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    Introduction


    Touchant de 2 à 6 % de la population, soit en France près de 3 millions de personnes dont 9 femmes sur 10, la fibromyalgie (« fibro » pour les tendons, « myo » pour les muscles, « algie » pour la douleur) est un syndrome caractérisé par des douleurs musculaires chroniques et un sommeil non réparateur. L’existence de ce syndrome est reconnue depuis 1992 par l’Organisation mondiale de la santé et, loin d’être incurable comme on le croit souvent, la fibromyalgie est maintenant très bien prise en charge dans les pays anglo-saxons. Encore mal connue en France, ayant suscité certaines polémiques dans le milieu scientifique, la fibromyalgie est le type même de « maladie invisible » (comme la migraine ou la spasmophilie). Ce n’est pourtant pas le handicap qu’elle occasionne chez celle ou celui qui en souffre qui est mineur, empêchant en effet les malades de vivre normalement ; les symptômes se renforçant les uns les autres, cela crée un cercle vicieux dont il est difficile de sortir, surtout dans la mesure où les médecins la considéraient, au départ, comme une maladie psychosomatique. Or, maintenant, on pointe du doigt des facteurs physiologiques (perturbations métaboliques, hormonales et neuro-hormonales) accessibles par des examens simples qui permettent d’en faire beaucoup plus facilement le diagnostic.


    Apparaissant surtout dans la seconde moitié de la vie, il semble qu’un contexte de vie prédispose à la fibromyalgie (stress, alimentation, sédentarité) et ses conséquences psychologiques particulières et parfois lourdes (états dépressifs, pessimisme, catastrophisme).


    Ses symptômes nombreux et sa ressemblance ou sacohabitation avec d’autres maladies douloureuses complexifient son diagnostic de fibromyalgie. Voici lesdeux critères établis par l’American College of Rheumatology, retenus et approuvés par un comité international:


    – la présence d’une douleur diffuse pendant plus de trois mois ;


    – une sensation de douleur à la simple pression surau moins 11 des 18 points caractéristiques de la maladie.
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    Le diagnostic peut être confirmé par certains examens complémentaires, et si la cause exacte du syndrome n’est pas encore connue, le problème se situerait, selon les connaissances actuelles, dans le système limbique, région du cerveau qui joue un rôle dans les émotions, la mémoire et l’apprentissage.


    Sa prise en charge qui doit être pluridisciplinaire, associant rhumatologue (20 % des consultations), médecin de la douleur et psychiatre ou psychologue, est d’autant plus efficace qu’elle est précoce. Le traitement ne repose pas seulement sur des médicaments mais également sur des thérapeutiques physiques et une bonne hygiène de vie.


    C’est pourquoi il est important de faire découvrir cette maladie, qui peut engendrer un très lourd handicap, car son pronostic n’est pas a priori mauvais contrairement à ce que l’on croyait.
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    Prologue


    Si j’ai décidé d’écrire ce livre sur la fibromyalgie, c’est avant tout pour mes patients (ou plutôt patientes) qui en souffrent et pour leurs familles.


    En effet, depuis plus de dix ans, je reçois en consultation des fibromyalgiques et leur problème me touche énormément, d’autant plus que ces patients ont souvent été déniés et repoussés avant de venir me voir.


    Cela ne m’étonne guère. Membre du Collège national des médecins de la douleur et psychiatre, je suis habitué à ce qu’on appelle les « douleurs invisibles ». Il peut s’agir bien sûr de douleur morale, comme dans la dépression (dont souffrent un grand nombre de patients que je reçois) mais aussi, et surtout, de douleurs physiques telles que la migraine ou la fibromyalgie.


    La première de ces deux maladies commence (42 % seulement des migraineux sont suivis correctement ou consultent un spécialiste malgré la création du premier Centre antimigraine en France en 1980) à être reconnue par les médecins qui pourtant croient à tort qu’il n’y a pas de guérison possible mais aussi par le grand public qui, lui, ne s’y trompe pas ! Mais la seconde, la fibromyalgie, peine à être connue et reconnue, seuls 20 % des malades sont suivis et traités correctement sur le plan médical. C’est d’autant plus dommage que les traitements, non médicamenteux surtout, ou médicamenteux sont efficaces !


