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  PRÉLIMINAIRE


  


  


  Rhumatologue de formation, je me suis rapidement investie dans la prise en charge de la douleur chronique, avec une Capacité d’Évaluation et de Traitement de la Douleur acquise en 2000-2001 puis un Diplôme Universitaire de Thérapie Cognitive et Comportementale (TCC) de la Douleur à l’Hôpital Saint-Antoine à Paris auprès du docteur Françoise Laroche, très investie dans le développement des TCC dans la prise en charge des patients douloureux chroniques.


  J’ai exercé une quinzaine d’années au CHU de Grenoble, dans les services de Rhumatologie et au Centre de la Douleur, où j’ai orienté très largement mon activité sur la douleur chronique rhumatologique et en particulier la fibromyalgie.


  Nous avons mis en place avec mes collègues en centre de la douleur, en rhumatologie, en médecine du sport, avec le laboratoire du sommeil et le service de gastro-entérologie des programmes de prise en charge et des protocoles de recherche pour la fibromyalgie qui ont toujours cours pour certains, comme le programme de réadaptation.


  Après avoir quitté mon activité hospitalière, j’ai continué à m’investir en libéral dans cette pathologie, et à recevoir de nombreux patients en consultation, à progresser avec eux dans la connaissance et la prise en charge thérapeutique de leur symptomatologie et de ses conséquences.


  C’est le fruit de toutes ces années que j’ai eu à cœur de partager, toujours en interaction avec les travaux de recherche internationaux et l’expérience de mes collègues.


  Ce tableau clinique, bien décrit depuis des siècles dans la littérature, est revisité ces dernières décennies. La communauté médicale a eu, et a parfois encore du mal à reconnaître son existence et donc celle des patients, ou à dépasser une simple interprétation psychopathologique. Cela est le fait de symptômes variables et peu spécifiques, et en l’état actuel des connaissances, de l’absence de marqueurs d’examen patholo­giques en pratique courante.


  Dans un futur proche, sa légitimité ne sera sans doute plus à l’ordre des questions soulevées, tant les évidences humaines et scientifiques sont là, avec l’avènement en particulier des neurosciences et toutes les découvertes qu’elles permettent.


  


  


  


  


  


  INTRODUCTION


  


  


  Ce qui trouble les hommes, ce ne sont pas les choses, ce sont les jugements qu’ils portent sur les choses.


  ÉPICTÈTE


  


  La fibromyalgie est le type même de la maladie chronique éprouvante, d’évolution variable, potentiellement invalidante avec une atteinte parfois sévère de la qualité de vie. Son irruption brutale dans la vie d’un sujet va déstabiliser, voire même parfois bouleverser son équilibre psychosoma­tique. Vivre avec la douleur, souvent intense, difficilement prévisible et qui « ne se voit pas », le handicap, la fatigue au quotidien est éprouvant. La maladie a des conséquences dans de multiples aspects de la vie incluant l’humeur et les émotions, la vie sociale, les loisirs, les tâches quotidiennes, les relations personnelles et sociales et les contacts physiques.


  Il y a une quinzaine d’années, alors que j’exerçais dans le service de Rhumatologie du CHU de Grenoble, mon chef de service, le Professeur Robert Juvin, m’a demandé de réaliser une présentation sur la fibro­myalgie lors du colloque hebdomadaire du service.


  Je n’imaginais pas l’importance de la tâche qui m’avait été confiée, n’ayant à l’époque qu’une vague notion de cette pathologie qui ne m’avait pas été enseignée lors de mon cursus universitaire, et que l’on nommait à l’époque le « SPID » (pour Syndrome Polyalgique Idiopathique Diffus).


  Il s’agissait alors pour moi d’une notion assez floue de patients avec des douleurs diffuses, sans étiquette diagnostique précise et sans prise en charge thérapeutique particulière, une sorte de diagnostic « par défaut », comme on l’entend encore trop souvent dire.


  Préparer ce sujet a été une tâche ardue, car je me suis rendu compte, déjà à cette époque, de la multitude d’articles scientifiques écrits sur ce sujet, dans des revues reconnues, françaises et internationa­les, et ma vraie connaissance de ce syndrome a débuté lors de ces lectures et la présentation à mes collègues de ce sujet sur la fibromyalgie, et surtout par la suite en écoutant les patients me parler de leur vécu avec la maladie.


  Certains en me lisant pourraient se demander pourquoi ne pas avoir consulté ces articles plus tôt, mais chaque spécialité dont la rhumatologie recouvre des champs très vastes, et les revues de bibliographies, les congrès nous ramènent très souvent sur les maladies « phares » ; dans notre spécialité l’ostéoporose, l’arthrose, les rhumatismes inflammatoires, qui ont acquis leurs lettres de noblesse, avec de « vrais » marqueurs, et de « vrais » traitements…


  Manque de curiosité intellectuelle de la médecine ? Besoin de légitimité à soigner de « vrais malades » ? Et si chacun de nous poussait sa curiosité et son exigence à aller creuser dans cette littérature, avant de délivrer et conserver invariablement ses impressions ou idées toutes faites, ce n’est pas un procès d’intention, elles ont pu être miennes aussi…


  Je constate encore trop souvent le douloureux parcours que peut réali­ser l’errance médicale et diagnostique.


  L’absence de signes cliniques objectifs et d’anomalies caractéristiques confère une forte visibilité aux co-morbidités psychiatriques. Elle a porté certains à penser que les troubles évoqués n’étaient que l’expression d’un mal-être psychologique et social, parfois déclenché par un état de stress post-traumatique et que l’emploi même du terme de fibromyalgie était de nature à aggraver le problème en inquiétant les patients et en favorisant les conduites revendicatrices.


