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Introduction

La fibromyalgie vient du latin fibro pour tissu fibreux et du grec myo et algie pour
respectivement muscles et douleurs. C’'est une pathologie du « mal partout » et du « mal tout
le temps » aux multiples zones d’ombres dont la reconnaissance grandit avec les années.
Cette maladie aux « 100 symptomes » dont principalement les douleurs neuro-tendino-
musculaire diffuses, I'asthénie chronique et les troubles du sommeil en font une pathologie
invalidante altérant fortement la qualité de vie.

Pour le praticien, cette clinique hétérogene (sans réelle physiopathologie définie ni critéres
de diagnostic) entraine une prise en charge difficile et conduit le patient a une longue errance
médicale.

Afin d’améliorer I'accompagnement du patient, il devient nécessaire de mettre en place un

parcours de soin coordonné basé sur la coopération pluriprofessionnelle.

Ce travail a pour but de faire un point sur I’état actuel des connaissances en terme de
physiopathologie, de critéres de diagnostic et de symptomatologie. Nous aborderons en
suivant la prise en charge médicale, qu’elle soit pluriprofessionnelle ou pharmacologique. Le
dernier point traitera des thérapeutiques complémentaires non médicales qui occupent une

place prépondérante dans le traitement de la fibromyalgie.
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|.  Expertise de 'INSERM sur la fibromyalgie

Le syndrome fibromyalgique fut pendant prés de 20 ans classé comme lubie par les experts.

En France, on estime a 1,2 millions le nombre de patients atteints de cette pathologie. (1)

En raison d’'un manque de connaissances et face aux attentes des patients (soutenus par les
associations), la Direction Générale de la Santé (DGS) a sollicité I'INSERM pour la réalisation

d’une expertise collective.

Cette derniere a pour but - grdce a un groupe de 15 experts pluridisciplinaires de différents
domaines : biologie, rhumatologie, psychiatrie, neuropsychologie, imagerie, sociologie et
économie - de faire un bilan des connaissances scientifiques actuelles sur la fibromyalgie par

I’étude de la littérature scientifique internationale.

L’analyse qui a duré 18 mois s’est articulée autour de trois grands axes :
e Les aspects bio-psycho-sociaux
e Les prises en charge multimodales

e Les hypothéses étiologiques

L’objectif est d’apporter de fagon indépendante un éclairage scientifique en proposant des
recommandations d’actions et des priorités de recherches futures afin d’aider les
professionnels de santé dans leur pratique et améliorer la prise en charge individuelle des

patients et leur accompagnement au quotidien.

A. Définition
La fibromyalgie ou syndrome fibromyalgique est une affection chronique caractérisée par une
douleur diffuse associée a une hypersensibilité douloureuse et a différents troubles
persistants ayant des répercussions variables selon les personnes a plus ou moins long termes.
Méconnue durant de longues années, elle a longtemps été qualifiée de syndrome
médicalement inexpliqué a prédominance féminine. (2)
Depuis une vingtaine d’années, de nombreuses études sont menées afin de mieux la

comprendre et de pouvoir la soigner.

13



Mentionnée pour la premiéere fois en 1816, elle n’est reconnue par ’'OMS qu’en 1992 comme
« maladie rhumatismale » sous le code M79-0, dans la CIM (classification internationale des

maladies). (3)

Il faudra attendre prés de 14 ans pour qu’elle soit enfin nommée par I’'OMS comme maladie

clinique a part entiére en 2006, sous le code M79-7, lors de la 10%™¢ révision de la CIM10. (4)

Trois ans plus tard, c’est 'année cruciale pour la fibromyalgie avec la présentation de
nouveaux criteres de diagnostic aux Etats-Unis. En France, a la demande du Ministéere de la
santé, la HAS rédige le premier rapport d’orientation faisant I’état des lieux des connaissances
actuelles afin d’orienter les professionnels de santé dans leur prise en charge.

Lors de la CIM11 en 2019, elle est classée dans le groupe des douleurs chroniques généralisées

primaires. (5)

B. Epidémiologie
En France, 12 millions de Francais souffrent de douleurs chroniques et la prévalence de la
fibromyalgie est estimée entre 2% a 4%. (6)
Elle touche majoritairement les femmes avec 8 a 9 cas sur 10.
Toutes les tranches d’dges sont concernées (enfants, jeunes adultes et personnes dgées) mais
rares sont les cas avant 25 ans. Prés de 90% des cas ont moins de 60 ans et la fibromyalgie se
déclare généralement entre 30 et 55ans.
Elle représente 7% des consultations de médecine générale. En rhumatologie, elle est le 3éme

rhumatisme pris en charge et représente 14 a 20% des consultations dans ce domaine. (7)
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Longtemps considérée comme maladie rare, ce n’est aujourd’hui plus le cas au vu de sa

fréguence comparée aux autres pathologies. (8)

O
.
P ' 3

Fibromyalgie | Diabate Lombalgie Ostéoporose  Maladie d'Alzheimer ,pz«rteml n artérielle
femme

Figure 1: Comparaison de la fréquence de la fibromyalgie avec les autres pathologies, SFR - 2016

C. Physiopathologie

1. Retouren arriere : les années 2000 a 2015
La fibromyalgie a longtemps été méconnue et déniée au cours des dernieres décennies. Les
explications physiopathologiques et les mécanismes d’action proposés n’étaient pas
satisfaisants.
Suite a sa reconnaissance dans les années 1990, les chercheurs ont pris au sérieux les plaintes
et symptomes des patients. Ainsi au cours des 20 derniéres années on a assisté a une

explosion des travaux, recherches et le nombre de publications s’est accru.

Un véritable travail est né autour de I’exploration de la douleur et des mécanismes de la

fibromyalgie.(9) Ainsi, une atteinte des mécanismes centraux a été proposé :

e d’une part via une altération de I'axe du stress et des systémes autonomes faisant de
la fibromyalgie une forme de maladie du stress.
e d’autre part via une altération des systemes de détection de la douleur faisant de la

fibromyalgie une forme de maladie de la douleur.
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a. Altération de 'axe du stress et des systemes autonomes
¢ Rappel du fonctionnement du circuit du stress

Le stress est un mécanisme physiologique de réponse a des situations de mise en danger. (10)

Il est géré par deux grands systémes interconnectés et synergiques :
e |’axe corticotrope (partie du systeme nerveux central)
e |e systéme nerveux autonome (composé d’une branche sympathique

et d’une parasympathique)

Cerveau
Agent /

stresseur
O, > Hypothalamus
Axe Hypothalamo- Systéme Nerveux Autonome
Hypophysaire CRH l — Branche sympathique
®= Hypophyse
ACTH
@ ®
v
Corticosurrénale Médullosurrénale
Cortisol Adrénaline
Inhibition de systeme Augmentation Augmentation de la Augmentation de la
immunitaire de la glycémie fréquence cardiaque fréquence respiratoire
\ J
Y
Transmission des informations sensorielles Corps en état d’alerte
(chaud, froid, douleur) Régulation des fonctions corporelles involontaires

Responsable des mouvements volontaires

Figure 2: Axes hormonaux du stress, Auteur
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Les situations de stress activent ces deux systemes en paralléle :

e Lesystéme nerveux sympathique (systeme d’urgence, de prise de décision) induit une
réponse rapide et efficace a court terme. Il induit la production d’adrénaline par la
médullo-surrénale. L'adrénaline est libérée dans le sang et active les récepteurs
présents sur les organes. Le corps est en alerte et prét a réagir.

Il mobilise notamment le systeme cardiovasculaire, musculaire (tachycardie, vasodilatation

périphérique) et laisse le systéme rénal et digestif au repos.

Remarque : la branche parasympathique n’intervient pas dans I'immédiat. Il a pour but de
s’opposer a la branche sympathique lorsque le danger est passé et apaise le corps. Il remet

alors le systéme digestif en marche.

e L’axe corticotrope. Il s’inscrit dans le temps, plusieurs heures, et a pour réle de
consolider la mémoire des informations en lien avec le stress pergu.

L’hypothalamus va libérer de la CRH (Corticotropin releasing hormon, corticolibérine). Cette
derniere atteint I’hypophyse et induit la production d’ACTH (adrenal cortico trophic
hormone). L’ACTH va stimuler la glande surrénale (la cortico-surrénale) et favoriser la
synthése et la libération de glucocorticoide dont le cortisol.
Ce dernier régule le métabolisme et maintient I’homéostasie interne. Il mobilise les réserves
vers la pression artérielle, la fréquence respiratoire, le tonus vasculaire et met au repos la

digestion, la croissance, la reproduction et le systéme immunitaire.

Lorsque la situation de stress est passée, les hormones produites vont rétroagir et éviter que

le systéeme s’emballe. Cette régulation est innée et permet une réponse adaptée au stress.

Cette piste d’altération de I'axe du stress et des systémes autonomes a longtemps été

creusée. Nous allons en parler plus en détail ci-dessous.

l.  L'axe du stress
Les hypothéses antérieures mettaient I'accent sur une hyperactivité des glucocorticoides.
(112), (12). Or, I’étude menée par Miller et Raison suggéere plutét un hypocortisolisme chez ses

patients. (13),(14)
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Les résultats ont montré :
e Une diminution des taux plasmatiques et urinaires de cortisol
e Une diminution de la production de cortisol et donc également des réponses
surrénales apres une stimulation au CRH.
e Une réactivité réduite au glucocorticoide entraine une signalisation insuffisante.
e Une activation immunitaire (augmentation des cytokines pro-inflammatoires IL-6 et

TNF-alpha) compatible avec un hypocortisolisme.

Ces altérations, retrouvées chez certains patients, expliqguent la moins bonne réactivité du

systéme de défense et I'instauration d’un stress chronique.

Il. Le systéme nerveux autonome
Des modifications de ce systéme ont souvent été rapportées dans la littérature scientifique.
Afin d’étudier ces altérations, del Paso et al ont cherché a mesurer I’activité sympathique. (15)
Le systéme sympathique étant le seul a contréler la transpiration, ils ont décidé de la mesurer

indirectement via la conductance cutanée (SC).

Les mesures ont été faites au repos, pendant 4 minutes puis comparées avec les résultats de

patients en bonne santé.

Figure 3: Niveaux de conductance cutanée pendant la période d'enregistrement, Paso -2020
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Les résultats ont montré un niveau de conductance plus élevée chez les patients sains,
reflétant une activité altérée du systeme nerveux sympathique chez les malades.
Les autres tests ont mis en évidence une réduction de la réactivité et fonctionnalité du

systéme nerveux autonome chez les patients fibromyalgiques.

L'ensemble des études suggérent une altération du systéme nerveux autonome (branche
sympathique et parasympathique) se traduisant par une incapacité a faire face aux facteurs
environnementaux. Le systéme est débordé et n’arrive plus a s’équilibrer ce qui entraine une
hyperactivité spontanée permanente qui pourrait expliquer certains symptomes de la

fibromyalgie (fatigue, tension musculaire, troubles du sommeil) dont le stress chronique.
De plus, certaines régions du cerveau gérent a la fois le systéme du stress et le systéme

nociceptif créant de nombreuses interactions.

Ainsi une altération de la réponse au stress pourrait retentir sur la perception de la douleur.

b. Altération des systemes de détection de la douleur

¢ Rappel du fonctionnement du systeme nociceptif

Figure 4: Douleur physiologique, INSERM - 2020

Notre corps est pourvu de récepteurs a la douleur (nocicepteurs), petites fibres nerveuses

présentent sur I’entiereté de notre corps (peau, muqueuse, visceres, articulations).
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Lors d’une stimulation nociceptive (coup, chaleur), ils s’activent et transmettent le message
douloureux via les nerfs sensitifs a la moelle épiniere. Apres transduction, I'influx nerveux est
transmis au tronc cérébral (lieu des systemes de modulation positive ou négative).

Il en existe un en particulier, appelé Controle Inhibiteur Diffus Nociceptif (CIDN) qui permet
d’inhiber un message nociceptif ascendant et ainsi réduire la perception douloureuse.

Apres modulation, I'information est envoyée vers les différents cortex : c’est la perception de

la douleur.

La douleur résulte donc d’'un équilibre entre les systemes de modulation ascendants et

descendants. (16)

¢ Désordre des voies de régulation centrale de la douleur

Figure 5: Douleur dysfonctionnelle, INSERM - 2020

L’hypothése résiderait dans une altération des systémes endogenes de modulation de la
douleur avec:

e Pourlesvoies efférentes inhibitrices : une diminution de ces systémes (CIDN) (17), (18)

e Pour les voies afférentes facilitatrices : une activation anormale de ces voies ainsi que

des régions régissant les stimulis et également celles impliquées dans la dimension

émotionnelle de la douleur. (19)
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Ces deux phénomeénes se surajoutent pour contribuer a une augmentation et au maintien

chronique de la douleur.

Ces dysrégulations conduiraient a une hyperexcitabilité a long terme du systéme nociceptif
et une hypersensibilité généralisée a la douleur. On parle de sensibilisation centrale. (20),

(21)

Cette derniere n’est pas propre a la fibromyalgie et est retrouvée dans d’autres syndromes
comme les migraines chroniques, le syndrome des jambes sans repos et le syndrome de

I'intestin irritable.

Ces arguments s’appuient sur des techniques d’imageries fonctionnelles et
d’électrophysiologies menées chez des patients fibromyalgiques qui ont montré une
diminution des seuils de la douleur. L'IRM (imagerie par résonance magnétique) a mis en
évidence I'hyperactivité de certaines zones du cerveau (thalamus et lobe pariétal) apres une
stimulation douloureuse. (22)

L'imagerie a permis « d’apporter les preuves objectives de I’hyperalgésie a |la pression et de la

réalité de la douleur diffuse chronique des patients fibromyalgiques » (Marc, 2006).

De 2000 a 2015 malgré la mise en évidence de toutes ces anomalies, une question persiste,
sont-elles la cause ou la conséquence de la maladie ?

Est-ce la douleur qui crée le stress ou bien le stress crée-t-il la douleur ?

Les données récoltées ne permettent pas de répondre formellement a cette question.
Cependant elles signent une avancée dans la physiopathologie de la maladie en montrant

gu’il existe de réelles anomalies chez certains patients.

De plus, I'altération des deux mécanismes centraux (gestion du stress et détection de la
douleur) n’est pas mutuellement exclusive.
En effet, la fibromyalgie est a la fois une maladie du stress et de |a douleur et non plus un

syndrome médicalement inexpliqué.
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2. Retour surles années 2015 a aujourd’hui

a. Atteinte locale
L'étude des mécanismes centraux a longtemps dominé les débats et les recherches. En
paralléle une autre approche physiopathologique de la fibromyalgie a été étudiée : I'atteinte
locale musculaire et/ou inflammatoire. En effet, cette pathologie se caractérise avant tout

par des douleurs musculo-articulo-tendineuses.

Ces recherches ont permis de mettre en évidence des problémes locaux :
e Undysfonctionnement des mécanismes oxydatifs
e Des troubles vasomoteurs
e Des anomalies mitochondriales
e Des anomalies des microcapillaires
e Des anomalies de 'EMG (electromyogramme)

e Des anomalies métaboliques

b. Atteinte des fibres nerveuses périphériques
Plus récemment, certains arguments avancés suggerent que la physiopathologie pourrait
s’apparenter a une atteinte des fibres nerveuses périphériques, plus particulierement des
fibres C impliquées dans la transmission d’information sensorielle comme la douleur, et ainsi

devenir une neuropathie.

Grayston, Czanner et al, 2019
Les chercheurs ont voulu explorer la présence ou non d’une atteinte du systéme nerveux

périphérique. Pour cela, une étude a été menée via deux procédés. (23)

Tout d’abord le « potentiel évoqué laser » qui permet une évaluation fonctionnelle via la
mesure de la réponse (présente ou absente et son temps de latence) des nerfs sensoriels apres
une stimulation calorique de la peau sur les mains, genoux et pied.

Ensuite la réalisation de biopsies cutanées pour une évaluation quantitative des fibres
nerveuses périphériques.

Cette étude a mis en évidence une activité anormale des fibres C et une diminution de la

densité des fibres nerveuses périphériques.
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Ces anomalies sont retrouvées en proportion variable chez certains sous-groupes de patients.

Galosi et al, 2022
L’équipe a réalisé une revue systématique et une méta-analyse afin de définir la fréquence
des lésions des petites fibres chez les patients fibromyalgique. (24)
Ils ont évalué deux aspects :
e |a déficience somatique (fonction volontaire, contrélée du corps)

e |a déficience autonome (fonction involontaire)

I.  La déficience somatique

Figure 6: Diagramme en forét montrant les estimations de prévalence regroupées de la déficience des petites fibres dans la
fibromyalgie, Galosi — 2022

Les méthodes utilisées pour évaluer ces petites fibres somatiques ont été la biopsie cutanée,
la microscopie confocale cornéenne et la microneurographie. Elles ont mis en évidence ; une
diminution de leur longueur, de leur densité et de leur ramification en comparaison aux
témoins.

Les résultats indique une prévalence de la déficience de ces fibres périphériques somatique

de 49 %.
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Il. La déficience autonome

Figure 7: Graphique en forét montrant les estimations de prévalence regroupées du dysfonctionnement autonome, Galosi -
2022

La prévalence estimée de I'altération des fibres nerveuses autonomes est de 45%.
Ce pourcentage provient de |'étude de la fréquence cardiaque, de la réponse et de la

conductance cutanée sympathique ainsi que des tests d'inclinaison.

Les patients rapportent souvent comme plaintes, des troubles autonomes comme la difficulté
a stationner debout, les bouffées vasomotrices, et les troubles thermique. Ces symptémes

pourraient étre liés a I'anomalie de ces fibres périphériques autonomes.

Les résultats de cette étude rapportent des anomalies somatiques et autonomes des petites
fibres chez prés de 50% des patients fibromyalgique. Malgré ce chiffre considérable, il est
impossible de définir I’'anomalie des petites fibres comme principale cause de la fibromyalgie.
En effet, les études utilisant des investigations fonctionnelles (Plaghki et al, 2020) ont donné
des résultats contradictoires et ne concluent pas a un réle significatif de la neuropathie des
petites fibres dans la physiopathologie de la fibromyalgie. (25)

Le role exact de cette déficience n’est pas clair, mais il pourrait avoir un impact en association
avec d’autres mécanismes.

Des études futures basées sur des évaluations multiparamétriques, morphométriques et
fonctionnelles de ces fibres ainsi que la scintigraphie myocardique seront nécessaires.

Toutes ces hypotheses ménent a des sous-groupes (et donc sous-syndromes) de patients.
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Ces sous-groupes sont dus a la variabilité des mécanismes. Certains sont retrouvés chez tous,
expliquant les symptomes communs (la douleur) alors que d’autres ne sont présents que chez

certains patients et aboutissent a une clinique hétérogéne.

D. Personnes a risques
Aujourd’hui, aucun facteur de risque évident n’existe méme si de nombreuses études sont
toujours en cours.
Toutefois, il a clairement été établi que certains événements seraient plus a méme de
déclencher un syndrome fibromyalgique chez certaines personnes ayant déja un terrain

prédisposant.

En effet, chez certains patients souffrant d’une vulnérabilité psychologique (enfance
douloureuse, sentiments d’incertitude et d’injustice, peur de la douleur, anxiété et tristesse
chronique), un vécu de traumatismes physiques ( accident, chute, chirurgie) ou bien
psychiques (deuil, divorce, abus sexuels, harcélement, conflits familiaux...) pourrait

déclencher une fibromyalgie. (26), (27)

En 2013, des entretiens ont été menés avec 56 femmes afin de savoir ce qui selon elles avait

déclenché leur fibromyalgie. (28)

Attributions causales de la fibromyalgie

B Problemes psychologiques
T psychologiq

2 Préoccupatons somatiques

Violence/abus
Problemes gynécologiques

Fatigue

Figure 8: Causes d’apparition de la fibromyalgie selon les patientes, Auteur
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Il en ressort que :
e 28 femmes (=50%) I'attribuent a des traumatismes psychologiques
e 12 femmes (=21%) I'attribuent a des traumatismes physiques
e 7 femmes (=13%) I’attribuent a des traumatismes antérieurs durant leur enfance -
e 6 femmes (=11%) I’attribuent a des problemes gynécologiques

e 3 femmes (=5%) I'attribuent a de la fatigue

Cette étude a permis de mettre en évidence I'importance de la dimension psychologique dans
I'apparition de la fibromyalgie méme si pour certaines la part somatique n’est pas a négliger.
Ce qui est également ressorti de ces entretiens est la succession d’événements perturbateurs

sur une courte période entourant I'apparition des symptomes.