    Rhumatologues, neurologues, psychiatres, spécialistes de la douleur, kinésithérapeutes, ostéopathes, acupuncteurs, psychothérapeutes, phytothérapeutes, tous s’allient si un malade vient les consulter.


    Le temps n’est donc plus à l’attente mais à l’action, pour faire connaître cette maladie au grand public et pour l’informer, grâce aux associations de patients qui en souffrent et à tous les médecins ou paramédicaux, sur sa réalité, ses symptômes et ses traitements.


    Sur ses traitements, et leur efficacité surtout, pour que les fibromyalgiques et leurs familles ne se découragent pas.


    La fibromyalgie existe, la fibromyalgie se traite ! Et en plus, elle se traite bien ! Comme la migraine ou la dépression.
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    De la découverte

    à la reconnaissance d’une maladie
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    Historique: il était une fois...


    L’histoire de la fibromyalgie est celle de sa reconnaissance – il en va de même pour toutes les « douleurs invisibles ». D’abord niées dans leur réalité, parfois tournées en dérision, telle la migraine, ces maladies ne sont prises en compte que depuis fort peu de temps. Même si la douleur musculo-squelettique a déjà été décrite par le père de la médecine, Hippocrate (« théorie du rheuma », c’est-à-dire l’officialisation des troubles ostéoarticulaires), et bien que la première description de douleurs diffuses ait été faite par Théophraste en 300av.J.-C. dans son ouvrage Les Caractères sous le nom d’« endolorissement général » (décrivant sous cette entité des douleurs localisées sur les muscles, les tendons et les ligaments. Il y fait mention aussi de la « lassitude » que subissent les personnes touchées).


    Deux cents ans plus tard, à Constantinople, le médecin Aetius d’Amida décrit dans les mêmes termes une maladie « pensive » dans son ouvrage Tetra bi is scam ir. Galien après lui en parlera aussi au Iesiècle apr.J.-C.


    Il faut attendre la fin de la Renaissance pour que, cent ans après la découverte des Amériques par Christophe Colomb, le terme « rheuma » soit réintroduit à la faculté de médecine de Paris par Guillaume de Baillou dans la description des maladies rhumatismales et articulaires.


    C’est au début du XIXesiècle que Xavier Bichat, dans son Anatomie générale appliquée à la physiologie et à la médecine, utilise de nouveau le terme « rhumatisme musculaire ».


    Au milieu du XIXesiècle, des médecins allemands, anglais et américains avaient déjà décrit des rhumatismes associés à des zones musculaires rigides et douloureuses à la pression.


    Les premières descriptions des points douloureux sensibles dans la fibromyalgie sont faites par François Valleix, médecin suisse, qui en écrira un Traité des névralgies et, en 1902, les points douloureux s’officialisent sous le nom de « nœuds nerveux », observés chez des personnes souffrant en particulier de rhumatisme musculaire, nœuds spontanément douloureux dont la pression augmente la douleur. Ce phénomène avait déjà été décrit cinquante ans plus tôt ; on parlait alors de « points myalgiques » dont la pression provoquait une douleur locale. Ces douleurs étaient entièrement indépendantes du trajet du nerf et n’obéissaient à aucune loi anatomique.


    À partir de 1904, le terme de « fibrite » fut utilisé pour la première fois, pour des patients souffrant de fatigue, de raideurs et de douleurs à la pression au niveau des muscles, associées à des symptômes inflammatoires du tissu fibreux musculaire. Cependant, il faudra encore attendre plus de quarante ans pour que soient décrits des nodules fibreux, douloureux, fréquents chez les malades qui présentaient les mêmes signes que ceux des malades cités ci-dessus. 1972 marque l’année de la première description complète de la fibromyalgie (mais pas encore sous ce terme), avec des douleurs dans les muscles à la pression de façon localisée associées à une raideur, ceci malgré un examen a priori normal. S’ajoute dans cette description (faite par H. A.Smythe) une fatigue chronique, d’un sommeil de mauvaise qualité, d’une raideur matinale et enfin d’un stress émotionnel.


