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Ce rapport présente les travaux du groupe d’experts réunis par I'Inserm dans
le cadre de la procédure d’expertise collective (voir annexe 1) pour répondre
a la préoccupation de la Direction générale de la santé (DGS) concernant
les connaissances actuelles sur le syndrome fibromyalgique.

Ce travail s’appuie essentiellement sur les données issues de la littérature
scientifique publiées dans les dix derniéres années au second semestre 2018.
Prés de 1 600 documents ont été retenus par interrogation de douze bases de

données (Pubmed, Web of Science, Scopus, psycINFO, Cochrane, BDSP,

Cairn, Francis, SocIndex, Science Direct, In-Extenso.org, Persée).

Le Pole d’expertise collective de I'lnserm, rattaché a I'Institut thématique
Santé publique, a assuré la coordination de cette expertise.

Pour citer ce document :

Inserm. Fibromyalgie. Collection Expertise collective. Montrouge : EDP Sciences,
2020.

Pour accéder aux expertises collectives en ligne :
http://ipubli-inserm.inist.fr/handle/10608/1

http://www.inserm.fr/thematiques/sante-publique/expertises-collectives
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Préambule

La fibromyalgie est une forme de douleur chronique diffuse qui est définie
comme un syndrome fait de symptomes chroniques, d’intensité modérée a
sévere, incluant des douleurs diffuses avec sensibilité a la pression, de la
fatigue, des troubles du sommeil, des troubles cognitifs et de nombreuses
plaintes somatiques. Une forte prévalence féminine est rapportée dans la
littérature, et le terme de syndrome fibromyalgique est utilisé pour rendre
compte de douleurs généralisées chroniques chez les enfants et les adoles-
cents, sans qu'il soit trés clair que cette entité soit similaire au syndrome de
I'adulte. En France, la prévalence du syndrome fibromyalgique est estimée
étre égale a 1,6 %. Le syndrome fibromyalgique peut avoir des conséquences
médicales et psychosociales majeures (restriction d’activités, handicap
moteur invalidant, arréts de travail prolongés, etc.). Une errance médicale
importante est rapportée par les personnes atteintes de ce syndrome, tandis
qu’une proportion non négligeable de praticiens indiquent se sentir désarmés
devant les patients souffrant de fibromyalgie. Son traitement n’est pas codifié
et il est le plus souvent symptomatique. En raison de nombreux examens,
de consultations répétées aupres de spécialistes, de visites fréquentes pour
soins de santé, d’'un absentéisme au travail possible, la fibromyalgie géneérerait
d’importants cofts individuels et collectifs.

La douleur, symptome clef mais pas unique de la fibromyalgie, est définie
selon I’Association internationale pour I'étude de la douleur (IASP) comme
«une expérience sensorielle et émotionnelle désagréable, associée a une
lésion tissulaire réelle ou potentielle, ou décrite dans ces termes ». Cette
définition souligne en partie la nature complexe des douleurs chroniques
diffuses en général et donc de la fibromyalgie, qui peuvent faire appel a une
construction multidimensionnelle. La France a été pionniére dans I'amélio-
ration de la prise en charge de la douleur avec notamment un engagement
des pouvoirs publics qui s’est traduit par trois plans d’action triennaux suc-
cessifs pour développer la lutte contre la douleur?. Cependant, 'absence de
signes biomédicaux qui seraient reconnus par tous comme signes objectifs de
maladie dans la fibromyalgie et une prévalence rapportée comme relative-
ment élevée dans la population générale font que son étiologie, son

2. https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/douleur/
article/l-action-des-pouvoirs-publics (consultée le 4 avril 2019).
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diagnostic, sa prise en charge, et méme sa réalité clinique, demeurent des
sujets soumis a controverse. Le fondement des débats est notamment de
savoir si la fibromyalgie est « réelle ». En I'absence d’éléments cliniques tan-
gibles, 'organicité de la fibromyalgie est en effet remise en cause et la néces-
sité d’une prise en charge parfois sous-estimée. Cette derniére est jugée (trop)
difficile, chronophage et peu valorisante par certains professionnels de santé,
du fait entre autres de ses nombreuses comorbidités. Cela peut étre a 'origine
d’incompréhensions, de frustrations et de réserves entre soignants et soignés.
Reflétant ces tensions, les professionnels de santé sont classés en « fibro-
sceptiques », « fibro-conscients » ou « fibro-bienveillants » par les associa-
tions de patients. Le ministere des Solidarités et de la Santé est ainsi régu-
lierement interpellé par les associations de patients et par leurs relais
parlementaires sur la fibromyalgie & cause des délais de diagnostic qu'’ils esti-
ment importants, des inégalités régionales de reconnaissance du handicap
par I’Assurance maladie, et d'une variabilité dans la qualité de leur prise en
charge.

La fibromyalgie a été reconnue comme une pathologie par I'Organisation
mondiale de la santé (OMS) en 1990. Elle est classée en tant qu’« autres
affections des tissus mous, non classées ailleurs » (M79.7) dans la version
n° 10 de la Classification internationale des maladies (CIM) et en tant que
« douleur chronique généralisée » dans la version n® 11, publiée en juin 2018
(MG30.01 Widespread Chronic Pain). La Ligue européenne contre les rhu-
matismes (EULAR) a émis des premiéres recommandations de prise en
charge en 2007. Aux Etats-Unis, la Food and Drug Administration (FDA) a
approuvé l'usage de la prégabaline, de la duloxétine et du milnacipran dans
la fibromyalgie’. En revanche, ’Agence européenne des médicaments
(EMA) a refusé leur extension dans cette indication.

En 2007, ’Académie nationale de médecine a publié un rapport sur la fibro-
myalgie, dans lequel elle recommande d’utiliser le terme de syndrome et non
pas de maladie pour définir 'ensemble des symptomes caractéristiques de la
fibromyalgie, faute de données biologiques et anatomo-pathologiques per-
mettant d’asseoir le diagnostic*. En décembre 2008, le college de la Haute
Autorité de santé (HAS) a rédigé a la demande de la Société francaise
d’étude et de traitement de la douleur (SFETD) des recommandations

3. La prégabaline et la gabapentine sont des antiépileptiques de seconde génération recom-
mandés pour la prise en charge médicamenteuse de la douleur neuropathique. Le milnacipran
est un inhibiteur de la recapture de la sérotonine et de la noradrénaline (ISRN) qui assure entre
autres, une action antalgique et antidépressive.

4. Académie nationale de médecine, rapport « La fibromyalgie » au nom d’un groupe de travail,
22 janvier 2007.
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professionnelles sur la douleur chronique en général, incluant la fibro-
myalgie’. Ces recommandations ont été suivies en juillet 2010 d’un rapport
d’orientation sur le syndrome fibromyalgique de l'adulte apres saisine du
ministére de la Santé®. En octobre 2016, une commission d’enquéte parle-
mentaire sur la fibromyalgie a publié une liste de 20 propositions’. Elle pro-
pose entre autres de substituer le mot maladie au mot syndrome dans la
terminologie utilisée par les autorités sanitaires francaises pour caractériser
la fibromyalgie. En 2017, la SFETD a publié un livre blanc de la douleur,
dans lequel la fibromyalgie est amplement abordée en tant qu’entité
clinique®.

L’ensemble de ces rapports et propositions n’ont pas ou peu évoqué la physio-
pathologie et le syndrome fibromyalgique juvénile. La Direction générale de
la santé (DGS) a donc sollicité 'Inserm pour qu'il réalise un bilan des der-
nitres connaissances acquises sur le syndrome fibromyalgique en incluant
entre autres points ces deux thémes. La procédure d’expertise collective de
I'Inserm mise en ceuvre pour répondre a cette demande consiste en une
analyse d’'un corpus documentaire sur la fibromyalgie, composé de publica-
tions des dix derniéres années, par un groupe pluridisciplinaire de quinze
experts, cliniciens et/ou chercheurs dans les domaines de I'algologie, I'éco-
nomie, la médecine physique et de réadaptation, la médecine du travail, la
neurologie, les neurosciences, la pédiatrie, la pharmacologie, la psychiatrie,
la psychologie, la psychosociologie, la thumatologie, la santé publique et la
sociologie (voir annexes 1 et 2). Les chapitres du rapport d’expertise
s’appuient sur I'analyse de ce corpus par les experts selon leur discipline. Si
le nombre d’études explorant le syndrome fibromyalgique est important, leur
qualité est souvent discutable. Les experts se sont efforcés d’en faire une
lecture critique en évaluant les méthodologies employées et la robustesse des
résultats.

Dix-huit textes d’analyse composent ce rapport d’expertise collective Inserm
organisé autour de trois thémes: un premier théme porte sur les aspects
bio-psycho-sociaux du syndrome fibromyalgique et son impact individuel et
sociétal. Un deuxiéme théme s’intéresse a 1’évaluation des approches

5. HAS, recommandations de bonne pratique, « Douleur chronique : reconnaitre le syndrome
douloureux chronique, I'évaluer et orienter le patient », décembre 2008.

6. HAS. Rapport d’orientation, «Syndrome fibromyalgique de [Iadulte», juillet 2010.
https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2010-10/syndrome_fibromyalgique_

de_ladulte_-_rapport_dorientation.pdf (consultée le 12 décembre 2018).

7. Assemblée nationale, n° 4110, rapport fait au nom de la commission d’enquéte sur la fibro-
myalgie, octobre 2016. ]

8. Livre blanc de la douleur 2017 « Etat des lieux et propositions pour un systeme de santé
éthique, moderne et citoyen ». Société francaise d’étude et de traitement de la douleur, Editions
MedLine, juillet 2017. p.279. Disponible a I'adresse https://www.cnrd.fr/IMG/pdf/livreblanc_
2017.pdf (consultée le 18 décembre 2018).
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thérapeutiques multimodales proposées et leur efficacité, et un troisieme
théme a trait aux hypotheéses émises quant a I’étiologie du syndrome fibro-
myalgique. Un chapitre aborde la forme juvénile du syndrome fibromyalgique
qui reprend une majorité des éléments traités pour la forme adulte. Il est
important de noter que dans ce rapport, les experts ont fait le choix d’utiliser
indifféremment le terme de fibromyalgie, de syndrome fibromyalgique ou de
syndrome de fibromyalgie, car dans la littérature scientifique analysée
— essentiellement rédigée en langue anglaise — il n’existe pas de différence
de sens entre les termes anglophones équivalents (fibromyalgia, fibromyalgia
syndrome). Quatre communications écrites résumant les interventions orales
d’intervenants extérieurs, dont des représentants d’associations de patients
francaises et européennes, completent les réflexions des experts, mais les
points de vue exprimés dans ces communications n’engagent que leurs
auteurs.
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Synthese

Syndrome fibromyalgique : une réalité clinique complexe

Le syndrome fibromyalgique (SFM) ou fibromyalgie (FM), dont la premiere
mention daterait de 1815 pour désigner la douleur généralisée d’'un « rhu-
matisme musculaire », est cliniquement défini comme « un syndrome constitué
de symptomes chroniques d’intensité modérée a sévere incluant des douleurs chro-
niques diffuses sans cause apparente et une sensibilité a la pression, associées a de
la fatigue, des troubles cognitifs et du sommeil et de nombreuses plaintes somati-
ques ». La fibromyalgie a été reconnue comme entité médicale par I'Orga-
nisation mondiale de la santé (OMS) en 1992. Elle est classée dans le groupe
des douleurs chroniques généralisées (Widespread Chronic Pain, MG30) dans
la version 11 de sa classification internationale des maladies (CIM-11)°.
Malgré cette reconnaissance institutionnelle, la variabilité des symptdmes,
le manque de lien reconnu entre le syndrome fibromyalgique et un probleme
organique médicalement mesurable et la méconnaissance des mécanismes
étiologiques sous-jacents soulévent encore de nombreuses questions.

La prise en compte du syndrome fibromyalgique en tant que probléeme
médical et public est issue d’un processus historique au cours duquel le regrou-
pement, la dénomination et la catégorisation des symptdmes et signes clini-
ques qui lui sont associés ont évolué, tout comme leurs représentations. Dans
les années 1990, la premiére inscription de la fibromyalgie dans la CIM-10
et le développement des recherches sur cette thématique ont requalifié médi-
calement des troubles qui étaient auparavant « relégués » a la sphére psy-
chologique ou sociale en tant que, par exemple, hystérie ou neurasthénie
chez la femme. Le syndrome fibromyalgique a ainsi obtenu une reconnais-
sance clinique et une légitimité médicale ce qui a mené a une augmentation
du nombre de diagnostics, tout en restant un sujet a controverse. En effet,
en dépit de son inclusion dans la classification OMS, sa reconnaissance ins-
titutionnelle reste partielle et hétérogene.

9. Organisation mondiale de la santé, version anglaise. ICD-11 for Mortality and Morbidity Sta-
tistics (2018). https://icd.who.int/browse11/l-m/en#/http%3a%2f%2fid.who.int%2ficd % 2fen-
tity%2f1581976053 (consultée le 25 octobre 2018).
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Si le nombre de publications scientifiques sur la fibromyalgie s’est accru suite
a cette reconnaissance, leur qualité, notamment méthodologique, est inégale.
Cela repose sur les caractéristiques mémes du syndrome, comme par exemple
I’évolution permanente de ses criteres de diagnostic depuis 1990 ou 'extréme
variabilité inter-individuelle du nombre de symptomes, de la sévérité de ces
derniers et des traitements proposés. Les questions abordées par la littérature
publiée sur la fibromyalgie sont nombreuses, et concernent le vécu des
patients, le diagnostic, ’étiologie et les approches thérapeutiques entre autres
thémes : comment reconnaitre et poser un diagnostic de fibromyalgie ? Quels
sont ses impacts individuels, sociaux et sociétaux ? Est-ce que poser un dia-
gnostic de fibromyalgie apporte un bénéfice aux patients ? Les symptomes
somatiques et psychiques et les éventuelles difficultés socio-économiques
sont-ils une cause, une conséquence, les deux ? Quelles en sont les prises en
charge possibles et quelle est lefficacité de ces dernieres ? L'analyse de la
littérature disponible traitant de ces questions est synthétisée ci-dessous. Si
I’évolution s’oriente vers toujours plus de connaissances sur — et ainsi de
reconnaissance de — la fibromyalgie, celles-ci restent limitées et incomplétes,
et répondre de maniére univoque aux questions posées s’avere difficile. Les
différences et spécificités de la fibromyalgie au sein du groupe des douleurs
chroniques diffuses auquel elle appartient ne sont également pas abordées
dans la littérature.

Des symptomes nombreux et imbriqués

La fibromyalgie est une entité hétérogene sur le plan clinique avec une grande
variabilité du nombre et de l'intensité des symptomes. Comme toute douleur
chronique, la fibromyalgie ne suit pas une évolution linéaire mais se carac-
térise par une grande fluctuation intra- et inter- individuelle des symptdmes,
en termes d’intensité et de types de symptdmes. Ces derniers sont modulés
par plusieurs facteurs plus ou moins identifiables, certains d’aggravation
(stress, émotions, postures prolongées, changements climatiques, etc.),
d’autres d’amélioration (changement de rythme, chaleur, relaxation, activité
physique, etc.).

Des douleurs chroniques diffuses

Les douleurs chroniques diffuses (c’est-a-dire présentes depuis plus de 3 mois)
spontanées et I'allodynie '° constituent les symptomes d’appel d’'un diagnostic

4 10. Douleur déclenchée par un stimulus indolore pour la population générale.
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de fibromyalgie. Les douleurs spontanées sont majoritairement musculo-
squelettiques (muscles, tendons, articulations). Dans I'étude clinique améri-
caine qui a été a la source des premiers criteres de classification d’une fibro-
myalgie émis par ’ACR (American College of Rheumatology) en 1990, deux
tiers des 559 sujets interrogés évoquaient leur douleur comme « une douleur
dans tout le corps » . Dans la composante sensorielle de la douleur, celle-ci
est pergue par le patient comme « diffuse, multifocale ou migrante dans dif-
férentes zones localisées (épaules, bras, mains, dos, cuisses) ». Les termes
« pulsatile, lancinante, tendue, épuisante, misérable » utilisés traduisent la
composante affective et émotionnelle de la douleur.

La douleur chronique diffuse n’est cependant pas toujours percue par les
patients comme étant le symptdme neurologique le plus invalidant. Sont en
effet rapportés d’autres symptomes neurologiques parmi lesquels on peut
retenir :

e des crises de douleurs exacerbées, qui doivent étre différenciées de la symp-
tomatologie douloureuse habituelle. Si ces crises sont connues en pratique
clinique, elles sont peu abordées dans la littérature. Cette majoration de
I'intensité des symptdmes habituels provoque un épuisement avec une into-
lérance majeure au moindre effort. Les principaux facteurs de déclenchement
rapportés par les patients sont les situations stressantes, le dépassement de
ses limites (physiques et/ou cognitives), un sommeil de mauvaise qualité, ou
encore des changements brusques, par exemple climatiques ;

® des paresthésies, des dysesthésies (fourmillements, picotements, briilures),
une hypersensibilité a la lumiere vive, aux bruits, aux odeurs ou a des troubles
digestifs.

Une fatigue persistante

Une fatigue persistante est rapportée par 75 % des patients selon des études
longitudinales menées sur plus de 5 ans. Cependant, peu de littérature scien-
tifique est disponible sur la fatigue, et ce probablement pour plusieurs raisons.
La fatigue pour laquelle on reconnait plusieurs composantes (physique, cogni-
tive, émotionnelle) est difficile & évaluer de maniére objective. Elle résulte
de processus complexes, et elle est influencée dans la fibromyalgie par de
multiples facteurs comme 'intensité de la douleur, la détresse psychologique,
une pauvre qualité de sommeil, un mode de vie sédentaire et un faible niveau
d’activité et de fonctionnement physiques. S'il existe des questionnaires qui

11. Wolfe F, Smythe HA, Yunus MB et al. The American college of rheumatology 1990 criteria
for the classification of fibromyalgia. Report of the multicenter criteria committee. Arthritis Rheumn
1990; 33: 160-72.
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évaluent le niveau de fatigue, aucun n’a encore été validé pour le syndrome
fibromyalgique.

Des troubles du sommeil

De 62 a 95 % des patients atteints de fibromyalgie rapportent des troubles
du sommeil'?. D’apres les méthodes d’analyse subjective ) ces troubles du
sommeil sont de type sommeil non réparateur, plus court et peu profond,
méme en absence d’une véritable insomnie. Avec les méthodes objectives'*,
on observe une diminution de I'efficacité du sommeil avec une augmentation
de I’éveil intra-sommeil (15 min en plus), une durée de sommeil plus courte
(30 min en moins) et un sommeil plus léger (4 % en moins de sommeil lent
profond) par rapport aux sujets controles. La comparaison des deux appro-
ches montre que le trouble est jugé comme plus sévere par 'évaluation sub-
jective qu'il ne l'est dans I'évaluation objective. Ceci suggere I'existence
d’une mauvaise perception du sommeil, similaire & ce qui est fréquemment
observé dans l'insomnie. L'alpha delta sleep, qui est une activité alpha de
veille qui se superpose a l'activité delta du sommeil lent, a été évoquée
comme reflet du sommeil non réparateur dans la fibromyalgie. Cette activité
cérébrale ne lui est cependant pas spécifique puisqu’elle peut s’observer dans
d’autres types de douleurs chroniques voire chez le sujet sain satisfait de son
sommeil.

La perturbation du sommeil évaluée objectivement dans la fibromyalgie est
semblable 2 celle évaluée dans d’autres syndromes douloureux comme la
polyarthrite rhumatoide ou I'arthrose, alors qu’elle apparait plus sévere que
dans ces deux pathologies avec des méthodes subjectives. En revanche, les
anomalies du sommeil observées dans la fibromyalgie sont différentes de
celles décrites dans la dépression. Dans cette derniére, il existe en particulier
un raccourcissement d’apparition de la premiére phase de sommeil paradoxal
et un éveil précoce, alors que les troubles du sommeil dans la fibromyalgie
se caractérisent par un sommeil fragmenté et moins profond, qui serait plutot
en relation avec le stress et I'anxiété.

12. Voir le dossier d’information Inserm sur le sommeil pour de plus amples informations sur ce
dernier : https://www.inserm.fr/information-en-sante/dossiers-information/sommeil (consultée
le 12 décembre 2018).

13. Les méthodes subjectives d’analyse des troubles du sommeil ont recours a des question-
naires et des échelles tels que I’échelle de Pittsburgh, I'index de sévérité de I'insomnie ou le
Medical Outcome Study (MOS) Sleep Scale.

14. Les méthodes objectives, considérées comme plus fiables que les subjectives, sont I'acti-
métrie et I'enregistrement polysomnographique nocturne. La premiere évalue globalement les
horaires et la durée du sommeil au quotidien tandis que la seconde apporte des informations
sur la durée du sommeil, son organisation interne en mesurant sa fragmentation, les sommeils

6 de type lent profond et paradoxal, et sur son efficacité.
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Enfin, il est important de noter que la prévalence de troubles spécifiques du
sommeil qui répondent a des traitements spécifiques, a savoir le syndrome
des jambes sans repos et le syndrome d’apnées du sommeil, est rapportée par
la littérature comme importante chez les patients atteints de fibromyalgie
(de 23 a 64 % pour les premiers et jusqu'a 45 % pour le second chez des
patients ayant bénéficié d'un enregistrement de sommeil).

Des troubles de I’lhumeur ou de la santé mentale

Des symptdmes anxio-dépressifs sont rapportés chez 60 a 85 % des patients
atteints de fibromyalgie. Cependant, les méthodes d’évaluation des troubles
de ’humeur utilisées dans la littérature sont fréquemment des questionnaires
standardisés dont le Fibromyalgia Impact Questionnary (FIQ) ou des entretiens
cliniques structurés. Or, si les entretiens médicaux permettent de s’assurer
objectivement d’un diagnostic de dépression ", les questionnaires ne peuvent
que révéler des signes de dépression ou d’anxiété sans pour autant poser le
diagnostic de dépression.

Les études cas/témoins révelent que les patients atteints de fibromyalgie ont
des scores de dépression et d’anxiété plus élevés d’'un tiers en moyenne que
des sujets contrdles ou des patients atteints d’un autre trouble douloureux
chronique tel que la polyarthrite rhumatoide. Le risque suicidaire est égale-
ment plus élevé d’un tiers dans les groupes « fibromyalgie ». Il semblerait
que la fibromyalgie soit plus sévere si elle est associée a des symptOmes
d’anxiété et de dépression. Pour certains auteurs, la dépression et 'anxiété
accentueraient la douleur dans la fibromyalgie, et pour d’autres, influence-
raient plutdt la qualité de vie des patients.

Bien moins fréquents, d’autres troubles ont été rapportés tels que des symp-
tdmes maniaques en lien avec le surpoids, la douleur ou la mauvaise qualité
de vie et de lalexithymie'® qui tend & s’accentuer avec I'4ge.

Le déficit cognitif et la plainte

Soixante-quinze pour cent des patients atteints de fibromyalgie rapportent
des difficultés de concentration et d’attention, des oublis ou des « trous de
mémoire » et un affaiblissement de la clarté mentale. Les patients disent
ainsi « fonctionner avec un esprit cotonneux ». Le terme de « fibrofog » est

15. Voir le dossier d’information Inserm sur la dépression pour de plus amples informations sur
cette derniere : https://www.inserm.fr/information-en-sante/dossiers-information/depression.
16. Difficulté a identifier et a exprimer ses émotions.
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utilisé dans la littérature anglophone pour faire référence a ces troubles rap-
portés par les patients. Plus de la moitié d’entre eux évaluent la sévérité de
leurs troubles cognitifs'” comme étant supérieure ou égale a 6 sur une échelle
allant de 0 a 10. Certains auteurs suggerent que les patients atteints de
fibromyalgie surestiment leurs difficultés cognitives. De fait, des écarts appa-
raissent entre les mesures relevant de 'appréciation du patient (mesure sub-
jective réalisée a partir d’auto-questionnaires) de son fonctionnement
cognitif et celles relevant des tests cognitifs (mesure objective réalisée par
un tiers). D’autres auteurs expliquent cet écart par un biais méthodologique :
les auto-questionnaires évaluent différents aspects de la vie quotidienne met-
tant en jeu plusieurs aptitudes cognitives tandis que les tests cognitifs
« seraient plus restrictifs », évaluant une fonction spécifique. Si la perception
d’une diminution des compétences cognitives est peu corrélée a la perfor-
mance aux tests cognitifs, elle I'est fortement aux troubles de I’humeur
(dépression et anxiété) et a la sévérité de la fibromyalgie.

L’atteinte des capacités cognitives des patients atteints de douleurs chroni-
ques, dont la fibromyalgie, concerne plusieurs fonctions cognitives parmi
lesquelles figurent la mémoire a court et long terme et les capacités d’atten-
tion et de concentration. Toute distraction interrompant la tAche en cours
perturbe le processus de mémorisation tant au niveau de I'encodage que du
rappel de I'information lors par exemple de I'apprentissage d’une liste de
mots. Les études font également référence a une lenteur du traitement de
I'information et plus récemment a une atteinte des fonctions exécutives.
Parmi les fonctions exécutives, la mise a jour de la mémoire de travail, les
capacités d’inhibition et la flexibilité seraient altérées de maniere préféren-
tielle par rapport aux autres aspects de ces fonctions, moins bien explorés.

Deux hypothéses sont avancées pour rendre compte de I'existence de troubles
cognitifs chez les patients douloureux chroniques (y compris ceux atteints
de fibromyalgie). La premiere hypothese suggere qu'ils résulteraient d’une
compétition entre la douleur et les activités cognitives pour I'acquisition des
ressources attentionnelles : la douleur consommerait une grande partie de
ces ressources par ailleurs nécessaires a la réalisation des tAches cognitives
en situation de test ou de vie quotidienne. La seconde hypothese, plus
récente, fait référence aux mécanismes d’hypervigilance'®: les patients
atteints de douleurs chroniques ne présentent pas de réduction des ressources
attentionnelles, mais ont tendance a allouer leurs ressources différemment.

17. Les fonctions cognitives désignent I’ensemble des processus par lesquels un organisme

acquiert des informations sur I’environnement et les élabore pour régler son comportement.

18. L’hypervigilance est un processus cognitif non intentionnel qui se caractérise par une aug-
8 mentation anormale de I'attention envers les stimuli externes ou internes.
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Celles-ci sont presque exclusivement dirigées vers I'information se rapportant
a la douleur (sensations, pensées et sentiments) et perturbent le traitement
cognitif.

La performance cognitive des patients est influencée par de nombreux fac-
teurs, certains associés a la fibromyalgie et d’autres a I'Age, au genre ou au
niveau socioculturel. Les symptomes anxio-dépressifs, les troubles du som-
meil et la fatigue joueraient un role secondaire dans la survenue des trou-
bles cognitifs par rapport a la douleur chronique. Ainsi, une relation étroite
existe entre la sévérité des troubles cognitifs et 'intensité de la douleur.
L’effet des traitements pharmacologiques sur le fonctionnement cognitif
est difficile a évaluer en raison de la petite taille des effectifs étudiés (sou-
vent inférieure a 30 patients). Les études présentent des résultats contra-
dictoires : certaines montrent un effet délétere du traitement ou une
absence d’effet, alors que d’autres présentent une amélioration du fonc-
tionnement cognitif. Enfin, il y a 4 ce jour peu d’informations concernant
’évolution des troubles cognitifs des patients atteints de fibromyalgie sur
le long terme.

Une condition physique souvent altérée

Plusieurs études montrent que le niveau général de condition physique chez
les patients est fortement diminué comparé a celui d’individus controles
ajustés sur le genre et I"Age. La diminution touche de nombreuses compo-
santes de la condition physique : capacité cardio-respiratoire, force et endu-
rance musculaires, souplesse articulaire et musculo-tendineuse, agilité
motrice. Outre cette diminution de la condition physique, une augmentation
significative de la perception de leffort, mesurée par échelle de Borg®, est
rapportée. L'une des conséquences de ces altérations est une diminution des
activités de la vie quotidienne et une incidence plus élevée des chutes. Ainsi,
parmi les patients atteints de douleurs chroniques diffuses (dont la fibro-
myalgie), 95 % se situeraient sous les normes de 1’échelle capacités motrices
(AMPS-Motors) et plus de 41 % sous celles de 'échelle capacités exécutives
(AMPS-Process) ; cela indique une inefficience dans la performance des
taches et un besoin potentiel d’assistance. Une peur du mouvement avec
comportement d’évitement pouvant aller jusqu’a une véritable kinésiophobie
est estimée &tre présente chez 40 % des patients atteints de fibromyalgie par
certaines études. D’autres facteurs comme 'obésité, les troubles de ’humeur
ou la consommation de médicaments peuvent aussi contribuer a entretenir

19. L’échelle de Borg est une mesure subjective de la perception de I'effort durant un exercice
physique sur une échelle de 0 a 10 (aucun effort a exténuant).
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ce processus, pouvant conduire 4 un véritable déconditionnement physique
comme cela est observé dans des maladies chroniques avec atteinte organique
identifiée”. Paradoxalement, la littérature rapporte qu’une meilleure condi-
tion physique est associée a des niveaux plus faibles de douleur ressentie et
une meilleure qualité de vie dans la fibromyalgie.

Un devenir a long terme des patients peu décrit

Les données de la littérature sur le devenir a long terme dans la fibro-
myalgie sont peu nombreuses. Une étude menée sur 1 555 patients rap-
porte que la douleur, la fatigue, les symptdmes fonctionnels, la dépression
et la fonction globale sont en moyenne peu différents entre la premiére et
la derniére visite (suivi moyen de 4 ans). Il y a cependant beaucoup de
variation a ’échelon individuel : 10 % des patients ont une amélioration
franche, 15 % ont une amélioration modérée et 36 % ont une aggravation
du score a ’échelle de sévérité de la fibromyalgie (voir paragraphe suivant
pour la définition de cette échelle). Une autre étude, menée sur 28 cas,
rapporte des périodes prolongées de rémission (supérieure & un an) pour
26 % des patients et une guérison 26 ans apreés le diagnostic pour environ

11 %.

Les rares études ayant exploré la question de la mortalité montrent qu’elle
ne serait pas différente de celle de la population générale. Cependant, un
risque suicidaire plus élevé (de 1 a 10 fois) par rapport a la population
générale a été rapporté dans 4 études. D’apres ces études, le comportement
suicidaire semblerait lié a la sévérité de la fibromyalgie, et davantage aux
symptomes de détresse psychique (symptdmes anxio-dépressifs) qu’aux
symptdmes physiques. Enfin, il faut étre attentif aux facteurs de risque de
morbidité notamment cardiovasculaire comme la consommation de tabac
ou d’alcool, ou 'obésité, qui sont plus fréquents chez les patients comparés
a la population générale. Par exemple, 2 études rapportent que 21 4 35 %
des patients sont en surpoids et 32 a 50 % sont obeses.

20. Le déconditionnement physique, clinique et psychosocial dans le cadre d’une maladie chro-
nique entraine avec le temps des répercussions qui vont bien au-dela d’une « simple » atteinte
organique. L’évolution de la_maladie ou des effets secondaires de médicaments peuvent
entrainer des complications. A tout cela s’ajoute une tendance au repos et un repli sur soi. Le
patient est attiré par le cercle vicieux du déconditionnement physique et psychosocial, un pro-
cessus psychophysiologique conduisant a I'inactivité physique.
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Un diagnostic difficile a poser

Des criteres de classification et de diagnostic en perpétuelle évolution

Sans qu'ils soient considérés par tous comme un gold-standard et bien qu’ils
aient été initialement développés dans un but de recherche, les criteres de
classification ACR 1990 ont pendant longtemps constitué la principale réfé-
rence pour émettre un diagnostic de fibromyalgie. IIs reposent sur I’existence
de douleurs diffuses (a droite et a gauche, au-dessus et en dessous de la
ceinture et axiales) et d’au moins 11 points douloureux a la pression (pal-
pation digitale avec une force de 4 kg) dans des sites prédéfinis. Ils ont fait
néanmoins l'objet de nombreuses critiques: d’une part, I'évaluation des
points douloureux est variable et rarement faite en pratique courante ; d’autre
part, ils ne prennent pas en compte les autres composantes de la fibromyalgie
a savoir la fatigue, les troubles du sommeil et cognitifs et autres symptomes
somatiques.

De nouveaux criteres ont été élaborés a partir de 2010 et la derniere version
(ACR 2016) correspond a des criteres de diagnostic et non plus de classifi-
cation (tableau I). Le critére « présence de points douloureux a la pression »
disparait deés les critetres ACR 2010 préliminaires pour laisser la place a des
zones douloureuses. Les criteres ACR 2016 intégrent deux nouveaux élé-
ments : un index de douleurs diffuses ou IDD et I'échelle de sévérité des
symptdmes. Dans I'IDD (noté de 0 a 19), les douleurs diffuses sont définies
par des zones douloureuses dans 19 sites prédéfinis. L’échelle de sévérité des
symptomes (notée de 0 a 12) est la somme de I'intensité (total de 0 2 9) de
3 symptdmes (fatigue, sommeil non réparateur et troubles cognitifs noté
chacun de 0 a 3) et la présence ou non de 3 autres symptdmes (maux de
téte, douleurs abdominales et dépression). La somme de ces deux éléments
définit pour chaque patient une échelle de sévérité de la fibromyalgie ou FS
(pour Fibromyalgia Symptom, Fibromyalgianess Scale, ou Fibromyalgia Severity)
allant de 0 a 31, qui peut s'utiliser indépendamment des criteres diagnosti-
ques. Si le questionnaire est rempli par le médecin, les criteres ACR 2016
sont valides pour poser le diagnostic en pratique courante et suivre 1’évolu-
tion de la fibromyalgie. Le questionnaire rempli par le patient n’est quant a
lui pas utilisable pour poser le diagnostic mais I'est pour une classification
dans le cadre d’une recherche clinique. Les criteres ACR 2016 sont appelés
a remplacer les criteres ACR 1990. Quelques données de la littérature mon-
trent cependant que les médecins connaissent peu les criteres ACR et qu’ils
font davantage confiance a leur expérience clinique pour poser le diagnostic.
La complexité de ces criteres pourrait &tre un frein a leur utilisation.

11
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Tableau I : Révision 2016 des critéeres diagnostiques de fibromyalgie ACR
2010/2011 (Wolfe et coll., 2016)*'

Criteres
Un patient satisfait les criteres de SFM modifiés 2016 si les 3 conditions suivantes sont remplies :
1. Index de douleurs diffuses (IDD) = 7 et échelle de sévérité des symptémes (SS) = 5 ou IDD entre 4-6 et
échelle SS = 9
2. Douleurs généralisées définies par la présence de douleurs dans au moins 4 des 5 régions. Les
douleurs des machoires, de la poitrine et de I'abdomen ne sont pas incluses dans la définition de
douleur généralisée.
3. Les symptomes sont présents a ce niveau pendant au moins 3 mois.
4. Le diagnostic de fibromyalgie est validé indépendamment d’autres diagnostics. Un diagnostic de
fibromyalgie n’exclut pas d’autres maladies cliniquement importantes.

(1) Index de douleur diffuse : noter le nombre de zones ol le patient a ressenti la douleur au cours de la derniere
semaine. Dans combien de zones le patient a eu cette douleur ? Le score sera compris entre 0 et 19.

Région supérieure gauche (Région 1) Région supérieure droite (Région 2) Région axiale (Région 5)
Machoire gauche* Machoire droite* Cou
Ceinture scapulaire gauche Ceinture scapulaire droite Bas du dos
Bras gauche Bras droit Haut du dos
Avant-bras gauche Avant-bras droit Poitrine*
Abdomen*
Région inférieure gauche (Région 3) Région inférieure droite (Région 4)
Hanche (fesse, trochanter), gauche Hanche (fesse, trochanter), droit
Cuisse gauche Cuisse droite
Jambe gauche Jambe droite

* . non inclus dans la définition de douleur généralisée

(2) Score de I’échelle de sévérité des symptomes

- Fatigue,

— Se réveiller fatigué (sommeil peu réparateur),

— Troubles cognitifs
Pour chacun des 3 symptdmes, indiquer le niveau de gravité au cours de la derniere semaine selon le bareme
suivant :

0-aucun probléme

1 - problémes mineurs ou légers ; habituellement Iégers ou intermittents

2 - modérés ; problemes importants ; survenant fréquemment et/ou a un niveau modéré

3 - séveres ; problémes continus qui ont un impact important sur la vie

Le score de I'échelle de sévérité des symptomes est la somme de chaque score de gravité des 3 symptémes
(fatigue, réveillé fatigué, troubles cognitifs) (0-9) additionnée de la somme (0-3) du nombre des symptémes suivants
que le patient a ressentis pendant les 6 derniers mois :

(1) Maux de téte (0-1)

(2) Douleurs ou crampes abdominales (0-1)

(3) Dépression (0-1)
Le score final de sévérité des symptoémes est entre 0 et 12.
L’échelle de sévérité de la fibromyalgie (FS) est la somme de I'index de douleur diffuse et du score de 'échelle de
sévérité des symptémes (0-31).

21. Wolfe F, Clauw DJ, Fitzcharles MA, et al. 2016 Revisions to the 2010/2011 fibromyalgia
diagnostic criteria. SeminArthritis Rheum 2016 ; 46 : 319-29.
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Des outils de type questionnaire ont également été développés pour I'aide
au diagnostic. Au moins 8 questionnaires sont disponibles, dont la
complexité, la sensibilité et la spécificité sont variables. Parmi eux, I'auto-
questionnaire FIRST pour Fibromyalgia Rapid Screening Tool (tableau I1) sus-
cite un grand intérét. Validé en francais, il repose sur 6 questions qui explo-
rent l'existence de douleurs diffuses, la qualité (brilure, piqtre, etc.) de ces
douleurs, la présence d’une fatigue, de sensations anormales non doulou-
reuses, de troubles du sommeil et cognitifs et d’autres symptdmes associés.
Sa sensibilité comparée aux criteres ACR 1990 s’étend de 84 a 92 % et sa
spécificité de 55 a 87 %. Ses performances doivent cependant étre précisées
pour le diagnostic d'un syndrome fibromyalgique associé a des rhumatismes.
Cet auto-questionnaire est simple, rapide, bien adapté au dépistage de la
fibromyalgie en pratique clinique courante. Il est de plus bien adapté pour
une utilisation dans un cadre de recherche.

Tableau Il : Auto-questionnaire FiRST (Perrot et coll., 2010)*

Vous souffrez de douleurs articulaires, musculaires ou tendineuses depuis au moins 3 mois. Merci de répondre a ce
questionnaire, pour aider votre médecin a mieux analyser votre douleur et vos symptémes. Compléter ce
questionnaire en répondant par oui ou par non a chacune des questions suivantes :

—Mes douleurs sont localisées partout dans tout mon corps

- Mes douleurs s'accompagnent d’une fatigue générale permanente

- Mes douleurs sont comme des brilures, des décharges électriques ou des crampes

- Mes douleurs s’accompagnent d’autres sensations anormales, comme des fourmillements, des picotements,
ou des sensations d’engourdissement, dans tout mon corps

- Mes douleurs s’accompagnent d’autres problémes de santé comme des problemes digestifs, des problémes
urinaires, des maux de téte, ou des impatiences dans les jambes

- Mes douleurs ont un retentissement important dans ma vie : en particulier, sur mon sommeil, ma capacité a me
concentrer avec une impression de fonctionner au ralenti.

Un manque actuel de biomarqueurs pour conforter le diagnostic

Les criteres de classification ACR 1990 ont permis de constituer des groupes
de patients a des fins de recherche biomédicale, y compris pour I'identification
de marqueurs biologiques ou fonctionnels qui seraient propres a la fibromyalgie
afin de définir des criteres de diagnostic plus objectifs. Une susceptibilité géné-
tique dans I'hypersensibilité a la douleur a été explorée de maniére intensive,
mais aucune spécificité des associations rapportées entre fibromyalgie et poly-
morphismes génétiques n’a pu étre mise en évidence. Si les études des taux
de neurotransmetteurs pronociceptifs comme la substance P, le glutamate ou
le NGF (neural growth factor) dans le liquide céphalo-rachidien ou le cerveau
des patients donnent des résultats encourageants a I'échelle de comparaison

22. Perrot S, Bouhassira D, Fermanian J. Development and validation of the fiboromyalgia rapid
screening tool (FiIRST). Pain 2010 ; 150 : 250-6.
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de groupes, il n’est pas vérifié que les différences observées puissent étre uti-
lisées au niveau individuel en tant que biomarqueur.

Les développements technologiques récents issus de la physique, de la chimie
et de la biologie moléculaire, ont fourni de nouveaux moyens d’exploration.
Ainsi sont maintenant investigués, outre les modifications génétiques, des
modifications épigénétiques®’ comme lexpression de micro-ARN et la
méthylation du génome, le transcriptome, le protéome et le métabolome.
Malgré les résultats prometteurs de ces travaux pour les connaissances fon-
damentales sur la fibromyalgie, ils sont trop préliminaires pour I'identifica-
tion de biomarqueurs spécifiques ou utilisables en pratique clinique courante.
Une des difficultés majeures pour 'interprétation des données est 1’établis-
sement d’'un lien de causalité entre les anomalies observées et les symptdmes
fibromyalgiques. En d’autres termes, il est impossible de déterminer si les
différences observées entre les populations de patients et les populations
contrdles sont la cause ou la conséquence de la fibromyalgie. Les différences
rapportées actuellement dans la littérature, qu’elles soient génétiques, bio-
logiques ou fonctionnelles, ne sont pas spécifiques de la fibromyalgie car elles
sont associées a d’autres syndromes douloureux chroniques.

De nombreux diagnostics différentiels, des comorbidités
et une concomitance avec d’autres pathologies douloureuses

Outre les nombreux symptomes propres a la fibromyalgie, les patients atteints
de fibromyalgie présentent de nombreuses autres comorbidités ayant des pré-
valences variables. Sans étre exhaustifs, les principaux diagnostics différen-
tiels sont des pathologies endocriniennes et métaboliques (hypothyroidie,
hyperparathyroidie, ostéomalacie, diabéte phosphoré), des rhumatismes
inflammatoires et des maladies auto-immunes (spondyloarthrite axiale non
radiographique, syndrome de Gougerot-Sjogren) ou encore la prise de cer-
tains médicaments (statine, anti-aromatases). En dehors des zones doulou-
reuses, la présence d’autres signes cliniques doit donc faire rechercher une
autre pathologie. Si aucun examen biologique n’est utile pour le diagnostic
de fibromyalgie, il est fondé de vérifier la normalité de constantes biologiques
usuelles pour écarter les diagnostics différentiels possibles. Un avis spécialisé
(rthumatologue, neurologue, médecine interne selon les cas) peut étre
nécessaire.

23. Voir le dossier d’information Inserm sur I'épigénétique : https://www.inserm.fr/information-
en-sante/dossiers-information/epigenetique pour de plus amples informations sur cette
derniére.
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Certains des symptdmes somatiques fonctionnels définissant la fibromyalgie
constituent la composante essentielle d’autres entités comme le syndrome
de fatigue chronique, le syndrome de l'intestin irritable, le dysfonctionne-
ment temporo-mandibulaire ou les céphalées de tension. Ces entités sont
considérées comme faisant partie des syndromes de sensibilisation centrale
ou Chronic Owerlapping Pain Conditions (COPC) incluant d’autres entités
comme, par exemple, la vulvodynie, la cystite interstitielle, la migraine chro-
nique ou encore certaines lombalgies chroniques. Si ces entités ne consti-
tuent pas en pratique courante un diagnostic différentiel de la fibromyalgie,
elles ont tendance a s’associer entre elles et avec la fibromyalgie sur laquelle
elles ont un impact négatif avec des douleurs plus intenses et une consom-
mation plus importante de médicaments. Par exemple, les criteres de fibro-
myalgie ont été retrouvés chez 20 2 65 % des patients ayant un syndrome
de l'intestin irritable. Réciproquement, 30 a2 70 % des patients souffrant de
fibromyalgie ont un syndrome de I'intestin irritable. Enfin, certaines formes
de syndrome d’Ehler-Danlos hypermobile ou syndrome d’hypermobilité arti-
culaire bénigne et I'’hypersensibilité au gluten recouvrent en partie le syn-
drome fibromyalgique.

Complexifiant ce tableau clinique, des maladies chroniques notamment rhu-
matismales (polyarthrite rthumatoide et spondyloarthropathie) et auto-
immunes (syndrome de Gougerot-Sjogren, lupus érythémateux systémique,
thyroidite autoimmune) sont fréquemment associées a un syndrome d’allure
fibromyalgique. Le diagnostic de fibromyalgie n’exclut donc pas la présence
possible d’'une autre maladie. La distinction entre fibromyalgie primitive et
fibromyalgie concomitante, dite également secondaire, n’est pas possible a
l'aide des criteres diagnostiques ACR car leur sémiologie est identique. De
nombreux auteurs considérent cependant qu'un syndrome fibromyalgique
concomitant constitue un sous-groupe particulier. Qutre les difficultés dia-
gnostiques, un syndrome d’allure fibromyalgique perturbe 1’évaluation de
l'activité des rhumatismes et il est nécessaire de le prendre en compte afin
d’éviter de sur-traiter le rhumatisme.

Une extréme hétérogénéité des formes cliniques en termes
de présentation et de sévérité

L’expression phénotypique du syndrome fibromyalgique, qui implique de
nombreux symptdmes a spectre large en termes de nombre et d'intensité,
peut donc varier considérablement d’un patient a I'autre. Les facteurs d’hété-
rogénéité sont multiples : association de symptdmes, sévérité des symptdmes,

concomitance ou non a un autre syndrome ou maladie, mais aussi critéres

15

N

SYNTHESE



Fibromyalgie

16

diagnostiques utilisés, facteurs déclenchants, facteurs démographiques, etc.
L’identification de sous-groupes de fibromyalgie de maniére reproductible est
ainsi un champ de recherche en plein développement mais aucun de ceux
ayant été proposés ne fait aujourd’hui consensus.

L’un des premiers classements possibles et important a réaliser est un clas-
sement en termes de sévérité. Cependant, I'existence d’un large spectre dans
la sévérité de la fibromyalgie, rapporté par les cliniciens, transparait peu dans
la littérature bien que des outils soient disponibles. Le score FS calculé dans
les criteres ACR 2016 a été proposé comme outil de classement en différentes
catégories de sévérité : aucune (0-3), discrete (4-7), modérée (8-11), sévere
(12-19) et tres sévere (20-31), mais ce classement n’a pas été validé par
d’autres sociétés savantes et n’a semble-t-il pas été utilisé dans la littérature.
Les outils les plus fréquemment utilisés, seuls ou associés, dans la littérature
sont le questionnaire générique SF-36 (Medical Outcomes Study 36-Item Short-
Form Hedlth Survey) et sa version courte SF-12, et le questionnaire FIQ)
(Fibromyalgia Impact Questionnaire et sa version révisée FIQR) spécifique-
ment développé pour la fibromyalgie. Le questionnaire SF-36 est un ques-
tionnaire d’évaluation générique composé de 36 questions (12 questions pour
la version courte) regroupées en 8 dimensions. Ses propriétés n’ont pas été
validées au sein d’une population de patients atteints de fibromyalgie. Or on
sait, par exemple, que le SF-36 peut poser un probleme d’effet plancher
important pour les patients atteints des formes les plus séveres (une propor-
tion élevée de patients ayant le score minimum de 0), ce qui rend difficile
la différenciation entre les trés mauvais états de santé. Le FIQ est un ins-
trument traduit en francais congu en 10 items (avec un total de 20 questions)
pour mesurer les composantes de 1’état de santé qui seraient les plus touchées
par la fibromyalgie. Les propriétés psychométriques du FIQ ont été validées.
Il peut cependant sous-estimer I'impact de la pathologie et mesurer de facon
inadéquate I'effet d’'un traitement chez les patients présentant des symptomes
légers avec des difficultés pour le premier item de fonctionnement physique.
Afin de répondre a certaines limites du FIQ original, une version révisée du
FIQ (FIQ-R) a été développée mais n’est A ce jour validée ni pour les hommes
ni en langue francaise. La sensibilité au changement de cette version révisée
n’a pas encore été évaluée et sa fiabilité n’a pas été vérifiée. Enfin, ces ins-
truments posent un probléeme de chevauchement car ils ne permettent pas
de distinguer I’évaluation de la fonction physique de celle de la qualité de
vie.

L’impact des manifestations fibromyalgiques sur les fonctions physiques, mais
aussi sur les fonctions émotionnelles et sociales, rend particulierement déli-
cates la définition et I'évaluation de la sévérité a 'échelle individuelle, et
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requiert un instrument d’évaluation multidimensionnel. La catégorisation
comme légere, modérée ou sévere devrait idéalement étre fondée sur I’éva-
luation clinique, I’état fonctionnel et sur des questionnaires prenant en consi-
dération le point de vue du patient. En I'absence d’un instrument de ce type
validé au niveau international, il n'y a pas de classification consensuelle de
la sévérité de la fibromyalgie a ce jour.

Des données de prévalence variables en fonction des criteres utilisés
mais des valeurs qui restent élevées

L’estimation de la prévalence® de la fibromyalgie est dépendante des criteres
utilisés mais reste dans des valeurs relativement élevées (tableau III). Ainsi,
la prévalence dans la population générale a été estimée entre 2 et 4 % avec
les criteres de classification ACR 1990. Une enquéte épidémiologique amé-
ricaine (National Heath Interview Study) menée en 2012 a estimé la préva-
lence de la fibromyalgie a2 1,75 % en utilisant les criteres ACR 2011. La
méta-analyse la plus récente (2017) menée sur plus de 3,6 millions de per-
sonnes estime la prévalence moyenne de la fibromyalgie toutes populations
et Ages confondus a 1,78 %. En France, une étude réalisée sur un échantillon
représentatif de 1 014 frangais a estimé la prévalence a 2,2 % sur la base du
questionnaire LFES-SQ? a 4 items et & 1,4 % sur la base du questionnaire
LFES-SQ a 6 items®®. Une autre, plus récente, a estimé cette prévalence a
1,6 % en utilisant une procédure diagnostique multi-étape (LFES-SQ suivi
d’'un examen clinique) auprés d’'un échantillon représentatif de foyers
frangais.

La prévalence augmente avec I'Age; selon les études, elle atteint un
maximum soit pour les classes d’dge moyen (30-50 ans), soit apres 50 ans.
La plupart des études montrent que la prévalence est faible (< 1 %) chez
les jeunes adultes (moins de 25-30 ans). Quelle que soit la discipline, la
littérature fait état d’'une forte représentativité féminine parmi les patients.
Or, la prévalence selon le genre fournit des résultats évoluant fortement en
fonction des criteres utilisés. Si une prépondérance féminine est observée
avec les criteres ACR 1990 (sexe ratio femme/homme de 13,7/1), elle devient
bien moins importante avec leur évolution : le ratio est de 2,3/1 avec les

criteres ACR 2011 et de moins de 1,4/1 avec les criteres ACR 2016.

24. Rapport du nombre de cas a I'effectif total d’une population a un moment donné.

25. London Fibromyalgia Epidemiological Study Screening Questionnaire, développé pour des
études épidémiologiques menées par téléphone.

26. Bannwarth B, Blotman F, Roue-le Lay K, et al. Fibromyalgia syndrome in the general popu-
lation of France : a prevalence study. Joint Bone Spine 2009 ; 76 : 184-7.

17

N

SYNTHESE



Fibromyalgie

18

Tableau Ill : Prévalence du syndrome fibromyalgique en fonction de la zone
géographique et des criteres de diagnostic utilisés™

Prévalence (%) [IC 95 %]

Zone géographique (OMS)

Europe 2,642,10-3,18]
Amériques 2,41[1,69-3,13]
Pacifique 1,62 [1,00-2,24]
Méditerranée orientale 4,43[-3,00-11,86]
Criteres de diagnostic

ACR 2,32[1,85-2,79]
LFESSQ 2,940,29-5,59]
FIQ 4,823,63-6,00]
Interrogatoires 0,71[0,59-0,84]
Examen clinique 4,34 [2,74-5,94]

FIQ : Fibromyalgia Impact Questionnaire ; LFESSQ : London Fibromyalgia Epidemiology Study Screening Questionnaire.

Il existe trés peu de données sur l'incidence” de la fibromyalgie. Selon les
bases de données d’assurance américaines, I'incidence de la fibromyalgie est
estimée 2 688 et 1 128 cas pour 100 000 personnes par année chez les hommes
et les femmes, respectivement. Son incidence augmente avec 1'Age avant
d’atteindre un plateau a partir de 40 ans chez les hommes (environ 1 200 cas
pour 100 000 entre 40 et 65 ans) et 45 ans chez les femmes (environ 2 100 cas
pour 100 000 entre 40 et 65 ans).

Une étiologie complexe qui fait intervenir plusieurs facteurs
et qui s’inscrit dans le modéle médical biopsychosocial

De nombreuses études ont été publiées sur I'étiologie de la fibromyalgie au
cours des 20 dernieres années. Il est cependant important de souligner a ce
stade que plusieurs écueils méthodologiques sont susceptibles de limiter la
portée des résultats. La majorité des études analysées s’est appuyée sur les
criteres de classification ACR de 1990, qui ont depuis évolué. De ce fait, des
divergences de résultats sont possibles avec I'utilisation des criteres de classi-
fication plus récents. Par ailleurs, un biais existe des lors que le recrutement
se fait essentiellement au sein de structures spécialisées dans le traitement de
la douleur. En effet, on peut supposer que ces patients ont des symptomes et
des répercussions psychosociales de la fibromyalgie plus séveres que les autres,
nécessitant une prise en charge spécifique. Les résultats des études publiées,
majoritairement effectuées dans les pays anglo-saxons (Etats»Unis et Europe

27. D’apres Heidari F, Afshari M, Moosazadeh M. Prevalence of fibromyalgia in general popu-
lation and patients, a systematic review and meta-analysis. Rheumatol Int 2017 ; 37 : 1527-39.
28. Rapport du nombre de nouveaux cas sur une période p dans une population donnée.
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du Nord essentiellement), ne sont pas tout a fait transposables a la population
francgaise du fait des spécificités culturelles. Le nombre insuffisant d’études
incluant des groupes contrdles présentant d’autres douleurs chroniques (le plus
souvent rhumatismales) constitue également un frein pour appréhender les
aspects spécifiques de la fibromyalgie. Les échelles et questionnaires d’évalua-
tion ne sont généralement pas validés auprés d’'une population de patients
souffrant de fibromyalgie. Enfin, la littérature disponible ne permet pas d’ana-
lyser les éventuelles différences liées au sexe et a 'Age dans la mesure ou la
quasi-totalité des études ont été réalisées chez des femmes d’Age moyen
(30-50 ans) et nous ne disposons aujourd’hui pas de données solides concer-
nant la douleur chronique diffuse chez 'enfant ou I'adolescent.

Malgré ces limitations, I'évolution des connaissances fondamentales notam-
ment en neurosciences et le nombre de travaux publiés sur I'étiologie de la
fibromyalgie ont explosé ces dernieres années. Le syndrome fibromyalgique
semblant multifactoriel dans son étiologie, il s’inscrit parfaitement dans le
modele médical biopsychosocial (figure 1). Ce modele peut en lui-méme
expliquer 'hétérogénéité observée dans la fibromyalgie car il considére fac-
teurs biologiques, psychologiques et sociaux sur un pied d’égalité dans un
systeme de causalités complexes, multiples et circulaires menant a I'altération
de létat de santé. Un tel modele permet de ne plus considérer comme
« psychosomatiques » les souffrances pour lesquelles on ne connait pas
(encore) d’altération biologique. L’évolution des connaissances a ainsi
conduit 2 une évolution majeure de la conception physiopathologique que
I'on a sur la fibromyalgie, passant d'un syndrome médicalement inexpliqué
a un syndrome de douleurs nociplastiques ou dysfonctionnelles.

- Symptémes, - Comportements
syndromes -
. - Eléments
- Pathologies psycho-
relationnels
) « Psycho »
«Bio» | |
Maladie
- Familial
« Social » - Culturel
- Professionnel

- Socio-économique
- Réglementaire...

Figure 1 : Modele biopsychosocial de la santé et de la pathologie (d’apres Engel,
1982)%°

29. Engel G. The biopsychosocial model and medical education. N Engl J Med 1982 ; 306 : 802-5.
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Des mécanismes biologiques de mieux en mieux connus

La littérature sur la physiopathologie de la fibromyalgie repose essentiellement
sur 'exploration de la douleur. En effet, les données sur la physiopathologie de
la fatigue, des troubles du sommeil, des troubles cognitifs, ou encore de ’'humeur
ou de la santé mentale ont été peu, voire pas du tout, explorées. Cependant,
il existe une étroite et complexe interaction entre les symptdmes dans toutes
les formes de douleur chronique dont les mécanismes restent a étre explorés.
Une de ces interactions mises en jeu et toujours incomprises sur le plan méca-
nistique dans la fibromyalgie est celle du triptyque sommeil, dépression et dou-
leur (figure 2) : la douleur entraine une perturbation du sommeil, qui elle-méme
exacerbe la douleur. La dépression interagit également avec le sommeil et la
douleur : le trouble du sommeil peut étre un facteur de risque dans le déve-
loppement d’une dépression ou encore étre le premier signe d’'une dépression.
Il en est de méme dans la relation entre dépression et douleur. Cette triple
interaction douleur-sommeil-dépression rend compte des difficultés rencontrées
a faire la part des causes et des conséquences entre ces trois facteurs.

Troubles ‘
du sommeil
Troubles

du systeme
nerveux
autonome
Troubles
cognitifs

Symptémes
dépressifs

Y

Comorbidités

Figure 2 : lllustration schématique des interrelations étroites existant entre les
symptomes fibromyalgiques
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Une neurobiologie de la douleur chronique diffuse dans la fibromyalgie
qui se dessine

Les hypotheses physiopathologiques actuelles concernant la douleur fibro-
myalgique® sont divisées en deux grandes catégories : celles faisant de la
fibromyalgie une pathologie du systéme nerveux central et celles en faisant
une pathologie davantage liée a des anomalies du systéme nerveux périphé-
rique et/ou des muscles squelettiques (figure 3A et B). Ces deux hypotheses,
toutes deux étayées par de nombreux travaux, ne sont pas mutuellement
exclusives.

®  Meécanismes centraux

Les travaux reposant sur des méthodes d’évaluation quantifiée de la sensibi-
lité ont montré des les années 1980 que la fibromyalgie était associée a une
hypersensibilité généralisée a la douleur (diminution des seuils de douleur)
liée a une hyperexcitabilité des systémes nociceptifs centraux. Deux princi-
paux mécanismes, qui sont une altération des systémes endogénes de modu-
lation de la douleur et une sensibilisation centrale, rendraient compte de
cette hyperexcitabilité.

La premiere hypothése implique les systémes endogénes de modulation de
la douleur (entre autres les systemes opioides endogenes et les systémes caté-
cholaminergiques dans le tronc cérébral) qui exercent une action puissante
inhibitrice ou facilitatrice sur la transmission neuronale des messages dou-
loureux. Des travaux fondés sur 'analyse du phénomene classique d’inhibi-
tion d’une douleur par une autre douleur appliquée sur un autre endroit du
corps — phénomene dit de contre-irritation — ont mis en évidence chez les
patients atteints de fibromyalgie des anomalies de ce processus de modula-
tion. Ces anomalies consistent principalement en une diminution de 'acti-
vité du systéme inhibiteur diffus, également connu sous le nom de controle
inhibiteur diffus nociceptif (CIDN), descendant du tronc cérébral vers la
moelle épiniere. Si la défaillance des systémes endogenes de modulation
pourrait rendre compte d’une hypersensibilité diffuse a la douleur dans la
fibromyalgie, son origine n’est pas connue (figure 3A et B). La présence de
symptomes dépressifs accentuerait plus encore le défaut d’activation du
CIDN, connu pour inhiber I'information nociceptive, mais les mécanismes
en jeu sont A déterminer.

30. Voir les dossiers d’information Inserm « Douleur » sur le site web de I'lnserm pour des
informations générales sur la neurobiologie de la douleur. https://www.inserm.fr/information-
en-sante/dossiers-information/douleur.
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Nerf @é

Douleur physiologique %

Figure 3 : Hypothéses des mécanismes biologiques a l'origine des douleurs
chroniques diffuses dans le syndrome fibromyalgique

A : Les stimulations nociceptives, quelle que soit leur nature (br(ilure, coup...), activent
des récepteurs de la douleur (nocicepteurs), qui sont des petites fibres nerveuses pré-
sentes partout sur notre corps (peau, muscles, articulations, viscéres). Les messages dou-
loureux sont ensuite transmis par les nerfs sensitifs vers la moelle épiniére ol sont déclen-
chés les réflexes nociceptifs, puis vers les centres cérébraux au niveau du cerveau. |l
existe des systemes de modulation physiologique de la transmission des messages noci-
ceptifs qui trouvent notamment leur origine au niveau du tronc cérébral localisé sous le
cerveau. Ces systemes peuvent moduler de fagon positive ou négative la transmission
médullaire (au niveau de la moelle épiniére) des messages douloureux. La sensation de
douleur résulte donc d’une interaction entre les systemes ascendants et les systemes
descendants de modulation.
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 Augmentation des systémes
: facilateurs et diminution
des systémes inhibiteurs

Sensibilisation
centrale

Douleurs dysfonctionnelles

B : Dans les douleurs dysfonctionnelles comme celles observées dans la fibromyalgie,
le systeme nerveux central (cerveau et moelle épiniére) est intact et il n’y a pas de lésion
tissulaire, d’inflammation ou de Iésion neurologique décelables, au moins avec les tech-
niques actuelles (mais cette derniere notion est actuellement remise en question). On
considere aujourd’hui que les douleurs chroniques diffuses sont liées a des modifications
directes du systeme de détection de la douleur dans la moelle épiniére et le cerveau.
Les mécanismes de modulation de la douleur seraient altérés (diminution des systemes
inhibiteurs ou augmentation des systemes facilitateurs), ce qui favoriserait le dévelop-
pement d’une sensibilisation centrale correspondant a un état d’hyperexcitabilité de
longue durée des neurones nociceptifs. La douleur n’étant plus filtrée, elle pourrait étre
déclenchée par des stimulations plus légeres que la normale.