Il est également bon de noter que dans certains cas, aucun de tous ces facteurs n’est retrouvé

signant a nouveau I’hétérogénéité de cette pathologie.

E. Hérédité
A I'heure actuelle, I'étiologie de la fibromyalgie est incertaine et méme si les facteurs
génétiques semblent jouer un réle important, elle n’est pour autant pas considérée comme
une maladie héréditaire. En effet, c’est avant tout les prédispositions génétiques individuelles,
qui impactées tout au long de la vie par les influences environnementales conduisent au

développement de la fibromyalgie.

Les études récentes se sont portées sur :

e |’agrégation familiale

La notion « d’agrégation familiale » se définie par le fait que la prévalence de la maladie dans
la famille est nettement supérieure a la prévalence observée dans la population générale.

Les études de Buskila, Arnold, Mikkelsson et bien d’autres ont porté sur la fréquence de la
fibromyalgie dans les familles de patients atteints de fibromyalgie. Méme si certaines données
numériques sont manguantes et d’autres divergent, la forte agrégation familiale rapportée
par ces études semble montrer I'implication d’'une base génétique a I'étiopathogénie de la

fibromyalgie. (29) (30)
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e Le polymorphisme des genes

Offenbaecher, Cohen, Zubieta et ses colléegues ont montré entre autres des altérations des
systémes sérotoninergiques dopaminergiques et catécholaminergiques chez les patients

atteints de fibromyalgie. (31) (32) (33)

Suite a ces études, des preuves ont bien montré I'implication du polymorphisme génétique
dans la fibromyalgie. Cependant, il ne concerne que certains sous-groupes de patients et n’est

pas spécifique a la fibromyalgie.

Des études a plus grandes échelles seront nécessaires pour affirmer le role de la génétique
dans le syndrome fibromyalgique. De plus, le fait de caractériser différents types de patients

pourrait permettre une approche pharmacologique plus personnalisée.

F. Signes cliniques
La particularité de la fibromyalgie est la grande multitude et I’"hétérogénéité des symptomes
d’un patient a un autre. Son diagnostic est long et sa prise en charge complexe.
En effet, I'intensité de ses symptomes varie au fil des jours mais également d’'un malade a
I'autre. lls sont fluctuants et peuvent altérer la qualité de vie sur une certaine période puis
disparaitre pendant plusieurs semaines. Il existe environ une centaine de symptomes de la
fibromyalgie, cependant un patient ne les a pas tous systématiquement et pas tous en méme

temps.

Figure 9: Interrelations étroites existant entre les symptomes fibromyalgiques, INSERM - 2020
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Malgré cela, une triade symptomatique reste prédominante chez I'’ensemble des patients.
Elle est formée par des douleurs musculo-articulaires, de I'asthénie chronique et des troubles

du sommeil.

1. Latriade symptomatique fibromyalgique

a. Les douleurs musculo-articulaires
Il s’agit du symptéme principal (99,4% des patients) variant en intensité d’un jour a l'autre
mais également sur une méme journée. Cette douleur peut persister plusieurs semaines voire

plusieurs mois avant une période d’accalmie, de rémission puis revenir.

Elle est caractérisée comme étendue, diffuse (présente depuis plus de trois mois),spontanée
et multifocale. Les patients se plaignent d’avoir « mal partout ». Elle peut débuter par exemple

au cou ou a I’épaule et s’étendre a I’ensemble du reste du corps (thorax, dos et jambe). (34)

Figure 10: Les points douloureux des patients fibromyalgiques, SFR

Elle peut également s’"accompagner de raideur matinale, de paresthésies et de dysesthésies

(picotements, brilures, engourdissement). (35)
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Les différents témoignages de patients ont permis de mettre en évidence qu’elle est
exacerbée par les stimulis externes comme les situations de stress, les efforts physiques et
psychologiques, les changements météorologiques ainsi que le manque de sommeil. Cette
rupture de I’équilibre interne accentue l'intolérance a la douleur et améne a des crises de

douleurs intenses altérant la qualité de vie au quotidien. (9)

Figure 11: Les facteurs influents la fibromyalgie, L'observatoire du mouvement — 2003

b. L’asthénie chronique

Avec la douleur, c’est le symptome le plus constant. On la retrouve associée a la douleur, chez
prés de 78% a 97,9% des patients.(36) Prédominante et tres intense le matin, elle est
rapportée et décrite par les patients comme un « épuisement général » des le réveil, une
« perte totale de leur force » que ce soit physique ou intellectuelle sans raison apparente.
Elle survient au moindre effort, persiste et handicape le patient. Elle est le plus souvent
continue, installée dans le temps mais peut étre passagere, sous forme de crises de quelques
heures. Le repos ne I'améliore pas ou peu.

Associée aux douleurs musculo-squelettiques, I'accomplissement des taches quotidiennes
(faire le ménage, faire les courses) devient limité entrainant un retentissement social et

professionnel important.
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c. Lestroubles du sommeil
Dernier symptdme composant la triade fibromyalgique, les troubles du sommeil sont associés

a la douleur chez 85% a 90,4% des patients.

¢ Rappel du cycle du sommeil

Le sommeil se compose de 3 a 5 cycles de 90 minutes chacun.

Figure 12: Les différents cycle du sommeil - Extrait de livre

Ces cycles sont eux-mémes composés de différentes phases :

e Laphase de sommeil lent, se déroule en deux phases :

=  Sommeil lent léger (I et )
Il commence par une phase d’endormissement (I), durant laquelle le corps se relache (muscle
et respiration) et la conscience diminue. Le sommeil devient de plus en plus profond mais le
réveil est toujours possible apres un stimulus visuel ou auditif. Le corps entre alors dans un

sommeil léger (1), la sauvegarde cérébrale s’effectue.

=  Sommeil lent profond (Il et IV)
Le corps est entierement au repos et récupere au maximum. Durant ces phases, |'activité
cérébrale est minimale et le cerveau occulte tout stimulus externe, le réveil est tres difficile.

L’hormone de croissance est également produite.

e La phase de sommeil paradoxale : le corps présente des signes de sommeils profonds

(corps immobile) mais également des signes d’éveil (activité cérébrale intense).

Pendant cette phase, nous révons.
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Ces derniers relatent un sommeil de mauvaise qualité d{ a des difficultés d’endormissement,
un temps de sommeil court et de nombreux réveils nocturnes (Wu et al, 2017) (37). De plus,
qualifié de « non réparateur », car entrecoupé de réveils nocturnes, les patients se plaignent
de se réveiller le matin autant voir plus fatigués que la veille ce qui entrainant des

somnolences diurnes. (38)

Cette fatigue diurne peut s’expliquer par un dysfonctionnement de la phase IV observé chez

les patients fibromyalgiques.

Certains patients rapportent qu’une partie de leurs réveils seraient liés a des douleurs
notamment des fourmillements. Cependant, il est difficile de savoir si ces troubles du sommeil
sont un symptome, ou bien, I’origine des douleurs. Ce qui est acté, et que I'aggravation de I'un

va avec |"augmentation d’apparition de 'autre.

Ainsi le patient se retrouve au milieu d’une spirale infernale ou les symptomes s’auto-
entretiennent et la maladie avec. Les troubles du sommeil induisent une plus grande fatigue

qui elle-méme augmente la douleur et cette derniére empéche un sommeil réparateur.

Plusieurs études ont montré que la douleur et le sommeil sont liés et s’affectent I'un I'autre
avec une tendance que la qualité du sommeil influerait plus sur la douleur que l'inverse
(Keskindag et al., 2017) (39). C’'est pourquoi I'une des stratégies de prise en charge de la

fibromyalgie vise a améliorer la qualité du sommeil.

La littérature rapporte que chez certains patients sont aussi présents : le syndrome de I'apnée

du sommeil a 45% et le syndrome des jambes sans repos de 23% a 64%.
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2. Les autres symptémes
Ces autres symptomes sont présents chez 30 a 40 % des patients en plus de la triade

fibromyalgique.

Figure 13: Autres symptomes fibromyalgiques, Santé.fr

a. Les troubles anxio-dépressifs
Les états de stress, d’anxiété ou encore de dépression sont couramment retrouvés chez les
patients fibromyalgiques. lls présentent un taux élevé d'anxiété : 52 % (40) et de troubles

dépressifs 48 %. (41)

La frontiére entre fibromyalgie et dépression est tres fine ce qui a longtemps conduit a I'idée
d’'une méme pathologie, uniqguement psychiatrique. En effet, on retrouve chez les patients
fibromyalgique : de la fatigue, des troubles du sommeil, des céphalées et un ralentissement
cognitif commun aux patients dépressifs. (42) Or, chez les patients fibromyalgiques on ne
retrouve pas de dévalorisation , d’auto-accusation et de perte du désir aussi grave que chez
le dépressif ce qui rend impossible de rapporter la FM a un simple syndrome de dépression

majeure.
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Les patients fibromyalgiques présentent des états d’anxiété marqués caractérisés par une
appréhension de I'avenir. lls sont constamment dans la crainte et le pessimisme face aux

répercussions que pourrait entrainer le syndrome douloureux.

Selon la littérature, le risque suicidaire est également plus élevé d’un tiers dans les groupes
de patients fibromyalgique.(43) On note également une prévalence d’états dépressifs plus

importante dans les familles de patients fibromyalgiques.

Des études montrent que chez plus de 50% des patients fibromyalgiques, on retrouve des
symptomes s’apparentant a un Syndrome de Stress Post Traumatique (SSPT): anxiété,

dépression et troubles du sommeil. (44)

Dans 80% des cas, la fibromyalgie survient généralement apres un événement négatif

traumatisme psychique ou physique - ce qui peut expliquer la coexistence entre SSPT et FM.

La sur-représentation des états anxio-dépressifs retrouvée dans cette population de malades
peut s’expliquer par un catastrophisme constant. Ces patients ont des inquiétudes excessives
face a leur pathologie. Leur vision pessimiste d’eux-mémes étroitement liée avec leur
vulnérabilité psychologique conjuguée a une faible estime de soi les aménent a de grandes
difficultés pour composer avec la douleur. lls vivent dans un cercle vicieux de pensées

négatives, de résignation et de rumination jusqu'a faire une réelle fixation sur leur douleur.

b. Les troubles cognitifs
Ces troubles sont retrouvés chez pres de 63 % des patients fibromyalgiques qui se disent
« fonctionner avec un esprit cotonneux ». Cependant, il ne s’agit pas d’un trouble cognitif

global.

Figure 14: Le brouillard fibromyalgique, Arthritis
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Les premiers a mettre en lumiere ce trouble sont Donaldson et ses collaborateurs en 1998 par
le terme anglo-saxon « fibro-fog » ou fibrobrouillard. (45). Ce dernier est alors défini comme
un dysfonctionnement cognitif ressenti associé a la fibromyalgie et il se caractérise par une
triade de troubles cognitifs associant une diminution des capacités de concentration, une
diminution de la mémoire a court et long terme ainsi qu’une incapacité a exécuter plusieurs

taches simultanément entrainant des génes dans la vie quotidienne.

Ce fibrobrouillard propre a chaque patient, se manifeste de différentes maniéres (Kravitz et

Katz, 2014) :

¢ Impression de brouillard

o Difficultés cognitives

e Oublis, trous de mémoire

« Affaiblissement de la clarté mentale

« Distorsions de la sensibilité

o Confusion des mots, réduction de la fluidité du langage

¢ Diminution des capacités a penser, a se concentrer, a suivre des conversation

En 2015, Tesio, Colonna, Fusaro et le reste de son équipe ont réalisé une évaluation
neuropsychologique et clinique de la mémoire a court et long terme et des fonctions
exécutives. Cette étude a été réalisée chez trente patients atteints de fibromyalgie et trente

témoins sains. (46)

Figure 15: Pourcentage des performances cliniqguement altérés chez les patients fibromyalgique (FP) et chez les témoins
(HC), Tesio - 2015
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Les différents tests réalisés sont les suivants :
e RAVLT : Ce test évalue I'apprentissage verbal et la mémoire. Il s’agit de répéter une
liste de 15 mots immédiatement et quinze minutes apres.
e TMT : Il exige des capacités mentales de reconnaissance de chiffres et de lettres, de
flexibilité mentale, et des fonctions motrices.
Ce test se déroule en deux parties :
0 Partie A :implique de relier les nombres de 1 a 25 dans I'ordre croissant.
0 Partie B :implique de relier les nombres et les lettres, en alternance et en ordre

croissant.

Des différences significatives ont été mises en évidence dans nombres de ces tests. Les
résultats ont mis en évidence chez les patients FM : une moindre quantité de bon mots
répétés (test RALVT, p=0,033<0,5), ainsi qu’une augmentation du délai d’exécution des taches
(test TMT, p=0,042<0,05).

Les résultats ont confirmé la présence de troubles de I|'attention, de la mémoire et des
fonctions exécutives ( capacité d’inhibition et la flexibilité) chez les patients atteints de FM par

rapport aux témoins. (46)

Plusieurs hypothéses sont avancées pour essayer de comprendre |'origine de ses troubles
cognitifs. Certains suggerent qu'’ils seraient liés au SNC et plus particulierement au déficit en

neurotransmetteurs (sérotonine, noradrénaline et dopamine).

D’autres I'expliqguent plutét comme une compétition entre la douleur et les activités
cognitives dans la mobilisation des ressources. La douleur occupant une place prépondérante
dans la vie quotidienne, elle consommerait la majeure partie des ressources pourtant

nécessaires a lI'accomplissement des taches cognitives.

Enfin, pour certains, ce serait les traitements pharmacologiques qui influeraient sur le

fonctionnement cognitif. Les études réalisées a I’heure actuelle sont contradictoires sur ce

point et ne permettent pour 'instant pas de trancher.
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c. Les colopathies fonctionnelles : syndrome de I'intestin irritable

Le syndrome de l'intestin irritable se manifeste par des douleurs abdominales, un inconfort,
des ballonnements, des flatulences et des troubles du transit se caractérisant par des
diarrhées, de la constipation ou bien une alternance des deux. Sans gravité il peut néanmoins
altérer grandement la qualité de vie de par sa chronicité et ses douleurs perpétuelles. Son
étiologie a I’heure actuelle reste mal connue et multiple (trouble de la motricité intestinale,
anomalie de la sensibilité intestinale, dysbiose intestinale). (47)

Pouvant étre déja présent bien avant le diagnostic de FM ou bien consécutif a celle-ci, le Sl
est favorisée par les situations de stress, la fatigue, I'anxiété ou une alimentation non

équilibrée.

32% des patients fibromyalgiques rapportent souffrir de colique chronique.

Figure 16:Incidence cumulée du SlI chez les patients avec (ligne pointillée) ou sans (ligne continue) FM, Yang - 2011

Ce chiffre est appuyé par I’étude de Yang et son équipe (2011) qui montre une augmentation

de la fréquence de ce syndrome dans la population fibromyalgique. (47)

d. Les troubles moteurs
On retrouve chez certains patients une condition physique altérée. Cette altération se
manifeste d’une part par une moindre force, endurance et souplesse musculo-tendino-
articulaire. D’autre part, I'effort est percu comme plus dur et la perception de la réussite plus

difficile.
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L'engagement dans de nouvelles activités est alors compromis, installant une peur du

mouvement pouvant aller chez 40% des patients jusqu'a la kinésiophobie.

e. Lescéphalées : migraines et céphalées de tension
La FM et la migraine sont des troubles douloureux courants qui ont tendance a coexister. En

effet, cette plainte est retrouvée chez 40% a 50% des patients FM.

Une étude de cohorte rétrospective menée en 2019 par Penn et Chuang a mis en évidence
qgue l'incidence de migraine était plus élevée dans le groupe FM que dans le groupe témoin.
Ces résultats ont ainsi montré une association positive significative entre migraine et

fibromyalgie. (48)
La encore les hypothéses sont nombreuses. Une premiere hypothése repose sur les niveaux
bas de sérotonine retrouvés dans la FM qui perturberaient I'interconnexion anxiété-migraine.

La seconde hypothese implique la qualité du sommeil de ses patients. En effet, a mesure que

les troubles du sommeil augmentent, le nombre de migraine croit avec. (48)

Figure 17: Comparaison de I'incidence cumulative de la migraine entre les patients avec et sans fiboromyalgie, Penn - 2019
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f.  Les sécheresses
Chez certains patients on retrouve une sécheresse au niveau de la peau et des muqueuses.
Elle est encore plus marquée au niveau des yeux et de la bouche pouvant faire évoquer un

Syndrome Sec ou Syndrome de Gougerot-Sjogren.

g. Troubles génito-urinaires
La FM peut s’"accompagner de douleurs vaginales et/ou urinaires. Peu répandues comparé aux
autres symptomes, elles sont retrouvées chez 5% des femmes. Elles se traduisent par une plus
grande fréquence de miction ou d’un besoin urgent d’uriner associé a des brilures
mictionnelles sans pour autant souffrir d’une cystite.
On retrouve chez certaines, un état inflammatoire de la paroi de la vessie, chronique et

douloureux appelé « cystite interstitielle ».

Au niveau génitale, les douleurs se manifestent par des spasmes, crampes et de la

dyspareunie.

h. Syndrome des jambes sans repos
Le syndrome des jambes sans repos (SJSR) aussi nommé "maladie de Willis et Ekbom" ou
simplement "impatiences" est un trouble chronique. Il se caractérise par une sensation
impérieuse, difficile a résister de bouger les jambes, associé a des sensations désagréables

au repos.
Ces sensations appelées "impatiences » se retrouvent sous la forme de :

e Picotements

e Fourmillements

e Tiraillement

e Sensation de "décharge électrique", de brllure

e Douleurs

Ces symptOmes symétriques, le plus souvent, augmentent lorsque le corps est au repos et
notamment la nuit. lls entrainent un besoin pressant, irrésistible de bouger les

jambes, obligeant la personne a se relever et a marcher et diminuent a I'activité.
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IIs se manifestent sous forme de crises de 5 a 20 minutes qui surviennent plusieurs fois dans
la nuit entrainant des micro-réveils qui fragmentent le sommeil, donnant a la personne

I'impression d'avoir mal dormi. (49)

Chez les patients FM, 20 a 64% seraient incommodés par le syndrome des jambes sans repos.

A ce jour, 'étiologie du SISR n’est pas connue. Cependant une carence dopaminergique et/ou
une carence en fer pourraient étre a |'origine du déclenchement des symptémes chez les

patients FM. (50)

Secheresse

g Sommeil

Troubles cognitifs

Muscle FIBROMYALGIE

Raideurs 'Y Asthénie

Anxiét

Figure 18: Symptémes fibromyalgique, Auteur

Méme s’ils contribuent a évoquer la fibromyalgie, ces symptomes restent trés peu spécifiques.
De plus, au vue de la multitude de combinaisons de symptomes possibles, les patients sont

amenés a consulter de nombreux spécialistes. (9)

En effet, d’apres une étude menée par I’AP-HP les patients FM ont consulté :
e Pour 90% au moins une fois un rhumatologue
e Pour 72% un algologue
e Pour 67% un psychiatre
e Pour 67% un neurologue
e Pour 33% un chirurgien
De plus, 80% d’entre eux ont consulté au moins quatre spécialistes différents. (9)
Cette noyade de consultation s’ajoutant a une situation complexe ne fait que contribuer a un

diagnostic difficile et retardé qui s’étend sur plusieurs années.
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G. Diagnostic — Evaluation de la sévérité

A I'heure actuelle, poser le diagnostic de syndrome fibromyalgique reste trés compliqué car
aucun examen est reconnu fiable a 100%.

Les praticiens, pour certains sceptiques, ou d’autres peu formés a la pathologie se heurtent a
une absence de lésions anatomiques, d’anomalies biologiques ou anatomo-pathologiques
malgré les plaintes encore une fois tres variables d’un patient a I’autre.

Le diagnostic est posé en moyenne 6 ans aprés le début des premiers symptomes. Il est dans
54 % des cas établi par un rhumatologue, par un médecin généraliste dans 37 % des cas et par
un centre antidouleur dans 22 % des cas. Certains patients ont donné une réponse multiple.

(51)

1. Le diagnostic positif
En 1977, deux canadiens Smythe et Moldofsky sont les premiers a s’intéresser a cette
pathologie et proposent alors des premiers critéres de diagnostic. Ces derniers reposent sur
la présence de points douloureux a la pression associés a de la fatigue et des troubles du
sommeil. (52)
Apres avoir été reconnue officiellement par I’'OMS et inscrite a la CIM10, les recherches et

publications se multiplient dans les années 90.

