LA FIBROMYALGIE

« mal partout, mal tout le temps »

La fibromyalgie engendre des douleurs neuro-tendino-
musculaires chroniques de jour comme de nuit

Pas de traitement adapté

2 a 3 millions de malades en France:

enfants, hommes, femmes
qui peinent a étre reconnus, a étre entendus, a étre soulagés

ASSOCIATION NATIONALE
FIBROMYALGIESOS

Un hymne pour les fibromyalgiques : « La Cavaliere »
par Damien Desseine, parrain de FibromyalgieSOS

»
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12 MAI
JOURNEE INTERNATIONALE DE
RECONNAISSANCE
DU SFC
ET DE LA FIBROMYALGIE

12 Mai 2012 - 19 @me JOURNEE INTERNATIONALE DANS 28 PAYS

Sensibilisation des gouvernements, des institutions et des médias
sur la situation des personnes qui souffrent de ces syndromes

En souvenir de Florence Nightingale 12 mai 1820 - 13 ao(t 1910
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Pourquoi cette journée ?

Le 12 mai est le jour anniversaire de la naissance de Florence Nightingale.
Née en 1820 en Grande Bretagne, elle exercait le métier d'infirmiere lorsqu'elle a
contracté une forme grave du Syndrome de Fatigue Chronique et de Fibromyalgie vers

I'age de 40 ans.

Elle a ensuite passé quasiment les cinquante dernieres années de sa vie clouée au lit.
Malgré sa maladie, Florence Nightingale est a I'origine de la Fondation de la Croix Rouge
Internationale et elle a également fondé la premiere école d'infirmieres.

Elle représente un symbole fort de résistance et de lutte contre la maladie.

C'est pourquoi cette date du 12 mai est le symbole de la fibromyalgie

Cette journée est une journée de rassemblement pour diffuser I'information sur la
fibromyalgie tant au niveau du médical que du grand public et des médias

L'association FibromyalgieSOS est régulierement active dans cette démarche

» Mais vous pouvez aussi étre acteur et ce tout au long de I’'année
o En diffusant I'information dispensée
o En portant le ruban bleu €8, symbole de reconnaissance de la fibromyalgie,

le pin’s x@.l
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DEFINITION DE LA FIBROMYALGIE

fibro : tissu fibreux (ligaments, tendons)
myo : muscles

algie : douleurs
« PREVALENCE :

v’ 335 %de la population — 2 a 3 millions en France — 14 millions en Europe

v 75 % de femmes
v' 2a5 % des consultations en médecine générale

v' 10 a 20 % des consultations en rhumatologie
* MALADIE ORPHELINE DITE « PAR EXTENSION » car sans traitement mais non rare
* MALADIE NEURO-TENDINO - MUSCULAIRE
 ETAT CHRONIQUE de DOULEURS NEUROPATHIQUES de JOUR comme de NUIT
* TROUBLES DU SOMMEIL — non récupérateur
 FATIGABILITE allant jusqu’a 'EPUISEMENT
* TROUBLES COGNITIFS : concentration et mémorisation
* TROUBLES GASTRO-INTESTINAUX ............

TRAITS DE CARACTERE D’UN FIBROMYALGIQUE

* Hyperactivité
* Hypersensibilité des émotions

* Hypersensibilité des sens : température, bruit, lumiere, odorat
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LA DOULEUR

LA FIBROMYALGIE EST LA MALADIE DU
« MAL PARTOUT », « MAL TOUT LE TEMPS »
La douleur, TOUJOURS ETENDUE et DIFFUSE, peut débuter au cou et aux épaules, pour

s’étendre ensuite au reste du corps, notamment, au dos, au thorax, aux bras et aux
jambes. Elle est PRESENTE du COTE DROIT et GAUCHE

Elle est PERMANENTE, NUIT et JOUR

- mais aggravée par les efforts, le froid, 'humidité, les émotions et le manque de sommeil
- et s"accompagne de RAIDEUR MATINALE ; ce dérouillage matinal peut étre tres long

La douleur VARIE EN INTENSITE, SE DEPLACE ; elle est SOURDE et/ou VIOLENTE

Elle s’exprime par des :

- COURBATURES comme dans un ETAT GRIPPAL PERMANENT
- « COUPS DE POIGNARD » violents

- SENSATIONS de « BRULURES », de « PIQURES » de « DECHARGES
ELECTRIQUES »

- FOURMILLEMENTS ou ENGOURDISSEMENT MUSCULAIRES

Impression d’étre PRIS DANS UN ETAU, d’étre « PASSE SOUS UN ROULEAU
COMPRESSEUR »
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LE SOMMEIL

SOMMIEIL NON REPARATEUR, ENTRECOUPE, DE MAUVAISE QUALITE

‘ LA FATIGUE, L'EPUISEMENT S’INSTALLE
mmm) UN ETAT INVALIDANT, DEVALORISANT EST INSTAURE

POLYSOMNOGRAPHIE RECOMMANDEE  (Examen des troubles du sommeil)