  Les choses évoluent, progressivement, réellement, et il est maintenant démontré qu’il existe dans la fibromyalgie un désordre précis de la perception, de la transmission, de la modulation et de l’intégration des phénomènes douloureux, une maladie de la douleur en quelque sorte. Les études menées à l’aide de la neuro-imagerie en particulier démontrent plusieurs anomalies du fonctionnement du système nerveux central chez les patients atteints de fibromyalgie ; grâce à celles-ci, l’expression « c’est dans votre tête » prend un tout autre sens que celui qu’on lui donne habituellement !


  Le rapport d’orientation de la Haute Autorité de Santé publié en 2010 sur le syndrome fibromyalgique de l’adulte, insiste sur l’attention qui doit être portée aux avancées de la recherche.


  Les dernières recommandations pour la prise en charge de la fibro­myalgie ont été édictées en Allemagne en 2009 par 58 experts et à partir de 8000 publications recensées jusqu’en décembre 2008.


  Mais comment expliquer qu’en 2014 encore, y compris dans certaines unités de prise en charge de la douleur, on ne pose toujours pas ce diag­nostic ? Que l’on ne veuille pas donner ce nom de fibromyalgie ? celle que l’on ne doit pas nommer ?.. que l’on continue à ramener les patients vers une cause uniquement psychogène ?


  Cette stigmatisation ne fait qu’empêcher les patients de prendre en compte la dimension psychologique de leur symptomatologie, car cette dimension existe, comme dans toute pathologie, peut être encore plus sensible chez ces patients du fait du profil de fonctionnement et parce que la sérotonine est un neurotransmetteur commun à la fibromyalgie et aux problèmes de dépression.


  Dans le dernier quart du xxe siècle, il y a dénonciation d’une médecine perçue comme déshumanisante, trop technicienne, se coupant d’un lien au patient qui a pourtant fondé l’art médical ; une médecine qui segmente le patient en organes et fonctions. Face à cette segmentation, un retour à une prise en compte du patient en tant que sujet pensant et souffrant est prôné1.


  Comme le manifeste Antonio R. Damasio dans son ouvrage L’erreur de Descartes2, « l’idée d’un esprit séparé du corps a orienté la façon dont la médecine occidentale s’est attaquée à l’étude et au traitement des maladies [...], en abandonnant l’approche holiste qui avait prévalu d’Hippocrate à la Renaissance dans laquelle l’esprit et le corps ne faisaient qu’un ».


  Peut-être le développement le plus fondamental en médecine est-il la reconnaissance que nous ne pouvons plus penser la santé en la limitant à une caractéristique du corps ou de l’esprit, car le corps et l’esprit sont interconnectés.


  Les comportements évoluent, et il n’est qu’à voir la floraison d’articles et de revues qui arrivent en ce moment sur les pouvoirs de notre esprit sur notre corps : « Guérir par l’esprit3 », « Guérir sans médicaments4 », « Les pouvoirs extraordinaires de votre cerveau – ses capacités d’autoguérison5. »


  Pourquoi cela ? parce qu’on n’a pu entreprendre de vérifier scientifi­quement cette notion que dans la deuxième moitié du xxe siècle avec l’apparition de spécialités comme les neurosciences. Mais est-ce parce que cela n’avait pas été démontré avant que cela n’était pas ? Les médecines ancestrales, la médecine chinoise, les grands médecins, philosophes, et penseurs de l’Antiquité n’ont pas attendu l’arrivée des neurosciences pour savoir l’impact de l’esprit sur notre santé et l’utiliser dans leurs pratiques médicales.


  De la même façon, les patients souffrant de fibromyalgie n’ont pas attendu l’arrivée des neurosciences et de leurs découvertes pour avoir conscience qu’ils souffraient de quelque chose, même si la médecine ne l’entrevoyait pas…


  On peut légitimement se poser la question de savoir combien de nos ancêtres – et encore contemporains – ont été diagnostiqués comme relevant de la psychiatrie, pour des symptômes, voire des comportements qui ne rentrent pas « dans les cases » si rassurantes pour la médecine ?


  Certes, la médecine s’ouvre sur ces approches corps et esprit, mais le chemin est long encore, et là où l’on va classer les patients en « malades somatiques ou psychiques », on devrait plutôt intégrer que notre fonctionne­ment a un impact sur toute notre santé, et que la plupart de nos maladies se développent sur des facteurs prédisposant, de personnalité, et d’environnement… y compris les pathologies les plus graves et reconnues par la médecine.


  Pour les patients qui ont déjà à faire face à une symptomatologie complexe et qui a très souvent un impact important voire majeur dans leur quotidien de vie, la non reconnaissance de leur pathologie est une source de souffrance qui ne les aide à se prendre en charge et, comme on le constate souvent, est même aggravante pour la symptomatologie clinique.


  Aujourd’hui, les études montrent que le diagnostic est bénéfique, pour le patient, mais aussi pour la société, en diminuant les interventions et examens inutiles et en réduisant les coûts de santé.


  Mais soigner ces patients n’est pas le plus facile, je ne leur fais pas injure à le dire, eux mêmes en général ne se reconnaissent pas dans leur maladie, ont beaucoup de mal à « l’apprivoiser » et le corps soignant, au delà de son manque d’intérêt, reconnaît peut-être ses limites, son épuisement pour prendre en charge ce type de pathologie, qui est comme on a coutume de le dire « chronophage ».