Figure 19: Evolution du nombre de publications scientifiques sur la fibromyalgie

L’ACR (American College of Rheumatology) publie alors ce qui reste a I'heure actuelle la
principale référence pour émettre le diagnostic de FM méme si depuis des révisions ont été

faites.
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a. Les premiers critéres de ’ACR, 1990
Selon I'ACR, le diagnostic de syndrome fibromyalgique doit étre posé si coexistent deux

critéres :

Une douleur diffuse depuis au moins trois mois

Pour étre considérée comme diffuse, elle doit comptabiliser trois caractéristiques :
e toucher les deux hémispheres du corps
e toucher le dessous et le dessus de la taille

e toucher le squelette axial (rachis cervical ou thoracique ou lombaire)

Des points douloureux a la pression

Appelés également points de Yunus, ils doivent étre au nombre de 11 minimum sur les 18
prédéfinis par I’ACR ( neuf points sur chaque hémisphere) et sont localisés de facon tres
précise. L'examen de ces points sensibles se fait par I'’examinateur a I'aide du pouce en

exercant une pression proche de 4 kg par cm2, ce qui correspond au blanchiment de I'ongle.

Figure 20: Localisation des points sensibles de Yunus selon la classification de I’ACR - 1990
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Les neufs paires de points sont les suivantes :
e Occipital : a la base du crane sur l'insertion des muscles sous-occipitaux
e Cervical bas : a la partie antérieure des espaces intertransversaires a C5-C7
e Omoplate : partie inférieure du sus épineux soit la zone au-dessus de I'omoplate
e Deuxiéme cbte : bord supérieur de la jonction chondro-costale
e Coude: 2 cm au-dessous de I'épicondyle
e Trapéze de I'épaule : a la partie moyenne du bord supérieur du muscle
e Fessier : quadrant supéro externe de la fesse
e Hanche : juste en arriere de I'éminence du grand trochanter

e Genou :sur laface interne en regard du coussinet graisseux prés de l'interligne.

Au fur et a mesure des années et des diagnostics et malgré une sensibilité de 80% de ces
critéres, les soignants se sont apercus de sa limite. Plusieurs points ont ainsi été montrés du
doigt. (53)

Tout d’abord, les douleurs des patients FM ne sont pas linéaires et chez certains on trouve des
périodes d’accalmie. Pendant ces périodes, les points douloureux sont moins ou pas sensibles

et le résultat peut alors étre tronqué et le patient non diagnostiqué.

Les zones de douleur sont subjectives a chacun et certains patients souffrent sur des zones
non mentionnées dans les 18 points douloureux.

De plus, le score seuil de 11 points douloureux, score a partir duquel un patient est classé
comme « fibromyalgique » écarte les patients ayant moins de 11 points douloureux et

pourtant souffrant tout autant mais exprimant plus fortement d’autres symptomes.

La limite se trouve aussi dans la seule prise en compte des manifestations douloureuses au

détriment des autres symptomes, au combien nombreux et divers.

42



Suite a ces interrogations, une étude a été menée en 2010 par Wolf et son équipe. Les
résultats ont montré que seulement 74,5 % des patients vus en consultation et connus comme

fibromyalgiques avaient les critéres de 1990 de I’ACR. (54)

Au sein méme de I’ACR, dans un groupe de 30 membres rhumatologues :
e 30% n’utilisent que les critéres de I’ACR
e 20% n’utilisent que des critéres autres

e 50% utilisent les deux, en alternance

En 2010, face aux critiques de ces critéres et afin de diagnostiquer au mieux cette pathologie

hétérogene, Wolf et al sous I'égide de I’ACR proposent une révision des criteres.

b. Révision des criteres de I’ACR, 2010
Cette méthode alternative de diagnostic plus globale est fondée sur I'’ensemble des
symptomes rapportés par les patients (sommeil non réparateur, troubles cognitifs, fatigue)

ainsi que leur sévérité et non plus uniguement sur la douleur. (54)

Ces criteres, au plus proche du patient, sont plus facilement utilisables par les médecins non
spécialistes et permettent notamment aux médecins généralistes un suivi longitudinal des
patients.

Elle ne vise cependant pas a remplacer la précédente mais bien a la compléter. En effet, la
présence d’'une douleur diffuse est conservée comme point positif dans la pose du diagnostic.
Al’inverse, le critere numéraire arbitraire de onze « points douloureux a la pression » disparait

pour laisser la place a I'unique « présence de zones douloureuses » - critere moins restrictif.

Dans leur étude, Wolf et al integrent alors deux nouvelles notions combinées :

e Index de la douleur diffuse (WIP = Widespread Pain Index)

e Score de sévérité des symptomes (SS = Symptom Severity Scale Score)
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Index de la douleur diffuse

Le patient doit comptabiliser le nombre de zones douloureuses présentes durant la semaine

avant la consultation. Le score s’étend de 0 a 19 (nombre de zones prédéfinies).

Figure 21: Les dix-neuf zones douloureuses

Score de sévérité des symptomes

L’échelle de sévérité des symptdmes correspond a la somme de chacun des quatre scores ci-
dessous et est notée de 0 a 12.
Elle correspond a la somme de :
e [’intensité de 3 symptémes, pour un totalde0a9:
o fatigue
O sommeil non réparateur 0: pas de probléme, 1: trés légers, 2 : modérés, 3 : sévéres
O troubles cognitifs
e |a présence ou non de 3 autres symptomes somatiques, pour un totalde 0a 3:
0 0 =pasde symptomes
0 1=peudesymptome
O 2=un nombre modéré de symptomes

0 3 =de nombreux symptomes
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Liste des symptémes somatiques divers : douleur musculaire, syndrome du colon irritable,

fatigue, troubles de la mémoire, faiblesse musculaire, mal de téte, douleur/crampes a
I’abdomen, engourdissement/picotements, vertiges, insomnie, dépression, constipation,
douleur dans le haut de I'abdomen, nausées, nervosité, douleur a la poitrine, vision floue,
fievre, diarrhée, bouche séche, démangeaisons, respiration sifflante, phénoméne de Raynaud,
urticaire, traces cutanées, sifflements dans les oreilles, vomissements, brllures d’estomac,
ulcéres buccaux, perte ou changement du go(t, convulsions, yeux secs, essoufflement, perte
d’appétit, éruption, sensibilité au soleil, audition difficile, ecchymoses, perte de cheveux,
besoin fréquent d’uriner, miction douloureuse, et spasmes de la vessie.

Au total, la somme de ces deux éléments - WPI et SS - définit pour chaque patient une échelle

de sévérité de la fibromyalgie allant de 0 a 31.

Selon cette étude, il a été défini qu’un patient satisfait aux critéres diagnostiques de

fibromyalgie si les trois conditions suivantes sont réunies, soit un score > 13 :

e (WPI)>7et(SS)=5

= ou + Présence des symptomes a méme intensité depuis au moins 3 mois

e 3<WPI<6etSS>9

Tableau 1: Score WPI et SS
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Figure 22: Criteres de diagnostic de la fibromyalgie, ACR - 2010
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c. Révision des criteres de ’ACR, 2016
Ces nouveaux criteres en 2010 ont amené leur lot de problématique: une mauvaise
classification dans les troubles de la douleur asymétrique, des instructions incohérentes et
peu claires en présence d'autres pathologies médicales et des sur-diagnostics. Ainsi, une

nouvelle fois, les critéres de I’ACR ont été révisés par Wolfe et son équipe en 2016. (55)

Il en ressort cette fois ci, quatre notions :

Le WPI et le score SS sont toujours présents mais modifiés avec :

0 WHPI 27 et SS 25 ou bien WPI 4-6 et SS 29. (Le WPI minimum doit étre >4 au

lieu du précédent >3)

= |’ajout d’un critere de « douleur généralisée », définie comme une douleur dans au

moins quatre des cing régions (parties haute et basse, droite et gauche et zone axiale)

= Les symptOmes sont présents depuis au moins 3 mois.

= Un diagnostic de fibromyalgie n'exclut pas la présence d'autres maladies cliniquement

importantes.

Aujourd’hui, il n"existe aucun « gold-standard » afin de diagnostiquer de maniere fiable la
fibromyalgie. Son diagnostic est flexible et multiaxial. Face a un patient souffrant de douleurs
diffuses, il doit reposer sur un entretien personnalisé et poussé. Il est orienté par I'anamnése
et I'’examen clinique. En effet, le praticien lors de la consultation va interroger le patient sur
sa douleur (intensité, localisation), son histoire familiale, les circonstances déclenchantes
(événement traumatique, chute, déces), I'influence de I'effort, les signes musculaires présents
mais aussi les autres symptomes associés (fatigue, syndrome anxieux, troubles du sommeil,
troubles mnésiques). Un bilan paraclinique et un diagnostic différentiel peuvent venir
compléter cette démarche.

Cependant, il faut veiller a ne pas multiplier de facon inutile les examens qui exacerberaient

leur angoisse déja présente.
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2. Le diagnostic différentiel
Malgré ces criteres de I’ACR aidant au diagnostic de la fibromyalgie, les soignants se heurtent
a un manque actuel de biomarqueur pour conforter leur diagnostic.
En effet, I'une des principales difficultés réside dans I'absence d’anomalie biologique ou

radiologique détectable qui pourraient justifier les signes fonctionnels. (56)

Face a un tableau douloureux autant diffus, le praticien va chercher a éliminer toutes les
autres causes qui pourraient également étre a I'origine de ces symptomes afin d’appuyer son

diagnostic.

Les pathologies principalement cherchées sont les affections rhumatologiques (polyarthrite
rhumatoide, lupus), neurologiques (maladie de parkinson), métaboliques (hypothyroidie,

hyperthyroidie) ou encore iatrogéniques (hypokali€émie médicamenteuse).

Ainsi, des analyses biologiques minimales sont effectuées afin de vérifier la normalité des
constantes dans un but de diagnostic différentiel. Dans ce cas, ces analyses reviennent
négatives sans aucun signe inflammatoire (vitesse de sédimentation et CRP) ou
immunologique (pas d’anticorps antinoyaux, sérologie rhumatoide négative). De plus, les
enzymes musculaires (CPK et transaminases) ont des taux normaux, de méme que la calcémie,

la phosphoremie, la TSH et la T4. La NFS est également dans les normes. (56)

Concernant les examens radiologiques, ils ne sont que trés rarement demandés par les

professionnels de santé car colteux pour I’assurance maladie mais également non spécifiques

de la FM si des anomalies sont visibles.
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Tableau 2: Diagnostic différentiel de la fibromyalgie, Auteur

Diagnostic

Symptomes distinctifs

Polyarthrite rhumatoide

(Edéeme articulaire
Facteur rhumatoide
Anticorps anti-CCP

Augmentation CRP

Lupus érythémateux disséminé

Atteinte multi systémique absente
en FM

Cytopénie, anémie

Atteinte rénale

Ulcere buccaux

Synovite

Manifestation cutanée

Spondylite ankylosante

Augmentation CRP
Diminution mobilité cervicale et

lombaire

Hypothyroidie

TSH augmentée

Douleur moins importante qu’en FM

Myopathie aux statines

CPK augmentée

Association temporelle avec le
traitement aux statines

Autres symptomes de la FM non

présents

Désordre neurologique

Anormalité a I'examen neurologique
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3. Outils d’aide au diagnostic
Des outils d’aide au diagnostic ont été développés pour la plupart sous la forme de
guestionnaires. Au moins huit d’entre eux sont disponibles et varient par leur sensibilité et

spécificité.

a. Le FiRST
Parmi eux, on retrouve I’auto-questionnaire FiRST (Fibromyalgia Rapid Screening Tool). Il a été
validé en Francais et publié en 2010 par les rhumatologues frangais Perrota, Bouhassir et
Fermanian membres du CEDR (le cercle d’étude de la douleur en rhumatologie).
Ce test simple et rapide repose sur 6 questions qui explorent |'existence et la qualité de
douleurs diffuses, la présence d’une fatigue, de sensations anormales non douloureuses, de

troubles du sommeil et cognitifs et d’autres symptomes associés. (57)

Cet auto-questionnaire facile d’utilisation pour les patients est trés utilisé en pratique clinique
courante. Un score de 5 réponses affirmatives sur 6 a une sensibilité de 90 % pour dépister

la fibromyalgie.

Figure 23: Version Frangaise du questionnaire FiRST
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b. L’EVA (Echelle visuelle analogique)
Elle est utilisée en pratique quotidienne et permet au patient de relater facilement sa qualité

de sommeil.

Figure 24: EVA (echelle analogique visuelle) du sommeil

D’autres outils d’évaluation du sommeil existent : le questionnaire d’évaluation du sommeil
de LEEDS, le questionnaire sur le sommeil du SAINT MARY’S HOSPITAL, I'index de qualité du
sommeil de PITTSBURGH et I'index échelle d’EPWORTH.

Ces échelles peuvent étre complétées par un enregistrement polysomnographique afin

d’étudier la physiologie qualité du sommeil.
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c. L’ELFE (European List for Fibromyalgia Evaluation)
Cet outil prend en compte les antécédents et le « mode de début » de la fibromyalgie.
Les symptoémes voisins et associés sont également rapportés.
Sur une échelle de 0 a 10, l'intensité des symptomes est évaluée : douleur, fatigue, troubles

du sommeil, anxiété, qualité de vie.

NOM :

Prénom :

SCORE D'EVALUATION Date denaissance: _
Ménopause: [ Traitée U Non traitée
Usageexcessif : [ café [ Tabac [ Alcool

| - Inclusion - AF TP _ : .
- Inclusion : ) _ B) Points tendineux (+ de 10 sur 18 sites
A) Douleurs (+ de 3 sites, + de 3 mois) D D douloureux)

Il - Orientation :
HO [ Hypothyroidie Traitée 4 Traitée avec peu damdioration d  Non Traitée U
CFS [ Syndrome clinique et/ou biologique diinfection  Points gachettes typique et répertoriés ' M PS

111 -Information sur la fibromyalgie (FM) :

Epaule douloureuse A Vessieirritable (1 Paresthésies (1 Céphalées A autre:

Poussée aigue FM [ Progressive d  Formafamiliale Avant puberté Aprés ménopause 1
Apreés traumatisme physique (A Traumatisme psychologique A Origineinfectieuse L Autre:

Intolérance exercice Exercice Limitation exercice
Difficultés concentration 1 Tendance al'isolement Souffrance psychologique
Congé maladie + de 6 mois 1 Incapacité notifiée Limitation travaux ménagers
Douleursrégionales d  Douleurs diffuses musculaires Douleurs ensemble du corps

IV - Evaluation (scorede O éolo sur échelles analogiques et score du médecin a drlgite) :

1) DOUIBUN e e, g O
2) FAIQUE oot e e —> |:|
3) (@] 91 1= et (1= — I:I
4) TroubleS SOMMEIT  ...iivetiii e e e e e . |:|
5) ANXIBLE —> |:|
6) DEPIESSION  oeeiiiiiiit ettt —_ [ ]
7) INGEX QUAIIEVIE .. oee oo —_
* Score médical de sévérité (0 a10) —l © i
* Nombre de points gachettes: ...................... Nombre de points Terdineux — Q
* Affaiblissement aptitudes physiques : Macher A Soulever un poids(d Agripper

* Accélération Pouls en posture (%) ........... Tension artérielle douloureuse . O

Observations cliniques:

Figure 25: E.L.F.E : European List on Fibromyalgia Evaluation
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d. Le BREST
Cet outil a été mis au point par une équipe médicale du Centre Hospitalier Universitaire (CHU)
de Brest en 2010.
Tres complet, il aborde tous les aspects (traitements passés, actuels, symptomes, signes
neurologiques, retentissement émotionnel, localisation des douleurs etc) et permet au
patient de préparer sa rencontre avec le médecin dans le cadre d’une consultation pour

douleurs chroniques.

La totalité du questionnaire est a retrouver en annexe.

Figure 26: Questionnaire de BREST —p.1
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e. L’échelle de BECK
Autrement appelé : « inventaire de dépression de Beck », elle a été publiée par le psychiatre
Aaron T. Beck pour la premiere fois en 1961 puis révisée en 1996. (58)
Il s’agit d’évaluer grace a 21 items l'intensité des différents symptomes de la dépression
(anxiété, culpabilité, découragement, insomnie, perte de poids).
Cette échelle est intéressante a utiliser dans I'accompagnement au diagnostic de fibromyalgie
car la dépression, rappelons-le, est souvent un symptéme retrouvé chez les patients

fibromyalgiques.

Il s’agit pour la plupart d’une conséquence de la fibromyalgie et non de sa cause.

Figure 27: L'echelle de Beck — p.1
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f. LeFlQ
Le FIQ ou « Fibromyalgia Impact Questionnaire » a été mis au point en 1991 et est aujourd’hui
un des tests les plus utilisés. Il n"est pas a but de dépistage ou de diagnostic mais sert a
mesurer la sévérité des symptomes et le retentissement du syndrome fibromyalgique sur les
capacités fonctionnelles du patient.
Il interroge sur I'activité physique, la capacité de travail, la dépression, I'anxiété, le sommeil,

la douleur, la raideur matinale, la fatigue et la sensation de bien-étre.

En 2009, il est révisé et devient le FIQR « Revised Fibromyalgia Impact Questionnaire ». Cette
nouvelle version prend en compte les problemes de cognition et les facteurs
environnementaux. Les patients sont questionnés en plus sur leur mémoire, leur équilibre et

leur sensibilité a certains facteurs (froid, chaud, bruit, lumiére). (59)

Il comporte 21 questions - notés sur une échelle de 0 a 10 — divisés en 3 domaines :
e Fonction : 9 questions
e Impact global : 2 questions

e Symptomes : 10 questions

Les patients répondent a ces questions en trois a cing minutes. Le score maximal possible est
de 100 avec une moyenne de 50 pour les patients fibromyalgiques.

Pour ceux ayant une atteinte séveére, il monte jusqu’a 70 voire plus.

Ce questionnaire a deux avantages majeurs :
e |l permet d’adapter le traitement a la personne en fonction des symptémes les plus
incommodants.
e |l permet de suivre dans le temps les patients et de mesurer leur évolution notamment

apres l'instauration d’un traitement.
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Figure 28: FIQR - p.1

Figure 29: FIQR, p.2

H. Evolution, Complications et Impacts
Si la fibromyalgie n’engage pas le pronostic vital, elle peut, selon les patients, prendre des
formes trés invalidantes. En effet, de par son aspect variable, non linéaire et subjectif, elle
suscite I'incompréhension de I’entourage.
Chez les professionnels, elle se heurte a un certain scepticisme notamment pour les derniers
« fibrosceptiques » pour qui il est difficile de concevoir ce syndrome bien loin de leur

raisonnements rationnels et scientifiques habituels.

En 1946, I'Organisation mondiale de la santé (OMS) définit la santé comme « un état de
complet bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence de
maladie ou d’infirmité ». A travers de nombreuses études, il a été montré que la fibromyalgie

altére ces trois points.
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« Nous ne mourons pas, certes, mais nous ne vivons pas non plus » : véritable cris du cceur

rapporté par de nombreux patients.

Les chiffres et pourcentage évoqués par la suite reposent sur trois études :
e Une menée en 2014 par I'association FibromyalgieSOS, coordonnée par le professeur
Perrot aupres de 5000 patients (51)
e Une autre par Carvalho et son équipe en 2016 (60)

e Lerapport de la commission d’enquéte sur la fibromyalgie réalisé la méme année

1. Vie professionnelle
Le retentissement rapporté par plus de 50% des patients est variable selon le type d’emploi
occupé (intellectuel ou manuel) et/ou les capacités qu’il mobilise (attention soutenue, posture

debout, déplacement quotidien, gestes répétitifs).

75% d’entre eux se plaignent de difficultés dans I’exercice de leur travail. Elles se manifestent
notamment par une grande fatigabilité, une pénibilité, un ralentissement des gestes et une
maladresse accrue. (51)

Le tout pouvant mener a une perte d'autonomie et a l'impossibilité partielle ou totale
d'exercer son activité professionnelle.

Ainsi la proportion de patients en arrét maladie, pour une durée de 48 jours en moyenne, se

situe autour de 20% et celle en invalidité autour de 18%.

Figure 30: Répartition des patients selon leur situation socioprofessionnelle”

Il est important de préciser que la quasi-totalité des arréts de travail accordés ne sont donnés

gu’avec le diagnostic de syndrome dépressif ou dépression nerveuse séveére.
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Ces perturbations de leur vie professionnelle débouche a long terme sur:
e Un handicap
e Une diminution du temps de travail

e Unchomage ou départ a la retraite anticipée

2. Aspect financier
Les dépenses engendrées par la fibromyalgie se manifestent par :
e Celles assumées par la collectivité. Les innombrables consultations aux médecins
généralistes et spécialistes sont remboursées intégralement par la sécurité sociale.

e Celles engagées personnellement par le patient, souvent trés onéreuses.