L’hypersensibilité a la douleur caractérisant la fibromyalgie pourrait égale-
ment résulter de phénomeénes de sensibilisation centrale. Il s’agit d’un pro-
cessus pathologique lié a des modifications durables des propriétés physiolo-
giques des neurones nociceptifs, notamment dans la moelle épiniere. Ces
modifications conduiraient a la pérennisation, voire a l'exacerbation, de
I’hyperexcitabilité des systémes nociceptifs centraux. Cependant, ce méca-
nisme n’est en aucun cas spécifique de la fibromyalgie puisqu’il interviendrait
dans de nombreux autres syndromes douloureux chroniques.

Un axe complémentaire de recherche a concerné les perturbations des méca-
nismes physiologiques impliqués dans la réponse aux stress. L’accumulation
de stress physiques, psychologiques ou émotionnels peut entrainer des
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perturbations des deux principaux systémes impliqués dans la réponse phy-
siologique au stress, 2 savoir, 'axe hypothalamo-hypophyso-surrénalien
(HHS) et le systeme sympathique. Ces deux effecteurs fortement intercon-
nectés sont reliés aux structures cérébrales impliquées dans la perception et
la modulation de la douleur. La fibromyalgie est associée a une moindre
réactivité de 'axe HHS et du systéme sympathique aux stress (physiques
et/ou psychologiques), ce qui pourrait moduler la perception et la modulation
de la douleur. De nouveau, ces anomalies ne sont en rien spécifiques de la
fibromyalgie et leur lien causal avec la symptomatologie fibromyalgique n’est
pas solidement établi.

® Meécanismes périphériques

Divers travaux récents ont conduit 4 remettre en cause les hypotheses phy-
siopathologiques reposant exclusivement sur des mécanismes nerveux cen-
traux. Des modifications périphériques, essentiellement nerveuses, ont été
identifiées. En particulier, 30 % a 50 % des patients souffrant de fibromyalgie
qui ont été testés présentent une réduction du nombre de fibres nerveuses
périphériques sensitives de petit diametre. Certains auteurs avancent ainsi
que la fibromyalgie pourrait correspondre, au moins pour un sous-groupe de
patients, 2 une forme atypique de neuropathie des petites fibres. Cette forme
de neuropathie est un trouble généralement dominé par une douleur neuro-
pathique et un dysfonctionnement du systéme nerveux autonome,
dans lequel les fibres nerveuses sensitives A-delta et C sont sélectivement
atteintes. Cependant, cette interprétation neuropathique de la fibromyalgie
est loin de faire 'unanimité vu le faible nombre de patients explorés sur le
plan anatomo-pathologique et elle n’est en rien exclusive des autres méca-
nismes évoqués.

D’autres études ont réévalué le role d’anomalies observées dans les muscles
squelettiques comme une diminution de la densité de capillaires sanguins,
pouvant entre autres choses induire un défaut d’oxygénation musculaire. Par
ailleurs, un role potentiel de mécanismes immunologiques et inflammatoires
médiés notamment par les cytokines pro- et anti-inflammatoires a été évoqué.
La plupart de ces hypothéses reposent néanmoins sur un faible nombre
d’études réalisées dans de petites populations de patients, et qui sont encore
contradictoires dans leurs résultats. Ces hypotheéses sont donc actuellement
trop fragiles pour que soit établi un lien de causalité entre anomalies mus-
culaires ou processus inflammatoires et fibromyalgie.
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Des modifications non spécifiques en neuro-imagerie cérébrale

L’imagerie du cerveau a 'aide de méthodes non invasives telles que I'imagerie
par résonance magnétique (IRM), fonctionnelle (IRMf) ou non, a révélé la
grande complexité des mécanismes physiologiques centraux impliqués dans
la perception de la douleur et a permis de visualiser les structures cérébrales
responsables de I'analyse et de la modulation du message douloureux. L'uti-
lisation de ces méthodes est a 'origine du concept de « matrice de la dou-
leur », un réseau hautement connecté de structures corticales et sous-
corticales dans le cerveau au sein duquel le message douloureux est traité. Il
faut néanmoins souligner que dans ce domaine en pleine évolution techno-
logique, beaucoup d’études menées sur la fibromyalgie I'ont été sur un nombre
peu élevé de participants a l'aide de méthodes d’imagerie qui ne satisfont
plus aux standards de qualité actuels. De plus, des facteurs importants pour
I'interprétation des données comme la présence de troubles de 'humeur, de
troubles du sommeil ou la consommation médicamenteuse ne sont pas tou-
jours pris en compte.

® Réponses cérébrales a des stimuli

L’application d’'un stimulus nociceptif (de type pression sur I'ongle du pouce)
active la matrice de la douleur chez les patients atteints de fibromyalgie en
utilisant des stimuli non-douloureux qui n’activent pas la matrice de la dou-
leur chez des contrdles. Cependant, les modes et zones d’activation chez les
patients peuvent fortement différer selon les études, ce qui ne permet pas
d’identifier une signature précise. D’autres études ont montré que les patients
souffrant de fibromyalgie activent moins fortement des aires corticales qui
sont impliquées dans 'exécution des tAches cognitives, en particulier le
cortex préfrontal. De nouveau, il est impossible de déterminer si la fibro-
myalgie est associée a un profil de réponse cérébrale typique.

® Changements dans la connectivité fonctionnelle au repos

Des changements dans la connectivité fonctionnelle du cerveau chez
des patients atteints de fibromyalgie, en particulier dans les zones qui
font partie du Default Mode Network (DMN)?!) ont été rapportés dans toutes
les études menées a l'exception d’une. Par exemple, une augmentation
d’activité du DMN a été observée dans la fibromyalgie quand la personne
n’est pas focalisée sur le monde extérieur, le cerveau étant alors actif
mais dans un état de « vagabondage d’esprit ». Cependant, il faut noter
que le DMN est perturbé dans d’autres formes de douleur chronique, ce

31. Le DMN est un réseau cortical constitué de zones fortement corrélées entre elles et qui se
désactivent en réponse a une stimulation externe, douloureuse ou autre.
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qui souligne encore une fois que ces modifications ne sont pas spécifiques
a la fibromyalgie.

® Imagerie structurelle et métabolique

En dépit de la grande variabilité des résultats des études morphométriques,
il apparait que 2 structures du cerveau sont fréquemment modifiées dans
la fibromyalgie : le cortex cingulaire antérieur (ACC pour anterior cingulate
cortex) et 'insula au sein de la matrice de la douleur. En outre, une équipe
a rapporté des taux de glutamate (un neurotransmetteur excitateur) plus
élevés en réponse a une stimulation douloureuse dans 'insula et le cortex
cingulaire postérieur des patients, en lien avec un seuil de douleur plus
bas. Ces taux se normalisaient aprés une intervention thérapeutique (acu-
puncture) ayant augmenté le seuil de douleur. Cependant, cette observa-
tion devrait étre confirmée a I'aide de standards actuels d’imagerie céré-
brale pour étre retenue.

Un apport limité des modéles animaux

Les modeles animaux ont pour but de créer un modele expérimental d’une
pathologie, ou de certains de ses symptdmes. Leur mise au point puis leur
validation sont des processus complexes. Il faut ici souligner que le déve-
loppement et 'utilisation de modeles animaux sont encadrés par des lois
de bioéthique trés strictes et sont régulierement contrdlés afin de veiller au
bien-étre animal®’. Ainsi, tous les projets scientifiques nécessitant l'utili-
sation d’animaux de laboratoire doivent avoir obtenu un accord préalable
par un comité d’éthique local puis étre déclarés et acceptés par le ministere
de ’Enseignement supérieur et de la Recherche.

Quatre modeles, tous établis chez le rongeur, sont rapportés comme
« modele de fibromyalgie » dans la littérature. Tous sont induits et utilisent
des stress répétés, chimiques ou physiques, pour induire une hyperalgésie
généralisée : injections intramusculaires répétées d’'une solution d’acide
dilué, combinaison d’une fatigue musculaire a une injection musculaire
d’acide, déplétion d’amines biogéniques par injection de réserpine™, et
stress au froid intermittent. Leur point commun est de générer une hyper-
algésie généralisée cutanée et/ou musculaire durant plusieurs jours et sans
lésion tissulaire apparente. Certains reproduisent d’autres symptomes fibro-
myalgiques comme des troubles du sommeil et des symptomes dépressifs.

32. http://www.enseignementsup-recherche.gouv.fr/pid29417/utilisation-des-animaux-a-des-
fins-scientifiques.html (consultée le 07 mai 2019).

33. Bloqueur irréversible des transporteurs des monoamines (noradrénaline, dopamine et
sérotonine).
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Ces modeles apportent des connaissances fondamentales importantes pour
la compréhension de I’hyperalgésie généralisée sans lésion apparente
induite. Cependant, la douleur chronique dont ils souffrent est temporaire
puisqu’elle disparait progressivement de maniére spontanée. Ces modeles
animaux ne reproduisent donc pas durablement la fibromyalgie, et ne sont
pas des plus pertinents pour étudier cette derniére ou pour tester de nou-
velles approches thérapeutiques.

Des facteurs psychologiques importants a considérer

Les travaux menés sur la dimension psychologique dans le syndrome fibro-
myalgique indiquent qu'il existerait des particularités qui lui sont propres
méme si des profils communs & la douleur chronique en général (catastro-
phisme, kinésiophobie, acceptation de la douleur...) sont reconnus. Si,
comme pour les facteurs biologiques, les liens de causalité ne sont pas encore
avérés, des facteurs psychologiques tels que les traits de personnalité ou les
émotions joueraient un rdle dans la survenue et la pérennisation des douleurs
chroniques et dans les stratégies d’ajustement (ou coping’*) développées par
les patients souffrant de fibromyalgie pour vy faire face.

Les facteurs psychologiques contribuant au déclenchement d’une fibro-
myalgie peuvent étre divisés en facteurs contextuels et relationnels, en fac-
teurs de personnalité, et en facteurs de perception et de cognition
(tableau IV). De méme, il existe des facteurs psychologiques qui exposent
les patients 2 une certaine vulnérabilité et favorisent sa pérennisation. Il
s'agit de facteurs relationnels tels qu'un manque de soutien social et un sen-
timent élevé de solitude ; de facteurs de représentation de la fibromyalgie
avec une perception négative ; un catastrophisme élevé avec ses trois dimen-
sions que sont la rumination, I'amplification et I'impuissance ; enfin des fac-
teurs d’ordre émotionnel tels que des sentiments d’incertitude et d’injustice,
une peur de la douleur et du mouvement, une humeur dépressive, une
anxiété, de la tristesse et de la colere.

De I’'analyse de la littérature se dégagent deux profils psychologiques distincts
chez les patients : un premier groupe marqué par un fort névrosisme et une
détresse psychologique importante, qui favorisent un état clinique trés altéré
et des retentissements psychosociaux fréquents ; un second groupe présentant
une faible détresse psychologique, une meilleure qualité de vie et une évo-
lution plutot favorable de la symptomatologie.

34. Terme anglophone scientifiquement consacré, correspondant a I’ensemble des efforts mis
en place par le patient pour réduire I'impact qu’a la maladie sur sa vie.
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Tableau IV : Facteurs psychologiques identifiés comme impliqués dans la sur-
venue d’une fibromyalgie

Evénements de vie percus comme plus négatifs

Dysfonctionnements familiaux durant 'enfance (désorganisation, conflits,
Facteurs contextuels manque de cohésion)
et relationnels

Styles parentaux anxieux ou autoritaires

Style d'attachement insecure

Modeéle psychobiologique de Cloninger :
Faible recherche de nouveauté
Evitement du danger

Faible auto-détermination

Modeéle du Big Five :
Névrosisme

Facteurs de personnalité Agréabilité
Quverture

Psychoticisme

Triade névrotique (hypocondrie, dépression, hystérie)

Equilibre affectif (faible affectivité positive et affectivité négative élevée)
Lieu de contréle externalisé

Hyperactivité représentationnelle prémorbide et hypoactivité
représentationnelle actuelle

Hypervigilance envers les stimuli négatifs

Facteurs perceptifs et cognitifs Amplification somatosensorielle

Alexithymie*
Difficulté de représentation des états mentaux d'autrui

* Difficulté a identifier et A exprimer ses émotions.

L’approche psychosociale, qui s’'intéresse a I’expérience subjective des
patients, a exploré les causes que ces derniers attribuent a leurs troubles.
Il en ressort une haute prévalence d’événements traumatiques, notamment
d’ordre psychologique, tels que le deuil d’'un proche, un vécu de violence,
un traumatisme dans 'enfance, ou encore un divorce (figure 4). Des trau-
matismes de type somatique sont aussi identifiés tels qu'un accident, une
chirurgie, une chute ou encore des problemes gynécologiques/obstétriques.
Le traumatisme, physique ou psychologique est désigné par certains comme
un événement déclencheur d’'une maladie auparavant « dormant dans leur
corps ».
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B Problémes psychologiques et relationnels
(divorce, dépression, deuil, etc...)

B Evénement somatique disruptif (accident,
« faiblesse constitutionnelle », intervention
chirurgicale)

Violences, abus durant I'enfance

Problémes gynécologiques ou obstétriques

M Fatigue

Figure 4 : Attributions causales relatives au déclenchement de la fibromyalgie
selon les personnes atteintes (d’aprés Cedraschi et coll., 2013)*

La dimension sociale en jeu dans la fibromyalgie
Importance de la reconnaissance du statut de patient

Bien qu'il semble que la situation ait positivement évolué ces dernieres
années avec les connaissances acquises en neurosciences, |'impossibilité de
relier le syndrome fibromyalgique 2 un probléme organique clairement iden-
tifié et a le confirmer a I'aide d’'un biomarqueur aurait longtemps discrédité
les plaintes des patients, qui restent subjectives. L’absence d’une cause orga-
nique reconnue par tous les professionnels de santé permet au doute de s’ins-
taller chez certains concernant l'origine des symptdmes : sont-ils aussi phy-
siques ou uniquement psychosomatiques ? De cette question peut découler
une représentation du syndrome comme « réel » dans le premier cas ou « non
réel » dans le second cas avec stigmatisation possible du patient. C’est ainsi
que les symptomes dits « médicalement inexpliqués » peuvent étre considérés
comme « médicalement suspects ». Le syndrome constituerait alors une « ill-
ness you have to fight to get’® » : si la responsabilité du trouble est imputée
aux patients, ceux-ci doivent se battre pour étre reconnus malades. Il en
résulte une situation paradoxale dans laquelle la douleur et les autres symp-
tomes sont a la fois a abolir mais aussi nécessaires pour le patient afin de
légitimer son identité sociale de personne souffrant d’'une maladie.

35. Cedraschi C, Girard E, Luthy C, et al. Primary attributions in women suffering fibromyalgia
emphasize the perception of a disruptive onset for a long-lasting pain problem. J Psychosom
Res 2013 ; 74 : 265-9.

36. « Une maladie pour laguelle vous devez vous battre pour étre reconnu malade ».
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Renforcement des problémes sociaux et d’inégalités de genre

La littérature montre que le syndrome fibromyalgique est fréquemment
associé a4 une catégorie socio-économique modeste, 2 des revenus faibles, a
des professions nécessitant des tAches manuelles répétitives, et 2 un manque
de contrdle des personnes sur leur environnement de travail. Les consé-
quences d’une affection douloureuse comme la fibromyalgie peuvent ren-
forcer des inégalités sociales : marginalisation, comorbidités, limitations des
relations familiales et sociales et perte d’autonomie faiblement compensée
par les aides sociales.

La fibromyalgie semble encore considérée comme « une maladie de femmes »
méme si la prédominance du genre féminin parmi les patients diagnostiqués
a laide des critéres diminue avec I'évolution de ces derniers. Il semble que
cette prédominance féminine ait pu renforcer une certaine propension a
délégitimer ou a minimiser, au point de la rendre invisible, la souffrance
exprimée par les patients. Il a été montré que le monde médical évalue plus
facilement des symptdmes comme d’origine psychosomatique chez les femmes
que chez les hommes. De méme, la douleur des femmes serait traitée moins
sérieusement que celle des hommes, méme lorsqu’elle émane d’une cause
biomédicale connue, et plus encore quand celle-ci n’a pas été établie. Comme
pour d’autres affections typiquement féminines (exemple de 'endométriose),
la reconnaissance et la prise en charge des conséquences du trouble ont été
et sont pour certaines encore limitées, que ce soit dans la sphere privée ou
dans les politiques de santé publique. La représentation de la fibromyalgie
comme un trouble jusque-la trés majoritairement féminin suscite cette ques-
tion : s’agit-il d'une preuve de son caractere psychosocial ou, au contraire,
d’une conséquence d’une spécificité de la biologie féminine ? « L’invisibili-
sation » de la question du genre perdure au travers du manque paradoxal de
recherches investiguant I'effet de genre dans les travaux biomédicaux, méme
si cela tend a diminuer avec la diminution du sexe ratio femme/homme.

Autres facteurs associés au syndrome fibromyalgique

De nombreux facteurs sont associés au syndrome fibromyalgique mais ne lui
sont pas spécifiques car ils s’observent dans la plupart des syndromes dou-
loureux chroniques généralisés. Ces facteurs peuvent étre qualifiés de facteurs
prédisposants, déclenchants voire d’entretien ou de sévérité plutdt que de
risque ou étiologiques. Ainsi, la prévalence de la fibromyalgie varie en fonc-
tion des catégories socio-culturelles et socio-économiques des populations
étudiées, étant plus élevée dans les populations économiquement défavori-
sées et moins éduquées. La littérature disponible suggere que les « agrégats
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de cas », c’est-a-dire une prévalence élevée de fibromyalgie rapportée dans
certaines familles, reposent a la fois sur des facteurs génétiques et des facteurs
familiaux d’exposition environnementale et comportementale. Malgré un
nombre élevé d’études et le concept répandu d’une origine traumatique de
la fibromyalgie, le niveau de preuve du rdle déclenchant de traumatismes
(accidents de la route, traumatismes cervicaux) est classé comme faible par
plusieurs revues systématiques. Si un antécédent de troubles de stress post-
traumatique est rapporté avec des prévalences comprises entre 15 et 60 %
selon les études, ces dernieres souffrent de limites méthodologiques trop
importantes pour permettre de conclure sans doute possible.

L’impact individuel et sociétal de la fibromyalgie

La littérature montre que le syndrome fibromyalgique affecte toutes les
dimensions de la vie des patients, que ce soit au niveau personnel, familial
ou socio-professionnel.

Sur la qualité de vie

Les symptdmes, en particulier la douleur qui est omniprésente mais aussi la
fatigue qui épuise, le sommeil perturbé, les troubles cognitifs, et les symp-
tOdmes dépressifs portent atteinte a la santé physique et mentale. Les patients
considerent qu'ils bouleversent leurs relations aux autres et, de facon parti-
culierement marquée, qu'ils portent atteinte a leur identité individuelle et
sociale. Le caractere aléatoire et instable des symptdmes leur fait vivre des
émotions pénibles et incontrdlables. Ils expriment le sentiment d’une rupture
brutale a tous les niveaux existentiels et un profond sentiment de perte de
leur personnalité « d’avant ».

Les outils les plus fréquemment utilisés dans la littérature, seuls ou associés,
pour évaluer la qualité de vie sont le questionnaire générique SF-36, sa ver-
sion courte SF-12 et le questionnaire FIQ. Les études évaluant la qualité de
vie des patients comparée a celle de la population générale a I'aide de ces
outils arrivent au méme constat, a savoir une altération de celle-ci. Cette
altération est constante, plus marquée dans la dimension physique mais éga-
lement observée dans les dimensions psychique et sociale. De nombreux
facteurs ont été explorés en rapport avec la qualité de vie mais aucun lien
de causalité n’a été démontré. L'effet de I’Age est bien documenté : la dimen-
sion physique serait plus altérée chez les patients jeunes que chez les patients

N

agés lorsque les scores obtenus sont comparés a ceux d’une population
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générale de méme Age et méme sexe. La dimension psychique serait la plus
altérée chez les patients d’age moyen. La douleur, les symptdmes anxio-
dépressifs, la fatigue, les troubles du sommeil et des traumatismes anciens
auraient un impact négatif. Les stratégies d’ajustement et le soutien familial
et social exerceraient un effet positif sur la qualité de vie des patients.

Au-dela de ’évaluation de la qualité de vie par des outils de mesure validés,
quelques études explorent d’autres aspects du vécu des patients comme la
sexualité, la relation avec les autres et le risque de suicide, mais ces études
restent trop peu nombreuses et de qualité trop faible pour conclure sur ces
questions. D’une maniere générale, les limites méthodologiques des travaux
disponibles invitent a une grande prudence vis-a-vis de la généralisation des
résultats qui méritent d’étre confirmés en particulier sur I'évolution, mal
connue, de la qualité de vie des patients.

Sur I'activité professionnelle

La fibromyalgie retentit globalement sur la qualité de vie des patients en
milieu professionnel. Cependant, les enquétes sont relativement rares et por-
tent le plus souvent sur des populations de travailleurs précis (métallurgie
brésilienne, travailleurs du secteur de la santé dans la région d’Hiroshima au
Japon, travailleurs de I'industrie textile turque), rendant leurs résultats dif-
ficilement généralisables. Une étude, relativement ancienne, réalisée aupres
de plus de 7 000 travailleurs finlandais Agés de plus de 30 ans (cohorte mini
Finland Health Survey®’) rapporte qu'une prévalence plus élevée de fibro-
myalgie chez les inactifs (1,85 %) que chez les actifs (02 0,77 %) est observée
comme pour d’autres syndromes douloureux chroniques. Cependant, cette
observation peut s’expliquer par un phénomene de sélection dit « effet tra-
vailleurs sains », les personnes les plus sévérement atteintes tendant a étre
exclues du monde du travail. Une étude de cohorte de bonne qualité métho-
dologique montre d’ailleurs que les femmes souffrant de fibromyalgie et pro-
fessionnellement actives ont globalement un meilleur état de santé que celles
qui sont inactives. L'effet positif du travail est plus net pour les catégories
socio-professionnelles élevées bénéficiant de meilleures conditions de travail
et de vie.

Le syndrome fibromyalgique peut donc compromettre la poursuite de I'acti-
vité professionnelle en I'absence d’aménagement des conditions ou de la
durée du travail. Le taux d’emploi varie entre 34 et 77 % selon les pays. Les

37. Cette enquéte a été menée entre 1977 et 1980. Des informations sur cette derniere sont
disponibles au lien suivant: https://thl.fi/fi/web/thlfi-en/research-and-expertwork/population-
studies/finnish-mobile-clinic/mini-finland-health-survey (consultée le 06 décembre 2018).
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quelques études réalisées, aucune en France, rapportent des taux d’invalidité
a un temps t allant de 19 a 45 % et des pourcentages de personnes non
employées a cause de la fibromyalgie allant de 34 4 50 % dans les échantillons
consultés. Aucune étude ne suggére que la fibromyalgie est une maladie
professionnelle, c’est-a-dire directement liée aux conditions de travail, ni
méme une maladie liée au travail (work-related disease) au sens de TOMS?®.
Si Pactivité professionnelle peut améliorer I'état de santé des personnes
atteintes de fibromyalgie, en revanche, des conditions de travail pénibles
connues pour favoriser la survenue de troubles musculo-squelettiques (TMS)
contribueraient a révéler 'existence d’une fibromyalgie ou a aggraver I'inten-
sité ou la durée des symptdmes (douleurs et fatigue notamment). C’est pour-
quoi, s'il est probable qu’exercer ou poursuivre une activité professionnelle
apporte un réel bénéfice physique, psychologique et social pour certaines
personnes, cet effet varie en fonction du contexte clinique et des situations
individuelles.

Une plus forte prévalence de fibromyalgie est rapportée chez les travailleurs
finlandais peu qualifiés et exposés aux tAches physiquement pénibles (1,48 %
dans agriculture contre 0 % chez les cadres d’aprés une étude). La douleur,
les troubles cognitifs et la fatigue caractéristiques de la fibromyalgie sont
sources a des degrés divers d’incapacité parfois prolongée au cours des acti-
vités professionnelles impliquant, par exemple, des efforts musculaires répétés
ou une élévation des bras au-deld de I'horizontale. Tout comme pour les
douleurs chroniques diffuses et les TMS, les patients atteints de fibromyalgie
appartenant aux catégories peu qualifiées sont plus exposés aux contraintes
physiques du travail et au manque d’autonomie. Ces inégalités sociales se
conjuguent 2 des inégalités de genre, car les femmes sont plus fréquemment
exposées aux taches parcellaires réalisées sous contraintes de temps avec de
faibles marges de manceuvre. L’absence de possibilité de modulation des
efforts et des gestes ou du temps de travail en fonction des variations de I'état
fonctionnel serait donc une source importante de handicap, d’incapacité et
méme d’invalidité pour les travailleurs souffrant de fibromyalgie. Si travailler
est recommandé, demeurer en emploi semble rester « une lutte permanente »
pour nombre de personnes souffrant d'un syndrome fibromyalgique.

38. Maladie pour laquelle I'environnement et la réalisation du travail contribuent de maniere
significative a son étiologie multifactorielle.
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Son impact économique

Il est classique, en économie, de distinguer les cofits directs* médicaux et non
médicaux, les cotits indirects®® et les coiits intangibles*'. Plusieurs de ces para-
metres ont été évalués dans la littérature sur la fibromyalgie : son poids éco-
nomique supporté par la collectivité, la comparaison des cofits en fonction de
modalités de prises en charge (médicaments, prise en charge usuelle versus prise
en charge multidisciplinaire) et le rapport cofit/efficacité de ces prises en charge.
Aucune des études n’a été réalisée en France et trés peu en Europe.

Le poids économique du syndrome fibromyalgique augmente avec la sévérité
de Paffection (évaluée a I'aide notamment du FIQ), tableau V). Des études
cas-témoins montrent que des patients ont significativement plus de dépenses
de santé que des témoins non atteints appariés. Dans ces études, les patients
ont également plus de comorbidités associées sans qu’une évaluation soit
faite des dépenses qui reviennent spécifiquement au syndrome fibromyal-
gique. Les études menées sur les ressources consommées par les patients avant
et aprés diagnostic montrent que les dépenses de santé dans les années qui
suivent celui-ci sont au moins équivalentes, si ce n’est plus élevées, que
durant la période qui le précede. La littérature ne permet pas de déterminer
si cette augmentation est due a des difficultés de prise en charge une fois la
fibromyalgie diagnostiquée ou, au contraire, a une prise en charge adaptée
aux besoins des patients.

Une prise en charge multimodale

La littérature sur la prise en charge de la fibromyalgie est abondante. Cette
prise en charge vise a réduire les symptdmes de la fibromyalgie (douleur mais
aussi troubles du sommeil, troubles cognitifs, troubles de ’humeur, fatigue)
et a améliorer la situation de handicap liée ainsi que la qualité de vie. L’éva-
luation d’un bénéfice modéré ou substantiel pour le patient est généralement
réalisée en appliquant les recommandations du groupe IMMPACT (Initiative

on Methods, Measurement, and Pain Assessment in Clinical Trials), qui vise a

assurer la qualité des essais cliniques*.

39. Les codts directs non médicaux sont ceux liés a la prise en charge des conséquences d’une
pathologie sur la vie quotidienne du patient et de son entourage.

40. Les colts indirects correspondent aux pertes de productivité (impact sur la production de
la richesse nationale) liées a la pathologie et a ses comorbidités.

41. Les co(ts intangibles sont les codts liés a la perte de bien-étre du patient et de son entou-
rage, du fait de la pathologie et de ses comorbidités. Représentant un colt humain (souffrance
physique, psychologique, stigmatisation), ils sont par essence difficiles a mesurer et a valoriser.
42. Données issues de : Winkelmann A, Perrot S, Schaefer C, et al. Impact of fibromyalgia
severity on health economic costs : results from a European cross-sectional study. App/ Health
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Tableau V : Coiits médicaux directs et indirects (pertes de productivité) en
Allemagne, en France et aux Etats-Unis par patient et par an en fonction de
la sévérité du syndrome évaluée a l'aide de I'outil FIQ*”

Sévérité | Fibromyalgie légere Fibromyalgie modérée Fibromyalgie sévere
Moyenne Médiane ' Moyenne Médiane | Moyenne Médiane

Pays (écart-type) (écart-type) (écart-type)
Allemagne* 52 66 93
(211 patients)
Colts médicaux directs 1133(737) 989 1133(1098) 876 1995(2534) 1235
Colts indirects 786(2004) O 5004(11108) 0 8466 (15015) 0
France*
(88 patients)
Colts médicaux directs 564 (440) 528 949 (1842) 504 794 (636) 595
Colts indirects 4816(12433) 0 5576(12736) 0 9190(16808) 0
Etats-Unis**
(203 patients)
Colts médicaux directs 4854 (3509) 4600 5662 (4 159) 4861 9318(8304) 7040
Colits indirects 5366(13449) 0 20 556 (31 505) 6719 33139(36570) 28 118

* en EUR2008 ; ** en USD2009.

Une ambivalence forte des patients a ’égard des traitements est rapportée
dans la littérature et souligne les enjeux de la relation de soin. Les patients
accordent une grande importance aux médicaments pour leurs effets espérés,
tout en redoutant leurs effets secondaires. Ils sont pour eux le signe que le
médecin reconnait leur pathologie comme un trouble relevant du domaine
biomédical. Les quelques travaux disponibles relatent une géne de la part
des patients envers les médecins prescrivant des thérapies psychothérapiques
pour la douleur, car ce type de traitement constituerait pour eux un indice
de la faible importance et de la non légitimité accordées a leur pathologie.
Enfin, leurs représentations des thérapies basées sur I'activité physique sont
globalement positives, mais ils se disent attentifs a ce que ces thérapies ne
s'assimilent pas 2 une maniere d’évacuer la prise en charge médicale.

Econ Health Policy 2011 ; 9 : 125-36 et de Chandran A, Schaefer C, Ryan K, et al. The compa-
rative economic burden of mild, moderate, and severe fibromyalgia : results from a retrospective
chart review and cross-sectional survey of working-age U.S. adults. J Manag Care Pharm 2012 ;
18 : 415-26.

43. http://www.immpact.org/, consultée en mai 2019.
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Les modalités de prises en charge proposées
Les recommandations internationales émises par des sociétés savantes

Plusieurs recommandations de pratique clinique ont été émises par des
sociétés savantes pour la prise en charge de la fibromyalgie, qui sont issues
des études fondées sur les preuves. Elles incluent des recommandations amé-
ricaines de I’American Pain Society, allemandes de 1’ Association of the Scientific
Medical Societies in Germany, canadiennes de la Canadian Pain Society et
européennes de 'European League Against Rhumatism (EULAR). Cette der-
niere a constaté que l'évidence en faveur d'un effet reste relativement
modeste pour de nombreux traitements. Un algorithme a été proposé
(figure 5), qui souligne 'intérét d'une thérapie non pharmacologique et d'une
éducation thérapeutique du patient (ETP) en premiére ligne et place les
médicaments 2 recommandation modérée en seconde ligne. L’analyse de la
littérature en sciences économiques souligne quant a elle le caractere pro-
metteur, sur le plan de leurs résultats cotit-efficacité, des thérapies non médi-
camenteuses (thérapies comportementales et psycho-éducationnelles).

Une activité physique adaptée et réguliére pour réintégrer
le mouvement dans la vie quotidienne

Une activité physique adaptée (APA) doit étre considérée comme le socle
du traitement de la fibromyalgie afin de permettre I'apprentissage et le main-
tien d’exercices aussi bien spécifiques que non spécifiques. Plusieurs revues
systématiques et méta-analyses récentes démontrent l'efficacité et I'innocuité
a court et a moyen terme d’exercices aérobies, comme la marche, dans la
fibromyalgie malgré les biais méthodologiques inhérents aux études menées
dans le domaine de la médecine de rééducation. Le niveau de preuve d’effi-
cacité des exercices en résistance est modérément élevé car ce type d’exer-
cices requiert un entrainement encore plus personnalisé. De nombreuses
questions restent néanmoins en suspens concernant les protocoles & mettre
en place (intensité, fréquence, adhésion). Il apparait cependant que les pro-
grammes d’exercices doivent étre personnalisés et adaptés a chaque situation,
en particulier au rythme de vie de la personne suivant le concept d’activity
pacing, c’est-a-dire d’adaptation a la gestion des activités physiques et de la
vie quotidienne suivant un rythme approprié. La prescription et supervision
d’'une activité physique adaptée par des professionnels de la santé semble
donc indispensable pour un effet thérapeutique optimal. Les thérapies de
mouvement méditatif comme le Yoga, le Tai-chi ou le Qi Gong peuvent
s'avérer intéressantes pour les patients qui ont une adhésion faible aux
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‘ Antécédents et examen physique |

e examens de laboratoire et/ou radiologiques

Si nécessaire, exclure des comorbidités traitables :
e Orientation vers des spécialistes

‘ Diagnostic de fibromyalgie

‘ Formulaire de sensibilisation et d’information du patient |

l Si effet insuffisant

Thérapie physique avec activités physiques adaptées
(peut étre associée avec d’autres thérapies non
pharmacologiques)

Si effet insuffisant

‘ Réexamen du patient pour un traitement individualisé

| Traitements individualisés additionnels

Dépression liée a la douleur,
anxiété, catastrophisme, coping
excessivement passif ou actif

' ! !

Douleur sévere/perturbation du

) Invalidité sévere/ arrét maladie
sommeil

Programmes multimodaux

Psychothérapies Pharmacothérapies de réhabilitation
e Principalement une thérapie Douleur sévere
cognitive comportementale e Duloxetine
e Pour une dépression/anxiété sévere e Pregabaline
considérer un traitement e Tramadol (en association ou non
psycho-pharmacologique avec du paracétamol)

Troubles du sommeil sévéres
e Faible dose amitriptyline
e Pregabaline la nuit

Figure 5 : Algorithme décisionnel proposé par I'EULAR pour la prise en charge
thérapeutique de la fibromyalgie chez I’adulte (adapté de Macfarlane et coll.,
2017)*

programmes d’exercices plus classiques. Des études avec des méthodologies
plus robustes sont nécessaires pour déterminer I'impact de traitements plus
passifs (balnéothérapie, cryothérapie, électrothérapie, etc.).

44. Macfarlane GJ, Kronisch C, Dean LE, et al. EULAR revised recommendations for the mana-
gement of fibromyalgia. Ann Rheum Dis 2017 ; 76 : 318-28.
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Des psychothérapies promouvant les stratégies d’ajustement

Les psychothérapies constituent 'une des modalités de prise en charge des
patients souffrant de fibromyalgie. Les objectifs principaux sont (i) d’amé-
liorer le bien-étre (psychologique, physique et fonctionnel) et la qualité de
vie, (ii) de promouvoir I'estime de soi et le sentiment d’auto-efficacité, (iii)
d’encourager la mobilisation de stratégies d’ajustement adaptatives variées et
(iv) de diminuer le stress. Les psychothérapies dans la fibromyalgie n’ont
donc pas pour objectif direct une diminution de 'intensité douloureuse ou
des autres symptdmes somatiques mais principalement 'adoption par le
patient de stratégies d’acceptation et d’appropriation de la fibromyalgie au
quotidien. Or, les études disponibles évaluant les niveaux de preuve de I'effi-
cacité des psychothérapies utilisent principalement des critéres d’ordre quan-
titatif tels que I'intensité douloureuse et I'incapacité fonctionnelle, ce qui ne
correspond pas aux objectifs premiers des psychothérapies et peut représenter
un biais pour l'interprétation de la littérature. Un second biais possible
concerne I'hétérogénéité des pratiques psychothérapiques incluses, notam-
ment dans les méta-analyses.

Les psychothérapies les plus couramment pratiquées dans la littérature sont
issues des approches comportementale et cognitive, psychanalytique, systé-
mique et humaniste. D’autres interventions thérapeutiques concernent ’hyp-
nose, la méditation en pleine conscience ou encore 'EMDR (eye movement
desensitization and reprocessing). Dans ’état actuel des connaissances, les psy-
chothérapies apportent globalement un bénéfice, avec une amélioration
significative maintenue a 6 mois de Iétat de santé somatique et psycholo-
gique et du fonctionnement au quotidien. La grande majorité des travaux
porte sur lefficacité des thérapies comportementales et cognitives (TCC).
Malgré I’hétérogénéité importante des interventions évaluées (contenu,
cadre thérapeutique, etc.), les TCC au sens large, comme la thérapie d’accep-
tation et d’engagement, améliorent de maniére notable la symptomatologie
et la qualité de vie des patients & court et moyen terme. Les différents types
de TCC évalués semblent tout autant efficaces mais les bienfaits sont plus
marqués pour les interventions thérapeutiques les plus longues (a partir de
25 heures) et menées en « présentiel ». Les médiateurs thérapeutiques qui
contribuent le plus efficacement 2 une évolution clinique favorable chez les
patients ne sont pas encore bien connus. Néanmoins, les interventions psy-
chothérapiques, bien que fondées sur des postulats théoriques fort différents
et mobilisant des techniques spécifiques, conduisent souvent a des bénéfices
thérapeutiques relativement similaires. Cela suggere le role prépondérant des
facteurs psychothérapiques communs tels qu'une alliance thérapeutique
positive.
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Plus récemment, ont été publiées plusieurs études sur I’efficacité de I’hypnose
et de la méditation en pleine conscience utilisant le protocole MBSR (mind-
fulness based stress reduction). L’hypnose et I'imagerie guidée ont un certain
intérét dans 'accompagnement thérapeutique des personnes souffrant de
fibromyalgie, surtout si elles sont associées a d’autres interventions. L’effica-
cité des thérapies de méditation en pleine conscience est toutefois 2
confirmer par des études complémentaires, méme si les premiers résultats
sont plutdt encourageants. D’autres thérapies comme les thérapies huma-
nistes, systémiques, psychanalytiques, narratives et 'EMDR mériteraient
d’étre évaluées.

Une prise en charge pharmacologique ciblée

La quantité de publications scientifiques sur la prise en charge médicamen-
teuse est importante. Les revues systématiques et les méta-analyses publiées
portent essentiellement sur des antiépileptiques (prégabaline, gabapentine)
et des antidépresseurs (amitriptyline, inhibiteurs de la recapture de la séro-
tonine et de la noradrénaline comme la duloxétine ou le milnacipran, inhi-
biteurs sélectifs de la recapture de la sérotonine (ISRS) comme la fluoxétine,
paroxétine et le citalopram). D’autres publications concernent des molécules
recommandées dans la douleur chronique, et par extension dans la fibro-
myalgie, tels que des anti-inflammatoires non stéroidiens, le tramadol ou des
psychotropes. Les criteres d’évaluation retenus sont 'amélioration supérieure
ou égale a 50 % et a 30 % de la douleur. Une impression d’amélioration de
I’état général est également recommandée, estimée supérieure a 25 % par le
FIQ ou d’améliorée a tres améliorée par le patient global impression of change
(PGIC). Enfin, le bénéfice/risque est évalué a I'aide du nombre de sujets a
traiter (NNT pour number needed to treat)® et du nombre nécessaire pour
nuire (NNH pour number needed to harm). Les essais cliniques publiés dans
la littérature comportent néanmoins quelques biais. En particulier, ils
s'appuient sur une population répondant a des criteres d’inclusion et d’exclu-
sion précis afin d’étre assez homogeénes et de permettre de conclure a 'effi-
cacité d’'un traitement dans une situation et une population bien définies.
De ce fait, sont exclus des patients prenant plusieurs médicaments, ayant des
comorbidités, ou ne répondant pas aux critéres sociaux retenus.

Il existe des différences internationales pour I'accés aux médicaments pres-
crits dans le syndrome fibromyalgique. En France et en Europe, aucun médi-
cament n’a obtenu une autorisation de mise sur le marché (AMM) pour

45. L’efficacité d’un traitement est indiquée par le NNT. Le NNH évalue de la méme maniere
les effets indésirables rapportés avec le traitement médicamenteux comparé au contréle. Un
médicament avec un bon bénéfice-risque aura un NNT bas et un NNH élevé.
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I'indication fibromyalgie tandis que la FDA (Food and Drug Administration)
aux Etats-Unis a accordé une AMM pour 3 médicaments : la prégabaline, la
duloxétine et le milnacipran. Les études cliniques montrent une amélioration
supérieure ou égale 2 30 % de la douleur (= 50 % pour la prégabaline) et
une amélioration de la qualité de vie pour ces 3 médicaments. Leurs effets
bénéfiques sur le PGIC sont variables et sont généralement faibles a absents
sur la fatigue, le sommeil ou la condition physique. Il n’existe pas de diffé-
rence d’efficacité et de tolérance entre duloxétine 60 mg, prégabaline 300 mg
et milnacipran 100 mg. Ces molécules, qui agissent sur le systéme nerveux
central, ont des effets indésirables connus comme une somnolence et des
vertiges. Ces derniers peuvent entrainer I'arrét du traitement avant la durée
de 12 semaines jugée nécessaire pour envisager son efficacité. Les antidépres-
seurs de type ISRS ne montrent pas de supériorité documentée pour 'amé-
lioration de la douleur, de la fatigue, ou du sommeil par rapport au placebo,
mais peuvent étre bénéfiques pour traiter une dépression avérée chez un
patient. L’amitriptyline est un médicament tres utilisé depuis longtemps en
premiere ligne pour la fibromyalgie sans pour autant étre soutenu par beau-
coup d’études cliniques.

Les recommandations les plus récentes pour la prise en charge médicamen-
teuse de la fibromyalgie sont celles de 'EULAR. Cette société savante
accorde une recommandation modérée pour la prégabaline, la duloxétine, le
milnacipran et 'amitryptiline. En France, les autorités de santé et plusieurs
sociétés savantes ont émis des recommandations afin de prévenir le mésusage
des antalgiques et co-antalgiques. Elles stipulent en particulier de ne pas
utiliser d’opioides forts dans la douleur chronique non cancéreuse incluant
la fibromyalgie. Il en est de méme de la FDA 2 propos des opioides, et la
Grande-Bretagne a décidé de restreindre en 2019 la prescription des gaba-
pentinoides (dont la prégabaline) dont le mésusage peut conduire a des déces.
Quelle que soit la molécule choisie, un traitement médicamenteux particu-
lier n’est pas efficace pour tous les patients souffrant de fibromyalgie, une
amélioration de 30 % ou plus de la douleur étant estimée chez seulement
40 % de patients. La majorité des patients n’obtient donc pas de soulagement
significatif d’ott 'importance de réévaluer Iefficacité et la balance bénéfice-
risque du traitement avec le prescripteur afin de discuter au mieux de la
conduite thérapeutique a mener.

Des effets prometteurs de la neurostimulation non invasive

Plusieurs études ont évalué leffet de la neurostimulation non invasive telle
que la stimulation magnétique transcranienne répétitive (STMr) et la stimu-
lation électrique transcranienne a courant continu (STCC) dans la
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fibromyalgie. La majorité des travaux met en évidence des effets positifs sur
la douleur ou sur les fonctions cognitives de ces deux approches de stimulation
du cerveau dans des zones choisies. Néanmoins, il subsiste d’importantes diver-
gences entre les études, notamment sur la cible corticale la plus appropriée et
la durée de la thérapie. En raison de la faible qualité des études menées
jusqu’ici, les lignes directrices récentes de I'’Académie européenne de neuro-
logie ont formulé «des recommandations faibles » pour l'utilisation de la

STMr dans la fibromyalgie.

Une éducation thérapeutique du patient indispensable

L’ETP est un processus continu intégré aux soins qui vise a aider le patient
et ses proches a comprendre la maladie chronique et ses traitements afin de
maintenir ou d’améliorer sa qualité de vie. Elle a pour objectif de permettre
au patient de devenir acteur de sa santé. L'ETP permet de mieux comprendre
les objectifs thérapeutiques poursuivis, de travailler sur les attentes des patients
et ainsi de favoriser 'adhésion au programme thérapeutique. L’objectif est
qu’au fil du temps, les patients développent différentes stratégies d’ajustement
pour faire face et trouver une réponse adaptée a leur symptomatologie.

Les recommandations internationales, dont celles de 'EULAR, soulignent
I'importance de ’'ETP dans la fibromyalgie tout en indiquant que la preuve
des effets bénéfiques de 'ETP mise en place seule est limitée. Elle modifierait
favorablement les préjugés et la perception de la pathologie, mais le niveau
de douleur n’est amélioré que de facon inconstante et il n’y a pas d’amélio-
ration de la fonctionnalité et de la qualité de vie. A Pinverse, il existe une
forte preuve d’efficacité de la combinaison ETP/apprentissage d’exercices
physiques. Si la littérature ne mentionne pas les caractéristiques d’un pro-
gramme d’ETP spécifique 2 recommander pour la prise en charge de la fibro-
myalgie, elle insiste sur le fait qu'il doit reposer sur une vision biopsychoso-
ciale de la fibromyalgie.

Approches thérapeutiques isolées ou prises en charge
multi/interdisciplinaires 2

Un programme multidisciplinaire résulterait de I'addition de compétences
de différents professionnels de la santé sans interaction véritable. Un pro-
gramme interdisciplinaire impliquerait une évaluation globale préalable a la
prise en charge thérapeutique avec discussions coordonnées d’équipes afin,
entre autres, de favoriser la cohérence des messages donnés au patient. Si
une distinction entre approches multidisciplinaires et interdisciplinaires est
faite par certains travaux, il est en réalité difficile de distinguer clairement
ces deux approches dans les protocoles rapportés dans la littérature (figure 6).
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MULTI- INTER-
DISCIPLINARITE DISCIPLINARITE
2 traitements  Différentes Composition Sessions Réunion Réunion d'équipe,

juxtaposés composantes traitements  co-menées d’'équipe et évaluation coordonnée
juxtaposées juxtaposés avec discussion ou sessions co-menées
traitement sur et discussion
mesure

Figure 6 : Représentation schématique du continuum entre prise en charge
multidisciplinaire et prise en charge interdisciplinaire qui illustre la complexité
de leur définition respective dans la littérature

Les études randomisées et contrdlées et les revues systématiques d’évaluation
de ces approches rapportent leur efficacité sur la douleur, la fatigue et la
qualité de vie. Pour certaines, les effets bénéfiques diminueraient voire dis-
paraitraient avec le temps. Pour d’autres, un effet non seulement a court
terme mais également a4 moyen terme (6 a 12 mois) est rapporté. Sur la base
de cette littérature, les recommandations EULAR sont de réserver un pro-
gramme multimodal de réhabilitation aux patients les plus séveres (figure 5).
L’évaluation systématique des études menées sur les approches multi/
interdisciplinaires dans la fibromyalgie comparée a une approche thérapeu-
tique isolée s’avere néanmoins une tiche difficile a réaliser car il existe de
grandes variabilités dans la méthodologie utilisée et dans les programmes
thérapeutiques mis en place.

L’importance de la qualité des relations sociales
Relation soignants-soignés

La littérature rapporte une longue trajectoire d’errance médicale pour les
patients, que ce soit dans la recherche d’un diagnostic, dans leur quéte des
soins afin de réduire ou de rendre supportables douleurs et fatigue, ou encore
dans le processus d’acceptation et de légitimation de leurs handicaps aupres
des proches, des employeurs et des institutions. Ils subissent une double
peine : vivre avec une douleur agressive et imprévisible, qui de surcroit, est
souvent mise en doute par les autres du fait de son invisibilité.

Le diagnostic est accueilli par les patients avec soulagement. De leur point
de vue, le défaut de diagnostic crée un processus de victimisation ainsi qu’'un
sentiment d’abandon en termes de prise en charge, alors que le diagnostic
permet une reconnaissance de I'expérience de la douleur et offre la possibilité
d’entrée dans un parcours de soins (figure 7). Le diagnostic constitue « un
moment fondateur » dans la mesure ot il met fin & 'errance médicale et
semble faciliter la réintégration dans le monde social. Cependant, sur le long
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terme, il peut perdre son caractere bénéfique lorsque les traitements s’avérent
inefficaces, lorsque la situation ne s’améliore pas, qu'elle stagne, voire se
dégrade. De nombreux patients se disent affectés par le risque ou la réalité
d’assimilation entre fibromyalgie et problemes psychologiques ou sociaux.
Les femmes sont d’autant plus affectées que la stigmatisation par la formule
« c’est psychologique » ou « dans votre téte » releverait selon elles de pré-
jugés sexistes. Des lors s'installe une perte de confiance vis-a-vis des méde-
cins. Certains auteurs insistent ainsi sur la dimension iatrogéne du diagnostic
de fibromyalgie, en particulier lorsque le patient ressent un rejet et un regard
péjoratif porté a sa demande.

Un nombre important de patients considere qu’un style de relation théra-
peutique centré sur le patient est efficace pour atténuer leur souffrance pro-
fonde. La rencontre d'un médecin qui montre de 'empathie et d’une structure
médicale attentive aux symptomes est déterminante pour désamorcer un
éventuel effet iatrogene du diagnostic. Cependant, la grande diversité des
plaintes et des symptdmes évoqués laisse parfois les médecins perplexes qui,
ne trouvant aucune explication et se sentant mis en échec, ressentent un réel
malaise. Enfin, les réponses thérapeutiques peuvent varier en fonction des
spécialités, du positionnement du médecin vis-a-vis de la dimension du dia-
gnostic « fibromyalgie » et de son engagement vis-a-vis de la relation de soins.

Mais de courte
durée :

Le

soulagement Mise en doute

dgzﬁ;i;ic;fe | disparait avec | de I'autorité

. Soulagement | le temps i médicale et

attendu Pas de solution exacerbation
thérapeutique du " syndrome

Pas de inexpliqué"

reconnaissance
de la douleur

quelquefois sur
un temps trés
long

Figure 7 : Schéma des émotions liées au diagnostic de fibromyalgie ressenties
par le patient et rapportées dans la littérature

Réseau social et associations de malades

Le soutien social, en particulier celui des proches, est fondamental dans la
maniere dont le syndrome fibromyalgique va affecter la vie des personnes

qui en sont atteintes. L’adaptation a ses conséquences peut nécessiter de
recourir a des ressources matérielles ou morales, plus ou moins importantes,
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qu’elles soient fournies par la famille ou d’autres membres du groupe social,
et ce parfois pour des tAches du quotidien et domestiques. La taille du réseau
social et la satisfaction vis-a-vis de 'aide qu’il apporte ont un impact non
négligeable sur l'efficacité des stratégies personnelles et la confiance qu’ont
les patients dans leurs capacités a gérer leur pathologie.

Les associations de malades font partie intégrante de I'histoire médicale
contemporaine. Elles permettent un partage des expériences et une entraide
entre patients, servant de contre-pouvoir face aux doutes présentés par le
monde médical. En décembre 2008, le réseau européen d’associations de
patients atteints de fibromyalgie (European network of fibromyalgia associa-
tions) obtient ainsi du Parlement européen une déclaration invitant les Etats
membres a reconnaitre la fibromyalgie comme une maladie et & ceuvrer a sa
prise en charge. La participation aux forums et groupes de soutien dédiés sur
Internet peut constituer un soutien pour les patients. Si ces communautés
servent d’appui pour les personnes atteintes de fibromyalgie, elles constituent
également un cadre dans lequel certaines dérives sont possibles. Les échanges
s'établissant autour d'une thématique unique, chaque trouble rapporté par
un individu peut étre interprété comme porteur d’'un sens pour la maladie,
un symptdme possible. Les renseignements disponibles sur Internet étant de
teneur et de validité scientifique trés variées, ils peuvent conduire a des
autodiagnostics erronés ou engendrer des interactions conflictuelles avec les
médecins.

Le syndrome dit de fibromyalgie chez les enfants
et les adolescents

Les publications concernant spécifiquement le syndrome de fibromyalgie
juvénile sont assez limitées contrairement a celles sur les douleurs chroniques
diffuses de I'enfant et de I'adolescent. L'utilisation du terme diagnostique
« syndrome de fibromyalgie » ou « fibromyalgie » chez 'enfant et I'adoles-
cent souffrant de douleurs chroniques diffuses est en effet controversée aussi
bien dans la littérature médicale qu’en pratique clinique courante. Ainsi, les
mémes symptomes peuvent étre décrits sous des termes variés: « douleur
chronique diffuse » (chronic widespread pain ou CWP), « douleurs musculo-
squelettiques diffuses », « fibromyalgie juvénile » ou « syndrome de fibro-
myalgie juvénile ». Moins de dix équipes médicales hospitalo-universitaires
dans le monde ont publié des petites séries (quelques dizaines) de patients
diagnostiqués comme atteints de syndrome de fibromyalgie juvénile
(tableau VI). Une équipe américaine a écrit I'essentiel de la littérature a
partir d'un méme groupe d’'une centaine de patients, décrit initialement en
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2002 et qui a fait depuis I'objet de I’essentiel de leurs publications. Aucune
publication francaise n’est disponible. Le nombre de patients évalués dans
la littérature est donc extrémement faible par rapport, entre autres, a la
prévalence rapportée dans la population générale. Le degré de retentissement
du syndrome n’est pas toujours précisé, rendant ces groupes de patients pro-
bablement non homogeénes. L’ensemble de ce constat rend donc difficile,
voire impossible, d’émettre des conclusions a partir de la littérature traitant
spécifiquement de la « fibromyalgie juvénile ».

Tableau VI : Etudes rétrospectives descriptives de jeunes diagnostiqués comme
atteints de fibromyalgie entre 1985 et 2013

Référence Lieu, Structure | Pays Criteres N Filles (%) | Age moyen
(ans, min-max)

Yunus et Masi, Rhumatologie Etats-Unis Yunus et Masi 33 94 14,7 (13-17)

1985 pédiatrique

Siegel et coll., Rhumatologie | Etats-Unis ACR 1990 33 94 13,4 (10-20)

1998 pédiatrique

Gedalia et coll., Rhumatologie Etats-Unis ACR 1990 59 79 13,7 (5-17)

2000 pédiatrique

Cheng et coll., Rhumatologie | Chine Yunus etMasi | 6 83 13,2 (7-16)

2005 pédiatrique et ACR 1990

Eraso et coll., Rhumatologie Etats-Unis ACR 1990 148 75 <18

2007 pédiatrique

Durmaz et coll., 3écolesen Turquie Yunus et Masi | 61 77 14,8 (12-18)

2013 Turquie

Des critéres de diagnostic non validés

La premiere description de fibromyalgie chez 'enfant remonte au travail des
rhumatologues Yunus et Masi publié en 1985 dans lequel ils décrivent
33 jeunes, dont 31 filles, souffrant de douleurs et d’une symptomatologie
proche de celle des patients adultes ayant recu un diagnostic de fibromyalgie.
IIs définissent alors des « criteres » de fibromyalgie juvénile, en s’inspirant
des premiers criteres chez I'adulte et des symptdmes de leur groupe de
patients.

On retrouve donc la présence obligatoire de douleurs musculo-squelettiques
chroniques évoluant depuis plus de 3 mois, touchant plus de 3 sites, associées,
au minimum, a 4 points douloureux a la pression recherchés sur 18 sites, et
a 3 ou 5 signes (selon le nombre de points douloureux) parmi 10 (anxiété,
fatigue, troubles du sommeil, céphalées chroniques, syndrome de l'intestin
irritable, impression de gonflement des tissus ou d’engourdissement, varia-
tions de la douleur avec I'activité physique, les conditions météorologiques,
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I'anxiété et le stress) sans autre maladie ni hyperlaxité articulaire. Apres
I’établissement des criteres de classification ACR 1990 pour I'adulte, les
études pédiatriques sur le syndrome de fibromyalgie portent ce diagnostic en
utilisant les criteres de Yunus et Masi ou de PTACR 1990. L’évolution ulté-
rieure des criteéres n'a été que trés peu suivie par la littérature pédiatrique.
Dans tous les cas, aucun des critéres utilisés, issus de travaux menés chez
I'adulte, n’a été validé chez le jeune.

Quatre publications rapportent le résultat d’enquétes réalisées en population
pédiatrique générale (écoles et colleges) pour estimer la prévalence du syn-
drome de fibromyalgie juvénile. Elles font état d’'une prévalence allant de
1,2 % a 6,2 %. Cependant, pour certains de ces travaux, cette derniére a été
estimée a 'aide de questions générales du type « douleur au moins une fois
par mois ou par semaine », sans tenir compte de I'impact fonctionnel ou de
I'utilisation de criteres de diagnostic/classification existants. La méthodologie
et les chiffres rapportés par ces travaux sont donc discutables.

Une clinique proche de celle du syndrome fibromyalgique de I’adulte

Les jeunes patients décrits comme atteints de syndrome de fibromyalgie se
présentent avec des douleurs musculo-squelettiques diffuses ou multiples,
associées a plusieurs symptomes, dont les plus fréquents sont les troubles du
sommeil, 'asthénie et les céphalées. D’autres symptdmes peuvent étre asso-
ciés comme des arthralgies, des troubles fonctionnels intestinaux, des trou-
bles de la santé mentale (anxiété et dépression) et plus rarement des troubles
cognitifs. Les patients décrits sont essentiellement des jeunes adolescentes
(84 % en moyenne) avec un Age moyen aux premiers symptOomes égal a
14 ans. Un déconditionnement a I'effort avec kinésiophobie est également
rapporté.

Si les questions de comorbidités, de concomitance ou de diagnostic différen-
tiel se posent également chez les jeunes, elles sont moins abordées dans la
littérature comparativement aux adultes. Par exemple, I'association syndrome
de fibromyalgie juvénile - hypermobilité articulaire, qui est la plus étudiée
en pédiatrie, rapporte des pourcentages allant de 4 4 81 % des cas. Cette
variation importante repose essentiellement sur la définition utilisée par les
auteurs pour caractériser I’hypermobilité articulaire. L’hypermobilité ou
hyperlaxité articulaire est fréquemment retrouvée dans la population pédia-
trique (10-15 %) et peut étre a 'origine de douleurs chroniques. Lorsqu’elle
se manifeste par de telles douleurs, et en I’absence de cause génétique
retrouvée, le diagnostic retenu actuellement est celui de la forme hyper-
mobile du syndrome d’Ehler-Danlos ou de troubles du spectre de
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I’hypermobilité. Certains auteurs émettent ’hypothese qu'une hypermobilité
jouerait un role important dans la symptomatologie du syndrome de fibro-
myalgie juvénile, alors que d’autres considerent leur association comme for-
tuite étant donnée la fréquence élevée de I’hypermobilité articulaire dans la
population pédiatrique. La proximité sémiologique du syndrome de fibro-
myalgie juvénile avec le syndrome de fatigue chronique doit aussi étre sou-
lignée. Contrairement a ’adulte, aucune maladie inflammatoire ou dysim-
munitaire n’a été A ce jour rapportée comme associée 2 la fibromyalgie chez
le jeune.

Une étiologie non explorée avec des facteurs favorisants et/ou associés

Les étiologies possibles du syndrome de fibromyalgie juvénile sont peu abor-
dées dans la littérature pédiatrique. Comme chez 'adulte, une interrelation
étroite pouvant former une spirale négative entre douleur chronique, troubles
du sommeil, troubles de 'humeur et déconditionnement physique est évo-
quée. Les questions de facteurs prédisposants, d’entretien ou d’aggravation
et les intrications causes /conséquences sont également posées. Quelques
études viennent corroborer les facteurs retrouvés chez I’adulte, qui sont clas-
sifiés par les auteurs comme « intrinséques » et « extrinséques ». Les facteurs
intrinseéques majeurs sont : une sensibilisation centrale, des troubles dys-
autonomiques, un contrdle et une gestion inadaptés de la douleur, et des
troubles de ’humeur ou du sommeil. Comme chez ’adulte, les facteurs extrin-
seques sont variés. La littérature cite entre autres un dysfonctionnement
familial, une réaction plus protectrice, voire dramatisante, des parents face
a la douleur, des traumatismes ou des abus physiques ou sexuels sans pour
autant que ces facteurs soient une généralité.

Un retentissement important et une évolution inconnue

Le syndrome dit « de fibromyalgie juvénile » est rapporté comme ayant un
retentissement majeur sur le jeune a plusieurs niveaux : estime de soi, sco-
larité, fonctionnement familial et social, bien-&tre psychologique, etc. Ainsi,
les adolescents se percoivent comme trop sensibles et isolés, impopulaires et
non éligibles & une relation d’amitié. L’absentéisme scolaire, voire une
déscolarisation, est rapporté comme important, allant jusqu'a un total de
27 jours d’absence sur I'année scolaire contre 9 dans la population générale
d’apres une étude. Cependant, aucune étude n’indique la cause précise de
cet absentéisme. Une altération de la qualité de vie et des scores de fonc-
tionnement global apprécié par I'index FDI (Functional Disability Index) est
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décrite. Enfin, 'impact fonctionnel de la douleur semble plus important chez
ces jeunes patients par rapport a ceux souffrant d’autres pathologies chroni-
ques notamment d’arthrite juvénile idiopathique. Un défaut des stratégies
d’adaptation mises en place par les patients est mis en avant par certains
auteurs pour expliquer cet impact fonctionnel accru. La plupart des études
rapportant 1’évolution du syndrome sont anciennes et sont trés hétérogenes
dans leurs conclusions, rapportant des taux de guérison allant de 0 % a 73 %
(suivi de 1 a 8 ans).

Prises en charge des enfants et des adolescents

Les études disponibles ont été réalisées uniquement aux Etats-Unis, princi-
palement par la méme équipe. Comme chez I’'adulte, elles montrent qu’une
activité physique associée a des traitements psychothérapiques de type TCC
est un facteur essentiel d’amélioration. En revanche, les rares médicaments
préconisés dans le syndrome fibromyalgique de I'adulte, comme les anti-
dépresseurs et les antiépileptiques, n’ont pas d’efficacité prouvée chez le
jeune.