Pour établir :
Micro-réveils, absence de phase de sommeil récupérateur

Mais aussi :
Apnées du sommeil, syndrome des jambes sans repos
Narcolepsie, cataplexie

AMELIORATION POSSIBLE PAR UNE PRISE EN CHARGE EN
CENTRE DES TROUBLES DU SOMMEIL
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FIBROMYALGIE ET DEPRESSION

LA FIBROMYALGIE EST SOUVENT CONFONDUE AVEC LA DEPRESSION

* PRESENTATION DE POINTS COMMUNS MAIS SOINS ET PRONOSTICS DIFFERENTS

Des examens ont mis en évidence la différence :
- axe hypothalamus hypophysaire

- flux sanguins dans le cerveau

- IRMf (IRM Fonctionnelle du cerveau)

 IL CONVIENT D'ELIMINER LE DIAGNOSTIC D’UNE REELLE DEPRESSION

La fibromyalgie peut entrainer une

DEPRESSION OU ANXIO-DEPRESSION REACTIONNELLE

- a la douleur
- au manque de sommeil
- a une dévalorisation sociale
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LE DIAGNOSTIC

DOULEURS ET FATIGUE DEPUIS PLUS DE 6 MOIS

DIAGNOSTIC D’ELIMINATION
Nécessité de pratiquer au préalable tous les examens afin d’éliminer d’autres

pathologies comprenant des symptomes communs : polyarthrite rhumatoide
spondylarthrite ankylosante — arthrose — lupus - syndrome de Gougerot-Sjogren, etc.

MISE EN EVIDENCE DES DOULEURS PAR LEXAMEN CLINIQUE
EXAMEN DU CONTEXTE PSYCHOLOGIQUE : Afin d’évaluer les interférences

B C’EST UN DIAGNOSTIC DE MEDECINE INTERNE

CRITERES ACR ACR : American College of Rheumatology
D’abord élaborés en 1990 puis complétés en 2010
- réactions a la pression aux 18 points gachettes — points de Yunus
- prise en compte de 19 éléments supplémentaires :

 Nombre de parties du corps douloureux
» 3 caractéristiques importantes : Sommeil non récupérateur — Fatigue - Problemes cognitifs
*  Symptémes notés sur une échelle de sévérité de 0 a 3

AUTRES OUTILS :
- Questionnaires d’évaluation

- Echelles d’évaluation de la douleur et des symptémes
LA FIBROMYALGIE
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COMMENT S’ INSTALLE LA FIBROMYALGIE ?

A PARTIR D’UN TERRAIN GENETIQUEMENT PREDISPOSE
e SILE PHYSIQUE EST ATTEINT

Traumatisme lié a :

v’ accident (trés souvent traumatisme rachis cervical)

v’ infection virale ou bactérienne (maladie de Lyme, infections systéme urinaire, digestif ...)
v’ intervention chirurgicale

v’ pathologie rhumatologique et autres

v’ problémes environnementaux liés notamment a I’hypersensibilité

S| LE PSYCHISME EST ATTEINT

Vécu de moments douloureux psychologiquement :

v’ passages dépressifs, anxio-dépressifs

v’ événements stressants : deuils, licenciements, abus sexuels

v’ dévalorisations socioprofessionnelles, incompréhension familiale ...

I LE SYSTEME DE GESTION DU STRESS EST SATURE

La fibromyalgie est

LES DEREGLEMENTS PHYSIOLOGIQUES . ,
installée

S'INSTALLENT
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LES PISTES

AUCUN MARQUEUR BIOLOGIQUE OU ORGANIQUE
ni dans le sang, ni sur les radios, Irm, scanners

Mais la recherche progresse..... et en fonction des découvertes au niveau du cerveau,
les plus grands chercheurs de par le monde s'accordent maintenant a penser que :

v LA FIBROMYALGIE EST UNE ENTITE A PART ENTIERE

v LA FIBROMYALGIE NE SAPPARENTE PLUS A UNE MALADIE
RHUMATISMALE MAIS A UNE MALADIE NEUROLOGIQUE

PISTE HORMONALE ENDOCRINIENNE
Des études sont en cours.
* PISTE GENETIQUE
- Prévalence supérieure dans certaines familles

- Pas de gene responsable mais
plusieurs genes, leur interaction et 'environnement semblent impliqués

 MARQUEUR SPECIFIQUE travaux de recherche en cours

LA FIBROMYALGIE
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IMPLICATION DU CERVEAU

Cela se passe dans le cerveau mais ce n’est nullement une maladie psy

Pratiquement la totalité du cerveau est impliquée dans la maladie :
I’hippocampe, I'amygdale, le cortex cingulaire, ’hypothalamus antérieur