  C’est au contact des patients, comme dans toute pathologie mais peut-être plus encore dans celle-ci du fait de la complexité de la présentation clinique, que l’on apprend à connaître la symptomatologie, ses répercus­sions physiques, psychologiques, familiales, socio-profession­nelles.


  L’expérience de toutes ces années m’a permis de voir combien un traitement « miracle » tant recherché n’est pas la solution, que les approches globales et souvent non médicamenteuses sont à privilégier.


  Celui qui cherche une réponse rapide et facile pour une amélioration ne trouvera pas de réponse satisfaisante dans ce livre, pour autant chacun peut y trouver des éléments pour avancer, s’il accepte que son meilleur outil thérapeutique est lui-même, les soignants l’accompa­gnant dans ce cheminement.


  Nous verrons qu’il y a des événements de vie et des profils de fonction­nement récurrents qui prédisposent au développement de la fibromyalgie, mais ces profils sont souvent à l’inverse de ce qu’en a la représentation publique et parfois médicale.


  Voir les patients diminués avec les symptômes de la fibromyalgie ne préjuge pas de ce qu’ils ont été avant le début des symptômes, des personnes souvent actives, voire hyperactives, très (trop ?) investies dans tous les champs de leur vie, sociale, familiale, professionnelle.


  Pouvons-nous être vraiment et adéquatement à l’écoute des autres sans être vraiment et adéquatement à l’écoute de nous-même ? Comme le dit Thomas d’Ansembourg dans son livre Cessez d’être gentil, soyez vrai : « Pouvons nous être disponibles et bienveillants vis-à-vis des autres sans l’être vis-à-vis de nous ? Les parties non écoutées de nous-même se rappellent vigoureusement à nous. Si nous vivons dans la violence vis-à-vis de nous-même, vis-à-vis de la vie (exigence, contrôle, surmenage, culpabilité) nous risquons bien de susciter une réaction violente de la vie (accident, maladie, dépression). »


  On parle beaucoup de l’hyper-anxiété associée à la fibromyalgie, on parle moins de l’hypersensibilité, très présente aussi, les deux étant d’ailleurs souvent associées. Elle l’est encore plus particulièrement dans un sous-groupe de patients, les hyperesthésiques dont l’hypersollicitation de vie sera sensorielle, avec une tendance à « capter » tout avec une extrême acuité.


  Et on en reviendra alors à cette difficulté qu’a la société à comprendre et accepter ceux qui ne « rentrent pas dans la norme », l’école en est le premier terrain de jeu…


  La fibromyalgie n’est pas une invention de notre société moderne, les écrits ont toujours attesté de sa présence. Pour autant les nouvelles formes de fonctionnement de la société, notamment dans le milieu du travail, me paraissent un facteur de risque de voir croître la fréquence du diagnos­tic, comme on a pu voir augmenter chaque année la prévalence des troubles musculo-squelettiques des membres supérieurs, probablement plus en lien avec des facteurs psycho-sociaux que mécaniques.


  Une vraie prévention est donc à réfléchir, les professionnels engagés sur ce terrain des risques socioprofessionnels sont déjà à l’œuvre depuis plusieurs années, une prévention qui passe aussi par une réflexion philosophique, et spirituelle diraient certains, qui pourrait être enseignée dès la plus jeune enfance, sur nos valeurs, et l’intérêt de redéfinir toute la valeur de l’être au-delà de nos valeurs du « faire ».


  De nombreux auteurs s’accordent maintenant pour penser que la fibromyalgie, et probablement d’autres maladies, ne serait peut-être que l’aboutissement d’un épuisement de nos réserves et de nos ressources, et ce déséquilibre du « faire » aux dépens de « l’être » pourrait en être l’un des principaux moteurs…


  Ceci permet d’ouvrir un espoir thérapeutique avec toutes les nouvelles formes de travail sur les approches « corps-esprit » qui me semblent des outils extrêmement intéressants dans la prise en charge de toutes les maladies chroniques, dont la fibromyalgie.


  


  HISTORIQUE


  


  


  Il y a des raisons de croire que la fibromyalgie n’est pas une maladie « à la mode » et des observations et descriptions dans la littérature font penser que cet état clinique existe probablement depuis le début de l’histoire humaine. De nombreuses études de cas ont émaillé la littérature internationale depuis plusieurs siècles pour décrire ces syndromes doulou­reux chroniques qui ne trouvaient pas d’explication scientifique simple.


  La fibromyalgie a été décrite pour la première fois par William Balfour,un chirurgien à l’université d’Édimbourg en 1816. La description par Valleix en 1841 semble être une première description des points doulou­reux de la maladie.


  Des descriptions ont ensuite été rapportées sous le terme de myite, de fibrosite (Gowers, 1904), de fibromyosite ce qui conférait au départ une explication musculaire à ce syndrome, puis les explications centrées sur la sphère psychologique ont prédominé au XXe siècle, avec les dénomi­nations de rhumatisme psychogène (Ellman, 1950) ou psychosomatique (Randolph, 1951).


  Gowers a décrit en 1904 un tableau nommé fibrositis qui dépeint la vision la plus proche de ce que peut être la fibromyalgie, avec description de la douleur diffuse, parfois à type de brûlures avec engourdissements, de l’asthénie franche avec sommeil non réparateur, la raideur matinale et d’autres symptômes tels la colopathie, les céphalées, la dysménorhée, l’intolérance à l’effort.


  C’est Hench, en 1976, qui utilisera pour la première fois le terme de fibromyalgie, repris par Yunus en 1981. Le mot fibromyalgie vient du latin fibro qui désigne les tendons, myo les muscles et algie la douleur.