    Ce n’est qu’en 1976 que le terme « fibromyalgie » apparaît enfin pour décrire la triade douleur chronique généralisée avec points douloureux à des endroits prévisibles et sommeil non réparateur. Cinq ans plus tard, ce sera l’établissement des critères diagnostiques par Yunus, ce qui amènera à l’établissement des critères de classification de la fibromyalgie par l’American College of Rheumatology. Il faudra attendre encore dix ans pour que le terme soit utilisé dans un numéro spécial de l’American Journal of Medicine qui fera le point sur certaines connaissances. En 1992, la fibromyalgie est enfin incluse par l’Organisation mondiale de la santé dans la classification internationale des maladies. Mais elle ne sera reconnue comme maladie à part entière devant l’Académie de médecine de France qu’en 2007 !
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    La fibromyalgie face au syndrome

    polyalgique idiopathique diffus


    La fibromyalgie au XXIesiècle


    Il y a deux éléments dont on tient compte aujourd’hui dans cette pathologie: d’une part le fait qu’elle soit reconnue, notamment à l’étranger, sous le terme de « fibromyalgie » ; d’autre part, la réalité quotidienne de cette entité médicale (appelée parfois encore en France « syndrome polyalgique idiopathique diffus »). Plus de 3 % de personnes sont touchées en France, c’est-à-dire presque 3 millions: 30 % d’hommes, 70 % de femmes, principalement entre 35 et 40ans, mais on la détecte maintenant beaucoup plus tôt, voire chez des adolescents.


    La fibromyalgie est un terme désormais reconnu internationalement. Des centaines de travaux et de publications, des réunions scientifiques, des livres et des chapitres de traités lui sont consacrés. Sur Internet, plus d’un millier d’entrées, pas toujours pertinentes, peuvent être trouvées. Des critères d’origine nord-américaine ont été proposés, même si à mes yeux ils sont loin d’être parfaits.


    Pourtant certains restent sceptiques. Dans une grande revue médicale française, un auteur s’interroge dans un éditorial sur le fait de savoir si « la fibromyalgie doit passer lesiècle ». Certes, il reconnaît que des patients consultent pour des symptômes qui ont une cohérence clinique. Mais il s’interroge, et il n’est pas le seul en France et dans le monde, sur la pertinence de donner une dénomination unique et précise au tableau fonctionnel –c’est-à-dire sans lésion anatomique ou clinique identifiée. Et il laisse entendre qu’il pourrait s’agir d’une construction sociale ou, dans le meilleur des cas, psychosomatique– proche de la neurasthénie.


    Je ne partage évidemment pas ce point de vue. Pour de multiples raisons, le fait de nommer une pathologie finalement assez précise dans ses symptômes est bénéfique pour les patients et celles et ceux qui les prennent en charge. L’accent mis par certains sur le versant « psychosomatique », concept lui-même assez fumeux, débouche trop souvent sur l’idée que le mal est la création d’un cerveau dérangé, quelque chose d’imaginaire en quelque sorte, dépendant de la « volonté » du patient et de son refus d’assumer les choses de la vie.


    Sans nier la fréquence, bien étudiée, d’éléments anxiodépressifs dans la fibromyalgie, il reste à savoir s’ils sont la cause ou la conséquence du syndrome douloureux, ou encore une manifestation associée dépendant de mêmes causes. Or, tout récemment, des travaux rigoureux publiés dans des journaux médicaux de très haut niveau et utilisant les moyens d’investigation les plus modernes, semblent montrer que « quelque chose » d’anormal existe chez les fibromyalgiques et pourrait, par exemple, rendre compte de la perception, de la transmission et de l’intégration des phénomènes douloureux et des troubles associés. Et je fais le pari que le XXIesiècle verra, grâce notamment à la fibromyalgie, l’explication des troubles dits fonctionnels, et pourquoi pas, des pathologies dites psychosomatiques dont il faudra bien admettre que les troubles ressentis ont un mécanisme précis. Un malade qui exprime une plainte doit absolument être écouté et cru. C’est une leçon que le corps médical et les organismes sociaux doivent admettre et méditer.


    Maladie chronique, invisible, constituée de douleur générale diffuse et de fatigue profonde qui peut, dans certains cas, devenir invalidante.
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    Elle s’accompagne de diverses manifestations:


    – sensations de brûlures et/ou de fourmillements de la tête aux pieds, crampes musculaires ;


    – douleurs articulaires ;


    – troubles digestifs ;


    – troubles génito-urinaires ;


    – troubles de la mémoire ;


    – céphalées ;


    – hypersensibilité au bruit, à la lumière, aux changements thermiques ;


    – anxiété ;


    – états dépressifs, plus souvent consécutifs à la maladie ;


    – troubles du sommeil.