Face a la médecine conventionnelle remboursée mais malheureusement insuffisante. Les
patients se tournent souvent vers les médecines alternatives allopathiques non remboursées

(ou partiellement), par I'assurance maladie et les complémentaires.

Il peut s’agir de rééducation sportive (cours de yoga, tai chi), non remboursée ou bien de
séjour dans des cures thermales. Pour ces derniéres, I'assurance maladie ne rembourse que
65 % des forfaits de soins et les frais d’hébergement d’un séjour de trois semaines en dehors

du domicile restent a la charge du patient. (60)

Les dépenses engendrées peuvent se retrouver dans :
e [’aide aux taches quotidiennes notamment le ménage.
e ['achat de matériel pour le maintien a domicile : canne, matelas mémoire de

forme, semelles orthopédiques.

75% des patients rapportent des dépenses spécifiques a la pathologie s’élevant a :
e <100 euros/mois pour 40 % d’entre eux
e >100 euros/mois pour 28 %

e >200 euros par mois pour 7%
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Ces dépenses n‘ont également pas le méme impact en fonction de la situation socio-
professionnelle. Pour les personnes les plus modestes, elles représentent un véritable
obstacle.

Ainsi, pour les personnes dont le revenu mensuel est inférieur a 1000 euros, 60% ont déja
renoncé aux soins et ils sont encore 53% pour ceux gagnant entre 1000 et 1800 euros par
mois. (60)

Souvent en désespoir de cause, beaucoup succombent aux propositions de charlatans.

3. Vie sociale et familiale

La fibromyalgie impacte également la vie quotidienne. La réalisation d’activités banales et
ménageres comme la tenue de la maison, s’occuper des enfants, faire les courses, le bricolage
ou le jardinage est rapportée comme difficile par 63 % des malades.
Concernant les relations familiales, 54 % des patients les disent perturbées. Il est difficile pour
I’entourage de cerner cette pathologie et I'incompréhension regne.
Cela étant, le soutien et le réconfort trouvés aupres des proches sont d’une grande aide pour

ne pas se décourager et garder espoir. (61)

Une grande part des patients (73%) renonce a leur vie sociale. llIs s’isolent et abandonnent

peu a peu leurs loisirs, les sorties, les voyages ou les activités associatives.

La pratique sportive est également impactée. Elle est abandonnée dans 44% des cas ou bien
modulée dans 31% des cas avec des activités plus calmes (marche, natation, vélo elliptique).
Ces difficultés voire incapacités a réaliser des taches anodines entrainent un sentiment de
détresse. Ces patients sont embarrassés, génés et leur isolement se renforce. Une détresse

psychologique s’installe et beaucoup (86%) s’inquiétent quant a leur avenir.

Le syndrome fibromyalgique peut étre un facteur de limitations, de marginalisation et

d’inégalités sociales. (62)
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Pour lutter contre ces complications et limiter leurs impacts, plusieurs stratégies mises en

place par les patients, ont été identifiées dans la littérature :

e Lalutte
Le patient gére sa vie quotidienne et continue de travailler. Toute son énergie est mise dans
la lutte contre sa douleur et sa fatigue, les loisirs deviennent alors trés limités. Cette stratégie
combative lui permet de maintenir une image positive de lui-méme.

e L’adaptation
Le patient planifie sa vie et ses activités en fonction de ses symptémes et de ses limites.

e Le désespoir
Le patient n’arrive plus a faire face a la douleur, la situation générale lui échappe. Il perd
I’estime de lui-méme.

e L’abandon
Le patient capitule. Il a abandonné la majorité de ses activités, reste cloitré chez lui. La

pathologie et les symptémes ont pris le dessus, dominant sa vie. (63)

Une patiente a comparé la fibromyalgie a « une prison sans murs, mais dont on ne s’échappe

pas. Elle isole, et il est difficile, de I'extérieur, de s’imaginer ce que cela représente ».

Figure 31: Fibromyalgie, La BD
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Recommandations internationales

Aujourd’hui il n’existe pas de recommandations universelles pour la prise en charge de la
fibromyalgie. Néanmoins, les sociétés savantes se rejoignent sur une prise en charge

pluridisciplinaire, multimodale et personnalisée a chaque patient. (64)

La ligue européenne contre le rhumatisme (EULAR) a publié en 2016 des recommandations.
Ces dernieres sont issues d’études fondées sur les preuves (revues systématiques et méta-

analyses) et ont été formulées par 18 experts de douze pays européens.

Elles prennent en compte les recommandations américaines de I’American Pain Society
(APS), allemandes de I'Association of the Scientific Medical Societies in Germany (AWMF) et

canadiennes de la Canadian Pain Society (CPS).

FR : fortement recommandé, R : recommandé, NR : non recommandé

Figure 32: Liste des prises en charge ayant regu au moins une recommandation par les sociétés savantes internationales
dans le syndrome fibromyalgique, INSERM 2020.

Les deux piliers majeurs de la prise en charge sont :
e Des thérapeutiques médicamenteuses
e Des thérapeutiques non médicamenteuses (remise en activité, thérapie

comportementales, psycho-éducationnelles). La priorité est donnée a ces dernieres.
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Un algorithme de prise en charge a été proposé par I'EULAR afin d’accompagner les

professionnels de santé.

Figure 33: Algorithme décisionnel pour la prise en charge de la fiboromyalgie proposé par I’'EULAR en 2016 (traduit par
I’INSERM en 2020)

Dans son rapport, I'EULAR place au premier plan la thérapie non pharmacologique, avec la
reprise d’activité sportive, I’éducation thérapeutique et I'accompagnement du patient. La

prescription de médicaments n’intervient qu’au second plan.
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Cependant, les patients accordent une trés grande importance a ces derniers. En effet, ils
voient en eux tout d’abord un effet escompté mais surtout une reconnaissance de leur
pathologie comme relevant du domaine médical. (65)

A l'inverse, ils associent le renvoi de leur médecin vers des psychothérapies a une faible

importance de leurs symptomes et une non légitimité de leur maladie.

Il. La prise en charge médicale

A. Approche médicamenteuse
Le mystére entourant la physiopathologie de la fibromyalgie n’étant pas totalement élucidé,
on ne peut généraliser I'usage d’un seul médicament a I’ensemble des patients et prétendre

guérir définitivement la maladie.

Aucun consensus n’est établi et les recommandations internationales différent.
Si aux Etats-Unis, dans I'indication « Fibromyalgie »,la FDA (Food and Drug Administration) a
accordé une AMM pour 3 médicaments : la prégabaline, la duloxétine et le milnacipran , ce

n’est pas le cas en France et en Europe ol aucun médicament n’a obtenu ’AMM. (66)

Avant l'instauration d’un traitement, le médecin doit s’assurer que le patient a compris sa
maladie avec son caractere fluctuant et ses différentes phases (amélioration, stabilité ou

aggravation), son évolution et son pronostic.

Cette approche pharmacologique s’inscrit toujours dans un contexte multidisciplinaire car les
médicaments a eux seuls ne peuvent pas prétendre améliorer suffisamment la
symptomatologie. lls ne sont recommandés qu’en deuxieme intention et doivent toujours

accompagner une thérapeutique non pharmacologique.
IIs ont pour but de soulager les symptomes - tres nombreux et différents — on parle de
traitement « symptomatique ». Cette hétérogénéité complique la prise en charge car une

thérapeutique efficace chez un patient peut s’avérer inutile voire nocive chez un autre.

Le traitement est d’une efficacité relative, et le niveau de preuve faible selon I'étude de

I’'EULAR en 2016.
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Une amélioration de 30 % de la douleur est estimée chez seulement 40 % des patients. Ce
faible pourcentage renforce I'importance du suivi par le prescripteur afin de réévaluer

I’efficacité, la balance bénéfice-risque et ne pas perdre la motivation du patient.

Beaucoup d’entre eux rapportent gu’ils se sont sentis errer au milieu de quantités de

médicaments différents sans voir de réelles améliorations.

Les classes de médicaments les plus utilisées par les médecins sont :
e Les anticonvulsivants
e Les antidépresseurs
e Les antalgiques

e Les autres : relaxant musculaire, anxiolytique...

A chaque fois, le médecin doit étre vigilant quant aux dosages de ces molécules afin d’éviter
des surdosages et effets secondaires graves. L'instauration se fait donc molécule apres
molécule, a petites doses et I'augmentation est lente et graduelle avec un suivi mensuel le

temps de I'ajustement.

L’'EULAR n’émet aucune recommandation « forte » pour les médicaments généralement
utilisés dans le traitement de la fibromyalgie. Certains ont montré une utilité et sont
faiblement voire modérément approuvés :
e Amitriptyline 2 modérément
e Inhibiteurs de la recapture de la sérotonine-noradrénaline (IRSN): duloxétine,
milnacipran 2 modérément
e Prégabaline 2 modérément

e Tramadol = faiblement
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1. Lesantidouleurs
La douleur étant le principal symptome, les antalgiques sont trés largement utilisés. lls sont la
classe thérapeutique la plus prescrite (30% des prescriptions). Peu efficaces pour la plupart,
ils sont souvent utilisés conjointement, a de fortes doses et de fagcon inadaptée. Leur risque

majeur est le surdosage par mésusage.

L’arsenal thérapeutique est trés large :

e Palier |, non opiacés : paracétamol, AINS

Palier Il, opioides faibles : codéine, tramadol, opium

Palier Ill, opioides forts : morphine et dérivés

e Autres : corticoides

a. Les antalgiques de palier |
Le paracétamol
Il est utilisé pour soulager les douleurs faibles a modérées. Il a 'avantage d’étre trés bien
toléré et d’avoir trés peu de contre-indication aux doses recommandées. Chez les
fibromyalgiques, son efficacité reste tres limitée et peu durable, seul.
Son risque principal est le surdosage menant a une toxicité hépatique par accumulation de
NAPQI (le métabolite toxique). Il doit donc étre pris a posologie maximale de 4g/24h avec1g

maximum par prise et cela toutes les 6h.

L’association paracétamol-tramadol a montré des résultats intéressants chez certains patients

grace a une synergie d’action.

Les anti-inflammatoires non stéroidiens (AINS)

On retrouve notamment I'ibuproféne, le kétoprofene, le naproxene et le diclofenac.

Les dernieres études menées, en 2017, n‘ont pas permis de montrer des preuves
d’amélioration suffisantes en comparaison au placebo.
De plus, au vu de leurs effets secondaires importants sur la sphére gastrique, cardiaque et
rénale, ils ne sont pas conseillés sur le long terme. (67)
IIs seront donc utilisés ponctuellement chez le fibromyalgique lors de phase aigué afin de

soulager les crises inflammatoires concomitantes comme les migraines ou I'arthrose.
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Une étude a également mis en avant I'action potentialisatrice de I'ibuproféne associé a

I'alprazolam.

b. Les antalgiques de palier Il
Autrement appelés opioides faibles, on retrouve : la codéine, le tramadol et la poudre
d’opium.
Au cours des dix derniéres années, leur prescription dans les douleurs chroniques non
cancéreuses, dont le syndrome fibromyalgique, a explosé.
En 2017, Hauser et coll rapportent un mésusage d’opioides chez prés de 60% de I’ensemble
des patients douloureux chroniques toutes pathologies confondues, entrainant de nombreux
abus et déces. (68)
Chez les patients fibromyalgiques, I'étude de Wolfe et coll estime a 30% [I'utilisation

d’antalgiques opioides. Le mésusage quant a lui est estimé a 6%, (Fitzcharles, 2013). (69)

Les effets indésirables graves des opioides faibles sont :
e Laconfusion
e Lasomnolence
e La dépression respiratoire

e Ladépendance
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Face a ces effets potentiellement mortels, en 2022, les instances de santé dont la HAS, ont
émis des recommandations de bonnes pratiques de dispensation.
Elles ont pour but de prévenir du mésusage et de parer aux surdosages en opioide antalgique.

(70)

Figure 34: Prise en charge de la douleur chronique non cancéreuse, HAS - 2022
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La codéine
On la retrouve en association au paracétamol dans de nombreuses spécialités (Klipal Codéine,
CoDoliprane, Dafalgan Codéine).
Aujourd’hui, aucune étude n’a montré de résultats probants dans |'amélioration des
symptomes des patients fibromyalgiques sous codéine. De plus, son utilisation est limitée par
son risque de somnolence et de dépendance. (71)
Elle sera donc prescrite uniquement pour des pics douloureux a court terme.
Le tramadol
Le tramadol est un analogue synthétique de la codéine. lls agit via deux effets :

e Agoniste p faible. Sa fixation sur le récepteur bloque la libération de la substance P,

neurotransmetteur de la douleur.

e Inhibiteur de la recapture de la sérotonine et de la noradrénaline.

Il est le seul a avoir montré une véritable action sur la douleur de fagon prolongée, seul (Russel
et al) ou en association au paracétamol (Bennet et al). (72) Cette association au paracétamol
permet une amélioration de la douleur d’au moins 30% ainsi que de la qualité de vie (Roskell
etal).
Il existe sous deux formes :

e Libération immédiate, LI, pour soulager la crise

e Libération prolongée, LP 12h ou 24h, comme traitement de fond

Les effets indésirables fréquemment retrouvés, dose-dépendants pour la plupart, sont les
nausées, vertiges et vomissements. lls peuvent mener a I'arrét brutal du traitement. (73)

Son activité IRSN-/ike expose le patient a un risque de syndrome sérotoninergique par
I'augmentation de la concentration synaptique en sérotonine. Le prescripteur doit alors porter
une attention particuliere aux molécules également retrouvées chez ses patients, notamment

les antidépresseurs IRS et IRSN.

Plus grave, il peut également entrainer une accoutumance et son utilisation limitée dans le

temps, nécessite un suivi thérapeutique important.

De plus, il n’existe pas d’étude a long terme sur le tramadol utilisé seul.
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c. Lesantalgiques de palier Il

La morphine et dérivés
Quand l'efficacité des paliers | et Il s’est épuisée malgré I'augmentation des doses, le passage
aux morphiniques (Morphine, Oxycodone, Fentanyl) est pour certains patients, une option de

derniers recours.

Cependant, aucune étude n’a permis de montrer une réduction de la douleur chez les patients

sous morphinique. Gaskell H et al, 2016. (74)

De plus, ils agissent sur les récepteurs opioidergiques (u, K, 8) et peuvent induire un risque de
dépendance physique et psychique, d’accoutumance, de dépression respiratoire et de
syndrome de sevrage. Face a de tels effets indésirables, ils ne sont pas indiqués de facon
prolongée dans une telle indication.

Avec une balance bénéfice-risque défavorable, I'EULAR, en 2016, désapprouve leur utilisation

chez le patient fibromyalgique.

d. Les anesthésiques locaux
Les anesthésiques locaux (Kétamine, Lidocaine) ont également été testés dans la fibromyalgie.

IIs sont utilisés par voie parentérale et sont efficaces chez plus de la moitié des patients. (75)

La lidocaine

Deux études ont montré une amélioration des scores portant sur le questionnaire FIQ et sur
I’évaluation de la douleur (EVA) et I'humeur jusqu’a 30 jours apres I’administration
parentérale de lidocaine au niveau des points douloureux (genoux, coudes). Bennett et Tai et

Maluci et al, 2009. (76)

Remarque : L'EVA est une échelle d’auto-évaluation de la douleur. Elle se présente sous la
forme d’une réglette avec un curseur.
L'une des extrémités correspond a 0: « absence de douleur » et 'autre a 10: « douleur

maximale ». Le patient positionne le curseur selon sa douleur.
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L'intensité de la douleur est mesurée en millimétre, par le soignant.

EVA entre 1 et 3 : douleur d’intensité légére

EVA entre 3 et 5 : douleur d’intensité modérée

EVA entre 5 et 7 : douleur intense

EVA supérieure a 7 : douleur tres intense

Figure 35: EVA

La kétamine
La kétamine est un antagoniste des récepteurs NMDA, administré au niveau des zones
douloureuses. Elle est utilisée uniquement en milieu hospitalier et de fagcon extrémement

controlée, les patients sont placés sous monitoring cardio-vasculaire. (75), (77)

Son utilisation est croissante chez les fibromyalgiques et permet de réduire les douleurs chez
plus de 50 % d’entre eux. Malgré cela, elle ne doit pas étre considérée comme un traitement

de la fibromyalgie au vu de ses trés nombreux (et graves) effets secondaires.

On note particulierement les symptomes psychiques :
e Confusion
e Accoutumance
e Cauchemars éveillés
e Agitation psychomotrice
e Hallucinations

e Distorsions de la réalité
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Ces effets ont été ressentis par 50% des patients en 2013, lors de I’étude de Logerot et al. (78)

Une autre étude a évalué les scores EVA et FIQ : dans les quinze minutes suivant la perfusion,
le score EVA a diminué. Au-dela, aucune différence significative des scores n’a été observée.
L’étude a conclu a I'efficacité trés limitée et restreinte dans le temps de |la kétamine ainsi qu’a
son insuffisance sur I'effet analgésique a long terme chez ses patients.

Aujourd’hui, face a des preuves cliniques d’efficacité tres faible et avec une balance bénéfice-

risque défavorable, les instances et les experts ne recommandent pas son utilisation.

« Dans la fibromyalgie, nous n’avons aucune indication claire sur son efficacité, or, nous avons
beaucoup d’informations relatant sa dangerosité », Docteur Bouhassira, chercheur a

I"INSERM.

2. Lesantidépresseurs
Les antidépresseurs utilisés depuis 1975 sont la deuxieéme famille la plus prescrite apreés les

antalgiques, avec environ 25% des patients.

IIs sont prescrits soit pour des états anxio-dépressifs que I’on retrouve associés au syndrome
fibromyalgique ou bien pour le traitement des douleurs. On les retrouve cependant a des

dosages plus faibles que ceux indiqués pour soigner les dépressions.

Peu importe leur classe : tricyclique, ISRS ou IRSN, tous ont comme action d’augmenter la
guantité de neurotransmetteurs respectifs.

Chez les patients se plaignant de migraines, de problemes digestifs, d’anxiété ou de
dépression on note un faible taux de sérotonine. Or ces maux sont retrouvés chez les patients

fibromyalgiques.

Ces psychotropes pourraient donc jouer un r6le dans [|"‘amélioration des

symptomes notamment le sommeil et la douleur. lls sont efficaces a court terme car leur

action s’épuise dans le temps par phénomene de tolérance.
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a. Les tricycliques
L’amitriptyline est un antidépresseur qui agit en inhibant de facon non spécifique la recapture
de la sérotonine et de la noradrénaline. On le retrouve chez plus de 40% des patients. Il est
I'antidépresseur le plus prescrit grace a son action sur la douleur aidant a la réhabilitation

physique, les troubles du sommeil et I’humeur.

De par son caractére non spécifique, il bloque également d’autres récepteurs (alpha,
histaminique et muscarinique) et présente de nombreux effets indésirables :

e Fffet anticholinergique central et périphérique: confusion, tremblements,
hallucinations, constipation, sécheresse buccale, mydriase, rétention urinaire,
tachycardie

e FEffet anti-histaminique H1 : sédation

e Fffet anti-adrénergique : hypotension orthostatique

Les études menées par Hauser et al et Nishishinya et al ont montré une réduction de la
douleur de plus de 30% chez des patients sous amitriptyline. (79) Cette réponse
thérapeutique a été rapportée aprés 6 a 8 semaines de traitement a la posologie de 25
mg/jour. Le sommeil était également de meilleure qualité.

Malheureusement ce bénéfice n’a pas été retrouvé apreés 12 semaines de traitement.

On retrouve I'amitriptyline sous forme de solution buvable dans la spécialité « Laroxyl® ».
Il est prescrit sous I’AMM et sa posologie augmente progressivement jusqu’a atteindre une
dose de 25mg/jour. La prise sera préférentiellement le soir de fagon a diminuer la somnolence

et améliorer la qualité du sommeil.

b. Les inhibiteurs de la recapture de sérotonine-noradrénaline
Ces antidépresseurs inhibent la recapture de la noradrénaline et de la sérotonine. lls ont
tres peu d’activité sur les récepteurs atropiniques et histaminergique H1 entrainant moins

d’effets indésirables et une meilleure tolérance.

Parmi tous, deux ont été étudiés : le milnacipran et la duloxétine. (80)

Le milnacipran, sous la spécialité IXEL®, n’est plus commercialisé en France depuis 2020.
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Des études ont montré des résultats intéressants avec une réduction de la douleur de 30%
chez les patients sous duloxétine ou milnacipran, Arnold et al.