Le syndrome de fibromyalgie juvénile serait donc un syndrome complexe
qui associe de multiples symptdmes variables en nombre et en intensité
chez chaque enfant ou adolescent. De ce fait, une approche multi/
interdisciplinaire adaptée aux besoins du patient semble essentielle pour une
prise en charge optimale, comme chez I'adulte. Seules les sociétés savantes
allemandes de pédiatrie et de la douleur ont publié des recommandations*
concernant le syndrome dit « de fibromyalgie juvénile » en proposant de I'assi-
miler aux douleurs chroniques diffuses juvéniles. Elles recommandent de :

e abstenir d'utiliser les médicaments anti-douleur ;

e restreindre les médicaments aux comorbidités associées (dépression par
exemple) ;

e prévoir une éducation thérapeutique du patient et de sa famille ;

e privilégier une psychothérapie fondée sur les preuves comme celles déve-
loppées au sein des thérapies antidouleur multimodales ou les TCC ;

e instaurer une prise en charge par un kinésithérapeute et/ou un
ergothérapeute.

46. Draheim N, Ebinger F, Schndbel-Mdlller E, et al. Definition, diagnostics and therapy of chronic
widespread pain and the (so-called) fibromyalgia syndrome in children and adolescents :
updated guidelines 2017. Schmerz 2017 ; 31 : 296-307.



Synthese

Syndrome de fibromyalgie juvénile ou douleurs chroniques diffuses 2

Au terme de 'analyse bibliographique se pose la question de la pertinence de
différencier une forme de fibromyalgie au sein des douleurs musculo-squelet-
tiques chroniques diffuses ou multi-sites de type CWP sans support lésionnel
dont souffrent certains jeunes. Dans la littérature, deux attitudes s’opposent :
quelques équipes décrivent des patientes adolescentes souffrant de ce qu’elles
nomment fibromyalgie, les autres, majoritaires, décrivent sans utiliser le terme
de fibromyalgie des jeunes avec douleurs musculo-squelettiques chroniques
plus ou moins diffuses, touchant plusieurs sites (en particulier le rachis) et
souvent associées a d’autres symptomes tels que des céphalées, des douleurs
abdominales, des troubles du sommeil et de '’humeur. Aucune différence nette
entre les caractéristiques cliniques, les modes de prise en charge et 1'évolution
de ces jeunes, classifiés de facon différente, n’a été rapportée. Ceci suggere
donc que l'utilisation du terme de fibromyalgie résulte essentiellement d’'un
parti pris propre a quelques équipes et non d’une entité clinique distincte. De
plus, les criteres de classification ou de diagnostic de la fibromyalgie, qui sont
trés évolutifs chez 'adulte, n’ont jamais fait 'objet de travaux de validation
approfondis chez 'enfant et 'adolescent. Enfin, la littérature ne détermine pas
s'il existe un avantage thérapeutique pour le jeune de recevoir le diagnostic
de fibromyalgie. Dans tous les cas, le risque d’enfermer un jeune dans une
future identité d’adulte souffrant de fibromyalgie peut étre questionné.
L’ensemble de ces raisons ont mené les sociétés savantes de pédiatrie alle-
mandes, ayant réalisé comme ici une analyse de la littérature, a rejeter par
consensus la possibilité de distinguer un groupe fibromyalgie au sein du groupe
douleurs chroniques diffuses et inexpliquées de I'enfant et de I’adolescent.

49

N

SYNTHESE






Recommandations

La fibromyalgie est classée en tant que « douleur chronique généralisée »
par 'OMS dans la Classification internationale des maladies. Elle est définie
comme un syndrome consistant en I’association de symptomes chroniques,
d’intensité modérée a sévere, incluant des douleurs diffuses avec sensibilité
a la pression, de la fatigue, des troubles du sommeil, des troubles cognitifs
et de nombreuses plaintes somatiques. Comme pour la plupart des syn-
dromes douloureux chroniques, ses criteres de diagnostic évoluent depuis
1990, semblent peu connus et sont peu utilisés par les médecins, et aucun
biomarqueur confortant le diagnostic n’est aujourd’hui disponible. La fibro-
myalgie est encore considérée par certains comme une maladie de femmes
alors qu’'une importante diminution du ratio femme/homme existe avec
’évolution des criteres de diagnostic. Quels que soient les criteres utilisés,
sa prévalence dans la population générale reste supérieure a 1 %. Elle est
hétérogeéne dans son expression clinique avec une grande variabilité inter-
individuelle dans sa sévérité, et le nombre important de comorbidités et de
diagnostics différentiels complexifie ce tableau clinique. La nature multi-
dimensionnelle de la fibromyalgie rend délicates la définition et I'évaluation
de sa sévérité. La qualité de la littérature publiée concernant la « fibro-
myalgie juvénile » est réduite, les criteres de classification ou de diagnostic
n’ayant pas été validés dans cette population. Il apparait que les travaux
publiés le sont sur un nombre réduit de cas, suivis par un nombre trés limité
de centres, ce qui ne permet pas de distinguer une différence fondée sur des
preuves entre douleurs chroniques diffuses et fibromyalgie chez les enfants
et les adolescents.

L’évolution des connaissances sur la fibromyalgie ces dernieres années sou-
ligne son étiologie multifactorielle, permettant de la qualifier non plus de
syndrome médicalement inexpliqué mais de syndrome avec douleurs noci-
plastiques ou dysfonctionnelles, c’est-a-dire liées a des modifications neuro-
physiologiques des systemes nociceptifs centraux. Outre les facteurs bio-
logiques, des facteurs psychologiques et sociaux contribuent au
déclenchement et a la pérennisation d’une fibromyalgie comme de toute
autre douleur chronique. L’altération de la qualité de vie dans toutes ses
dimensions est constante. La littérature met en évidence qu’une approche
multimodale centrée sur le patient est incontournable pour une prise en
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charge efficiente sur le long terme. L’enjeu n’est donc plus aujourd’hui de
savoir si la fibromyalgie est réelle ou pas, mais d’améliorer les conditions de
prises en charge offertes aux patients en les accompagnant au mieux pour
mettre en place de maniére pérenne les stratégies d’ajustement qui leur sont
le plus bénéfiques. Les recommandations d’actions et de recherche proposées
ici sont formulées par le groupe d’experts sur la base de leur analyse de la
littérature scientifique et ont pour objectif d’aider a répondre au mieux a cet
enjeu au moyen de décisions fondées sur les preuves.

Recommandations d’actions

Le groupe d’experts recommande d’améliorer les procédures
diagnostiques de la fibromyalgie en France

Le diagnostic de syndrome fibromyalgique est généralement recu avec sou-
lagement par le patient car il permet de mettre un terme a une errance
médicale, caractérisée entre autres par un cycle de recours médicaux et d’exa-
mens répétés. Pour les professionnels de santé, reconnaitre un syndrome
fibromyalgique est nécessaire pour la mise en place d’une stratégie thérapeu-

tique adéquate.

Promouvoir une utilisation homogéne des outils de diagnostic existants pour la
forme adulte

Dans la littérature scientifique, les criteres de classification employés pour
définir les groupes de patients étudiés sont multiples. Les plus utilisés sont
les criteres établis par ’American College of Rheumatology (ACR), qui ont
évolué depuis la premiere version publiée en 1990. Le groupe d’experts
recommande de sensibiliser les professionnels de santé a I'utilisation de
critéres reconnus internationalement et homogenes pour confirmer un dia-
gnostic de syndrome fibromyalgique chez ’adulte. Pour classer ou pour poser
le diagnostic, il conseille aujourd’hui d’utiliser les criteres ACR 2016, qui
sont les plus récents et validés par la communauté médicale et scientifique.
Pour dépister le syndrome fibromyalgique en pratique courante, des ques-
tionnaires validés en francais, tel que le questionnaire FiRST, peuvent étre
utiles. Dans la pratique clinique, le groupe d’experts souhaite indiquer qu’il
est important de rechercher une fibromyalgie concomitante dans le cadre
d’une maladie avec douleur chronique. Par exemple, la littérature fait état
de symptomes d’allure fibromyalgique chez environ 20 % des patients atteints
de polyarthrite rhumatoide. Or, les outils dont on dispose actuellement pour
mesurer |'activité des rhumatismes inflammatoires (polyarthrite rhumatoide
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et spondyloarthrites), et qui prennent en compte des signes subjectifs
(Disease-Activity Score-28 ou DAS-28) ou rapportés par les patients (Patient-
Reported Outcomes-PRO tel que le Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity
Index ou BASDALI), peuvent étre pris en défaut en cas de fibromyalgie conco-
mitante en faisant croire 2 une mauvaise efficacité thérapeutique des traite-
ments ciblant ces thumatismes. Il est probable qu’une situation identique ait
lieu dans d’autres pathologies avec douleurs chroniques.

Ne pas distinguer a ce jour un syndrome fibromyalgique juvénile au sein
des douleurs chroniques diffuses chez I’enfant et I’adolescent

L’analyse de la littérature disponible souligne I'absence de critéres de dia-
gnostic validés par la communauté pédiatrique internationale qui permet-
traient de différencier une forme de syndrome fibromyalgique d’autres formes
de douleurs chroniques diffuses chez les enfants et les adolescents. Elle ne
permet également pas d’identifier des différences entre les jeunes atteints de
douleurs chroniques diffuses ou de douleurs musculo-squelettiques inexpli-
quées et ceux diagnostiqués comme atteints de syndrome de fibromyalgie
juvénile. Cette absence de différence est observée pour toutes les caractéris-
tiques du syndrome fibromyalgique : douleurs, troubles associés (sommeil,
troubles psychologiques), facteurs familiaux et sociaux, évolution, modalités
de prise en charge. La littérature montre également I'absence d'un consensus
international sur l'utilisation du terme diagnostique « syndrome fibro-
myalgique juvénile » pour faire référence a ces patients.

En pratique, compte-tenu du pronostic pergu comme défavorable de la fibro-
myalgie chez I'adulte, associé a des témoignages de patients dans 'ensemble
pessimistes, I'impact de ce diagnostic serait le plus probablement négatif,
risquant d’enfermer le jeune et ses parents dans une perspective de chroni-
cisation et de handicap croissant. Le risque de recours aux morphiniques,
aux antidépresseurs et aux antiépileptiques en réponse a ce diagnostic est
majeur alors qu'ils sont déconseillés par le corps médical chez les jeunes
décrits comme atteints de syndrome de fibromyalgie. L’enfant et I'adolescent
sont des étres en développement sur le plan biologique et psychologique. Ils
se caractérisent également par une grande plasticité, notamment cérébrale.
L’impact d’'un diagnostic de syndrome fibromyalgique, souvent présenté
comme invalidant chez 'adulte, sur un étre en construction identitaire n’est
pas sans conséquence. Il est susceptible d’influencer négativement la dispo-
sition au changement du jeune et par conséquent 1’évolution vers une issue
favorable possible (jusqu’a 73 % dans certaines études).

N

Face a ces incertitudes et aux controverses internationales existantes, le
groupe d’experts recommande de poser a ce jour un diagnostic de douleurs
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chroniques diffuses et non pas de syndrome fibromyalgique juvénile chez
les jeunes consultant pour des douleurs musculo-squelettiques diffuses ou
multi-sites, avec ou sans symptdmes associés. Cette recommandation est
identique a celle des sociétés savantes de pédiatrie en Allemagne’ qui ont
mené une analyse de la littérature similaire mais indépendante a celle réalisée
ici.

Les experts proposent un diagnostic acceptable par les trois parties que sont
le jeune, sa famille et le personnel soignant pour trouver un langage commun
et s'accorder sur une trajectoire de soins holistique selon le modele bio-
psychosocial. Le diagnostic de douleurs chroniques diffuses (I’équivalent fran-
cais de Chronic Widespread Pain) semble le plus approprié sur le plan clinique
et thérapeutique pour atteindre cet objectif. Il permet comme pour tout
diagnostic de rassurer le jeune patient et sa famille en levant I'incertitude
médicale et facilite I'établissement d’une alliance thérapeutique en promou-
vant I'adhésion aux prises en charge proposées. Il permet d’éviter I'impact
potentiellement stigmatisant du terme fibromyalgie.

Le groupe d’experts recommande de favoriser un accompagnement
multimodal et interdisciplinaire** des personnes souffrant
d’un syndrome fibromyalgique en France

La littérature montre que le soulagement du patient au moment du diagnostic
peut disparaitre lorsque les traitements s’averent inefficaces, lorsque la situa-
tion ne s’améliore pas et qu’elle stagne, voire se dégrade, entrainant un nou-
veau cycle de recours médicaux multiples. Les médecins généralistes et les
rhumatologues sont les premiers consultés pour un syndrome douloureux,
mais d’autres spécialités sont le plus souvent nécessaires a une prise en charge
adéquate de la fibromyalgie. Les recommandations européennes les plus
récentes, émises par 'TEULAR, pour la prise en charge de la fibromyalgie
sont en faveur d’une approche multimodale et placent les thérapies non-
pharmacologiques (activité physique adaptée, thérapies cognitivo-comporte-
mentales) et une ETP en premiere ligne tout en placant quelques médica-
ments en seconde ligne. L’analyse de la littérature montre en effet I'intérét

47. Zernikow B, et al. Arbeitsgemeinschaft der Wissenschaftlichen Medizinischen Fachgesells-
chaften, 2012b. [Definition, diagnosis and therapy of chronic widespread pain and so-called
fibromyalgia syndrome in children and adolescents. Systematic litterature review and guideline].
Schmerz Berl Ger 26, 318-330 ; Révisées dans Draheim N, et al., 2017. [Definition, diagnostics
and therapy of chronic widespread pain and the (so-called) fibromyalgia syndrome in children
and adolescents : Updated guidelines 2017]. Schmerz Berl Ger 31, 296-307.

48. Coordination explicite entre les intervenants avec une réflexion commune permettant une
intégration des objectifs de traitement, la multidisciplinarité ne sous-entendant pas obligatoire-
ment cette coordination entre disciplines (source HAS).
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individuel et collectif d’une prise en charge thérapeutique multidisciplinaire
pour les adultes qui souffrent d’'une forme de fibromyalgie, ou de douleurs
chroniques diffuses pour les jeunes, altérant particulierement leur santé glo-
bale ou leur qualité de vie. Le groupe d’experts préconise donc une prise
en charge thérapeutique interdisciplinaire du syndrome fibromyalgique
pour réduire les symptomes, favoriser leur gestion par les patients et ainsi
la qualité de vie de ces derniers. Pour les jeunes, le groupe d’experts recom-
mande de mettre en place un accompagnement thérapeutique multimodal
en portant une attention particuliere aux aspects psychosociaux afin de
mobiliser au mieux leurs ressources et celles de leur famille pour optimiser
leurs chances de guérison.

Le modele biopsychosocial de la fibromyalgie justifie une prise en charge
globale qui integre les aspects psychiques, sociaux et somatiques de la patho-
logie. L'interdisciplinarité permet de prendre en compte « toutes les dimen-
sions de 'individu, non seulement celles liées 2 un dommage tissulaire, mais
aussi celles émanant de sa propre histoire, celles de son groupe social et
culturel... »*. Elle a pour but de favoriser les échanges coordonnés entre les
équipes de professionnels pour harmoniser les informations données au
patient, de définir des objectifs progressifs et réalistes qui prennent en compte
la situation personnelle du patient et ses préférences, et enfin de
Pautonomiser ™.

Favoriser et organiser une prise en charge interdisciplinaire dans les nouvelles
formes d’organisation de soins primaires

En France, la grande majorité des patients douloureux chroniques sont pris
en charge par leur médecin généraliste et les spécialistes concernés. L’avis
diagnostique ou thérapeutique complémentaire, la facilitation de la mise en
ceuvre de Iévaluation ou de la prise en charge’! sont les trois critéres recom-
mandés par la HAS pour adresser les patients pédiatriques ou adultes a des
structures douleur chronique (SDC), comme les centres d’études et de trai-

tement de la douleur (CETD), dans lesquelles une prise en charge médicale

multidisciplinaire et pluriprofessionnelle est proposée’’.

49. L’Homme douloureux. Guy Simonnet, Bernard Laurent et David Le Breton, Editions Odile
Jacob, p. 298.

50. Empowerment dans la littérature anglophone.

51. HAS, Recommandation de bonne pratique, « Douleur chronique : reconnaitre le syndrome
douloureux chronique, I’évaluer et orienter le patient », décembre 2008.

52. https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/douleur/
les-structures-specialisees-douleur-chronique/article/les-structures-specialisees-douleur-chro-
nique-sdc (consultée le 07 novembre 2018).
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Les experts soulignent que, d’aprés leur expérience clinique personnelle, le
patient en France est souvent adressé a des SDC pour une prise en charge
multidisplicinaire et pluriprofessionnelle, aprés plusieurs années, alors qu'une
prise en charge adéquate mise en place précocement permettrait une meil-
leure gestion de la chronicité et de la présentation plurielle de la fibro-
myalgie. Les SDC sont au nombre de 273 (67 centres et 206 consultations)
en 2018, dont seulement 30 bénéficient d’une labellisation spécifique pour
laccueil des jeunes. La littérature (anglophone) souligne qu’il pourrait étre
individuellement (satisfaction des patients) et collectivement (cofit) utile
que la prise en charge soit réalisée par des infirmiers. Aussi, dans un contexte
de développement de nouvelles formes d’organisation des soins primaires de
type maison de santé pluriprofessionnelle (MSP)** et de création du statut
d’infirmier de pratique avancée (IPA)>, le groupe d’experts recommande
de promouvoir le développement de ces organisations, car il permettrait
d’améliorer la prise en charge des patients atteints de fibromyalgie ou de
jeunes atteints de douleurs chroniques diffuses dans ces nouvelles struc-
tures, en lien avec les SDC. Le recours aux SDC, en relation avec le médecin
traitant, devrait se faire prioritairement pour les formes ayant un impact
médico-social et économique important comme une sortie du monde du
travail pour les adultes ou un absentéisme scolaire pour les jeunes.

Remettre précocement le patient en mouvement via des activités physiques
adaptées a la fibromyalgie

Leffet bénéfique de lactivité physique*® sur la santé et la condition physique
dans un but de prévention mais également dans un but thérapeutique est
bien documenté pour les principales maladies chroniques. Les recommanda-
tions internationales sont unanimes pour reconnaitre a I'activité physique
adaptée la premiere place dans la prise en charge thérapeutique de la fibro-
myalgie. Dans cette optique, une évaluation fonctionnelle précoce des sujets
atteints de fibromyalgie et de maniere plus générale des sujets douloureux
chroniques s’avere une étape importante. Elle permet d’intégrer le plus pré-
cocement possible dans le parcours de soin du patient (i) une prescription
personnalisée d’une activité physique adaptée et d’un programme de

53. Rapport de I’Académie de médecine. Les douleurs chroniques en France, Novembre 2018.
54. https://solidarites-sante.gouv.fr/systeme-de-sante-et-medico-social/structures-de-soins/
article/les-maisons-de-sante-300889 (consultée le 07 novembre 2018).

55. https://solidarites-sante.gouv.fr/systeme-de-sante-et-medico-social/acces-territorial-aux-
soins/article/l-infirmier-en-pratique-avancee (consultée le 07 novembre 2018).

56. On entend par activité physique tout mouvement corporel produit par les muscles squelet-
tiques, responsable d’une augmentation significative de la dépense énergétique supérieure a la
valeur de repos.
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rééducation fonctionnelle, (ii) un meilleur contrdle de ces activités, (iii)
I'intégration des activités physiques dans la vie quotidienne.

En France, Particle 144 de la loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de moder-
nisation de notre systéme de santé a introduit la possibilité pour le médecin
traitant de prescrire une activité physique adaptée 2 la pathologie, aux capa-
cités physiques et au risque médical du patient dans le cadre du parcours de
soins des patients atteints d’affections de longue durée (ALD). Dans ce
contexte, I'Inserm a publié en 2019 une expertise collective sur « Activité
physique — Prévention et traitement des maladies chroniques », et a proposé
des recommandations. Devant le déconditionnement physique et Ieffet
bénéfique de I’activité physique rapportés dans la littérature et les recom-
mandations internationales de prises en charge, le groupe d’experts suggere
d’étendre a la fibromyalgie les recommandations émises dans I’expertise
collective publiée en 2019 pour favoriser la pratique d’activités physiques
dans les maladies chroniques. La HAS a réalisé un guide pratique pour les
médecins afin de prescrire 'activité physique et sportive pour la santé chez
les adultes, ainsi que des référentiels précisant des données spécifiques limi-
tées pour le moment a 6 pathologies chroniques (broncho-pneumopathie
chronique obstructive, maladie coronaire stable, hypertension artérielle, obé-
sité, diabete de type 2 et accident vasculaire cérébral)’’. Les experts recom-
mandent de développer un outil similaire qui serait spécifique a la fibro-
myalgie ou étendu aux autres douleurs chroniques.

Approximativement 50 % des sujets atteints de fibromyalgie interrompraient
les programmes d’activité physique adaptée a cause de la fluctuation de leurs
symptdmes, des difficultés rencontrées lors de la réalisation d’exercices et
d’une augmentation de leurs douleurs et de leur fatigue aprés ces exercices.
L’enjeu est donc également d’améliorer I'adhésion des patients a I'activité
physique 2 long terme. Le groupe d’experts recommande donc une super-
vision réguliere du programme d’activité physique par un professionnel de
santé pour permettre une meilleure gestion des crises, diminuer le risque
de rechute et maintenir ’adhésion au programme.

Promouvoir des prises en charge psychothérapiques

Les TCC s’appuient sur des techniques et méthodes variées telles que la
psychoéducation, I'entretien motivationnel, la restructuration et la remédia-
tion cognitive, 'entrainement aux habiletés sociales, le fractionnement des
activités, la résolution de problemes, I'identification des valeurs personnelles,

57. Disponibles sur https://www.has-sante.fr/portail/jcms/c_2878690/fr/activites-physiques-et-
sportives-un-guide-pour-faciliter-la-prescription-medicale (consultée le 18 décembre 2019).
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I’engagement vers des objectifs réalistes, la relaxation, la méditation, etc.
L’hypnothérapie a pour principal objectif de réintroduire un mouvement
d’ouverture, une fluidité, une souplesse 2 un mode de fonctionnement psy-
chologique figé et focalisé sur une souffrance au travers d'une relation entre
le patient et le praticien s'appuyant sur I’hypnose’®. L’hypnothérapie aide a
diminuer l'intensité douloureuse, les troubles du sommeil, la détresse psy-
chologique, la fatigue et & améliorer les stratégies d’ajustement.

L’efficacité des TCC au sens large, visant 2 accompagner les patients vers
des changements durables de modes de fonctionnement, et de ’hypnose dans
'accompagnement des personnes atteintes de fibromyalgie est établie. Le
groupe d’experts recommande donc une psychothérapie pour les patients
ayant 1) des difficultés a gérer la fibromyalgie ; 2) et/ou une modulation
des symptomes liés au stress de la vie quotidienne ou a des problemes
interpersonnels ; 3) et/ou des troubles psychopathologiques ou psychiatri-
ques comorbides tels que les troubles de ’humeur, les troubles anxieux ou
encore les addictions.

Prévenir le mésusage médicamenteux dans la fibromyalgie

Le point commun des recommandations internationales sur la prise en charge
de la fibromyalgie est 'absence d’une thérapie médicamenteuse en premiere
ligne des approches thérapeutiques. Aucun médicament n’a d’autorisation de
mise sur le marché en France pour 'indication « fibromyalgie ». Or, les patients
atteints de fibromyalgie, tout comme les autres patients souffrant de douleurs
chroniques, sont susceptibles de prendre plusieurs médicaments, prescrits par
des médecins et/ou en automédication, bien que cette question soit peu
explorée dans la littérature. Le groupe d’experts insiste sur I'importance de
suivre les recommandations des sociétés savantes sur la thérapie médica-
menteuse dans la fibromyalgie et/ou les indications des médicaments don-
nées par les autorités de santé. Il est important dans ce contexte de rappeler
les régles de bonnes pratiques médicamenteuses qui sont de promouvoir le bon
usage des médicaments et d’éviter le mésusage. Une prescription médicamen-
teuse doit faire I'objet d’'une information sur les effets attendus et les effets
indésirables possibles ainsi que sur les risques de mésusage, notamment lors de
la prescription de médicaments a visée neurologique (antiépileptique, psycho-
trope, opioides) qui peuvent induire une addiction et/ou un syndrome de
sevrage. Le développement et I'accés des patients a des outils d’information
sensibilisant au bon usage des médicaments et au respect de la prescription

58. Définie comme un état de fonctionnement psychologique par lequel un sujet expérimente
un champ de conscience élargi (Bioy A, Wood C, Célestin-Lhopiteau |. L’aide-mémoire d’hyp-
nose en 50 notions, Paris : Dunod, 2010 : p. 336).
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sont donc 2 préconiser, notamment dans le guide de prise en charge de la
fibromyalgie qui est évoqué ci-dessous. Une évaluation du bénéfice du traite-
ment est également nécessaire afin de décider de sa poursuite ou de son arrét.
Concernant les jeunes atteints de douleurs chroniques diffuses, les experts
recommandent I’abstention de toute prescription médicamenteuse, en par-
ticulier d’opioides y compris de palier 2, car aucun médicament n’a fait la
preuve de son efficacité dans cette population pédiatrique.

L’automédication peut toujours étre liée 2 un risque de mésusage et d’inte-
raction médicamenteuse et ceci s’applique également chez les patients
atteints de syndrome fibromyalgique. Aussi est-il important d’attirer 'atten-
tion sur le respect des posologies recommandées (en étant vigilant sur le fait
qu'une méme molécule peut étre commercialisée sous différents noms ou
peut étre associée a d’autres principes actifs) et sur la différence possible de
posologie recommandée en automédication et en prescription médicale
(exemple du paracétamol, limité a 3 g/j en automédication et pouvant aller
jusqu’a 4 gfj en prescription).

Prendre en charge de maniére adéquate les symptémes fibromyalgiques autres
que la douleur

Le groupe d’experts rappelle que la douleur chronique diffuse n’est pas le
seul symptome d’un syndrome fibromyalgique et qu’il est primordial de ne
pas négliger les autres symptomes. IIs peuvent en effet nécessiter une prise
en charge qui leur est propre. La liste des symptdmes abordés ci-dessous n’a
pas ambition d’étre exhaustive, mais a pour but de donner quelques exemples
concernant ceux abordés plus spécifiquement dans I'expertise.

®  Troubles du sommeil

Des troubles du sommeil sont présents chez plus de 50 % des patients, au
moins sous forme de sommeil non réparateur. Une évaluation de ces troubles
est recommandée avec 'index de qualité du sommeil de Pittsburgh pour ne
pas méconnaitre un trouble spécifique (syndrome d’apnées du sommeil et
syndrome des jambes sans repos) et pour ajuster un traitement éventuel.

® Symptémes anxio-dépressifs

Des symptdmes anxio-dépressifs sont observés chez les patients atteints d’un
syndrome fibromyalgique. Il est important de déterminer si le patient pré-
sente de tels symptomes dans la mesure ol ils contribuent a la sévérité de la
fibromyalgie. Le groupe d’experts rappelle a ce titre qu’il est nécessaire
de bien différencier « symptomes de dépression » évalués a I’aide d’auto-
questionnaires type HADS (Hospital Anxiety and Depression Scale), a prendre
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en charge avec des techniques psychothérapiques adaptées, et « dépression
caractérisée » dont le diagnostic se fait sur la base d’un bilan psychiatrique
pour mettre en place un traitement adéquat. Chez le jeune avec douleurs
chroniques diffuses, une évaluation pédopsychiatrique doit avoir lieu avant
toute prescription médicamenteuse a visée psychotrope.

® Fatigue

La fatigue est fréquente, rapportée par plus de 70 % des patients atteints de
fibromyalgie, et correspond a I'une des 5 plaintes majeures des patients. Elle
peut étre évaluée par des questionnaires tels que ’échelle de Pichot, qui reste
a étre validée pour la fibromyalgie, et doit étre prise en compte dans la prise
en charge globale du patient.

® Troubles cognitifs

La grande majorité des patients rapportent des difficultés cognitives. Les
experts recommandent d’évaluer leur efficience intellectuelle par un outil de
dépistage tel que le « Mini Mental State Examination » (MMSE), validé chez
les patients atteints de fibromyalgie, ou le « Montreal Cognitive Assessment »
(MoCA) avant toute intervention psychothérapique de maniére a identifier
les difficultés cognitives et a adapter au mieux cette prise en charge.

® Surcharge pondérale

La littérature montre que le surpoids et 'obésité sont fréquents dans la fibro-
myalgie avec des prévalences rapportées allant jusqu’a 60 % pour le premier
et 45 % pour la seconde. Or, il s’agit d’un facteur de risque de morbidité et
de sévérité. Le groupe d’experts souhaite donc attirer I'attention sur le fait
qu'il est important de proposer des mesures éducatives adaptées pour prévenir
ou prendre en charge une surcharge pondérale.

Le groupe d’experts recommande d’améliorer la prise en compte
de la composante sociale du syndrome

Les principaux facteurs qui apparaissent liés a la qualité de vie des patients
traduisent un schéma a composantes multiples renforcant I'idée d’une prise
en charge tenant compte des aspects physiques et psychiques mais aussi
sociaux de la vie du patient. La littérature montre que le syndrome fibro-
myalgique est plus fréquemment associé a une catégorie socio-économique
modeste ou a des professions avec manque de contrdle sur 'environnement
de travail. Ces difficultés ont un impact important sur leur qualité de vie et
sur la mise en place et le maintien des prises en charge. Des études soulignent
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I'importance d’'une bonne insertion sociale et familiale pour réduire I'impact
de la fibromyalgie. Une prise en charge interdisciplinaire doit tenir compte
de cette composante et proposer aux patients qui le souhaitent, un accom-
pagnement pour articuler le parcours thérapeutique avec les démarches pro-
fessionnelles, administratives et juridiques.

Encourager le maintien en emploi, le retour au travail aprés arrét prolongé,
ou l'insertion professionnelle des patients

Le taux d’activité des personnes atteintes de fibromyalgie est inférieur a celui
de la population active d’ot I'importance de promouvoir une politique glo-
bale et intégrée de prévention de la désinsertion professionnelle. Cette pré-
vention peut s'intégrer dans une prise en charge interdisciplinaire car elle
suppose la mise en ceuvre de programmes associant une réadaptation phy-
sique, un aménagement ergonomique de la situation de travail et un accom-
pagnement apres évaluation de la situation médico-professionnelle. Aussi,
le groupe d’experts préconise que la politique de promotion du maintien
en emploi des travailleurs atteints de fibromyalgie s’intégre dans la poli-
tique globale de prévention de la désinsertion professionnelle déja existante
pour les travailleurs atteints de maladies chroniques. Cette politique glo-
bale implique des structures et outils communs du maintien en emploi (ser-
vices de santé au travail, services d’appui au maintien dans 'emploi des
travailleurs handicapés ou SAMETH, maison départementale des personnes
handicapées ou MDPH), notamment la reconnaissance qualité de travailleur
handicapé (RQTH)’. Néanmoins, la coordination entre les acteurs du main-
tien en emploi et de la prise en charge médico-sociale devrait étre renforcée
selon des modalités tenant compte des spécificités locales. Il est en outre
recommandé que le médecin traitant prenne avis, apres accord du patient,
aupres du médecin du travail en cas de difficultés de poursuite de l'activité
professionnelle ou d’arréts de travail récurrents ou prolongés pour envisager
les conditions de la reprise du travail ou une adaptation du poste de travail.
Réciproquement, il est recommandé d’informer les travailleurs sur I'intérét
de consulter précocement leur médecin du travail sans attendre 1’apparition
de difficultés de maintien en emploi.

Aprés un arrét de travail prolongé, le groupe d’experts souhaite rappeler
que les patients peuvent bénéficier d’une visite pré-reprise avec leur
médecin de santé au travail afin de préparer leur retour au travail et de
rechercher des pistes d’adaptation de leurs situations de travail. Dans les
cas complexes ou en l'absence de médecin du travail (travailleurs

59. Informations disponibles sur le site https://www.service-public.fr/particuliers/vosdroits/
F1650 (consultée le 21 novembre 2018).
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indépendants ou en situation de précarité, etc.), il est recommandé que les
patients prennent des avis spécialisés aupres des centres de ressources sur les
pathologies professionnelles et le maintien en emploi des centres hospitaliers
universitaires.

L’évaluation des interventions de retour au travail ou de maintien en emploi
des personnes atteintes de douleurs chroniques diffuses ou de fibromyalgie
doit étre amplifiée afin de définir des stratégies hiérarchisées et nécessaires,
c’est-a-dire adaptées a la sévérité des cas. Le groupe d’experts recommande
pour cela une approche ergonomique participative en agissant sur la durée
de travail (quotité, flexibilité, fractionnement), les sollicitations physiques,
les contraintes psychosociales et les pratiques managériales afin de favoriser
des marges de manceuvre pour faire face aux contraintes des situations de
travail et d’améliorer le soutien social de la hiérarchie et des collegues. Mieux
informer le « monde de 'entreprise » sur la fibromyalgie afin de favoriser
une attitude bienveillante envers les personnes qui en sont atteintes pourrait
étre particulierement utile pour ce dernier point, car il est un facteur critique
pour la qualité de vie du patient et in fine pour sa capacité a réaliser ses
missions professionnelles.

Accompagner les patients face aux conséquences sociales du syndrome
de fibromyalgie

Aujourd’hui, « l'organisation pluri-professionnelle repose sur un trindme
composé d’'un médecin, d’'un infirmier et d’'un psychologue » et I'assistance
sociale n’est pas systématiquement associée a la prise en charge multidisci-
plinaire offerte dans les SDC®. Le groupe d’experts recommande de favo-
riser un soutien social dans le parcours thérapeutique du patient. Le suivi
doit inclure un assistant de service social afin d’analyser avec le patient ses
demandes et besoins pour maintenir ou améliorer ses conditions de vie,
apporter une information et un soutien administratif et juridique si néces-
saire. Cette spécialité complete I'interdisciplinarité de la prise charge en
apportant a I’équipe soignante une vision globale de la situation vécue par
le patient. Par exemple, il est important de s’assurer de la capacité des per-
sonnes 2 assumer le cofit financier de certaines solutions thérapeutiques pou-
vant entrainer des restes a charge élevés. Lorsque cela s’avere nécessaire et
en l'absence de ressources financiéres suffisantes, il convient d’orienter les
personnes vers des structures publiques ou subventionnées offrant ces théra-
peutiques (centres médico-psychologiques par exemple).

60. http://www.sfetd-douleur.org/les-structures-douleur-chronique (consultée le 21 mars 2019).



Recommandations

Favoriser une prise de décision partagée, une adhésion
et la participation active des patients pour pérenniser I'amélioration obtenue

Les effets induits par une prise en charge ne se maintiennent que si les
pratiques de gestion de la fibromyalgie promues par les soins sont poursuivies
de maniére autonome par les patients une fois le programme achevé. L’enjeu
est donc de construire avec le patient un environnement et un accompa-
gnement favorisant son autonomie en prenant en compte son environne-
ment social. Le groupe d’experts souligne qu’il est primordial d’entendre
la parole du patient et de promouvoir sa contribution active dans le travail
de soin pour aboutir a une décision partagée, ce qui pourrait se faire dans
le cadre de ’ETP. La prise en compte des représentations et des savoirs des
patients ainsi que leur expérience sont nécessaires dans le processus de
compréhension et de décision thérapeutique.

Le groupe d’experts recommande d’améliorer la formation
des étudiants et des professionnels de santé sur la fibromyalgie

La douleur chronique est fréquente avec 20 a 30 % de Francais qui pren-
draient un antalgique par jour depuis plus de 6 mois en raison de douleurs
chroniques®. Le livre blanc de la douleur 2017 ainsi que le rapport de
I’Académie de médecine ont souligné I'importance de la formation en méde-
cine 2 la douleur pour tous les professionnels de santé. Aujourd’hui, moins
de 20 heures de cours sont officiellement consacrées a la douleur aigué et
chronique dans les formations médicales francaises, et dans les instituts de
formation en soins infirmiers, de kinésithérapie, ou de psychologie. La part
d’enseignement consacrée 2 la fibromyalgie au sein de ces cours sur la douleur
est souvent inexistante.

La littérature fait état d’une faible connaissance du syndrome fibromyalgique
de la part des professionnels de santé, dont les médecins généralistes qui sont
souvent en premicre ligne. Cette faible connaissance se heurte a une préva-
lence estimée du syndrome en population générale qui est élevée dans tous
les pays étudiés, y compris la France (entre 0,7 et 2,1 %). Le manque d’ensei-
gnement sur la fibromyalgie pourrait contribuer au faible prestige de celle-ci

61. Rapport de I’Académie nationale de médecine. Les douleurs chroniques en France,
Novembre 2018. Disponible a I'adresse http://www.academie-medecine.fr/les-douleurs-chroni-
ques-en-france-recommandations-de-lacademie-nationale-de-medecine-pour-une-meilleure-
prise-en-charge-des-malades/ (consultée le 18 décembre 2018).

62. Livre blanc de la douleur 2017 « Etat des lieux et propositions pour un systéme de santé
éthique, moderne et citoyen ». Société Frangalse d’Etude et de Traitement de la Douleur, Edi-
tions MedLine, juillet 2017 : p. 279. Disponible a I'adresse https://www.cnrd.fr/IMG/pdf/livre-
blanc_2017.pdf (consultée le 18 décembre 2018).
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dans la culture biomédicale, signifiant implicitement la faible priorité qui lui
est accordée. La littérature suggere également que ce peu de prestige est en
partie attribué a l'idée « que la fibromyalgie est une maladie de femmes ».
Reconnaitre un syndrome fibromyalgique dans une forme primaire ou conco-
mitante permettrait également d’éviter une inflation thérapeutique qui peut
étre coliteuse sur le plan humain et financier sans pour autant étre efficace.
Outre son impact sur la qualité de vie du patient, le fait rapporté dans la
littérature que plus le syndrome fibromyalgique est sévere et plus les dépenses
de soins sont importantes est un argument supplémentaire pour promouvoir
un repérage précoce d'un syndrome fibromyalgique.

Aussi les experts recommandent d’améliorer I’information et la formation
des étudiants et des professionnels de santé sur la fibromyalgie dans leur
formation initiale et continue. La connaissance de sa symptomatologie, les
enjeux de son diagnostic et de sa prise en charge dans toute sa dimension
biopsychosociale sont des points 2 mettre particulierement en avant. Un
intérét doit étre accordé aux aspects relationnels de la prise en charge médi-
cale. Les médecins peuvent avoir acces tout au long de leur carriere a diffé-
rentes formations universitaires comme les dipldmes universitaires, la capa-
cité douleur et a la nouvelle formation spécialisée transversale douleur®
intégrée au cursus médical. Ces formations a la détection, a I"évaluation et
au traitement de la fibromyalgie sont déterminantes pour I'amélioration de
sa prise en charge.

Les représentations des médecins, qui peuvent varier en fonction des sources
de formation et d’information, sont déterminantes sur les recours et les inte-
ractions de soin. La littérature montre que rencontrer un patient, un ami ou
un membre de la famille atteint peut accroitre les connaissances et mener 2
des perceptions différentes de la pathologie. Par exemple, une exposition
méme breve des étudiants en médecine a des informations factuelles est
associée 2 des attitudes plus favorables. Le groupe d’experts recommande
donc que se développe en France I'intervention de patients-experts/inter-
venants® au sein de la communauté médicale pour sensibiliser cette der-
niére aux savoirs des personnes atteintes de fibromyalgie. Les patients-
experts développent en effet une connaissance des symptdmes de la maladie
qui intégre a la fois des savoirs profanes et scientifiques. Ils peuvent ainsi
intervenir en participant a des programmes de formation ou des programmes
d’ETP ou étre des personnes ressources pour les autres patients.

63. Des informations sont disponibles sur http://www.sfetd-douleur.org/sites/default/files/
u3349/Le-CA-vous-informe/2017/fst-douleur-v7.pdf (consultée le 08 janvier 2019).
64. http://universitedespatients.org/
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Le groupe d’experts propose d’améliorer le parcours de soin
des patients atteints de symptomes fibromyalgiques

Adapter le parcours de soin au patient

Les experts souhaitent attirer I'attention sur le fait que le spectre de sévérité
et d'impact du syndrome fibromyalgique sur la santé globale et la qualité de
vie des patients est plus large que ce qui transparait dans la littérature scien-
tifique. Il est probable que celle-ci rende compte essentiellement de formes
particulierement invalidantes. Le groupe d’experts souligne que la prise en
charge des patients consultant pour des symptomes fibromyalgiques doit
tenir compte de ce constat et ne nécessite pas systématiquement un recours
A une prise en charge multimodale et interdisciplinaire spécifique en pre-
miére intention. Dans le parcours de soin, il est important de prendre en
compte les éventuels effets iatrogenes de 'annonce d’un tel diagnostic. De
plus, en raison de la complexité a établir le diagnostic et en 'absence de
biomarqueurs, il est indispensable d’éviter un surdiagnostic.

Les experts soulignent que le spectre et I'intensité des symptomes et leur
retentissement sur la vie quotidienne doivent étre pris en considération
dans la décision d’annonce du diagnostic et lors du choix du parcours de
soin 2 initier pour répondre au mieux aux attentes et besoins du patient.
Des outils spécifiques existent pour évaluer si nécessaire ces éléments, comme
les échelles évaluant I'intensité des symptdmes dans les criteres ACR (score
FS ou Fibromyalgia Severity Scale) ou le Fibromyalgia Impact Questionnaire
Revised (FIQR) qui évalue le retentissement global. La littérature montre
que plus que le diagnostic, les patients recherchent aupres des médecins une
reconnaissance de la spécificité de leurs besoins et un accompagnement indi-
vidualisé. L’annonce d’un diagnostic de fibromyalgie est utile s'il ouvre la
voie a I'écoute et §'il est accompagné d’informations claires notamment sur
la prise en charge associée.

Développer un guide de prise en charge thérapeutique sur la fibromyalgie
a destination des professionnels de santé et des patients

Le modele biopsychosocial dans lequel s’'integre la fibromyalgie reste moins
connu dans notre culture, notre systéme de soins étant majoritairement fondé
sur Paspect biomédical des pathologies. L’attente des patients est bien sou-
vent celle de trouver une raison uniquement somatique pour leur mauvais
état de santé, et une solution, le plus souvent médicamenteuse, pour réduire,
voire guérir, rapidement et efficacement leurs symptdmes. S'il existe bien
des traitements médicamenteux permettant de réduire la plainte dans la
fibromyalgie, aucun ne permet une guérison rapide. Au contraire, dans
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beaucoup de situations, 'amélioration apparait lorsque le patient apprend a
vivre avec sa douleur. Aussi, le groupe d’experts recommande la rédaction
et la diffusion de guides d’information sur la fibromyalgie, rédigés par des
professionnels de santé, a destination des professionnels de santé et des
patients. Un tel outil d’information compléterait idéalement les actions de
formation et d’ETP en atteignant un plus grand nombre de bindmes soi-
gnant/soigné. Il pourrait comprendre entre autres, des données épidémiolo-
giques, sémiologiques, des informations sur son impact sur la qualité de vie,
sur son évolution et présenter les prises en charge recommandées et décon-
seillées. Ce type de guide pourrait s’inspirer de ceux qui ont été réalisés pour
la lombalgie/mal de dos, autre douleur chronique fréquente dans la popula-
tion générale®. Le groupe d’experts souligne I"importance que des patients
experts/intervenants participent a I’élaboration de ces guides. Des guides
de recrutement et d’engagement de patients-intervenants ont été publiés par
la DGS pour favoriser une telle intervention dans le cadre plus général de
programmes d’ETP®.

Recommandations de recherche

Les experts préconisent d’améliorer la procédure diagnostique
dans la fibromyalgie en France

L’absence d’utilisation de critéres pour le diagnostic ou l'utilisation de cri-
teres différents sont susceptibles de sélectionner pour les études menées des
populations non comparables entres elles. Un des exemples les plus frappants
pour illustrer cette variabilité est le ratio femme/homme, trés différent en
fonction des criteres ACR utilisés (13,7/1 pour les criteres ACR 1990 contre
moins de 1,42/1 pour les criteres ACR 2016). Or, une différence dans la
sélection peut étre a l'origine d'un « cercle vicieux » dans lequel I'absence
d’homogénéité des populations étudiées conduit a une hétérogénéité de résul-
tats, ne permettant pas in fine de définir des criteres capables de recruter des
populations homogénes et comparables entre elles.

65. Livret d’information, référentiel de durée d’arrét de travail et brochure patient de I’Assurance
maladie consacrés a la lombalgie commune, disponibles sur le lien internet https://www.ameli.fr/
medecin/exercice-liberal/memos/pathologies/lombalgie (consultée le 11 janvier 2019); guide
pratique du mal de dos comprenant un guide pour le médecin, une affichette A3, deux livrets
et une échelle visuelle analogique destinés au patient, disponible sur le site de I'lnpes Santé
Publique France (http://inpes.santepubliquefrance.fr/CFESBases/catalogue/pdf/OM_mdd_
medecin.pdf, consultée le 11 janvier 2019).

66. https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_
2014.pdf et https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_d_engagement_intervenants_
programmes_ETP.pdf, consultées le 18 janvier 2019.
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Préciser les représentations et positions des professionnels de santé vis-a-vis
de la fibromyalgie

La littérature montre que la qualité de la prise en charge est dépendante du
regard porté par le soignant sur la fibromyalgie. Aussi, le groupe d’experts
recommande de mener des investigations aupres des professionnels de santé
(médecins généralistes, spécialistes, soignants libéraux ou exercant dans une
SDC) en France afin de mieux connaitre leurs représentations et positions
vis-a-vis de ce syndrome. Il serait pertinent de connaitre la signification qu’ils
lui donnent, leur rapport a son diagnostic, la connaissance qu'ils ont des
prises en charge recommandées, leur estimation de la qualité de leurs inte-
ractions avec les patients et les professionnels intervenant dans le parcours
de soin, et enfin les voies d’amélioration qu’ils estiment possibles. Ces infor-
mations permettraient d’adapter au mieux les guides de prise en charge que
le groupe d’experts recommande de développer et de diffuser a la commu-
nauté médicale.

Vérifier 'acceptabilité des critéres diagnostiques par les professionnels
de santé

La littérature indique que beaucoup de praticiens préferent utiliser leur pers-
picacité clinique plutot que les critéres de diagnostic ou les questionnaires
existants pour poser le diagnostic de fibromyalgie. Si ces critéres ou ques-
tionnaires existants sont mal acceptés par les praticiens, il est nécessaire d’en
connaitre les raisons : critéres trop complexes, questionnaires trop longs ou
jugés pas assez sensibles, etc. Le groupe d’experts recommande que I’accep-
tabilité des criteres de diagnostic validés notamment ceux de ’ACR 2016
soit étudiée aupres d’un échantillon représentatif de professionnels de santé
les plus susceptibles de les utiliser en soin courant. Une bonne acceptabilité
des criteres de diagnostic permettrait de généraliser leur utilisation pour poser
le diagnostic de fibromyalgie.

Le groupe d’experts souligne qu’il est nécessaire d’améliorer
les connaissances médico-sociales francaises sur la fibromyalgie

Explorer la douleur chronique diffuse et la fibromyalgie dans les grandes
cohortes francaises existantes ou a venir

Devant une prévalence de la fibromyalgie en France estimée entre 0,7 et
2,1 % (criteres ACR 1990) et une évolution des criteres de classification ou
de diagnostic de la fibromyalgie, des recherches épidémiologiques sur les
douleurs chroniques diffuses en général et la fibromyalgie semblent perti-

N

nentes a mener, en particulier dans notre pays. Il est nécessaire de mieux
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définir les facteurs biopsychosociaux en jeu, I’évolution et la prise en charge
du syndrome fibromyalgique en France. Des études rigoureuses sont par
exemple requises pour estimer au mieux sa prévalence en fonction du genre,
de la classe d’age, de la zone géographique, ou encore du niveau socio-
économique ou socio-culturel. Le développement en cours du Health Data
Hub®, un laboratoire d’Etat ayant pour but de révéler le potentiel du systeme
national des données de santé et d’industrialiser son usage, pourrait étre un
moyen d’initier de telles études dans la population frangaise.

Il existe a I’échelle internationale un code CIM de la fibromyalgie (M79.7
dans la version n° 10 et MG30.01 dans la version n° 11). Il semble cepen-
dant que ce code soit peu utilisé en France dans le programme de médica-
lisation des systémes d’information (PMSI)®. De plus, n’étant pas inscrite
sur la liste des affections de longue durée (ALD), la fibromyalgie n’est pas
non plus repérable dans le systéme national d’information inter-régimes

2

(SNIIRAM) de I’Assurance maladie. Ceci représente un frein a '’émergence

N

d’études menées a partir des bases de données médico-administratives en
France, contrairement a ce qui est fait dans d’autres grands pays anglo-saxons
ou nordiques. Pour pallier ces difficultés de repérage, les experts suggerent
de développer des algorithmes qui combinent des données d’age, de sexe,
de médicaments prescrits et consommés, d’ALD liées aux comorbidités,
etc. dans le cadre de douleurs chroniques diffuses en général et de la fibro-
myalgie en particulier. Par ailleurs, des modules spécifiques de repérage (par
questionnaire) et de suivi des patients atteints de fibromyalgie pourraient a
Pavenir étre introduits dans des cohortes existantes comme Elfe,

Constances !, ou encore E4N"* qui sont chainées aux données du SNIIRAM
et du PMSL

67. Health Data Hub, mission de préfiguration, https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/
181012_-_rapport_health_data_hub.pdf (consultée le 07 novembre 2018).

68. Disponible a I'adresse https://www.who.int/classifications/icd/en/ (consultée le 13 mars
2019).

69. Outil de description et de mesure médico-économique de I’activité hospitaliere a but épi-
demiologique, d’échanges d’information et d’allocation budgétaire.

70. Etude longitudinale frangaise depuis I'enfance destinée a suivre I’évolution du cadre de vie
de I’enfant (famille, environnement social...) et en mesurer les conséquences sur son dévelop-
pement physique et mental.

71. Cohorte épidémiologique « généraliste » constituée d’un échantillon représentatif de
200 000 adultes agés de 18 a 69 ans a I'inclusion, consultants des centres d’examens de santé
(CES) de la Sécurité sociale. ]

72. Etude épidémiologique des enfants de femmes de I’Education nationale constituée par les
enfants et petits-enfants des femmes de la cohorte E3N (composée de 100 000 femmes suivies
depuis vingt ans).
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Evaluer les spécificités de sous-groupes de fibromyalgie

Le groupe d’experts souligne la grande hétérogénéité clinique, psychosociale
et physiopathologique de la fibromyalgie. Or, il serait important de parvenir
a individualiser des sous-groupes homogenes de patients tant pour améliorer
la qualité des travaux de recherche que pour adopter des approches théra-
peutiques les plus adaptées. Aussi, il recommande que ’hétérogénéité de la
fibromyalgie soit davantage explorée pour identifier et caractériser d’éven-
tuels sous-groupes. Aucune donnée n’indique aujourd’hui s’il existe des dif-
férences entre, par exemple, une fibromyalgie primitive et concomitante,
entre celles avec peu ou avec beaucoup de comorbidités, ou encore entre
celles survenant chez des personnes professionnellement actives ou des per-
sonnes professionnellement inactives. Une premiere classification clinique
serait de catégoriser la fibromyalgie comme légere, modérée ou sévere afin
de mettre en place un parcours de soins adapté. Le syndrome serait considéré
comme sévere s'il est associé a des comorbidités physiques ou mentales et se
caractérise par un haut niveau de handicap évalué a 'aide d’instruments
spécifiques. L'étude de I'apparition d'un syndrome fibromyalgique dans les
maladies rhumatismales (polyarthrite rhumatoide, spondyloarthrite) ou auto-
immunes (thyroidite, syndrome de Gougerot-Sjégren) pourrait constituer un
autre axe de recherche. Un troisieme axe possible serait de clarifier sur le
plan nosographique les relations entre la fibromyalgie et d’autres affections
du spectre des conditions douloureuses chroniques chevauchantes (COPC
pour Chronic Owerlapping Pain Conditions) ou de certaines formes de syndrome
d’Ehler-Danlos (ou syndrome d’hypermobilité bénigne) ou encore de syn-
drome de fatigue chronique.

Les experts soulignent également "importance des questions relatives aux
différences de genre quant aux facteurs, qu’ils soient biologiques, psycho-
logiques ou sociologiques, a I’ceuvre dans la fibromyalgie. Les études sur
cette question, trop rares, présentent des biais méthodologiques importants
dans la mesure ol les hommes atteints y sont peu représentés.

Mieux définir I'histoire de la fibromyalgie par un suivi longitudinal des patients

Peu de données sont disponibles sur ’évolution et le vieillissement des per-
sonnes souffrant de fibromyalgie, menant les experts a préconiser de déve-
lopper des études longitudinales pour suivre I’évolution des patients. Un
suivi longitudinal de groupes de patients permettrait de mieux cerner le
développement et I'évolution dans le temps de la fibromyalgie, son impact
fonctionnel, ses comorbidités, la réponse thérapeutique, I'influence que peu-
vent avoir divers déterminants et potentiellement de mieux définir des sous-
groupes de patients. Par exemple, des études longitudinales permettraient de
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mieux définir la réponse aux traitements 2 long terme ou encore des infor-
mations concernant I’évolution des troubles cognitifs ou de I’humeur chez
les patients atteints de fibromyalgie. A ce jour, une seule étude de cohorte
a été réalisée chez des patients chinois remplissant les criteres de ’ACR 1990
et 4gés de plus de 50 ans, qui suggere une association (et non une causalité)
entre fibromyalgie et risque de démence. Des études indépendantes sont
nécessaires afin d’explorer cette possible association dans le contexte mon-
dial de vieillissement de la population.

Renforcer la recherche sur les représentations et I’expérience vécue
des patients

Dans une perspective de soins centrés sur le patient, dégager un tableau de
Pensemble des expériences et des représentations profanes dans le syn-
drome fibromyalgique est une recherche importante 3 mener afin notam-
ment de repérer des corrélations entre trajectoires de malades, qualité de vie
et stratégies de résolution de la situation. Il consisterait entre autres 2 mettre
en perspective des histoires personnelles contrastées pour identifier des tra-
jectoires-types et évaluer le retentissement des symptdmes sur la qualité de
vie afin d’estimer et de déterminer comment les personnes s’adaptent et
quelles sont leurs attentes en matiere de soutien. Il semble important de
relever entre autres éléments I'organisation des pratiques d’auto-soins et de
recours thérapeutiques et efficacité percue de la prise en charge. Dans ce
contexte, la démarche de recherche-action™ s'avére intéressante dans la
mesure ou elle vise a la fois une meilleure compréhension et une amélioration
d’une situation jugée insatisfaisante.

Evaluer I'impact socio-économique de la fibromyalgie

Seules quelques études nord-américaines sont disponibles sur I'impact socio-
économique. Elles montrent que la fibromyalgie est cotiteuse pour le patient
et la collectivité en termes de colits médicaux directs et de cots indirects.
Le groupe d’experts recommande que des analyses soient menées, en
France, sur les questions socio-économiques. A ce jour, aucune analyse
économique ne s'est intéressée au retard du diagnostic et a une prise en
charge inadaptée fréquemment rapportée par les patients alors que l'errance
médicale est estimée cofiteuse pour I'individu et la collectivité. Par ailleurs,
’acces aux soins peut étre difficile du fait de la disparité dans I'offre de soins
sur les territoires. Enfin, certains traitements non pharmacologiques ne sont

73. La recherche-action peut se définir comme une méthode de recherche dans laquelle « il y
a une action délibérée de transformation de la réalité » qui a un double objectif : transformer la
réalité et produire des connaissances concernant ces transformations.
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pas remboursés par 1’Assurance maladie, ce qui pourrait entrainer des restes
a charge élevés pour le patient et représenter un frein pour une prise en
charge adéquate. Ces deux questions mériteraient d’étre étudiées.

Les conséquences sociales de la fibromyalgie en France ont également été
peu explorées. Le risque suicidaire est un des points dont I'étude est négligée.
Bien que des études rapportent son augmentation dans la fibromyalgie, il
reste 2 &tre mieux précisé, tout comme son lien avec les comorbidités et les
catégories socio-économiques. Enfin, des recherches en entreprise permet-
traient d’explorer le risque d’absentéisme ou de présentéisme dans la fibro-
myalgie, de mettre en évidence un éventuel lien avec les conditions de
travail et d’identifier des modalités d’amélioration possibles.

Les experts soulignent qu’il est primordial de renforcer les investigations
chez les jeunes souffrant de douleurs chroniques diffuses

L’analyse a montré que la grande faiblesse des travaux effectués sur la forme
dite de fibromyalgie juvénile repose entre autres sur les criteres de sélection
des patients utilisés par les équipes de recherche, qui sont anciens et surtout
non validés dans la population pédiatrique. Le groupe d’experts souligne
que des travaux prospectifs sont nécessaires pour tester les criteres dia-
gnostiques de fibromyalgie de I’adulte dans la population pédiatrique avec
douleurs chroniques généralisées afin, ou non, de les valider. Dans le cas
oll une population atteinte de fibromyalgie juvénile serait identifiée, elle
mériterait d’étre mieux explorée pour ’ensemble des questions évoquées pour
la fibromyalgie adulte, entre autres la douleur, les troubles du sommeil, cogni-
tifs et psychiatriques, 'impact sur la condition physique et sur la sphere
psychosociale dont la scolarité et les activités sportives.

Le groupe d’experts recommande d’identifier les facteurs qui pourraient
promouvoir une prise en charge interdisciplinaire de la fibromyalgie

Une prise en charge interdisciplinaire efficiente s’appuie sur la construction
d’'un programme thérapeutique global alliant des programmes d’ETP, de
Iactivité physique adaptée, des interventions psychothérapiques, un appren-
tissage de diverses techniques et/ou une prise en charge médicamenteuse
adaptée et individualisée. Des objectifs progressifs et réalistes, centrés sur le
patient et tenant compte de sa situation personnelle et de ses préférences
doivent étre définis. La prise de décision partagée, 'adhésion et la partici-
pation des patients sont des éléments importants pour la réussite de cette
approche globale. Si I'approche multidisciplinaire aujourd’hui mise en place
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ans les end a se rapprocher de l'interdisciplinarité, les moyens les
dans les SDC tend pprocher de l'interdiscipl té, 1 yens |
plus efficients pour atteindre cette derniére mériteraient d’étre mieux définis.

Promouvoir la recherche sur I'organisation des soins

Les pouvoirs publics, dans la loi de santé 2016, encouragent le médecin
généraliste a devenir le pivot de notre systéme de santé. On assiste au passage
d’un systeéme hospitalo-centré a un systéme qui fait du médecin généraliste
le coordinateur des parcours de soins entre la ville et 'hopital en parallele
a la mise en place de nouveaux dispositifs organisationnels tel que le regrou-
pement des professionnels de soins primaires au sein de maisons de santé
pluri-professionnelles. Dans ce contexte, le groupe d’experts recommande
de mettre en place des évaluations visant a déterminer si le parcours de
soins des patients souffrant de fibromyalgie est fluidifié par cette nouvelle
forme d’organisation et si les dépenses de santé, dont le reste a charge pour
les patients, sont diminuées. Il recommande également de saisir 1’opportu-
nité de I’émergence des maisons de santé pluri-professionnelles universi-
taires (MSPU) pour développer la recherche en soins primaires sur la
fibromyalgie.

Evaluer la littératie en santé’* des patients atteints de fibromyalgie

Méme si ce point n’est pas abordé par la littérature scientifique sur la fibro-
myalgie, les experts souhaitent attirer 'attention sur I'importance de la lit-
tératie en santé. En 2017, une auto-saisine de la Conférence nationale de
santé” a souligné que la littératie en santé devient un levier de réforme du
systéme de santé visant 'amélioration de la qualité de la prise en charge et
de l'accompagnement des patients et répertorie des actions & mener ®. Dans
ce contexte, il serait intéressant d’évaluer la littératie en santé des patients
souffrant de fibromyalgie pour connaitre son impact sur 'efficacité des prises

en charge et accompagnements proposés.

74. « Littératie en santé : un concept critique pour la santé publique ». Stephan Van den Broucke,

La Santé en action, n° 440, juin 2017. Disponible sur http://inpes.santepubliquefrance.fr/SLH/
pdf/articles/440/litteratie-sante-definition-concepts-enjeux-OMS.pdf (consultée le 14 mars
2019). La littératie en santé représente la motivation et capacité des individus a accéder,
comprendre, évaluer et utiliser I'information afin de promouvoir, maintenir et améliorer leur santé.
75. Une instance consultative placée auprés du ministre chargé de la santé https://solidarites-
sante.gouv.fr/ministere/acteurs/instances-rattachees/conference-nationale-de-sante/cns-instance-
consultative/article/missions.

76. «La littératie en santé — usager et professionnels : tous concernés ! — Avis adopté en assemblée
pléniere le 06 juillet 2017 » Disponible sur le lien https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/avis_plen_
060717 _litteratie_en_sante_v_diffusee_env_pmc_2304_vuap_24_250418.pdf (consultée le 14 mars
2019).
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Approfondir I'évaluation des interventions existantes

L’approche pluridisciplinaire combine diverses modalités de traitement et a
fait la preuve de son efficacité thérapeutique. Le groupe d’experts a néan-
moins identifié des points clés a étudier plus précisément pour répondre aux
questions soulevées par 'analyse de la littérature existante.

® Ftudier I'effet a long terme (> 1 an) des prises en charge

Il n’y a que peu voire pas de visibilité a ce jour sur I'efficacité a long terme,
supérieure 2 1 an, de la prise en charge interdisciplinaire des personnes
atteintes de fibromyalgie. Le groupe d’experts recommande que des études
prospectives soient menées sur plus d’un an et selon les populations a ’aide
de protocoles déja existants afin d’évaluer Iefficacité ou I'échec des prises
en charge thérapeutiques.

® Définir des protocoles d’activité physique adaptée a la fibromyalgie

L’activité physique adaptée est clairement démontrée comme bénéfique dans
la fibromyalgie et est recommandée comme intervention thérapeutique 2
mettre en place en premiére intention. Il est nécessaire de construire une
pratique durable adaptée inscrite dans un parcours de soin en favorisant
'autonomie du patient et en prenant en compte son environnement social.
Néanmoins, I'utilisation de I'activité physique en prévention secondaire ou
tertiaire n’a de pertinence que si elle est adaptée. Les experts recommandent
que des protocoles d’activité physique testant différentes modalités d’exer-
cices aérobies, en résistance ou en milieu aquatique soient évalués dans la
fibromyalgie afin de définir quels sont les protocoles d’activité physique
les plus efficients. Des études multicentriques et a long terme sont néces-
saires pour mieux préciser I'intérét de différents protocoles, supervisés ou non
par un professionnel de santé, notamment en fonction de sous-groupes de
patients (genre, age, sévérité, etc.). L'effet de facteurs comme ’activité phy-
sique de base, 'état fonctionnel du patient, ou la prise médicamenteuse
devrait également étre pris en compte et étudié.

