquéte FibromyalgieSOS

Comme vu précédemment, les cures thermales amélioreraient les symptomes chez 73 % des
patients mais c’est aussi la proposition ayant présenté le moins de réponse de la part des

participants a I'enquéte, 68.4 % des répondant se disant non concernés.

Figure 54 : Cause de non-participation a une cure thermale en fonction de I'dge

Parmi les raisons de non-participation a des cures thermales :
#+ La cause majoritairement évoquée est financiére. En effet, pour plus de la moitié des
participants, elle aurait un colt trop élevé (pour 69.9 % des moins de 30 ans, pour
67.5 % des 30-39 ans, pour 64.9 % des 40 a 49 ans et pour 61.4 % des 50-59 ans).
Pour les plus de 60 ans, elle concernerait 48 % des répondants

#+ En deuxiéme position, on retrouve le manque d’information
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4+ Pour les participants les plus aisés, la raison principale est la difficulté a se libérer 3
semaines (43.8%), c’est la méme cause majoritaire pour les participants avec enfants
a charge
+ Les 3 autres raisons :
- 11.1% non convaincus par I'efficacité
- 8.2% refus de prescription par le médecin traitant
- 7.5% choix personnel
- autres : la cure n’a pas été proposée, difficultés de déplacement, état de santé

trop détérioré (autre maladie,...)

Figure 55 : Facteurs incitant a effectuer une cure thermale

Le facteur principal est le conseil du médecin traitant : c’est le seul qui convainc plus de la
moitié des participants, puis :
+ Une décision personnelle pour 49.9 % des répondants
4+ La recherche internet pour 16.9 %

+ Les recommandations de la famille ou des proches : 15.8 %

Figure 56 : Effets et persistance des effets d’une cure thermale
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La majorité des répondants considére les effets de la cure comme étant bénéfiques : 52.9 %
les considérent comme "bons" voire "trés bons". Pour ce qui est de la pérennité des effets dans le
temps, ils dureraient pour la majorité en moyenne trois mois (64.1 %) et pour 27.2 % d’entre eux ils
dureraient jusqu’a 6 mois. Les réponses des participants ne sont cependant pas organisées en sous-
groupes : il serait intéressant de connaitre le degré de sévérité de la maladie et de la corréler a la
persistance des effets dans le temps.

Les effets bénéfiques seraient en grande partie liés a la douleur : un soulagement ressenti
pour 73.3 % des participants. L’état de fatigue est amélioré pour 41.6 % la mettant en deuxieme
position, juste avant la diminution de la consommation médicamenteuse. Ainsi, 42.6 % des
répondants déclarent avoir diminué leur consommation de médicaments a la suite d’une cure

thermale. Quant au sommeil, il serait de meilleure qualité pour 37.5 % des sujets.

Figure 57 : Effets bénéfiques d’une cure thermale
FibromyalgieSOS, « Enquéte nationale 2014 de I’association FibromyalgieSOS - Rapport d’analyse ». nov. 26,
2015
Conclusion :
Les effets des cures thermales semblent majoritairement bénéfiques pour les répondants et
des points importants semblent toutefois a noter :

4+ Le manque d’information quant a I'existence de cure thermale adaptées a la pathologie :
c’est un facteur important qui peut étre amélioré par I'’entourage médical du patient.

+ La consommation médicamenteuse semble abaissée chez une part importante de
participants, c’est un parameétre non négligeable chez une population prédisposée a la
surconsommation médicamenteuse ou au mésusage.

+ L’enquéte ne répartit pas les patients en sous-groupes selon la sévérité de la pathologie ou
I'existence éventuelle d’'une comorbidité qui peut étre un facteur de variabilité non
négligeable dans I'évaluation de I'efficacité de cette thérapeutique.

Il faut tout de méme noter que, malgré ses effets bénéfiques, le colit financier que représentent les

cures thermales limite grandement la participation a ce type de prise en charge.
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CONCLUSION

Les associations de patients ont un réle actif prépondérant dans I'avancée de la recherche
par |'organisation d’enquétes auprés des patients afin d’avoir une vision plus réaliste de leur
guotidien. Elles fournissent ainsi des données exploitables importantes et se battent constamment
pour la reconnaissance la maladie aupres de différentes institutions [8],[10].

La derniére version des critéres ACR (2016) représente une référence internationale en
matiére de diagnostic. Cette version plus récente se rapproche davantage de la pratique et de la
réalité clinique de la maladie [44].