On ne retrouve qu’un trés léger voire aucun bénéfice sur la fatigue et le sommeil.

Concernant les effets secondaires les plus fréquents :
e Pour la duloxétine : les céphalées, les nausées, les vertiges et la somnolence.

e Pourle milnacipran : les nausées et céphalées.

Généralement ces effets se ressentent les deux premiéres semaines de traitement et leurs
intensités peuvent diminuer avec le temps. (81)

La duloxétine sous la spécialité CYMBALTA® a la posologie de 60 mg/jour, sera prescrite hors
AMM.

Malgré des effets bénéfiques a court et long termes rapportés par certains patients, le niveau

de preuve reste faible pour cette molécule et elle n’est que faiblement approuvée par I'EULAR.

c. Lesinhibiteurs de la recapture de la sérotonine
On retrouve dans cette famille, la fluoxétine et le citalopram. Les résultats des études menées

sont contradictoires.

Concernant la fluoxétine, Wolfe et coll ne montrent aucune amélioration significative tandis
gue Goldenberg et coll montrent une amélioration a court terme des symptémes mais
uniguement si elle est prise conjointement a I'amitriptyline. (82)

Cette amélioration s’est ressentie sur la douleur et les troubles du sommeil.

Pour le citalopram, les résultats sont négatifs dans les études a court terme mais positifs dans

celles a long terme. Cette amélioration se porte sur la douleur, I'indice FIQ et I’'humeur.

d. Les IMAO : inhibiteurs de la monoamine oxydase
Leur utilisation s’est avérée positive avec un effet modéré sur la douleur. Cependant, elle est
revenue négative sur la fatigue et le sommeil avec aucun effet bénéfice rapporté par les
patients.
La prescription d'IMAO n’est aujourd’hui pas recommandée au vu des interactions

potentiellement mortelles qui ont été documentées.

73



3. Les antiépileptiques
Les traitements antiépileptiques (gabapentine et prégabaline) sont de plus en plus utilisés au
vu de leurs effets sur la composante neuropathique des douleurs (fourmillements,
irradiations, bralures).
C’est tout particulierement, la prégabaline qui a été étudiée. Elle est le seul antiépileptique
ayant obtenu I’AMM dans l'indication « Fibromyalgie » en Amérique.
En France, ils sont donc prescrits hors AMM sous les spécialités NEURONTIN® (gabapentine)

et LYRICA® (prégabaline).

a. Laprégabaline
En 2005 Crofford et all réalisent un essai randomisé en double aveugle afin de mesurer
I'impact de la prégabaline sur la douleur, le sommeil et |a fatigue. Apres 8 semaines d’études,
ils ont montré que la prégabaline administrée a une posologie de 450 mg/jour avait un effet
positif sur la douleur ainsi que sur la qualité de vie du patient. (83)

Les effets indésirables les plus rapportés furent les vertiges et la somnolence.

En 2013, Sommer et son équipe concluent également a un effet positif de la prégabaline sur
la douleur, avec une réduction d’environ 30%. Concernant la qualité du sommeil et |a fatigue,

le résultat est décevant. (84)

Trois ans plus tard, Derry et al publient leurs résultats, similaires a ceux des études
précédentes. lls rapportent une amélioration de I'intensité de la douleur et plus globalement
de la qualité de vie chez les patients sous prégabaline 300 a 600 mg pendant 12 a 26 semaines.

(85)

Malgré ces nombreuses études, aucune posologie fixe, ni protocole optimal n’a été donné.
Ainsi en 2022, Migliorini et al réalisent une méta-analyse sur environ 5000 patients. (86)
Les résultats sont les suivants :

e Une réduction du FIQ sous prégabaline 450 mg/j

e Une amélioration de la qualité du sommeil sous prégabaline 600 mg/j

e Moins d’effets indésirables recensés sous prégabaline 300 mg/j
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b. La gabapentine
En 2017, Moore et son équipe réalisent une revue systématique de la littérature scientifique.
Uniguement deux études randomisées en double aveugle ont été retenues. (87) Elles ont pour
but de comparer |'efficacité et les effets secondaires de la gabapentine contre la douleur chez
les patients fibromyalgiques. L'une d’entre elles n’étant pas assez détaillée, elle a été écartée.

(88).

L'autre étude a inclus 150 patients pendant 12 semaines, les résultats publiés sont les

suivants :
Gabapentine Placebo

m Réduction de m Réduction de
30% de la 30% de la
douleur douleur

o

Aucune Aucune
réduction de réduction de
la douleur la douleur

Figure 36: Effet de la gabapentine sur la douleur versus placebo, Auteur 2022

Une réduction de 30% de la douleur chez 49% des patients sous gabapentine contre 31% sous

placebo.

Gabapentine Placebo

m Amélioration
m Amélioration de la qualité
qualité de vie de vie
Qualité de vie Qualité de vie
inchangée inchangée

Figure 37: Effet de la gabapentine sur la qualité de vie versus placebo, Auteur 2022

Une amélioration de la qualité de vie chez 91% des patients sous gabapentine contre 47% sous

placebo
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Un arrét de I'étude a cause d’effets indésirables chez 16% des patients sous gabapentine

contre 9% sous placebo

La quantité et la qualité des preuves des différentes études sont trés faibles et insuffisantes

pour conclure sur I'efficacité et I'innocuité de la gabapentine dans cette indication.

Si la prescription d’antiépileptique est envisagée, les chercheurs concluent de fagon unanime
surl'importance d’adapter les posologies en fonction de la symptomatologie et de la tolérance
de chaque patient. En effet, leur efficacité chez certains patients est contrebalancée par les

effets indésirables fréquemment retrouvés.

Pour la prégabaline : la somnolence, les confusions, les pertes mnésiques, les vertiges, la prise
de poids et les cedémes.

Pour la gabapentine : la fatigue, la fiévre, la somnolence et les infections virales.

4. Les autres

a. Les corticoides
Les corticoides en pratique quotidienne ne sont pas recommandés dans la fibromyalgie.
En plus d’étre inefficaces en per os, ils présentent de nombreux effets indésirables au long
cours : prise de poids, augmentation de la tension artérielle, hyperglycémie et ostéoporose
cortisonique.
De facon ponctuelle, les corticoides peuvent étre utilisés par voie injectable pour soulager les

points douloureux, en complément d’autres thérapeutiques.

b. Les myorelaxants
Aucun myorelaxant n’a montré d’efficacité dans les essais cliniques, en France.
Le seul myorelaxant ayant montré une amélioration des symptomes, en particulier du

sommeil est le Cyclobenzaprine (Flexeryl), prescrit aux Etats-Unis.
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c. Lecannabis

En 2019, Niesters et son équipe menent une étude randomisée contrélée par placebo afin
d’explorer les effets analgésiques du cannabis chez 20 patients. Ils ont testé quatre variétés
de Cannabis sous forme inhalée dont les concentrations en THC et CBD étaient également
connues. (89)

e Bedrocan : teneur élevée en THC/faible teneur en CBD

e Bedrolite : teneur élevée en CBD/faible teneur en THC

e Bediol : teneur combinée élevée en THC/élevée en CBD

e Placebo :aucune teneur en THC ou CBD

Les résultats n’ont pas montré d’effet supérieur en comparaison au placebo sur les réponses
spontanées a la douleur ou suite a une stimulation électrique. Cependant, les variétés ayant
une teneur élevée en THC (Bediol et Bedrocan) ont provoqué une augmentation significative
du seuil de douleur a la pression pendant les trois heures suivant I’administration.

D’autres études seront nécessaires pour évaluer les effets sur les scores de douleur sur le long

terme.

A ce jour, les études menées ne sont pas suffisantes pour généraliser et recommander
I"utilisation du cannabis.

En effet, certaines données sont manquantes. La dose et le mode d’administration réellement
efficaces ne sont pas documentés. Les concentrations respectives en THC et CBD restent
floues.

De plus, la balance bénéfice risque doit étre plus étudiée. Certaines études rapportent une
faible prévalence d’effets indésirables (nausées, étourdissements, vomissements) quand pour

d’autres les taux s’élévent jusqu'a 25% et menent parfois a I’abandon de I’essai. Schley, 2006

d. Les psychotropes
Les antipsychotiques
Les antipsychotiques atypiques, notamment |’olanzapine, ont montré des résultats modestes
sur la douleur et I'anxiété chez certains patients réfractaires aux thérapeutiques de premiére

ligne. Ces résultats sont contre-balancés par sa mauvaise tolérance. Hidalgo, 2005
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Les apparentés benzodiazépines
On retrouve souvent prescrit chez le fibromyalgique des benzodiazépines, notamment
hypnotiques (zopiclone, zolpidem) afin de soulager ses troubles du sommeil. (90)
Ces deux molécules ont montré un intérét sur :
e Laphase d’endormissement : réduction de cette phase (stade 1)
e Le nombre de réveils nocturnes : diminution de leur nombre
e Letemps de sommeil : augmentation avec prolongation du stade Il, lll et IV

e L’énergie diurne : meilleure forme durant la journée

IIs restaurent I'architecture du sommeil, perturbée chez le fibromyalgique. Leur utilisation doit

néanmoins rester ponctuelle (quatre semaines) au vu des risques de dépendance.

Les anxiolytiques

Face a I'anxiété chronique retrouvée chez beaucoup de patients, la prise d’anxiolytiques est
devenue courante. Les plus étudiés et utilisés sont le bromazépam et l'alprazolam, en
association avec 'ibuproféene qui potentialise leurs effets. Ils sont bien tolérés et leur action
anxiolytique est satisfaisante.

Cependant, ils ont une action déstructurante sur le sommeil profond et paradoxal et peuvent
entrainer des troubles mnésiques (pertes de mémoire). Leur utilisation est limitée dans le

temps et étudiée au cas par cas selon la tolérance du patient.

e. L’hormone de croissance

Chez certains sous-groupes de patients, on rapporte un déficit en GH (growth hormone)
I’hormone de croissance et en IGF-1 (insulin-like growth factor). Les taux mesurés dans le LCR
(liqguide céphalo-rachidien) et les urines sont anormalement bas. On retrouve chez ces
patients, comme symptomes associés : une diminution de la vitalité, des troubles cognitifs,
une capacité d’exercice réduite et une faiblesse musculaire.

De plus, ces hormones sont synthétisées pendant les phases lll et IV du sommeil, phases
perturbées chez le patient fibromyalgique.

Des études ont été menées afin de comprendre si un lien pouvait exister entre les symptomes
fibromyalgique, (notamment le sommeil et les douleurs) et le déficit en hormone de

croissance.
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La premiere étude a été menée par Sharon et al chez cinquante femmes pendant neuf mois.
Elles ont recu des injections sous cutanée quotidienne d’hormone de croissance ou de

placebo. (91)
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Figure 38: Evolution du nombre de « points Figure 39 : Evolution du score FIQ des patients sous
sensibles » des patients sous hormone de hormone de croissance versus placebo, Sharon 1998

croissance versus placebo, Sharon 1998

A neuf mois, le groupe sous traitement a eu une amélioration significative des scores FIQ et
points sensibles et plus globalement de sa qualité de vie.
La limite de I’étude réside dans I’aggravation des symptémes aprées I’arrét des injections ainsi

que dans I'apparition plus fréquente d’'un symptome de canal carpien dans le groupe traité.

Suite a cette étude, aux Etats-Unis, Bennet et al ont voulu évaluer I'efficacité et I'innocuité
d’un nouveau traitement dans la fibromyalgie : le sécrétagogue MK-0677 a dosage 25 mg en
per os. (92) Il s’agit de I'ibutamoren, un agoniste puissant des récepteurs de la ghréline. En se
fixant sur les récepteurs, il mime I'action de la ghréline et favorise la sécrétion de GH et d’IGF-

1.

Ainsi, il pourrait :
e Favoriser la contraction musculaire
e Accélérer la cicatrisation
e Augmenter la densité osseuse
e Améliorer le sommeil

e Améliorer la fonction cognitive (concentration, apprentissage, mémoire)
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Apres 6 mois d’étude, les patients sous MK-0677 ont eu une réduction de leur symptome (FIQ
diminué) supérieure a ceux sous placebo. lIs rapportent également une amélioration de leur

qualité de vie (score QOL). La tolérance du produit a été satisfaisante durant les 6 mois.

A ce jour, le MK-0677 est utilisé uniquement en recherche expérimentale.
Les effets rapportés a court terme sont une augmentation de I'appétit, une augmentation de
la glycémie et des crampes musculaires. Nous n’avons pas assez de recul pour répertorier les

effets sur le long terme. Des études complémentaires viendront étayer ce propos.

Néanmoins, ces études suggerent qu’un déficit en hormone de croissance pourrait avoir un

lien avec la symptomatologie de la fibromyalgie.

Figure 40: Principales molécules recommandées par I'EULAR prescrites en France, Auteur 2022

Il est également important d’informer le patient sur la difficulté des traitements. Le but n’est
pas de le décourager mais de lui faire comprendre que I’'on ne guérit pas de la fibromyalgie,
on en soulage les symptémes. Afin d’éviter plus de déception et d’échec, la prise en charge ne
peut pas étre que pharmacologique. Elle reposera toujours et avant tout sur I'approche non

pharmacologique que nous verrons plus loin.
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B. Approche multi-professionnelle
La fibromyalgie est une pathologie aux multiples facettes, il convient donc d’accompagner le
patient sur plusieurs fronts. L’ensemble des professionnels de santé s’accordent pour dire que
la prise en charge est multidisciplinaire et personnalisée. Les acteurs du systéme de santé
s’articulent ensemble pour aider et soulager au mieux le patient. Nous aborderons dans cette

partie, I'approche médicale.

Figure 41: Equipe pluridisciplinaire

1. Médecin

Le médecin est un maillon primordial dans le parcours de soin pluri-professionnel du
fibromyalgique. Il est celui qui le connait le mieux, celui en qui il a confiance. Ce lien privilégié
est une base solide permettant une prise en charge personnelle, adaptée, évolutive et une
continuité des soins. Grace a sa proximité et sa facilité d’acces, le médecin traitant est le
premier interlocuteur de choix du patient fibromyalgique.

Il est celui qui « doit écouter dans un premier temps, les symptomes, leur souffrance et
organiser tout cela ». Il a un réle de coordinateur, c’est « le chef d’orchestre » de la prise en
charge. Il fait le tri de ce qui a déja ou pas été fait afin d’éviter les redits ainsi qu’une perte de

temps.

L’étape du diagnostic est difficile pour beaucoup de médecins généralistes. Ils appréhendent
la réaction du patient a I’'annonce et les questions qui en découlent sont tres nombreuses et
leurs réponses souvent trop vagues. Une des solutions face a un tableau clinique de douleurs

multiples, de fatigue et de troubles du sommeil est d’orienter le patient vers un rhumatologue.
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« Je ne pose jamais le diagnostic, j’oriente vers le spécialiste » Docteur Jelsch-Debar, Médecin

généraliste en Haute-Garonne.

Le médecin généraliste reste le principal prescripteur de la thérapeutique médicale et non
médicale. En effet, méme si un spécialiste a été consulté, le délai entre les rendez-vous de

suivi est souvent long.

« On adapte la thérapeutique médicamenteuse entre les rendez-vous du rhumatologie, on
fais des essais » Docteur Jelsch-Debar, Médecin généraliste en Haute-Garonne. Son réle est

d’élaborer et de proposer une approche multidisciplinaire.

Pour exemple, le Docteur Jelsch-Debar, Médecin généraliste en Haute-Garonne propose « un
suivi psychologique, avec les 10 séances prises en charge c’est plus facile maintenant ». Elle
rajoute « J’encourage a faire du sport. Je propose de la sophrologie, de I’hypnose. Je vois a
quoi adhére le plus mon patient. Ceux sont souvent des femmes qui sont déja allées a gauche,

a droite, elle me demande mon avis». Le réle d’accompagnement est primordial.

Il ne fait aucun doute que le médecin généraliste est un pilier majeur de la prise en charge.
Malheureusement, beaucoup se sentent démunis et impuissants face a une pathologie trop

complexe et tue, des traitements peu spécifiques et des symptémes qui stagnent.

De plus, la formation initiale quant a la pathologie est vague. « Dans notre parcours d’étude,
nous n’avons pas d’items précis. On en parle vaguement. Méme en rhumatologie, ils sont

étiquetés fibromyalgiques mais ¢a n’existe pas ». Docteur Jelsch-Debar

Il'y a un manque de formation et surtout un manque d’acceptation. La pathologie semble tout
de méme moins discriminée par les jeunes générations de médecins. Pour le Docteur Jelsch-
Debar, « avoir des rendez-vous au centre antidouleur » permettrait d’améliorer la prise en
charge des patients. Dans ces centres, la prise en charge est globale et tres compleéte.

Néanmoins, le délai minimum d’obtention d’un rendez-vous est de 6 mois.
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Les médecins manquent cruellement d’informations provenant des instances de santé afin

d’améliorer le parcours de soins. Pour 2023, sont attendus :

L’actualisation de I'annuaire national des structures d’étude et de traitement de la
douleur chronique

Des recommandations relatives au processus standard de prise en charge des patients
douloureux chroniques et a la collaboration optimale entre ville et structures de
recours

Un référentiel de prescription d’activité physique pour la fibromyalgie dans le cadre
de I'activité physique et sportive sur ordonnance

Une sensibilisation des professionnels des MDPH sur la fibromyalgie

Une mobilisation des outils de communication des acteurs de santé publique,
notamment Sante.fr pour améliorer la connaissance de la fibromyalgie et des lieux de
prise en charge

Un renforcement de la formation des médecins sur le diagnostic et |a prise en charge
de premier recours de la douleur chronique en l'inscrivant dans les axes prioritaires de
la formation continue

Un renforcement de l'intervention des « patients experts » dans la formation des
professionnels de santé, afin d’améliorer leur compréhension du vécu des patients

fibromyalgiques. (93)

2. Rhumatologue

Le rhumatologue est le spécialiste du diagnostic de la fibromyalgie. Il est soit consulté

directement par le patient soit conseillé par un confrére en vue d’établir ou de confirmer le

diagnostic. Il joue un réle primordial dans |’élaboration du plan de soin. Il met en place une

prise en charge globale et transmet le plus souvent sa synthése au médecin généraliste

toujours dans une optique d’échange pluridisciplinaire.

3.

Kinésithérapeute

La pratique d’'une activité physique apparait en premiére ligne dans la thérapeutique du

patient fibromyalgique. Dans ce contexte, le kinésithérapeute est un acteur indispensable de

la prise en charge. Son réle est de reconditionner le patient a I'effort en vue d’enrayer les

mauvaises idées véhiculées « je ne bouge pas, pour ne pas avoir mal » et éviter de tomber

dans le cercle vicieux ol I'absence de mouvement entretient la douleur. (94)
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Les formations spécifiques traitant de la fibromyalgie sont peu nombreuses. Le
kinésithérapeute oriente donc sa prise en charge en fonction de la symptomatologie et des
objectifs propres a chaque patient. Il prend également en compte le caractére non linéaire de

la pathologie et les séances alternent donc :

= Des techniques passives a visée antalgique avec des massages et de la balnéothérapie

= Des techniques actives par de la remise en mouvement avec du renforcement

musculaire et des étirements.

Figure 42: Douleur, Mouvement, Kinésithérapie

Les patients sont le plus souvent envoyés par leur médecin généraliste et plus rarement par

le rhumatologue.
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Lors de la premiéere séance, le praticien réalise une « fiche de décision kinésithérapique » dans
laguelle il fait un bilan du patient (prescription, diagnostic). Le but est de définir ensemble les
objectifs et le projet de vie afin de trouver une motivation qui impliquera a 100% le patient

durant les séances. (94), (95)

Figure 43: Exemple de fiche de décision au début de la prise en charge
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Au début de la prise en charge, chaque séance commence par un échange soignant-soigné
portant sur I’état du patient, « Comment se sent-il ? » , « Est-il motivé ? fatigué ? ».

Ceci permet d’établir une relation de confiance et d’adapter le type de séance afin de ne pas
le décourager. Il est primordial que le patient se sente écouté et compris.