® Mieux évaluer les techniques psychothérapiques

L’analyse de la littérature souligne le caractére prometteur des thérapies de
type comportementales et cognitives et de I’hypnose dans la fibromyalgie.
Elles sont recommandées a I'échelle internationale, plus que ne le sont les
thérapies médicamenteuses. Le groupe d’experts recommande de poursuivre
les travaux de recherche concernant les apports et intéréts des techniques
psychothérapiques afin de construire des protocoles mieux ciblés et plus
efficaces. Il est nécessaire de préciser les modérateurs des bénéfices
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thérapeutiques qui favorisent 1’'adhésion psychothérapique et qui ménent 2
une évolution clinique favorable. Il pourrait également étre nécessaire d’éva-
luer Defficacité des thérapies humanistes, systémiques, psychanalytiques, nar-
ratives, MBSR et EMDR aupres de personnes atteintes de fibromyalgie. Des
thérapies de type narratif semblent favoriser la reconstitution par le patient
de la survenue et de I’évolution des symptdmes. Des cadres thérapeutiques
basés sur 'approche narrative”” sont également des pratiques émergentes a
évaluer. La prise de parole et 'explication par le patient de la maniere dont
«sa » fibromyalgie s'est développée, présentent en effet plusieurs fonctions
thérapeutiques démontrées par la littérature.

® Mieux étudier le fonctionnement cognitif

Certains aspects du fonctionnement cognitif comme la mémoire prospec-
tive ™ n’ont pas encore été explorés et d’autres nécessitent des investigations
supplémentaires. Les experts recommandent d’étendre 1’étude des fonctions
cognitives a la mémoire prospective chez les patients atteints de fibro-
myalgie dans la mesure ou les troubles de la mémoire prospective entrai-
nent un risque élevé de dépendance dans les activités de la vie quotidienne.

Des outils de dépistage et des auto-questionnaires de plainte cognitive ont
été validés ces dernieres années, mais les outils ne sont pas toujours dispo-
nibles en langue frangaise. Parmi eux, on peut citer Test Your Memory (TYM)
ou le modified Perceived Deficits Questionnaire (mPDQ). Les experts recom-
mandent la validation en langue francaise d’outils de dépistage sous la
forme par exemple d’auto-questionnaires. Ils permettraient d’évaluer le sen-
timent d’une diminution des aptitudes cognitives en lieu et place d’une éva-
luation neuropsychologique plus longue a réaliser et réservée aux profession-
nels du domaine. L'utilisation d’outils simples et rapides au cours des
consultations dans les SDC permettrait d’adapter la prise en charge, de définir
des programmes de rééducation cognitive et éventuellement d’orienter les
patients vers des centres de prise en charge spécialisés des troubles cognitifs
comme les « centres mémoire de ressources et de recherche ». Enfin, il est
important de vérifier si les traits de personnalité des patients peuvent inte-
ragir avec leur fonctionnement cognitif, plus particulierement avec les fonc-
tions exécutives fortement impliquées dans la régulation des comportements
et des émotions.

77. La médecine narrative est une approche médicale qui utilise les récits de la pratique clinique,
de la recherche et de I'éducation pour promouvoir la guérison (Good BJ. Medicine, rationality and
experience. Cambridge University Press, 1994 : 165 p.).

78. La mémoire prospective est une mémoire des intentions (« ne pas oublier de se rappeler »
d’effectuer une action) ; elle concerne les capacités de planification et d’ordonnancement temporel
nécessaires a I'optimisation des tdches mnésiques et permet d’accomplir les actes et les gestes
nécessaires au déroulement de la vie quotidienne.
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® Déterminer leffet synergique des thérapies

Dans le cadre d’une prise en charge multimodale, le groupe d’experts pré-
conise que des essais cliniques de combinaison thérapeutique (activité phy-
sique adaptée, rééducation cognitive, psychothérapique, pharmacologique,
ETP...) soient poursuivis. A titre d’exemple, sachant que lactivité physique
améliorerait les fonctions cognitives, il serait intéressant de tester 'effet de
I’association activité physique adaptée et rééducation cognitive. L'utilisation
de médicaments, leur observance et leurs effets indésirables doivent étre
également mieux étudiés afin d’identifier des patients répondeurs ou non-
répondeurs aux programmes combinés.

®  Evaluer Iefficacité des programmes d’éducation thérapeutique

L’objectif d'un programme d’ETP est d’accompagner le patient pour I'aider
a améliorer et maintenir sa santé. Si cet objectif est commun, les contenus
des programmes d’ETP proposés ne sont pas toujours clairement explicités.
Le groupe d’experts recommande de mieux décrire les programmes d’ETP
dans les études d’évaluation afin d’améliorer les connaissances sur Peffi-
cacité des programmes d’ETP proposés et de les comparer entre eux.

® Développer des outils spécifiques d’aide a la décision médicale
partagée

La décision médicale partagée ™ est un modele dans lequel la prise de décision
est acceptée d’'un commun accord entre le patient et un professionnel de
santé, ce qui implique 'échange d’informations et une délibération en vue
de cette prise de décision. Les experts recommandent que ce mode de déci-
sion médicale soit promu dans le cadre de la fibromyalgie et que soient
identifiés des outils qui soutiennent les patients et les professionnels de
santé dans cette prise de décision partagée. Il s’agit essentiellement de faci-
liter un temps d’échange et de délibération ol patient et professionnels de
santé discutent les différentes options disponibles au regard des attentes et
préférences du patient, de I'expérience des professionnels et des données de
la science. Par exemple, la HAS a publié en mars 2018 une fiche méthodo-
logique pour élaborer des outils d’aide a la décision médicale partagée ™.

79. Shared decision making dans la littérature anglophone.
80. Accessible sur le web a I'adresse https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/
2018-03/elaborer_une_aide_a_la_prise_de_decision_partagee_mel.pdf (avril 2019).
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Poursuivre les travaux de recherche sur I’étiologie et les mécanismes
physiopathologiques de la fibromyalgie

Le groupe d’experts souligne qu’il est essentiel d’aborder la question des fac-
teurs étiologiques en jeu dans la fibromyalgie. L’investigation de 'ensemble
des facteurs qui peuvent influencer la santé humaine est une voie a explorer
dans le cadre du modele biopsychosocial.

Développer les recherches sur la douleur chronique généralisée chez le jeune

eu de données existent sur I'étiologie d’'une douleur chronique diffuse pre-
Peu de d tent sur 1'étiol d’une doul hronique diffuse p
nant place au cours du développement post-natal, méme si des pistes issues

es travaux menés chez 'adulte existent. De récents travaux portant sur la
des t hez 'adult tent. D ts t portant 1

ouleur aigué chez le nouveau-né montrent un effet a long terme de cette
doul hez 1 trent ffet 4 long t de cett
douleur, que ce soit chez 'animal ou chez 'Homme. Dans ce contexte, le
groupe d’experts souligne qu’il est primordial de promouvoir des recher-
ches non seulement sur I’origine d’une douleur chronique généralisée sur-
venant dans ’enfance et I’adolescence, mais aussi sur son effet sur le déve-
loppement de I'individu et son évolution dans le temps.

Identifier des biomarqueurs

Si les recherches menées jusqu’ici se sont révélées infructueuses, le groupe
d’experts recommande de poursuivre une recherche de biomarqueurs dans
la fibromyalgie, quelle que soit leur nature (clinique, physiologique, bio-
chimique, génétique). L’émergence de sous-groupes et 'avancée des connais-
sances scientifiques et techniques pourraient permettre d’identifier un tel
outil. Par exemple, des profils génétiques, épigénétiques ou métabolomiques
émergent dans I’étude de sous-groupes. Une analyse a plus large échelle per-
mettrait de dégager des associations entre des caractéristiques spécifiques,
des présentations cliniques ou des réponses aux traitements. Autre exemple,
certaines modalités de neuro-imagerie, qui donnent des informations clés sur
le fonctionnement du cerveau, ont été peu utilisées jusqu’ici, comme par
exemple la tomographie par émission de positons ou TEP, la spectroscopie
et 'IRM de diffusion (Diffusion tensor imaging ou DTI). La combinaison
d’explorations différentes permettrait notamment une vision plus intégrée et
complete des modifications biologiques qui sous-tendent la fibromyalgie au
niveau individuel.



Recommandations

Les experts jugent important d’améliorer la méthodologie des études
menées sur la fibromyalgie pour conforter les connaissances
sur ce syndrome

Les connaissances actuelles sur la fibromyalgie restent pour certaines fra-
giles en raison de la qualité de la littérature, du fait notamment des échan-
tillons de patients utilisés et de la nature essentiellement transversale des
travaux réalisés.

Déterminer I'impact de I'évolution des critéres diagnostiques
sur les connaissances actuelles

La diversité des criteres de diagnostic de fibromyalgie et leur évolution
constante sont parmi les responsables de la fragilité de certaines conclusions
émises. Un exemple frappant de cet impact est la prédominance de genre,
le rapport femme/homme diminuant fortement avec I’évolution des criteres.
Le groupe d’experts souligne donc qu’il est nécessaire de déterminer
I'impact des critéres utilisés sur les connaissances actuelles.

Améliorer la qualité de I’échantillonnage

Le groupe d’experts recommande de travailler sur des échantillons homo-
génes dont les tailles sont suffisantes pour disposer d’une puissance sta-
tistique adéquate. Dans les études descriptives, il serait par exemple utile
d’associer des groupes controles constitués de personnes volontaires saines
ou présentant d’autres troubles douloureux chroniques afin de mettre en
évidence les spécificités éventuelles de la fibromyalgie.

Valider, normaliser et mettre a jour les instruments et technologies utilisés

Le groupe d’experts recommande que des études de validation et de nor-
malisation des instruments (tests, questionnaires, etc.) les plus couram-
ment utilisés en recherche soient effectuées pour la fibromyalgie, notam-
ment pour une population francophone masculine et féminine. Par
exemple, les questionnaires SF-36 ou FIQR ne sont pas validés dans une
population de personnes souffrant de fibromyalgie pour le premier et dans
une population masculine pour le second. Valider les instruments déja dis-
ponibles pour une utilisation dans le cadre de la fibromyalgie permettrait
d’harmoniser au mieux les procédures de classification et d’évaluation des
échantillons étudiés. Cette question est particulierement critique dans les
démarches d’évaluation thérapeutique qui nécessitent des outils harmo-
nisés, validés et dont la sensibilité au changement est satisfaisante.
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I1 est également souhaitable d’utiliser les dernieres avancées technologiques
pour rechercher d’éventuelles altérations biologiques. Par exemple, les
outils de neuro-imagerie maintenant disponibles permettraient d’étudier
plus finement I"anatomie cérébrale chez des patients atteints de fibromyalgie
comparés 2 celle des individus témoins.

Evaluer les biais induits par la médication sur les observations

Les traitements médicamenteux de fond pris par les patients au moment de
leur inclusion dans une étude et lors de I’évaluation des parameétres suivis
ne sont pas systématiquement rapportés et pris en compte dans la littéra-
ture, tout comme les comorbidités éventuelles. Or, des traitements médi-
camenteux comme les psychotropes incluant anxiolytiques et antidépres-
seurs, certains médicaments utilisés dans les affections cardiovasculaires, la
phytothérapie (comme le millepertuis) et certaines vitamines et oligo-élé-
ments peuvent impacter voire fausser ’évaluation de I'efficacité du traite-
ment étudié. Enfin, les patients ont souvent recours a 'automédication et
aux médicaments en vente libre qui doivent également étre colligés. Le
groupe d’experts recommande I’indication précise des traitements phar-
macologiques de fond pris par les patients a I'inclusion dans les études et
au cours de leur suivi, ainsi que la notification des comorbidités, des
effets indésirables et des causes d’arrét des traitements. Il recommande
une rigueur méthodologique dans la collecte et 'analyse de ces informations
et d’envisager en amont une stratification sur certains parametres afin de
dégager des sous-groupes homogenes de patients dans le but d’identifier des
patients répondeurs. Les roles joués par les traitements médicamenteux dans
I’évolution de la symptomatologie fibromyalgique méritent également d’étre
explorés a plusieurs échelles (clinique, neuroimagerie, etc.). Par exemple,
les troubles du sommeil sont une plainte fréquente des patients et il est
bien connu que certains médicaments peuvent modifier I'architecture du
sommeil. De méme, les troubles cognitifs ou de 'humeur peuvent étre en
partie imputés a certains médicaments. Les roles respectifs du syndrome
fibromyalgique et du traitement médicamenteux dans leur survenue méri-
tent d’étre explorés.

Favoriser I’engagement d’équipes de recherche dans le domaine
de la douleur chronique diffuse

Des efforts de recherche dans le domaine de la fibromyalgie pour mieux la
comprendre, la diagnostiquer et la soigner sont donc nécessaires. Aussi, les
experts recommandent d’intégrer le mot clé douleur chronique ou



Recommandations

fibromyalgie dans les appels d’offres en santé publique et en recherche
fondamentale ou biomédicale. L’ajout de ces mots clés en permettrait une
plus grande visibilité, pourrait favoriser une prise de conscience et par
conséquent encourager des travaux de recherche de plusieurs disciplines
dans le domaine. Un soutien particulier pourrait étre apporté a des pro-
grammes présentant une complémentarité méthodologique afin que I'intri-
cation des mécanismes biopsychosociaux a I’ceuvre dans la fibromyalgie et
la pertinence des modalités thérapeutiques soient mieux explorées et
comprises.
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Sémiologie de la fibromyalgie

Le symptome clé de la fibromyalgie (FM) est une douleur diffuse chronique
spontanée et une allodynie, c’est-a-dire une douleur provoquée par un sti-
mulus qui est normalement indolore. Elle se caractérise néanmoins par un
spectre de symptomes autres que la douleur qui interagissent étroitement
entre eux (figure 1.1). Les personnes souffrant de FM ne considerent pas
nécessairement cette derniére comme le symptdme le plus sévere. Ainsi, le
niveau de fatigue, la raideur matinale, les troubles du sommeil et les troubles
cognitifs sont ressentis comme plus élevés et invalidants par les patients

(Borchers et Gershwin, 2015).

Troubles .
du sommeil
Troubles

du systéme
nerveux
autonome
Troubles
cognitifs

Symptémes
dépressifs

([

Comorbidités

Figure 1.1 : Représentation schématique des interrelations étroites existant
entre les symptomes fibromyalgiques (d’apres Vincent et coll., 2013)
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Dans ce chapitre introductif, nous décrirons les caractéristiques cliniques de la
FM telles qu’elles sont décrites par les patients dans la littérature, avant de les
aborder séparément et de maniere plus approfondie dans les chapitres suivants.

Douleur chronique généralisée et signes neurologiques

Description de la douleur par les patients

La majorité des douleurs spontanées sont musculo-squelettiques et sont loca-
lisées au niveau de l'appareil locomoteur (muscles squelettiques, tendons,
articulations). Cette douleur généralisée a été décrite chez les deux tiers des
sujets évalués dans I'étude menée par I’American College of Rhumathogy
(ACR) pour proposer les premiers criteres de classification de FM (Wolfe et
coll., 1990). Souvent, les douleurs sont décrites comme diffuses, multifocales
et migrantes dans différentes zones localisées comme les épaules, les bras, les
mains, le dos, les cuisses, les jambes et les pieds. Les sujets souffrant de FM
utilisent un grand nombre de termes qualitatifs pour décrire les douleurs
spontanées dont ils souffrent. Ainsi, en utilisant le questionnaire Mc Gill
Pain Questionnaire (MPQ), les termes choisis pour évoquer la composante
sensori-discriminative de la douleur sont les termes « pulsatiles », « lanci-
nants », « tendus » et pour la composante affective de la douleur « épui-
sante » et « misérable » (Borchers et Gershwin, 2015). De nombreuses autres
sensations de douleurs peuvent étre décrites par le patient, comme la sensa-
tion d’avoir des bleus, des muscles rétrécis, des brilures et/ou des décharges
électriques, évoquant une composante neuropathique, ou des douleurs pro-
fondes au niveau des os. Les douleurs provoquées par la pression (comme le
port de chaussures ou le serrement de la main), parfois par le toucher, par
une posture prolongée et/ou les mouvements répétitifs, sont sans doute les
symptdmes les plus pathognomoniques de la FM.

Les douleurs sont rapportées comme quotidiennes, continues et d’intensité
fluctuante avec des périodes d’exacerbation. Des niveaux élevés de douleur
sont associés avec de grandes fluctuations de la composante affective de la
douleur, du niveau de fatigue et de '’humeur. Ainsi, une équipe américaine
a rapporté une variabilité significative intra- et inter-individuelle de la dou-
leur, de la fatigue et de ’humeur dans une évaluation de 256 participants
atteints de FM qu'ils ont menée sur une période de 154 jours (Bartley et
coll., 2018). Vu I'importante hétérogénéité dans leur échantillon, ces auteurs
proposent d’identifier des sous-groupes de patients basés sur les caractéristi-
ques de variabilité de la symptomatologie de douleur, de fatigue et de
humeur (faible variabilité, haute variabilité et variabilité mixte).
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La majorité des sujets rapporte une exacerbation des douleurs pendant et
surtout apres les répétitions de certains efforts statiques, qui s’accompagne
également d’'une exacerbation de la fatigue et qui peut se prolonger pendant
plusieurs jours (Mengshoel et coll., 1995 ; van Santen et coll., 2002 ; Jones
et coll., 2006 ; Mannerkorpi et coll., 2006 ; Srikuea et coll., 2013 ; Tor-
grimson-QOjerio et coll., 2014a). Il existe toute une série de facteurs de modu-
lation de la douleur que le sujet atteint de FM apprend a reconnaitre afin
de gérer au mieux sa pathologie (tableau 1.I). Cependant 'exacerbation des
douleurs n’est pas systématiquement prévisible et les douleurs, mais aussi les
autres symptomes de la FM, sont décrits par les patients comme source de
grande variabilité d’intensité d'un jour a 'autre et sur une méme journée.

Tableau 1.1 : Facteurs d’aggravation et d’amélioration de la douleur listés par
les patients atteints de fibromyalgie (adapté de Yunus, 2005)

Facteurs d’aggravation de la douleur (et souvent autres symptémes)
o0 Changement de température
o Froid (parfois chaleur) — humidité
o Stress
0 Pressions (port de vétements ou chaussures)
o Emotions
o Difficulté de sommeil
o Exercices et/ou activités intenses
o Postures prolongées
0 Mouvements répetitifs
o Etat hormonal (avant les regles — a la ménopause)
o Style d’adaptation a la douleur (dramatisation — lien contréle externe)
o0 Générateurs périphériques persistants (ex. : tendinites, rachis avec souffrance articulaire postérieure...)
0 Obésité, tabagisme
o Certains médicaments, comme les statines, par exemple

Facteurs d’amélioration
0 Pacing (changement de rythme)
o Chaleur
0 Relaxation
o Efficience personnelle
o Activité modérée (mouvements doux)
o Exercices d’étirement (?)
0 Massage (non constant)
o0 Grossesse (?)

?: retrouvé de maniére inconstante

Crises de douleurs (flare) dans la fibromyalgie

Des périodes d’exacerbation ou d’aggravation des symptdmes sont fréquem-
ment vécues par les sujets et se différencient de la symptomatologie quoti-
dienne habituelle. Cet aspect de la sémiologie, rapportée par les praticiens
en clinique courante, a fait 'objet de peu d’études rapportées dans la litté-
rature (Cunningham et Jillings, 2006). Vincent et coll. ont réalisé une étude
qualitative aupres de 44 patients de FM (77 % de patientes) afin de mieux
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décrire ce phénomeéne rapporté fréquemment par les patients en clinique
courante (tableau 1.II, Vincent et coll., 2016). Une analyse de contenu a
été réalisée a partir d'un questionnaire qualitatif & composition non limitée
proposé aux patients afin qu'ils décrivent comment ces crises divergent de
la symptomatologie habituelle, quels en sont les facteurs déclenchants, et
comment ils y font face.

N’importe quel stress, incluant le travail, les stress de la vie quotidienne mais
aussi des émotions extrémes sont rapportés comme facteurs déclenchants
(tableau 1.II). Le dépassement des limites physiques et/ou cognitives sur le
lieu de travail, associé a des charges importantes de la vie quotidienne et de
la vie sociale sont ainsi décrits comme des facteurs déclencheurs de crise, en
particulier lorsqu’il n’y a pas de période de repos adéquate. « Je me pousse
trop loin, je tire sur I'élastique, je peux m’attendre a une crise douloureuse dans
les prochains jours ». Des facteurs intrinseques comme un sommeil de mau-
vaise qualité ou extrinseéques comme des changements brusques climatiques
sont également rapportés par les patients comme des facteurs déclencheurs.

Tableau 1.I1: Investigation des facteurs causaux et stratégie de gestion des
exacerbations (d’apres Vincent et coll., 2016)

Theme Pourcentage de patients (n = 44)
Crises
Cause des crises Stress 63,6
Dépassement des limites 432
Déficit de sommeil 25,0
Changement climatique 25,0
Symptdmes de la crise Symptomes de la grippe 31,8
Douleurs 86,4
Fatigue 34,1
Autres symptémes 100
Gestion de la crise Traitement 75,0
Repos 56,8
Evitement de tout 22,7
Temporiser (attendre que la tempéte 18,2
passe)
Stratégies adoptées par les patients
pour gérer la crise
Thérapie physique 45
Hydrothérapie 2,3
Méditation 15,9
Exercices respiratoires 18,2
Massage 13,6
Thérapie chaleur —froid 13,6
Médicaments 73
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Une crise est décrite par les sujets comme une majoration de I'intensité des
symptdmes habituels avec un aspect continu et invalidant au quotidien, ce
qui meéne certains a étre dans l'impossibilité de travailler pendant cette
période. La douleur est si exacerbée qu’elle entrave le mouvement et le
toucher "C’est comme si j’avais été battue toute la nuit". La fatigue est percue
comme un épuisement avec intolérance majeure au moindre effort "C’est
comme si j avais couru un marathon". Beaucoup de sujets décrivent une sen-
sation d’étre plongé dans une grippe épouvantable ; le niveau de concentra-
tion est tres perturbé, la raideur musculaire s’amplifie. Sur le plan des réponses
émotionnelles, les sujets rapportent des troubles de ’humeur avec notam-
ment un sentiment d’irritabilité majeure (Vincent et coll., 2016).

Le repos au lit, la chaleur, la réalisation d’exercices respiratoires et d’étire-
ment, les stratégies de changement de rythme dite « pacing » et de fraction-
nement des activités sont primordiaux pour gérer cette crise alors que 1'évi-
tement des stimulations physiques, sociales et psychologiques peuvent
s'avérer contre-productives. Les limites de cette étude qualitative, unique,
sont liées au biais de recrutement possible car les sujets étaient suivis par un
centre hospitalo-universitaire.

Symptomes autres que la douleur chronique diffuse

Fatigue

La fatigue est une sensation subjective définie comme étant un « état phy-
siologique consécutif a un effort prolongé, a un travail physique ou intellec-
tuel intense et se traduisant par une difficulté a continuer cet effort ou ce
travail ». Il existe plusieurs composantes a la fatigue : la fatigue physique, qui
peut étre décrite comme un manque d’énergie ou une fatigabilité musculaire
a Peffort ; la fatigue cognitive, qui renvoie a une difficulté ou une incapacité
de se concentrer ou de penser ; et enfin, la fatigue émotionnelle, en lien
avec un manque de motivation. Il est également possible de définir la fatigue
par rapport a son impact sur la vie quotidienne, au niveau familial, au niveau
professionnel, au niveau des activités sociales.

La fatigue est souvent identifiée 2 un des symptomes les plus invalidants au
quotidien chez les sujets atteints de FM et décrite comme trés perturbatrice.
Les sujets décrivent notamment une intolérance a I'effort avec fatigabilité
musculaire, et ont une perception de I'effort plus élevée pour des charges de
travail similaires voire moindres comparées a des sujets témoins (Nielens et

coll., 2000 ; Kadetoff et Kosek, 2007 ; Giske et coll., 2008 ; Bachasson et
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coll., 2013). Plus de trois quarts d’entre eux rapportent une fatigue persistant
pendant plusieurs années d’aprés les études longitudinales (Wolfe, 1996 ;
Wolfe et coll., 1997 ; Walitt et coll., 2011 ; Vincent et coll., 2016). Deux
études mentionnent que les femmes rapportent un plus haut niveau de fatigue
que les hommes, qui ont tendance a se focaliser sur la dimension de douleur

(Yunus et coll., 2000 ; Humphrey et coll., 2010).

Peu de recherches ont cependant été réalisées a propos de la fatigue dans la
littérature scientifique portant sur la FM comparée au symptome douleur.
Ceci peut s’expliquer par différentes raisons, dont les suivantes : absence de
nomenclature standardisée a propos de la fatigue ; manque de compréhension
des mécanismes physiopathologiques sur la fatigue en général ; absence de
ligne de conduite évidente pour évaluer ce symptome ; manque de stratégies
thérapeutiques pour contrecarrer cette fatigue. Il semblerait que la fatigue
dans la FM soit complexe et multi-systémique avec une dimension physique,
cognitive et émotionnelle (Kratz et coll., 2019). Elle serait influencée par
de multiples facteurs comme l'intensité de la douleur, la détresse psycholo-
gique, une pauvre qualité de sommeil, un mode de vie sédentaire, et un faible
niveau d’activité physique et de fonctionnement physique (Ericsson et Man-

nerkorpi, 2016).

Les patients souffrant de FM rapportent trés souvent un haut niveau de fatigue
(échelle visuelle analogique ou EVA) comparé a des sujets témoins ou a des
patients atteints de rhumatismes (Zautra et coll., 2007 ; Roehrs et coll., 2013).
L'intensité de la fatigue est rapportée comme plus élevée que le niveau de
douleur sur ces échelles. Enfin, cet état de fatigue présente une grande varia-
bilit¢ d’un jour a l'autre. De nombreux termes descriptifs sont utilisés par les
sujets atteints de FM pour décrire leur fatigue : « faiblesse dans les muscles » non
proportionnelle a 'effort exercé, « pas améliorée par le repos » mais nécessitant
de faire les choses avec lenteur, « cet état de fatigue est imbriqué a la douleur ».

Jusqu'a présent, aucune mesure spécifique de la fatigue dans la FM n’a été
rapportée dans la littérature, bien que des questionnaires existent et aient
été validés dans le cadre du cancer ou de maladies rhumatologiques. Les
questionnaires généraux utilisés dans la littérature sont le niveau d’intensité
de la fatigue dans le Fibromyalgia Impact Questionnaire (FIQ), le Multidimen-
sional Fatigue Inventory (MFI), le Fatigue Severity Scale (FSS), le Multidimen-
sional Assessment of Fatigue (MAF), le Chalder Fatigue Questionnaire. Récem-
ment, le questionnaire MDF-Fibro-17, intégrant 5 dimensions de la fatigue
(expérience globale de fatigue, fatigue cognitive, fatigue physique, motiva-
tion et impact sur la fonction) et développé a partir de travaux de recherche
qualitative sur la FM, a été proposé comme instrument multidimensionnel
utilisable pour les essais cliniques (Li et coll., 2017 ; Morris et coll., 2017).
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Fibromyalgie et plaintes cognitives

Au moins 75 % des sujets atteints de FM rapportent des difficultés de concen-
tration et d’attention, des oublis ou évoquent un ensemble de troubles cognitifs,
souvent décrits dans la littérature anglophone par le terme de « fibrofog », et plus
de la moitié mentionnent une sévérité de ces symptdmes supérieure a 6 sur une
EVA de 1210 (Leavitt et coll., 2002 ; Zachrisson et coll., 2002 ; Katz et coll.,
2004 ; Rutledge et coll., 2009 ; Schaefer et coll., 2011 ; Borchers et Gershwin,
2015). Les personnes atteintes de FM considérent entre autres que la fatigue a
un impact important sur les performances cognitives (Veldhuijzen et coll., 2012 ;
Oncu et coll., 2013). Le fonctionnement cognitif dans la FM a fait 'objet de
nombreux travaux, et nous renvoyons le lecteur au chapitre « Atteinte cognitive
dans le syndrome fibromyalgique » pour I'analyse de ces derniers.

Troubles du sommeil

Entre 70 et 90 % des patients souffrant de FM rapportent un sommeil de
mauvaise qualité dans les nombreuses études ayant évalué ce symptome. Les
résultats d’études longitudinales soulignent les liens complexes existant entre
la douleur chronique et les troubles du sommeil dans la FM. Ainsi, une nuit
de mauvaise qualité prédit I'intensité de la douleur le lendemain et un niveau
de douleurs plus élevé peut détériorer la qualité du sommeil (Affleck et coll.,
1996). Comme pour les fonctions cognitives, nous renvoyons le lecteur a2 un
autre chapitre de cette expertise (« Perturbations du sommeil et troubles
psychiatriques dans le syndrome fibromyalgique ») pour une analyse des tra-
vaux sur les troubles du sommeil dans la FM.

Troubles anxieux et dépressifs

Basé sur des entretiens psychiatriques structurés (évaluation des troubles de
I'axe 1), les sujets atteints de FM ont une prévalence le long de la vie de
troubles de I’humeur, et en particulier de la dépression, entre 20 et 86 %, et
13 248 % des sujets ont un diagnostic de trouble dépressif majeur (Borchers
et Gershwin, 2015). Tout comme le sommeil, les interactions entre douleur
chronique et troubles de ’humeur apparaissent bidirectionnelles.

Les troubles anxieux sont présents au moment de la consultation chez 27 a
60 % des patients atteints de FM et ont une prévalence sur le long de la vie
quasi similaire (Epstein et coll., 1999 ; Malt et coll., 2000 ; Thieme et coll.,
2004). IIs seraient corrélés a un nombre important de symptdmes somatiques,
la présence de symptdmes similaires 2 un état de stress post-traumatique, ou
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a un faible niveau d’activité ou de condition physiques (Thieme et coll.,
2004), en particulier une diminution de la souplesse des membres supérieurs,
de la capacité cardiorespiratoire et de la force musculaire (Cordoba-Torre-
cilla et coll., 2016). L’analyse de la littérature disponible sur les troubles
mentaux dans la FM est réalisée dans le chapitre (« Perturbations du sommeil
et troubles psychiatriques dans le syndrome fibromyalgique »).

Autres symptomes et plaintes rapportés par les patients

Raideur

Une sensation de raideur anormale est rapportée par 72 a2 95 % des personnes
atteintes de FM (Jacobs et coll.,, 1996 ; Quimby et coll., 1998). Celle-ci
s'accentue au début de matinée et apres des périodes d’inactivité et des pos-
tures prolongées. La raideur ne semble pas étre un symptdme influengant le
degré de sévérité de la FM rapportée par le patient. Une étude a montré que
cette sensation de raideur majorée, en particulier était objectivée par une
augmentation significative de la raideur passive élastique et visqueuse® au
niveau de la cheville chez 60 patientes atteintes de FM d’Age jeune et moyen
comparées a des sujets sains (Dierick et coll., 2011).

Symptomes neurologiques

Entre 26 et 95 % des patients souffrant de FM rapportent des paresthésies®

ou des dysesthésies® (Rehm et coll., 2010 ; Clauw, 2014). Ces symptdmes
neurologiques peuvent s’associer a des scores élevés aux questionnaires uti-
lisés pour évaluer la présence et le type de douleurs neuropathiques comme
le Neuropathic Pain Symptom Inventory (Bouhassira et coll., 2004 ; Uceyler
et coll., 2013). D’autres symptdmes suggérant une réponse sensorielle globale
excessive sont également rapportés comme une hypersensibilité a la lumiére
vive, aux bruits sourds ou encore aux odeurs (Clauw, 2014). Des mesures
psycho-physiques semi-objectives de cette hypersensibilité ont ainsi montré
une diminution des seuils douloureux pour les stimuli thermiques, électriques,

82. L’élasticité est caractérisée par la capacité des tissus mous a revenir a leur état initial apres
un étirement : la raideur élastique d’'un muscle au repos peut résulter d’'une composante temps-
indépendante comme celle d’un ressort. La viscosité correspond a la résistance du matériel a
se déformer : la raideur visqueuse d’un muscle au repos peut résulter d’une composante temps-
dépendante comme celle d’un amortisseur, et est trés sensible a la vitesse d’étirement.

83. La paresthésie est un trouble du sens du toucher dont la particularité est d’étre désagréable
mais non douloureux.

84. La dysesthésie est une diminution ou au contraire une exagération de la sensibilité.
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auditifs et olfactifs (Lautenbacher et coll., 1994 ; Kosek et coll., 1996 ; Lau-
tenbacher et coll., 1997 ; Desmeules et coll., 2003 ; Carrillo-de-la-Pena et
coll., 2006 ; Mc Dermid et coll., 2006 ; Geisser et coll., 2008 ; Blumenthiel
et coll., 2011 ; Tampin et coll., 2013 ; Amital et coll., 2014).

Troubles de I’équilibre et chutes

Les personnes souffrant de FM peuvent décrire des troubles de 1’équilibre avec
sensations vertigineuses, faiblesse, maladresse et chutes fréquentes. Les chutes
sont trés souvent d’origine multifactorielle et liées entre autres a une diminu-
tion de la force des membres inférieurs et a une diminution de la dorsiflexion
de la cheville pendant la phase d’appui et une augmentation de la flexion
plantaire pendant la phase de décollement des orteils (Goes et coll., 2015).

Le nombre de chutes est associé avec la peur de la chute, des difficultés d’équi-
libre rapportées, des perturbations du test d’équilibre avec yeux fermés, de
I’allodynie au toucher, du niveau d’anxiété, 'impact de la fibromyalgie et de
la perturbation de la qualité de vie, et enfin I'utilisation de certains médica-
ments (psychotropes et antalgiques) (Collado-Mateo et coll., 2015).

Impact sur les activités de la vie quotidienne

Les activités de la vie quotidienne sont décrites comme perturbées par les
patients. Elles peuvent correspondre a des activités ot la force musculaire
est diminuée, comme serrer la main ou ouvrir un couvercle, ou 'endurance
musculaire est diminuée, comme travailler avec les bras levés, ou des activités
ou la consommation énergétique est importante comme porter, coutir ou
monter les escaliers (tableau 1.11I) (Henriksson et coll., 2005).

Tableau 1.111 : Activités rapportées par les patients comme impossibles ou tres
difficiles a réaliser (adapté de Henriksson et coll., 2005)

Activité Pourcentage de patients (n = 26)
Porter 58290
Monter les escaliers 40253
Marcher 11429
Courir 60a74
Travailler avec les bras levés 68285
Serrer la main 26240
Ouvrir un couvercle 56 265
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II est a signaler que les patients indiquent qu’ils sont cependant capables, si
cela est nécessaire, de réaliser ce type d’activités mais au prix d’une exacer-
bation de la douleur et de la fatigue durant plusieurs jours apres ces activités
(Srikuea et coll., 2013 ; Torgrimson-Ojerio et coll., 2014b). Une plus ample
analyse de la littérature disponible sur ce sujet d'importance est réalisée dans
le chapitre « Impact sur la qualité de vie des patients ».

Conclusion

La FM est une condition de santé hétérogéne sur le plan clinique avec une
grande variabilité dans I'intensité des symptdmes, dans les réponses psycho-
physiologiques au stress, dans les patterns de gestion de la condition de santé
et des réponses aux traitements. Cette hétérogénéité clinique peut laisser
supposer une hétérogénéité dans les mécanismes physiopathologiques de la
symptomatologie selon les patients.

Comme toute condition de douleur chronique, elle ne suit pas une évolution
statique mais se caractérise par une grande fluctuation des symptdmes dans
une méme journée et d’un jour a l'autre. Cette nature dynamique des symp-
tomes, notamment de la douleur et de la fatigue, s"accompagne de modifi-
cations comportementales. Toute la complexité repose sur 'estimation de la
sévérité, pour laquelle il ne semble pas exister d’outils validés et de consensus
international pour évaluer de fagon optimale le grade de sévérité (Hauser et
coll., 2018) (voir chapitre « Impact sur la qualité de vie des patients » pour
I'analyse sur les outils disponibles). Une classification simple clinique serait
de catégoriser la condition comme faible, modérée ou sévére pour mettre en
route un plan de traitement de réhabilitation.
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Criteres diagnostiques, diagnostics
différentiels, comorbidités
et sous-groupes

La fibromyalgie (FM) est définie comme un syndrome constitué de symp-
tdmes chroniques, d’intensité modérée a sévere incluant des douleurs diffuses
et une sensibilité a la pression associées a de la fatigue, des troubles du
sommeil, des troubles cognitifs et de nombreuses plaintes somatiques. Dans
la population générale, ces symptdmes forment un continuum allant de peu
a beaucoup et de léger a sévere (Wolfe et coll., 2016a).

Cette entité est identifiée depuis longtemps par les auteurs anglo-saxons sous
d’autres termes, et elle a connu un regain d’'intérét avec les travaux de deux
rhumatologues canadiens, Smythe et Moldofsky et un américain, Yunus
(Smythe et Moldofsky, 1977 ; Yunus et coll., 1981 ; Kahn et coll., 2007).
Elle a recu différentes appellations notamment en France : fibrosite, polyen-
thésopathie, ou encore syndrome polyalgique idiopathique diffus (Kahn et
Audisio, 1981 ; Kahn et Vitale, 1995) avant que le terme de FM ne s'impose
(voir chapitre « L’expérience d'un trouble somatique fonctionnel : aspects
sociologiques du syndrome fibromyalgique »). L’Organisation mondiale de la
santé (OMS) l'a incluse dans la Classification internationale des maladies
(CIM-10) dans le groupe des maladies thumatismales a la rubrique M79 en
1992 (Kahn et coll., 2007) et dans le groupe Chronic Pain (MG30) dans sa

version 11 en 2018%.

Criteres de classification et de diagnostic de fibromyalgie

Il existe de nombreux criteres de FM. Beaucoup sont des criteres de classi-
fication, comme les criteres de I’American College of Rheumatology 1990

85. Organisation mondiale de la santé, version anglaise. ICD-11 for Mortality and Morbidity Sta-
tistics (2018). https://icd.who.int/browse11/I-m/en#/http%3a%2f%2fid.who.int%2ficd %2fentity
%2f1581976053 (consultée le 25 octobre 2018).
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(ACR 1990), et ont pour vocation d’homogénéiser les patients inclus dans
les études. D’autres, comme les criteres ACR 2016, sont aussi des criteres de
diagnostic qui peuvent étre utilisés par le médecin en pratique courante.
Certains de ces criteres ne font plus appel a I'examen clinique voire ne
nécessitent plus la présence d’'un médecin, comme c’est le cas pour les criteres
ACR 2011. Beaucoup sont des auto-questionnaires qui sont parfois adaptés
a des enquétes téléphoniques (LFESSQ) : London Fibromyalgia Epidemiology
Study Screening Questionnaire) ou par internet (FAS : Fibromyalgia Assessment
Status). D’autres sont bien adaptés au dépistage comme FiRST (Fibromyalgia
Rapid Screening Tool). Enfin certains permettent d’évaluer aussi la sévérité
de la pathologie, comme les criteres ACR 2016.

Criteres de I’American College of Rheumatology (ACR)
Critéres de classification de fibromyalgie ACR 1990

A partir de la fin des années 1970, plusieurs critéres de classification ont été
développés dont les plus célebres sont ceux de Smythe et Moldofsky en 1977
et ceux de Yunus et coll. en 1981 (Smythe et Moldofsky, 1977 ; Yunus et
coll., 1981 ; Wolfe, 1990 ; Wolfe et Hauser, 2011 ; McBeth et Mulvey, 2012).
Dans un souci d’harmonisation, sous I'impulsion de Frédéric Wolfe et sous
I'égide de I’American College of Rheumatology (ACR), de nouveaux criteres
ont été publiés en 1990 (Wolfe et coll., 1990). Ces criteres, utilisés dans de
nombreuses études cliniques analysées dans cette expertise collective, ont
été élaborés a partir d'une étude cas—témoins qui a inclus 558 patients vus
consécutivement et recrutés par des rhumatologues d’Amérique du Nord
spécialisés dans la FM et provenant de 16 centres situés aux Etats-Unis et
au Canada. Parmi ces 558 patients :

e 158 patients avaient une FM dite primitive ;

e 135 personnes servant de controles car indemnes de FM, étaient appariées
sur ’Age et le sexe. Elles étaient atteintes de cervicalgies, lombalgies, patho-
logies locales ou régionales ou de thumatismes inflammatoires possibles mais
ne remplissant pas les criteres diagnostiques (lupus, polyarthrite rhumatoide
(PR) ou autre rhumatisme) ;

¢ 135 patients avaient une FM concomitante c’est-a-dire une FM associée
a une autre pathologie rhumatologique comme la PR, une arthrose des mains
ou des genoux, des lombalgies chroniques ou des cervicalgies ;

e 130 personnes servant de contrdles pour le groupe FM concomitante pré-
cédent, appariées sur I'Age et le sexe avec les mémes diagnostics de pathologie
rhumatologique.
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La comparaison de ces groupes a mené A proposer que, pour pouvoir étre
classé comme atteint de FM, les patients devaient avoir les deux critéres
suivants (tableau 2.1) :

1. des douleurs diffuses c’est-a-dire a la partie droite du corps, la partie gauche
du corps, au-dessus et en dessous de la ceinture et des douleurs du squelette
axial (zone cervicale, thoracique antérieure, dorsale ou lombaire). Ces dou-
leurs doivent étre présentes depuis au moins trois mois ;

2. des douleurs a la palpation digitale d’au moins 11 points sensibles sur
18 sites prédéfinis (tableau 2.I). La palpation digitale doit étre exercée de
facon progressive avec une force approximative de 4 kg (en pratique clinique,
un appui jusqu’a ce que 'ongle devienne blanc).

Ces criteres précisaient également que la présence d’une pathologie associée
n’exclut pas le diagnostic de FM.

Tableau 2.1 : Criteres de classification ACR 1990 (Wolfe et coll., 1990)

Douleur diffuse

Une douleur est considérée comme diffuse si tous les éléments suivants sont présents :
douleur du c6té gauche du corps, douleur du coté droit du corps, douleur au-dessus de la taille, douleur en
dessous de la taille. De plus, une douleur du squelette axial (colonne cervicale ou paroi thoracique antérieure ou
colonne dorsale ou lombalgie) doit étre présente.

Dans cette définition, douleur d’épaule ou de fesse est considérée comme une douleur pour chaque c6té atteint. Une

lombalgie est une douleur du segment inférieur.

Douleur a la pression digitale d’au moins 11 des 18 points sensibles suivants :

— occiput : bilatéral, a I'insertion des muscles sous-occipitaux ;

— cervical bas : bilatéral, & la partie antérieure des espaces inter-transversaux au niveau C5-C7 ;

— trapéze : bilatéral, a la partie moyenne du bord supérieur ;

- sus-épineux : bilatéral, a 'insertion au-dessus de I'épine de 'omoplate, prés du bord interne ;

- deuxieme cte : bilatéral, a la seconde jonction chondrocostale, juste a coté de la jonction a la surface supérieure ;
— épicondyle latéral : bilatéral, & 2 cm au-dessous des épicondyles ;

- fesse : bilatéral, au quadrant supéro-externe de la fesse, au pli fessier antérieur ;

- grand trochanter : bilatéral, en arriere de la saillie du grand trochanter ;

- genou : bilatéral, vers le coussinet graisseux médian, proche de l'interligne.

La palpation digitale doit étre faite avec une force approximative de 4 kg. Pour qu’un point douloureux soit considéré
comme présent, le sujet doit signaler que cette palpation est douloureuse. « Sensible » n’est pas considéré comme
« douloureux ».

Les 2 criteres doivent étre satisfaits. Les douleurs diffuses doivent étre présentes depuis au moins 3 mois.
La présence d'une pathologie associée n’exclut pas le diagnostic de fibromyalgie.

Les criteres ACR 1990 ont une sensibilité estimée de 88,4 % et une spéci-
ficité de 81,1 %. Les patients atteints de FM primitive et ceux atteints de
FM concomitante ne différant pas significativement, il était recommandé
que cette distinction soit abandonnée. Ces critéres ont été par la suite utilisés
dans de trés nombreuses publications, et ils le sont toujours. Ils ont cependant
fait objet de nombreuses critiques dont deux principales, y compris par ceux
ayant participé a leur définition (Wolfe et coll., 2010a). La premiére critique 99
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repose sur 1’évaluation des points douloureux a la pression, qui est rarement
faite en pratique courante et si elle est faite, elle 'est souvent de fagon
incorrecte. Le nombre de points douloureux peut ainsi varier d’un praticien
a lautre et surtout dans le temps chez un méme patient (Bidari et coll.,
2009). La deuxieéme critique importante est I'absence de prise en compte des
autres composantes de la FM comme la fatigue, les troubles du sommeil, les
troubles cognitifs et les nombreux autres symptOmes somatiques associés
(Crofford et Clauw, 2002). On leur a également reproché de n’identifier que
les formes les plus séveres de FM (Wolfe, 2003). Les femmes pourraient étre
plus sensibles aux points douloureux a la pression, ce qui aboutirait a la
surreprésentation de ce genre (Maquet et coll., 2004). Certains considérent
que le délai de 3 mois de douleurs diffuses est trop bref, d’autres reprochent
le mélange des formes de FM primitives et concomitantes. Enfin et surtout,
il s’agit de criteres de classification et non de criteres de diagnostic (Kahn
et coll., 2013). La concordance entre les critéres de classification et le dia-
gnostic du clinicien a été estimée étre de 75,2 % (Kappa: 0,50 ; [IC 95 %
0,35-0,59]) par suivi de 206 patients, ce qui est modéré (Katz et coll., 2006).
La concordance est de 86,6 % avec les criteres de diagnostic proposés par
I'Association of the Medical Scientific Societies in Germany (AWMF) (Hauser
et coll., 2010).

Critéres ACR 2010 préliminaires de diagnostic de fibromyalgie

Vingt ans apres les criteres ACR 1990, F. Wolfe et coll. ont révisé les criteres
de classification (Wolfe et coll., 2010a). Trente rhumatologues, dont
10 experts ayant publié sur la FM, ont participé a ce travail, mené sur un
total de 829 patients. Lors de la phase d’élaboration des criteres, la cohorte
étudiée était composée de 258 patients chez qui le diagnostic de FM avait
été posé soit selon les criteres ACR 1990 (64 % d’entre eux) soit sur I'avis
du médecin (36 %) et de 256 contrdles ayant une pathologie douloureuse
non inflammatoire (cervicalgies, lombalgies, arthrose, tendinite et douleur
régionale) et qui n’avaient pas été diagnostiqués auparavant comme ayant
une FM. L’étude a ainsi révélé que 75 % des patients diagnostiqués aupara-
vant comme ayant une FM remplissaient les criteres ACR 1990, donc 25 %
ne les remplissent pas, ainsi que 2 % des controles. Trois groupes de patients
ont alors été constitués :

¢ un groupe FM+/+ auparavant diagnostiqué FM qui remplissait les critéres

ACR90 au moment de ['étude (n = 196) ;

e un groupe FM+/- auparavant diagnostiqué FM ne remplissant plus les
crittres ACR90 au moment de I'étude (n = 67) ;
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¢ un groupe FM-/- non atteint de FM auparavant et au moment de ’étude

(n =251).

Les groupes FM+/+ et FM+/- se différenciaient clairement par le nombre de
points douloureux a la pression. Globalement, les patients du groupe FM+/-
avaient un nombre de régions douloureuses et une intensité des symptdmes
somatiques, de la fatigue, des troubles cognitifs et des troubles du sommeil
qui se rapprochaient davantage des patients du groupe FM+/+ que du groupe
contrdle méme si leurs symptdmes étaient moins séveres. Aussi, il a été
décidé d’abandonner les points douloureux a la pression et de substituer un
index de douleur diffuse (WPI pour Widespread pain index) et de prendre en
compte une échelle de sévérité des symptdmes (SS). Les criteres diagnosti-
ques de 2010 proposés, listés dans le tableau 2.1, étaient présents chez 9 %
des controles, 53 % des patients avec un diagnostic antérieur de FM et 86 %
des patients atteints d'une FM remplissant les criteres ACR 1990. La sensi-
bilité de ces nouveaux criteres est de 82,6 %, et leur spécificité de 91 %.

La cohorte de validation a inclus 315 patients (42 % atteints d'une FM, 13 %
d’une FM diagnostiquée antérieurement mais ne remplissant plus les critéres
ACR 1990, 44 % non atteints). Les criteres diagnostiques 2010 diagnosti-
quaient 91 % des patients classés comme atteints de FM selon les criteres
ACR 1990.

Pour satisfaire les criteres diagnostiques préliminaires ACR 2010, il faut donc
remplir trois conditions (tableau 2.1I) :

1. avoir un index de douleurs diffuses = 7 et une échelle de sévérité des
symptdmes = 5 (évalués suivant la méthode indiquée plus bas)

ou un index de douleurs diffuses entre 3 et 6 et une échelle de sévérité des
symptomes = 9 ;

2. avoir des symptdmes présents a ce niveau depuis au moins 3 mois ;
3. ne pas avoir d’autres pathologies qui pourraient expliquer les douleurs.

L’index de douleur diffuse est le nombre de régions ol le patient a ressenti
la douleur au cours de la derniére semaine (0 a 19). L’échelle de sévérité
prend en compte trois symptdomes : fatigue, sommeil non réparateur et trou-
bles cognitifs. Chacun est classé de la maniére suivante : aucun trouble (0),
troubles mineurs (1), modérés (2), séveres (3). Sont également pris en
compte les symptdmes somatiques (liste non exhaustive de 41 symptomes)
qui sont cotés de la maniere suivante : pas de symptdme (0), peu (1), un
nombre modéré (2), beaucoup (3). Le score de I’échelle de sévérité des symp-
todmes correspond 2 la somme de chaque score de gravité des 3 symptdmes
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Tableau 2.1 : Criteres diagnostiques préliminaires de fibromyalgie ACR 2010
(Wolfe et coll., 2010a)

Critéres
Un patient satisfait les criteres de diagnostic de FM si les 3 conditions suivantes sont remplies :

1. index de douleurs diffuses (IDD) = 7 et échelle de sévérité des symptdmes (SS) = 5 ou IDD entre 3-6 et
échelle SS = 9

2. les symptdmes sont présents a ce niveau pendant au moins 3 mois

3. le patient n’a pas d’autre pathologie qui pourrait expliquer les douleurs

Index de douleur diffuse : notez le nombre de zones ol le patient a ressenti la douleur au cours de la derniére
semaine. Dans combien de zones le patient a eu cette douleur ? Le score sera compris entre 0 et 19.

Ceinture scapulaire gauche Hanche (fesse, trochanter), gauche ~ Machoire gauche Haut du dos

Ceinture scapulaire droite Hanche (fesse, trochanter), droite Machoire droite Bas du dos
Bras gauche Cuisse gauche Poitrine Cou

Bras droit Cuisse droite Abdomen

Avant-bras gauche Jambe gauche

Avant-bras droit Jambe droite

Score de I'échelle de sévérité des symptomes
Fatigue, se réveiller fatigué (sommeil peu réparateur), troubles cognitifs
Pour chacun des 3 symptomes, indiquez le niveau de gravité au cours de la derniére semaine selon le bareme
suivant :
0-aucun probleme
1 - problémes mineurs ou légers ; habituellement Iégers ou intermittents
2 - modérés ; problemes importants ; survenant fréquemment et/ou a un niveau modéré
3 - séveres ; problémes continus qui ont un impact important sur la vie

Considérant les symptomes somatiques en général, indiquez si le patient a :
0 - pas de symptéme
1 - peu de symptdmes
2 —un nombre modéré de symptémes
3 - beaucoup de symptomes

Le score de I'échelle SS correspond a la somme de chaque score de gravité des 3 symptomes (fatigue, réveillé
fatigué, troubles cognitifs), additionnée au score de gravité des symptdmes somatiques. Le score final est compris
entre0et12;

Les symptomes somatiques & rechercher : douleurs musculaires, syndrome du célon irritable, fatigue, difficulté a
penser ou & se souvenir, faiblesse musculaire, maux de téte, douleurs ou crampe abdominales, fourmillement ou
picotements, étourdissement, insomnie, dépression, constipation, douleurs dans le haut de 'abdomen, nausées,
nervosité, douleurs thoraciques, troubles visuels, fievre, diarrhée, bouche seche, prurit, respiration sifflante,
syndrome de Raynaud, urticaire/zébrures, bourdonnements d'oreilles, vomissements, brlilures d’estomac, aphtes,
modification ou perte du gout, convulsions, yeux secs, essoufflement, perte d’appétit, éruption cutanées, sensibilité
au soleil, difficultés d’audition, ecchymoses faciles, perte des cheveux, besoin fréquent d'uriner, mictions
douloureuses, spasmes de la vessie.

(fatigue, sommeil non réparateur, troubles cognitifs), additionnée au score
de gravité des symptomes somatiques. Le score final est compris entre O et
12. Il est important de noter que la sévérité des symptdmes doit étre évaluée
par le médecin et non par le patient (Wolfe et coll., 2011a).

Ces criteres ont surpris la communauté médicale sur plusieurs aspects (Kahn
et coll., 2013) : ce sont des criteres diagnostiques et non plus seulement des
criteres de classification ; ils ne font pas appel a des points douloureux 2 la
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pression mais a des régions douloureuses et ne font donc plus appel 2 'examen
clinique (Vanderschueren et coll., 2010 ; Smythe, 2011). L’examen clinique
doit cependant et bien évidemment étre fait, y compris pour la recherche
des points douloureux (Wolfe et coll., 2010a). La complexité de ces criteres
est évidente, et il est peu probable qu’ils soient utilisés en pratique courante
notamment par les médecins généralistes alors que c’était un des objectifs
principaux (Kahn et coll., 2013). Une étude récente menée au Canada aupres
des médecins généralistes et de différentes spécialités le confirme (Kumbhare
et coll., 2018). Ils excluent les patients qui ont une pathologie qui pourrait
également expliquer les douleurs. Ce critere n’exclut pas une autre patho-
logie comme une PR mais pose probleme dans certaines affections comme
les spondyloarthrites axiales ou le syndrome de Gougerot-Sjégren car le cli-
nicien est souvent incapable de différencier les douleurs liées au rhumatisme
et les douleurs d'un syndrome fibromyalgique (SFM). On a aussi reproché a
ces criteres le recrutement exclusivement rhumatologique. L’objectif de ces
criteres n’est pas seulement diagnostique mais aussi d’évaluer la sévérité des
symptomes pour un suivi longitudinal de patients. Ces critéres de diagnostic
préliminaires sont approuvés par 'ACR, mais nécessitent une validation
externe.

Critéres diagnostiques préliminaires 2010 modifiés ou critéres ACR 2011

Les criteres ACR 2011 ont été élaborés par Wolfe et coll. pour mener des
études épidémiologiques et de recherche clinique (Wolfe et coll., 2011a).
Ce sont donc des criteres de classification présentés sous forme d’un auto-
questionnaire ne nécessitant pas l'intervention d’'un médecin (tableaux 2.1II
et 2.IV). Ils ont été élaborés a partir des données de la banque nationale
américaine des maladies rhumatismales (US national data bank for rheumatic
disease ou NDB). Le recrutement et le diagnostic ont été faits par un rhu-
matologue a l'inclusion des patients dans cette banque, qui avait eu lieu en
moyenne 6,5 ans avant I'évaluation du questionnaire. Les critéres ont été
testés chez 7 233 patients dont le diagnostic a l'inclusion était FM
(729 patients), arthrose ou autre pathologie rhumatologique non inflamma-
toire (855), lupus (439), et PR (5 210). Par rapport aux criteres préliminaires
de diagnostic ACR 2010, la principale modification concerne I'évaluation
des symptdmes somatiques. L'évaluation par le médecin de la présence de
symptdmes somatiques (liste de 41 symptomes) est en effet remplacée par
une question sur la présence lors des 6 derniers mois (au lieu de la derniére
semaine) de maux de téte (O ou 1), de douleurs ou crampes abdominales (0
ou 1), et de dépression (0 ou 1) (tableau 2.I1I). Il est précisé pour ce dernier
item qu'il se rapporte dans le questionnaire a des symptomes dépressifs ou
sentiments ou humeur dépressive, et non pas a une dépression caractérisée.
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Le score de I'échelle de sévérité des symptdmes est la somme du nombre de
ces trois symptomes et de la sévérité des trois autres symptdmes qui sont
fatigue, sommeil non réparateur, et troubles cognitifs, cotée de la méme
maniere que dans les criteres ACR 2010. Le score final est toujours compris
entre O et 12. Par ailleurs est créée dans ces criteres 'échelle des symptomes
de la FM (ES pour Fibromyalgia Symptom ou Fibromyalgianess Scale puis Fibro-
myalgia Sewverity) qui est la somme de I'index de douleurs diffuses (IDD, 0 a
19) et de I'échelle de sévérité des symptdmes (0 a 12), et qui va donc de 0
a3l.

Les criteres ACR 2011 sont satisfaits chez 60 % des patients diagnostiqués
comme atteints d’'une FM, chez 21,1 % des patients atteints d’'une PR, 16,8 %
d’une arthrose, et 36,7 % d’un lupus (Wolfe et coll., 2011a). Le FS est un
continuum, le seuil a 13 séparant le mieux les patients ayant et n’ayant pas
les criteres diagnostiques d'une FM, avec une sensibilité de 96,6 % et une
spécificité de 91,9 %. Le FS mesure I'intensité des symptdmes physiques et
psychiques et il peut s'utiliser indépendamment de la présence des critéres
diagnostiques de FM qui peuvent fluctuer dans le temps (Wolfe et coll.,
2015). Un classement en différentes catégories de sévérité a été proposé en
fonction du score : aucune (0-3), discrete (4-7), modérée (8-11), sévere
(12-19) et tres sévere (20-31) (Wolfe et coll., 2015), mais ce classement n’a
pas été validé par d’autres et n’a semble-t-il pas été utilisé dans la littérature.

Wolfe et coll. ont comparé la performance des criteres ACR 2010 (basée sur
une évaluation effectuée par le médecin) et des criteres ACR 2011 (basée
sur une évaluation effectuée par le patient) en reprenant la base de données
qui avait servi a élaborer les criteres ACR 2010 (Wolfe et coll., 2016b). Sur
les 514 patients évalués, 225 remplissent les criteres ACR 2011 et 215 les
criteres ACR 2010 avec 84 cas discordants. La concordance entre les deux
criteres est de 83,7 % avec un Kappa de 0,67 (substantielle). Le score FS
mesuré par les patients et par les médecins est identique, mais il y a des
discordances importantes entre médecin et patient au niveau individuel.
Donc les criteres ACR 2011 ont une concordance acceptable pour la
recherche mais insuffisante pour un diagnostic et une décision clinique. Les
critetres ACR 2011 sont meilleurs pour la recherche car ils multiplient les
investigateurs (les patients), alors que les criteres ACR 2010 ont moins
d’investigateurs car restreints aux médecins, ce qui peut biaiser les résultats.
Ces criteres ont été validés en langue francaise (tableau 2.IV) (Fitzcharles

et coll., 2012).
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Tableau 2.111 : Criteres préliminaires de fibromyalgie ACR 2010 modifiés (cri-
teres ACR 2011 ; Wolfe et coll., 2011a)

Criteres
Un patient satisfait les criteres de diagnostic de SFM si les 3 conditions suivantes sont remplies :
1. index de douleurs diffuses (IDD) = 7 et échelle de sévérité des symptdmes (SS) = 5 ou IDD entre 3-6 et
échelle SS = 9
2. les symptdmes sont présents a ce niveau pendant au moins 3 mois
3. le patient n’a pas d’autre pathologie qui pourrait expliquer les douleurs

Index de douleur diffuse : notez le nombre de zones ou le patient a ressenti la douleur au cours de la derniere
semaine. Dans combien de zones le patient a eu cette douleur ? Le score sera compris entre 0 et 19.

Ceinture scapulaire gauche Hanche (fesse, trochanter), gauche ~ Méachoire gauche Haut du dos

Ceinture scapulaire droite Hanche (fesse, trochanter), droite Machoire droite Bas du dos
Bras gauche Cuisse gauche Poitrine Cou

Bras droit Cuisse droite Abdomen

Avant-bras gauche Jambe gauche

Avant-bras droit Jambe droite

Score de I'échelle de sévérité des symptomes
Fatigue, se réveiller fatigué (sommeil non réparateur), troubles cognitifs

Pour chacun des 3 symptomes, indiquez le niveau de gravité au cours de la derniere semaine selon le bareme
suivant :

0-aucun probléeme

1 — problémes mineurs ou Iégers ; habituellement Iégers ou intermittents

2 —modérés ; problemes importants ; survenant fréquemment et/ou a un niveau modéré

3 - séveres ; problémes continus qui ont un impact important sur la vie

Symptomes suivants pendant les 6 derniers mois :
- douleur ou crampes abdominales
- dépression
—mal de téte

Le score de sévérité des symptdmes est la somme de chaque score de gravité des 3 symptomes (fatigue, se
réveiller fatigué, troubles cognitifs), additionnée de la somme des symptoémes céphalée, douleurs abdominales et
dépression. Le score final est compris entre 0 et 12.