  On peut souligner l’apport important à la connaissance de la fibromyal­gie des travaux du professeur Marcel-Francis Kahn, qui a décrit en 1981 un tableau clinique jusqu’alors inconnu en France, alors qu’il était décrit depuis longtemps des auteurs anglo-saxons sous l’appellation fibrosite.


  Ce tableau, fait de douleurs diffuses, d’une asthénie et de troubles du sommeil, sans anomalie biologique ou anatomique identifiable, avait été décrit sous le terme de SPID, pour Syndrome Polyalgique Idiopathique Diffus, terme qui a longtemps prévalu dans la communauté médicale en France, mais qui n’a pas été retenu par la suite par la communauté scienti­fique internationale qui lui a préféré le terme de fibromyalgie.


  En 1987, l’Association Médicale Américaine (AMA) a identifié la fibromyalgie comme une vraie maladie et une cause importante d’incapa­cité.


  En 1992, la fibromyalgie a été introduite par l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) dans la Classification Internationale des Maladies.


  Dans son rapport sur la fibromyalgie de janvier 20076, l’Académie Nationale de Médecine précise que la fibromyalgie correspond à une entité clinique, fonctionnelle, un syndrome qui doit être évoqué sans polémique sur sa nature et préconise la recommandation suivante :


  Les patients dont l’approche est souvent complexe et la prise en charge difficile ne doivent pas être rejetés, mais au contraire pris en charge de façon individualisée le plus souvent multidisciplinaire.


  En 2007, mise en évidence par Yunus7 d’une sensibilité centrale, rattachant à un mécanisme commun tous les syndromes fonctionnels, comme le syndrome de l’intestin irritable, la cystite interstitielle, l’hyper­sensibilité chimique multiple, la dysménorrhée primaire…


  Dans son rapport de juillet 2010 intitulé syndrome fibromyalgique de l’adulte la Haute Autorité de Santé a tenté de cerner au mieux cette affection :


  Le syndrome fibromyalgique ou fibromyalgie (ces deux termes sont utilisés indifféremment dans la littérature internationale) se caractérise par des douleurs diffuses, persistantes ayant un effet sur les capacités fonctionnelles, en les amoindrissant de manière variable selon les personnes et dans le temps. La douleur chronique en est le symptôme principal. Elle est singulière, diffuse, persistante, variable selon le moment, elle peut parfois prendre la forme d’une hyperalgésie ou d’une allodynie.


  Les personnes qui ont un syndrome fibromyalgique souffrent très fréquemment de fatigue chronique et de perturbations du sommeil mais aussi de troubles de la cognition, de perturbations émotionnelles comme on a pu le constater chez les populations de patients douloureux chroniques. Il semble que la douleur soit constante, alors que les autres symptômes peuvent être différents d’un patient à l’autre et se modifient au cours du temps. La douleur, les troubles de la mémoire, une difficulté de concentration, des troubles attentionnels, la fatigue entraînent des difficultés dans les activités de la vie quotidienne.


  Des répercussions familiales et sociales avec des difficultés à se maintenir dans l’emploi et un repli sur soi, un isolement, une qualité de vie amoindrie ont été rapportés par les patients aussi bien dans la littérature française que chez les patients interviewés dans le cadre de ce rapport.


  


  LE PROBLÈME DE LA RECONNAISSANCE DE LA FIBROMYALGIE


  


  


  Comme l’exprime Anouk Gachet8 dans son travail sur la représentation de l’éducation thérapeutique du patient par les médecins, il semblerait que deux réalités, la maladie du médecin, et la maladie du malade aient parfois du mal à se rencontrer et diffèrent grandement, comme Leriche l’avait écrit il y a longtemps. On ne peut ignorer lorsqu’on parle de maladie chronique, l’existence de l’altérité de deux univers qui se rencontrent autour de la maladie, celui du médecin et celui du malade9.


  Finalement, on pourrait dire que la relation médecins/malades part d’emblée sur une dissonance. Le médecin considère d’abord le corps réel objectif alors que le patient considère d’abord le corps subjectif. Si le médecin aborde le corps porteur d’une douleur en l’observant, en l’examinant… le patient aborde son corps en souffrance par la façon dont il vit, par la manière expérientielle de sentir son corps autrement, expérience de vécu tellement difficile à faire comprendre à l’autre, même si celui-ci est un médecin, qui écoute et semble avoir de l’empathie10.


  La fibromyalgie frustre les cliniciens, car les symptômes sont vagues, car il n’existe aucune anomalie, ni biologique, ni en imagerie dans les techniques d’évaluation habituelle et sa prise en charge thérapeutique restant encore très décevante.


  Elle frustre encore plus le patient du fait de la sévérité de sa souffrance, et dans de nombreux cas, de l’incompréhension et du scepticisme de la part des professionnels de santé et de son entourage en général.


  Le modèle scientifique ancien et dominant en médecine est le modèle anatomo-clinique. Une cause entraîne une lésion anatomique qui s’exprime par des symptômes cliniques. Le médecin traite la cause, une infection ou la lésion ou une fracture, et guérit le patient. Les examens paracliniques objectivent la lésion et son évolution. Ce modèle efficace et indispensable a fait la gloire de la médecine et en particulier de la médecine française. Il est à la base de la notion de maladie, mais ne permet pas de tout expliquer11.


  Le patient fibromyalgique est confronté à un milieu médical qui ne reconnaît pas toujours la réalité de la maladie. Il peut y avoir mise en échec de la relation médecin-malade.