Les séances sont trés fréquentes au début, hebdomadaires a pluri-hebdomadaires puis
s’espacent. Le but est que le patient devienne acteur de sa prise en charge en réalisant des

exercices a la maison. (96)

Parmi la prise en charge autonome a domicile, le patient peut avoir recours a la
neurostimulation électrique transcutanée. Ce systéme TENS, a fait ses preuves chez les
fibromyalgiques dans la diminution de la douleur. Le patient positionne des électrodes sur la
peau, au niveau des zones douloureuses ou des impulsions électriques sont transmises. C’est
un systeme non douloureux et non invasif qui fonctionne via deux mécanismes :

= Lastimulation et la libération d’endorphines

= |’inhibition du signal douloureux

L'appareil est a I'achat ou bien a la location. Le prescription doit émaner d’'un médecin
exercant dans une structure de traitement de la douleur ou ayant validé un Diplome
Universitaire de prise en charge de la douleur ou une Capacité d’évaluation et de traitement

de la douleur. (97)

Lors des séances utilisant le systéme TENS, le kinésithérapeute a pour réle d’accompagner le
patient en lui expliquant I'appareil et son fonctionnement. Il définit également le type de

programme, la durée et la fréquence des sessions. (98)

Figure 44: Exemple de positionnement des électrodes TENS
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Lors des séances dites « bilan » un point est fait sur I'accomplissement ou non des objectifs et
les difficultés rencontrées. Le kinésithérapeute travaille en collaboration active avec le
médecin traitant.

Il transmet ses bilans et rapporte I’évolution du patient notamment sur ses douleurs et son
état psychologique. Cette communication interprofessionnelle permet d’ajuster le

traitement, notamment pharmacologique, de facon pointilleuse et précoce.

4. Pharmacien
Ayant recours a de nombreux praticiens, le patient fibromyalgique se présente au comptoir
avec de multiples prescriptions. Le pharmacien est le « spécialiste du médicament », il veille a
la prescription médicale, analyse les ordonnances et particulierement les interactions

potentielles ainsi que les risques de mésusages et de surdosages.

Le pharmacien est un praticien de premiers recours, disponible quotidiennement et
facilement accessible. Pour des patients ayant besoin de parler et d’étre écouté, il en fait le
confident idéal. Cette relation de proximité et de confiance permet également de jouer un
role dans I’éducation thérapeutique du patient. Il doit I'aider dans la compréhension de sa
maladie mais surtout de son traitement avec les effets indésirables, les modalités de prises et
les précautions a prendre. Il apporte un soutien supplémentaire et une oreille attentive en

écoutant les questions, les plaintes et les doutes. Grace a ses compétences dans les médecines
complémentaires, il peut aider a soulager certains symptomes. Au quotidien, pour améliorer
sa qualité de vie, il accompagne le patient et le conseille sur les aides dont il peut bénéficier

(siege de douche, cannes, coussins).
Il a une place importante dans I’éducation thérapeutique du patient en lien avec le médecin,

le spécialiste, le psychologue, le kinésithérapeute. C’est un maillon essentiel dans la prise en

charge pluriprofessionnelle.
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lll.  La prise en charge non médicale

Au-dela de la prise en charge médicale, les médecines complémentaires occupent une place
tres importante. Les études ont montré la primordialité d’un traitement interdisciplinaire dans

I'amélioration des symptomes (douleur, anxiété, déficience physique, fatigue). (99)

A. Les médecines douces

1. La pratique sportive
Toutes les sociétés savantes et notamment I'EULAR en 2016 s’accordent sur le réle primordial
de la pratique physique dans la fibromyalgie. La réhabilitation physique a I'effort est
considérée comme le traitement de premiére intention. Cette activité est douce, progressive,
adaptée a chacun (nature, fréquence) et encadrée par un professionnel si nécessaire.
Il est souvent difficile pour ces patients se plaignant de douleurs intenses et de fatigue, de

concevoir que I'activité physique est essentielle et va diminuer leur symptomatologie.

a. Capacités physiques altérées
Les recommandations se basent sur des études qui ont étudié le lien entre la pratique
physique, les caractéristiques physiologiques et les scores FIQ de ces patients. Une étude
espagnole en 2008 a montré une VO2max significativement différente en fonction des scores

FIQ des patients. Plus le FIQ était élevé, plus la VO2max était basse. (100)

Homann et al ont comparé les capacités physico-cardio-vasculaires de patients
fibromyalgiques versus cas témoins en bonne santé (101). Pour cela, ils ont comparé les
performances obtenues suite au test 6MWT et étudié les niveaux de douleur et d’effort

pergus.

Le test BMWT (6 minute walk test) est un test de marche qui evalue les capacités
fonctionnelles du patient. Ce dernier marche pendant 6 minutes a son rythme en faisant des
allers-retours dans un couloir de 30 meétres. Le score final obtenu est compris entre 0 et 900

metres (sujet en bonne santé).
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Les résultats sont :

e Une moins bonne distance parcourue que celle attendue chez ces patients (473,52

vs 596,38).

e Une intensité de douleur identique chez les témoins mais croissante dans le temps

chez les fibromyalgiques.

Figure 45: Intensité de la douleur chez des patients fibromyalgiques versus témoins sains, Homann 2011

e Un effort percu identique chez les témoins mais croissant chez les patients

fibromyalgiques au cours du test.

Figure 46: Intensité de I’effort percu chez des patients fibromyalgiques versus témoins sains, Homann 2011
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Cette étude a montré une capacité fonctionnelle altérée chez les patients fibromyalgiques

ainsi qu’une intensité de la douleur plus élevée corrélée a un effort percu plus important.

Des résultats équivalents ont été rapportés par Dumolard et all. D’autres études ont mis en
évidence une force et endurance musculaire diminuées, une raideur musculo-tendineuse

accentuée ainsi qu’une perte de souplesse et d’équilibre. (102)

L’étude menée par Auvinet et son équipe grace au dispositif Locometrix permet I'analyse de
la marche (103). Ce test, permet de mesurer différents parameétres corrélés a la
symptomatologie de la fibromyalgie et de créer des sous-groupes de patients :
e L’intensité de la douleur avec la diminution de la puissance et de la vitesse des
mouvements.
e [’état psychologique du patient notamment le dramatisation avec la baisse de
régularité des cycles

e Lafatigue physique avec la diminution de la cadence.

L’étude a mis en évidence qu’une cadence normale et/ou une régularité normale était
associée a un score de FIQ bas avec moins de douleur et un niveau d’activité physique élevé.
A linverse, une régularité moins bonne s’associe a un score FIQ, une tendance anxio-

dépressive et un catastrophisme élevés. (104)

Figure 47: Diagramme d’analyse de la marche chez un patient FM « coping » versus un patient FM non « coping »
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Remarque : le coping est un processus développé par le patient pour « faire face a ».

A ce jour, on estime a 80% le nombre de patients fibromyalgiques ayant une capacité physique
altérée. Ce chiffre ainsi que les parameétres altérés, ont amené les chercheurs a étudier quels
types d’exercices pourraient étre les plus intéressants et efficaces dans le reconditionnement
a I'effort. Les études se sont principalement portées sur : le renforcement musculaire et les

exercices en aérobie. (105)

b. L’activité physique adaptée (APA)

Il est impossible d’établir un programme de réadaptation unique et correspondant a
I'ensemble des patients. Il faut les orienter vers une activité physique adaptée a chacun,
définie comme « tout mouvement, activité physique et sport, essentiellement basé sur les
aptitudes et les motivations des personnes ayant des besoins spécifiques qui les empéchent
de pratiquer dans des conditions ordinaires ».

Les exercices choisis proviennent d’un échange entre le praticien et le patient en fonction de
la localisation des douleurs, de leurs intensités et de I’état clinique global du patient. lls seront

variables tant dans le type que dans l'intensité, la durée et la fréquence.

Le but de cette activité physique adaptée est d’enrayer le cercle vicieux: douleur -

déconditionnement a I'effort - kinésiophobie - isolement - détresse psychique. (106)

Figure 48: Cercle vicieux du déconditionnement physique et psychosocial de la FM, Masquelier 2021
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Exercice aérobie

L'exercice aérobie est un exercice d’endurance dans la durée qui n’utilise comme source
principale que I'oxygéne. Pour s’adapter et se régénérer durant |’effort, I'organisme mobilise
son systeme cardio-respiratoire (augmentation de la fréquence cardiaque et du rythme
respiratoire) sans entrainer de difficultés supplémentaires pour le patient.

On retrouvera comme activités : la marche rapide, le step, le vélo elliptique et la natation.

Renforcement musculaire
Le renforcement musculaire est un exercice de résistance progressive. Pour cela, le patient va

utiliser des poids, des haltéres, des bandes élastiques ou bien un rameur.

Voici quelques exemples d’exercice, (107) :

Figure 50: Mobilisation de la colonne dorsale Figure 49: Renforcement de la musculature dorsale

Figure 51: Mobilisation de la colonne lombaire

Le but de ces deux activités sont :
e Une amélioration des qualités psychiques
= Une amélioration des scores de douleur : diminution du nombre de
points sensibles. (108)
= Une diminution de la fatigue
= Une amélioration du bien-étre général . état d’apaisement, bonne
humeur, diminution de I'anxiété. (109)

= Une amélioration de la qualité du sommeil
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e Une amélioration des qualités physiques
= Une amélioration des performances cardio-vasculaires (augmentation
de la concentration maximale en oxygene) (110)
= Une amélioration de la force et de I’endurance (hypertrophie des fibres
lentes, augmentation de la densité capillaire) (111),(112)

= Une amélioration de la vitesse de marche

Les hypothéses sur les mécanismes par lesquels I’APA fonctionne sont nombreuses. Pour
McLoughlin et son équipe, elle permettrait de conserver notre capacité a moduler la douleur.
(113). L'activité physique adaptée aurait également une action sur I'axe hypothalamo-
hypophyso-surrénalien en augmentant les taux d’hormone de croissance (GH).(114)

Valim et son équipe, eux, mettent en évidence une concentration en 5HIIA et 5HT plus élevée

apres un entrainement aérobie pouvant justifier une symptomatologie diminuée. (115)

Rappel : Ces monoamines ainsi que I’hormone de croissance sont retrouvées en tres faible
concentration chez les patients fibromyalgiques. Or elles jouent un role primordial dans la

régulation de '"humeur, du sommeil et de la douleur.

Le programme mélangera donc |'exercice aérobie et le renforcement musculaire, durant un
minimum de 12 semaines pour s’assurer de l'efficacité et de I'adhésion du patient. La
fréquence de ces exercices sera de 3 par semaines, comme recommandée par le college
Américain de la médecine du sport en 1999, (116). L'intensité des exercices est faible au début
puis augmente progressivement jusqu’a une intensité modérée (correspondant a 60-75 % de
la Fc maximale). Ces étapes permettent de fournir un effort pendant 20 a 30 minutes et cela
a raison de 2 a 3 fois par semaine, sans difficultés. L'instauration de paliers permet une
régularité dans la progression et diminue le taux d’abandon.

Le patient devra étre informé de la recrudescence des douleurs durant les premiéres séances,

I’encouragement est une clé de la réussite.

c. Prescription de I'activité physique adaptée
Depuis le 1°" mars 2017, toute personne souffrant d’une affection de longue durée peut se
voir prescrire une APA, on parle de loi « Sport sur ordonnance ». Malgré cela, des freins

majeurs persistent et le taux de prescription reste faible.
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En effet, I’APA n’est pas remboursée (ou partiellement par les organismes complémentaires)

et les médecins ne sont pas formés quant aux modalités de prescription.

Dans un contexte de « démocratisation du sport pour tous » et avec des bienfaits sur la santé
qui ne sont plus a prouver, une nouvelle loi est votée le 2 mars 2022. (117)

Cette derniére étend la prescription d’APA aux « personnes atteintes d'une affection de
longue durée ou d'une maladie chronique ou présentant des facteurs de risques et des
personnes en perte d'autonomie ». Elle renforce le role du kinésithérapeute qui peut
maintenant renouveler et adapter les prescriptions initiales d’APA du médecin.(118)

Un des points les plus importants et les plus attendus par les patients est le remboursement

de cette APA prévu dans cette loi. Les modalités restent a définir.

Suite a cela, la HAS publie le 13 juillet 2022 un guide actualisé des bonnes pratiques. Ce dernier
a pour but d’accompagner le médecin dans les étapes du parcours de santé. Il précise les
connaissances actualisées sur l'activité physique adaptée ainsi que les modalités de

prescription selon la pathologie.

Figure 52: Schéma du parcours de santé centré sur la prescription d'activité physique adaptée, HAS 2022
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Aujourd’hui, on compte 17 pathologies (HTA, BPCO,AVC, IC, Dépression, Cancer, Asthme,
Maladie de Parkinson) pour lesquelles une fiche d’aide a la prescription d’APA a été
référencée. Ces fiches définissent la pathologie et son contexte, I'effet de I’activité physique
dans cette pathologie, les considérations particuliéres, I’aide a la prescription, le type d’APA

avec sa fréquence, sa durée et son intensité.

La publication de la fiche pour la fibromyalgie est attendue en 2023.

d. Dispensation de I’activité physique adaptée
Les agences régionales de santé (ARS) et la direction régionale et départementale de la
jeunesse, des sports et de la cohésion sociale (DRDJSCS) ont pour mission de référencer les

propositions d’APA disponibles.

Ces programmes d’activités physiques adaptés, sont mis en place et dispensés :

a. Dans les centres de gestion de la douleur

b. Dans les centres de rééducation

c. Dans les Centres Hospitaliers Universitaires.
C’est le cas du CHU de Rennes qui compte une unité de médecine physique et de réadaptation
qui accueille depuis peu des patients fibromyalgiques avec un programme de réentrainement
a I'effort mis en place.

d. Dans les centres de médecine et de traumatologie du sport.
Parmi eux se trouve Spormed, un centre a Rennes qui propose des programmes de ré-
entrainements a I’effort sur prescription médicale pour plusieurs pathologies chroniques dont
la fibromyalgie. (119)

e. Auprés des associations spécialisées dans les APA

L'initiation du programme s’effectue toujours avec un professionnel de I’APA qui peut étre un
professionnel de santé (kinésithérapeute, psychomotricien) ou non (enseignant APA titulaire

d’une licence mention STAPS « activité physique adaptée et santé »).

Ce professionnel travaille en collaboration avec le médecin prescripteur et I'informe des
avancés ou régressions du patient. A terme, le patient s’il est jugé suffisamment autonome

pourra pratiquer son APA seul ou avec I'appui de sa famille et/ou de ses amis.
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2. Les médecines complémentaires et alternatives

Apres quelques mois voire quelques années pour certains patients, les médecines
traditionnelles (médicamenteuses) se révelent insuffisantes. lls se tournent alors vers les
médecines complémentaires et alternatives appelées « CAM ». Ces dernieres ont gagné en
popularité, 91 % des patients fibromyalgiques utilisent un type de CAM. (120)

Le but de ces CAM est de soulager les patients sur le long terme en diminuant leur isolement,
leur kinésiophobie et leur détresse psychologique. Parmi elles, on retrouve, la relaxation, le
tai-chi, le yoga, I'acupuncture, I’"homéopathie, I'alimentation et la thérapie cognitivo-

comportementale. (121)

a. L’acupuncture
L’acupuncture (AM) est une médecine chinoise traditionnelle utilisant des fines aiguilles pour
stimuler des points précis du corps. Aujourd’hui on retrouve également I’électroacupuncture
(EA), forme moderne de "acupuncture empirique. En plus des aiguilles, un léger courant
électrique est envoyé lors de la séance afin d’augmenter la stimulation et la réponse
physiologique. (122)
Chez les patients fibromyalgiques, elle est I'une des CAM les plus utilisées et ayant fait ses
preuves. Elle permet une amélioration de la douleur (diminution des points douloureux), de
la rigidité et de la qualité de vie. (123)
Ces améliorations sont supérieures avec I’électroacupuncture. (124)
De plus, elle accroit I'effet des médicaments, c’est pourquoi, elle est recommandée, comme
traitement complémentaire par 'EULAR.
On attend dans le futur des précisions sur le type d’acupuncture a privilégier (MA ou EA), la

durée, la fréquence et le degré de stimulation appliqué.

b. La relaxation
Parmi les techniques de relaxation, on retrouve le yoga et le Tai-Chi. Ce sont des interventions
douces, centrées sur la relation corps-esprit qui influeraient, sur la perception de la douleur,
dans la fibromyalgie. Ces pratiques permettent au patient d’écouter, d’apprendre et de
. . . n s
prendre conscience de son corps afin d’appréhender leur symptome avec plus de légéreté et
de mieux les gérer. Plusieurs études, menées sur 12 semaines de prise en charge par le Tai-
Chi, ont donné des résultats concordants avec une amélioration des scores aux questionnaires

de la qualité de vie (FIQ), de la douleur et de la mobilité. (125) (126)
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Des résultats similaires en faveur de la pratique de yoga ont été rapportés par Carson et son
équipe. Outre I'amélioration globale des symptomes (douleur, fatigue), le yoga aurait un effet
bénéfique sur la facon dont le patient gére sa douleur et y fait face (diminution de 'isolement,

du catastrophisme). (127)

c. Lathérapie cognitivo-comportementale
La thérapie cognitivo-comportementale est une approche psychologique qui a pour but
d’identifier et de comprendre les problemes du patient et leurs origines. Les séances avec le
psychothérapeute (psychologue ou un psychiatre) ont pour objectif de remplacer les pensées

négatives et de lutter contre les réponses inadaptées pour apaiser la souffrance. (120)

Figure 53: Lien entre pensées, émotions et comportements dans les TCC

Cette thérapie travaille sur trois composantes :

e La composante comportementale
Le but : le patient réapprend a agir de fagon adaptée a la situation. On veut qu’il affronte la
réalité plutot que de fuir.

e La composante cognitive
Le but : le patient apprend a traiter positivement I'information recue pour mieux affronter le
probléme percu.

e Lacomposante émotionnelle
Le but : le patient apprend a s’accepter. Il appréhende ses émotions et tolere ses faiblesses

pour mieux affronter le probleme.
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Cette thérapie est un échange actif au sein d’'un bindme de confiance. On apprend, observe
et analyse un probléme et leurs répercussions (anxiété, évitement, isolement) pour construire

des solutions personnelles et une attitude adaptée a la réalité. (128)

Les séances, souvent hebdomadaires, durent 45 minutes et peuvent étre individuelles ou
collectives. La TCC comprend généralement entre 12 a 20 séances et peut s’étaler sur 6 mois.
La durée, la fréqguence et le nombre varient toutefois selon I'avancé et la complexité de
chaque personne.

La premiére séance est consacrée a |’écoute du patient. L’échange porte sur la nature et les
causes des difficultés du patient ainsi que sur ses attentes. Suite a cela, le thérapeute élabore

un plan de traitement avec des priorités d’actions.

Les séances suivantes suivent toutes le méme schéma :
e Questionnement sur I’humeur de la semaine (amélioration d’une séance a I'autre)
e Explication du lien entre la séance précédente et celle actuelle
e Contenu de la séance du jour
e Vérification et discussion autour des exercices a faire a la maison (progres, difficultés)
e Travail et exercices pour la semaine a venir

e Récapitulatif de la séance et questions diverses

On cherche une réelle progression entre chaque séance.

La thérapie cognitivo-comportementale a montré des résultats chez les fibromyalgiques tant
dans la réduction de la douleur et de I'incapacité que dans I'amélioration de I’lhumeur. (129)
La clé de ce succes est I'adhésion et la motivation du patient a la thérapie. En effet, au-dela

des consultations, il est demandé au patient d’effectuer des exercices par lui-méme.