Evaluation des critéres de diagnostic préliminaires ACR 2010 et ACR 2011

En 2016, Wolfe et coll. ont fait une revue critique de 14 études évaluant les
criteres ACR 2010 pour 4 études (Kim et coll., 2012 ; Bidari et coll., 2013 ;
Moyano et coll., 2015 ; Yanmaz et coll., 2016) et ACR 2011 pour 11 études
(Wolfe et coll., 2010a; Hauser et coll.,, 2012 ; Ferrari et Russell, 2013 ;
Marcus et coll., 2013 ; Usui et coll., 2013 ; Bennett et coll., 2014 ; Segura-
Jimenez et coll., 2014 ; Carrillo-de-la-Pena et coll., 2015 ; Egloff et coll.,
2015) par rapport aux criteres ACR 1990. Cette revue, incluant au total
6 411 patients, a servi de base a la révision des criteres ACR (voir paragraphe
suivant) (Wolfe et coll., 2016a). Globalement, les criteres ACR 2010 et
2011 ont une sensibilité médiane a 86 % et moyenne a 83 %, et une spéci-
ficité médiane 4 90 % et moyenne a 86 %. Il faut ajouter a cette revue I'étude
récente de Casanueva et coll., qui ont évalué la version espagnole des critéres 105
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Tableau 2.1V : Critéres diagnostiques préliminaires de fibromyalgie ACR 2010
modifiés (ACR 2011), questionnaire francais validé (Fitzcharles et coll., 2012)

Questionnaire sur I'échelle de diagnostic et de sévérité de la fibromyalgie
En utilisant 'échelle suivante, veuillez indiquer pour chaque item le degré de gravité des problemes éprouvés au
cours de la derniére semaine en cochant la case appropriée.

0 : Aucun probleme

1 : Problémes mineurs ou légers ; habituellement Iégers ou intermittents

2 : Modérés ; problemes importants ; survenant fréquemment et/ou & un niveau modéré

3 : Séveres : problemes continus qui ont un impact important sur la vie

Fatigue oo o o2 o3
Probleme de concentration oo o o2 o3
ou de mémoire
Se réveiller fatigué (sommeilpeu o 0 o o2 o3
réparateur)

Pendant les derniers 6 mois, avez-vous eu les symptémes suivants ?
Douleur ou crampes intestinales o Oui o Non
Dépression o Oui o Non
Mal de téte o Oui o Non

Douleur articulaire / corporelle

Veuillez indiquer si vous avez éprouvé de la douleur ou de la sensibilité au cours des 7 derniers jours dans les
régions énumérées ci-dessous.

Veuillez marquer d'un X la case correspondante en prenant soin de préciser s'il s'agit du c6té droit ou du coté
gauche.

u] Epaule, gauche o Haut de la jambe, o Bas du dos

o Epaule, droite gauche o Haut du dos
o Hautde lajambe, droit | o Cou

o Hanche, gauche o Bas de lajambe,

o Hanche, droite gauche
o Bas de la jambe, droit

o Bras supérieur, gauche = o Machoire, gauche o Aucune douleur dans

o Bras supérieur, droit o Machoire, droite ces régions

o Avant-bras, gauche o Poitrine

o Avant-bras, droit o Abdomen

Vos symptomes sont présents depuis au moins 3 mois : O Oui o Non

chez 803 patients atteints de FM et 366 patients non atteints de FM (147
atteints de PR et 219 d’arthrose) avec une sensibilité estimée de 85,6 % et
une spécificité de 73,2 % (Casanueva et coll., 2016b). D’autres études
publiées n’ont pas été prises en compte dans cette revue en raison d’une
qualité méthodologique jugée trop faible par les auteurs (Usui et coll., 2012 ;
Prateepavanich et coll., 2014 ; Jones et coll., 2015 ; Wolfe, 2015). Deux
études (une iranienne et une japonaise) ont une sensibilité faible 2 59 et
64 %, respectivement (Bidari et coll., 2013 ; Usui et coll., 2013). Les criteres
d’évaluation de I'étude de Bidari et coll. ont été critiqués, et il a été suggéré
que des différences culturelles dans 1’évaluation des symptdmes pourraient
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expliquer cette faible sensibilité (Bidari et coll., 2013 ; Casanueva et coll.,
2016b ; Wolfe et coll., 2016a). Deux autres études ont une spécificité faible,
ce qui indique que de nombreux patients contrdles remplissent les criteres
de diagnostic de FM (Bennett et coll., 2014 ; Egloff et coll., 2015). Dans
I'étude de Bennett et coll., la spécificité est de 67 %, mais Wolfe et coll.
font remarquer que le FS était élevé chez les contrdles (11 en moyenne), ce
qui est proche du seuil observé dans la FM. Dans 'étude menée par Egloff
et collaborateurs, la spécificité est de 60 % (Egloff et coll., 2015). Dans cette
étude ont été inclus 300 patients consécutifs consultant un centre spécialisé
pour un syndrome douloureux fonctionnel comme des céphalées de tension,
un dysfonctionnement temporo-mandibulaire, des douleurs faciales atypi-
ques, des lombalgies chroniques, des douleurs thoraciques atypiques, des dou-
leurs fonctionnelles gastro-intestinales, ou des douleurs pelviennes chroni-
ques. La population contrdle présentait donc une grande fréquence de
douleur régionale (Egloff et coll., 2015). Pour différencier ces syndromes
douloureux régionaux de la FM, un critere de douleurs généralisées a été créé
dans la version ACR révisée issue de cette revue de la littérature (Wolfe et
coll., 2016a). Une étude de 284 patients ayant des douleurs chroniques dif-
fuses montre que 65 % remplissent les criteres ACR 1990 et 94 % les criteres

ACR 2010 (On et coll., 2015).

Révision 2016 des critéres ACR de diagnostic

Cing et six ans apres la création des criteres préliminaires de diagnostic,
Wolfe et coll. les ont révisés (tableau 2.V) (Wolfe et coll., 2016a).

La premiere modification concerne la définition des douleurs diffuses car de
nombreux patients atteints d’'un syndrome douloureux régional répondent
aux criteres de FM. Il a donc été introduit un critére supplémentaire de
douleurs généralisées, différent du critere « douleurs diffuses » des criteres
ACR 1990, défini par une douleur d’au moins quatre des cing régions supé-
rieure droite, supérieure gauche, inférieure droite, inférieure gauche et axiale.
Les mAchoires, la poitrine et 'abdomen sont exclus. En conséquence 'IDD
est au minimum de 4, contre 3 auparavant.

La seconde modification a pour but de résoudre le probleme de I'exclusion
des patients qui ont une pathologie pouvant expliquer les douleurs car cette
formulation a été considérée comme peu claire (Toda, 2011). Les recom-
mandations ACR 1990 sont endossées a ce propos : le diagnostic de FM est
valide indépendamment d’autres diagnostics, la présence d’autres maladies
cliniquement importantes n’excluant plus un diagnostic de FM. Les consé-
quences de cette modification sont importantes car cela signifie que tout
patient remplissant les criteres ACR 2016 est diagnostiqué comme atteint
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Tableau 2.V : Révision 2016 des criteres diagnostiques de fibromyalgie ACR
2010/2011 (Wolfe et coll., 2016a)

Criteres
Un patient satisfait les criteres de SFM modifiés 2016 si les 4 conditions suivantes sont remplies :
1. index de douleurs diffuses (IDD) = 7 et échelle de sévérité des symptdmes (SS) = 5 ou IDD entre 4-6 et
échelle SS = 9
2. douleurs généralisées définies par la présence de douleurs dans au moins 4 des 5 régions. Les
douleurs des machoires, de la poitrine et de I'abdomen ne sont pas incluses dans la définition de
douleur généralisée
3. les symptdmes sont présents a ce niveau pendant au moins 3 mois
4. le diagnostic de fibromyalgie est validé indépendamment d’autres diagnostics. Un diagnostic de
fibromyalgie n’exclut pas d’autres maladies cliniquement importantes

(1) Index de douleur diffuse : notez le nombre de zones ou le patient a ressenti la douleur au cours de la derniére
semaine. Dans combien de zones le patient a eu cette douleur ? Le score sera compris entre 0 et 19.

Région supérieure gauche (Région 1) Région supérieure droite (Région2)  Région axiale (Région 5)

Méchoire gauche* Méchoire droite* Cou

Ceinture scapulaire gauche Ceinture scapulaire droite Bas du dos

Bras gauche Bras droit Haut du dos

Avant-bras gauche Avant-bras droit Poitrine*
Abdomen*

Région inférieure gauche (Région 3) Région inférieure droite (Région 4)

Hanche (fesse, trochanter), gauche Hanche (fesse, trochanter), droite

Cuisse gauche Cuisse droite

Jambe gauche Jambe droite

* . non inclus dans la définition de douleur généralisée

(2) Score de I’échelle de sévérité des symptomes
- Fatigue
— Se réveiller fatigué (sommeil peu réparateur)
— Troubles cognitifs

Pour chacun des 3 symptémes, indiquer le niveau de gravité au cours de la derniere semaine selon le baréme
suivant :

0—aucun probléeme

1 - problémes mineurs ou légers ; habituellement légers ou intermittents

2 -modérés ; problemes importants ; survenant fréquemment et/ou a un niveau modéré

3 - séveres ; problémes continus qui ont un impact important sur la vie

Le score de I'échelle de sévérité des symptomes est la somme de chaque score de gravité des 3 symptdmes
(fatigue, se réveiller fatigué, troubles cognitifs) (0-9) additionnée de la somme (0-3) du nombre des symptémes
suivants que le patient a ressentis pendant les 6 derniers mois :

(1) maux de téte (0-1)

(2) douleurs ou crampes abdominales (0-1)

(8) dépression (0-1)

Le score final de sévérité des symptdmes est entre 0 et 12.

L’échelle de sévérité de la fibromyalgie (FS) est la somme de I'index de douleur diffuse et du score de 'échelle de
sévérité des symptémes (0-31)
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d’une FM, et qu’il n’y a plus de faux positif. On peut étre atteint d’'une FM
et d’'une autre pathologie mais plus d'une FM OU d’une autre pathologie si
les criteres de FM sont satisfaits.

La troisieme modification est le fait que I'échelle de sévérité (FS) est ajoutée
comme un composant a part entiere des critéres. Cette échelle mesure
I'amplitude de la sévérité des symptomes de FM, et peut s'utiliser indépen-

damment des criteres diagnostiques.

Enfin, ’évaluation par le médecin du poids des symptomes somatiques est
remplacée par la notification unique d’une présence de céphalées, de crampes
ou de douleurs abdominales, et de dépression durant les six mois précédents.
Il n’y a donc plus qu’un seul jeu de critéres qui peuvent étre remplis soit par
le médecin soit par le patient. Les criteres ACR 2016 sont valides pour poser
le diagnostic de FM en pratique médicale courante lorsque le questionnaire
les listant est rempli par le médecin. Le questionnaire rempli par le patient
n’est quant 2 lui pas utilisable pour poser le diagnostic mais 'est pour une
classification dans le cadre d’une recherche clinique.

Ablin et Wolfe ont comparé les criteres ACR 2016 et 2011 a partir des
données de la banque nationale américaine NDB qui comportent les données
pour 16 987 personnes (PR : 12 037, maladies non inflammatoires : 2 359,
SEM : 1 602, lupus érythémateux systémique : 989) (Ablin et Wolfe, 2017).
Vingt-huit pour cent de ces 16 987 personnes remplissent les criteres
ACR 2011 et 24 % les criteres ACR 2016. La concordance est de 96,2 %.
Quatorze pour cent des patients qui remplissent les criteres ACR 2011 ne
remplissent pas les criteres ACR 2016 car ils ne répondent pas au nouveau
critere de douleur généralisée. Le meilleur seuil FS de sévérité pour séparer
les patients répondant de ceux ne répondant pas aux criteres diagnostiques

de FM est passé de 13 a 14.

Il est 2 noter que certains auteurs remettent en question le fait que ces criteres
recoivent I'appellation ACR, I'association ne les ayant d’aprés eux pas
approuvés dans leur ensemble (Wang et coll., 2015).

Autres criteres et outils diagnostiques pour le syndrome fibromyalgique
Critéres 2013 alternatifs aux critéres de 'ACR

Ces criteres, également américains, ont été proposés par Bennett et coll. en
2014 (Bennett et coll., 2014). Cinq rhumatologues, deux spécialistes de la
douleur et un psychologue ont recruté 321 patients (135 patients atteints 109
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d’une FM répondant aux criteres ACR 1990 et 186 controles avec des dou-
leurs chroniques variées).

Leurs critéres comportent :

¢ un inventaire des localisations douloureuses sur 28 régions du corps avec
un score final entre O et 28 ;

® un questionnaire d’'impact des symptdmes comportant 10 items : le SIQR
(Symptom Impact Questionnaire) correspondant au FIQR (Revised Fibromyalgia
Impact Questionnaire) sans utiliser le terme explicite de FM (Bennett et coll.,
2009 ; Friend et Bennett, 2011). Le FIQR est une révision du FIQ qui est
utilisée de longue date comme outil d’évaluation de la FM, et qui est validée
en francais (Perrot et coll., 2003). Ce questionnaire évalue I'intensité de
10 symptdmes par une échelle visuelle analogique (EVA) de 0 a 10 : dou-
leurs, fatigue, raideur, sommeil, dépression, mémoire, anxiété, sensibilité au
toucher, troubles de I’équilibre, sensibilité aux bruits, a la lumiére, aux odeurs
et au froid. La somme des 10 items de 'EVA est divisée par 2 pour obtenir
le score de symptdmes SIQR (0 a 50).

Le diagnostic de FM est retenu lorsque :

1. les symptomes et les localisations douloureuses ont persisté pendant au
moins 3 mois ;

2. le score de localisation des douleurs est supérieur ou égal a 17 ;
3. le score des symptdmes FIQR est supérieur ou égal a 21.

La sensibilité de ces critéres par rapport aux criteres ACR 1990 est de 80 %,
la spécificité de 80 %. Cependant, ces critéres ont été peu utilisés dans la
littérature.

Critéres diagnostiques AAPT 2018

Un groupe de travail sur la FM, international et multidisciplinaire, a été créé
a l'initiative de I’American Association of Physics Teachers (AAPT) dans le
cadre du programme ACTTION-APS Pain Taxonomy pour élaborer des cri-
teres diagnostiques (Arnold et coll., 2018). ACTTION (Analgesic, Anes-
thetic, and Addiction Clinical Trial Translations Innovations Opportunities and
Networks) est un partenariat public-privé entre la United States (US) Food
and Drug Administration (FDA) et '’ American Pain Society (APS). Les critéres
diagnostiques ont été élaborés a partir d’'une revue de la littérature, de réu-
nions de consensus et de l'analyse de banques de données de population
créées au Royaume-Uni. Le choix, la définition et la combinaison des criteres
minimaux pour définir une FM devaient étre compatibles avec la prévalence
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de la FM dans la population, estimée par les études qui ont utilisé les criteres

ACR 1990
Pour le diagnostic de FM il faut :

e des douleurs multi-sites dans au moins 6 régions sur 9 (téte, bras droit,
bras gauche, thorax, abdomen, haut du dos et rachis, bas du dos et rachis
incluant les fesses, jambe droite, jambe gauche) ;

e des troubles du sommeil ou une fatigue jugés de sévérité modérée a sévere
par le médecin ;

¢ les douleurs multi-sites avec fatigue ou troubles du sommeil doivent étre
présents depuis au moins 3 mois.

La présence d’une autre pathologie n’exclut pas le diagnostic de FM. Cepen-
dant une évaluation clinique est recommandée pour évaluer les affections
qui pourraient expliquer entierement les symptomes du patient et/ou contri-
buer a la sévérité des symptomes.

Ces criteres qui ont été publiés trés récemment, ont 'avantage de leur sim-
plicité. IIs demandent & étre évalués, et 'avenir dira s’ils sont acceptés et
utilisés par les médecins pour le diagnostic de FM en pratique courante et
pour les travaux de recherche.

Le Fibromyalgia Diagnostic Screen 2072

Le Fibromyalgia Diagnostic Screen est un outil proposé en 2012 par Arnold et
coll. destiné au dépistage de la FM par les médecins généralistes (Arnold et
coll., 2012).

Il comporte :

® un auto-questionnaire portant sur 16 zones douloureuses (divisées en 5 régions :
axiale, supérieure droite, inférieure droite, supérieure gauche, inférieure gauche) ;

e un score d'intensité de 6 symptomes (sensibilité au toucher, fatigue, som-
meil non réparateur, troubles de la mémoire, dépression, anxiété) ;

e la recherche de points douloureux par le médecin dans 8 sites.

Cet outil a été évalué dans une étude multicentrique de 150 patients atteints
de douleurs chroniques (Martin et coll., 2014). Sa sensibilité est de 68 %,
sa spécificité de 82 % par rapport aux criteres ACR 1990. La sensibilité est
inférieure aux criteres diagnostiques modifiés ACR 2010 et au LFESSQ
(London Fibromyalgia Epidemiology Study Screening Questionnaire, voir ci-
dessous), mais sa spécificité est meilleure. Ce questionnaire n’est pas validé
en francais et a été peu utilisé dans la littérature.

111

ANALYSE



Fibromyalgie

112

Test de dépistage de Jones (2017)

Les auteurs proposent un test de dépistage de FM chez des patients atteints
de douleurs chroniques en soin primaire (Jones et coll., 2018). Ce dépistage
repose sur une question : « [ have a persistent deep aching over most of my
body » (« j’ai des douleurs persistantes dans tout mon corps ») et le déclen-
chement d’une douleur lorsque le médecin pince le tendon d’Achille avec
une force de 4 kg pendant 4 secondes. Une réponse positive aux 2 tests dépis-
terait une FM avec une sensibilité de 64 % et une spécificité de 86 % (dia-
gnostic de FM posé initialement dans son dossier par un médecin sénior).
Les performances de ce test de dépistage, tres simple et rapide, demandent
confirmation.

London Fibromyalgia Epidemiology Study Screening Questionnaire ou LFESSQ
(1999)

Ce questionnaire a été développé pour des études épidémiologiques menées
par téléphone (White et coll., 1999). Il comporte 4 questions sur la douleur
et 2 sur la fatigue. Il est validé en francais (Bannwarth et coll., 2009).

Fibromyalgia Rapid Screening Tool ou FiRST (2010)

FiRST est un auto-questionnaire francais créé par le cercle d’étude de la
douleur en rhumatologie (Perrot et coll., 2010). Il a été évalué chez
162 patients, 92 ayant une FM selon les criteres ACR 1990 et 70 une patho-
logie rhumatologique sans FM (32 PR, 13 arthroses diffuses, 25 spondylar-
thrites ankylosantes). Le questionnaire comporte 6 questions portant sur
I’existence de douleurs diffuses, d’une fatigue, les caractéristiques de la dou-
leur, la présence de sensations anormales non douloureuses, de symptdmes
somatiques, de troubles du sommeil et de la concentration (tableau 2.VI).
Le patient doit répondre par oui ou par non a chaque question. Le critére
est satisfait lorsque la réponse est oui a au moins 5 des 6 questions. La sen-
sibilité de cet auto-questionnaire est de 90,5 et sa spécificité de 85,7 %.

Les performances de FiIRST ont été évaluées par 4 études européennes, dont
3 en langue espagnole (Torres et coll., 2013b ; Casanueva et coll., 2016a ;
Collado et coll., 2016 ; Zis et coll., 2016). La sensibilité de FiIRST comparée
aux criteres ACR 1990 s’étend de 84 a 92 % et sa spécificité de 55 a 87 %.
La faible spécificité (55 %) rapportée dans ’étude de Torres et coll. s’expli-
querait par la population controle utilisée qui avait des pathologies variées,
les patients n’ayant pas de diagnostic de pathologies rhumatologiques préé-
tabli et ceux avec des troubles psychiatriques et des scores d’anxiété et de
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dépression élevés n’ayant pas été exclus (Torres et coll., 2013b ; Collado et

coll,, 2016).

FiRST a également été évalué pour sa capacité a dépister une FM concomi-
tante chez des patients atteints de thumatismes. Chez 605 patients atteints
de rhumatismes inflammatoires divers, les performances, bien qu'un peu
moindres, notamment dans les spondyloarthrites, restent acceptables avec
une sensibilité de 75 % et une spécificité de 80 % (Fan et coll., 2016). La
valeur prédictive négative de plus de 95 % observée dans cette étude laisse
cependant a penser que FiRST est plus performant pour exclure le diagnostic
que pour le confirmer. Une autre étude menée sur 172 patients atteints de
PR et 122 de sclérodermie montre que la concordance entre les criteres
ACR 1990 et FiRST n’est pas bonne avec un coefficient kappa a 0,28 et
0,51 (Perrot et coll., 2017). FiRST a une sensibilité de 44 et 56 % et une

spécificité de 84 % et 90 % dans ces deux groupes, respectivement.

Tableau 2.VI : Auto-questionnaire FiRST (Perrot et coll., 2010)

Vous souffrez de douleurs articulaires, musculaires ou tendineuses depuis au moins 3 mois. Merci de répondre a ce
questionnaire, pour aider votre médecin a mieux analyser votre douleur et vos symptomes. Complétez ce
questionnaire en répondant par oui ou par non a chacune des affirmations suivantes :

—mes douleurs sont localisées partout dans tout mon corps

- mes douleurs s'accompagnent d'une fatigue générale permanente

—mes douleurs sont comme des brilures, des décharges électriques ou des crampes

—mes douleurs s'accompagnent d’autres sensations anormales, comme des fourmillements, des picotements,
ou des sensations d’engourdissement, dans tout mon corps

—mes douleurs s'accompagnent d’autres problémes de santé comme des problemes digestifs, des problémes
urinaires, des maux de téte, ou des impatiences dans les jambes

—mes douleurs ont un retentissement important dans ma vie : en particulier, sur mon sommeil, ma capacité a me
concentrer avec une impression de fonctionner au ralenti.

L’auto-questionnaire FiIRST a I'avantage d’étre un outil simple et rapide. Il
est bien adapté au dépistage de FM en pratique courante. Il est aussi adapté
a des études épidémiologiques et de recherche clinique. Il doit cependant
mieux étre évalué dans des syndromes douloureux chroniques non rhuma-
tologiques sans diagnostic préalable établi et dans les cas de FM concomi-
tante notamment a un rhumatisme. Certaines questions comportent plu-
sieurs items, et le patient est parfois embarrassé pour répondre de facon
binaire.

Fibromyalgia Assessment Status ou FAS (2009)

Le FAS est un auto-questionnaire élaboré par Salaffi et coll. en 2009 via
I’étude de 226 patients atteints de FM et 226 de PR (Salaffi et coll., 2009).
II comporte I'évaluation d’'une douleur dans 16 sites non articulaires cotés
chacun de 0 a 3. Le score final de douleur de O a 48 est transformé en une
échelle de 0 a 10 a 'aide d’'un nomogramme. Deux questions évaluent la
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fatigue et les troubles du sommeil par des EVA qui vont de 0 a 10. Le score
FAS (0 a 10) est la moyenne des 3 scores douleur, fatigue et troubles du
sommeil. Le seuil optimal de 5,7 a une sensibilité et une spécificité pour
différencier un SFM d’une PR de 78,8 % et 74,5 % (Salaffi et Sarzi-Puttini,
2012). Une étude réalisée sur Internet a partir du registre italien IFINET

(Italian Flbromyalgia NETwork) montre qu'il est bien corrélé au FIQ (lan-
nuccelli et coll., 2011 ; Salaffi et coll., 2015).

FibroDetect®

FibroDetect® est un auto-questionnaire publié en 2014 (Baron et coll., 2014).
Il a 'avantage d’étre pluridisciplinaire (rhumatologues, spécialistes de la dou-
leur, neurologues, psychiatres), européen (France, Allemagne, Grande-
Bretagne), et validé en francais. Il était composé initialement de 14 questions
qui ont été réduites a 9 items. Il est considéré comme positif pour le dia-
gnostic de FM si le score est supérieur ou égal a six. Il a été construit a partir
d’une cohorte de 158 patients atteints d'un SFM selon les criteres ACR 1990
et 154 patients ayant une autre pathologie douloureuse chronique sans FM.
Il a été testé dans une deuxiéme cohorte de 276 patients douloureux chro-
niques qui n’avaient pas de diagnostic préétabli et qui ont été classés en
137 patients répondant aux criteres ACR 1990 et 139 patients sans FM. La
sensibilité est de 77 % et la spécificité est de 61 %.

Cet auto-questionnaire est un outil destiné a aider le médecin généraliste a
dépister les patients susceptibles d’avoir une FM et a adresser a un spécialiste.
I est cependant plus long a remplir que FiRST, et il n’est pas accessible 2
la communauté médicale jusqu'a ce jour. Enfin, il nécessite une validation
externe.

Critéres de Somatic Symptom Disorder du DSM-V

Les symptdmes constitutifs d'un SEM sont également classés dans le DSM-V
(Diagnostic and Statistical Manual 5) dans le sous-groupe des pathologies avec
symptdmes somatiques (Somatic Symptom Disorder ou SSD), qui remplace I'item
« trouble somatoforme » du DSM-IV (Alciati et coll., 2014). Il est intéressant
de noter que dans cette nouvelle classification, le diagnostic de SSD ne néces-
site pas que les symptdmes somatiques soient « médicalement non expliqués ».

Dans une étude allemande de 156 patients répondant aux criteres ACR 2011
de diagnostic de FM, seuls 25 % ont aussi les criteres répondant a ceux d’un
SSD du DSM-V (Hauser et coll., 2015). L’application des criteres DSM-V
apparait donc subjective, et leur fiabilité et utilité cliniques sont contestées

(Wolfe et coll., 2014 ; Hauser et coll., 2015).
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Conclusions

Les criteres de classification ACR 1990 ont longtemps été la référence pour
définir les patients atteints d'un SFM. Les criteres ACR 2016 doivent les
supplanter. Cependant les populations décrites par les deux types de criteres
ne se recoupent pas parfaitement. Par exemple, le sexe-ratio femme/homme
est clairement différent, puisqu’il est passé de plus de 10 avec les criteres
ACR 1990 (Buskila et coll., 2000 ; Yunus et coll.,, 2000 ; Hauser et coll.,
2011) a 2 ou 3 avec les criteres ACR 2010 (Walitt et coll., 2016). Ces
différences laissent une incertitude pour transposer les données scientifiques
établies avec les criteres ACR 1990 aux populations remplissant les criteres

ACR 2016.

Les criteres diagnostiques ACR 2016 évalués par le médecin constituent une
aide pour le diagnostic de FM et pour évaluer la sévérité dans le temps, tandis
que les criteres ACR 2016 remplis par le patient, validés en francais et a
usage de classification, sont adaptés pour les études épidémiologiques et pour
la recherche clinique. L’auto-questionnaire FiRST, validé en francais, est
utile pour le dépistage de la FM en pratique courante.

Les criteres de classification et de diagnostic sont largement méconnus par
les médecins (Blotman et coll., 2005 ; Kumbhare et coll., 2018). Une étude
récente menée au Canada aupres des médecins généralistes et de différentes
spécialités montre que les criteres ACR 2010 comme les criteres ACR 1990,
sont mal connus, et que la moitié des médecins interrogés (n = 284) n’uti-
lisent pas les criteres ACR mais font davantage confiance a leur perspicacité
clinique (Kumbhare et coll., 2018). Il est donc nécessaire d’améliorer la
formation des médecins, la diffusion des criteres diagnostiques et d’étudier
leur acceptabilité par les médecins généralistes et les spécialités impliquées
dans la douleur chronique.

Diagnostic différentiel et fibromyalgie concomitante

L’étude des diagnostics différentiels de la FM est extrémement complexe
pour plusieurs raisons :

e [l n’y a pas d’examen objectif spécifique pour le diagnostic de FM. Les
derniers criteres ACR 2016 suppriment I'exclusion des patients qui sont
atteints d’'une pathologie pouvant expliquer les symptomes (Wolfe et coll.,
2016a). Des lors la spécificité des criteres est de 100 % car le diagnostic est
établi des que les criteres sont remplis. Un patient peut étre atteint d’une
FM et d’une autre maladie mais pas d'une FM ou d’une autre maladie.
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Cependant, il n’en n’est pas ainsi en pratique courante car I’évaluation des
symptOomes par le médecin reste trés subjective ;

¢ Les symptdmes de la FM forment un continuum allant du normal jusqu’au
pathologique selon la sévérité des symptdmes (Wolfe et Michaud, 2009 ;
Fitzcharles et coll., 2013a). Une étude récente menée a partir du NHIS
(National Health Interview Survey) représentatif de la population américaine
montre que les trois quarts des patients qui rapportent un diagnostic de FM
n'ont pas de symptdmes suffisamment séveres pour remplir les criteres dia-
gnostiques (Walitt et coll., 2016) ;

e La proportion de patients remplissant les criteéres de FM fluctue beaucoup

au cours du temps (Walitt et coll., 2011 ; Wolfe et coll., 2011c) ;

e La FM est associée a une multitude de symptdmes somatiques fonctionnels,
dont une liste non exhaustive est fournie dans les criteres ACR 2010 (Wolfe
et coll., 2010a). Certains symptdmes sont la composante essentielle d’autres
entités disparates qui ont des critéres diagnostiques qui leur sont propres, et
qui sont fréquemment associées 2 la FM : syndrome de fatigue chronique,
syndrome de l'intestin irritable, dysfonctionnement temporo-mandibulaire,
céphalées de tension, etc. (Goldenberg, 2009 ; Arnold et coll., 2011). Toutes
ces entités font partie du syndrome de sensibilisation centrale (Neblett et
coll., 2013), récemment renommé Chronic Owerlapping Pain Conditions
(COPC) (Hauser et coll., 2018). Elles ne constituent pas en pratique cou-
rante un diagnostic différentiel de la FM. Parfois un symptdme présent au
premier plan est partagé avec une pathologie qui n’appartient pas au spectre
de syndrome de sensibilisation centrale, comme par exemple la sécheresse
buccale ou oculaire dans le syndrome de Gougerot-Sjogren, et cela constitue
un probléme diagnostique difficile pour le praticien ;

e Les symptdmes de FM sont fréquemment associés 2 de nombreuses patho-
logies rhumatismales (PR, spondyloarthrite, lupus, syndrome de Gougerot-
Sjogren) qui nécessitent des traitements spécifiques. A linverse, I'association
d’'une FM perturbe 1'évaluation de ces pathologies, ce qui peut conduire a
des inflations thérapeutiques préjudiciables. Il est donc important de ne pas
s'arréter au premier diagnostic posé ;

® De nombreux facteurs environnementaux comme un traumatisme phy-
sique, une catastrophe (guerre), une exposition a des agents toxiques, une
infection (hépatite C, HIV, maladie de Lyme), sont impliqués dans la sur-
venue de symptomes d’allure fibromyalgique ou dans leur exacerbation
(Arnold et coll., 2011 ; Atzeni et coll., 2011). Cela conduit a des problemes
nosologiques pour savoir s'il s’agit de pathologies autonomes ou de sous-
groupes de FM.
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Les discordances diagnostiques entre praticiens

Les discordances diagnostiques entre médecins généralistes et rhumatologues
sont diversement appréciées. Dans I'étude de Fitzcharles et Boulos, le diagnostic
de FM est considéré comme incorrect par les auteurs dans les 2/3 des cas en
raison surtout d’un sur-diagnostic (Fitzcharles et Boulos, 2003). Une autre étude
retrouve 2 l'inverse une bonne concordance (kappa 0,70) entre le diagnostic
posé par le médecin traitant et celui du rhumatologue (Shleyfer et coll., 2009).

Un sur-diagnostic de fibromyalgie...

Fitzcharles et Esdaile en 1997 rapportent que sur 321 patients adressés pour
FM, 11 avaient une spondyloarthrite dont 5 étaient atteints d'une FM conco-
mitante (Fitzcharles et Esdaile, 1997). En 2003, la méme équipe rapporte
que sur 63 patients adressés pour FM 2 leur centre, 37 (59 %) ont finalement
recu un autre diagnostic : spondyloarthrite (6), pseudopolyarthrite rhizomé-
lique (4), PR (5), tendinite (4), hypermobilité (4), arthrose (7), syndrome
anti-phospholipide (1), syndrome de fatigue chronique (1), dépression (1),
myopathie (1), radiculalgie (1), douleur chondro-costale (1), et syndrome
du défilé thoracique (1) (Fitzcharles et Boulos, 2003). De méme, Shleyfer et
coll. rapportent que sur 196 patients adressés pour FM, 44 (soit 22 %) ont
recu un autre diagnostic : arthralgies (27), arthrose (10), tendinite (13),
pseudopolyarthrite rhizomélique (PPR, 1), syndrome de Sjogren (1), arthrite
(1), autre diagnostic non précisé (4) (Shleyfer et coll., 2009). Une autre
étude a comparé 26 patients consultant pour une FM dans un service de
médecine générale de la douleur & 26 patients appariés qui consultaient pour
une douleur d’'une autre origine (Gittins et coll., 2018). Seuls 11,5 % des
patients diagnostiqués comme atteints d'une FM remplissaient les criteres
ACR 1990 (et 0 % des contrdles), et 38,5 % (46,1 % des controles) les cri-
teres ACR 2010 (Gittins et coll., 2018). Dans I'étude réalisée a partir du
NHIS, les 3/4 des personnes qui rapportaient un diagnostic de FM n’ont pas
un niveau de sévérité suffisant pour remplir les criteres diagnostiques (Walitt
et coll., 2016). Les auteurs de cette étude suggerent que, chez ces patients,
le diagnostic de FM résulterait d’une construction sociale, qui concernerait
essentiellement des femmes caucasiennes mariées.

... Mais aussi un sous-diagnostic de fibromyalgie

Dans I'étude menée par Di Franco et coll. sur un groupe de 427 patients
atteints de FM (criteres ACR 1990) et en excluant une FM concomitante,
57 patients (13 %) avaient été adressés a leur centre pour un autre dia-
gnostic : 16 pour spondyloarthrite (spondylarthrite ankylosante, rhumatisme
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psoriasique, maladie de Behget), 13 pour PR et arthrite inclassée, 15 pour
connectivite (lupus érythémateux systémique, syndrome de Sjogren et
connectivite indifférenciée), et 13 pour d’autres diagnostics variés (arthrose,
lombalgie, hépatite C, arthralgie) (Di Franco et coll., 2011). Dans 'étude
de Shleyfer et coll., sur les 159 patients atteints de FM, 20 (13 %) avaient
été adressés pour un autre diagnostic : arthralgie (10), PR (1), PPR (1),
arthrose (1), arthrite (1), syndrome de Raynaud (1), « anomalie de labora-
toire » non précisée (1), et autres (4) (Shleyfer et coll., 2009). Dans une
étude nationale américaine menée sur la cystite interstitielle, parmi les
313 individus controles recrutés, 30 répondaient aux critéres ACR 1990 de
FM. Parmi ces 30 personnes, 23 (soit 77 % d’entre elles) ne déclaraient pas
avoir recu de diagnostic de FM (Warren et Clauw, 2012). Enfin, dans une
étude menée sur le NHIS, seuls 27 % des patients qui répondaient aux cri-
teres de FM rapportent avoir recu ce diagnostic (Walitt et coll., 2016).

En conclusion, les divergences entre médecins pour le diagnostic de FM sont
peut-&tre plus apparentes que réelles. Les diagnostics alternatifs proposés ne
sont pas toujours convaincants (arthralgie, tendinite, arthrose, lombalgie,
hyperlaxité...), une FM n’exclut pas une autre pathologie concomitante et
inversement, les symptdmes de FM peuvent fluctuer dans le temps et les
critéres peuvent manquer a certaines consultations, le diagnostic de SFM
peut aussi avoir été fait par le médecin sans avoir été indiqué au patient.

Diagnostics différentiels de fibromyalgie
Pathologies endocriniennes et métaboliques

Les dysfonctionnements thyroidiens, surtout I’hypothyroidie, peuvent étre
responsables de douleurs diffuses, fatigue, dépression avec un examen cli-
nique normal et réaliser un tableau évocateur d’une FM. C’est pourquoi un
dosage de la TSH est recommandé dans le bilan d’'une FM (Fitzcharles et
coll., 2013a ; Hauser et coll., 2018).

L’hyperparathyroidie peut étre a l'origine de fatigue, arthralgie, myalgies,
troubles du sommeil, symptdmes dépressifs, anxiété, trouble de la mémoire,
des symptdmes qui sont fréquents dans la FM (Costa et coll., 2016). Plus de
5 % des patients atteints de FM auraient une hyperparathyroidie mais la
fréquence n’est pas différente de celle des patients ayant des douleurs diffuses
ou localisées (Ferrari et Russell, 2015 ; Costa et coll., 2016). Dans une étude
de 2 184 patients opérés d’une hyperparathyroidie, 4 % avaient une FM.
Apres l'intervention, 90 % ont vu une amélioration des symptdmes attribués
a la FM (troubles cognitifs 80 %, fatigue 70 %, douleurs 55 %, symptomes
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dépressifs 39 %, céphalée 36 %), 84 % ont diminué et 21 % ont arrété les
traitements qu'ils prenaient pour la FM, ce qui suggere que le diagnostic de

FM était erroné (Adkisson et coll., 2014).

Parmi les pathologies métaboliques, I'ostéomalacie et le diabete phosphoré
sont a l'origine de douleurs diffuses et de fatigue, et peuvent étre confondus

avec un SFM (Laroche, 2001).

Pathologies musculaires

Les pathologies musculaires de type myosite et myopathies constituent rare-
ment un diagnostic différentiel car dans ces maladies, le déficit fonctionnel
et non la douleur est au premier plan (Goldenberg, 2009).

Pathologies du systéme nerveux périphérique

Les douleurs de type neuropathiques sont estimées fréquentes dans le SFM :
502475 % des patients évalués a I'aide du questionnaire painDETECT (Amris
et coll., 2010 ; Rehm et coll., 2010). L’examen neurologique est normal, ce
qui n’exclut pas une neuropathie des petites fibres, un syndrome associé 2
différentes pathologies notamment le diabete, le syndrome de Gougerot-
Sjogren ou I'’hépatite C. Dans certaines études, pres de 50 % des patients
atteints d'un SFM auraient une neuropathie des petites fibres, ce qui meéne
leurs auteurs a préconiser de la rechercher systématiquement chez les patients
atteints de FM par une biopsie cutanée (Oaklander et coll., 2013 ; Levine
et Saperstein, 2015 ; Grayston et coll.,2019). Cependant, les liens entre SEM
et neuropathies des petites fibres demandent a étre précisés (voir également
chapitre « Neurobiologie de la douleur chronique dans la fibromyalgie et
biomarqueurs »).

Pathologies du systéme nerveux central

Un syndrome parkinsonien et surtout une sclérose en plaques a l'origine de
douleurs diffuses et de fatigue importante peuvent étre un diagnostic diffé-

rentiel de FM (Goldenberg, 2009 ; Fitzcharles et coll., 2018). Dans les rares

cas ot un doute diagnostique existe, un avis neurologique s’avere nécessaire.

Hyperlaxité articulaire

L’hyperlaxité ou hypermobilité articulaire, qui désigne une souplesse exces-
sive des articulations, est une manifestation non pathologique qui concerne
2 2 57 % de la population en fonction de I’Age, du sexe et de I'origine eth-
nique (Syx et coll., 2017). Un faible pourcentage des individus (environ
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3 %) a des douleurs articulaires chroniques et un syndrome d’hypermobilité
articulaire bénigne défini par les critéres de Brighton (Hauser et coll., 2017).
L’hyperlaxité est aussi une composante de maladies génétiques rares comme
le syndrome de Marfan ou les syndromes d’Ehlers-Danlos qui comprennent
de nombreux sous-types (Malfait et coll., 2017). Le sous-type 3 ou hypermo-
bile (hEDS), défini par les criteres de Villefranche et qui représente 80 a
90 % des syndromes d’Ehlers-Danlos, n’est pas caractérisé sur le plan géné-
tique (Baeza-Velasco et coll., 2018). Ce sous-type est source de confusion ;
il est trés proche du syndrome d’hypermobilité articulaire bénigne et beau-
coup d’auteurs considerent qu'il s’agit de la méme entité (Syx et coll., 2017).
De nouveaux criteres plus restrictifs de hREDS ont été proposés en 2017 (Mal-
fait et coll., 2017). Les patients ne remplissant pas ces criteres sont classés
comme atteints de trouble du spectre de ’hypermobilité (Hypermobility Spec-
trum Disorder ou HSD) (Syx et coll., 2017).

Les patients avec syndrome d’hypermobilité articulaire ont des douleurs géné-
ralisées qui diffusent largement au-dela des articulations, un abaissement du
seuil de la douleur, une fatigue importante, de multiples symptdmes gastro-
intestinaux, génito-urinaires, dysautonomiques, et souffrent d’anxiété et de
dépression (Smith et coll., 2014 ; Scheper et coll., 2017 ; Syx et coll., 2017 ;
Baeza-Velasco et coll., 2018). Le syndrome implique des mécanismes de sen-
sibilisation centrale, il a de nombreuses similitudes et recouvre en partie le

SEM (Hershenfeld et coll., 2016 ; Hauser et coll., 2017 ; Scheper et coll.,
2017).

Douleurs d’origine médicamenteuse

Certains médicaments peuvent provoquer des douleurs diffuses notamment
les statines, les anti-aromatases (qui rappellent alors le syndrome climaté-
rique ; Blumel et coll., 2012), les biphosphonates, et méme les opiacés (Fitz-
charles et coll., 2013b ; Hauser et coll., 2017). Les statines® sont souvent
incriminées a tort surtout quand les CPK sont normales. Les douleurs attri-
buées aux statines doivent disparaitre dans les 2 mois apres I'arrét du traite-
ment ce qui est un moyen de les différencier des douleurs du SFM (Hauser

et coll., 2017).

Simulation (malingering)

Selon certains experts, certains patients pourraient simuler les symptomes de
la FM ou les exagérer dans le but d’obtenir des avantages potentiels de type

86. Les statines constituent une famille thérapeutique utilisée pour baisser la cholestérolémie,

qui ont comme effets secondaires potentiels des douleurs musculaires.
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pension d’invalidité. Une étude a comparé 106 patients atteints de FM et
suspectés de simulation car ils exprimaient des symptdmes inhabituels par
leur intensité et leur variété, et demandaient une invalidité permanente a
la premiere visite, 2 105 patients controles atteints de FM (Belenguer-Prieto
et coll., 2013). Les patients suspects de simulation étaient plus Agés, avaient
un niveau scolaire plus faible, étaient plus souvent séparés de leur conjoint,
et avaient des troubles psychiatriques, définis par le DMS-1V, plus fréquents.
[Is avaient davantage de points douloureux et de faux points douloureux, un
score de douleurs diffuses et de sévérité des symptomes plus élevé, un score
de handicap plus élevé et un seuil d’allodynie plus bas que les patients du
groupe contrdle. Des outils sont recherchés et évalués pour aider a identifier
une simulation de FM. Ainsi, une autre étude espagnole montre que le profil
psychologique évalué par le questionnaire SCL-90-R (Symptom Checklist-
Rewised) d’étudiants en psychologie 2 qui on demande de simuler une FM
dans le but d’obtenir une mise en invalidité est différent des patients atteints

d’une FM (Torres et coll., 2010).

Rhumatismes inflammatoires et maladies auto-immunes

Dans une étude menée sur 536 patients atteints d’'une FM (criteres
ACR 1990) qui participent a un programme thérapeutique interdisciplinaire
a la Mayo Clinic, 36 (6,7 %) ont un rhumatisme inflammatoire confirmé :
arthrite indifférenciée (11), PR (9), connectivite indifférenciée (5), syn-
drome de Gougerot-Sjogren (3), lupus (2), PPR (2), spondyloarthrite (3), et
syndrome des antiphospholipides (1) (Jiao et coll., 2016). Vingt-trois
patients déclarent avoir un rhumatisme qui n’a pas été confirmé par un
rhumatologue. Les patients atteints d’'un rhumatisme en plus d'une FM ont
un score fonctionnel (SF-36) plus altéré dans les composants capacités phy-
siques et douleurs mais pas dans le composant santé mentale. Leurs scores
sont moins bien améliorés par le programme thérapeutique que ceux atteints

d’'une FM seule.

Polyarthrite rhumatoide (PR)

La PR n’est pas vraiment un diagnostic différentiel de FM. Les symptomes
de la PR sont distaux et prédominent aux mains et aux pieds alors que les
douleurs de la FM sont diffuses. Une raideur matinale des mains ou une
impression de gonflement des doigts est parfois signalée dans la FM, mais le
dérouillage matinal est bref (quelques minutes) et 'examen ne montre pas
de gonflement articulaire objectif.
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Des symptdmes d’allure fibromyalgique sont observés chez 5 a 33 % des
patients atteints de PR (tableau 2.VII) (Ranzolin et coll., 2009 ; Wolfe et
coll.,, 2011c; Lee et coll., 2013 ; Zammurrad et coll., 2013 ; Haliloglu et
coll., 2014 ; Lage-Hansen et coll., 2016 ; Levy et coll., 2016 ; Fan et coll.,
2017 ; Perrot et coll., 2017 ; Salaffi et coll., 2017 ; Gist et coll., 2018). Ainsi,
la prévalence moyenne de FM chez des patients atteints de PR est estimée
a2l % (4,9-52,4 %) dans une méta-analyse récente (Duffield et coll., 2018).
En fait, la proportion de patients remplissant les criteres de FM fluctue beau-
coup au cours du temps. Par exemple, 20 % des patients atteints de PR
remplissent les criteres diagnostiques de FM ponctuellement mais seulement
7,4 % a la derniére observation. Soixante-quinze pour cent des patients
classés atteints de FM reversent vers un statut non atteint dans I'année selon
une étude menée avec les criteres ACR 2011 (Wolfe et coll., 2011¢). L’inci-
dence du SFM chez les patients atteints de PR a été estimée égale a 5,3 %
des patients par année dans une étude (Wolfe et coll., 2011c). L’étude
d’envergure menée sur le NHIS montre que 15 % des patients classés FM
déclarent avoir une PR contre 2,3 % pour la population générale (Walitt et
coll., 2015). Dans une autre étude de population menée a partir d'une base de
données d’une caisse d’assurance maladie des Mormons, parmi 2 595 patients
déclarés atteints d'un SFM, 5 % ont une PR avec un risque relatif de 4,5
chez la femme et 6,1 chez ’homme (Weir et coll., 2006). Le diagnostic de
FM peut précéder celui de PR mais son incidence semble maximale dans
I’'année qui suit le diagnostic de PR (Lee et coll., 2013 ; Doss et coll., 2017).
Une prédominance féminine est habituellement notée comme dans la FM
primitive, mais Wolfe et coll. rapportent une fréquence comparable chez
’homme et la femme avec les criteres ACR 2011 (Wolfe et coll., 2011c).
Les patients atteints de PR qui ont une FM concomitante ont un score
d’activité de PR DAS28%" (Disease Activity Score) plus élevé, en raison d’'un
grand nombre d’articulations douloureuses et d'une EVA d’activité élevée
alors qu'ils ont peu d’articulations gonflées et pas d’inflammation (Joha-
ratnam et coll.,, 2015). Cela peut conduire a des inflations thérapeutiques
injustifiées, notamment par biothérapie lorsque les symptdmes de PR sont
confondus avec ceux de FM (Lage-Hansen et coll., 2016). Les patients
atteints de PR qui sont atteints d'une FM concomitante ont un seuil de la
douleur abaissé, atteignent rarement les criteres de rémission, ont un han-
dicap plus marqué et une moins bonne qualité de vie (Wolfe et Michaud,
2004 ; Ranzolin et coll., 2009 ; Duran et coll., 2015 ; Joharatnam et coll.,
2015 ; Kim et coll., 2017 ; Salaffi et coll., 2017 ; Gist et coll., 2018).

87. Le DAS28 est un score utilisé en pratique clinique courante pour mesurer I'activité de la

polyarthrite rhumatoide.
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Tableau 2.VII : Fréquence de fibromyalgie dans la polyarthrite rhumatoide (PR)

Référence Nombre de ACR 1990 ACR 2011 Avis médecin
patients inclus

Ranzolin et coll., 2009 270 13,4 %

Wolfe et coll., 2011c 9739 19,8 %

Zammurrad et coll., 2013 138 22,4 %

Haliloglu et coll., 2014 197 6,6 %

Lage-Hansen et coll., 2015 227 15,4 %

Levy etcoll., 2016 92 15,2 %

Salaffi et coll., 2017 117 17,1 %

Fan et coll., 2017 325 4,9 % 7,7%

Perrot et coll., 2017 172 22,1 % 19,1 %

Gist et coll., 2018 17 33,3 % 41,9 %

Une étude par IRM cérébrale fonctionnelle de patients atteints de PR rem-
plissant les criteres de FM a montré des modifications similaires a celles de
patients atteints de FM primitive, ce qui suggeérerait un méme mécanisme
de sensibilisation centrale d’apres les auteurs, méme si les signaux observés
ne sont pas spécifiques (Basu et coll., 2018) (voir également chapitre
« Neuro-imagerie et neuro-modulation non invasive dans le syndrome fibro-
myalgique »). D’autres mécanismes, comme le concept de syndrome doulou-
reux articulaire post-inflammatoire, sont proposés (Dougados et Perrot,
2017). Il est bien établi que les arthralgies peuvent précéder les signes inflam-
matoires et persister bien aprés la disparition des arthrites (Altawil et coll.,
2016). Des études récentes menées chez la souris suggerent que les anticorps
anti-protéine cyclique citrullinée qui sont trés spécifiques de PR, pourraient
jouer un role dans la nociception via le relargage d’interleukine (IL)-8 par
les ostéoclastes (Wigerblad et coll., 2016). Ces travaux apportent un éclai-
rage différent pour expliquer des arthralgies en I'absence d’inflammation, et
ouvre des perspectives thérapeutiques nouvelles.

Le dépistage d'une FM concomitante revét donc une grande importance dans
la prise en charge de la PR. Lorsque le DAS 28 est élevé, une différence
importante entre le nombre d’articulations douloureuses et le nombre d’arti-
culations gonflées (= 7) doit attirer I'attention. Elle peut étre due a des
destructions articulaires ou a un SFM concomitant, deux situations ou
'intensification du traitement médicamenteux spécifique de la PR n’est pas

appropriée (Pollard et coll., 2010 ; McWilliams et Walsh, 2017).
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Les spondyloarthrites

Contrairement a la PR, les spondyloarthrites, en particulier les spondylo-
arthrites axiales non radiographiques (nr-axSpA) chez la femme, constituent
un véritable diagnostic différentiel de la FM. Douleurs diffuses & prédomi-
nance axiale, fatigue, troubles du sommeil, sont communs aux deux affec-
tions (Wendling et Prati, 2016). De plus, des enthésites (inflammation des
insertions des tendons, des ligaments et des capsules sur I'os), caractéristiques
des spondyloarthrites, peuvent étre confondues avec les points douloureux
de la FM, et différencier les formes enthésitiques de thumatismes psoriasiques
de la FM peut étre extrémement difficile méme en s’aidant de I"échographie
des enthéses (Marchesoni et coll., 2012a; Marchesoni et coll.,, 2012b;
Roussou et Ciurtin, 2012 ; Marchesoni et coll., 2018).

Des observations de spondyloarthrite confondue avec une FM ont été rap-
portées (Fitzcharles et Esdaile, 1997). La recherche systématique de spondy-
loarthrite axiale a 'aide des criteres ASAS pour Assessement in Ankylosing
Spondylitis (Rudwaleit et coll., 2009) dans des cohortes de patients atteints
de FM donne des résultats discordants: 2 % dans une étude utilisant les
crittres ACR 1990 et 2010 (Baraliakos et coll., 2017) et 10 % dans une
autre utilisant les criteres ACR 1990 (Ablin et coll., 2017). Le risque est
surtout celui d’un sur-diagnostic de spondyloarthrite chez des patients atteints
de FM, induisant ainsi un risque de surutilisation de biothérapies. Les criteres
ASAS de classification des spondyloarthrites axiales sont critiqués (Deodhar,
2016). Le bras clinique de ces criteres permet un diagnostic de spondyloar-
thrite en I'absence de tout signe objectif si le sujet est HLA-B27. Dans le
bras imagerie, les criteres ASAS de sacro-iliite en IRM ne sont pas spécifi-
ques, notés par exemple chez 21 % des lombalgies chroniques (Arnbak et
coll., 2016). L’United States Food and Drug Administration (FDA) a ainsi ini-
tialement refusé d’approuver l'utilisation des anti-TNF chez les patients
atteints d’une spondyloarthrite axiale non radiographique, contrairement 2

I’European Medicine Agency (EMA) (Baraliakos et coll., 2017).

La difficulté diagnostique est d’autant plus grande que, comme dans la PR,
un SFM concomitant semble fréquent chez les patients atteints de spondylo-
arthrite. Dans la spondylarthrite ankylosante, la fréquence d’'une FM conco-
mitante est diversement appréciée avec une fréquence de 4 a 30 %
(tableau 2.VIII) (Almodovar et coll., 2010 ; Azevedo et coll., 2010 ; Hali-
loglu et coll., 2014 ; Salaffi et coll., 2014 ; Baraliakos et coll., 2017 ; Fan et
coll., 2017 ; Macfarlane et coll., 2017b). La prévalence moyenne pondérée
est de 13 % dans une méta-analyse récente (Duffield et coll., 2018). Les plus
grandes divergences concernent la fréquence comparée de FM dans les
spondyloarthrites radiographiques et non radiographiques. Certaines études
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montrent un SFM plus fréquent dans les spondyloarthrites non radiographi-
ques (Fan et coll., 2017) alors que d’autres ne trouvent pas de différence
(Bello et coll., 2016) ou paradoxalement une fréquence moindre dans le bras
clinique des spondyloarthrites non radiographiques (Baraliakos et coll.,
2017 ; Macfarlane et coll., 2017b). Les auteurs tirent argument de ces résul-
tats pour conforter ou au contraire contester les criteres ASAS. Dans le
rhumatisme psoriasique, la fréquence d’'une FM concomittante est estimée
entre 8 et 22 %, 18 % en moyenne dans une méta-analyse récente
(tableau 2.IX) (Husted et coll., 2013 ; Graceffa et coll., 2015 ; Brikman et
coll., 2016 ; Fan et coll., 2017 ; Duffield et coll., 2018). La plupart des études
(Almodovar et coll., 2010 ; Haliloglu et coll., 2014 ; Salaffi et coll., 2014 ;
Fan et coll., 2017) mais pas toutes (Azevedo et coll., 2010) signalent une
plus grande fréquence de FM chez les femmes que chez les hommes atteints
de rhumatismes psoriasiques.

Tableau 2.VIII : Fréquence de fibromyalgie dans les spondyloarthrites axiales

Référence Nombrede  Type SpA  ACR1990 ACR2010 ACR2011 Avis médecin
patients
Almodovar et coll., 2010 462 SA 41 %
Azevedo et coll., 2010 71 SA 15 %
Salaffi et coll., 2014 211 SA 12,7 %
191 RP axial 17,2 %
Haliloglu et coll., 2014 119 SA 12,6 %
Wallis et coll., 2013 639 SA 6,1 %
73 nr-axSpA 13,7 %
Wach et coll., 2016 81 axSpA 14,8 %
22 p-SpA 27,3 %
Fan et coll., 2017 298 SpA 11,1% 175 %
137 SA 6,4 % 72 %
64 nr-axSpA 239 % 37,3 %
Macfarlane et coll., 2017a 1504 ax-SpA 20,7 %
1041 SA 19,7 %
398 nr-axSpA 252 %
IRM
65 nr-axSpA 9,5%
Clin
Baraliakos et coll., 2017 200 ax-SpA 14 % 24 %
100 SA 19 % 29 %
69 nr-axSpA 7% 23 %
IRM
31 nr-axSpA  10% 10 %
Clin
Molto et coll., 2018 441 ax-SpA 13,2 %
46 nr-axSpA 10,9 %
Clin

SA : spondylarthrite ankylosante ; RP : thumatisme psoriasique ; nr-axSpA : spondyloarthrite axiale non radiographique ;
p-SpA : spondyloarthrite périphérique ; IRM : imagerie par résonance magnétique ; Clin : bras clinique.
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Tableau 2.IX : Fréquence de la fibromyalgie dans le rhumatisme psoriasique
en fonction des criteres de classification ou de diagnostic utilisés

Référence Nombre de patients ACR 1990 ACR 2010 Avis médecin
Husted et coll., 2013 631 22 %
Graceffa et coll., 2015 74 16 %

Brikman et coll., 2016 73 82 % 16,4 %

Fan et coll., 2017 59 9,6 % 13,5 %

Les patients qui sont atteints d’'une spondyloarthrite et d’'un SFM ont un
score d’activité, notamment BASDAI (Bath Ankylosing Spondylitis Disease
Activity Index), et de handicap, notamment BASFI (Bath Ankylosing Spon-
dylitis Functional Index), plus haut, une qualité de vie plus altérée et davantage
d’arréts de travail que les patients sans FM. IIs recoivent plus souvent une
biothérapie dont Iefficacité semble moindre (Wendling et Prati, 2016;
Mease, 2017). Cependant, dans une étude prospective menée sur
508 patients atteints de spondyloarthrite axiale, les patients qui sont atteints
d’'une FM définie par le questionnaire FiRST ou les criteres ACR 1990 ont
des scores d’activité plus hauts mais la réponse aux anti-TNF n’est pas signi-
ficativement différente des patients non atteints de FM (Molto et coll.,
2018). L’expression des spondyloarthrites diverge en fonction du genre : les
femmes ont des scores d’activité et de handicap plus hauts alors que les signes
radiographiques et d'IRM sont moindres (Tournadre et coll., 2013). Cette
différence pourrait s’expliquer par lexistence d’une forme particuliere de
spondyloarthrite féminine de type fibromyalgia-like ou par 'association d’une
FM a la spondyloarthrite.

Les liens complexes entre FM et spondyloarthrite sont sources de difficultés
pour le diagnostic et I'évaluation de I'activité en pratique courante, et des
outils pour le diagnostic et I’évaluation plus performants sont nécessaires.

Syndrome de Gougerot-Sjogren

La triade sécheresse — fatigue — douleur est caractéristique du syndrome de
Gougerot-Sjogren primitif, une maladie auto-immune systémique rare qui se
caractérise par une atteinte des glandes lacrymales et salivaires a I'origine
d’un syndrome sec par manque de larmes et de salive, parfois associée a des
manifestations systémiques (Mariette et Criswell, 2018). Cette triade est
aussi tres fréquente dans le SFM, plus du tiers des patients se plaignant d’une
sécheresse (Wolfe et coll., 1990). Cependant dans une étude menée sur
285 patients atteints d’'un SFM, sur les 40 patients qui rapportent une séche-
resse oculaire, une kérato-conjonctivite seche n’est confirmée que chez 15,
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dont 7 consomment des antidépresseurs (un traitement connu pour un tel
effet secondaire) et 4 ont une blépharite chronique (Gunaydin et coll., 1999).
Les syndromes secs sans signe dysimmunitaire et sans étiologie sont souvent
désignés sous le terme de SAPS (pour syndrome asthénie — polyalgie — séche-
resse) ou DEMS (pour Dry Eyes and Mouth Syndrome) et considérés par
certains comme des équivalents de SFM (Price et Venables, 2002 ; Mariette
et coll., 2003 ; Champey et coll., 2006). Si les patients présentant ces syn-
dromes n’ont pas d’autoanticorps anti SS-A ni les anomalies caractéristiques
du syndrome de Gougerot-Sjogren a la biopsie des glandes salivaires, ils ont
longtemps été confondus avec le syndrome de Gougerot-Sjogren. Si les cri-
teres diagnostiques du syndrome de Gougerot-Sjogren permettent mainte-
nant de les différencier, ils constituent un diagnostic différentiel fréquent

pour le SFM (Shiboski et coll., 2017).

Un SFM est présent chez 11 a 31 % des patients ayant un syndrome de
Gougerot-Sjogren primitif (Giles et Isenberg, 2000 ; Ostuni et coll., 2002 ;
Priori et coll., 2010 ; lannuccelli et coll., 2012 ; Haliloglu et coll., 2014 ;
Choi et coll., 2016). Ainsi, 15 % des patients du registre espagnol SJO-
GRENSER * comprenant 437 patients, sont atteints d'une FM concomitante
(Torrente-Segarra et coll., 2017). Le SFM est associé a un score ESSPRI
(EULAR Sjogren’s Syndrome Patient Related Index) élevé (évaluation par une
EVA de douleur, fatigue et sécheresse) (Choi et coll., 2016 ; Torrente-
Segarra et coll., 2017). Les patients qui ont des douleurs diffuses ont moins
de manifestations systémiques dans certaines études (Ostuni et coll., 2002 ;
ter Borg et Kelder, 2014) mais, a I'inverse, le score ESSDAI (EULAR Sjo-
gren’s Syndrome Disease Activity Index) est plus élevé dans le groupe FM
concomitante dans une autre étude (Torrente-Segarra et coll., 2017).

L’association douleur diffuse — fatigue — sécheresse est donc fréquente et le
syndrome de Gougerot-Sjogren en est une étiologie rare qui peut étre iden-
tifiée par ses criteres de diagnostic.

Maladie coeliaque

La maladie cceliaque est une maladie chronique auto-immune de I'intestin
déclenchée par la consommation de gluten chez des individus qui ont une
prédisposition génétique. La fréquence d'un SFM concomitant a été estimée
égale 2 9 % dans une étude de 134 patients, et 2 11 % dans une autre menée
chez 114 patients et qui précise que les symptomes de FM n’ont pas été
améliorés par le régime sans gluten (Zipser et coll., 2003 ; Tovoli et coll.,

88. Registre national de patients avec un syndrome de Gougerot-Sjogren primitif de la société
espagnole de rhumatologie.
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2013). Rodrigo et coll. rapportent 6,7 % de maladies cceliaques chez
104 patients qui répondaient a la fois aux criteres de FM (ACR 1990) et a
ceux de syndrome de l'intestin irritable, et les symptomes ont été améliorés
par le régime sans gluten (Rodrigo et coll., 2013). Nisihara et coll. ne retrou-
vent aucun cas de maladie coeliaque chez 94 patients atteints de FM (criteres
ACR 2010), et Tovoli et coll. en rapportent un chez 90 autres patients (cri-
teres ACR 1990), ce qui est une fréquence comparable a celle de la popu-
lation générale (1 %) (Tovoli et coll., 2013 ; Nisihara et coll., 2016 ). Ces
deux équipes concluent que le dépistage systématique de la maladie cceliaque
n’est pas justifié dans le SFM.