    La fibromyalgie n’est pas une maladie rhumatismale. Elle est un trouble de la modulation de la douleur. Il s’agit d’un dysfonctionnement du système nerveux central.


    Le diagnostic est porté grâce à des examens d’exclusion de toutes les autres maladies: cancer, maladie endocrine, inflammatoire ou psychiatrique...


    Il existe 18 « points douloureux ». On estime, jusqu’à présent, qu’il faut en avoir 11 qui soient douloureux à la pression pour faire le diagnostic de la fibromyalgie.


    L’Organisation mondiale de la santé reconnaît la fibromyalgie sous l’appellation M79.0.


    La fibromyalgie en Europe


    Selon une vaste étude1 ayant évalué la prévalence de la fibromyalgie dans cinq pays européens – l’Allemagne, la France, l’Italie, l’Espagne et le Portugal –, la prévalence la plus forte est celle de l’Italie: presque 4 % de la population !


    Mais cette prédominance italienne, même si elle n’est pas anodine, ne doit pas cacher que la fibromyalgie a un impact, un coût et des conséquences personnelles, familiales et sociales dans notre pays.
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Impact et conséquences de la fibromyalgie

Le drame d’une maladie invisible

La fibromyalgie est par essence même une maladie invisible. Encore plus que la migraine, dont les crises marquent bien la maladie, la fibromyalgie ne montre pas de signes extérieurs réels et tangibles. La souffrance de ceux qui l’endurent, nul ne la voit, ni ne la perçoit, en dehors des dires du malade (ou plutôt de la malade, puisque plus de 90 % des fibromyalgiques sont des femmes).

La société ne prête donc aucun regard complaisant ou compréhensif sur celles et ceux qui en souffrent. D’où une douleur supplémentaire, elle aussi invisible : la douleur morale.

Ainsi, près de 80 % des fibromyalgiques sont-ils déprimés ! Le cercle vicieux de la croyance en la nature psychosomatique de la fibromyalgie est ainsi renforcé : « Tu vois bien que c’est le stress qui te rend ainsi, pas autre chose », entendent bien des malades. Et, à partir de ce moment, ils sont « classés », étiquetés « psys », c’est- à-dire malades imaginaires qui n’ont qu’une seule chose à faire pour s’en sortir, « se secouer », s’obliger à remonter le courant « imaginaire » de leurs maux pour revenir dans le monde des bien portants et donc de la société.

La quasi-totalité des arrêts de travail accordés aux fibromyalgiques ne sont d’ailleurs donnés qu’avec le diagnostic de « syndrome dépressif » ou « dépression nerveuse sévère ». Le monde courant n’a que faire de douleurs imaginaires, inventées par des malades imaginaires qui s’écoutent, voire se complaisent à être ainsi !

C’est là tout le débat social où les malades ne sont considérés comme tels, c’est-à-dire avec compassion et compréhension, écoute et aide, que quand le corps médical en décide, avec un diagnostic reconnu et officiel, accepté par l’Académie de médecine et la Faculté. Mais, et c’est là où le bât blesse, il faut aussi que la maladie soit comprise par tout un chacun !

Quand on sait déjà qu’un tiers des médecins refusent d’écouter l’avis de leur propre Faculté, et nient carrément l’existence et le nom même de la fibromyalgie, comment vont réagir ceux qui ne sont pas médecins ?

Guidé dans sa majorité par les gros titres des journaux de santé destinés au grand public, qui ne parlent pas (enfin, pas encore) de la fibromyalgie, ce même public la néglige et la méconnaît. Le rôle des médias est ici essentiel. Le problème, c’est qu’il faut bien que ces médias vivent, c’est-à-dire aient des recettes d’origine publicitaire (les abonnements ne suffisent pas à un journal). Mais quelles firmes de parapharmacie ou quels laboratoires pharmaceutiques accepteront de mettre de l’argent dans une publicité placée à côté d’un article sur la fibromyalgie, quand cette maladie n’a quasiment pas de remèdes médicamenteux et n’intéresse (encore) que fort peu de lecteurs, autrement dit d’acheteurs potentiels ?