  La communauté médicale a longtemps été tourmentée par la question : « Fibromyalgie : mythe ou réalité ? »


  L’immense majorité des patients exprime la difficulté que représente ce syndrome en termes de reconnaissance par l’entourage médical, fami­lial, professionnel. Le fait de souffrir de quelque chose qui n’a aucune autre traduction en dehors de ce que le patient en dit sera la plus grande difficulté au début.


  La dichotomie entre une douleur somatique qui serait vraiment organique réelle, opposée à une douleur imaginaire, est une dichotomie qu’il faut définitivement abandonner. La notion de stigmatisation met en avant la question du rapport entre le visible et l’invisible. Les maladies chroniques ont des potentiels de stigmatisation variable.


  Une étude norvégienne12 originale s’est dans ce sens intéressée à savoir quelles maladies étaient plus « prestigieuses » à prendre en charge, enquête réalisée auprès d’étudiants en médecine et de médecins en exercice. L’infarctus du myocarde, la leucémie et la tumeur cérébrale sont considérés dans cette étude comme les pathologies « les plus prestigieuses » à soigner. Sur une liste préétablie de 38 pathologies, la fibromyalgie est classée en dernier rang. L’interprétation des auteurs de cette étude est que les maladies et spécialités médicales associées à une technologie sophistiquée, des procédures immédiates et invasives au niveau des organes vitaux, en particulier ceux situés dans la partie haute du corps, sont les pathologies les plus prestigieuses à prendre en charge pour les médecins et étudiants en médecine.


  La stigmatisation commence par la réaction de l’entourage et des soignants et peut prendre la forme de la défiance et du doute lorsque les examens cliniques et para cliniques ne mettent en évidence aucun signe permettant de rendre compte de la douleur et des bouleversements dans la vie quotidienne tant du patient que de son entourage. Le problème est que le scepticisme est en lui-même un obstacle à la prise en charge de symptômes et douleurs réellement ressentis, et peut nuire à la capacité des patients qui font face à cette attitude dépréciative, de se prendre en charge.


  L’arrivée des neurosciences va et a déjà commencé à modifier ce paradigme.


  Différentes équipes scientifiques, reconnues dans leur domaine plaident pour sortir de l’impasse fréquente basée sur le tout organe ou le tout psychologique, et des limites d'une approche diagnostique classique. On le retrouve pour la fibromyalgie, mais aussi dans d’autres syndromes d’hypersensibilisation du système nerveux central. Ainsi J. Rigaud13, urologue, en évoquant les douleurs pelvipérinéales chroniques plaide pour ne plus considérer celles-ci comme des symptômes uniquement en rapport avec une pathologie d'organe, mais pouvant témoigner de dysfonc­tionnement de la régulation des messages douloureux du pelvis et du périnée.


  Force est cependant de constater que la reconnaissance de la fibro­myalgie ne fait pas encore l’unanimité malgré l’abondante littérature qui prévaut dans ce domaine, dans une pathologie qui reste difficile à comprendre pour celui qui ne la vit pas dans son corps et où on a à la fois trop de symptômes ressentis exprimés et trop peu de choses objectives à mesurer.


  L’incompréhension face à cette complexité ne doit pas se traduire par un refus de reconnaissance, une négation de la réalité de tous ces symptômes, une interprétation hâtive et erronée de leur existence. Le scepticisme ne devrait plus avoir droit de cité dans ce domaine et on voit que les professionnels de santé prennent de plus en plus sérieusement en considération cette pathologie dont le caractère invalidant ne peut plus être remis en cause aujourd’hui.


  C'est un psychiatre, Pierre Lamothe qui s’exprime ainsi, en évoquant la fibromyalgie : « Quand on découvre avec les progrès la complexité de l’expression des gènes qui était perçue si simple il y a quelques années, quand on voit émerger avec les progrès des thérapeutiques des stades ou formes de certaines maladies qui n’avaient pas la possibilité ou pas le temps d’apparaître autrefois, il est clair que le scepticisme médical devient une croyance, obstacle à la découverte et au progrès, et surtout obstacle à la prise en charge de symptômes et douleurs bien réellement ressentis ! Le malade peut quelque chose pour lui-même, et le scepticisme médical, de façon très déplorable, nuit à ses capacités14. »


  Pour conclure on pourra citer Serge Perrot, auteur de multiples travaux sur la fibromyalgie et acteur à l'échelon international dans la recherche scientifique sur ce thème : « La fibromyalgie ne peut pas et ne doit pas être considérée comme une simple construction artificielle, car les malades existent et on ne peut nier la réalité des symptômes ni la souffrance qu’ils entraînent. »


  


  ÉPIDÉMIOLOGIE


  


  


  Parmi les situations de douleurs chroniques, la fibromyalgie est la pathologie douloureuse chronique diffuse la plus fréquente. Elle toucherait 2 à 4 % de la population générale. Toutes les études mettent en évidence une très forte prédominance féminine proche d’environ 80 %. L’âge moyen au moment du diagnostic se situe à la cinquième décennie. La fibromyalgie peut cependant s’observer à tout âge et toucher des enfants et des adolescents.


  Contrairement à une opinion courante, la fibromyalgie peut survenir chez la personne âgée, avec des particularités comme la perte récente d’un proche ou la mise en institution15.


  L’étude de Wolfe, en 1995, portant sur un échantillon randomisé de 3000 personnes, a estimé la prévalence de la fibromyalgie à 2 % de la population adulte nord-américaine : 3,4 % pour les sujets féminins et 0,6 % pour les sujets masculins16.


  Cette prévalence augmente avec l’âge avec des chiffres plus élevés entre 60 et 79 ans, supérieurs à 7 %, ce qui va à l’encontre du dogme évoqué à une certaine époque que la fibromyalgie disparaissait après la ménopause.