L’hypersensibilité au gluten est une nouvelle entité non auto-immune qui
décrit des patients ayant des symptdmes qui évoquent une maladie cceliaque
mais sans avoir d’anticorps anti-transglutaminase ni d’atrophie villositaire.
Les patients ont des symptomes évoquant un syndrome de I'intestin irritable,
des symptomes digestifs hauts (gastralgies, nausées, aérophagie, pyrosis) et de
nombreuses manifestations fonctionnelles extra digestives, notamment : dou-
leurs d’allure fibromyalgique (8 a 31 %), fatigue (23 a 64 %), céphalées (22
a 54 %), dépression (15 a 22 %), anxiété (39 %), troubles cognitifs (34 a
42 %) (Aziz et coll., 2015). Les troubles digestifs sont fréquents dans la FM
(Slim et coll., 2015) et celui-ci partage de nombreux signes fonctionnels
avec I'hypersensibilité au gluten (Garcia-Leiva et coll., 2015) dont certains
sont améliorés par le régime sans gluten (Isasi et coll., 2014). Dans une étude
menée chez des patients atteints d'une FM associée a un syndrome de
l'intestin irritable, I'amélioration est surtout notée chez ceux qui ont un
infiltrat lymphocytaire intraépithélial sans atrophie villositaire, une mani-
festation non spécifique qui n’exclut pas une forme débutante de maladie
ceeliaque (Rodrigo et coll., 2014 ; Aziz et coll., 2015 ). Une autre étude n’a
pas montré de supériorité du régime sans gluten sur un régime hypocalorique
(24 semaines) dans I'amélioration des symptdmes évoquant une hypersensi-
bilité au gluten chez des patients atteints de FM (Slim et coll., 2017).

Lupus érythémateux systémique et autres maladies auto-immunes

Le lupus érythémateux systémique (LES) est le prototype des maladies auto-
immunes systémiques. Il peut toucher tous les appareils et il s'accompagne
de multiples auto-anticorps dont les plus caractéristiques sont dirigés contre
les constituants du noyau des cellules. Un SFM a été diagnostiqué chez 32 %
des 50 patients atteints de LES étudiés par Iannuccelli et coll., ce qui est
une fréquence plus élevée que celle rapportée dans le syndrome de Gou-
gerot-Sjogren (18 % ; lannuccelli et coll., 2012). Dans ce travail, la présence
d’une FM n’est pas corrélée a I'activité du LES. La fréquence de FM est de
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12,6 % chez 67 patients atteints d’'un LES dans une autre étude (Haliloglu
et coll., 2014). Sur 439 patients atteints d'un LES dans la base de données
américaine NDB, 36,7 % répondent aux criteres ACR 2011 de FM (Wolfe
et coll,, 2011a). La prévalence est de 6,2 % dans un registre espagnol de
3 591 patients atteints de LES (Torrente-Segarra et coll., 2016). Dans cette
derniere étude, la FM est associée a I'ancienneté du LES et a la présence de
symptdmes dépressifs, et ces patients ont davantage de photosensibilité,
d’aphtes buccaux et un syndrome de Gougerot-Sjogren secondaire. Dans la
base de données de I'assurance maladie des Mormons, 1,7 % des patients
déclarés atteints de FM sont également atteints d'un LES avec un risque
relatif de 5,8 chez les femmes et 2,1 chez les hommes (Weir et coll., 2006).
Dans 'étude menée sur le NHIS, 1,4 % des patients classés FM déclarent
avoir un LES (Walitt et coll., 2015).

Dans une étude menée sur 122 patients atteints de sclérodermie, 30 % rem-
plissent les criteres ACR 1990 et 24 % les criteres ACR 2010 révisés, une
fréquence un peu plus haute que celle rapportée chez 172 patients atteints
de PR (22 et 19 %, respectivement) (Perrot et coll., 2017). Cependant, la
corrélation entre les critéres n’est pas bonne, moins de la moitié des patients
remplissant les criteres ACR 1990 et les criteres ACR 2010 révisés. Les
patients qui ont une FM concomitante ont un index de masse corporel plus
haut, des scores de douleur et de handicap plus importants et ont plus souvent
un syndrome de Gougerot-Sjogren secondaire.

Dans une étude menée sur 30 patients atteints d’'un syndrome primaire des
antiphospholipides, 16,7 % répondent aux criteres ACR 1990 de FM (Costa
et coll., 2011). Les patients ont une qualité de vie altérée, mais les signes
du syndrome des antiphospholipides n’ont pas de particularité.

Une FM est aussi plus fréquente dans la sclérose en plaques: 17 % des
133 patients investigués remplissent les criteres ACR 1990 dans une étude
(Pompa et coll., 2015). Une autre étude de population menée au Canada
montre une prévalence de FM 2 fois supérieure et une incidence augmentée
de 44 % dans une population de patients atteints de sclérose en plaques par
rapport 2 la population générale (Marrie et coll., 2012).

Chez 79 patients atteints de thyroidite de Hashimoto, 62 % remplissent les
criteres modifiés ACR 2010 (Haliloglu et coll., 2017). Plusieurs études rap-
portent une augmentation de la fréquence des anticorps antithyroidiens dans
la FM. Ainsi, 41 % des 120 patients atteints de FM testés versus 15 % des
contrdles ont au moins un anticorps anti-thyroidien (Bazzichi et coll., 2007).
D’autres études rapportent également des anticorps anti-thyroidiens plus fré-
quents dans les groupes SEM (34 %) ou PR (30 %) que chez les contrdles
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(19 %) (Pamuk et Cakir, 2007), et une fréquence des anticorps anti-thyro-
peroxidase égale 2 19 % chez 149 patients atteints de FM testés contre 7 %
chez 68 contrdles (Suk et coll., 2012).

Une fréquence élevée de SFM a aussi été rapportée dans la maladie de Behget,
les vascularites, et la fievre familiale méditerranéenne (Haliloglu et coll.,

2014).

Conclusion

Une FM concomitante semble particulierement fréquente dans les rhuma-
tismes inflammatoires et maladies auto-immunes, menant certains auteurs
a faire un rapprochement entre maladies auto-immunes et FM (Giacomelli
et coll., 2013 ; Andreoli et Tincani, 2017). Quelques équipes ont recherché
un SEM concomitant a différentes pathologies notamment auto-immunes
et non auto-immunes. Une étude a comparé la fréquence d’un SFM
concomitant chez 326 patients qui consultaient dans un service de rhuma-
tologie pour des pathologies diverses (Levy et coll., 2016). La fréquence est
comparable dans la PR, le lupus, des maladies systémiques diverses et
I'arthrose (25 a 29 %). La fréquence était plus faible dans les spondylo-
arthrites (7,8 %) et la PPR (6,2 %). Une autre étude a recherché les criteres
de FM (ACR 1990) chez 835 patients consultant consécutivement dans un
service de rhumatologie. La fréquence rapportée est de 13 % dans le lupus,
les spondyloarthrites et le syndrome de Gougerot-Sjogren, de 10 % dans
'arthrose. Elle est moins fréquente dans la PR (6,6 %), la PPR (6,9 %) et
la goutte (1,4 %) (Haliloglu et coll., 2014). Dans I'étude menée par Fan et
coll. sur 691 patients consultant en rhumatologie, un SFM (criteres
ACR 1990) était plus fréquent dans les spondyloarthrites (11,1 %) et les
connectivites (11,3 %) que dans la PR (4,9 %) (Fan et coll., 2016). Une
derniere étude réalisée a partir d'une base de données des vétérans améri-
cains montre que les patients codés « FM » recoivent plus souvent un dia-
gnostic de connectivite que les patients ayant des douleurs d’autres origines
(Arout et coll., 2018). Les FM concomitantes semblent donc davantage
liées a la présence de douleurs musculosquelettiques qu’a une pathologie
auto-immune. Il est important de noter que la plupart des études citées
ci-dessus ont été menées par des centres de rhumatologie, induisant certai-
nement un biais de recrutement.
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Pathologies infectieuses et fibromyalgie
Infections virales

Fatigue (53 %), arthralgie (23 %), et myalgie (15 %) sont fréquentes dans
les hépatites C et peuvent évoquer un SFM (Poynard et coll., 2002). L’exis-
tence d’une association entre hépatite C et FM est débattue (Lormeau et
coll., 2006). Un SFEM a été rapporté dans 1,9 a 57 % des cas d’hépatite C
(Palazzi et coll., 2016). Une étude rapporte qu'il est plus fréquent chez les
patients ayant une cirrhose due a une hépatite C (35 % avec criteres
ACR 2011) ou a une stéatose non alcoolique (30 %) que dans les cirrhoses
alcooliques (12 %) (Rogal et coll., 2015). L’augmentation de la prévalence
de I'hépatite C dans le SEM n’a pas été confirmée dans d’autres études (Nar-
vaez et coll., 2005 ; Palazzi et coll., 2016). Ces liens controversés n’empé-
chent pas de considérer ’hépatite C comme un diagnostic différentiel du

SEM.

Des études anciennes avaient montré une fréquence élevée de SFM chez les
patients infectés par le VIH (Cassisi et coll.,, 2011). Une étude récente
montre que, malgré 'amélioration spectaculaire du traitement de cette infec-
tion virale, la prévalence de SFM reste importante chez les patients infectés
(22/156, soit 14 %), et qu'il n'y a pas de corrélation avec la charge virale
(Dotan et coll., 2016).

Des études isolées ont également montré une augmentation de la prévalence
de FM dans les infections 8 HTLV1, au virus de I'hépatite B et au parvovirus
B19 (Cassisi et coll., 2011).

Maladie de Lyme

Dix a vingt pour cent des patients traités pour une maladie de Lyme ont une
persistance de symptomes fonctionnels non spécifiques tels que douleurs dif-
fuses, fatigue, trouble du sommeil et troubles cognitifs. Ce syndrome appelé
maladie post-Lyme ou maladie de Lyme chronique ne répond pas a une
antibiothérapie méme prolongée et son authenticité est contestée (Berende
et coll., 2016 ; Melia et Auwaerter, 2016 ). Des études anciennes suggerent
une association entre maladie de Lyme et FM (Cassisi et coll., 2011). Cepen-
dant, une étude récente montre que seulement 1 des 100 patients ayant une
maladie de Lyme précoce documentée par culture présente une FM 11 a
20 ans apres le diagnostic et le traitement de cette maladie, soit une fré-
quence comparable a celle de la population générale (Wormser et coll.,

2015).
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Autres pathologies
Ostéoporose

Deux méta-analyses montrent que la densité minérale osseuse est plus basse
au niveau du rachis mais pas au col du fémur chez des patients atteints d'un
SFM comparés a une population contrdle (Lee et Song, 2017 ; Upala et coll.,
2017). L’étude la plus importante a comparé 205 patients ayant un SFM a
205 controles appariés. La densité minérale osseuse de méme que le taux de
vitamine D n’est pas différent entre les groupes, et le taux de fracture ver-
tébrale est plus élevé chez les témoins (Mateos et coll., 2014). Les facteurs
de risque d’ostéoporose (faible activité physique, ovariectomie, faible nombre
de grossesses, plus grande consommation de corticoides et d’inhibiteurs de
recapture de la sérotonine) mais aussi les facteurs de protection (traitement
hormonal, consommation de calcium et de biphosphonate) sont plus fré-
quents dans le groupe fibromyalgique. Ce nombre important de facteurs
divergents rend la population trés hétérogene, et peut expliquer les résultats
divergents des études menées.

Obésité

L’obésité augmente le risque de FM (Mork et coll., 2010 ; Wright et coll.,
2010). La prévalence du SFM chez les obeses a été estimée égale a 28 %
(criteres ACR 2010) (Arreghini et coll., 2014), 34 % (criteres ACR 1990)
et 45 % (criteres ACR 2010) (Dias et coll., 2017). Trente-deux a cinquante
pour cent des patients ayant un SFM sont obeses, et 21 a 35 % en surpoids
(Ursini et coll., 2011 ; de Araujo et coll., 2015). Les patients obgses ont une
symptomatologie fibromyalgique plus sévere (Aparicio et coll., 2013 ; Arreg-
hini et coll., 2014 ; Kocyigit et Okyay, 2018). L’association obésité — SFM
est donc bien établie mais les mécanismes en cause dans cette relation sont
mal connus. D’aprés une étude coréenne, la sévérité de la FM serait davan-
tage liée aux statuts socio-économiques qu'a I'obésité (Kang et coll., 2016)
(voir également chapitre « Epidémiologie du syndrome fibromyalgique » ).

Arthrose

Sur 855 patients qui ont une arthrose dans la base de données américaine
NBD des maladies rhumatismales, 16,8 % remplissent les criteres ACR 2011
de FM (Wolfe et coll., 2011a). Pour Haliloglu et coll., cette fréquence est
de 10,1 % sur 238 patients étudiés (Haliloglu et coll.,, 2014). Dans une
cohorte prospective de 464 patients qui ont eu une prothése de hanche ou
de genou pour arthrose, 6,2 % répondent aux criteres ACR 2011 de FM. Le
score de sévérité de la FM est prédictif d'un mauvais résultat fonctionnel de
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la prothése a 6 mois, méme chez les patients qui ont un score insuffisant
pour que le diagnostic de SFM soit posé (Brummett et coll., 2015).

Insuffisance cardiaque

Chez 57 patients atteints d’insuffisance cardiaque chronique étudiés, 22,8 %
répondent aux criteres ACR 2011 de FM (Gist et coll., 2017). IIs ont une
qualité de vie (SF-36) plus altérée alors que le degré d’insuffisance cardiaque
est le méme que les patients sans FM.

Conclusion

Si la littérature est abondante sur le SFM concomitant aux maladies rhu-
matismales, elle I'est beaucoup moins dans les maladies non rhumatismales.
Fitzcharles et coll. incitent ainsi les autres disciplines médicales 2 examiner
la prévalence et I'impact du SFM dans les pathologies associées a de la dou-
leur et de la fatigue (Fitzcharles et coll., 2018).

Conclusions

Les principaux diagnostics différentiels du SFM sont : hypothyroidie, hyper-
parathyroidie, ostéomalacie, diabéte phosphoré, prise de certains médica-
ments (statine, anti-aromatases), syndrome de Gougerot-Sjogren et
spondyloarthrite axiale non radiographique, sclérose en plaque, syndrome
parkinsonien et polyneuropathies. Lorsqu’on suspecte un SFM, il faut donc
faire un examen clinique complet. En dehors des points douloureux 2 la
pression, la présence d’autres signes cliniques doit faire rechercher une autre
pathologie (Fitzcharles et coll., 2013a ; Fitzcharles et coll., 2013b). En cas
de doute, un avis spécialisé (rhumatologue, neurologue, médecine interne
selon les cas) peut étre nécessaire (Fitzcharles et coll., 2013a ; Fitzcharles et
coll., 2013b). Si aucun examen biologique n’est utile pour le diagnostic de
SEM, il est cependant justifié de vérifier la normalité de I’hémogramme, VS,
CRP, ionogramme, créatinine, transaminases, CPK, TSH, calcémie et phos-
phorémie pour écarter les diagnostics différentiels. D’autres examens (anti-
corps antinucléaires, sérologie rthumatoide...) ne seront réalisés que si la

symptomatologie évoque un diagnostic particulier (Arnold et coll., 2011 ;
Fitzcharles et coll., 2013a ; Fitzcharles et coll., 2013hb).

De nombreuses maladies chroniques, notamment rhumatismales (PR et
spondyloarthropathie) et auto-immunes, sont fréquemment associées a un
SEM. Le diagnostic de SFM n’exclut pas la possibilité d’'une autre maladie.
Lorsque I’évolution sous traitement d’'un thumatisme n’est pas celle attendue,
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il faut rechercher un SFM qui peut perturber I’évaluation de I'activité du
rhumatisme et modifier la prise en charge. La distinction entre FM primitive
et FM secondaire ou concomitante a été supprimée par les criteres ACR 1990
car leur sémiologie est identique, et cette proposition a été finalement
confirmée par les criteres ACR 2016. Cependant, une étude menée au sein
de la Mayo Clinic montre que les patients atteints de SFM qui ont un rhu-
matisme associé ont des scores fonctionnels plus altérés et répondent moins
bien au programme thérapeutique (Jiao et coll., 2016). Une FM concomi-
tante pose des problémes spécifiques comme indiqué précédemment, et elle
implique peut-étre des processus physiopathologiques particuliers (Dougados
et Perrot, 2017). Hauser et coll. proposent d’individualiser un sous-groupe
de FM concomitantes a coté d’un sous-groupe de FM associée a des troubles
de santé mentale (dépression et anxiété surtout) et de FM associée aux COPC

(Chronic Owerlapping Pain Conditions) (Hauser et coll., 2018).

Sous-groupes de fibromyalgie

La FM définie par les criteres diagnostiques résulte de la construction d’un
assemblage de symptdmes dominés par les douleurs diffuses, la fatigue et les
troubles du sommeil et aussi de multiples plaintes fonctionnelles. Dans la
population générale, les symptdmes constitutifs de la FM forment ainsi un
continuum, et il n’est donc pas étonnant de constater une hétérogénéité
clinique au sein des patients (Hauser et coll., 2018). Des efforts sont faits
pour tenter d’individualiser des sous-groupes homogenes de patients pour
améliorer la qualité des travaux de recherche et surtout pour avoir des appro-
ches thérapeutiques plus adaptées.

Définition de sous-groupes par variables

Les facteurs d’hétérogénéité dans la FM sont multiples : démographiques
(Age, et notamment l'entité discutée de FM juvénile, genre), présence de
facteurs déclenchants (FM post-traumatique par exemple), existence d’une
maladie associée (FM concomitante), symptdme au premier plan (notam-
ment anxiété et dépression), association de symptomes, sévérité des symp-
tomes, présence d’'une neuropathie des petites fibres, et criteres diagnostiques
utilisés (Rutledge et coll., 2009 ; Silverman et coll., 2010 ; Lodahl et coll.,
2018). Dans une étude espagnole, les 459 patients qui remplissent a la fois
les criteres ACR 1990 et ACR 2011 ont des symptomes plus séveres et une
qualité de vie plus altérée que 96 patients qui ne remplissent que les criteres
ACR 2011 et surtout que les 73 patients qui ne remplissent que les critéres
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ACR 1990 (Segura-Jimenez et coll., 2016b). A la suite des travaux de Turk
et coll. qui avaient proposé d’individualiser 3 sous-groupes de patients sur
des caractéristiques biopsychosociales et comportementales, de nombreuses
études avec analyse en clusters ont été conduites et ont confirmé une hété-
rogénéité au sein du SFM (Turk et coll., 1996 ; Borchers et Gershwin, 2015).
Ces études ont testé la combinaison de nombreuses variables, le plus souvent
recueillies par de multiples auto-questionnaires qui prennent en compte fac-
teurs psychologiques, psycho-sociaux, traits de personnalité, symptdmes,
comorbidités, caractéristiques de la douleur, points douloureux a la pression,
scores de sévérité, de handicap ou de qualité de vie, marqueurs humoraux,
inflammatoires et immunitaires, afin de déterminer si des sous-groupes émer-
gent (de Souza et coll., 2009 ; Verra et coll., 2009 ; Wilson et coll., 2009 ;
Rehm et coll.,, 2010 ; Calandre et coll., 2011 ; Loevinger et coll., 2012 ;
Docampo et coll., 2013 ; Torres et coll., 2013a; Trinanes et coll., 2014 ;
Vincent et coll., 2014 ; Follick et coll., 2016 ; Lukkahatai et coll., 2016 ;
Salaffi et coll., 2016 ; Estevez-Lopez et coll., 2017 ; Yim et coll., 2017 ;
Bartley et coll., 2018 ; Hoskin et coll., 2018). Ces études sont développées
en infra ou dans d’autres chapitres.

Des classifications en sous-groupes ont ainsi été proposées. Par exemple,
group prop p
Muller et coll. proposent d’individualiser 4 sous-groupes de FM : un sous-
prop group
groupe avec extréme sensibilité a la douleur et non associé a des troubles
psychiatriques, deux sous-groupes avec dépression et un quatriéme sous-
groupe de FM résultant d’un processus de somatisation (Muller et coll., 2007).

Plus récemment, Hauser et coll., de facon pragmatique, proposent 5 sous-
groupes (Hauser et coll., 2018) :

¢ FM comme un état unique ou la douleur et les autres symptdmes sont
considérés également ;

e EM associée a des troubles de la santé mentale (surtout anxiété et dépres-
sion) qui nécessitent une prise en charge spécifique ;

e M associée a des COPC (cf. infra) ;
e EM associée a une maladie somatique (cf. FM concomitante) ;

e combinaison d’au moins deux sous-groupes.
Comparaison clinique entre hommes et femmes atteints
d’un syndrome fibromyalgique

Peu d’études comparant les hommes et femmes atteints de FM sont
disponibles.
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En 2000, Yunus et coll. ont étudié 536 patients ayant un SEM (critéres
ACR 1990), dont 67 (12,5 %) hommes (Yunus et coll., 2000). Ces derniers
ont moins de symptomes, points douloureux, douleurs diffuses, fatigue, som-
meil non récupérateur et de symptomes de l'intestin irritable.

La méme année, une équipe israélienne a étudié 630 patients atteints de
SFM dont 40 hommes (6,3 %) qu'’ils ont comparés a 40 femmes appariées
sur 'Age et le niveau d’éducation (Buskila et coll., 2000). Contrairement 2
la précédente, les hommes dans cette étude ont plus de fatigue, de raideur
matinale, de dépression, et de syndrome de l'intestin irritable. Le nombre de
points douloureux est identique mais le seuil de la douleur est plus bas chez
les femmes. Enfin, les hommes ont une moins bonne capacité fonctionnelle

et qualité de vie (QOL-16 et SF-36).

En 2011, une étude allemande a comparé 138 hommes et 885 femmes atteints
d’'un SFM (Hauser et coll., 2011). Les patients ont été recrutés au sein d’une
association (n =410, 7,8 % d’hommes), par un département de médecine
psychosomatique (n =403, 13,2 % d’hommes) ou sont issus d'un recrute-
ment rhumatologique (n = 138, 8,9 % d’hommes). Il n'y a pas de différence
en fonction du genre pour I'Age, le statut marital, le nombre de sites dou-
loureux, les symptomes somatiques et dépressifs. Dans cette étude, les seules
différences identifiées concernent I'ancienneté des douleurs diffuses
(homme : 10,6 / femme : 13,6 ans, p = 0,009), 'ancienneté du diagnostic
(hommes : 3,7 / femmes : 4,7 ans, p = 0,05) et le nombre de points doulou-
reux (hommes : 14,2 / femmes : 15,7 ans, p = 0,04).

En 2012, une étude espagnole a comparé 24 hommes et 24 femmes appariées
atteints de SEM (criteres ACR 1990). Les femmes ont des douleurs plus
intenses, plus de points douloureux, plus de syndromes dépressifs et un seuil
de douleur plus bas. Les hommes ont des douleurs plus anciennes et un
handicap physique mesuré par le FIQ plus important (Castro-Sanchez et
coll., 2012).

En 2013, une autre étude espagnole a comparé 21 femmes et 17 hommes
atteints de FM et 14 femmes et 18 hommes contrdles (Sanchez et coll.,
2013). Chez les patients atteints de FM, le seuil de la douleur, les scores
d’activité physique, les parameétres psychologiques et la qualité du sommeil
sont comparables chez les hommes et les femmes. Le seuil de la douleur est
plus bas chez les femmes comparées aux hommes dans le groupe controle.

En 2016, une étude espagnole a comparé 21 hommes et 367 femmes (5,4 %
d’hommes) ayant un SEM (criteres ACR 1990) a 53 hommes et 232 femmes
contrdles (Segura-Jimenez et coll., 2016a). Dans le groupe FM, le nombre
de points douloureux et le seuil de la douleur ne sont pas différents entre
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hommes et femmes, alors que le nombre de points douloureux est plus élevé
et le seuil plus bas chez les femmes dans le groupe controle. Une batterie de
tests pour explorer la fatigue, le sommeil, la santé mentale, les performances
cognitives et la qualité de vie n’ont pas montré de différences évidentes entre
hommes et femmes dans le groupe FM. La différence des douleurs entre
patients atteints de FM et les controles est plus importante chez les hommes
que chez les femmes.

Enfin, une étude américaine réalisée a partir d’une importante base de don-
nées de la Veterans Health Administration (VHA), comprenant en grande
majorité des hommes, montre que la proportion de femmes est 3 fois plus
importante dans la FM que dans les douleurs chroniques d’une autre origine
(Arout et coll., 2018). Les femmes ont plus souvent des troubles anxieux et
de la personnalité, des céphalées, et elles ont plus souvent une connectivite
associée. Les hommes ont plus souvent une dépendance a I'alcool et des
maladies cardiovasculaires.

Les résultats de ces études sont donc discordants. Certains auteurs l'attri-
buent a des différences ethnoculturelles (Buskila et coll., 2000 ; Hauser et
coll., 2011). Toutes ces études ont utilisé les criteres ACR de classification
1990, et il serait nécessaire d’en refaire avec les criteres diagnostiques
ACR 2016, qui donnent un ratio femme/homme de I'ordre de 2 a 3, et donc
différent de celui des criteres ACR 1990 qui est supérieur 2 10 (Wolfe et
coll.,, 1990 ; Wolfe et coll., 2016a).

Le cas des fibromyalgies post-traumatiques

Quelques études ont évalué le SFM attribué a un traumatisme. Waylonis
et Perkins ont étudié 56 patients qui avaient un SFM considéré post-
traumatique (accident de voiture : 61 %, accident du travail : 12,5 %, post-
chirurgie : 7 %) (Waylonis et Perkins, 1994). La sémiologie ne differe pas
notablement. Aprés un suivi moyen de 10 ans, 85 % des patients ont toujours
des symptomes de FM qui persistent malgré la résolution du traumatisme
initial (Waylonis et Perkins, 1994). Riberto et coll. ont comparé 48 patients
atteints d’'un SFM post-traumatique (13 aprés un accident, une chute ou une
agression et 35 attribués a des contraintes physiques liées au travail) et 87 non
traumatiques (Riberto et coll., 2006). Les caractéristiques démographiques
et cliniques des deux groupes ne different pas notablement sauf pour la pro-

portion de patients en activité, plus faible dans le groupe post-traumatique
(15 % vs 25 %) (Riberto et coll., 2006).
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Vincent et coll. rapportent que 328 sur 813 patientes vues consécutivement
pour un programme de traitement de FM avaient des antécédents d’hysté-
rectomie 12 ans en moyenne (1-42 ans) auparavant. Ces patientes avaient
des scores de sévérité (FIQ, SF-36) plus élevés (Vincent et coll., 2011). Les
auteurs recommandent de rechercher un SFM avant de poser I'indication
d’une hystérectomie pour des douleurs pelviennes chroniques et de bien éva-
luer la possibilité que le SEM soit lui-méme la cause des douleurs. Robinson
et coll. rapportent que 14 % des 326 patients pris en charge pour des douleurs
persistantes apres un accident de voiture et un « coup du lapin » remplissent
les criteres ACR 1990 de FM, mais seulement 8 % si on exclut les douleurs
cervicales et des épaules (Robinson et coll., 2011). A la fin du programme
de prise en charge, environ 6 mois aprés 'accident, 63 % ne remplissent plus
ces critéres mais 25 % qui ne les avaient pas initialement les ont développés.
Dans ce contexte, il faut donc étre attentif au risque de surdiagnostic de
SEM car les symptomes suggérant ce diagnostic sont souvent transitoires

(Robinson et coll., 2011).

En conclusion, un SFM « post-traumatique » ne difféere donc pas notable-
ment d’'un SFM non post-traumatique.

Fibromyalgie associée aux Chronic Overlapping Pain Conditions
(CoPQ)®

La FM est associée a une multitude de symptdmes somatiques fonctionnels
dont une liste non exhaustive est fournie dans les criteres ACR 2010 (Wolfe
et coll., 2010a). Certains symptomes sont la composante essentielle d’entités
qui ont leurs propres criteres diagnostiques : syndrome de fatigue chronique,
syndrome de l'intestin irritable, dysfonctionnement temporo-mandibulaire,
céphalées de tension... (Goldenberg, 2009). Ces entités font partie du syn-
drome de sensibilisation centrale (Neblett et coll., 2013), et ont récemment
été renommées Chronic Owerlapping Pain Conditions (COPC) par le US
Congress and National Institutes of Health (Hauser et col 2018 ; Fitzcharles et
coll., 2018). Les COPC incluent vulvodynie, dysfonctionnement temporo-
mandibulaire, syndrome de fatigue chronique, syndrome de l'intestin irri-
table, cystite interstitielle, FM, endométriose, céphalées de tension, migraine
chronique et lombalgies chroniques. Certaines entités, comme les lombalgies
chroniques et les dysfonctionnements temporo-mandibulaires, sont proba-
blement hétérogenes et comportent différents sous-groupes aux mécanismes
physiopathologiques distincts (Pfau et coll., 2009 ; Blumenstiel et coll.,
2011 ; Alonso-Blanco et coll., 2012 ; Gui et coll., 2013 ; Gerhardt et coll.,

89. Que I'on peut traduire par conditions douloureuses chroniques intriquées.
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2016). L’inclusion de I"endométriose dans les COPC est plus controversée,
et une étude brésilienne n’a pas montré d’augmentation de fréquence de la
FM dans cette pathologie (Nunes et coll., 2014). En dehors du syndrome de
fatigue chronique, la douleur, qualifiée de nociplastique ou dysfonctionnelle,
est au premier plan dans les COPC. Elle est diffuse dans la FM et régionale
dans les autres syndromes. Ces entités ont une forte tendance a s’associer
entre elles et avec le SEM. Par exemple, les criteres de FM sont retrouvés
chez 23 4 36 % des patients ayant des céphalées de tension, 13 a 51 % un
dysfonctionnement temporo-mandibulaire et 20 a 65 % un syndrome de
I'intestin irritable tandis que 30 a 70 % des patients ayant une FM ont aussi
un syndrome de l'intestin irritable (Slim et coll., 2015 ; Hauser et coll.,
2018). Dans une étude qui a utilisé les criteres ACR 2010, 67 % des patients
ayant une migraine chronique et 26 % des patients ayant des céphalées de
tension ont une FM (Cho et coll., 2017). De plus, céphalées et douleurs
abdominales font partie des criteres ACR 2016 de diagnostic de FM (Wolfe
et coll., 2016a). Sur 312 patients ayant une cystite interstitielle, 22 % avaient
une FM (criteres ACR 1990), 20 % un syndrome de fatigue chronique, 27 %
un syndrome de l'intestin irritable et 33 % des migraines (Warren et Clauw,
2012). Dans la population contrdle de cette étude, 130 des 313 personnes
évaluées avaient au moins un syndrome parmi syndrome de fatigue chro-
nique, SFM, syndrome de 'intestin irritable, accés de panique et migraine.
Chez ces 130 patients, 50 (38,5 %) avaient au moins 2 syndromes et 19
(15 %) en avait 3 ou plus. Cependant, une autre étude ne montre pas d’aug-
mentation significative de la FM, définie par le questionnaire LFESSQ), chez
des patientes ayant une cystite interstitielle (Fan et coll., 2014). Dans une
autre étude, 38 % des patients avaient plus d'un syndrome (Neblett et coll.,
2013).

L’association des syndromes a un impact négatif sur la FM. Une étude a
montré que les patients qui étaient atteints de SFM associé a des douleurs
viscérales (syndrome de l'intestin irritable : 29, dysménorrhée : 31, endomé-
triose : 25, diverticulose : 24) avaient des douleurs de FM plus intenses, un
seuil de douleur abaissé et consommaient davantage de médicaments que les
33 patients atteints de FM sans douleur viscérale (Costantini et coll., 2017).
De plus, l'intensité des douleurs et ’hyperalgésie étaient améliorées par le
traitement spécifique des troubles viscéraux. Hauser et coll. proposent donc
d’individualiser un sous-groupe de SFM associé aux COPC, surtout en raison
d’éventuelles implications thérapeutiques (Hauser et coll., 2018).
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Conclusion

L’analyse du SEM pour en identifier des sous-groupes de maniere reproduc-
tible est un champ en plein développement. Il est ainsi probable que le SFM
éclate pour laisser place a des syndromes fibromyalgiques qui pourraient in
fine bénéficier de prises en charge distinctes.

Devenir a long terme des patients atteints d’'un syndrome
fibromyalgique

Les études sur le pronostic a long terme du SFM sont de réalisation difficile
et sont peu nombreuses dans la littérature.

Etudes de la mortalité

La mortalité a été étudiée chez 8 186 patients atteints de SFM recrutés entre
1974 et 2009 aux Etats-Unis. Ils proviennent du recrutement des auteurs et
des patients qui ont accepté ou refusé de participer a la banque de données

N

américaine NDB des maladies rhumatismales (Wolfe et coll., 2011b). A
'analyse, 539 patients avec FM sont décédés ce qui équivaut a un SMR
(standardized mortality ratio) de 0,90 (IC 95 % [0,61-1,26]) soit une absence
de surmortalité par rapport a la population générale. Cependant chez les
patients atteints de SEM, il y a plus de déces par suicide (OR : 3,31) et par
accident (OR : 1,45) que dans la population américaine. Une étude plus
ancienne de 39 patients suivis pendant 10 ans avait montré que 4 patients
étaient décédés, 2 par suicide, 1 par accident de la voie publique et 1 d’'une
pathologie coronarienne (Kennedy et Felson, 1996).

Une étude finlandaise a étudié le devenir d’'une cohorte de jumeaux qui
étaient classés en 1990 en 3 groupes selon qu'ils n’avaient pas (n =4 952),
avaient un peu (n = 2 653), ou beaucoup (n = 843) de symptodmes de FM.
Apres 19 ans, elle a montré un taux de mortalité significativement plus élevé
(rapport de hasard de 1,4) dans le groupe de patients qui avaient beaucoup
de symptomes de FM, mais la différence n’était plus significative apres ajus-
tement pour l'usage de tabac, la consommation d’alcool, la dépression et
'index de masse corporelle (Markkula et coll., 2011).

Les facteurs de risque cardiovasculaire sont pour certains auteurs fréquents
dans le SEM (Wolfe et coll., 2010b) et il faut en tenir compte. Une étude
de population menée a Taiwan (47 279 patients avec une FM contre
189 112 controles appariés pour I'Age et le sexe) montre que le risque
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d’accident vasculaire cérébral est augmenté dans le SEM (hors comorbidité)
avec un rapport de hasard ajusté de 1,44 (IC 95 % 1,35-1,53, P < 0,001)
(Tseng et coll., 2016). Les raisons de ce risque plus élevé ne sont aujourd’hui
pas comprises et cette observation d’'importance reste a étre confirmée.

Pronostic fonctionnel a long terme

En 1996, Kennedy et Felson ont rapporté le devenir a 10 ans de 39 patients
atteints de FM (Kennedy et Felson, 1996). Tous conservent des symptdmes
de FM mais les deux tiers considérent que leurs symptdmes se sont améliorés
et plus de la moitié disent aller bien ou tres bien.

Walitt et coll. ont étudié le devenir a long terme de 1 555 patients atteints
de SEM (criteres ACR 2011) inclus dans la banque NDB et suivis par des
rhumatologues (Walitt et coll., 2011). Le suivi atteint 11 ans, et il est en
moyenne de 4 ans. Globalement, le score de sévérité FS s’améliore 1égere-
ment, surtout dans la premiére année. Initialement, il était en moyenne a
22,7 £ 4,8 et il s’est amélioré de 1,8 en 5 ans. Les scores de douleur, de
fatigue, les symptomes fonctionnels, la dépression et la fonction globale
(HAQ) entre la premiere et la derniere visite sont peu différents. Il y a
cependant beaucoup de variations a I'échelon individuel. Quarante-quatre
pour cent des patients ne remplissent plus les criteres de FM a au moins une
visite durant le suivi, mais la moitié de ces patients les remplissent 2 nouveau
a la visite suivante. Dix pour cent des patients ont une amélioration franche
(plus de 50 % d’amélioration du ES), 15 % ont une amélioration modérée
et 36 % ont une aggravation du score de sévérité FS. L'effet de la prise en
charge proposée n’a pas été exploré dans ce travail.

Des auteurs finlandais ont étudié le devenir de 42 patients atteints de SFM
diagnostiqués en 1986 d’apres les criteres de Yunus (Isomeri et coll., 2018).
Vingt-six ans apres, ils ont pu recontacter 28 de ces patients. Onze pour cent
étaient guéris, 26 % ont eu des périodes prolongées (supérieures a un an)
sans symptdmes. Les patients rapportent une aggravation de la fatigue et des
troubles du sommeil mais pas de la douleur. Cependant la fonction évaluée
par le HAQ ne s’est pas détériorée alors qu’ils ont 26 ans de plus, peut-étre
parce qu'ils avaient une activité physique réguliere (Isomeri et coll., 2018).

Conclusion

La FM ne semble pas augmenter la mortalité. Il faut cependant étre attentif
aux facteurs de risque (tabac, alcool, dépression, obésité) qui sont plus
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fréquents dans le SFM. Des périodes de rémission prolongées sont possibles.
Le plus souvent les symptdmes persistent mais sans entrainer obligatoirement
une détérioration des capacités fonctionnelles. L’analyse de la littérature
montre que des études complémentaires sur le devenir a2 long terme sont
clairement nécessaires.

Conclusion générale

Des criteres de classification sont indispensables pour identifier et définir le
SEM, afin de développer la recherche et d’harmoniser les pratiques. Si les
criteres de classification ACR 1990 ont longtemps été la référence, les cri-
teres ACR 2016, qui sont aussi des critéres de diagnostic, doivent mainte-
nant les supplanter. Cependant leur faible utilisation par les médecins en
pratique courante, peut-étre en partie due a leur complexité, justifie la quéte
de nouveaux criteres diagnostiques. La FM comporte de multiples symptomes
somatiques fonctionnels et elle est fortement associée aux autres compo-
santes du syndrome de sensibilisation central ou COPC (Chronic Ouverlapping
Pain Conditions) telles que le syndrome de fatigue chronique ou de l'intestin
irritable, les céphalées de tension, etc. Un syndrome d’allure fibromyalgique
est aussi particulierement fréquent dans les rhumatismes inflammatoires, les
maladies auto-immunes et probablement d’autres pathologies douloureuses
chroniques. Ces associations compliquent le diagnostic et perturbent I’éva-
luation de I'activité des pathologies et donc les indications thérapeutiques.
L’hétérogénéité du SEM est évidente et I'identification de sous-groupes est
nécessaire. Il est aussi indispensable que des travaux de bonne qualité pré-
cisent le pronostic a long terme de la FM.
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L’expérience d’un trouble
somatique fonctionnel :
aspects sociologiques

du syndrome fibromyalgique

L’analyse de la thématique du syndrome fibromyalgique (SFM) touche en
de nombreux points des questions de nature sociale ou épistémique. La forme
actuelle de la médecine passe par une classification basée sur un enregistre-
ment matériel de signes biomédicaux. Cependant, le SEM ne présente pas
a ce jour un groupe homogene de signes spécifiques qui permettent de faire
preuve matérielle de la validité de son classement biomédical. En cela, il a
été associé, comme d’autres syndromes douloureux chroniques, a la catégorie
des « syndromes médicalement inexpliqués », un groupe hétérogéne dans
lequel on trouve un grand nombre d’affections différentes (syndrome du
cdlon irritable, migraine, sensibilité chimique multiple, électro-hypersensi-
bilité, fatigue chronique...). Ces troubles posent la question de la prise en
compte des plaintes somatiques par le monde médical, et par la médecine
par les preuves en particulier, en contexte d'importante incertitude quant a
leur origine. Quelles réponses le corps médical peut et doit donner a une
souffrance qu'il ne sait pas expliquer ? Au sein de cette catégorie, la fibro-
myalgie (FM) souléve des questions quant a sa spécificité : sa représentation
sociale et médicale est-elle meilleure, ou plus légitime, que d’autres membres
de ce groupe ? De plus, comment traiter le constat historique de son hyper-
féminisation, et de I'évolution de celle-ci avec celle des criteres de dia-
gnostic ? D’un coté, il s’agit d’interroger la sous-représentation d’autres caté-
gories (hommes, personnes Agées) dans la littérature ; de lautre, il s’agit de
se demander si les prises en charge ont été adaptées au genre des patientes
et comment la représentation de la FM comme essentiellement féminine a
affecté ces prises en charge.

L’état actuel de la littérature sur le sujet ne permet que d’avancer prudem-
ment sur le traitement de ces interrogations. Dans la littérature propre a la
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sociologie de la FM, se démarquent les travaux de Barker aux Etats-Unis et
ceux de Nacu et Bénamouzig en France (Nacu et Bénamouzig, 2009, 2010 ;
Barker, 2011). Réalisés et publiés lors de la précédente décennie, la majeure
part de leur contenu reste valide, notamment leur dimension exploratoire et
synthétique. Pour autant, ce point de synthése a demandé d’élargir la recen-
sion au-dela des publications purement inscrites dans le champ de la socio-
logie de la FM afin de mettre en lumiére les nombreux questionnements
sociaux qui émanent des auteurs. Si ces questions percolent dans de nom-
breuses productions, n’ont été prises ici en compte que les publications qui
contiennent suffisamment de développement ou dont les réflexions met-
taient accent sur certains points négligés par ailleurs.

Dans une premiére partie, nous présenterons une synthése des différentes
mises en histoire de la FM proposées par les auteurs recensés. Pour cela, nous
verrons sous quelles anciennes catégories médicales le SFM a pu étre
regroupé, puis nous nous intéresserons aux formes actuelles des critéres uti-
lisés pour le caractériser et a I'accroissement récent de I'effort de recherche
sur cet objet. Enfin, nous évoquerons le lien mis en avant par certains auteurs
entre ces développements et les intéréts de I'industrie pharmaceutique.

Dans une seconde partie, nous analyserons les difficultés posées par une souf-
france physique sans cause organique connue pour obtenir le statut de
maladie socialement légitime. Pour cela, nous rappellerons le phénoméne de
médicalisation de la société et les différentes acceptions du terme de maladie.
Nous poserons ensuite la question de la prise en compte des douleurs chro-
niques, a la fois par la société et par le monde médical. Enfin, nous confron-
terons pour le traitement des symptdmes médicalement inexpliqués les appro-
ches biomédicales et bio-psycho-sociales.

Une troisieme partie sera consacrée a la construction sociale du SFM. Nous
verrons comment la littérature consultée a abordé les questions des diffé-
rences culturelles et des inégalités socio-économiques. Nous aborderons
notamment la problématique de la FM percue comme « maladie de femmes ».
Nous la considérerons a la fois comme motif d’émergence d’une catégorie
afin de rendre visible des souffrances (féminines) jusque-la silencieuses, mais
aussi comme composante essentielle de la représentation de la plainte, tant
au niveau de la société que des interactions entre les médecins et les
patient(e)s. Avec certains auteurs, nous interrogerons la pérennité de formes
d’invisibilisation de la question du genre.

Dans une quatriéme partie, nous aborderons I'importance de 'aide que peu-
vent recevoir les personnes atteintes de FM de leur réseau social. Nous ver-
rons en particulier le role que peuvent tenir les collectifs de patients.
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Enfin, un ultime point conclura le chapitre sur le statut encore controversé
de la FM comme maladie et comparera différentes formes de reconnaissance
institutionnelle qu’elle a pu obtenir a ce jour.

L’émergence du syndrome fibromyalgique comme probléme
médical

La prise en compte du SFM en tant que probleme médical et probléme public
est issue d'un processus historique au cours duquel le regroupement, la déno-
mination et la catégorisation des symptdmes qui lui sont associés ont évolué,
tout comme leurs représentations. La caractérisation d’'un phénomeéne en
tant que maladie correspond a la cristallisation sous la forme d’un probleme
particulier d’'un faisceau de troubles et de préoccupations, pour une société
donnée a2 un moment donné ; ainsi, il est possible d’assister a la disparition
et la résurgence de maladies avec le temps (Hacking, 2002 ; Ferreira, 2014).
En effet, les maladies et les catégories diagnostiques ne sont pas fixes dans
le temps : elles évoluent tant dans leurs structures internes que dans les
relations qu’elles entretiennent entre elles et dans leur importance les unes
par rapport aux autres, constituant une pathocénose . Un état relativement
stabilisé d’une catégorie médicale sédimente ainsi au cours du temps, en
fixant progressivement la liste des facteurs internes et externes qui permet-
tent d’expliquer ce phénoméne morbide, ainsi que la compréhension des
interactions existant entre ces facteurs (Faber, 1923 ; Grob, 2011).

Un nouveau nom pour d’anciennes catégories ?

Pour documenter I'historique de 1’émergence clinique du terme de « fibro-
myalgie », nous nous baserons essentiellement sur les travaux de Raspe et
Croft (1995), Nacu et Bénamouzig (2009 ; 2010), Grob (2011) et Perrot
(2012). Selon Perrot (2012), la premiére mention se rapprochant du SFM
serait celle de douleurs musculaires décrites par Guillaume de Baillou et
publiées dans son Liber de theumatismo (1642)°'. Toutefois, le diagnostic le
plus souvent cité comme en étant le précurseur est celui de fibrositis, proposé
par William Balfour en 1815 pour désigner la douleur généralisée d'un « rhu-
matisme musculaire » (Perrot, 2012). La littérature recense de nombreuses
autres formes qui rappellent nettement la description du SEM. A titre non-
exhaustif et pour illustrer cette variété, un recensement des termes proposés

90. En histoire de la médecine, la pathocénose désigne I’état d’équilibre des pathologies pré-
sentes au sein d’une population déterminée a un moment donné (Grmek, 1983).
91. Dans son texte, S Perrot date la publication de 1592, mais sans donner de référence.
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entre 1911 et 1955 présente la liste suivante : nodular fibromyositis, myofascitis,
myofibrositis, neurofibrositis, idiopathic myalgia, rheumatic myalgia, psychogenic
rheumatism, allergic myalgia, allergic toxaemia, allergic-tension-fatigue syndrome,
myodysneuria (Nacu et Bénamouzig, 2009).

Parmi ces anciennes formes, il faut particulierement noter la neurasthénie,
terme sous lequel Beard décrit en 1869, un ensemble de symptdmes physiques
et psychiques trés proches de ceux qui sont regroupés par le SFM (Perrot,
2012). La neurasthénie a constitué un important probléme public et médical
entre la fin du Xixe siecle et le début du siécle suivant, avant de tomber en
désuétude (Renneville, 1998). Face a ce trouble, deux orientations curatives
s'opposaient. Selon les uns, pour que 'individu atteint ne tombe pas défini-
tivement dans une forme d’épuisement moral et physique total, il fallait
éviter les efforts trop prononcés, proposer des cures de repos ainsi qu’un
traitement par des méthodes de suggestion. Pour les autres, au contraire,
toute forme d’indolence devait absolument étre évitée, et une remise au
travail et 4 l'activité était préconisée (Ferreira, 2014).

Un trouble similaire a la fibrositis dans sa description mais concernant des
hommes, est rapporté chez des soldats de la Seconde Guerre mondiale,
nommé psychogenic theumatism, par Boland (1947). Les symptomes des sol-
dats britanniques et américains disparaissaient avec leur décharge des obli-
gations militaire, phénomeéne qui a été interprété comme la levée du conflit
mental a la base d’'un effet psychogene (Grob, 2011). Pour certains, il n’est
pas sans rappeler le plus récent syndrome de la Guerre du Golfe (Perrot,
2012). Dans cette derniére forme, comme dans la neurasthénie, la dimension
psychologique est fortement soulignée. Parce que I'un des nombreux symp-
tomes du SFM est un état anxio-dépressif, le trouble est ou a souvent été
pensé comme une manifestation secondaire d'une dépression, en oblitérant
’expression subjective de la douleur (Texier, 2008). Dans la méme veine et
selon Barker, de nombreux cliniciens y voient une nouvelle désignation de
I'hystérie du Xxixcsiecle au vu de I'écrasante proportion de femmes qui a

jusqu’ici caractérisé le SFM (Barker, 2004 ; Barker, 2011).

En 1977, Smythe et Moldofsky publient sous le terme de fibrositis syndrome,
ce qui a constitué par la suite le coeur du concept de fibromyalgie : une grille
de caracteres associant des points douloureux a la pression, fatigue et troubles
du sommeil, permettant de regrouper des individus aux troubles non carac-
térisés dans le cadre d’études épidémiologiques. Durant la décennie suivante,
I'intérét pour cette affection va s’étendre et, en 1992, 'Organisation mon-
diale de la santé (OMS) inscrit la fibromyalgie (dénomination proposée pour
la premiere fois par Yunus et coll. en 1981) dans la CIM-10 dans le groupe
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des « autres affections des tissus mous, non classées ailleurs » (Nacu et Béna-

mouzig, 2010).

De criteres d’inclusion pour la recherche a une épidémie de diagnostic

Le diagnostic s’est construit et s’est développé dans un contexte socio-
médical particulier. D’une part, depuis la fin des années 1960, la montée des
mouvements féministes a rendu toujours plus difficile pour le monde médical
d’ignorer ou de minimiser les plaintes des femmes (Grob, 2011). L’émergence
de la FM comme catégorie médicale aurait alors permis de requalifier médi-
calement des symptomes qui auparavant étaient renvoyés a la sphére psy-
chologique ou 2 la sphere sociale (Barker, 2005). D’autre part, depuis la
moitié des années 1970, se constate un phénomeéne de médicalisation de
problemes sociaux et individuels (Conrad, 2007), renforcé par le dévelop-
pement de l'industrie pharmaceutique et de son influence. Au cours des
années 1990, les recherches se multiplient, tout particulierement avec la
publication de critéres d’inclusion pour la recherche par ’American College
of Rheumatology (ACR) en 1990, et les efforts de médecins-chercheurs
comme Frederick Wolfe, Robert M. Bennett, Don L. Goldenberg et
Muhammad Yunus. Cette visibilité va progressivement constituer une forme
de reconnaissance du SFM et amener a une explosion du nombre de dia-
gnostics (Hadler et Greenhalgh, 2005 ; Grob, 2011), parfois qualifiée d’« épi-
démie de SFM » (Nacu et Bénamouzig, 2009).

A ses débuts, I'étude du SFM proposait un théme nouveau et pluridiscipli-
naire promettant de belles perspectives et permettait la prise en compte de
troubles considérés comme spécifiquement féminins et jusque-la laissés pour
compte (Nacu et Bénamouzig, 2010). Le développement de la recherche
biomédicale sur ce syndrome s’est ainsi accéléré selon Wolfe et Walitt
(2013). Une interrogation sur les mots clefs fibrositis ou fibromyalgia de la
base PubMed montre une progression du nombre de publications de 100 %
entre 2006 et 2010. La figure 3.1 actualise ces données et confirme dans la
continuité cette tendance.

Dans le but de suivre indirectement 'intérét pour la question, Bragazzi et
coll. (2017) étudient I'évolution du nombre de requétes incluant le terme
fibromyalgia sur le moteur de recherche Google, entre 2004 et 2017. Ils mon-
trent que celle-ci présente un aspect cyclique non saisonnier. Ils indiquent
que, de facon constante sur cette période, ces recherches ont été accompa-
gnées d’interrogations sur les effets secondaires des traitements médicamen-
teux et sur la nature « réelle » du trouble, ce qui les différencie de requétes
concernant des symptdmes proches (arthrite rhumatoide et dépression).
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Figure 3.1 : Nombre de publications par an (1946-2018) répondant aux mot-
clés « douleur chronique » (en gris clair) ou « fibromyalgie » (en gris foncé)
(base de données PubMed)

Influence possible de I'industrie pharmaceutique

Une des formes contemporaines de « création » d’une maladie, quelle qu’elle
soit, passerait par un processus de disease mongering. Ce processus commence
par la production d’'un médicament pour ensuite lui associer un trouble, qui
deviendra, a force d’influence par l'industrie, les groupes professionnels, les
compagnies d’assurance et les associations de patients, une maladie reconnue
par les pouvoirs publics (Moynihan et coll., 2002 ; Moynihan et Henry,
2006). Ce phénomene est parfois résumé par le proverbe inversé « an ill for
every pill » que l'on peut traduire par « 2 chaque comprimé sa maladie »
(Busfield, 2010). Selon cette lecture, la légitimité médicale et publique
acquise ces dernieres années par le SEM par rapport a d’autres symptomes
médicalement inexpliqués pourrait avoir été favorisée par un travail de lob-
bying exercé par des industriels aux Etats-Unis (Conrad et Barker, 2010 ;
Nacu et Bénamouzig, 2010 ; Barker, 2011).

Le soutien de 'industrie pharmaceutique a été particulierement critiqué par
Hadler et Greenhalgh (2005) et Wolfe (2009), et mis en avant pour expli-
quer Paugmentation du nombre de diagnostics de FM aux Etats-Unis durant
les années 1990, ainsi que I'usage de traitements médicamenteux qui ne sont
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pourtant pas recommandés en premiere intention dans le SFM par les groupes
d’experts médicaux’’. Parmi les moyens utilisés cités par les auteurs, se trou-
vent un soutien par I'industrie pharmaceutique des associations de patients
et la mise en place de publicités visant les potentiels consommateurs (Wolfe,
2009). D’autres types de soutiens cités sont le financement de conférences
médicales et I'appui aux travaux et publications scientifiques (Hadler et

Greenhalgh, 2005)%.

Le paradigme biomédical confronté aux symptomes
médicalement inexpliqués

Si avancée des connaissances scientifiques et médicales permettent main-
tenant de classer la FM dans le groupe des douleurs nociplastiques ou dys-
fonctionnelles (voir chapitre « Neurobiologie de la douleur chronique dans
la fibromyalgie et biomarqueurs »), elle a longtemps été catégorisée comme
un « syndrome médicalement inexpliqué » (voir communication « Les pieges
que nous tendent les symptomes fonctionnels »). Les symptomes médicale-
ment inexpliqués appellent a distinguer finement ce qui tombe habituelle-
ment sous le terme de maladie. La forme actuelle de la médecine repose
largement sur une classification basée sur 'enregistrement matériel de signes
biomédicaux. De tels biomarqueurs ne sont pas identifiés dans la FM, ne
permettant pas un tel agencement de la preuve. Face a une souffrance pro-
fonde, la réponse médicale peut néanmoins étre cherchée dans des traite-
ments centrés sur le patient, intégrant toutes les dimensions bio-psycho-
sociales de son trouble qualifié de (dys)fonctionnel.

Des sens de la maladie dans une société médicalisée

Afin d’appréhender correctement toute une série de questions que souléve
le SFM, comme les autres troubles fonctionnels, il est nécessaire de mieux
spécifier ce qui releve de la maladie et des catégories médicales et sociales
qui s’y rapportent. C’est pourquoi la littérature consacrée met parfois en
exergue la distinction anglophone existante entre disease et illness, qui n’a
pas d’exact équivalent dans la langue francaise. Il faut ainsi différencier ill-
ness, c’est-a-dire I'expérience personnelle, subjective, d’'une souffrance, et

92. Voir chapitre « Prise en charge médicamenteuse du syndrome fibromyalgique ».

93. En décembre 2008 et en mars 2010, Nacu et Bénamouzig (2009 ; 2010) ont accédé a
plusieurs documents sur le web dont les url étaient référencées par de précédents auteurs, et
ont intégré 'analyse de ces éléments dans leurs publications. Cependant, nombre de ces liens
sont depuis obsolétes et n’ont pas pu étre vérifiés pour la présente analyse.
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disease, la catégorie médicale, si possible reposant sur une évaluation objec-
tivable. A ces deux notions s’ajoute le concept de sickness, qui concerne
avant tout le statut social du trouble et celui de la personne qui en est affectée
(Weber, 2011). En pratique, ces termes sont souvent synonymes et leurs
nuances correspondent moins a des distinctions nettes qu'a des mises en
avant d’'un aspect ou d’'un autre de notions qui se recoupent presque en
totalité”. Pour traduire ces distinctions en langue frangaise, il a été proposé
d’utiliser le terme de maladie pour disease et celui de syndrome pour illness
(Nacu et Bénamouzig, 2010). Cependant la correspondance entre 'anglais
et le frangais n’est pas simple et le terme de maladie reste polysémique.
L’attention portée a ces distinctions montre cependant que ces terminologies
correspondent en pratique a des statuts ontologiques et sociaux différents.
Quand linstitution sociale de la biomédecine crée une catégorie diagnos-
tique pour un trouble, sa reconnaissance en tant que maladie au sens le plus
fort (disease) nécessite un triple travail. Le trouble doit étre reconnu comme
relevant de la pratique médicale, il doit étre relié 2 un mécanisme biologique
(au moins par une visibilité organique ou la mesure d'un biomarqueur), et
il doit étre « désocialisant » en a la fois limitant I"autonomie des patients
mais aussi en levant leurs devoirs afin de les identifier en tant que malades

(Barker, 2005).

Pour obtenir cette reconnaissance tant sociale que médicale et entamer ainsi
leur « carriere morale de malade », les patients sont dépendants du diagnostic
porté par le médecin (Barker, 2005) (voir aussi chapitre « Approche psycho-
sociale du syndrome fibromyalgique »). Le diagnostic fait passer un trouble
associé a un ensemble de symptdmes vécus par 'individu (illness) au statut
de maladie, entité médicale de plein droit et reconnue (disease). Or, dans le
cadre actuel, 'usage des criteres ACR comme outil diagnostique fait exister
le SFM dans I’espace social sans toutefois résoudre leur manque actuel de
signification clinique (Quintner et coll., 2003). Ainsi, faire usage de ces
criteres octroie 4 un ensemble de troubles et de souffrances le statut de « dou-
leur chronique », et met en avant la nécessité de déterminer des anomalies
biologiques, jusqu’ici encore non identifiées, conduisant 2 minimiser ou 2
négliger d’autres facteurs, notamment psychologiques (Cathebras, 2003). En
I’absence de biomarqueurs et de mécanismes biologiques causaux reconnus,
les douleurs et troubles dont souffrent les personnes atteintes ne sont pas
considérés par tous comme la conséquence d’une cause pathologique déter-
minée, mais constituent un ensemble qui est lui-méme désigné par le terme
générique de « syndrome » fibromyalgique (Nacu et Bénamouzig, 2010).

94. Sur la différence entre ces trois notions, voir Boyd (2000) et Wikman et coll. (2005).
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L’apparition et le développement des criteres de diagnostic du SFM s’enten-
dent dans une évolution de la place et du role du monde médical dans la
société. Apres s'étre concentrée sur la détermination des désordres anatomi-
ques et physiologiques qui sous-tendent les symptdmes, la médecine, en par-
ticulier au cours du XX° siecle, a pris en charge un role croissant d’arbitre sur
divers phénomenes sociaux, comme I'absentéisme au travail et des invalidités
de long-terme. Elle a ainsi étendu son autorité sur la maladie en tant que
fait social (illness) (Hadler et Greenhalgh, 2005). Dans ce mouvement, les
sociétés occidentales n’ont eu de cesse de médicaliser des themes sociaux
(Barker, 2008)%, les normes médicales s'imposant alors sur les normes indi-
viduelles (Weber, 2011). Des les années 1970, les dérives possibles de ce
phénomene ont été condamnées, entre autres par les travaux d’Ivan Illich
contre la médicalisation de la vie (Illich, 1975). Aussi, '’émergence du SEM
s'inscrit dans une société ou un label médical de maladie est préférable a
toute autre identité sociale « négative », puisqu’il permet un allégement des
responsabilités sociales et politiques attribuées a son porteur en en faisant
une innocente victime de mécanismes biologiques (Wolfe, 2009). Selon cer-
tains auteurs, si les criteres de classification définis par I’ACR en 1990 parais-
sent pour certains anachroniques a ’ére de la biomédecine, il s’agissait alors
de légitimer une souffrance malgré un manque de consensus de la commu-
nauté médicale en ayant recours a I'autorité épistémique de critéres « mesu-
rables » par un professionnel de santé pour réduire la dépendance a I'éva-
luation subjective des patients (Barker, 2002 ; Barker, 2005). Avec
l'utilisation de ces criteres, il a été possible de traduire en diagnostic les
plaintes de patient(e)s, en écartant ce qui était la seule catégorie diagnos-
tique alors disponible — des douleurs d’origine psychogene — jugée trop stig-
matisante (Barker, 2005).

Identité du malade souffrant de douleur chronique dans une société
contre la douleur

Les personnes atteintes de SFM rapportent une longue trajectoire d’errance
médicale, que ce soit dans la recherche d’un diagnostic, dans leur quéte des
soins permettant de réduire ou de rendre supportables douleurs et fatigue, ou
dans le processus d’acceptation et de légitimation de leurs handicaps et de
la réalité de leurs douleurs auprés des proches, des employeurs et des insti-
tutions (voir aussi « Approche psychosociale du syndrome fibromyalgique »).

95. Comme I'indique Peter Conrad (2007), il existe de rares exceptions a ce phénomene, comme
par exemple la masturbation (Engelhardt, 1974) et I’'homosexualité (Drescher, 2015).
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La médicalisation des sociétés occidentales impacte frontalement les patients
dont la souffrance n’est pas légitimée par une identité de malade confirmée
de maniere biomédicale. Les patients sont affectés de ce que certains quali-
fient de double peine : ils vivent avec la souffrance et doivent se confronter
au doute d’autrui quant a cette expérience (Homma et coll., 2016). Plus
encore, la personne légitimée et identifiée comme malade se voit attribuer
un role social qui léve au moins partiellement un certain nombre d’exigences
que la société fait peser sur les individus et leurs activités. Mais dans le cas
des symptomes médicalement inexpliqués comme 'était le SFM, la société
n’accorde une telle identité que rarement et partiellement : elle ne permet
pas d’étre ill en I'absence de disease (Barker, 2011). Alors que I'importance
sociale du médecin repose sur une confiance trés importante dans la méde-
cine, les attentes des patients envers leurs praticiens sont extrémement éle-
vées, et lorsqu’elles se révelent décevantes, peuvent se retourner contre ces
derniers (Cathebras, 2003). Une médecine trés technique, inscrite dans un
systéme rigide, peut étre limitée sur le plan de I’écoute entre patient et
médecin, notamment quand la constitution d’'une « identité de malade » ne
va pas de soi et peut conduire a des rapports conflictuels (Weber, 2011)°°.