» LE CERVEAU SOUFFRE

distorsion de production des NEUROMEDIATEURS essentiels :
jl> « SEROTONINE

 DOPAMINE
« NORADRENALINE

Le cerveau n’opere plus efficacement son réle de transmission et de
régulation des informations recues

La fibromyalgie est un état clinique qui reléve en priorité d'un
v’ dysfonctionnement central du systéme nerveux autonome
v’ dysfonctionnement du contréle des douleurs

» La fibromyalgie ne s’apparente plus a une maladie rhumatismale
mais a une maladie neurologique

LA FIBROMYALGIE
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IL N'EXISTE PAS DE TRAITEMENTS APPROPRIES CONSTITUES UNIQUEMENT
PAR DES MEDICAMENTS ALLOPATHIQUES

Une THERAPIE MULTIDISCIPLINAIRE est la mieux adaptée et
LE MALADE NE DOIT PAS RESTER ISOLE

LES TRAITEMENTS NON MEDICAMENTEUX

lls sont a aborder en priorité et revétent une importance fondamentale
SOUTIEN PSYCHOLOGIQUE - TCC (Thérapie Comportementale et Cognitive)

BIOFEED-BACK - HYPNOSE
RELAXATION — SOPHROLOGIE — MEDITATION - MUSICOTHERAPIE

KINESITHERAPIE - READAPTATION A EFFORT - ETIREMENTS

Ql CONG - TAI-CHI-CHUAN - YOGA
BALNEOTHERAPIE (eau a 34° minimum)
CURES THERMALES

ACUPUNCTURE

OSTEOPATHIE
ELECTROSTIMULATION - TENS

STIMULATION TRANSCRANIENNE REPETITIVE ou rTMS
LA FIBROMYALGIE
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LES TRAITEMENTS MEDICAMENTEUX

* Les AINS (Anti Inflammatoires Non Stéroidiens) ne sont pas efficaces
* Les morphiniques ou opioides forts et les corticostéroides ne sont pas
recommandeés par I'EULAR 2006 - European League Against Rhumatology

PEUVENT ETRE PRESCRITS :

ANTALGIQUES

ANTIDEPRESSEURS - inhibiteurs de la recapture de la sérotonine, de la
dopamine et de la noradrénaline - prescription a doses faibles

ANTIEPILEPTIQUES - pour douleurs neuropathiques (douleurs diffuses ou
localisées a types de brilures, de fourmillements, de décharges électriques,
de contractions, d’engourdissements)

VITAMINE D - vérifier le taux au préalable
VITAMINES B1- B6 - B9 - B12 (antioxydants, anti-radicaux libres)

MAGNESIUM en continu et a doses élevées

A CE JOUR AUCUN MEDICAMENT NE TRAITE LA FIBROMYALGIE

I Elle est donc considérée comme une Maladie Orpheline

« par extension » du fait du nombre élevé de malades

LA FIBROMYALGIE
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QUI CONSULTER ?

RHUMATOLOGUES

Ce sont eux qui ont recu les premiers patients, les symptémes
évoquant une maladie rhumatismale

NEUROLOGUES

La fibromyalgie n’étant pas en fait une maladie rhumatismale,
les patients devraient étre pris en charge par des neurologues.
Malheureusement peu connaissent cette pathologie.

SERVICES DE MEDECINE INTERNE DES CENTRES HOSPITALIERS
CENTRES ANTI-DOULEUR

Sont habilités a diagnostiquer la fibromyalgie

LA FIBROMYALGIE
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RECONNAISSANCE

* L'OMS (Organisation Mondiale de |a Santé) a reconnu la fibromyalgie en 1992
Elle a d’abord été classée comme maladie rhumatismale (M 79.0) et depuis Janvier

2006, elle est désormais reconnue maladie a part entiére (M 79.7)

« L’ACADEMIE DE MEDECINE dans un rapport en Janvier 2007 la déclare comme
« syndrome »

« Le PARLEMENT EUROPEEN en Décembre 2008, a fait une Déclaration écrite 69/2008
établissant pour les Etats membres des recommandations pour une meilleure prise en
charge de la fibromyalgie et des malades
Cette déclaration a été complémentée en Octobre 2009

e La HAS (Haute Autorité de Santé) en Juillet 2010 dans un rapport d’orientation —

publié en Octobre 2010 - établit un état des lieux des données disponibles concernant
le syndrome fibromyalgique de l'adulte et propose aux professionnels de santé des
orientations de prise en charge

> MALGRE CELA IL EXISTE DES DISPARITES DANS LA RECONNAISSANCE AU SEIN
DES CPAM ET DES MDPH

> CETTE MALADIE DOULOUREUSE, HANDICAPANTE N’EST TOUJOURS
PAS RECONNUE CORRECTEMENT EN FRANCE
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