Les troubles cognitifs sont ressentis par une part de patients non négligeable [7],[37] et
doivent donc bénéficier d’une meilleure évaluation dans le cadre de la prise en charge du syndrome
fibromyalgique. Le MMSE, seul outil validé pour I'instant, doit étre complété par une évaluation
rigoureuse. C’'est pourquoi I'INSERM appelle les chercheurs a développer des outils plus spécifiques
pour |"évaluation de ces troubles [2]. De plus en plus d’études scientifiques sont menées sur le
syndrome fibromyalgique mais les interprétations sont limitées par la qualité des données : les
échantillons ne sont pas suffisamment représentatifs et limitent I'extrapolation a la population
générale. Il est en effet nécessaire de prendre en compte les variabilités cliniques mais aussi les
comorbidités représentant autant de sous-populations a inclure dans les études [37], [42], [49].

Certaines thérapies ne sont pas ou peu connues des patients par manque d’informations (au
sujet de I'existence de cures thermales spécifiques par exemple, de I'activité physique adaptée, de
thérapies alternatives, ...). La mission d’information du professionnel de santé devient alors
prépondérante et le pharmacien détient un réle clé par sa proximité avec le patient. Il faut
cependant combler au préalable une formation incompléte voire inexistante des professionnels de
santé. Dans ce but, 'INSERM recommande, dans son rapport d’expertise, I'établissement de guides
a destination des professionnels de santé et des patients [2].

Les recommandations EULAR représentent une autre référence internationale pour la prise
en charge de la maladie. Elles identifient I'activité physique comme la prise en charge la plus
fortement recommandée alors que les traitements pharmacologiques ne sont que faiblement
recommandés [6]. Cependant, en situation réelle, la consommation médicamenteuse semblerait
largement répandue parmi les sujets fibromyalgiques bien que les données de consommation des
antalgiques disponibles aujourd’hui soient encore incomplétes [7]. Il est donc indispensable

d’exploiter spécifiquement les données de consommation médicamenteuse chez les patients
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fibromyalgiques qui représentent une population a risque de mésusage et de surconsommation
médicamenteuse compte tenu des douleurs chroniques et des comorbidités qu’ils présentent. De
futures enquétes pourront fournir de nouvelles informations [11]

Toutes les recommandations s’accordent sur la nécessité d'une prise en charge
pluridisciplinaire pour cerner et couvrir tous les aspects de cette pathologie [2], [6]. Il est nécessaire
d’étre a I'écoute des patients qui se trouvent facilement désemparés dans un contexte de

pathologie controversée et chez qui des émotions négatives peuvent compliquer la maladie.
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Annexe 1 : Mini-mental State Examination 1/2
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Annexe 1 : Mini-mental State Examination 2/2
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Annexe 2 : Questionnaire FiRST

Df. Virginie PIANO, SFETD, « Outils : Examen clinique en douleur chronique ». nov. 2015.
https.//www.sfetd-douleur.org/wp-
content/uploads/2019/09/outils_ats_douleur_chroniquell.pdyf.
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Annexe 3 : Questionnaire Concis sur les Douleurs (version courte) 1/4
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Annexe 3 : Questionnaire Concis sur les Douleurs (version courte) 2/4
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Annexe 3 : Questionnaire Concis sur les Douleurs (version courte) 3/4
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Annexe 3 : Questionnaire Concis sur les Douleurs (version courte) 4/4
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Annexe 4 : Hospital Anxiety and Depression scale (HAD) 1/2
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Annexe 4 : Hospital Anxiety and Depression scale (HAD) 2/2
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Annexe 5 : Questionnaire de mesure de I'lmpact de la Fibromyalgie 1/3
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Annexe 5 : Questionnaire de mesure de I'lmpact de la Fibromyalgie 2/3
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Annexe 5 : Questionnaire de mesure de I'lmpact de la Fibromyalgie 3/3
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Annexe 6 : Guide de la HAS pour ’APA 1/2
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Annexe 6 : Guide de la HAS pour I’APA 2/2
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Annexe 7: Fiche de déclaration de cas de pharmacodépendance 1/2

Obligation de déclaration :

Adticle R. 5132114 du code de la santé publique | "Le médecin, chirurgien dentiste ou la sage-femme ayant constaté un cas de phamacodépendance grave ou d'abus grave d'une
substance, plante, médcament ou autre produll mentionnd & Varticle R, 513268, en fail la déclaation immédiale, au centre dévaluation ef dnfomation swr la
phammacodépendance sur le temitolre duquel co cas a alé constata

Do mdme, le pharmacien ayant eu connaissance dun cas de pharmacodépandance grave ou dabus grave de médicamont, plante ou autre produt qu't a délivrd, le déclare
MuUssiItoL au contre d evaluation et dinformation sur la phammacodependance sur le lermtoire duquel oo cas a é16 constald "

“Tout autre professionnel de santé ou loute pemsonne dans le cadre de son exercice professionnel ayant su connaissance dun tel cas peut gaement en informer le centre
@ dvaluation ot d'information sur la phamacodépendance suf le termtore duquel co cas 4 016 constatd.”
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Annexe 7 : Fiche de déclaration de cas de pharmacodépendance 2/2

Médicaments (1) ou autres produits 4 usage problématique :

Nom Voe Dose (3) | Date de | Date | Motf de prise | Mode Todérance (5) | Temps passé pour | Commentairss
d'administ début de fin | (effets d'obtention (4) I'cotention, la
ration (2) recherchés) consommation (8)

(1) y compnis traitements de substitution

(2) préciser voie oraie, IV, nasale. inhalation, autre

(3) préciser la quantité moyenne par prise, par jour ou par semaine si consammation occasionnelle. Noter si augmentation récents de la dose
prise (6 derniers mois)

(4) prescription. ordonnance faisifiee ou volée, exageération des symptdmes pour obtanir le medicament, rue (deal). vol. autrs.