De surcroit, dans les sociétés occidentales contemporaines sécularisées, la dou-
leur n’est plus tolérable, et doit étre systématiquement évitée. Si la douleur est
de longue date du ressort du monde médical, ce n’est que depuis la seconde
moitié du Xx° siecle qu’elle est vraiment prise en compte et étudiée (Baszanger,
1995). Elle est formellement prise en charge dans les systemes de santé depuis
les années 1990, sans que toutes les barrieres a son soulagement ne soient
levées (Resnik et Rehm, 2001). Socialement, la douleur constitue un objet
médical en soi, aussi toute douleur doit avoir une explication médicale. Il est
forcément possible techniquement de lutter contre la douleur, et il est forcé-
ment moral de le faire. Cette part morale fait que lorsque I'explication médicale
de la douleur n’est pas satisfaisante, I'existence de celle-ci est suspecte et le
patient porte la faute morale de son existence (Morris, 1991 ; Cathebras, 2003).
Dans d’autres sociétés ou en d’autres époques historiques, la souffrance ou le
handicap chronique ne sont pas forcément per¢us comme anormales, essen-
tiellement négatives ou relevant du domaine médical (Le Breton, 2012). En
outre, ils peuvent constituer une part importante de la nouvelle identité que
se construit une personne qui en souffre. Il peut donc exister une situation
paradoxale dans laquelle la douleur est a la fois ce qu'il faut abolir absolument
pour le monde médical occidental et en méme temps une nécessité pour le
patient afin d’exister socialement dans son nouvel état (Le Breton, 2017).

96. Cette représentation s’accompagne de la nostalgie d’une empathie passée dont nous
n’interrogeons pas le fondement ici.
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Symptomes médicalement inexpliqués : paradigme biomédical
et approche bio-psycho-sociale

Le manque de lien reconnu du SFM avec un probléme organique discrédite
les signalements subjectifs des patients. Le doute se pose alors sur I'origine
des symptdmes : sont-ils physiques ou psychosomatiques ? De la réponse a
cette question découle souvent une représentation du syndrome comme
« réel » ou non (Barker, 2008), et dans le second cas une stigmatisation du
malade””. Cest ainsi que les « symptomes médicalement inexpliqués », éga-
lement connus sous le terme de troubles/symptdmes somatiques fonctionnels,
dans lesquels demeure un écart entre la connaissance légitime des profes-
sionnels et 'expérience subjective des patients, sont souvent médicalement
suspects, méme lorsque leurs conséquences sont dévastatrices (Peters, 1998 ;
Barker, 2008 ; Greco, 2012). La responsabilité du trouble est alors imputée
au patient (Jutel, 2010).

Par manque de validation instrumentale, un syndrome médicalement inex-
pliqué dont le SFM, constitue une «illness you have to fight to get » : les
personnes affectées doivent se battre pour étre reconnues malades (Dumit,
2006 ; Madden et Sim, 2006 ; Madden et Sim, 2016). La tension entre le
combat pour faire exister la maladie au niveau socio-médical et celui pour
la faire disparaitre au niveau individuel peut étre particulierement destruc-
trice en termes d’identité et de role social (Barker, 2005 ; voir également le
chapitre « Approche psychosociale du syndrome fibromyalgique »). En
dehors des outils communément acceptés de diagnostic, les patients doivent
opposer l'authenticité de leur connaissance expérientielle a I'exactitude de
I'instrumentation de la biomédecine (Barker, 2004 ; Swoboda, 2006). Dans
cette derniére, le corps du patient est volontairement isolé de caractéristiques
qui participent de son corps « social » mais qui ne sont pas utiles pour le
paradigme biomédical. Cette représentation du corps est elle-méme frag-
mentée en composants dans lesquels le praticien ou le chercheur doivent
trouver des signes qui seront 'objet d’une spécialité médicale. Dans le cas
du SFM, la résultante de cette recherche a constitué une focalisation sur
l'existence de points douloureux. Cette polarisation peut étre 'occasion de
biais, par exemple de genre puisque, de maniere générale, les femmes rap-
porteraient plus de douleurs généralisées (Barker, 2005).

Les syndromes médicalement inexpliqués ont ainsi posé des problémes par-
ticuliers a la recherche médicale. La méthodologie de cette derniére cherche
a valider des hypotheses dans des populations larges composées de groupes
homogenes, cependant ces syndromes sont de nature complexe et hétérogene

97. Sur la stigmatisation des troubles psychiques, voir Giordana (2010).
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(Eriksen et coll., 2013a). L’idée selon laquelle ces syndromes seraient en
attente d’'une explication que la poursuite d’une recherche classique finirait
par fournir, se confronte a I'absence d’une cause simple et unique, d’un
modele théorique simple ou unifié, d'une division psyché-soma claire, de
classification distincte et d’expérience partagée (Eriksen et Risor 2014). En
conséquence, leur compréhension appellerait a la prise en compte de leur
complexité étiologique avec des causalités multiples, de leur hétérogénéité

et de leur dépendance au contexte, voire a la singularité des cas (Eriksen et
coll., 2013b ; Eriksson, 2015).

Comment travailler sur des données populationnelles quand la variation indi-
viduelle est la regle et que des causes identiques provoquent des effets consi-
dérablement différents ? Eriksson plaide pour ’emploi d’'une « ontologie dis-
positionnelle » : les racines des syndromes médicalement inexpliqués peuvent
exister avant leur manifestation et c’est par l'interaction avec d’autres dis-
positions que le processus causal débute (Eriksson, 2015). Ils sont ainsi essen-
tiellement liés au contexte et, alors qu'un unique facteur causal peut avoir
un nombre important de partenaires, I'effet qu'il contribuera a produire in
fine dépendra du contexte de son apparition. Dans cette approche holistique,
les causes et les effets interviennent par degrés, et la maladie est a considérer
comme un phénomeéne complexe affectant un étre humain dans un contexte
psychosocial particulier. Il s’agirait donc de la traiter en interférant avec les
chaines de causalité (Eriksen et coll., 2013a). Pour étudier des syndromes
complexes tels que le SFM, il faudrait donc prendre en compte de nombreux
facteurs concomitants et aborder le trouble dans son évolution individuelle
et collective (Eriksson, 2015). Il faudrait également considérer le spectre qui
va de la santé a la maladie comme un continuum au lieu de représenter les
maladies comme indépendantes a la fois des patients et des circonstances
(Rosmalen, 2010). De tels syndromes sont donc frustrants parce qu'on ne
parvient pas a les comprendre comme un simple processus linéaire. Ici, la
proportionnalité n’est pas la régle, et de petites variations individuelles peu-
vent avoir des effets « chaotiques », frappants et non anticipés. En élargissant
la définition de la maladie 2 « une altération qui provoque de la souffrance
ou réduit la longévité » (Martinez-Lavin et coll., 2008), I'approche bio-
psycho-sociale rend compte d’un processus pathologique complexe et multi-
factoriel et évite d’évacuer uniquement comme psychiatriques les souffrances
sans altération anatomique connue. Les actions efficaces relevent alors de
programmes interdisciplinaires qui traitent la personne comme un tout, cen-
trent la relation thérapeutique sur le patient et ses particularités indivi-
duelles, et associent aux méthodes biomédicales de traitement des thérapies
cognitivo-comportementales (TCC) et différentes mesures éducatives. Ces
actions sont de plus en plus reconnues, en particulier par les sociétés savantes
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nationales et internationales, comme primordiales dans le SFM (Martinez-

Lavin et coll., 2008 ; Weber, 2011).

En suivant cette approche intégrative, plutot qu'un regroupement de troubles
distincts, les syndromes médicalement inexpliqués, ou troubles somatiques
fonctionnels, seraient autant de formes et de variantes d’'un mécanisme
commun de « sensibilisation centrale », dont le SFM constituerait une
expression particuliere (figure 3.2). Les tenants de cette conception plaident
pour une compréhension et un traitement bio-psycho-social commun a ces
symptomes, dans lesquels les aspects psycho-sociaux et les aspects biologiques
des troubles devraient étre traités comme un tout (Yunus, 2008).

Syndrome Syndrome
de fatigue

Céphalée
de tension

Sensibilisation
centrale

primaire

sans repos

Figure 3.2 : Membres proposés de la famille des « syndromes de sensibilisation
centrale » (CSS) (d’apres Yunus et coll., 2008)

Abréviations : CSS: syndrome de sensibilisation centrale; FUS/IC : syndrome urétral
aigu/cystite interstitielle ; IBS : syndrome de vessie hyperactive ; MCS : hypersensibilité
chimique multiple ; MPS/RSTPS : syndrome de douleur myofasciale/syndromes doulou-
reux régionaux complexes ; PLMS : syndrome des mouvements périodiques nocturnes ;
TMD : désordres temporo-mandibulaires ; PTSD : troubles de stress post-traumatique.

173

ANALYSE



Fibromyalgie

174

Construction sociale de la fibromyalgie

Comme nous I'avons abordé dans les paragraphes précédents, le SFM fait
partie des troubles fonctionnels dans lesquels s’affrontent la connaissance
biomédicale et 'expérience du patient (Jutel, 2010 ; Barker, 2011). Dans
chaque société, la formation des définitions et des concepts dominants hié-
rarchise différemment ce qui est central et marginal, ce qui constitue une
pathologie, ce qui est principalement du mental et de 'anatomique, ce qui
est une anomalie tolérable, ce qui peut relever de la plainte et ce qui releve
du soin et de quelle spécialité (Barker, 2005). Dans nos sociétés, les per-
sonnes atteintes de troubles somatiques fonctionnels attendent beaucoup des
systémes de classification des maladies : de la reconnaissance publique de
leur trouble découle I'amélioration future de leur état via la possibilité de
financement de recherches, d’indemnisations individuelles, de campagnes
publiques de prévention, etc. (Swoboda, 2006). Le manque d’identification
a une pathologie organique d’un syndrome dont le symptdme dominant est
la douleur, définie comme « une expérience sensorielle et émotionnelle désa-
gréable, associée a une lésion tissulaire réelle ou potentielle, ou décrite dans
ces termes”® », est particulierement problématique quand le schéma normal
du diagnostic biomédical est celui d’un écart de la mesure d’un marqueur
biologique a certaines limites. Une démarche insistant sur la dimension bio-
logique de la douleur fibromyalgique aurait été nécessaire pour exclure une
douleur chronique persistante de la gamme des expériences humaines « nor-
males » (Hadler et Greenhalgh, 2005). Une fois la catégorie médicale « fibro-
myalgie » instituée, celle-ci a co-construit les processus sociaux qui s’y rat-
tachent. Cest pourquoi on constate un alignement de certaines expériences
de souffrances individuelles sur la représentation désormais convenue de la

FM (Barker, 2005 ; Merskey, 2008).

Différences culturelles

Afin de tester la part culturelle influengant la perception des symptomes
propres au SFM, des patients néerlandophones en Belgique (114) et aux
Pays-Bas (283) atteints de SFM d’apres les criteres ACR ont été comparés
a I'aide du questionnaire de perception de la maladie (Illness Perception Ques-
tionnaire, IPQ-R ; Kuppens et coll., 2015). Une des questions mises en avant
par cette étude était de mesurer I'influence des différents systémes de santé,
en considérant que les directives aux Pays-Bas promeuvent davantage la
multidisciplinarité et les approches biopsychosociales que celles de la

98. Définition de la douleur par I"association internationale pour I’étude de la douleur (IASP).



L’expérience d’un trouble somatique fonctionnel : aspects sociologiques du syndrome fibromyalgique

Belgique. Il ressort de cette étude que les patients belges rapportent une plus
grande diversité de symptomes et les associent plus fortement a leur condi-
tion, qu'ils ont une vision plus négative des conséquences et associent plus
facilement des facteurs externes comme cause de leurs symptdmes. Inverse-
ment, les patients hollandais rapportent préférentiellement des causes
internes. Cette étude reste cependant sommaire : elle ne prend pas en compte
les différences socio-démographiques au sein des populations étudiées ni des
comorbidités dont souffrent les patients. Les auteurs estiment d’ailleurs qu’ils
ont potentiellement laissé un grand nombre de variables confondantes et
qu'ils surestiment le role du pays d’origine dans ces différences de perception.

Inégalités socio-économiques et médicalisation de problemes sociaux

Les troubles fonctionnels en général et le SFM en particulier seraient fré-
quemment associés a une catégorie socio-économique modeste (Bergman et
coll., 2001 ; Knudson et Park, 2007), constat recoupé par exemple dans
lenquéte nationale 2014 menée par P'association Fibromyalgie SOS®. De
plus, le SFM affecte fréquemment des personnes dont les professions néces-
sitent des tAches manuelles répétitives et des personnes dont le contrdle sur
leur environnement de travail est réduit (Liedberg et Henriksson, 2002 ;
Liedberg, 2004 ; voir également le chapitre « Syndrome fibromyalgique et
travail »).

La situation sociale des personnes atteintes de FM peut représenter un ren-
forcement d’inégalités devant les impacts et le traitement de leur syndrome :
marginalisation, comorbidités, limitations des relations familiales et sociales
(Knudson et Park, 2007 rapportent par exemple de plus forts taux de divorce),
et perte d’autonomie faiblement compensée par des aides sociales. Pour expli-
quer ce phénomene, Nacu et Bénamouzig (2009) partent du constat que la
possibilité d’aménager un emploi, que ce soit en termes de ressources propres
ou de savoirs culturels et de capacité de négociation, constitue un facteur
important d’inégalité. De méme, les prises en charge polyvalentes engendrent
probablement des cofits directs et indirects qui ne pourraient pas étre assumés
de maniere égale. Ainsi, les personnes issues de milieux plus populaires affron-
teraient davantage de difficultés pour garder ou aménager leur emploi, pour
maintenir des relations intimes ou sociales, ou encore des loisirs a 'extérieur
du foyer. Selon certains auteurs, certaines de ces dimensions sociales sont
occultées dans la prise en charge, voire médicalisées comme des troubles

99. Collection « Les malades ont la parole », éditée par I'association Fibromyalgie SOS. Infor-
mations disponibles a https://fibromyalgiesos.fr/rdv2/soutenez-nous/achats/une-collection-de-
3-brochures-les-malades-ont-la-parole/ (consultée le 20 décembre 2018).
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individuels (Conrad et Barker, 2010), et parfois traitées sous un angle psy-
chologique (Cathebras, 2003 ; Hadler et Greenhalgh, 2005). Ainsi, de
maniére incorporée aux diagnostics de FM serait médicalisée une constella-
tion plus ou moins large de plaintes, dont certaines concerneraient plus géné-
ralement les épreuves sociales, économiques et personnelles vécues par de
nombreuses personnes, essentiellement des femmes (Barker, 2008), les
excluant d’aides sociales mieux adaptées (Barker, 2005).

Maladie de femme et femmes malades

La naissance et le développement du diagnostic de SFM accompagne 1’évo-
lution du statut social des femmes dans les sociétés occidentales dans la
seconde moitié du XX siecle, modifiant la maniere de voir et d’exprimer les
contraintes et les troubles spécifiques auxquels elles étaient confrontées
(Nacu et Bénamouzig, 2009). Historiquement, la forte proportion féminine
dans le SEM a conduit a sa représentation comme trouble essentiellement
féminin, ce qui repose la problématique de son origine : s’agit-il d’une preuve
de son caractére socio-psychologique ou au contraire d'une conséquence
d’une spécificité de la biologie féminine (Nacu et Bénamouzig, 2009 ; voir
également le chapitre « Epidémiologie du syndrome fibromyalgique ») ? Sup-
portant le poids de ce questionnement, et afin de contrebalancer leurs pro-
pres doutes sur l'origine psychogene de leur souffrance, ces femmes ont ten-
dance a mettre elles-mémes "accent sur les composantes physiques de leurs
souffrances afin de les légitimer sur le plan médical (Barker, 2004).

Prédominance du genre féminin dans la fibromyalgie

Les conditions sociales et financie¢res impactent directement la santé, et
sous cet aspect les roles « traditionnels » des femmes peuvent leur étre
préjudiciables : responsabilités familiales, charge d’activité cumulée entre
le travail et le domicile, etc. Les modeles sociaux rigides d’assignation des
activités peésent sur les personnes atteintes de FM, qui se voient dans
I'impossibilité fréquente ou prolongée de les assumer, et d’accepter ou de
faire accepter cette difficulté, ce qui peut étre a I'origine d’une aggravation
de leur état de santé (Briones-Vozmediano, 2016). Aussi, de fagon plus ou
moins prononcée, les femmes seraient plus soucieuses de leurs sensibilités
physiques et plus enclines a les communiquer que les hommes (Briones-
Vozmediano, 2016), ce qui pourrait étre un des facteurs de la forte préva-
lence des femmes dans les troubles somatiques fonctionnels (Knudson et
Park, 2007). Avec un ensemble de raisons ol interagissent des éléments
biologiques, sociaux et politiques, de plus forts taux de déclaration sont
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rapportés chez les femmes en matiére de problemes de santé chroniques, de
douleur, d’inconfort physique, de symptomes dépressifs et de plus grand
usage de prescription médicamenteuse (Doyal, 1995 ; Lorber, 1997).
L’émergence du diagnostic de SFM a pu constituer une tentative de donner
un label légitime de maladie a une série de plaintes spécifiques, bien que
cela ne semble pas étre parvenu jusqu’ici 2 intégrer I’ensemble des dimen-
sions impliquées (Barker, 2011).

Les études menées sur le théme du genre montrent que les femmes ont
longtemps compté pour une tres large majorité des personnes atteintes de
SFM (voir chapitres « Criteres diagnostiques, diagnostics différentiels,
comorbidités et sous-groupes » et « Epidémiologie du syndrome fibromyal-
gique »). Une diminution de cette proportion est cependant constatée depuis
I'utilisation des criteres de diagnostic ACR 2016, et la catégorisation de la
FM comme touchant presque exclusivement des femmes apparait pour cer-
tains auteurs comme fondamentalement biaisée (Wolfe et coll., 2018). La
littérature scientifique synthétisée ci-dessous est basée sur des recherches
effectuées avant cette évolution. Aussi, il se peut que les analyses qui en
ressortent se révélent dans un avenir plus ou moins proche obsoletes. Pour
autant, la représentation de la FM comme « maladie de femmes » reste une
dimension majeure de la compréhension des interactions sociales qui s’y
rapportent. Ainsi, la prédominance de relations thérapeutiques médecin-
homme/patiente-femme, a montré une certaine tendance a délégitimer ou 2
minimiser la souffrance exprimée d’'un coté et a renforcer la tendance de ces
personnes a aller trouver des ressources, informations et soutiens en dehors
du monde médical (Nacu et Bénamouzig, 2010). Les inégalités de genre dans
ce schéma relationnel auraient été renforcées par 1'’éducation des femmes
dans 'acceptation de l'autorité, le refoulement de I'expérience propre et
'autocensure. De maniere générale, les femmes atteintes de maladies chro-
niques seraient reléguées a des espaces sociaux extrémement marginalisés,
engendrés par les barrieres socio-économiques et institutionnelles, tant au
travail que dans les activités domestiques et récréatives (Dyck, 1995 ; Moss
et Dyck, 2002 ; Crooks et Chouinard, 2006 ; Crooks, 2007). En outre, les
programmes de santé publique destinés aux femmes ont tendance a se foca-
liser sur les domaines de la reproduction et les organes qui lui sont associés.
Le manque de reconnaissance des troubles somatiques fonctionnels, couplé
a leurs constructions sociales comme essentiellement un probléme féminin,
pourrait avoir nui a I'allocation de ressources pour compenser les invalidités
qu'ils entrainent. Comme dans des affections typiquement féminines, la
reconnaissance et la prise en charge des conséquences du trouble est tres
limitée, que cela soit dans la sphere privée ou dans les politiques de santé
publique (Barker, 2005 ; Briones-Vozmediano, 2016). On peut cependant

177

ANALYSE



Fibromyalgie

178

noter des améliorations récentes dans ce domaine, comme par exemple dans
le cas de Pendométriose ™.

Invisibilisation de genre et de groupe social

La lecture de la littérature montre une « invisibilisation du genre », la pré-
dominance féminine dans les échantillons analysés étant peu évoquée. Il a
été montré que le monde médical évalue plus facilement des symptomes
comme d’origine psychosomatique chez les femmes que chez les hommes
(Wallen et coll., 1979 ; Hoffmann et Tarzian, 2001). De méme, la douleur
des femmes serait traitée moins sérieusement que celle des hommes, méme
lorsque celle-ci émane d’'une cause organique connue, et encore davantage
quand celle-ci n’a pas été établie sur le plan biomédical (Barker, 2004).
Aussi, caractériser le SFM dans un vocable biomédical non-genré pourrait
étre une maniére d’anticiper et de prévenir d’éventuelles accusations d’une
volonté de délégitimer le SEM par son association 2 une « infériorité » a
priori de la biologie féminine vis-a-vis de la douleur ou a la supposée plus
grande suggestibilité féminine (Grob, 2011 citant Barker, 2005) (voir éga-
lement le chapitre « Approche psychosociale du syndrome fibromyalgique »).
Une telle définition posant le probleme comme étant de nature exclusive-
ment médicale, elle éluderait la complexité des processus, les pratiques et les
inégalités de genre, qui se traduisent de multiples maniéres par des taux plus
élevés de morbidité chez les femmes (Barker, 2011).

Une autre forme d’invisibilisation de la question du genre apparait au travers
du manque paradoxal de recherche d’explication concernant la féminisation
du diagnostic de SEM dans la littérature scientifique (Barker, 2005). L’image
du SFM a été classiquement associée a un modele particulier de patiente,
i.e. une femme blanche d’age moyen, figure presque exclusivement ciblée
par la communication et la recherche. C’est pourquoi, d’autres personnes
affectées peuvent étre confrontées a un probléme de nature intersectionnelle,
en cumulant ce trouble avec d’autres inégalités ou stigmates sociaux. Les
représentations de la sensibilité ou de la résistance a la douleur peuvent étre
majorées dans certains groupes sociaux, et I'influence sociale de I'évaluation
de la douleur peut se cacher dans les dispositifs de mesure considérés comme
neutres. Par exemple, aux Etats~Unis, les femmes afro-américaines atteintes
de SFM auraient été rendues invisibles et leurs particularités potentielles non
prises en compte (Kempner, 2017 ; Pryma, 2017). La question a également

100. Voir « Fertilité, endométriose : I'lnserm fait le point sur les recherches », 30 avril 2019,
dossier de presse de I'lnserm, https://presse.inserm.fr/fertilite-endometriose-linserm-fait-le-
point-sur-les-recherches/34633/.
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été posée de savoir si, en plus d’'un moindre accés aux soins, elles auraient
pu voir leurs plaintes classées différemment (Barker, 2005).

Par effet inverse, I'invisibilisation du genre affecte également les patients
masculins ou les personnes Agées atteints de FM, dont I"éventuelle spécificité
n’est quasiment, si ce n’est absolument pas, explorée dans la littérature (voir
aussi les chapitres « Criteres diagnostiques, diagnostics différentiels, comor-
bidités et sous-groupes » et « Epidémiologie du syndrome fibromyalgique »).

Sociabilités et personnes atteintes de fibromyalgie

Le soutien social, en particulier celui des proches, est fondamental dans la
maniere dont le SFM va affecter la vie des personnes qui en sont atteintes
(voir également le chapitre « Approche psychosociale du syndrome fibro-
myalgique »). D’une part, le support familial est un contributeur essentiel
dans la capacité des personnes atteintes de SEM a donner sens a leur expé-
rience et 2 y répondre correctement. Le capital social fourni par les relations
familiales configure 'expérience du SFM et les résultats sanitaires qui en
découlent (Cooper et Gilbert, 2017). De l'autre, la constitution d’une iden-
tité de malade atteint de SFM est encouragée par I'expression publique des
récits personnels dans lesquels les personnes atteintes peuvent se reconnaitre
et contrebalancer leurs doutes personnels et ceux de leurs proches et de
I'institution (Barker, 2002). D’ailleurs, si on constate le manque d’uniformité
biomédicale quant a la reconnaissance du SFM, sa réalité sociale est beau-
coup plus partagée (Barker, 2005).

Importance du soutien du cercle social

Les personnes atteintes de SFM affrontent 'incrédulité dans leurs relations
sociales, aussi bien parmi leurs relations intimes, familiales et amicales que
dans la société en général, particulierement dans 'environnement de travail
(Harth et Nielson, 2014). La perception de cette délégitimisation est d’autant
plus forte qu'elles ont vécu des expériences de déni (Cooper et Gilbert,
2017). Ces personnes sont ainsi dans la nécessité répétée de justifier socia-
lement leur souffrance, et I'acceptation ou non par leurs proches de leur
condition constitue un facteur de rapprochement ou d’éloignement qui
impacte fortement leurs relations familiales et amicales. Plus ces relations
sont éloignées, moins elles sont percues comme compréhensives par les per-
sonnes atteintes de SFM, le syndrome constituant alors une forme de stig-
mate (Nacu et Bénamouzig, 2009), en particulier pour la perte d’autonomie
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qu’il engendre (Aini et coll., 2010). Cette faible acceptation est également
présente pour les plus jeunes diagnostiqués comme atteints de fibromyalgie,
ce qui entraine des difficultés a traiter avec leurs parents de la nature impré-
visible et chronique de leur souffrance (Cooper et Gilbert, 2017).

Chez les personnes saines, un réseau social large est relié a une meilleure
espérance de vie, parce qu’il améliore directement ou indirectement le bien-
étre (Franks et coll., 2004). En effet, le capital social permet d’accéder a
différentes ressources qui contribuent a améliorer I’état de santé (Cooper et
Gilbert, 2017). L’adaptation aux conséquences du SEM peut nécessiter de
recourir 2 une aide plus ou moins importante, qu’elle soit fournie par la
famille, les amis ou d’autres membres du groupe social, et ce parfois pour des
tiches du quotidien et domestiques (Franks et coll., 2004 ; Richardson,
2007). Au total, non seulement ce support social joue un role dominant
dans le processus d’acceptation du diagnostic et d’adaptation aux effets du
trouble et a ses conséquences par la recherche notamment d’aide aupres du
monde médical, mais il est également déterminant dans 'obtention de cette
aide et pour faire face a son cotit (Cooper et Gilbert, 2017). Le support
émotionnel que le cercle social procure est également essentiel (Richardson
et coll., 2007). La taille du réseau social et la satisfaction vis-a-vis de 'aide
qu'il apporte retentissent sur l'efficacité des stratégies personnelles, a la fois
parce que ce réseau procure des ressources, mais également parce que ce
soutien conforte la confiance qu'ont les individus dans leurs capacités per-
sonnelles a s’adapter face a la fibromyalgie (Franks et coll., 2004).

Roles des collectifs de malades

Par leur vécu, les patients sont amenés a chercher du support aupres du
monde médical ou au contraire a chercher en priorité d’autres sources d’infor-
mation et de conseil, pouvant devenir par la suite eux-mémes une ressource
pour d’autres malades (Cooper et Gilbert, 2017). Afin de fournir des réponses
et des solutions cohérentes avec leurs expériences subjectives, des individus
se forment et deviennent des patients-experts, qui peuvent parfois faire front
de leur expérience incorporée pour défier I'expertise médicale sur ce qui
concerne leur propre souffrance (Barker, 2008). Avec leurs proches, ils peu-
vent ainsi étre amenés a se réunir en collectif pour fournir informations et
soutien 2 leurs pairs et organiser leurs représentations institutionnelles pour
défendre leurs intéréts. Les associations de malades font ainsi partie inté-
grante de I'histoire médicale contemporaine (Barbot, 2002). La collaboration
ne s’y limite pas au niveau médecin-patient, mais associe également des
chercheurs, le corps médical et le public en général (Knudson et Park, 2007).
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Ces collectifs ne sont pas de simples agents dans une division du travail dans
laquelle les médecins auraient le role d’experts objectifs de la physiologie et
les malades une simple expérience subjective. Ils sont amenés a défendre leur
propre définition de la maladie, leur vision des orientations a donner a la
recherche, et discutent des traitements. Selon les cas et les contextes, les
associations de malades peuvent se penser comme auxiliaires, partenaires ou
opposants du milieu médical et de la recherche (Loriol, 2003).

Dans le cas des syndromes médicalement inexpliqués, les associations de
malades ont permis un partage des expériences et une entraide entre per-
sonnes affectées, servant de contre-pouvoir face aux doutes présentés par le
monde médical ainsi qu’aux hypotheses attribuant exclusivement et de
maniere péjorative des causes psychologiques ou sociales a ces syndromes. Il
s'agissait également de peser sur les institutions pour obtenir une meilleure
prise en charge (Nacu et Bénamouzig, 2009). En décembre 2008, le réseau
européen d’associations de patients atteints de FM (European Network of
Fibromyalgia Associations) obtient ainsi du Parlement européen une déclara-
tion invitant les Etats membres a reconnaitre la FM comme une maladie et
a ceuvrer a sa prise en charge (Nacu et Bénamouzig, 2010).

L’engagement individuel dans ces mouvements associatifs est extrémement
variable, mais il peut constituer une étape dans un processus personnel
d’identification des patients atteints de SFM par un sentiment d’apparte-
nance 2 une communauté. Pour autant, ’hétérogénéité des milieux dont ils
sont issus et la diversité de leurs symptomes constituent des variations qui
conduisent & méler a ce processus d’autres stratégies dans lesquelles les indi-
vidus vont chercher a se distinguer et a ne pas aliéner les caractéristiques
personnelles de leur trouble a celles légitimées par le groupe (Nacu et Béna-
mouzig, 2009). De plus, si ces associations permettent de faire avancer la
reconnaissance sociale d’'un syndrome et 'émancipation des patients, elles
n’apportent pas nécessairement cette reconnaissance en des termes stricte-
ment médicaux ou institutionnels (Barker, 2008).

Le développement de communautés de support dans le SFM a été grande-
ment accompagné par le développement d’Internet, permettant la large dif-
fusion d’informations et de conseils, et a promu une forme de légitimité du
diagnostic (Grob, 2011). La participation aux forums et groupes de support
dédiés sur Internet peut aider les personnes atteintes de FM a s’approprier
leur identité de malade : se sentir mieux informé, étre plus confiant dans les
relations avec leur médecin, leur traitement et leur environnement social,
mieux accepter leur maladie, avoir meilleur moral et estime de soi, conduire
des actions collectives... (Van Uden-Kraan et coll., 2008). Cependant,
Internet étant devenu un lieu central du partage de I'expérience du SEM et
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de ses conséquences sociales, il agirait pour certains auteurs comme le vecteur
d’une épidémie psychogene (Hazemeijer et Rasker, 2003). Il résulte égale-
ment de ce développement que les médecins se trouvent confrontés a des
patients dont les attentes peuvent étre parfois extrémement élevées et tres
précises. La modification de la relation médecin-patient est d’autant plus
délicate que la teneur et la validité scientifique des informations issues
d’Internet sont trés variables (Barker, 2008).

Si ces communautés servent d’appui pour les personnes atteintes de FM, elles
constituent également un cadre dans lequel certaines dérives sont possibles.
Les échanges s’établissant autour d’une thématique unique, chaque trouble
rapporté par un individu peut étre interprété comme porteur d’un sens pour
la maladie, un symptome possible du SFM, en étendant toujours plus la
compétence du domaine du médical 2 de nouveaux objets sans pour autant
que cette information soit scientifiquement valide (Barker, 2008). Diffé-
rentes souffrances peuvent ainsi étre réduites 2 leur expression en termes de
défaillances fonctionnelles (Eriksson, 2015), et des soucis de nature sociale
ou politico-économique rapportés a une dimension purement médicale
(Barker, 2005). Une autre dérive possible réside dans le danger pour certains
individus de s’enfermer durablement dans un statut de malade chronique,
pour lequel la communauté apporte une aide, mais dont elle ne permet pas

a elle seule de sortir (Cathebras, 2003).

Entre controverses scientifiques encore non résolues
et timides reconnaissances institutionnelles

Les incertitudes biomédicales concernant le SFM conduisent a la confron-
tation des positions sur une série de theémes clivants. Les troubles somatiques
et de ’humeur qui composent le SFM sont-ils une cause, une conséquence
ou les deux ? Quelle est la part de construit social dans I'’émergence du SFM ?
Quelle est la part jouée par des intéréts purement commerciaux dans son
émergence en tant qu'entité médicale ? Vaut-il mieux poser un diagnostic
de SFM, y compris chez les jeunes, pour réduire 'errance et I'inquiétude
médicale, quitte a faire entrer le patient dans un processus de soin particulier
potentiellement iatrogéne, ou, en I'absence de traitement totalement effi-
cace, ne vaut-il pas mieux éviter les possibles effets iatrogeénes d’un diagnostic
basé sur des criteres inadaptés, tout en proposant une prise en charge la plus
bénéfique possible (Nacu et Bénamouzig, 2010) ? La littérature analysée ne
s'est attachée que marginalement 2 différencier le SFM vis-a-vis d’autres
douleurs chroniques d’un point de vue sociologique, si ce n’est du point de
vue de sa féminisation et des questions qui accompagnent celle-ci. Avec le
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changement des criteres ACR de diagnostic et I"évolution des caractéristi-
ques démographiques vers une répartition moins genrée, la sociologie du
trouble ne pourra que se modifier. Certains éléments de ce chapitre sont
donc amenés a évoluer.

Au sein du monde médical, le diagnostic et I'étiologie du SEM demeurent
sujets & controverse. Le fondement des disputes entre « fibro-sceptiques » et
« fibro-bienveillants », allant jusqu'a étre nommées par certains fibromyalgia
wars (Wolfe, 2009), est de savoir si la FM est « réelle » et que son émergence
en tant quentité clinique n’est pas due a une construction sociale (Wolfe et
Walitt, 2013 ; Bernstein, 2016). Au cours de leurs entretiens avec des per-
sonnes atteintes de FM, Nacu et Bénamouzig (2009) ont constaté I'importance
des témoignages rapportant le doute des médecins généralistes et des rhumato-
logues consultés quant a la réalité du trouble. Pour ceux qui contestent I'orga-
nicité du SFM, et méme si son diagnostic apporte un bénéfice au patient,
l'usage et la promotion de ce diagnostic constituent une distorsion de l'infor-
mation scientifique disponible, et entrainent une propagation sociale du SFM
ainsi qu'un possible accroissement des cotits qui lui sont associés (Wolfe, 2009).

La reconnaissance institutionnelle du SFM reste au demeurant partielle et hété-
rogene a I'échelle internationale. Dans le cadre d'un changement de politique de
santé en Suede, l'attribution d'un diagnostic de maladie « socialement provo-
quée » a la FM permet de limiter 'errance médicale et I'identification du patient
en tant que malade, avec la reconnaissance sociale associée, mais sans ouvrir de
droits a des aides (Eriksson, 2015). Une comparaison internationale réalisée en
2017, montre une évolution vers toujours plus de formes de reconnaissance ins-
titutionnelle du SFM, méme si celles-ci restent tres limitées, contestées et condui-
sent rarement a une indemnisation (tableau 3.1, Schweiger et coll., 2017).

Conclusion générale

Historiquement, la constitution du SEM comme catégorie médicale a légi-
timé la prise en considération des douleurs et des plaintes jusque-la renvoyées
a des problématiques d’échelle individuelle ou a des représentations psycho-
logisantes. Le nombre de patients traités et la recherche sur le SFM ont
connu une forte augmentation avec la mise en forme de criteres de recherche
en 1990 et leur usage dans le cadre diagnostique. Ce mouvement de prise
en charge et de reconnaissance sociale aurait été soutenu par I'implication
de médecins, par la pression de collectifs de malades, mais aussi, aux Etats-
Unis, par le concours de I'industrie pharmaceutique.
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Tableau 3.1 : Reconnaissances institutionnelles internationales du SFM en 2017
(d’apres Schweiger et coll., 2017)

Pays Année Action de reconnaissance institutionnelle
Etats-Unis 1990 Publication de criteres de classification par ' American College of
Rheumatism
2007 Approbation par la Food & Drug Administration de I'indication fibromyalgie
pour un médicament
2012 Regles fédérales érigées par la Social Security Administration pour
Iattribution de compensations pour invalidité médicale
Canada 2012 Reconnaissance en tant que syndrome par la Canadian Rheumatology
Association, y compris en tant que syndrome possiblement invalidant mais
pas systématiquement
Australie 2013 Codification de la fibromyalgie dans leur adaptation de 'lCD-10
2014 Principes érigés par '« Australian Repatriation medical Authority »
concernant spécifiquement la fibromyalgie
France 2007 Rapport de 'Académie nationale de médecine stipulant sa reconnaissance
clinique
2010 Rapport d’orientation de la Haute Autorité de santé recommandant une prise
en charge malgré les divergences existantes concernant ses causes
2016 Rapport de la Commission d’enquéte de I'’Assemblée nationale sur la
fibromyalgie, no1410.
2017 Publication du livre blanc de la douleur, évoquant la fibromyalgie
Italie 2015 Reconnaissance en tant que syndrome chronique (pas nécessairement

permanent ou invalidant)

Le SFM ayant été longtemps associé 2 la catégorie des syndromes médicalement
inexpliqués, son étude met 'accent sur les différents sens que recouvre sociale-
ment la maladie. Il questionne les roles des patients et des médecins dans la
construction d’une identité de malades confrontés a2 une douleur chronique,
longtemps associée a une représentation psychologisante en I'absence de mar-
queurs biomédicaux validés. Parce que la complexité du trouble rend difficile sa
prise en charge médicale et pose des problemes méthodologiques a la recherche,
une approche bio-psycho-sociale pourrait étre adaptée a sa prise en compte.

Les conséquences sociales du SFM sont nombreuses. Comme d’autres affec-
tions chroniques, elles touchent plus particulierement les personnes les plus
modestes. D’une maniere plus spécifique, la proportion, jusqu’a récemment,
trés importante de femmes parmi les malades a inscrit le traitement et les
relations entre patients et médecins dans les inégalités de genre. Cette pro-
portion a fortement marqué la représentation du trouble, et a eu tendance
anaturaliser les plaintes et a invisibiliser les malades. Cette tendance pourrait
étre modifiée avec le déplacement constaté vers une proportion plus équili-
brée avec 'utilisation des derniers critéres diagnostiques.
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Les études montrent 'importance du support social, et en particulier familial,
pour le bien-étre des personnes atteintes de SFM, mais aussi pour leur capa-
cité a s’adapter aux contraintes conséquentes au trouble. Les associations de
malades constituent aussi un support important, mais peuvent parfois consti-
tuer une forme d’enfermement sur soi. Elles ont également fait avancer la
reconnaissance sociale et institutionnelle de la maladie. Avec le développe-
ment de I'Internet, et de Pauto-documentation des malades, d’une teneur
scientifique hétérogéne, la relation entre patient et médecin évolue tout
comme celle de la reconnaissance institutionnelle du SFM.
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4

Epidémiologie du syndrome
fibromyalgique

De nombreuses informations sur le syndrome fibromyalgique (SFM) sont
issues d’études cliniques réalisées aupres de patients souffrant de ce syndrome
ayant consulté en milieu de soins, notamment dans les centres de traitement
de la douleur. Ce type d’études en milieu de soins spécialisés expose a des
phénomenes de sélection des patients liés notamment 2 leurs comportements
a I’égard des soins ainsi qu'aux modalités de recrutement parfois sélectives
de ces centres (Walitt et coll., 2015).

L’approche épidémiologique permet d’étudier le SFM dans de larges popu-
lations en cherchant a limiter les effets de sélection observés dans les séries
cliniques. Les études épidémiologiques permettent de préciser la prévalence
(fréquence a un instant t) et 'incidence (fréquence des nouveaux cas sur
une période p) du SFM dans la population, ainsi que ses facteurs de risque
et la fréquence des comorbidités associées.

Afin de tenir compte des limites méthodologiques de nombreuses études
consacrées au SFM, exposées ci-dessous, nous privilégierons dans ce chapitre
les données issues des revues systématiques et méta-analyses récentes des
études de prévalence de la douleur chronique diffuse ou étendue (Clauw et
Crofford, 2003 ; Kim et coll., 2011 ; Fayaz et coll., 2016 ; Mansfield et coll.,
2016 ; Andrews et coll., 2018) et du SFM chez I'adulte (Queiroz, 2013 ;
Kudlow et coll., 2015 ; Heidari et coll., 2017), ainsi que des études épidé-
miologiques méthodologiquement de bonne qualité (Weir et coll., 2006 ;
Kim et coll., 2011 ; Perrot et coll., 2011 ; Kudlow et coll., 2015 ; Walitt et
coll., 2015 ; Fayaz et coll., 2016).

Limites méthodologiques des données de la littérature

De nombreuses études épidémiologiques visant a déterminer la prévalence
et les déterminants de la douleur chronique diffuse (CWP pour Chronic
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Widespread Pain) "' et du SFM ont été publiées depuis une trentaine d’années.
Néanmoins, un grand nombre d’études référencées dans les bases de données
biomédicales présentent des limites méthodologiques liées au design des
études, aux biais de sélection des échantillons étudiés, aux limites des ins-
truments d’évaluation clinique et a I'évolution des critéres de classification
ou de diagnostic de la CWP et du SFM depuis sa description par Smythe et
Moldofsky en 1977 (Wolfe et Hiuser, 2011) (voir chapitre « Criteres dia-
gnostiques, diagnostics différentiels, comorbidités et sous-groupes »).

Limites méthodologiques liées aux définitions de la douleur chronique
étendue et au syndrome fibromyalgique

Le SEM est une forme particuliere de CWP caractérisée par des douleurs
diffuses chroniques associées a une fatigue souvent intense, des troubles du
sommeil, et d’autres manifestations variées (troubles cognitifs, troubles de
Phumeur, et diverses manifestations somatiques)'”. Une CWP se définit
comme une douleur évoluant depuis plus de 3 mois, étendue dans plusieurs
régions corporelles, associée a plusieurs autres symptdmes comme de la
fatigue, des troubles de la concentration, et une détresse psychologique. La
douleur chronique est le symptdme majeur de la fibromyalgie, dans laquelle
la douleur s’étend corporellement a la fois axialement (rachis cervical, tho-
racique postérieur et antérieur, et lombaire), au-dessus et en dessous de la
ceinture pelvienne, et sur les zones latérales droite et gauche du corps (Wolfe
et coll., 1990). En 2010, PACR a modifié les criteres déterminant 1’étendue
de la douleur dans la fibromyalgie en proposant un index de douleur diffuse
prenant en compte 19 zones corporelles. Cet index est considéré comme
positif lorsque le patient a ressenti la douleur dans au moins 7 zones au cours

de la derniére semaine (ACR 2010).
Les criteres de PACR publiés successivement en 1990, 2010, 2011 et 2016

(tableau 4.1) sont communément utilisés pour classifier le SFM et établir sa
prévalence et ses facteurs de risque dans la population (Wolfe et Hiuser,
2011 ; Ablin et Wolfe, 2017). Ces criteres ont évolué et modifié la concep-
tion du SEM initialement caractérisé par une douleur chronique diffuse avec
existence de points douloureux a la pression vers un syndrome douloureux
multisite associé 4 un cortége de symptomes fonctionnels. Le SFM s’inscrit

101. Le terme douleur chronique diffuse (CWP) sera utilisé dans le reste du texte comme syno-
nyme de syndrome douloureux chronique étendu, douleur diffuse ou douleur multisite parfois
utilisés dans la littérature épidémiologique.

102. HAS. Rapport d’orientation, « Syndrome fibromyalgique de I’adulte », juillet 2010.
https://www.has-sante.fr/portail/upload/docs/application/pdf/2010-10/syndrome_fibromyal-
gique_de_ladulte_-_rapport_dorientation.pdf (consultée le 12 décembre 2018).
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par conséquent dans un continuum de la douleur (Jones et coll., 2015) asso-
ciée a des symptomes fonctionnels variés parfois difficiles a délimiter sur le
plan épidémiologique en raison de I'existence de pathologies de chevauche-
ment (Fitzcharles et coll., 2013b ; Arnold et coll., 2016). Ainsi, les criteres
ACR de classification ou de diagnostic du SFM influencent diversement la
mesure de sa fréquence, les caractéristiques socio-démographiques des per-
sonnes concernées, la fréquence des comorbidités et probablement ses fac-

teurs de risque (Arnold et coll., 2016).

Tableau 4.1 : Evolution des criteres de classification de la douleur chronique
diffuse et du syndrome fibromyalgique

Douleur chronique diffuse (Chronic Widespread Pain ou CWP)
ACR 1990 : douleur durant 3 mois ou plus ET localisée axialement (rachis cervical, thoracique postérieur et
antérieur et lombaire), au-dessus et en dessous de la ceinture, et sur les zones latérales droite et gauche du
corps
ACR 2010 : douleur musculaire durant 3 mois ou plus ET index de douleur diffuse = 7 (nombre de zones
ou le patient a ressenti la douleur au cours de la derniere semaine ; 0-19) (Wolfe et coll., 2010)

Syndrome fibromyalgique (SFM)
ACR 90 : CWP += 11/18 points douloureux a la pression (Wolfe et coll., 1990)
ACR préliminaires 2010 : CWP + symptdmes somatiques (type, sévérité) + exclusion autre pathologie (Wolfe
et coll., 2010)
ACR 2011 : remplacement des symptomes somatiques par évaluation de la présence dans les 6 derniers mois
de maux de téte, douleurs ou crampes abdominales, dépression (Wolfe et coll., 2011)
ACR révisés 2016 : douleur d’au moins quatre des cing régions supérieure droite, supérieure gauche, inférieure
droite, inférieure gauche et axiale, suppression de I'exclusion des patients qui ont une pathologie pouvant
expliquer les douleurs (Wolfe et coll., 2016)

La pluralité des définitions du SFM, pour lequel le terme de CWP est quel-
quefois utilisé dans la littérature (Mansfield et coll., 2017), doit étre prise en
considération dans 'interprétation des études de sa prévalence car elle modifie
sensiblement le profil des patients retenus. Ainsi, Jones et coll., étudiant
4 600 sujets de 25 ans ou plus présentant une CWP, ont montré que les cri-
teres de classification successifs du SFM (ACR 1990, ACR 2010, ACR 2010
modifiés) n’identifient pas les mémes patients, d’une part. D’autre part, seu-
lement 1 patient sur 8 était classé comme souffrant de SFM par les trois jeux
de criteres ACR (Jones et coll., 2015). La prévalence du SFM était plus
élevée avec les criteres ACR modifiés 2010 (2011 ; 5,4 % [IC 95 % 4,7-6,1])
qu'avec les criteres ACR 1990 (1,7 % [IC 95 % 0,7-2,8]) ou ACR 2010
(1,2 % [IC 95 % 0,3-2,1]). Point important, la distribution du SFM selon le
genre variait considérablement en fonction des criteres utilisés (tableau 4.1I).
Alors que la prépondérance féminine était une caractéristique importante du
SFM selon les criteres ACR 1990 (sex-ratio F/H de 13,7/1), celle-ci était
moins nette avec les critéres ACR 2010 (sex-ratio F/H de 4,8/1, soit une
diminution de 64 % de la prédominance féminine) et encore moins avec les
criteres ACR modifiés 2010 (2011) (sex-ratio F/H 2,3/1, soit une diminution

de plus de 83 % de la prédominance féminine). Il en est probablement de
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méme avec les ACR 2016 (non pris en compte dans cette étude). L’existence
de comorbidité rhumatologique variait également de maniere importante
selon les criteres adoptés : respectivement 55 %, 28 % et 45 % pour les cri-
teres ACR 1990, ACR 2010, et ACR modifiés 2010 (2011).

Tableau 4.11 : Modification de prévalence et de sex ratio femme/homme en
fonction des criteres de classification ACR utilisés (d’apres Jones et coll., 2015)

ACR 1990 ACR 2010 préliminaires ~ ACR 2011 (2010 modifiés)
Prévalence (%) 54[4,7-61] 1,7[0,7-2,8] 1,20,3-2,1]
Sex-ratio 13,71 4,8/1 2,31
Comorbidités rhumatologiques (%) 55 28 45

Lintervalle de confiance (IC) a 95 % est indiqué entre crochets.

La difficulté d’estimer la prévalence du SFM, qui est liée a la définition
retenue, est illustrée par la grande enquéte épidémiologique américaine inti-
tulée « National Health Interview Study 2012 » montrant que les trois-quarts
des répondants rapportant un diagnostic de SFM effectué par leur médecin
ne remplissaient pas les criteres ACR évalués par auto-questionnaire en
raison de symptomes insuffisamment séveres (Walitt et coll., 2016). L’évo-
lution des criteres de classification du SFM nécessite donc d’'interpréter avec
prudence les données de prévalence et les facteurs associés au SFM compte
tenu des profils cliniques et sociodémographiques différents induits par ces
critéres. Ainsi, certaines comorbidités et facteurs associés au SFM définis
selon les criteres ACR 1990 ont progressivement été inclus dans les critéres
ultérieurs. Ce point critique doit étre pris en compte dans les méta-analyses
d’études pouvant reposer sur différentes générations de criteres de SFM. Il
complique également grandement l'interprétation des données épidémiolo-
giques sur les facteurs prédisposant au SFM.

Limites méthodologiques liées aux caractéristiques
des études épidémiologiques

La majorité des études épidémiologiques disponibles sur le SFM sont des
études descriptives transversales réalisées dans la population générale ou des
populations spécifiques, comme des populations hospitalieres ou des groupes
sociaux, ethniques ou professionnels (Cobankara et coll., 2011 ; Kim et coll.,
2011 ; Cabo-Meseguer et coll., 2017). Il existe peu d’études sur de grandes
populations représentatives de la population générale (Walitt et coll., 2015).
De nombreuses études portent sur des échantillons limités de la population
générale ou de la population cible, qui sont probablement non représentatifs
du fait de phénomenes de sélection. Il existe également trés peu d’études
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longitudinales de bonne qualité si bien que les revues systématiques incluent
principalement des études transversales ou, plus rarement, cas-témoins (For-
seth et coll., 1997 ; Weir et coll., 2006 ; Queiroz, 2013 ; Mansfield et coll.,
2016 ; Heidari et coll., 2017 ; Andrews et coll., 2018), ce qui limite les études
des facteurs de risque du SFM.

L’absence de codage systématique du SEM lors des activités de consultation
et méme d’hospitalisation dans la plupart des pays ne permet pas de disposer
de données de surveillance épidémiologique fiables. Ainsi en France, le code
CIM-10 M79.9' permettant de coder les cas de SFM est exceptionnelle-
ment utilisé par les médecins rhumatologues ou internistes en pratique cou-
rante d’hospitalisation ou de consultation'®, ce qui ne permet pas dutiliser
les bases de données médico-administratives (de type Systéme national de
données de santé ou SNDS) pour la surveillance épidémiologique du SFM
en France.

Les études disponibles ont été conduites en population générale ou dans des
sous-groupes de la population générale selon le genre, la classe d’age, le
niveau de revenu ou la catégorie socio-professionnelle (Heidari et coll.,
2017). D’autres études reposent sur des populations ciblées concernant des
patients atteints de SFM ou de comorbidités qui sont recrutées dans des
services de rhumatologie ou des centres de lutte contre la douleur. Ces der-
nieres études sont caractérisées par des biais de sélection importants favori-
sant les cas les plus séveres ou associés a des comorbidités spécifiques dont
il faut tenir compte dans 'analyse des données de prévalence ou d’association
a des facteurs de risque. Ainsi, il est observé une plus forte prévalence du
SEM chez les personnes recrutées dans des centres de rthumatologie ou de
lutte contre la douleur spécialisés, et pour lesquelles des comorbidités sont
plus souvent diagnostiquées (Heidari et coll., 2017).

Limites méthodologiques liées aux outils d’évaluation
de la fibromyalgie, des comorbidités et des facteurs de risque

Il n’existe pas d’outil diagnostique du SEM consensuel au niveau interna-
tional. La majorité des études reposent sur les critéres de classification
ACR 1990 ou la passation de questionnaires validés de dépistage ou d’éva-
luation du SFM comme le Fibromyalgia Impact Questionnaire (FIQ), le London

103. Maladies du systéeme ostéo-articulaire, des muscles et du tissu conjonctif. Affection des
tissus mous, sans précision.

104. Audition du Dr | Grémy, procés-verbal de la séance du mardi 31 mai 2016. Assemblée
nationale, n° 4110, Rapport fait au nom de la commission d’enquéte sur la fibromyalgie, octobre
2016.
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Fibromyalgia Epidemiology Study Screening Questionnaire (LFES-SQ), ou
encore le Fibromyalgia Rapid Screening Tool (FIRST) (voir chapitre « Criteres
diagnostiques, diagnostics différentiels, comorbidités et sous-groupes »). Cer-
taines études reposent sur des questionnaires ad hoc présentant des limites
méthodologiques quant a leur validation et leurs propriétés métrologiques.
Les modalités de passation sont variables d’une étude a 'autre : questionnaire
postal, téléphonique ou en face a face. Certaines études completent le recueil
de données par un examen clinique standardisé. La majorité des études de
prévalence incluses dans les méta-analyses récentes utilisent les criteres de
classification ACR 1990 (26 sur 44 retenues dans Heidari et coll., 2017) et
plus rarement les questionnaires FIQ (4) et LFES-SQ (4) (Heidari et coll.,
2017). 11 en résulte que le SEM est considéré comme sous-diagnostiqué par
certains tandis que d’autres considerent qu'il est sur-diagnostiqué (Wolfe et

Hauser, 2011 ; Wolfe et coll., 2014 ; Borchers et Gershwin, 2015).

Concernant les facteurs de risque, la plupart des études sont transversales ou
de type cas-témoins, ce qui ne permet pas de jugement de causalité. Il existe
peu d’études prospectives et de méta-analyses portant sur un grand nombre
d’études de bonne qualité méthodologique. De plus, ’étude des facteurs asso-
ciés au SFM se heurte au manque de standardisation des outils diagnostiques
et d’évaluation de la sévérité ou de I'intensité des facteurs de risque potentiels
(par exemple abus sexuels ou traumatisme cervical).

Prévalence et incidence du syndrome fibromyalgique

Prévalence des douleurs chroniques étendues
Prévalence générale

La prévalence de la CWP (définie selon les criteres ACR 1990) dans la
population générale mondiale a été estimée par une méta-analyse de bonne
qualité méthodologique de 25 études publiées entre 1990 et 2013 (Mansfield
et coll.,, 2016). La prévalence moyenne de la CWP est estimée a 10,6 %
[IC 95 % 8,6-12,9] pour I'’ensemble des études et a 11,8 % [IC 95 %
10,3-13,2] lorsque la méta-analyse est restreinte aux 6 études comportant le
moins de biais méthodologiques (Mansfield et coll., 2016). La mise a jour
des données par une seconde méta-analyse des études publiées entre 1990
et 2017 donne une estimation de la prévalence de la CWP du méme ordre :

9,6 % [IC 95 % 8,0-11,2] (Andrews et coll., 2018).
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Prévalence selon le genre

La prévalence de la CWP est plus élevée chez les femmes (prévalences
moyennes comprises entre 3,5 et 20,7 %) que chez les hommes (prévalences
moyennes comprises entre 1,8 et 14,0 %). Le ratio de prévalence femmes/
hommes est compris entre 1,6 et 4,8 pour les 14 études ayant pris en compte
le genre, la majorité des études rapportant une prévalence double chez les
femmes (Mansfield et coll., 2016).

Prévalence selon I'age, les caractéristiques géographiques
et socio-économiques

'Age est pris en compte par 14 études montrant pour la majorité une aug-
mentation de la prévalence jusqu'a 40-50 ans pour atteindre des valeurs
moyennes comprises entre 20 et 25 %. Au-dela de 40-50 ans, on observe soit
une évolution en plateau, soit une poursuite de 'augmentation pour atteindre
des valeurs supérieures a 30 % pour les classes d’dge les plus élevées (supé-
rieures a 60-65 ans) (Mansfield et coll., 2016 ; Andrews et coll., 2018).

Il existe également des variations selon les caractéristiques géographiques :
les prévalences, comprises entre 10 et 14 %, sont légeérement plus élevées en
Europe qu’en Amérique du Nord ou dans d’autres régions, mais les estima-
tions sont moins précises en dehors de '’Europe compte-tenu du faible nombre
d’études de bonne qualité.

Enfin, la prévalence des CWP varie en fonction des caractéristiques
socio-culturelles et socio-économiques des populations étudiées, avec des pré-
valences généralement plus élevées pour les catégories socio-culturelles et
socio-économiques les moins favorisées (Mansfield et coll., 2016 ; Andrews
et coll., 2018).

Prévalence du syndrome fibromyalgique
Prévalence générale

Des études conduites dans les années 1990-2000 estimaient la prévalence
moyenne du SFM (identifié sur la base des criteres ACR 1990) dans la popu-
lation générale entre environ 2 et 4 % (Wolfe et coll., 1995 ; Clauw et
Crofford, 2003 ; Gran, 2003 ; Yunus, 2012 ; Fitzcharles et coll., 2013b ; Wolfe
et coll., 2013 ; Borchers et Gershwin, 2015). Des estimations plus récentes
de prévalence du SFM, reposant majoritairement sur les criteres ACR 1990,
menées par méta-analyses conduisent de maniére concordante a des valeurs
comparables. Une méta-analyse récente a considéré 44 études publiées avant
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2015 concernant plus de 3,6 millions de personnes recrutées dans la popu-
lation générale ou des sous-populations spécifiques de plusieurs pays. Dans
I'étude d’Heidari et coll. (2017), la prévalence moyenne du SFM toutes
populations et Ages confondus était estimée a 1,78 % [1,65-1,92]
(tableau 4.111 ; Heidari et coll., 2017). En raison de la sélection des patients,
des valeurs nettement plus élevées étaient observées dans des sous-popula-
tions spécifiques, comme celles recrutées dans les services de rhumatologie
ou de médecine interne (15,2 % [13,6-16,9]) ou des patients présentant une
comorbidité telle qu'une colopathie fonctionnelle (12,9 % [12,7-13,1]), une
insuffisance rénale requérant une hémodialyse (6,3 % [4,6-7,9]) ou un dia-
bete de type 2 (14,8 % [11,1-18,4] ; Heidari et coll., 2017). Une méta-analyse
publiée en 2013 a estimé la prévalence mondiale toutes populations et Ages
confondus du SFM dans un méme ordre de grandeur : 2,7 % (IC 95 % non

calculé ; Queiroz, 2013).

Tableau 4.111 : Prévalence du syndrome fibromyalgique en fonction du genre,
de la zone géographique et des criteres de diagnostic (d’apres Heidari et coll.,
2017)

Prévalence (%) [IC 95 %]

Genre

Hommes 0,01 [-0,04-0,06]
Femmes 3,982,79-5,17]
Zone géographique (OMS)

Europe 2,64[2,10-3,18]
Amériques 2,41[1,69-3,13]
Pacifique 1,62 [1,00-2,24]
Méditerranée orientale 4,43[-3,00-11,86]

Criteres de diagnostic

ACR 2,32[1,85-2,79]
LFESSQ 2,940,29-5,59]
FlQ 4,82 [3,63-6,00]
Interview 0,71(0,59-0,84)
Physical examination 4,34 [2,74-5,94]

FIQ : Fibromyalgia Impact Questionnaire ; LFESSQ : London Fibromyalgia Epidemiology Study Screening Questionnaire (se
reporter au chapitre « Criteres diagnostiques, diagnostics différentiels, comorbidités et sous-groupes »).

La grande enquéte épidémiologique américaine intitulée National Health
Interview Study (NHIS) 2012 a estimé la prévalence du SFM, identifié sur la
base des criteres ACR 2010 modifiés, a 1,75 % [1,42-2,07] (Walitt et coll.,

2015). Les estimations sont du méme ordre de grandeur pour la population
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générale francaise. L’étude DEFI utilisant une procédure diagnostique multi-
étape (questionnaire LFES-SQ) et examen clinique mené par un rhumato-
logue) aupres d’un échantillon représentatif de foyers francais a estimé la
prévalence du SFM a 1,6 % [1,2-2,0] (Perrot et coll., 2011). Une étude plus
ancienne réalisée aupres d’un échantillon représentatif de 1 014 Francais uti-
lisant le questionnaire LFES-SQ) a 4 ou 6 items complété par un examen
clinique mené par un rhumatologue (criteres ACR 1990) a estimé la préva-
lence francaise du SFM a 2,2 % [1,3-3,1] sur la base du questionnaire
LFES-SQ a 4 items et a 1,4 % [0,7-0,7] sur la base du questionnaire LFES-SQ
a 6 items (Bannwarth et coll., 2009). Une étude similaire menée dans 5 pays
européens estimait la prévalence du SFM pour I'ensemble des pays a 4,7 %
[4,0-3,4] sur la base du questionnaire LFES-SQ a 4 items et 4 2,9 % [2,4-3,4]
sur la base du questionnaire LFES-SQ 2 6 items (Branco et coll., 2010).
Comme le montre le tableau 4.1V, la prévalence était systématiquement plus
élevée chez les femmes, et il existait des variations en fonction de la zone
géographique.

Les données des études conduites dans les années 2000 et 2010 ont confirmé
les données des études des années 1990 en estimant la prévalence du SFM
a environ 2 % de la population générale de la plupart des pays étudiés en
utilisant dans la majorité des cas les criteres de classification ACR de 1990

(tableau 4.1V).