  Une étude plus récente, réalisée en Allemagne à partir des nouveaux critères ACR 2010 de diagnostic retrouve une prévalence de la fibro­myalgie de 2,1 %17.


  À noter que la prévalence de la fibromyalgie est bien supérieure à celle des rhumatismes inflammatoires comme la polyarthrite rhumatoïde qui a une prévalence estimée à 0,3 %.


  Ce diagnostic concerne 2 à 5 % des patients en médecine générale, 10 à 25 % des consultations de rhumatologie, 1,4 à 2 millions de personnes en France, 14 millions de personnes en Europe. Aux États-Unis, elle arrive au 3e rang en termes de prévalence pour les pathologies de l’appareil locomoteur, derrière les lombalgies et la maladie arthrosique et affecterait plus de 5 millions de personnes18. Sa prévalence serait de 1,6 % en France selon l’étude DEFI réalisée en 2009 et publiée en 2 011 par Serge Perrot19.


  Peu d’études épidémiologiques ont été réalisées en Afrique, en Asie, en Amérique du Sud, mais de nombreuses observations cliniques suggèrent que la fibromyalgie existe dans toutes les ethnies et souches socio-culturelles. Des auteurs ont décrit la fibromyalgie comme particuliè­rement fréquente parmi les populations rurales (en comparaison aux populations citadines) des habitants du nord du Pakistan20. Au Bangladesh la fibromyalgie a été retrouvée chez 4,4 % de sujets vivant en zone rurale, 2 % des sujets vivant dans les banlieues urbaines et 2,3 % des sujets vivant en centre21.


  Ainsi, la fibromyalgie n’est pas un syndrome limité à des populations d’origine européenne ou anglo-saxonne et est retrouvée aussi bien dans les populations rurales que dans les populations urbaines.


  Les pays dits « développés » n’ont donc pas le « privilège » de la fibromyalgie comme cela a pu être suggéré par certains qui évoquaient une construction des pays dits socio-économiquement développés.


  Comme le suggère Raphael22 qui a montré que la prévalence de la fibromyalgie dans la métropole de New York et sa banlieue est plus fréquente dans la communauté noire (4,7 %) et les autres ethnies (6,3 %) que dans la population blanche (3 %), et plus fréquente dans les milieux socio-économiques défavorisés, le problème est plus celui d’un accès au diagnostic dans certaines populations, que d’une sous représentation de la pathologie dans ces populations.


  Les médias tel Internet ont été aussi, pour une grande part, à l’origine de l’idée que la fibromyalgie est une construction sociale. Or, la fibromyalgie a été retrouvée avec une forte prévalence de 7,3 % dans la communauté Amish23, qui a un mode de vie tout à fait éloigné des modes habituels de communication, pas de télévision, pas d’Internet en particulier ou dans des populations de Bédouins du Néguev israélien24.


  


  MODE DE DÉBUT DE LA PATHOLOGIE


  


  


  


  Facteurs déclenchant


  


  De nombreux patients souffrant de fibromyalgie associent le début de la symptomaatologie à un événement stressant de nature physique, accidentelle, infectieuse, traumatique ou psychologique ou à de l’épuisement psycholo­gique. On retrouve les stress psychiques comme un licenciement, la souffrance au travail que l’on observe de façon importante chez les patients fibromyalgiques, ou des événements affectifs (divorce, décès, rupture), les chocs émotionnels ou physiques comme un accident, notamment les accidents avec traumatisme du rachis cervical, une chute, une intervention chirurgicale ou un accouchement difficile, une infection sévère (hépatite, mononucléose infectieuse, maladie de Lyme, grippe, HIV) ou une vaccination25 ou des événements catastrophi-ques, comme une guerre, avec développement d’un syndrome de stress post-traumatique.


  Les infections prolongées ou sévères induisent une asthénie, les infections avec diarrhées exposent aux colopathies fonctionnelles. Les cystites interstitielles et les vulvodynies souvent associées à la fibromyal­gie ont fréquemment débuté à la suite d’une infection locale.


  Dans les suites de la maladie de Lyme, les patients peuvent présenter une symptomatologie persistante, de douleurs chroniques, fatigue, troubles cognitifs… Il n'y a pas d’argument actuellement pour faire de ces manifestations une maladie chronique de Lyme, c’est-à-dire impliquant la persistance du germe, et il est plus adéquat de parler de syndrome post Lyme26. Les mécanismes de ces symptômes persistant ne sont pas vraiment élucidés, impliquant peut-être un mécanisme immunologique, ou liés au développement d’une fibromyalgie ou d’un syndrome de fatigue chronique post infectieux.


  Les premiers symptômes peuvent apparaître après un changement d’équilibre hormonal comme la ménopause, une hystérectomie, un accouchement.


  L’équipe de Katz27 en Illinois a évalué l’impact des événements de vie stressants ayant précédé l’apparition ou l’aggravation des symptômes de fibromyalgie. Une enquête rétrospective a été effectuée par Internet auprès de 763 femmes souffrant de fibromyalgie, d’âge moyen de 48 ans, comparées à 115 femmes contrôle. Des questionnaires de valida­tion diagnostiques ont été remplis par 115 patients et 63 contrôles souffrant d’autres pathologies rhumatologiques.


  78 % des patientes fibromyalgiques ont répondu positivement à la notion de stress précédant les symptômes initiaux, 35,7 % chez les contrôles. Les événements les plus rapportés étaient : une chirurgie lourde (70.4 % contre 43.5 %), une pathologie longue ou importante (44.7 % – 18.3 %) et un accident (26.9 % – 12.2 %). 30.2 % des patients déclarent que la fibromyalgie s’est déclarée soudainement après ces événements stressants. Les symptômes fréquemment rapportés étaient des lombalgies et des cervicalgies (50 %) ou les 2.