Dans le processus, le patient remplira un journal de pensées lorsqu’il sera confronté a des
situations stressantes. Il indiquera ses pensées, ses émotions, son état de stress et ses
réactions. Lors des séances, le thérapeute analyse ce contenu afin d’établir le lien entre

pensées-croyances-comportements et évalue la progression du patient. (130)
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Figure 54: Exemple d'un registre des pensées

L’objectif ultime de cette thérapie est que le patient devienne son propre thérapeute et soit
a méme de gérer les situations de la vie quotidienne grace aux aptitudes apprises et

développées lors des séances.

d. L’éducation thérapeutique
L’éducation thérapeutique est définie comme «un processus continu, qui fait partie
intégrante et de facon permanente de la prise en charge du patient et qui vise a aider les
patients a gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique ».
Différents programmes d’éducation thérapeutique du patient fibromyalgique ont été

proposés au cours des derniéres années. (131)

Le programme « Fibromyadapt » - 2013
Ce programme a été mené par I’Agence Régionale de Santé de la région Provence Alpes Cote
d’Azur. Durant 4 ans, une équipe pluridisciplinaire composée de médecins, d’infirmiers et de
psychologues a accompagné des patients fibromyalgiques dans le but de repérer leurs besoins
et d’améliorer leur qualité de vie. Plusieurs ateliers ont été menés :

e Douleur chronique

e Boite a outils

e Apprentissage des techniques psychocorporelles

e Gestion de I'activité physique

A travers ces ateliers, les soignants ont accompagné les patients dans la compréhension et |a

gestion de leur douleur ainsi que de leur traitement.
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Le but était également de les orienter vers |'auto-soin (reprise de I’activité physique,

rééquilibrer son alimentation, gestion de son sommeil). (132)

Le programme « Patient atteint de fibromyalgie » - 2016

Ce programme a été mené par le Centre Hospitalier Universitaire de Nimes. Comme son
prédécesseur, il s’articule autour de plusieurs ateliers dirigés par une équipe pluridisciplinaire.
Un axe développant les médecines complémentaires et alternatives a été ajouté aux ateliers

suite aux recommandations de I'EULAR. (133)

Le programme ETP « FIBR’EAUX »
Ce programme d’éducation thérapeutique est proposé en supplément dans plusieurs cures
thermales ( la station Bourbon-Lancy, la station de Dax et Saint-Paul-les-Dax). (134) (135)
En plus de la cure thermale, les professionnels proposent une prise en charge personnalisée
autour de 6 ateliers :

e Comprendre sa maladie

e Gérer le stress et la douleur

e Bien dormir

e Pratiquer une activité physique adaptée

e Se soigner au quotidien

e Vivre avec sa maladie

Le patient bénéficie également de 3 bilans éducatifs partagés :

e Faire le point a

e Faire le point a ( e Faire le point 3
I'arrivée

la fin du séjour mois apres la
+ plan d’action fin de la cure
personnalisé

J J

Figure 55: Etapes du programme ETP « FIBR’Eaux », Auteur 2022
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Ce programme s’étend sur 3 semaines. |l a I'avantage d’intervenir dans un contexte ou le
patient est coupé de sa vie quotidienne, sans impératif, sans contretemps et peut pleinement
se consacrer a sa pathologie, a I'apprentissage et aux ateliers proposés. L'échange avec les
autres patients présents est un atout majeur dans |'acceptation de sa pathologie et dans le

sentiment d’étre compris et écouté. (136)

e. L’alimentation
Le recours aux suppléments nutritionnels est élevé chez les fibromyalgiques. En effet, 73%

d’entre eux en utilisent et 61% sont devenus consommateurs apres le diagnostic établi. (137)

On retrouve principalement la supplémentation en vitamine D, E, C et en magnésium car leur
déficit n’est pas sans rappeler certains symptomes fibromyalgiques.
Rappel :
e Déficit en vitamine D : douleur musculaire, fatigue, fragilité osseuse
e Déficit en vitamine C : fatigue, myalgie
e Déficit en vitamine E : altération des réflexes, de la coordination et de la mémoire,
trouble de la vision

e Déficit en magnésium : fatigue, stress, crampes et contractures musculaires

Giuditta et son équipe ont donc cherché si un lien pouvait exister et si une supplémentation

apportait un réel intérét dans la prise en charge. (138)

La supplémentation vitaminique

Environ 40% des patients fibromyalgiques souffrent de carence en vitamine D. (139)

Face a ce constat, des études portant sur I'effet de la supplémentation vitaminique ont été
réalisées.

En 2008, Warner et al, rapportent des résultats négatifs. (140) Depuis, bien d’autres études
ont été menées et toutes s’accordent sur le réle bénéfique de la supplémentation en vitamine

D dans la symptomatologie du fibromyalgique. (141)
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Les doses recommandées par I’Académie de médecine sont de 800 a 1000 Ul/jour. On
privilégiera alors une alimentation riche en vitamine D (chocolat noir, hareng, sardine, ceuf,
et thon).

Si I'apport alimentaire n’est pas suffisant, elle peut étre prescrite sous forme de goutte ou

bien en ampoule de facon mensuelle (50 000 Ul ou 80 000 Ul) ou trimestrielle (100 000 Ul).

Pour les vitamines C et E, les résultats ne sont pas cohérents. Les études sont contradictoires
et aucun résultat ne permet de conclure sur un réel intérét de leur supplémentation dans la

diminution des symptomes. (142)

La supplémentation minérale
Une diminution significative du taux de magnésium corrélé a une symptomatologie négative
a été montrée a de nombreuses reprises chez les patients fibromyalgiques versus témoins
sains. (143) Cependant, seulement deux essais cliniques ont été réalisés afin d’étudier les
effets de la supplémentation en magnésium sur la symptomatologie.

e L'unrapporte des effets positifs (diminution de la douleur) uniguement a des doses de

300 mg/jour et sur du long terme (6 mois) (144)
e ['autre montre des résultats positifs en association a |'amitriptyline versus

amitriptyline seule, suggérant un intérét de la supplémentation. (145)

Régimes diététiques
A ce jour, aucune étude n’a permis de définir une alimentation spécifique pour le
fibromyalgique. Plusieurs régimes ont été étudiées :

e Régime hypocalorique

e Régime végétarien

e Régime pauvre en FODMAPs (Fermentescibles Oligosaccharides (fructane)

Disaccharides (lactose) Monosaccharides (fructose) Polyols (sorbitol, mannitol) )
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Tableau 3: Exemple de régime FODMAPs, Auteur 2022

A Consommer

Lait Lait de soja, amande

Creme

Fruit Banane, fraise, framboise,
kiwi, melon

Yaourt Yaourt végétal

Fromage Pate dure (mozzarella, brie,

camembert, parmesan)

Légumes Epinard, carotte, endive,

patate douce, courgette,

laitue
Légumineuse Aucune
Protéine CEuf, beeuf, porc, poulet

Les résultats ont montré une amélioration de la douleur, de I'anxiété, de la fatigue et des
troubles gastro-intestinaux suite a I'un de ces trois régimes. (146) Ces études ont également
suggéré la possibilité d’un lien entre :

e Les symptomes - La dysbiose intestinale (147)

e Les symptomes — L'obésité — L'inflammation intestinale (148)

Les preuves de ces études servent de soutien mais sont trop faibles pour considérer le régime
alimentaire comme un traitement efficace de la fibromyalgie a lui seul. De plus, les résultats
positifs ne sont obtenus dans le temps que lorsque le régime est suivi. L'adhésion a autant de
restrictions de maniere infinie semble difficile. Il est donc important pour ses patients d’étre
accompagné, par un nutritionniste ou un diététicien, afin d’adapter les recommandations

nutritionnelles a chacun et évaluer I’évolution des symptémes.
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3. Lastimulation des endorphines
En 2021, c'est I'effervescence chez les fibromyalgiques. Un nouveau type de traitement est
annoncé tres prometteur dans la gestion des douleurs chroniques : la stimulation des
endorphines.
Les endorphines sont des neuropeptides synthétisés au niveau cérébral puis libérés lors
d’efforts physiques, de stress ou de douleurs intenses. Elles sont un analgésique naturel
puissant, rapide et efficace qui procure une sensation de bien-étre, de détente et de relaxation
d’ou leur surnom « hormones du bonheur ». (149)
Elles ralentissent le rythme cardiaque, le niveau de vigilance, la respiration, diminuent le stress
et facilitent I'endormissement.
Afin d’améliorer la douleur des patients chroniques dont la fibromyalgie, I'entreprise
grenobloise Remedee Labs met au point un nouveau concept : I'analgésie électronique. (150)
Le but est de diminuer la douleur grace a la libération d’endorphines aprées stimulation des
terminaisons nerveuses sous cutanées par des ondes millimétriques, tres peu pénétrantes.
Cette technologie est possible grace a un stimulateur miniaturisé, précis et a usage unique. Il
se porte au poignet (zone fortement innervée), comme une montre, et peut étre utilisé a tout

moment. La sécurité et I'innocuité de ce dernier ont été testées et approuvées en 2018. (151)

Figure 56: Stimulateur d'endorphines par Remedee Labs

L’essais clinique « Fibrepik »

En novembre 2021, Remedee Labs lance un essai clinique appelé « Fibrepik » afin de valider
leur technologie dans I'amélioration de la qualité de vie (diminution d’au moins 14% du score
F1Q) chez le fibromyalgique. Cet essai clinique, se réalise en collaboration avec 8 centres de la
douleur traitant cette pathologie en France et compte 170 patients suivis pendant 9 mois.

(152)
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La solution proposé au patient comprend :
e Le bracelet qui délivre les ondes
e L'application mobile afin de suivre ses séances
e Lecoach qui offre un accompagnement personnalisé afin d’augmenter I’observance et
s’assurer de la bonne utilisation du bracelet. Les professionnels habilités sont des

psychologues ou infirmiers formés par un neuropsychologue avant lI'inclusion.

Cette étude multicentrique répartit les patients en deux groupes :
e Ceux recevant la solution immédiatement

e Ceux recevant la solution apres trois mois (différé)

N’ayant pas de traitement de référence pour cette pathologie, il est impossible de comparer
I’effet de la solution a un traitement que nous pourrions qualifier de « témoins ». Ainsi, dans
cette étude, le « comparateur » choisi est la prise en charge médicale classique,
conventionnelle du patient. (152) Cette derniére compte I'ensemble des thérapeutiques

médicamenteuses ou non médicamenteuses qu’il consomme, c’est le « traitement habituel ».

Déroulé de I'essais clinique

Bracelet +
Application + Coach Bracelet + Application
Groupe immédiat + Traitement habituel + Traitement habituel Traitement habituel

© C ©

D7 M1 M2
Bracelet +
Application + Coach Bracelet + Application

Groupe différé Traitement habituel + Traitement habituel + Traitement habituel
C © C
M3-D7 M4 M5
MO M3 M6 M9
Inclusion Visite Visite Visite et Fin

Figure 57: Déroulé de I’essais Fibrepik, Auteur 2022
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A J-0, le bracelet est remis au patient par un médecin. Lors de cet entretien, ce dernier
recueille les scores de douleur, d’anxiété, d’état général et de la qualité de vie. Durant cette
séance, le médecin dispensera une éducation thérapeutique sur le bracelet afin d’en expliquer
le mode d’emploi, les actions et les effets attendus. Ceci a pour but d’améliorer |I’observance
et de diminuer I’'appréhension des patients.

Le médecin recommandera au patient de réaliser 3 séances par jour, d’environ 30 minutes

dont une avant le coucher pour faciliter I'endormissement. (152)

Afin de s’assurer de la bonne utilisation, compréhension et réalisation de la thérapeutique, un
appel est proposé par le coach apres 7 jours d’utilisation. Il veille a ce que la routine soit mise
en place.

Des entretiens de suivi sont réalisés a un mois puis deux mois aprées l'inclusion. lls ont pour
but de confirmer le bon usage du bracelet, adapté a I’évolution des symptomes. Le coach
cherche avant tout a consolider I'adhésion des patients ainsi que leur motivation afin
d’augmenter I'efficacité de leur traitement.

Apres trois mois, le coaching s’arréte afin d’engager la pleine autonomie du patient et gu’il

devienne acteur de sa prise en charge. (152)

L’avantage de cette thérapeutique est le suivi en temps réel. En effet, le patient peut extraire
les données de son bracelet vers I'application et transférer au coach les résultats de ses
séances. Ce dernier peut alors adapter ses recommandations (durée, fréquence) pour les

séances futures.

Figure 58: Application connectée au bracelet Remedee Labs

Il peut également envoyer des notifications s’il constate une mauvaise observance sous forme

de « rappel de séance ».
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Une des clés de la réussite repose sur I’échange entre le coach et le patient.

Tous les trois mois (M-3, M-6, M-9) une consultation de suivi est programmée avec le
médecin. Il consulte alors le livret de suivi (remis a J-0) remplit par le patient de facon
hebdomadaire et recueille les scores aux divers questionnaire posés (douleur, anxiété,
sommeil, qualité de vie, consommation thérapeutique médicamenteuse et non

médicamenteuse, effet indésirable, nombre d’utilisation du bracelet). (153)

Les résultats de cet essai attendus courant 2023 réveillent |'espoir des patients
fibromyalgiques. L'objectif de Remedee est d’obtenir le marquage « dispositif médical » du
bracelet afin de pouvoir en demander son remboursement et le proposer au plus grand

nombre.

« Si les résultats de notre étude confirment les premiéres observations, la solution proposée
par Remedee Labs pourrait améliorer significativement la prise en charge et la vie des

patients » Jacques Husser, co-fondateur et Président de Remedee Labs.

Utilisation et retour de la solution Remedee hors Fibromyalgie

Au-dela de I’essai clinique en cours pour la fibromyalgie, la solution Remedee, ayant été
validée en termes de sécurité et d’innocuité, est proposée a I’ensemble de la population dans
un but d’amélioration de la qualité de vie depuis maintenant plus d’'un an. Aprées avoir répondu
a un questionnaire, jugeant de la nécessité ou non de la solution, les utilisateurs peuvent en

bénéficier pour un montant de 49,90€/mois. (154)

Le 14 décembre 2022, lors d’une visioconférence, I’équipe Remedee est venue livrer les
résultats obtenus chez ces 1700 utilisateurs. Ce panel important d’utilisateurs permet
d’obtenir une quantité importante de données afin de quantifier et démontrer le bénéfice et

I’efficacité de la solution.

Les résultats montrent :
e Une utilisation du bracelet conforme aux recommandations (3 séances/jour) dans le
temps (10 mois). Cette régularité montre une facilité d’utilisation du bracelet et peu

de contraintes permettant son intégration dans le quotidien.
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e Unimpact sur la qualité de vie. 81% des utilisateurs déclarent une amélioration de la

qualité de vie (géne dans le mouvement, stress, difficulté d’endormissement).

Figure 59: Evolution de la qualité de vie avec le bracelet, Remedee Labs 2022

Au questionnaire FIQ : 83% des utilisateurs ont vu leur score s’améliorer. llIs étaient 64% a
avoir une atteinte avec forme sévére qui s’est améliorée pour devenir une atteinte avec une
forme modérée ou légére. Ces bénéfices sont obtenus généralement aprés 3 semaines
d’utilisation. Ces améliorations concernent I'ensemble des symptomes (stress, sommeil,

humeur, raideur) et sont homogeénes.

Figure 61: Pourcentage des utilisateurs déclarant une amélioration des symptémes,
Remedee Labs 2022

Figure 60: Données FIQ recueillies apres
90 jours d'utilisation, Remedee Labs 2022
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e Une amélioration de la qualité du sommeil. C’'est |la premiére amélioration ressentie.
Avant de commencer a utiliser la solution, seulement 15% d’entre eux déclarent avoir un
sommeil de bonne qualité. Ce pourcentage augmente a 50% aprés seulement un mois

d’utilisation et se maintient dans le temps.

Figure 62: Evolution de la qualité du sommeil avec le bracelet, Remedee Labs 2022

e Une amélioration dans la durée
Le bracelet a permis une diminution de la fatigue (palier 8 a 6 sur I’échelle de la fatigue)
maintenue durant 9 mois. Les mémes résultats sont obtenus sur I’échelle de la raideur et dans

la géne au quotidien.

Figure 63: Evolution de la géene quotidienne avec le bracelet, Figure 64: Evolution de la qualité de vie avec le bracelet,
Remedee Labs 2022 Remedee Labs 2022

109



L’'ensemble de ces données montrent une amélioration qui s’étend dans le temps, bien au-
dela d’un simple effet « lune de miel ». Ce bénéfice s’explique par I’action du bracelet en lui-
méme mais surtout par I'accompagnement personnalisé du coach ainsi que |'échange et

I’entraide entre les membres Remedee.

2022 : Reconnaissance en Amérique

En attendant ses prochains résultats sur la fibromyalgie, la société Remedee Labs, en 2022,
annonce fierement avoir recu le statut de « dispositif innovant » de la part de I’Agence de
Santé Américaine, la FDA. (155)

Cette désignation marque la reconnaissance d’'un traitement novateur, bénéfique et
prometteur dans les douleurs chroniques (migraines, fibromyalgie). Cette qualification
permet également d’accélérer la procédure de mise sur le marché des dispositifs médicaux

afin de proposer bient6t aux américains une solution afin d’améliorer leur qualité de vie.

4. LaTMS

Les anomalies de la matrice neurale cérébrale (impliquée dans la gestion de la douleur) mises
en évidence grace a I'imagerie ont conduit les scientifiques a s’interroger sur I'intérét de la
neuromodulation cérébrale comme axe thérapeutique dans la fibromyalgie.

La stimulation magnétique transcranienne (TMS) est une technique non invasive, indolore et
pratiquée en ambulatoire. En pratique, elle est appliquée sous forme continue, on parle alors
de TMS répétitive (TMS-r). (156)

Le principe est de stimuler de facon extra-cranienne des aires cérébrales engendrant des
modifications fonctionnelles. Pour cela, on induit un champ magnétique qui va provoquer un

courant électrique constant et faible agissant sur les régions cérébrales souhaitées.

"Une bobine qui envoie un champ magnétique stimule le cerveau en activant les centres de

modulation de la douleur". Docteur Bouhassira, neurologue et spécialiste de la douleur.

En 2022, Cinglant et al ont étudié I’ efficacité de la TMS-r sur les scores de douleurs, d’anxiété,
de dépression et de qualité de vie. Si une amélioration a été démontrée dans la douleur et sur

la qualité de vie, aucun changement notable n’est retenu pour les autres scores. (157)
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Des résultats similaires ont été rapportés par Shao et son équipe ainsi que Caumo et ses
collaborateurs. (158), (159)
Le CHU de Montpellier relate également une amélioration de ces deux scores chez des

patients ayant suivi une thérapeutique SMT-r. (160)

Au vu de ces résultats, cette thérapeutique non médicamenteuse est une option intéressante
et prometteuse.

Cependant, avant de I'utiliser en pratique courante, d’autres études seront nécessaires afin
de faire un suivi sur le long terme et de définir un protocole précis (aires ciblées, fréquence,

durée).

B. Les cures thermales

1. Présentation et efficacité
La médecine thermale est une thérapeutique non médicamenteuse recommandée par
I’EULAR. Cette recommandation se base sur plusieurs études qui ont montré une amélioration
des scores de douleur, de dépression, de qualité de vie chez des patients ayant eu recours a

de la balnéothérapie. (161), (162), (163)

Par médecine thermale, on entend « I'ensemble des traitements proposés a un patient dans
un établissement thermal ». Le thermalisme utilise les propriétés des eaux thermales riches
en oligo-éléments, en sels minéraux et en vitamines.

Leur composition est propre a la région d’ou elles proviennent et permet de traiter une ou

plusieurs pathologies spécifiques (arthrose, dermatose, asthme, allergie, sciatique).
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Figure 65: Liste des thermes et des pathologies soignées

Cette médecine naturelle comprend de I’hydrothérapie (bains, enveloppements, douches,

jets, bains de marches), des boues thermales, de la rééducation physique, de la kinésithérapie.

Pour certains centres, afin d’avoir une prise en charge dans la durée et au-dela de la cure, un

programme d’éducation thérapeutique est proposé aux patients.

L’objectif de ces cures chez les patients fibromyalgiques est :

Un renforcement musculaire

Un reconditionnement a |’effort progressif

Une atténuation de la douleur

Une amélioration de la qualité de vie (diminution du stress, de I'anxiété et un meilleur
sommeil)

Une amélioration de I'autonomie

Une diminution de la consommation médicamenteuse

Proposer un échange de confiance, un partage d’expérience grace aux groupes de

curistes

112



Elle se déroule sur 3 semaines, plus précisément 18 jours de soins continus (sauf le dimanche
de repos). Ce forfait appelé « cure thermale conventionnée », est le seul remboursé par la
sécurité sociale aprées la prescription du médecin généraliste ou spécialiste. Les soins, a raison
de 4 3 6, sont généralement dispensés le matin et durent 2 a 3 heures. L'aprés-midi est

consacrée aux ateliers d’échange, d’éducation thérapeutique et de relaxation.

2. Quels centres pour les fibromyalgiques ?
Les établissements thermaux pouvant accueillir les patients fibromyalgiques sont ceux ayant

une orientation rhumatologique, neurologique ou psychosomatique.

IIs existent différents types de cures :
e Ceux proposant en plus des modules complémentaires et des options notamment
« I’Option Santé Active » adaptés aux fibromyalgiques, que nous verrons plus loin.
On retrouve parmi eux :
O Lesthermes de Cauterets
O Lesthermes de Néris-Les-Bains
Les thermes d’Aix-Les-Bains
Les thermes de Saint-Laurent-Les-Bains

Les thermes d’Allevard-Les-Bains

O O O o©O

Les thermes de Saujon

e Ceux ayant mis en place le programme d’éducation thérapeutique « FIBR’Eaux » (cité
précédemment)
Parmi eux, se trouvent :
O Lesthermes de Dax
O Lesthermes de Bourbon-Lancy
O Lesthermes de Barbotan-Les-Thermes

O Lesthermes de Rennes-Les-Bains
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3. Quels soins pour les fibromyalgiques ?
Les soins proposés pour ces patients sont a visée antalgique, anti-inflammatoire, anxiolytique

et mobilisatrice.