(5) diminution de I'effet si utilisation de la méme dose, ou augmentation des doses pour obtanir le méme effet qu'au début

(6) pour les médicaments, évaluer en comparant a celul nécessaire dans le cadre d'un usage recommande : dire si e patient consuite plusieurs

médecins et/ou sl obtient le médicament dans plusieurs pharmacies

Description des circonstances et conséquences (signes cliniques, durée, examens complémentaires, recherche de produits (sang,
urine, autre), traitement effectué...) :

Gravité/Evolution: | Hospitalisation ou prolongation d'hospitalisation préciserdate:du  /  / au /| |/
Incapacité ou invalidité permanente
Mise en jeu du pronostic vital
Décés, préciser date . ! /
BB casovnss isvavnssipvissmvaserrsrésivess

Autres médicaments pris sans usage problématique (nom, posologie et ancienneté) :

A qui déclarer (Nste des CEIP, tol, dapartements de la zone d'activite) hitp Jansm.sante frf

BORDEAUX | CAEN | c:::m- GRevoBLE | uuLe woN | MarsenLe 'L MONTPELLIES | NANCY | NANTES PARIS | POITIERS | TOULOUSE ]
24,05, 40, [T TRTA 1 01,15, 40,. 81 ©3,07,26, | 02,95, %, e L0506, | 1LI0, W, o8, 10,21, 4,49, 5), 18,28, %, 16,17, 19, oA, |
A7, 64,971, 19,18, 90, "o W2, 0 1N, 24,00, o 5, 0,5, nas 1,810, 20,19, 86, 1248, 5, i

N, 6L e " ‘ 52,54, 55, moonm L1 a“we |
nra, WG 97,58, 67, L0, |
48, 70, 71, 0,08 |

| | — B a0 | | S
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FIBROMYALGIA SYNDROME : STATUS REPORT IN 2020

Author : KHALLADI Salima

ABSTRACT

Although controversial, the fibromyalgia syndrom is without a doubt a pathology with a real clinical
context despite the yet unknown etiology and the lack of specific biological markers.

The study of scientific literature and the current existing recommendations were confronted to a
survey lead by the patients association FibromyalgieSOS which gathered responses from 4522
people suffering from fibromyalgia to get a more realistic and representative analysis of the
everyday life of the patients.

The impact of several factors such as lack of information, the impact of cognitive disorders and
medication use is highlighted and reveals the existing gaps in the management of this syndrome.
Thus, a multidisciplinary approach paired with a better knowledge of the healthcare providers is
essential. A biopsychosocial process seems to be the most suited model to assess all the
interconnected aspects of the fibromyalgia syndrome.

A more thorough study of the drug use must be conducted and the quality of the studies must be

upgraded to provide results that are more representative of the fibromyalgia syndrome intricacy.

KEY WORDS : Fibromyalgia, Cognitive disorders, ACR criteria, EULAR recommendations, INSERM

recommendations, Biopsychosocial model
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RESUME

Bien que controversé, le syndrome fibromyalgique est une pathologie a la réalité clinique
incontestable malgré une étiologie encore inconnue et I'absence de marqueurs biologiques
spécifiques.

L’étude de la littérature scientifique et des recommandations actuellement en vigueur a été
confrontée a une enquéte réalisée par I'association FibromyalgieSOS sur un total de 4522 sujets
fibromyalgiques afin d’avoir une analyse réaliste et représentative du vécu et du quotidien des
patients.

L'impact de plusieurs facteurs comme le manque d’information, I'impact des troubles cognitifs ou
encore la consommation médicamenteuse sont mis en lumiére et attirent I’attention sur les lacunes
existantes dans la prise en charge et 'encadrement des patients. Une approche pluridisciplinaire
ainsi qu’une meilleure formation des professionnels de santé est par conséquent indispensable. Un
processus biopsychosocial semble par ailleurs étre le plus adapté pour cerner tous les aspects
interdépendants de la fibromyalgie.

Une étude plus approfondie sur la consommation médicamenteuse doit étre réalisée et la qualité
des études doit étre améliorée afin de fournir des résultats plus représentatifs de la complexité de
ce syndrome.
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