Le cercle vicieux est ainsi bouclé : la fibromyalgie est une douleur, une maladie invisible, qu’on ne voit donc pas. Si l’on en parle c’est pour nier son existence et sa réalité, sauf dans les journaux médicaux professionnels où, au contraire, les articles à son sujet commencent à se multiplier, et offrent à la fibromyalgie la force d’être enfin reconnue comme une « vraie » maladie, avec ses signes, ses symptômes, ses critères de diagnostic et ses différents traitements possibles.

Les choses sont sans doute en train de changer et les esprits d’évoluer peu à peu. L’heure est peut-être venue pour la fibromyalgie d’être enfin acceptée et reconnue comme une maladie réelle. Espérons-le !
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« Une vie qui se résume à la douleur », Hubert D.

J’ai 37 ans, une épouse, des enfants, un travail « d’homme » (manager chez IBM). Et il a fallu que je sois atteint d’une maladie théoriquement réservée aux femmes ! De surcroît à 33 ans ! un âge beaucoup plus jeune que les autres personnes atteintes de fibromyalgie, qui souffrent à partir de 45-50 ans. Je sais que j’ai ça : mal partout, tout le temps fatigué avec des cauchemars la nuit pour le reste de ma vie.

Mon médecin m’assure que non, que la fibromyalgie est enfin reconnue par la médecine « officielle » et que des recherches et des innovations ont lieu tous les jours, mais cela ne me convainc pas vraiment. Il me semble que, désormais, ma vie ne se résume qu’à la douleur. Sans l’avoir méritée ! Je vis comme je peux, c’est-à-dire à moitié, j’ai mal. Point barre !
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La fibromyalgie affecte la vie de couple

Comment le diagnostic de fibromyalgie peut-il affecter la vie de couple ? Dans le cadre d’une étude2, des chercheurs du Collège des sciences humaines de l’environnement ont étudié l’impact de la fibromyalgie ou d’une maladie chronique généralisée sur le patient et son conjoint. Chacun des participants devait quotidiennement rapporter ses interactions conjugales et ses sentiments personnels.

À la lumière de ces données, il a été mis en lumière l’existence d’un lien étroit entre la fibromyalgie et les sentiments de dépression et de fatigue, qui peuvent être néfastes pour ceux qui sont diagnostiqués mais aussi pour leur conjoint. L’impact psychologique de la maladie peut réellement nuire à la qualité de la vie de couple.

De plus, on a constaté que les personnes souffrant de fibromyalgie sont presque trois fois plus déprimées que leurs conjoints. Les époux en bonne santé ont rapporté qu’il était difficile de regarder leur conjoint souffrir sans pouvoir intervenir. Pour le couple dans son ensemble, les symptômes peuvent entraîner la survenue d’un retrait émotionnel et une certaine fatigue mentale.

Les personnes doivent réussir à faire la part des choses entre la maladie – susceptible d’entraîner de l’hostilité ou du retrait vis-à-vis de leur conjoint – et la difficulté d’être malade ou de soutenir un conjoint atteint. Ces facteurs peuvent créer un cercle vicieux très délétère s’il n’est pas brisé.

Les répercussions pour le patient

La fibromyalgie est actuellement, en France, au centre d’une polémique concernant globalement les patients et de plus en plus le corps médical. En effet, les patients présentant ce type de syndrome se sentent délaissés par le corps médical, qui donne l’impression de ne pas s’intéresser à eux.

Le patient, dans un premier temps, ne sait à quel type de spécialiste il doit s’adresser. Est-ce un rhumatologue (spécialiste des maladies concernant les articulations), un neurologue (spécialiste des maladies concernant le système nerveux), un gériatre (spécialiste des patients âgés), un psychologue (spécialiste des maladies psychologiques), un psychiatre (spécialiste des maladies neuro-psychologiques), ou tout simplement un généraliste ? La deuxième problématique est la formation (insuffisante pour ne pas dire inexistante) du corps médical concernant cette affection inclassable (pour l’instant). Les spécialistes semblent souvent se renvoyer la balle, et le patient, bien entendu, se sent abandonné (ce qui n’arrange pas son état de santé).

La troisième problématique concernant la fibromyalgie se rapporte aux minimes résultats objectifs des analyses biologiques : les dosages ne montrent que la diminution de la sérotonine, celle de la somatomédine C et l’augmentation du facteur P (P comme pain en anglais, qui signifie « douleur »).
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