Tableau 4.1V : Prévalences calculées du syndrome fibromyalgique

Cinq pays européens (Branco et coll., 2010)

Population Criteres Ensemble Hommes Femmes

(% [IC 95 %]) (% [IC 95 %]) (% [IC 95 %])
5 pays LFESSQ-6 2,9[2,4-3,4] 2,1[2,0-2,2] 3,6[3,5-3,7]
France LFESSQ-6 1,4[0,7-2,1] 0,710,7-0,7] 2,0[1,7-2,3]
Portugal LFESSQ-6 3,6[2,0-5,2] 1,8[1,6-2,0] 5,2 [4,9-5,5]
Espagne LFESSQ-6 2,3[1,4-3,2] 1,3[1,2-1,4] 3,3[3,2-3,4]
Allemagne LFESSQ-6 32[2,1-4,3] 2,5[2,4-2,6] 3,9[3,7-4,1]
Italie LFESSQ-6 3,712,6-4,8] 1,61,5-1,7] 5,5[5,3-5,7]
Population générale
Référence Population Population générale  Hommes Femmes

(% [1C95 %]) (% [1C95 %]) (% [1C95 %])
Heidari et coll., 2017  Mondiale 1,781,65-1,92]* - 3,98[2,80-5,20]
Queiroz, 2013 Mondiale 2,7* 1,4 41
Walitt et coll., 2015 Etats-Unis 1,75[1,42-2,07]t 1,06 [0,71-1,41] 2,38[1,85-2,92]
Perrotetcoll., 2011 France 1,6 [1,2-2,0FF - -

*# Criteres ACR 1990 majoritairement ; © ACR 2010 modifiés ; * procédure diagnostique étagée.
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Prévalence selon le genre

La plupart des séries cliniques de SFM portant sur des patients recrutés en
milieu de soins montrent une prédominance féminine (Borchers et
Gershwin, 2015). Comme le montre I'étude de Jones et coll. décrite plus
haut, le ratio femmes/hommes est plus élevé lorsque 'on utilise les criteres

de classification ACR 1990 (ratio F/H de 13,7/1) que les versions ultérieures
(ratio F/H de 2,3-4,8/1 ; Jones et coll., 2015).

Les enquétes descriptives en population confirment I'existence d’une préva-
lence du SEM plus élevée chez les femmes. Cependant, le ratio femmes/
hommes est généralement entre 2 et 4 (tableaux 4.1V et 4.V ; Bannwarth et
coll., 2009 ; Queiroz, 2013 ; Vincent et coll., 2013 ; Walitt et coll., 2015 ;
Heidari et coll., 2017). Ces ratios de prévalence selon le genre sont proches
de ceux observés pour la CWP (Mansfield et coll.,, 2016). La plus forte
prévalence du SFM chez les femmes peut refléter des différences physiologi-
ques, telles qu’une plus forte sensibilité a la pression cutanée (évoquée pour
les études reposant sur les criteres ACR 1990 ; Jones et coll., 2015), mais
aussi psychologiques et socio-culturelles, telles qu'une demande de soins plus
aisément effectuée par les femmes ou une moindre tendance des médecins
a diagnostiquer un SFM chez les hommes (voir pour revues Gran, 2003 ;
Borchers et Gershwin, 2015). Compte tenu de la multiplicité des facteurs
en cause, la prépondérance féminine observée dans les études de prévalence
ne permet pas de conclure avec certitude a une prédisposition physiologique

(Borchers et Gershwin, 2015).

Tableau 4.V : Ratio de prévalence femmes/hommes du syndrome fibromyal-
gique dans la population générale

Référence Population Ratio prévalence Femmes/Hommes
Heidari et coll., 2017 Mondiale > 4*
Queiroz, 2013 Mondiale 2,9*
Walitt et coll., 2015 Etats-Unis 2,2t
Branco et coll., 2010 Europe 1,7
Bannwarth et coll., 2009 France 2,9*

# Criteres ACR 1990 majoritairement ; © ACR 2010 modifiés ; * LFESSQ-6.
Prévalence selon I'age

Comme observé pour la CWP, la prévalence du SFM augmente avec I'Age
pour atteindre un maximum selon les études soit pour les classes d’Age moyen
(30-50 ans), soit apres 50 ans (Gran, 2003 ; Bannwarth et coll., 2009 ;
Branco et coll., 2010 ; Queiroz, 2013 ; Walitt et coll., 2015). La plupart des
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études montrent que la prévalence du SFM est faible (< 1 %) chez les jeunes
adultes (moins de 25-30 ans). Ainsi, 'enquéte épidémiologique NIHS 2012
a montré une prévalence du SFM de moins de 1 % (0,8 %) chez les moins
de 30 ans, une augmentation continue avec 'Age jusqu’a une valeur plateau
de 2,4 % pour la classe d’age 50-59 ans suivie d’'une décroissance progressive
jusqu'a 85 ans (Walitt et coll., 2015). Par contre, si I'étude du SEM dans
5 pays européens montrait une prévalence globale inférieure a 1 % pour les
moins de 25 ans, elle observait une augmentation progressive de la préva-
lence jusqu’a 8 % pour la classe d’age 75-84 ans, cette augmentation continue
avec |'age étant observée pour les deux sexes (Branco et coll., 2010). Cer-
taines études n’ont pas observé d’augmentation de la prévalence de la FM
avec I'age, sans que les auteurs n’apportent d’explications autres que métho-
dologiques a cette différence (Perrot et coll., 2011).

Incidence du syndrome fibromyalgique

Tres peu de données d’incidence du SFM sont disponibles dans la littérature
(Borchers et Gershwin, 2015 ; Heidari et coll., 2017). L’incidence du SFM
défini par les criteres ACR 1990 a été estimée a 580 nouveaux cas pour
100 000 personnes par année en 1995 dans une population féminine norvé-
gienne (Forseth et coll., 1997). L’étude des bases de données d’assurance
américaines de bonne qualité méthodologique a permis d’estimer, a I'aide
des codes CIM-10, I'incidence du SEM au sein d’une cohorte rétrospective
de grande taille (151 344 hommes et 154 822 femmes) a respectivement 688
et 1 128 nouveaux cas pour 100 000 personnes par année chez les hommes
et les femmes (Weir et coll., 2006). Le risque de développer un SEM chez
les femmes était 1,64 fois plus élevé (1,59-1,69) que chez les hommes. L’inci-
dence du SFM augmentait avec I"dge pour les deux sexes avant d’atteindre
un plateau a partir de 40 ans chez les hommes (environ 1200 cas pour
100 000 entre 40 et 65 ans) et 45 ans chez les femmes (environ 2 100 cas
pour 100 000 entre 40 et 65 ans).

L’étude des bases de données médico-administratives de soins primaires du
systtme de santé britannique (NHS) pour la période 2001-2013 a montré
une incidence moyenne du SFM plus faible que les précédentes en Grande-
Bretagne : 33,3 (32,8-33,8) SFM pour 100 000 personnes (Collin et coll.,
2017) (figure 4.1). L’'incidence du SEM pour 100 000 personnes a globale-
ment augmenté au cours de la période 2001-2011, passant de 32,3
(30,4-34,3) en 2001 a 38,2 (36,3-40,1) en 2013. Les femmes britanniques
avaient une incidence 6 fois plus élevée que celle des hommes, avec un pic
observé pour la classe d’age 40-49 ans (Collin et coll., 2017).
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Figure 4.1: Evolution de l'incidence de la fibromyalgie et du syndrome de
fatigue chronique au Royaume-Uni entre 2001 et 2013 (d’apres Collin et coll.,
2017)

Comorbidités et facteurs associés au syndrome fibromyalgique

Le SFM est par définition caractérisé par des symptdmes chroniques, d’inten-
sité modérée a sévere, incluant des douleurs diffuses associées a de la fatigue,
des troubles du sommeil, des troubles cognitifs et de nombreuses plaintes
somatiques (Fitzcharles et coll., 2013b ; Wolfe et coll., 2016). Ces symptomes
sont distribués selon un continuum allant de peu a beaucoup et de léger a
sévere au sein de la population générale, le SFM représentant pour certains
le versant « sévere » de ce continuum (Arnold et coll., 2016).

Les symptomes caractéristiques du SFM peuvent s’accompagner de nom-
breuses manifestations fonctionnelles concomitantes et de comorbidités.
Celles-ci peuvent étre considérées comme des pathologies de chevauche-
ment, des pathologies associées ou des variantes phénotypiques du SFM selon
les cas, traduisant le caractere polymorphe du SEM (figure 4.2) (Borchers et
Gershwin, 2015 ; Arnold et coll., 2016 ; Perrot et coll., 2017 ; Fitzcharles et
coll., 2018). Les comorbidités sont importantes a prendre en compte en
raison de leur impact parfois important sur la qualité de vie et le pronostic
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fonctionnel du SFM, et de la possibilité voire la nécessité suivant leur sévé-
rité, pour certaines comorbidités, de les traiter spécifiquement.

Un certain nombre de conditions de douleur chronique
peuvent se chevaucher ou coexister avec la fibromyalgie

Fibromyalgie +

Syndromes douloureux
régionaux complexes

Syndromes de vessie

Arthrose hyperactive
Polyarthrite Lupus érythémateux Désordres
rhumatoide disséminé temporo-mandibulaires Fibromyalgie
0 % 25 % 50 % 75 % 100 %

Figure 4.2 : Pathologies de chevauchement du syndrome fibromyalgique
(d’apres Arnold et coll., 2016)

Le SFM est une affection multifactorielle dont les mécanismes physiopatho-
logiques restent méconnus méme si des hypothése émergent (voir chapitre
« Neurobiologie de la douleur chronique dans la fibromyalgie et biomar-
queurs ») (Clauw et coll., 2018). II est souvent fait état dans la littérature
de facteurs de risque de SFM sans qu'il soit toujours possible de généraliser
les résultats a 'ensemble du SEM compte tenu du caractere hétérogene de
sa présentation clinique, de son association avec des comorbidités et proba-
blement de ses facteurs de risque (Borchers et Gershwin, 2015). La
complexité et la variabilité de I'expression phénotypique du SFM suggerent
I'existence de nombreux déterminants, qu'ils soient biologiques, psychologi-
ques ou sociaux, dont certains seraient plus marqués dans tel ou tel sous-
groupe de patients. De nombreux facteurs de risque ne sont pas spécifiques
du SFM mais s’observent dans la plupart des syndromes douloureux chroni-
ques, tels que les lombalgies ou la CWP, cette derniere présentant de nom-
breuses caractéristiques communes avec le SFM (Borchers et Gershwin,

2015).

Les études épidémiologiques sur le SFM sont le plus souvent transversales
ou de type cas-témoins et souffrent pour la plupart de biais de sélection
comme souligné au début de ce chapitre. Il existe peu d’études épidémio-
logiques prospectives de bonne qualité méthodologique sur le SFM. En
conséquence, les études incluses dans les méta-analyses sont en nombre
limité et fortement hétérogenes, ce qui limite la portée des résultats. Le
terme de facteurs de risque est souvent impropre compte tenu du design
des études publiées sur le SEM, qui ne permet pas de jugement de causalité
ni méme de prendre en considération la chronologie entre I’exposition aux
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facteurs considérés et I'apparition ou l'aggravation du SEM. Il peut s’agir
de facteurs prédisposants qui augmentent la probabilité de survenue du
SEM, de facteurs précipitants ou déclenchants, et de facteurs d’entretien
ou encore de sévérité. On parlera par conséquent ici de facteurs associés
au SFM plutot que de facteurs de risque ou de facteurs étiologiques (Wolfe
et coll., 2014). D’une maniere générale, les données de la littérature sug-
gérent |'existence de sous-groupes de patients souffrant de SFM associés a
des comorbidités (par exemple troubles psychiatriques, cervicalgies) ou a
des facteurs « spécifiques » a certains sous-groupes (abus sexuels dans
I’enfance ou traumatisme cervical par exemple) plutdt que communs a
I’ensemble des patients.

Symptomes fibromyalgiques, comorbidités
Troubles du sommeil

La majorité des patients (entre 70 et plus de 90 %) atteints d’'un SFM rap-
portent I’existence de troubles du sommeil (Wolfe et coll., 1990 ; Neumann
et Buskila, 2003 ; Borchers et Gershwin, 2015 ; Wu et coll., 2017) (voir
aussi chapitre « Perturbations du sommeil et troubles psychiatriques dans le
syndrome fibromyalgique »). Une méta-analyse récente (Wu et coll., 2017)
ayant inclus 25 études cas-témoins portant sur 2 086 personnes, confirme
I'importance des troubles du sommeil dans le SFM, et ce quelle que soit la
méthode d’analyse du sommeil utilisée (polysomnographie, questionnaire de
qualité du sommeil...). Les résultats concernant 'association entre SFM et
apnée du sommeil étaient discordants, certaines études rapportant des pré-
valences élevées (> 20 %) et d’autres faibles (< 5 %, tableau 4.VI, Fitzcharles
et coll., 2018).

Une étude prospective norvégienne en population active (HUNT2Z, 1995-97
et HUNTS3, 2006-08) portant sur 24 715 personnes a montré que I'insomnie
est associée a un risque accru de SFM 11 ans aprés I'inclusion avec un rapport
des chances (odds ratio ou OR) de 2,05 (IC 95 % : 1,51-2,79) (Sivertsen et
coll., 2014). Cependant, il existe probablement une relation bidirectionnelle
entre SEM et troubles du sommeil, car si la douleur majore les troubles du
sommeil, les troubles du sommeil peuvent aggraver la symptomatologie dou-

loureuse au cours du SEM, comme cela est observé pour la CWP (Borchers
et Gershwin, 2015 ; Choy, 2015 ; Andrade et coll., 2018).
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Tableau 4.VI : Prévalence de fibromyalgie chez des patients avec troubles du
sommeil, de ’humeur ou psychiatriques (dépression ; d’apres Fitzcharles et
coll., 2018)

Référence Pays Troubles Fréquence SFM
en pourcentage (criteres)

Troubles du sommeil

Donald et coll., 1996 Canada Troubles 2,7 (ACR 1990)
Germanowicz et coll., 2006  Brésil Apnées du sommeil 22 (ACR 1990)
Plantamura et coll., 1995  France Apnée du sommeil 3,4 (ACR 1990)
Sommeil pauvre sans apnée du sommeil 4,7 (ACR 1990)
Pas de troubles de sommeil 3,2 (ACR 1990)

Troubles psychologiques
ou psychiatriques

Amir et coll., 1997 Israél Trouble de stress post-traumatique 21 (ACR 2010)
Arnson et coll., 2007 Israél Trouble de stress post-traumatique 10 (ACR 1990)
Hauser et coll., 2010 Allemagne  Troubles dépressifs 38 (questionnaire

d’auto-évaluation)

Vishne et coll., 2008 Israél Dépression majeure 26 (ACR 1990)

Troubles de 'lhumeur et troubles psychiatriques

La douleur peut étre associée a des troubles de 'humeur et une plus grande
sensibilité aux stress d’origine psychologique dans le SEM (tableau 4.VI) (voir
aussi chapitre « Perturbations du sommeil et troubles psychiatriques dans le
syndrome fibromyalgique »). Ceci est confirmé par de nombreuses études rap-
portant la coexistence du SFM avec des états de stress post-traumatiques chro-
niques, des troubles psychologiques et de santé mentale de type anxiété ou
dépression (Thieme et coll., 2004 ; Hiuser et coll., 2013 ; Cuevas-Toro et
coll., 2014 ; Brown et coll., 2016 ; Bondesson et coll., 2018). Néanmoins, la
forte prévalence de comorbidités psychiatriques chez les patients atteints de
SEM s’observe plus dans les études en milieu de soins qu’en population, ce
qui peut s’expliquer par des phénomenes de sélection (Raphael et coll., 2006).

De nombreuses études montrent une fréquence élevée de troubles anxio-
dépressifs chez les patients atteints de SEM (prévalences comprises entre 28
et 70 %) (Kurtze et Svebak, 2001 ; Thieme et coll., 2004 ; Arnold et coll.,
2006 ; Fuller-Thomson et coll., 2011 ; HAuser et coll., 2013 ; Cuevas-Toro
et coll., 2014 ; Brown et coll., 2016 ; Bondesson et coll., 2018). Cependant,
d’autres études ont observé des prévalences comparables a ce qui est observé
dans d’autres pathologies, comme la polyarthrite rhumatoide (PR) (Borchers
et Gershwin, 2015). De plus, les résultats divergent selon le lieu de recrute-
ment des personnes souffrant de SFM et l'existence de phénomeénes de
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sélection des patients sur leur état de santé, mais aussi du fait de 'hétérogé-

néité du SFM (Thieme et coll., 2004 ; Raphael et coll., 2006).

Il existe de nombreux points communs entre dépression et SEM. Cependant,
si la possibilité de liens bidirectionnels entre dépression et SFM n’est pas
exclue (Chang et coll., 2015 ; Bondesson et coll., 2018), il est probable que,
comme pour la douleur chronique, il existe plusieurs sous-groupes de SEM
(Thieme et coll., 2004 ; Borchers et Gershwin, 2015). Les plus importants,
en termes de nombre de patients, sont probablement les sous-groupes associés
a une dépression probablement plutot réactionnelle a la douleur, insomnie,
etc. que primitive, une dépression caractérisée pouvant conduire 2 une ampli-

fication des symptomes fibromyalgiques (Jain et coll.,, 2003 ; Borchers et
Gershwin, 2015 ; Gota et coll., 2017).

Une association entre SFM et troubles bipolaires est évoquée par plusieurs
études (Gota et coll., 2017). Ainsi, la méta-analyse de 8 études de qualité
variable a montré que la prévalence des troubles bipolaires dans le SFM était
voisine de 20 % mais avec de larges variations selon les études (0-70 %). Sur
la base de 4 études cas-témoins portant sur 268 patients SFM et 413 témoins,
il existait une association forte entre troubles bipolaires et SFM (OR égal 2

7,6 [3,9-14,6]) (Kudlow et coll., 2015).

Comorbidités rhumatologiques

Elles concerneraient 20 a 30 % des patients souffrant d’'un SFM
(tableau 4.VII) (Wolfe et coll., 1990 ; Duffield et coll., 2018 ; Fitzcharles et
coll., 2018). Au sein de la cohorte de la National American Database incluant
6 000 patients, un SEM était présent chez 21 % des patients ayant un dia-
gnostic de PR et 17 % ayant un diagnostic d’arthrose (Wolfe et coll., 2011 ;
Fitzcharles et coll., 2018). Des chiffres similaires de comorbidité rhumatolo-
gique ont été observés chez des patients frangais, avec une prévalence de
SFM comprise entre 19 et 22 % pour les patients souffrant de PR dans une
étude conduite dans quatre hopitaux universitaires en utilisant comme cri-
tere de classification le questionnaire FiRST, les criteres ACR 1990 ou ACR
modifiés 2010 (2011) (Perrot et coll., 2017). Selon une méta-analyse récente
de 40 articles, la prévalence du SFM dans les PR serait comprise entre 4,9
et 52,4 % avec une prévalence moyenne pondérée de 20 %. Elle serait
comprise entre 9,6 et 27,2 % (moyenne pondérée de 13 %) dans la spondy-
larthrite ankylosante et entre 4,1 et 25,2 % (moyenne pondérée de 13 %)
dans le rhumatisme psoriasique (Duffield et coll., 2018). Ces formes associées
sont plus actives et plus invalidantes pour le patient (Brikman et coll., 2016 ;

Perrot et coll., 2017 ; Duffield et coll., 2018 ; Fitzcharles et coll., 2018).
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Tableau 4.VII : Prévalence de fibromyalgie chez des patients avec pathologies
rhumatologiques (d’apres Fitzcharles et coll., 2018)

Référence Pays Pathologie Fréquence de SFM (%, criteres)
Brummett Etats-Unis  Ostéoarthrite 6 (ACR 2011)
etcoll., 2015
Curtis Etats-Unis Polyarthrite rhumatoide 43 (phénotype « somatisation »)
etcoll., 2017
Fan France Polyarthrite rhumatoide 5/8 (rhumatologue/ACR 1990)
etcoll., 2017 . .

Spondyloarthrite axiale 11/18 (rhumatologue/ACR 1990)

Maladie du tissu conjonctif 11/28 (rhumatologue/ACR 1990)
Haliloglu Turquie Polyarthrite rhumatoide 7 (ACR 1990)
etcoll., 2014 R

Lupus systémique érythémateux 13 (ACR 1990)

Spondylosis ankylosante 13 (ACR 1990)

Ostéoarthrite 10 (ACR 1990)

Maladie du tissu conjonctif 6-25 (ACR 1990)
Molto France Spondyloarthrite axiale 38 (FiIRST)/16 (ACR 1990)
etcoll., 2018
Perrot France Polyarthrite rhumatoide 23 (FiRST)/22 (ACR 1990)/19 (ACR 2011)
etcoll,, 2017 i ) )

Sclérodermie 28 (FiIRST)/30 (ACR 1990)/24 (ACR 2011)
Viniol Allemagne  Lombalgie chronique 25 (criteres CWP)
etcoll., 2013

Le SEM est également fréquemment associé a des thumatismes non inflam-
matoires, tels que I'arthrose, ou des troubles musculo-squelettiques tels que
les cervicalgies ou les lombalgies chroniques ou encore une hyperlaxité arti-
culaire (Sendur et coll., 2007 ; Cakit et coll., 2010 ; Fitzcharles et coll.,
2018). Des associations entre SEM et lupus érythémateux disséminé (LED),
sclérodermie et syndrome de Gougerot-Sjogren sont également fréquentes
(Wolfe et coll., 2009 ; Wolfe et coll., 2011 ; Yunus, 2012 ; Perrot et coll.,
2017 ; Fitzcharles et coll., 2018). Selon une étude frangaise, la prévalence
du SFM serait comprise entre 24 et 30 % chez les patients avec sclérodermie
(n =122) (Perrot et coll., 2017).

Comorbidités neurologiques

Les données épidémiologiques sur les comorbidités neurologiques sont plus
rares, qu'il s’agisse de la sclérose en plaques, des séquelles de poliomyélite,
ou de douleurs neuropathiques (tableau 4.VIII ; Rehm et coll., 2010 ; Koros-
chetz et coll., 2011 ; Clemenzi et coll., 2014). Une étude de la population
canadienne de bonne qualité méthodologique a montré une prévalence du
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SFM double dans la population atteinte de sclérose en plaques comparée 2
la population générale : 6,82 % (IC 95 % : 5,91-7,72) wvs 3,04 % (IC 95 % :
2,77-3,32). Apres ajustement sur I'Age, le sexe et 'année, I'incidence du SFM
était plus élevée de 44 % en cas de sclérose en plaques (ratio d’incidence :

1,44 (IC 95 % : 1,01-2,07) (Marrie et coll., 2012).

Tableau 4.VIII : Prévalence de fibromyalgie chez des patients avec pathologies
neurologiques, gastro-intestinales, douloureuses chroniques, endocriniennes,
cardiaques ou autres (d’apres Fitzcharles et coll., 2018)

Référence Pays

Pathologies neurologiques
Trojan et Cashman, 1995
Marrie et coll., 2012

Yilmaz et coll., 2015

Pathologies gastro-intestinales
Barton et coll., 1999

Buskila et coll., 1999 Israél

Erbasan et coll., 2017

Lubrano et coll., 2001 Italie
Douleurs chroniques

Choetcoll., 2017

Fan et coll., 2014 Taiwan

Pathologies endocriniennes
Dias et coll., 2017
Haliloglu et coll., 2017
Autres

Bartin et coll., 2017
Gist et coll., 2017

* 3 % dans la population générale.

Canada
Canada

Etats-Unis

Royaume-Uni

Pakistan

Etats-Unis

Turquie

Etats-Unis

Australie

Comorbidité

Syndrome post-polio
Sclérose en plaques

Neuropathie héréditaire sensible
alapression

Syndrome de ['intestin irritable vs
controle

Colite ulcéreuse
Maladie de Crohn
Syndrome de l'intestin irritable

Syndrome de l'intestin irritable

Migraine chronique
Céphalées de tension

Cystite interstitielle et syndrome
de la vessie hypersensible

Obésité
Thyroidites

Immunodéficit primaire

Pathologie cardiaque

Fréquence de SFM en pour cent
(criteres)

10 (ACR 1990)
-
28 (ACR 1990)

25 vs 11 (ACR 1990)

19
40

16,9 (ACR 2010)
20 (ACR 1990)

27,7 (ACR 2010)
66,9 (ACR 2010)
23,5 (ACR 1990)

34 (ACR 1990), 45 (ACR 2011)
62 (ACR 2010)

20 (ACR 1990 ou 2010)
23 (ACR 2011)
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Pathologies gastro-intestinales

Elles peuvent étre associées avec un SFM, notamment la maladie cceliaque
(Garcfa-Leiva et coll., 2015 ; Fitzcharles et coll., 2018). Une étude italienne
a ainsi montré une prévalence élevée du SFM (11,4 %) et de la CWP
(14,9 %) chez des patients (n = 114) recrutés dans un service de gastro-
entérologie spécialisé (Tovoli et coll., 2013). Les colopathies fonctionnelles
représentent une pathologie de chevauchement (Weir et coll., 2006 ; Jeffery
et coll.,, 2014). Des prévalences tres élevées, comprises entre 15 et 32 % ont
été rapportées chez les patients avec FM (Fitzcharles et coll., 2018). Par
contre, les résultats concernant les maladies inflammatoires du colon sont
discordants, certaines études rapportant des prévalences élevée (30 %) et
d’autres non (3,5 %) chez les patients atteints de SFM (tableau 4.VIII ; Fitz-
charles et coll., 2018).

Douleurs chroniques autres

Le SFM est fréquemment associé a des troubles fonctionnels douloureux
autres que des douleurs diffuses, tels que les céphalées et les migraines (pré-
valences du SFM allant de 20 a 65 % ; Gran, 2003 ; Neumann et Buskila,
2003 ; de Tommaso et coll., 2009, 2011 ; Yunus, 2012 ; Kiigiiksen et coll.,
2013 ; Cho et coll., 2017), les douleurs temporo-mandibulaires (prévalences
du SFM allant de 13 4 50 % ; Balasubramaniam et coll., 2007 ; Yunus, 2012 ;
Fitzcharles et coll., 2018), le syndrome des jambes sans repos (prévalence de
30 a 50 % dans le SFM ; Stehlik et coll., 2009 ; Yunus, 2012 ; Civelek et
coll., 2014 ; Fitzcharles et coll., 2018) ou les syndromes fonctionnels uro-
génitaux (syndrome de la vessie irritable avec des prévalences du SEM allant
de 12 a 20 %, vulvodynies ; Yunus, 2012 ; Chung et coll., 2013 ; Fitzcharles
et coll., 2018).

Comorbidités endocriniennes ou cardiaques

Ces comorbidités sont également fréquentes comme le montre le
tableau 4.VIII. C’est notamment le cas pour les affections thyroidiennes, qui
peuvent représenter des pathologies de chevauchement, telles que les thy-
roidites auto-immunes et les hyper-parathyroidies (Bazzichi et coll., 2007 ;
Costa et coll., 2016 ; Haliloglu et coll., 2017). Plusieurs études ont montré
une prévalence élevée du SFM en cas de diabete de type 1 ou de type 2
(comprise entre 17 et 18 %) (Tishler et coll., 2003 ; Yanmaz et coll., 2011 ;
Okifuji et Hare, 2015 ; Kaleth et coll., 2017).

Des comorbidités cardiovasculaires (hypertension artérielle, cardiopathies
ischémiques) ont été mises en évidence de maniére inconstante dans la
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littérature (tableau 4.VIII) (Su et coll., 2015 ; Tsai et coll., 2015 ; Fitzcharles
et coll., 2018).

Fibromyalgie, surpoids et obésité

L’obésité est associée a un risque accru de douleur chronique, qu’il s’agisse
de douleurs localisées ou de CWP, ainsi qu’a un risque accru de sévérité des
symptomes et d’altération de la qualité de vie (Kim et coll., 2012 ; Arreghini
et coll., 2014 ; Okifuji et Hare, 2015 ; Kogyigit et Okyay, 2018). Les études
concernant les liens entre I'indice de masse corporelle et le SFM ont confirmé
ces données. Ainsi, 'étude de Yunus et coll. a montré que plus de 60 % des
femmes atteintes de SFM présentaient un surpoids et 32 % une obésité
(Yunus et coll., 2002). Une étude de 100 patientes avec FM tirées au sort
parmi 550 patientes recrutées dans une clinique rhumatologique israélienne
a observé une prévalence élevée de surpoids (28 %) et d’obésité (45 % ;
Neumann et coll., 2008). La sévérité des symptdmes (questionnaire FIQ) et
I'impact sur la qualité de vie (questionnaire SF36) est plus élevée pour les
femmes atteintes de SFM obeses. La prévalence du SEM est tres élevée chez
les patients obeses : 34 a4 45 % chez des patients recrutés dans un centre de
chirurgie bariatrique (Dias et al., 2017). Globalement, les études de préva-
lence montrent que 32 a 50 % des patients avec SFM sont obeses, 21 a 28 %
sont en surpoids, et qu’il y a une plus forte sévérité des symptdmes en cas

d’obésité (Okifuji et coll., 2009 ; Okifuji et coll., 2010).

Une étude prospective norvégienne de bonne qualité méthodologique por-
tant sur 15 990 femmes indemnes de SFM a montré un risque accru de
60-70 % de SFM au suivi a 11 ans en cas d’obésité (Mork et coll., 2010).
Cette étude montre un risque accru de SFM lorsque le surpoids était associé
a une absence ou un manque d’activités physiques régulie¢res. Bien que leur
mise en pratique soit parfois difficile chez les patients (Amold et Clauw,
2017), la pratique réguliere d’activité physique adaptée et la lutte contre le
surpoids sont recommandées dans la FM comme dans les autres formes de
douleurs chroniques par de nombreux auteurs et sociétés savantes (H#user
et coll., 2010 ; Mork et coll., 2010 ; Fitzcharles et coll., 2013a ; Borchers et
Gershwin, 2015 ; Ericsson et coll., 2016 ; Bidonde et coll., 2017 ; Macfarlane
et coll., 2017 ; voir chapitre « Activités physiques et thérapie multidiscipli-
naire dans le syndrome fibromyalgique »).

Concomitance ou comorbidités ?

Une concomitance du SFM est observée avec de nombreuses pathologies
chroniques, avec une prévalence variable selon les pathologies, mais aussi
pour une méme pathologie selon les études. Cette variabilité traduit non
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seulement la grande hétérogénéité du SFM, mais reflete aussi des modalités
différentes de recrutement de patients souffrant de SFM en soins primaires
ou dans des centres spécialisés en rhumatologie, médecine interne ou pour
le traitement de la douleur.

De grandes études en population permettant de limiter ces phénomenes de
sélection ont confirmé la prévalence élevée des comorbidités dans le SFM.
Ainsi, la NHIS 2012 a montré chez les patients avec SEM une prévalence
élevée (par rapport a la population générale) de PR (15,3 %), de lupus éry-
thémateux disséminé (1,4 %), de lombalgies (21,7 %), mais aussi de dépres-
sion (5,8 %), de « phobies » (8,3 %), de troubles bipolaires (9,0 %) et de
troubles psychiatriques divers (10,4 %, tableau 4.IX, Walitt et coll., 2015).
Il en est de méme pour le diabete (23,3 %), I’hypertension artérielle (2,7 %)
et les cardiopathies ischémiques (4,5 %).

Tableau 4.1X : Prévalence de 10 comorbidités rapportées le plus fréquemment
dans la fibromyalgie aux Etats-Unis dans les données issues de la 2072 National
Health Interview Survey (d’apres Walitt et coll., 2015)

Comorbidité Pourcentage Prévalence dans la FM OR(IC 95 %)
dans la population/FM

Infarctus du myocarde 2,9/8,6 4,47 2,88 (1,31-3,64)
Pathologie hépatique 1,1/6,1 7,43 5,07 (2,11-12,21)
Pathologies rénales 1,6/6,8 6,23 4,16 (1,97-8,81)
Ulcére de 'estomac 6,46/26,2 5,38 4,15 (2,59-6,66)
Polyarthrite rhumatoide 2,3/15,3 7,72 5,73 (3,25-10,12)
Migraine 14,2/56,2 6,26 7,68 (4,70-12,53)
Dépression 14,2/62,7 5,84 7,9 (4,94-12,65)
Phobies 5,3/32,9 8,32 7,62 (4,84-11,99
Troubles bipolaires 2,517, 9,01 7,03 (3,21-15,39)
Autres troubles psychiatriques  4,0/26,6 10,35 9,40 (5,39-16,41)

Facteurs associés au syndrome fibromyalgique

Facteurs socio-économiques et culturels

Outre les variations de la prévalence du SEM liées a I'age et au genre détail-
lées plus haut, on observe une variation de sa prévalence en fonction des
zones géographiques, mais aussi des catégories socio-culturelles et socio-
économiques des populations étudiées (Assumpgio et coll., 2009 ; Branco et

coll., 2010 ; Queiroz, 2013 ; Heidari et coll., 2017). D’'une maniére générale,
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il existe des résultats concordants en faveur d’une plus forte prévalence du
SFM dans les populations économiquement défavorisées et moins éduquées
(Henriksson et coll., 2005 ; Mas et coll., 2008 ; Queiroz, 2013). L’enquéte
NHIS 2012 a ainsi montré que le risque de souffrir d'un SEM varie selon la
catégorie socio-professionnelle évaluée par le niveau de diplome : elle est
presque triple pour les personnes dotées d’'un faible dipléme initial par rap-
port aux personnes plus éduquées (Walitt et coll., 2015).

Peu d’études utilisent des méthodologies similaires permettant de comparer
la prévalence du SFM entre groupes géographiques ou ethniques (Borchers
et Gershwin, 2015). C’est pourquoi, la plus forte prévalence du SFM en
Europe et aux Etats-Unis que dans des pays ou zones géographiques d’Europe
centrale, du Moyen-Orient ou de 1'’Asie rapportée est difficile a interpréter
en termes socio-culturels ou de différences de développement socio-
économiques entre les pays.

Facteurs génétiques et environnementaux

Un grand nombre de travaux ont exploré le role des facteurs familiaux, qu’ils
soient génétiques ou liés a I'environnement familial et social (facteurs dits
environnementaux), dans la survenue du SFM. D’une maniere générale, la
plupart des études souffrent des mémes limites méthodologiques que les
études de prévalence, notamment celles liées aux critéres de classification/
diagnostic utilisés, a la taille de la population étudiée et parfois aux facteurs
associés investigués (traumatismes dans I’enfance).

L’existence d’une prévalence élevée de SFM dans certaines familles (appelée
« agrégat de cas ») pose la question d’une prédisposition génétique, d’une
exposition environnementale ou comportementale familiale commune
(Ablin et Buskila, 2015 ; Borchers et Gershwin, 2015). Une étude améri-
caine de 'agrégation familiale du SFM a été réalisée aupres des proches au
1 degré ou plus de 78 patients souffrant de SEM (533 proches) et de
40 patients souffrant de PR (272 proches) pris comme témoins. Elle a montré
I'existence d’un risque 8,5 fois plus élevé (risque relatif RR de 8,5 [IC 95 %
2,8-28]) d’avoir la méme pathologie que son proche pour le SFM comparé
a la PR. Ces données plaident en faveur d’une agrégation familiale du SEM
sans qu'il soit possible de faire la part de ce qui releve de la prédisposition
génétique et d’une exposition commune a des facteurs familiaux ou sociaux
prédisposants (Arnold et coll., 2004).

Des études de cohortes de jumeaux ont tenté de distinguer la part des facteurs
génétiques et des facteurs environnementaux dans I’agrégation familiale du
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SFM (ou de la CWP) et de ses symptdmes/comorbidités en comparant leur
fréquence de survenue chez des jumeaux monozygotes et dizygotes'®. Une
étude basée sur le registre des jumeaux suédois agés de plus de 42 ans (Swedish
Twin registry, n = 44 897) a par exemple étudié la prévalence de la CWP et
des symptdmes associés entre jumeaux monozygotes (4 170) versus dizygotes
(5881 de méme sexe et 5 755 de sexe différent). Dans cette cohorte, la
prévalence de la CWP, évaluée selon les criteres ACR 1990 de classification
du SFM (a P'exclusion du comptage des points douloureux et d’une évalua-
tion par un clinicien) par interview téléphonique assisté par ordinateur
(CATI), était de 4,1 %, avec un ratio femmes/hommes de 3,3 pour 1 (Kato
et coll., 2006). Ils ont ainsi montré 'influence mixte de facteurs génétiques
et environnementaux, qui reste complexe a évaluer car plus ou moins impor-
tante selon le symptdme/la comorbidité évaluée. Par exemple, une influence
de facteurs génétiques, non identifiés, semble importante pour la survenue
de troubles de 'humeur ou de troubles psychiatriques, et non significative
pour d’autres symptdmes comme la fatigue ou des migraines (Kato et coll.,

2000).

Une étude similaire de jumeaux a été menée en Finlande (Finnish Twin
Cohort, n = 12 502) sur des personnes d’Age actif nées entre 1930 et 1957
(Markkula et coll., 2009). Les résultats sont basés sur le suivi de
10 608 jumeaux et de 49 patients témoins avec un diagnostic de SFM ayant
répondu 2 un méme questionnaire. Une analyse en classes latentes a permis
de mettre en évidence des groupes cliniques homogénes de jumeaux en fonc-
tion des symptdmes fibromyalgiques présents, alors que des analyses par paire
de jumeaux ont permis de tester I'influence de facteurs génétiques sur la
survenue de ces symptomes. La prévalence estimée du SFM était comparable
pour les jumeaux des deux sexes (12 % des hommes et 13 % des femmes).
Selon cette étude, I'influence de facteurs génétiques dans la survenue du
SEM était élevée (51 % [IC 95 % 45-56 %]). Néanmoins, |'exposition aux
facteurs environnementaux familiaux au cours et apres le développement
n’était pas strictement controlée dans cette étude. L'analyse secondaire des
données pour les 8 343 personnes ayant répondu aux questionnaires en 1975,
1981 et 1990 a montré que des facteurs prédictifs de la survenue d’'un SFM
au sein de cette cohorte étaient 'existence de fréquents maux de téte, de
lombalgies et de cervicalgies chroniques (Markkula et coll., 2016).

105. Les jumeaux monozygotes ont le méme patrimoine génétique contrairement aux jumeaux
dizygotes. Les comparaisons de jumeaux aident a déterminer les roles respectifs de I’environ-
nement et de la génétique dans le trait étudié comme une susceptibilité a développer une
pathologie donnée.
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L’existence d'une héritabilité ® des symptdmes n’est pas spécifique de la SFM
et a été observée pour d’autres douleurs chroniques, comme les cervicalgies
et les lombalgies (Holliday et McBeth, 2011). Certains facteurs potentielle-
ment prédisposants au SFM, comme 1'obésité, les symptdmes fonctionnels
(céphalées, colopathies fonctionnelles...) ou les douleurs chroniques, peu-
vent également étre partiellement dépendants de facteurs génétiques dans
leur survenue. C’est pourquoi, si les études de jumeaux suggerent I'influence
d’'une composante génétique dans le SFM, I’héritabilité observée du SFM
peut également s’expliquer — au moins pour partie — par des facteurs envi-
ronnementaux qui joueraient le role de tiers facteurs (Markkula et coll.,

2016 ; Stone et Wilson, 2016).

Devant I’hypothése d’une composante génétique dans le SFM, des études
dites « geénes candidats » ont recherché des associations entre le SEM (ou
CWP) via I'étude de polymorphismes de génes impliqués dans des méca-
nismes potentiellement en cause dans leur survenue (Holliday et McBeth,
2011). Il s’agit le plus souvent d’études de faible puissance statistique compa-
rant la fréquence d’un polymorphisme génétique de type Single Nucleotide
Polymorphism (SNP) d’intérét entre des cas et des témoins, ce qui expose 2
un biais de sélection des populations étudiées (Holliday et McBeth, 2011).

La plupart des génes candidats étudiés concernent des génes impliqués dans
la douleur chronique et notamment dans les voies adrénergiques, dopami-
nergiques et sérotoninergiques, tels que le ggne COMT codant la catéchol-
O-méthyltransferase, le g¢gne ADRB2 codant les récepteurs B2 adrénergiques,
le ggne OPRMI codant les récepteurs p-opioides ou encore le gene GCHI
codant les GTP cyclohydrolases. D’autres genes candidats, comme le géne
SCNO9A codant le canal sodique sensible au voltage Na, 1.7 exprimé dans les
ganglions spinaux, ont également été étudiés pour déterminer s’ils étaient
associés aux SFM. Ces études ont abouti a des résultats divergents, comme
indiqué dans le chapitre « Neurobiologie de la douleur chronique dans la
fibromyalgie et biomarqueurs ».

Plusieurs méta-analyses récentes montrent des associations entre SFM et
certains génes candidats, mais on observe des résultats différents en fonction
des populations étudiées et des génes candidats analysés, divergence due a
la qualité et la puissance statistique des études (Holliday et McBeth, 2011 ;
Lee et coll., 2012, 2015 ; Zhang et coll., 2014). Ainsi, la méta-analyse menée
par Lee et coll. a analysé et comparé 18 études de qualité satisfaisante cor-
respondant a 17 génes candidats et 35 polymorphismes (Lee et coll., 2012).

106. Probabilité pour qu’un trait étudié soit hérité, c’est-a-dire sous I'influence de facteurs géné-
tiques dans sa survenue.
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Cette méta-analyse a exclu une association entre SFM et le géne codant
pour le transporteur 2 la sérotonine 5-HTT (allele L du polymorphisme de
répétition 5-HTTLPR présent dans la région promotrice du geéne), celui
codant pour la catéchol-O-méthyltransferase ou COMT (rs4680 correspon-
dant a la variation p.Vall58Met) et celui codant pour le récepteur de la
sérotonine 5-hydroxytryptamine 2A (variant rs6313, c.T102C). Une asso-
ciation significative était toujours observée pour les g¢nes ADRB2 (haplo-
type AC), ADRATA (rs1383914), DRD4 (Variant Nucleotidic Tandem Repe-
tition ou VNTR dans I'exon 3 du gene), MAO-A (allele 3) et COMT (rs4818
et non p.Vall58Met) (Lee et coll., 2012).

Une méta-analyse de 8 études cas-témoins incluant 589 patients atteints de
SEM et 527 témoins, publiée en 2014 par Zhang et coll., est en accord avec
la précédente lorsqu’elle conclut a I'absence de lien entre les SEM et le
polymorphisme p.Vall58Met de la COMT (Zhang et coll., 2014). Lee et
coll. ont réalisé une seconde méta-analyse en étudiant I’association poten-
tielle entre le variant p.Vall58Met de COMT et un risque accru de souffrir
d’'un SFM ou de présenter une sévérité plus importante, évaluée a I'aide du
FIQ (Lee et coll., 2015). Un total de 993 patients et 778 témoins ont été
inclus a partir de 10 études. Une association entre SEM et le variant
p.158Met (génotypes homozygote Met/Met ou hétérozygote Val/Met) a été
observée (OR = 1,6 [IC 95 % 1,0-2,6]). Cependant, cette association n’était
plus significative dans les populations européennes et turques aprés stratifi-
cation sur l'origine ethnique. La méta-analyse montre également que le score
FIQ était significativement plus élevé chez les individus homozygotes
p.158Met que chez les individus homozygotes p.158Val et hétérozygotes
p.158Val/p.158Met. Contrairement a la précédente, cette méta-analyse a
permis de confirmer une association entre le risque de souffrir de SFM et un
score élevé FIQ, et lallele p.158Met. Cependant, d’autres études de plus
forte puissance restent nécessaires pour confirmer cette association selon les
ethnies.

Plusieurs études pan-génomiques de type GWAS (Genome-Wide Association
Studies), qui consiste a étudier tout le génome chez chaque individu afin
d’identifier des régions génomiques impliquées dans la susceptibilité géné-
tique a développer un SFM (ou une CWP) n’ont pas obtenu de résultats
concordants (Holliday et McBeth, 2011 ; Armold et coll., 2013 ; Peters et
coll., 2013 ; Docampo et coll., 2014 ; Borchers et Gershwin, 2015). Il en est
de méme des études d’épigénétique recherchant des variations géniques par-
ticulieres en réponse a des facteurs développementaux ou environnementaux
chez les patients souffrant d'un SFM (Menzies et coll., 2013 ; Borchers et
Gershwin, 2015).
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Le SFM est un syndrome multifactoriel faisant probablement intervenir des
facteurs de prédisposition génétique et des facteurs familiaux d’exposition
environnementale et comportementale pouvant étre communs au sein des
fratries. Ceci suggere que si le SFM comporte une composante génétique, il
est probable qu’elle soit hétérogene, concerne plusieurs génes et que chacun
joue individuellement un role limité dans la survenue du SFM (Borchers et

Gershwin, 2015).

Traumatismes physiques

Le role des traumatismes physiques comme facteurs déclenchant le SFM reste
controversé malgré le grand nombre d’études et le concept répandu d’une
origine traumatique du SEM chez certains patients (tableau 4.X ; White et
coll., 2000 ; Buskila et Mader, 2011 ; Hadler, 2013 ; Wolfe et coll., 2014).
Une série clinique relativement ancienne de 127 patients souffrant de SFM
a ainsi montré que prés d’'un quart des patients rapportaient un antécédent
de traumatisme physique, de chirurgie ou d’affections médicales douloureuses
(Greenfield et coll., 1992). Il peut s’agir de traumatismes dans la vie quoti-
dienne, d’accidents de voiture, notamment de traumatisme cervical (coup
du lapin) ou d’accidents du travail (Buskila et Mader, 2011 ; Wolfe et coll.,
2014).

Concernant les accidents de la route, des cas cliniques ont été rapportés,
mais les résultats des séries de cas sont discordants, ce qui peut s’expliquer
par des biais méthodologiques (White et coll., 2000 ; Wolfe et coll., 2014 ;
Yavne et coll., 2018). Il existe une littérature assez abondante sur les liens
entre traumatismes cervicaux et SEM. Par exemple, une étude contrdlée de
faible qualité méthodologique menée sur 102 patients souffrant de trauma-
tisme cervical et 59 patients souffrant d’une fracture du membre inférieur
(témoins) a montré une prévalence de SEM « post-traumatique » de 21,6 %
dans le groupe traumatisme cervical et de 1,7 % dans le groupe fracture du
membre inférieur, soit 13 fois plus (Buskila et coll., 1997). Les symptomes
de SFM apparaissaient en moyenne 3,2 mois apres le traumatisme. Néan-
moins, les études disponibles dans la littérature souffrent de biais méthodo-
logiques si bien que le niveau de preuve du rdle déclenchant des trauma-
tismes (accidents de la route, traumatismes cervicaux) est classé comme faible
par plusieurs revues systématiques (White et coll., 2000 ; Buskila et Mader,
2011 ; Wolfe et coll., 2014 ; Yavne et coll., 2018) et par les recommandations
canadiennes sur la FM (Jain et coll., 2003).
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Tableau 4.X : Ftudes évaluant I'association entre traumatismes physiques et
fibromyalgie (1992-2015 ; d’apres Yavne et coll., 2018)

Référence Taille échantillon Critéres diagnostic Fréquence FM
post-traumatique (%)

Greenfield et coll., 1992 127 patients avec FM Douleurs diffuses depuis 19,6
plus de 3 mois

Magnusson, 1994 38 patients avec coup ACR 1990 10,5
du lapin

Aaron et coll., 1997 109 patients avec FM ACR 1990 15

Buskila, 2009 102 patients avec ACR 1990 21,6
traumatisme cervical

Gallinaro et coll., 2001 34 travailleurs avec ACR 1990 58,8
microtraumatismes répétés

Al-Allaf et coll., 2002 136 patients avec FM ACR 1990 39

Des cas cliniques de SFM « post-traumatisme en milieu de travail » ont été
publiés, mais il s’agit encore ici d’études de faible qualité méthodologique
portant sur un nombre limité de cas (Wolfe, 1994 ; White et coll., 2000 ;
Buskila et Mader, 2011 ; Hadler, 2013). Ces cas survenant « en milieu de
travail » suscitent des enjeux médico-légaux et assurantiels importants,
notamment en Amérique du Nord (Fitzcharles et coll., 2013) alors que I'ori-
gine professionnelle du SFM n’est pas établie (Hadler, 2013 ; Wolfe et coll.,
2014). En effet, si le role des microtraumatismes d’origine professionnelle est
bien établi dans la survenue de troubles musculo-squelettiques, il reste
controversé concernant le SFM, 'hypersollicitation biomécanique et les fac-
teurs psychosociaux d’origine professionnelle semblant plus jouer un role
pronostique qu’étiologique dans le cas du SEM (voir chapitre « Syndrome
fibromyalgique et travail ») (Hagberg et coll., 1995 ; McBeth et coll., 2003 ;
Henriksson et coll., 2005 ; Fitzcharles et coll., 2016).

Traumatismes psychiques, abus sexuels, violence,
stress post-traumatiques et troubles de santé mentale

Le SEM, a Pl'instar de la CWP, s’inscrit plus aisément dans un modele bio-
psycho-social que dans un modele biomédical classique. Le modele bio-
psychosocial de la santé de Engel (figure 4.3) repose sur une approche globale
et intégrée de I'étre humain dans laquelle les « facteurs biologiques, psycho-
logiques et sociaux sont considérés comme participant simultanément au
maintien de la santé ou au développement de la maladie » (Engel, 1997).
Dans ce cadre, des facteurs autres que biologiques ont été étudiés.
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Figure 4.3 : Modele biopsychosocial de la santé et de la pathologie (d’aprés
Engel, 1982)

Les patients atteints de SEM rapportent fréquemment que leurs douleurs ont
été déclenchées ou aggravées par un traumatisme psychique (Borchers et
Gershwin, 2015) (voir aussi chapitre « Dimension psychologique du syn-
drome fibromyalgique »). Des études épidémiologiques de qualité méthodo-
logique variable rapportant I'existence d’antécédents de type stress émo-
tionnel intense et détresse psychologique chez les patients souffrant de SFM
suggerent que des traumatismes psychiques puissent jouer le role de facteurs
prédisposant, déclenchant ou perpétuant les SFM (Hiuser et coll., 2013 ;
Nicol et coll., 2016). Il en est de méme pour les violences physiques ou
sexuelles dans 'enfance ou a I'Age adulte, qui sont rapportées par un grand
nombre de patients a I'Age adulte (tableau 4.XI ; Ruiz-Pérez et coll., 2009 ;
Lee, 2010 ; Hauser et coll., 2011 ; Min et coll., 2013 ; Fitzcharles et coll.,
2018 ; Yavne et coll., 2018).

Une étude rétrospective récente de 197 patientes souffrant de SFM
(154 patientes), de dyspepsie fonctionnelle'”” (83 patientes) et d’achalasie '™
(53 patientes) a confirmé ces résultats (Coppens et coll., 2017). Elle montrait
une prévalence significativement plus élevée d’abus sexuels dans I’enfance
chez les patientes atteintes de SFM (49 %) que chez celles souffrant d’acha-
lasie (24 %), la différence n’étant pas significative avec celles souffrant de
dyspepsie fonctionnelle (23 %). La prévalence d’'un état de trouble de stress
post-traumatique était plus élevée chez les patientes souffrant de SEM (26 %)
que chez les patientes souffrant de dyspepsie fonctionnelle (5 %) et d’acha-
lasie (12 %). Les patientes atteintes de SFM ayant des antécédents d’abus
sexuels dans 'enfance avait également une prévalence de troubles de stress

107. Trouble chronique de la sensation et du mouvement du tube digestif supérieur.
108. Trouble moteur primitif de I'cesophage.
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post-traumatique plus élevée que les patientes atteintes de SFM sans anté-

cédents (34 % vs 18 %) (Coppens et coll., 2017).

Tableau 4.X1 : Etudes évaluant I’association entre antécédents de traumatismes
psychiques et fibromyalgie (1995-2017 ; d’apres Yavne et coll., 2018)

Référence Taille échantillon Criteres diagnostic OR

Boisset-Pioro et coll., 1995 83 patients avec FM contre 161 Diagnostic de FM émis 4,8 (P<0,001)
contréles par un rhumatologue

Taylor et coll., 1995 40 patientes avec FM contre 42 ACR 1990 1,6 (P=0,24)
contrbles

Walker et coll., 1997b 36 patients contre 33 contréles ACR 1990 7,15(P=0,01)
avec PR

Ciccone et coll., 2005 52 patientes contre 53 contréles ACR 1990 3,1(P=0,038)

Naring et coll., 2007 28 patients avec FM contre ACR 1990 2,9 (P=0,051)
51 controles avec PR

Haviland et coll., 2010 372 patients FM contre Questionnaire oui/non 1,38
9 868 contréles

Ablin et coll., 2010 1 024 habitants de villes Douleurs diffuses 1,37 (P=0,038)

bombardées contre 1 006 habitants
de villes voisines

Hauser et coll., 2011 Méta-analyse (18 études) 3,07

Hauser et coll., 2012 153 patients avec FM contre ACR 1990 2,57 (P=10,04)
153 contréles appariés en age
eten genre

Afari et coll., 2014 Méta-analyse de 21 études - 2,52 (P < 0,001)

Une méta-analyse de 23 études (4 640 sujets ayant subi des abus sexuels dans
I’enfance) étudiant les effets des abus sexuels sur la survenue au cours de la
vie entiere de douleurs chroniques et de troubles fonctionnels n’a pas observé
d’exces de risque significatif de souffrir d'un SFM (OR = 1,61 [IC 95 %
0,85-3,07], 4 études de cette méta-analyse), contrairement aux troubles fonc-
tionnels gastro-intestinaux, aux douleurs chroniques non spécifiques et aux
douleurs pelviennes chroniques (tableau 4.XII). Par contre, lorsque seuls sont
considérés les antécédents de viol, une association significative est observée
avec la survenue d’'un SFM au cours de la vie entiere (OR = 3,35 [IC 95 %
1,51-7,46], 4 études), ainsi qu'avec la survenue de troubles fonctionnels
gastro-intestinaux et de douleurs pelviennes chroniques (Paras et coll., 2009).
Une seconde méta-analyse de 18 études cas-témoins portant sur un plus grand
nombre de sujets que la précédente (13 095) a montré que si la majorité des
études utilisaient les criteres ACR 1990 pour définir les patients souffrant
de SFM, les criteres d’évaluation des antécédents de violence physique ou
d’abus sexuel dans I'enfance ou a I'Age adulte variaient selon les études, ce
qui expose a des biais d’information importants. Les résultats montraient
Pexistence d’association entre SFM et abus sexuels dans 'enfance (OR = 1,94
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[IC 95 % 1,36-2,75], 10 études), entre SFM et l'existence d’abus sexuels a
I'age adulte (OR = 2,24 [IC 95 % 1,07-4,70], 4 études) mais aussi entre SEM
et violences physiques dans I'enfance (OR = 2,49 [IC 95 % 1,81-3,42],
9 études) ou bien a I'age adulte (OR = 3,07 [IC 95 % 1,01-9,39], 3 études).
Par contre, il n'y avait pas d’association entre traumatismes émotionnels (de
type insultes, humiliation...) dans 'enfance ou a I’Age adulte et les SFM

(Hauser et coll., 2011).

Tableau 4.XII : Rapports de chances (Odds Ratio) calculés évaluant le degré
de dépendance entre abus sexuel dans I’enfance et survenue de douleurs chro-
niques ou de fibromyalgie au cours de la vie entiere d’apres la méta-analyse
de Paras et coll. (2009)

Référence Echantillon (Patients/Controles) Odds Ratio (IC 95 %)
Abus sexuel
Douleur chronique
Raphael et coll., 2001 - 2,20 (1,54-3,15)
Fibromyalgie
Boisset-Pioro et coll., 1995 107/137 1,51(0,89-2,58)
Ciccone et coll., 2005 52/53 1,12(0,52-2,42)
Taylor et coll., 1995 48/32 1,52 (0,62-3,74)
Walker et coll., 1997a 16/53 3,63(1,03-12,71)
TOTAL 1,61 (0,85-3,07)
Viol
Fibromyalgie
Ciccone et coll., 2005 52/43 3,18(1,12-8,99)
Walker et coll., 1997a 16/53 3,63(1,03-12,71)
TOTAL 3,35 (1,51-7,46)
Douleurs gastro-intestinales
Delvaux et coll., 1997 29/686 4,01 (1,88-8,57)
Douleurs pelviennes
Collett et coll., 1998 30/60 3,27 (1,02-10,53)

Un antécédent de troubles de stress post-traumatique est fréquemment rap-
porté par les patients souffrant de SFM, avec des prévalences d’antécédents
comprises entre 15 et 60 % selon les études (tableau 4.XIII ; Fietta et coll.,
2007 ; Hauser et coll., 2011 ; Yavne et coll., 2018). Néanmoins, les études
souffrent souvent de limites méthodologiques importantes, notamment de
biais de mémorisation (Yavne et coll., 2018). Pour certains, I'existence de
stress post-traumatique pourrait jouer un role médiateur entre expérience
traumatique et développement d'un SFM en tant que marqueur d’une sus-
ceptibilité accrue au stress, qui favoriserait la survenue de CWP ou de SFM
en cas d’exposition ultérieure 2 un traumatisme psychique ou physique
(figure 4.4) (Hauser et coll., 2013). Il n’est pas précisé si cette association
est spécifique du SEM ou concerne les douleurs chroniques en général.
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Tableau 4.X111 : Etudes évaluant I'association entre troubles de stress post-
traumatique et fibromyalgie (1997-2013 ; d’apres Yavne et coll., 2018)

Référence Echantillon (patients/controles ; critéres de  Résultats
classification FM)

Amir et coll., 1997 29 patients avec troubles < 37 controles 21 % de FM dans groupe avec contre 0 %
(ACR 1990) dans groupe sans

Sherman et coll., 2000 93 patients (ACR 1990) 56 % des patients avec troubles

Roy-Byrne et coll., 2004 268 patients (ACR 1990) OR2,8(IC95 % 1,6-4,8)

Dobie et coll., 2004 266 vétérans F avec troubles 3(IC 95 % 1,98-4,45)

/993 vétérans F controles (déclaratif)

Seng et coll., 2006 2 133 patients avec troubles contre 14 998  OR ajustée 1,9 (FM dans troubles)
controles (ICD-9)

Jamil et coll., 2006 19 Iraquiens avec troubles / 13 sans 68,8 % du groupe avec trouble avec FM
(déclaratif ou douleur journaliere depuis comparé a 61,5 % des contréles (non
plus de 3 mois) significatif)

Amital et coll., 2006 55 patients M avec troubles / 49 controles 49 % de FM dans groupe avec contre 0 %
M (ACR 1990) dans groupe sans

Héuser et coll., 2013 395 patients avec FM contre 395 controles  OR 26,45 (IC 95 % 14,4-48,57 ; troubles

dans FM)

FM : fibromyalgie ; M : masculin ; F : féminin, OR : odds ratio.

Infections

Des douleurs chroniques ou une fatigue caractérisent certains patients por-
teurs d’infections virales ou bactériennes chroniques, notamment I’hépa-
tite C et les infections par le virus de 'immunodéficience humaine (VIH)
(Buskila et coll., 2008 ; Cassisi et coll., 2011). Compte-tenu de la similarité
des tableaux cliniques, la maladie de Lyme dans une forme chronique, dont
I'existence reste controversée, peut mimer un tableau de CWP ou de SFM
sans qu'il soit établi a ce jour un lien de causalité entre ces deux affections

(Sigal et Hassett, 2002 ; Cairns et Godwin, 2005 ; Cassisi et coll., 2011 ;
Wormser et coll., 2015 ; Hiuser et coll., 2017).

Des cas cliniques d’associations chronologiques entre infections virales ou
bactériennes et SFM ont été rapportés pour les infections par les virus de
I’hépatite C, I'hépatite B et HIV (Buskila et coll., 2008). Une prévalence
élevée de douleur chronique ou de SFM a été retrouvée de maniere incons-
tante chez des patients porteurs d'une infection 2 HIV ou HVC et plus
rarement HVP, HTLV1 ou parvovirus B19 (Buskila et coll., 2008 ; Cassisi
et coll., 2011 ; Fox et Walker-Bone, 2015). Il s’agit le plus souvent de séries
de cas ou d’études transversales de faible puissance présentant de nombreux
biais méthodologiques ne permettant pas de jugement de causalité. Clest
pourquoi la revue systématique réalisée par Cassini et coll. conclut a I'absence
de preuve d’association entre SEM et infections aigués ou chroniques, qu’elles
soient bactériennes ou virales (Cassisi et coll., 2011).
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Figure 4.4 : Cascade pathogénique potentielle indiquant les interactions entre
parameétres endogenes (susceptibilité génétique, genre...) et exogenes (trauma-
tismes physiques, psychologiques...) qui aboutirait a un spectre allant de la
fibromyalgie a des troubles de stress post-traumatique (d’apres Yavne et coll.,
2018)

Vaccinations

Il existe également une similarité entre les symptomes des réactions post-
vaccinales (myalgies, douleur, fatigue...) et ceux du SEM et des cas anecdo-
222 tiques de douleurs chroniques pouvant évoquer un SFM ont été rapportés
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dans la littérature (Buskila et coll., 2008, pour revue). Le vaccin contre la
rubéole effectué de maniere préventive a I'Age adulte chez des femmes avec
un projet de maternité et non immunisées a été incriminé, mais un essai
contrdlé de bonne qualité méthodologique n’a pas montré d’augmentation
des arthralgies et myalgies chroniques aprés vaccination (Tingle et coll.,
1997). De méme, le risque de développement d'un SFM aprés vaccination
a ’age adulte ou chez 'enfant contre 'hépatite B, ou des vaccins polyvalents
(hépatite B, diphtérie, tétanos, poliomyélite) n’a pas été établi méme si des
cas isolés ont été rapportés dans la littérature (Cassisi et coll., 2011).

Conclusion

Le SEM est une affection fréquente qui touche environ 2 a 4 % de la popu-
lation générale, avec une prépondérance féminine dont la valeur varie en
fonction des criteres de classification ou de diagnostic utilisés. Le SFM est
associé a un cortége de symptomes fonctionnels et 2 de nombreuses comor-
bidités, de prévalence variable selon les comorbidités, mais aussi pour une
méme comorbidité selon les séries cliniques, ce qui traduit sa grande
hétérogénéité.

Le SEM est un syndrome multifactoriel répondant & un modele bio-psycho-
social. La complexité et la variabilité de son expression phénotypique sug-
gerent 'existence de nombreux déterminants, qu'ils soient biologiques, géné-
tiques, psychologiques et sociaux, dont certains seraient plus marqués dans
tel ou tel sous-groupe de patients souffrant d’une forme phénotypique parti-
culiere du SFM.

De nombreux facteurs de risque ne sont pas spécifiques du SEM mais s’obser-
vent dans la plupart des syndromes douloureux chroniques, tels que les lom-
balgies ou les CWP, ces dernieres présentant de nombreuses caractéristiques
communes avec le SEM.

Des efforts de recherche restent nécessaires, notamment la mise en ceuvre
d’études prospectives de forte puissance statistique reposant sur des défini-
tions standardisées du SFM, des comorbidités et des facteurs de prédisposition
potentiels.
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