  Le rôle des facteurs traumatiques dans l’enfance est l’objet de nombreuses publications.


  On a montré que les enfants qui ont subi des souffrances physiques ou psychologiques sont à l’âge adulte plus sensibles au stress et à la douleur. Les circonstances douloureuses survenues dans la petite enfance pourraient peser sur le risque de fibromyalgie, à commencer par l’absence ponctuelle ou prolongée de la mère ou le manque d’attachement maternel, la prématurité avec l’expérience douloureuse qui peut y être associée, les traumatismes physiques ou psychologiques de la petite enfance.


  Plusieurs études ont montré que la majorité des patients qui souffrent de cette pathologie ont en commun une enfance plus difficile que ceux qui n’en souffrent pas. Même des stress intra-utérins28 ou en début de vie seraient à même d’avoir un effet sur le développement de la fibro­myalgie.


  Pour d’autres auteurs, il n’y aurait pas plus d’antécédents de traumatismes de vie chez les patients qui développent une fibromyalgie que dans d’autres pathologies, mais une capacité moindre à y faire face, avec un défaut de résilience.


  Pour ma part, je pense que les traumatismes ou facteurs déclenchant sont fréquemment retrouvés, mais ne représentent souvent que la « goutte d’eau pour faire déborder le vase », chez des personnes qui ont déjà accumulé beaucoup, parfois depuis des années, et en effet parfois depuis la petite enfance. C’est probablement aussi le cas pour de nombreux autres processus pathologiques.


  Toutes les pathologies qui génèrent de la douleur chronique pourraient s’associer à la longue à une fibromyalgie, par sensibilisation du système nerveux central.


  Un état douloureux localisé comme par exemple une tendinopathie, un syndrome myofascial ou une lombalgie peut ainsi évoluer vers un état douloureux musculo-squelettique diffus.


  Dans cette cascade d’événements, il est logique de penser que le stimulus douloureux localisé qui agit sur le système nerveux central joue le rôle d’initiateur du processus caractéristique de la fibromyalgie qui est la diminution du seuil de survenue de la douleur.


  


  


  


  Mode de début


  


  La fibromyalgie se présente sous des formes cliniques hétérogènes. Certaines fibromyalgies débutent très tôt dans l’enfance, mais le plus souvent le tableau se manifeste à la cinquième décennie.


  Parfois les signes de dysautonomie neuro-végétative remontent à plusieurs années avant l’installation des symptômes. Dans la grande majorité des cas il ressort que les patients présentaient des signes précur­seurs avant que la fibromyalgie ne se déclare. Il existe en général, bien avant ce stade, de nombreux antécédents de troubles fonctionnels multiples et variés et ce parfois dès l’enfance (vertiges, migraines, colopathie, lombalgies, troubles du sommeil…).


  Une étude prospective s’est attachée à suivre pendant 3 ans des adultes de plus de 50 ans, sans douleurs ou avec des douleurs modérées. Sur les 4326 sujets, 800 (18,5 %) vont rapporter la survenue de douleurs diffuses. Il est intéressant de noter que la présence d'un sommeil non réparateur est la variable indépendante la plus prédictive du risque de développer un tableau douloureux chronique29 .


  La symptomatologie peut être d’emblée diffuse. Néanmoins, elle peut débuter par une douleur localisée, un syndrome myofascial, une épicondylite rebelle, une cervicalgie ou une lombalgie…


  L’embrasement algique de la fibromyalgie est souvent précédé d’une période de douleurs chroniques localisées.


  Parfois les personnes décrivent plusieurs phases, séparées chacune par des périodes de rémission, jusqu’à un embrasement et une chronicisa­tion des symptômes, parfois à l’occasion d’un nouveau facteur déclenchant comme un traumatisme.


  


  DESCRIPTION CLINIQUE


  


  


  Avant de décrire la symptomatologie associée à la fibromyalgie, il est important de préciser que, comme dans toute affection médicale, la fibromyalgie recouvre tous les spectres possibles, des formes les plus discrètes et légères aux formes les plus invalidantes.


  On est parfois surpris de la façon dont cette pathologie peut être vue par un bout de lorgnette, tous les patients devant a priori ressentir les mêmes choses, devant être pris en charge de façon égale, mais aussi ce qui est plus gênant, devant bénéficier du même regard quand il sera question de prendre des décisions sur les aptitudes professionnelles, ou une éventuelle mise en invalidité.


  Le développement des nouveaux critères ACR 2010, qui outre les critères cliniques comprend des critères de gravité permettra sans doute de faire évoluer les regards.


  J’ai été confrontée dans ma pratique à des situations sociales extrême­ment difficiles, de patients pour qui le diagnostic de fibromyalgie consistait à les mettre dans une case dans laquelle ils n’avaient droit à rien pour une affection jugée comme « non reconnue et bénigne ».


  Il est regrettable de voir que ce qui s’applique pour toute pathologie n’a parfois aucune reconnaissance dans les instances administratives pour le syndrome fibromyalgique.


  Les formes les plus légères de la pathologie peuvent ne pas être reconnues par les patients comme anormales, s’étant accoutumés à vivre avec une symptomatologie douloureuse qui est intégrée à leur fonctionne­ment. Ce n’est que lorsque la symptomatologie s’est majorée jusqu’à devenir invalidante qu’ils ont commencé à consulter et pensé qu’il y avait une problématique réelle.