Exemple d’un planning de soins établi pour une patiente aux thermes de Dax :

Fiaure 66: Exemple d’un plannina de soins aux thermes de Dax

= Hydromassage : il relaxe le corps et soulage les douleurs (articulations, dos, cou).
= Pélothérapie ou application de boue: il permet une relaxation musculaire, une
amélioration de la mobilité articulaire et une diminution de la douleur.
= Douche térébenthinée : elle procure une action anti-inflammatoire et antalgique par
I'application de jets sur les régions douloureuses.
= Mobilisation en piscine : seule ou collective, elle améliore la mobilité et décontracte
les muscles.
= Massage : réalisé par un kinésithérapeute, il permet un assouplissement des tissus.
On pourra également retrouver I’étuve locale ou bain de vapeur thermal appliqué sur les
articulations des mains et des pieds pour diminuer les douleurs articulaires. D’autres soins
comme I'aérobain, la cure de boisson, les douches a forte pression sont proposés selon la

symptomatologie. (164)
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Les soins complémentaires proposés
En plus de I'orientation initiale choisit (rhumatologie dans la majorité des cas), de plus en plus
de cure proposent en complément des modules spécialisés « fibromyalgie ». Ces derniers

comprennent des activités collectives ou individuelles ainsi que des ateliers (notamment de

parole). (165)

Figure 67: Liste des thermes proposant des programmes spécifiques et d’ETP
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Ces ateliers ont pour but de mieux connaitre sa pathologie (grace a des conférences
médicales), de se réapproprier son corps et d’apprendre a gérer sa douleur (yoga,
sophrologie). On cherche également a ce que le patient se réengage dans une activité
physique avec la pratique physique adaptée encadrée. Des groupes de parole sont animés afin
d’échanger sur son expérience personnelle, partager son vécu et s’enrichir les uns des autres.
Au travers de ces activités, on veut développer I'autonomie du patient afin qu’il appréhende

la fin de la cure et le retour a la vie normale avec moins d’anxiété et plus de légéreté.

Exemple d’un planning de d’activités complémentaires aux thermes de Dax :

Figure 68: Exemple d’un planning d’activités complémentaires aux thermes de Dax

Programme complémentaire « Votre cure fibromyalgie » proposé aux Thermes d’Adour a
Dax:

= 1 atelier Connaitre la fibromyalgie/Groupe de parole

= 1 atelier Sommeil

= 1 atelier Mémoire et Concentration

= 1 séance Relaxation et Gestion du stress

= 2 séances d'Activité physique douce (stretching et marche nordique douce)

Prix du soin complémentaire : 50€
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Programme complémentaire « Mieux vivre votre fibromyalgie » proposé aux Thermes de
Saujon :

= 6 ateliers comprenant des séances psycho-éducatives (estime de soi, gestion du

quotidien), des séances sports/bien étre, des entretiens psychologiques individuels,

un suivi individuel et des séances de relaxation. (166)

Prix du soin complémentaire : 260€

Programme complémentaire « Cure spécifique fibromyalgie » proposé aux Thermes de St-
Laurens-Les-Bains :

= 2 modelages relaxants

= 1 séance de musicothérapie

= 1 séance deyoga

= 1 séance de sophrologie

= 1 séance de marche thérapeutique

= 1 séance d’aromachologie

= 1 atelier aguagym

= 1 atelier étirements et souplesse

= Acces libre a la salle de relaxation multisensorielle

= 1 moment d’échange thérapeutiquel17

Prix du soin complémentaire : 160€

Programme complémentaire « Cure fibromyalgie » proposé aux Thermes de Bérot :

= 10 activités en groupe ( sophrologie, hypnose, pilate, gi gong, aguagym...)

Prix du soin complémentaire : 89€

Programme ETP « FIBR’Eaux » proposé aux Thermes de Bourbon-Lancy :
= 6 ateliers

= 3 bilans éducatifs partagés

Prix du soin complémentaire : 75€
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Programme « d’éducation a la santé fibromyalgie initial et fiboromyalgie avancé » proposé
aux Thermes d’Allevard :
= Les professionnels de ces thermes ont mis au point deux programmes se déroulant sur
deux années consécutives. L'« ETP initial » lors de la premiere cure, I’« ETP avancé » la
seconde année. lIs comprennent un entretien d’entrée, des activités, un bilan de sortie

et un suivi post-cure pendant 6 mois. (167)

Prix du soin complémentaire : 295€

FIBROMYALGIE INITIAL FIBROMYALGIE AVANCE

1 REUNION D'ACCUEIL 1 REUNION D'ACCUEIL
CONSULTATIONS CONSULTATIONS

ACTIVITE PHYSIQUE ET BIEN-ETRE ACTIVITE PHYSIQUE ET BIEN-ETRE

9 CONFERENCES ET ATELIERS COLLECTIFS 4 ATELIERS COLLECTIFS, au choix parmi:

SOINS COMPLEMENTAIRES

SUIVIPOSTCURE DE 6 MOIS (par emails)

SOINS COMPLEMENTAIRES

Figure 69: Programme spécifique « Fibromyalgique » aux thermes d’Allevard
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4. Lesinconvénients rencontrées
Malgré ses innombrables bienfaits, les cures thermales ne font pas partie de la prise en charge
pour tous. En effet, la durée de 3 semaines de la cure impose une disponibilité du patient sur
une longue période, parfois difficile a obtenir. Pour certains, c’est I’éloignement avec leur
proche qui est difficile a tenir.

L’aspect financier est également un frein pour beaucoup d’entre eux.

Les frais de la cure thermale:
Ils sont de deux types :

e Le forfait thermal (= les soins thermaux réalisés), remboursé a 65% sur la base du TFR

(tarif forfaitaire de responsabilité)
0 Lecomplément tarifaire (différence entre le prix limite de facturation de la cure
et le TFR), fixé par I'assurance maladie, est a la charge du patient

e Le forfait de surveillance médicale (= les consultations d’entrée, de suivi et de fin

aupres du médecin du centre), remboursé a 70%
Il demeure donc un reste a charge important pour certains patients. S’ajoute a cela, les frais
de transport et d’hébergement. Ces derniers peuvent étre pris en charge partiellement si la

situation financiére annuelle du curiste est inférieure au Plafond des Ressources fixé par

I’assurance maladie.

Figure 70: Plafond des ressources fixé, Assurance Maladie 2022
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Les frais annexes :

e Pour les frais de transports, la sécurité sociale rembourse 65% d’'un montant de base.
Ce dernier est calculé a partir « d’un billet aller/retour SNCF 2éme classe vers la gare
de la station thermale la plus proche du domicile ».

e Pour les frais d’hébergement, le remboursement se fait a hauteur de 65% du forfait
de base d’un montant de 150,01€.

e Les modules, soins et activités complémentaires proposés (ETP FIBR’Eaux, « votre
cure fibromyalgique ») ne sont pas pris en charge par I’assurance maladie. Or, il s’agit

justement pour ce type de patient d’une aide supplémentaire non négligeable.

Le curiste peut transmettre le reste a charge (plusieurs centaines d’euros) aux organismes

complémentaires afin d’obtenir une prise en charge.

La reconnaissance tant demandée de la fibromyalgie comme une affection de longue durée
(ALD) permettrait a beaucoup de patients freinés par cet aspect financier d’accéder a cette
prise en charge. En effet, dans le cadre d’une ALD, seul le complément tarifaire ainsi que les
modules complémentaires restent a la charge du curiste, tout le reste est pris en charge a

100%. (168)

5. Retour par le Docteur Dubois psychiatre et directeur des thermes de Saujon
Lors de la 28*™¢ journée mondiale de la Fibromyalgie en 2021, le Docteur Dubois, psychiatre

et directeur des Thermes de Saujon est intervenu lors d’une visioconférence.

Figure 71: Thermes de Saujon
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Il a partagé les résultats obtenus apres avoir suivi pendant quatre ans, 145 curistes
fibromyalgiques dans le programme « Mieux vivre sa fibromyalgie ». Ces derniers ont été
interrogés concernant leur état global (anxiété, stress, dépression) grace a différentes échelles
(Beck, anxiété..) a leur arrivée (JO), a la fin de la cure (J21) et aprés 3 mois (J+3M).

Ces évaluations, réalisées par le Professeur INGRAND, permettent un suivi de leur évolution

dans le temps.

Concernant |'anxiété et la dépression, une diminution significative des scores a été obtenue

entre JO et J21 et s’est maintenue a J+3M.

L'équipe soignante a également interrogé les curistes sur leur ressenti personnel face a
I’évolution de leur santé et notamment leur douleur. Aprés 3 mois, 46,6% d’entre eux trouvent
encore une évolution favorable conjuguée a une amélioration des symptomes (dont les trois
premiers : I'anxiété, le sommeil et la reprise d’activité). Pour 1/4 des patients, I"évolution est

négative a J+3M.

Le retour sur la cure est positif avec 81% répondant « Oui » a la question « Reviendrez-vous
I’an prochain ? »
Le dernier point abordé avec le patient a été son ressenti sur I'efficacité de la cure thermale
versus celle des médicaments.

e 91% estime la cure tout autant (49%) voir plus efficace (42%) que les médicaments

e 9% estime la cure moins efficace
Cette étude vient appuyer les bienfaits de la cure thermale auparavant démontrés. L’efficacité

des soins proposés sur la douleur, I'anxiété et la dépression est indéniable et confirme

I'importance du role des cures thermales dans la prise en charge du patient fibromyalgique.
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C. L’association FibromyalgieSOS
1. Quisont-ils ? Pourquoi a-t-elle été créé ?
L’association FibromyalgieSOS a été créée le 24 mai 2005. C’est une association nationale
reconnue d’intérét général en 2005 et agréee par le Ministere de la Santé depuis 2014.
Composée uniqguement de bénévoles, elle est au service des malades et ne bénéficie d’aucune
subvention. Elle est également tres impliquée dans la recherche et aide, a son niveau, en

participant et diffusant les études et enquétes en cours.

Figure 72: Affiche, FibromyalgieSOS 2022
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2. Leurs actions

a. Journée mondiale fibromyalgie
Elle est organisée le 12 mai de chaque année, date a laquelle est née Florence Nightingale et
lui rend hommage. A I'dge de 40 ans, cette infirmiere développe une forme grave et
invalidante de fibromyalgie. Malgré son handicap, elle dévoue sa vie a aider celles des autres.
Elle crée la fondation de la Croix Rouge Internationale et également la premiere école
d’infirmiére. Cette femme est un symbole de force, de résistance et de lutte contre la maladie.
Ce rassemblement a pour but de diffuser des informations aux patients et aux soignants mais
également au grand public et aux médias. Des conférences sont organisées par différents
professionnels de santé (nutritionniste, psychiatre, directeur de thermes) afin de présenter
les nouveautés et derniéres actualités sur la pathologie. Des stands (naturopathie, hypnose)
et tables rondes sont également présents afin de renseigner et répondre aux diverses

guestions. (169)

b. Groupe de parole
Le but de I'association est I'entraide entre membres et le soutien permanent. Pour cela, un
forum de discussion ouvert a tous a été créé afin d’échanger avec d’autres malades. Des
groupes de paroles sont proposés grace aux réunions locales et aux interventions dans les
hopitaux.

Une permanence téléphonique est également offerte.

c. Accompagnement au quotidien
Les bénévoles informent les fibromyalgiques des aides, souvent méconnues, qu’ils peuvent
obtenir. lls les aident également dans les démarches administratives qui s’ensuivent, souvent
trés lourdes, notamment la constitution du dossier MDPH et du dossier ALD Hors Liste.

e La MDPH (Maison départementale des personnes handicapées). La MDPH est un
organisme permettant aprés constitution et acceptation du dossier d’obtenir une PCH,
prestation de compensation du handicap (aide humaine, technique), une carte de
mobilité inclusion priorité, une carte de mobilité inclusion stationnement, |’AAH
(allocation adulte handicapé) et la RQTH (Reconnaissance de la Qualité de Travailleur
Handicapé)

e L'ALD Hors Liste. Comme dit précédemment, a ce jour, la fibromyalgie n’est pas

reconnue comme une affection de longue durée.
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Rappel sur les criteres d’attribution de I’ALD :

0 La maladie est grave, évolutive ou invalidante. C’est une maladie pour laquelle
il y a soit un risque vital encouru, soit une morbidité évolutive, soit une qualité
de vie dégradée.

0 Le traitement prévisible est supérieur a 6 mois.

0 La maladie entraine des soins colteux.

= traitement médicamenteux régulier ou appareillage régulier
= hospitalisation

= actes techniques médicaux répétés

= actes biologiques répétés

= soins paramédicaux répétés

Trois éléments sur les cing ci-dessus doivent étre présents, dont obligatoirement le premier.

La majorité des fibromyalgiques ne coche pas ces critéres. En effet, avec une bonne prise en
charge le patient ne regoit pas tous ces soins. On ne retrouve pas d’hospitalisation, les actes

biologiques et médicaux sont réalisés pour le diagnostic mais pas de facon répétée.

Les demandes d’ALD sont donc refusées et les patients se tournent vers I’ALD Hors Liste ou
ALD 31. On retrouve dans ce groupe, les pathologies graves ou invalidantes ou évolutives
nécessitant des soins prolongés supérieur a 6mois et colteux, non mentionnées dans la liste
ALD 30. Cette ALD 31 est attribuée « pour tout cas de fibromyalgie reconnu comme grave par
le service médical et nécessitant des soins décidés» (170)

L'obtention d’une ALD 31 permet de bénéficier du remboursement du ticket modérateur (ou

le reste a charge).

Malgré I'avancée de la reconnaissance de la fibromyalgie, on rapporte encore beaucoup de
refus d’obtention de I’ALD 31. Malgré les directives, on retrouve une grande disparité entre
les CPAM et plus encore entre les médecins conseils, notamment les fibrosceptiques.
Beaucoup de patients sont malheureusement obligés d’inscrire en dernier la mention
« fibromyalgie » et de noter « dépression réactionnelle » en premier suivi de « douleur de
type neuropathique diffuse et invalidante et fibromyalgie ».

D’autres refus sont dus a la demande de la mauvaise ALD. Si le dossier est refusé, le

fibromyalgique peut faire appel.
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d. Communication
Elle est également tres active sur les réseaux sociaux : Facebook, Twitter, Instagram afin de
diffuser et de se faire connaitre aupres du plus grand nombre. Elle publie régulierement une
newsletter et tient un journal du net, « scoop it ».
Les bénévoles élaborent également des brochures, dépliants et livrets d’information a

destination au-dela des adhérents, du corps médical.

L’association FibromyalgieSOS est considérée par beaucoup de patients comme une véritable
aide dans la prise de en charge de leur pathologie. Elle permet de diminuer leur isolement
grace a I’écoute, I'aide et aux informations qu’elle apporte. Elle offre un réel réconfort et
soutien notamment psychologique, a chacun, et leur permet d’exprimer librement leur doute

et leur ressenti sans aucune peur d’étre jugé.

Figure 73: Affiche, FibromyalgieSOS 2022
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Conclusion

Pendant plus de vingt ans, la fiboromyalgie a été dédaignée et mise de c6té par le corps
scientifique et médical. Elle a été catalogué comme un syndrome médicalement inexpliqué
car aucune physiopathologie n’était proposée. Les patients étaient renvoyés chez eux et leurs
maux passés sous silence.

Aujourd’hui, grace a des malades combatifs qui ont su porter leur voix et se faire entendre, la
situation est totalement inversée. Nous avons une explosion du nombre d’études sur cette
pathologie entrainant une pléthore d’hypothéses. Ce qui ne fait aucun doute a ce jour est
gu’aucun des mécanismes proposés ne peut a lui seul expliquer cette pathologie et étre défini
comme le mécanisme ultime. La physiopathologie de la fibromyalgie résulte d’une multitude
de mécanismes centraux et périphériques différents reflétant cette clinique hétérogene.
L'avenir et les moyens mis dans la recherche permettront de faire le tri et de valider les
processus physiopathologiques afin que la réponse a la question « Pourquoi j’ai mal ? D’ou
ma douleur vient ? » soit une vérité et non plus des hypothéses.

Si la fibromyalgie n’est pas mortelle en soit, elle reste difficile a traiter. C'est une pathologie
pour laguelle aucun gold-standard en matiére de diagnostic n’a été défini. De plus, malgré de
nombreuses études portant sur un panel trés large de molécules, la prise en charge
médicamenteuse reste floue car il est difficile d’établir un traitement universel sans cause
définie a traiter. Ces difficultés expliquent la longue errance médicale rapportée. Afin que la
prise en charge soit adaptée, personnalisée et rapide, il est primordial de mieux informer et
former les professionnels de santé ainsi que le grand public afin de réduire la stigmatisation
liée a la douleur.

D’autre part, la prise en charge ne peut se résumer a une approche uniguement
pharmacologique. La thérapeutique non médicamenteuse est le traitement de premiere
intention a adopter et doit au minimum comprendre |’éducation thérapeutique du patient et
la pratique d’'une activité physique. Pour les thérapeutiques complémentaires
(balnéothérapie, hypnose), elles dépendent de chaque patient et de leurs propres
symptomes. Cette prise en charge doit s’effectuer dans le cadre d’un parcours de soin et
émaner d’échanges entre les différents acteurs intervenants aupres du patient (médecin,
pharmacien, kinésithérapeute, psychologue). Vouloir soigner un patient fibromyalgique seul
est voué a I’échec. C’'est le fruit d’un travail de confiance interprofessionnel qui permettra
d’accompagner au mieux le patient, de soulager ses symptémes et d’améliorer sa qualité de

vie.
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Titre et résumé en Anglais :

Fibromyalgia is a chronic disease with a hundred symptoms, mainly musculo-articulo-
tendinous pain, asthenia and sleep disturbances.

The objective of this thesis is to make an assessment of current knowledge and the way
forward, not only regarding the aspect of physiopathology and symptomatology but also
medical and non-medical care. It is estimated that approximately 1.2 million people suffer
from fibromyalgia in France.

Fibromyalgia has long been ignored and despised but it is today recognized as a pathology in
its own right.

Despite the proposed pathophysiological mechanisms - central and/or peripheral attack - no
curative treatment exists to date.

The care is based on two axes: medical and non-medical. The primary therapy, as validated
by health authorities, is the practice of a supervised adapted physical activity. Additional
individualized treatments (medication, TCC, relaxation, spa treatments, ETP) only intervene
in second intention. They are provided on a case-by-case basis and according to the
symptomatology of each patient.

This care is part of a long-term exchange work of a care team multidisciplinary (general
practitioner, specialist, physiotherapist, pharmacist).

Fibromyalgia is a disabling disease with multiple repercussions (family, professional, social)
for which it is essential that the patient learns to live with and integrates it into his daily life,

with the assistance of health professionals.
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RESUME en francais

La fibromyalgie, est une affection chronique aux cent symptomes dont principalement des douleurs
musculo-articulo-tendineuses, de I'asthénie et des troubles du sommeil. L’objectif de cette thése est de
faire un bilan des connaissances actuelles tant sur I'aspect physiopathologique, symptomatologique que
sur la prise en charge médicale et non médicale.

On estime a environ 1,2 millions le nombre de personnes souffrant de fibromyalgie en France. Longtemps
laissée de coté et méprisée, elle est reconnue aujourd’hui comme pathologie a part entiére. Malgré les
mécanismes physiopathologiques proposés - atteinte centrale et/ou périphérique - aucun traitement
curatif n’existe a ce jour.

La prise en charge s’articule autour de deux axes : médicale et non médicale. La thérapeutique de premier
lieu validée par les instances de santé est la pratique d’une activité physique adaptée encadrée. Les
traitements individualisés additionnels (médicamenteux, TCC, relaxation, cures thermales, ETP)
n’interviennent qu’en seconde intention. lls sont dispensés au cas par cas et fonction de la
symptomatologie de chaque patient.

Cette prise en charge reléve d’un travail d’échange dans la durée d’une équipe de soin pluridisciplinaire
(médecin généraliste, spécialiste, kinésithérapeute, pharmacien).

La fiboromyalgie est une maladie handicapante, aux multiples répercussions (familiales, professionnelles,
sociales) pour laquelle il est primordial que le patient apprenne a vivre avec et I'intégre dans son quotidien

accompagné par les professionnels de santé.
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