  Certaines personnes restent toute leur vie avec cette symptomatologie mineure dont ils ne penseront pas qu’il s’agit d’un dysfonctionnement de type syndrome fibromyalgique comme probablement certains diabé­tiques peuvent vivre toute leur vie sans que le diabète ne soit diagnostiqué ou détecté.


  Cette confusion existe aussi chez les patients, certains qui ont une fibromyalgie sous une forme plus sévère pouvant être assez incompré­hensifs devant des patients qui ont une fibromyalgie et qui « continuent à travailler ».


  Heureusement, en effet, de nombreux patients qui ont une fibromyalgie peuvent maintenir une activité professionnelle, qu’il est parfois et même souvent nécessaire d’adapter, mais la symptomatologie le leur permet et ils en sont souvent très heureux.


  Mais certains patients ont des formes beaucoup plus évoluées ou de gestion plus complexe, jusqu’à des formes pseudo-neurologiques30, ou avec une asthénie sévère, pouvant aboutir à des tableaux plus invalidants, voire extrêmement invalidants, qui parfois ne laissent aucune possibilité au maintien d’une activité professionnelle, ou justifient de l’adapter.


  La pathologie se manifeste par une myriade de symptômes qui apparemment n’ont aucun lien les uns avec les autres, et qui peuvent concerner toutes les spécialités médicales, ce qui fait que les patients consultent souvent différents spécialistes, rhumatologues, neurologues, gastroentérologues, cardiologues, dermatologues, endocrinologues, ORL, ophtalmologues, gynécologues… Bien souvent, chaque symptôme sera confié à un spécialiste et cela empêchera d’avoir une vue d’ensemble. L’attention des patients et de leurs médecins sera attirée par le fait que tous ces troubles demeurent énigmatiques et résistent au moindre traitement. Cela prendra du temps, parfois des années, pour les relier à la fibromyalgie. De plus, il existe un nombre infini de combinaisons de symptômes entre eux avec des variations d’un jour à l’autre.


  Il est important de comprendre que la fibromyalgie n’est pas un ensemble « fourre-tout » de symptômes.


  On dit parfois que la fibromyalgie est un syndrome en cela qu’il s’agit d’un ensemble de signes et de symptômes qui se produisent ensemble.


  Cette catégorisation en syndrome, parfois mal acceptée par les patients, ne doit pas faire penser que la fibromyalgie serait moins sérieuse ou potentiellement moins invalidante que lorsqu’on la nomme « maladie ».


  D’autres pathologies sont classiquement aussi appelées syndromes comme le syndrome lupique ou le syndrome de Gougerot Sjögren, des maladies auto-immunes maintenant très reconnues dans leur description et leur présentation clinique.


  L’ensemble des symptômes ne sont pas toujours présents mais quand on interroge ces patients, ils présentent souvent une très grande majorité des symptômes qui vont être décrits.


  La fibromyalgie est reconnue pour la diversité des symptômes et leur variabilité autant dans le temps que dans l’espace, y compris au cours d’une même journée, ce qui renforce parfois le doute sur cette pathologie.


  Dans un nombre non négligeable de cas, les symptômes, en particulier la douleur mais aussi la fatigabilité musculaire, prédominent sur l’ensem­ble d’un hémicorps, droit ou gauche avec des symptômes qui peuvent atteindre la face avec des douleurs, des paresthésies de l’hémiface.


  Contrairement à ce que l’on voit parfois écrit ou enseigné, la fibro­myalgie touche de façon extrêmement fréquente les extrémités, les mains et les pieds avec d’ailleurs des points douloureux qui ne sont pas reconnus dans les 18 points habituellement décrits, points douloureux au niveau de l’éminence Thénar des pouces, au niveau de la voûte plantaire et de la malléole interne des chevilles.


  Certaines expressions reviennent souvent dans les mots des patients lors des consultations. Une des phrases récurrentes est une « impression d’être beaucoup plus âgé » au moins en ce qui concerne la perception corporelle. En effet, les patients expriment bien cette dichotomie qu’ils ressentent entre le corps et leur tête ou l’esprit. Cela en fait d’ailleurs une des grandes différences entre la fibromyalgie et la dépression, l’élan vital des patients est en général préservé.


  Les patients qui sont fréquemment créatifs, très actifs, gardent souvent beaucoup d’envies ce qui est d’ailleurs un problème avec « une tête qui a du mal à débrancher ». Et cela est en complète contradiction avec un corps qui refuse d’obéir aux besoins formulés par l’esprit.


  Une de mes patientes exprimait ainsi : « J’ai l’impression d’avoir une schizophrénie entre mon corps et ma tête. »


  D’autres exprimeront la sensation d’avoir un « costume de scaphandrier sur eux », « une sensation de corps qui est dans un étau constant », « l’impression d’être dans un corps qu’ils ne reconnaissent pas », « la sensation d’avoir des tendons trop courts au niveau des membres », « j’ai enfilé une cotte de mailles trois fois trop petite ».


  Une autre patiente l’exprimait ainsi : « Je ne peux rien programmer, la tête et le mental c’est une Ferrari, le corps c’est une 2 chevaux. »


  Un autre témoignage d’une de mes jeunes patientes : « Je voudrais changer mon corps, car mon corps est trop difficile à vivre, ce qui est difficile, c’est d’accepter le nouveau moi… »


  Les symptômes sont souvent très fluctuants, d’un jour, d’une semaine à l’autre, parfois au sein d’une même journée. Les patients peuvent parfois se sentir beaucoup mieux, ce qui peut les amener à être de nouveau plus, souvent trop, dans l’activité dans ces phases.
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