LA SAGA   FIBROMYALGIE : 102 ANS DE MEDECINE … ET   L’AVENIR 
Dr JF MARC

«Un patient informé se soigne mieux » : DE LA PREMIERE DESCRIPTION  MEDICALE  EN 1904 par SIR W.GOWERS  à NOS JOURS.

L’acte de naissance de la fibromyalgie reconnu unanimement est l’année 1904 date de la première description par Sir William Gowers d‘un état douloureux musculosquelettique diffus chronique où pour la première fois le terme de Fibrosite (fbrositis) est utilisé. 
Pour autant, personne ne sait actuellement si la fibromyalgie est une maladie récente  en relation avec une inadaptation au stress sociétal des civilisations modernisées, favorisée par un terrain génétique.

La théorie neurobiologique  d’une   anomalie des voies  centrales  de régulation de la douleur et du sommeil (théorie de sensibilisation centrale) s’oppose à la théorie fonctionnelle version  modernisée des rhumatismes psychogènes regroupés dans le cadre des syndromes fonctionnels somatoformes.

A moins qu’il ne s’agisse d’une maladie ancienne ayant échappé à la sagacité du corps médical, noyée dans les limbes des douleurs chroniques diffuses (pour certains la «princesse au   petit pois» du  célèbre conte d’Andersen de la littérature allemande en serait une description).

Dans cet article, nous allons reprendre toutes les étapes clefs qui ont permis d’aboutir à la reconnaissance de la souffrance des patients fibromyalgiques. Nous suivrons la reconnaissance de cette entité nosologique par la communauté médicale mondiale. L’essor prodigieux des neurosciences aidé par les examens d’imagerie sophistiqués (IRM f, PET-Scan …) a rendu possible «la visualisation de la douleur fibromyalgique ».

Pour chaque auteur de publication majeure, vous retrouverez les références des articles princeps et  nous les mettrons à votre disposition dans leur langue d’origine sur notre site  www.labrha.com .

De suite, nous ne retenons pas les écrits des excellents médecins qu’ont été :

-François Louis Isidore Valleix (1841) pour sa description (treatise of neuralgia , Paris) des points douloureux (neuralgia) qui portent son nom («points de Valleix ») mais qui correspondent à des algies provoquées sur des trajets nerveux périphériques en relation avec des désordres vertébraux (sciatique).  
-Janet Travel (1952) s’inspirant des travaux de J Edeiken (1936) et surtout de ceux de  A.Steindler chirurgien orthopédique américain (1940), qui popularisa le terme «triggers points » ou points gachettes qui correspondent à des indurations musculaires douloureuses à la pression responsables d’irradiations algiques à distance dans le cadre du futur syndrome myofascial 1983 (myofascial pain syndrome : MPS, 1983, 1986 révisé  1998).
Ces points douloureux de Valleix reflétaient d’autres entités pathologiques comme l’ont bien compris en leur temps les Drs T. Inman (1858) avec le terme myalgia indépendant des trajets nerveux et  A. Cornelius (1903) (reflex mechanisms). Pour sa part, U. Helleday (1876) médecin suédois retenait le terme de chronic myitis.
C’est dans ce contexte que Sir W.  Gowers propose en 1904 le terme fibrositis (pensant de manière erronée qu’il s’agissait de douleurs musculotendineuses d’origine inflammatoire) pour décrire ces douleurs diffuses chroniques dans sa fameuse lecture à l’Hôpital National  des maladies nerveuses de Londres. 

Il s’en suivit de nombreuses publications avec appellations diverses, le débat était lancé quant  à l’émergence d’une nouvelle entité nosologique où s’affrontaient les tenants des rhumatismes musculaires et ceux des rhumatismes psychogéniques voire allergiques, c’est l’époque de la classification des maladies :

-W Telling (1911) :                        nodular fibromyositis

-F.Albee     (1927) :                        myofascitis

-G Murray (1929):                         myofibrositis

-E.Clayton (1930) :                         neurofibrositis

-M.Gutstein-Good (1940) :            idiopathic  myalgia , rheumatic myalgia (1941) 
-P.Ellman (1950) :                           psychogenic rheumatism

-Theron Randolph (1951):             allergic  myalgia (s’inspirant des travaux de A.H.Rowe (1930) allergic toxaemia et  de ceux du médecin allemand  F ;Gudzent (1935)

-F.Speer (1954) :                              allergic-tension-fatigue syndrome, 

-R.Gutstein (1955) :                         myodysneuria 
D’autres auteurs se penchèrent d’avantage sur les mécanismes à l’origine de cette pathologie :

-Sir W  Osler ( 1909) :fait intervenir le rôle des nerfs sensitifs (neuralgia) dans la génèse des douleurs musculaires (myalgia).
-A.H.Rowe (1930) puis F.Gudzent (1935) : impliquent des phénomènes allergiques.
-C.Hunter (1933) : pense que le point de départ  des douleurs référées est musculaire. Abdominal.
-J.Eideken (1936) puis Sir Thomas Lewis (1938) et son élève J.Kellgren (1938) développent les notions de douleurs   projetées  et de l’effet thérapeutique d’injections de novocaine de même que A.Reichart  médecin tchèque (1938) et M.Gutstein (1938) (médecin polonais réfugié en angleterre).
En 1944, le traité de rhumatologie de B.I.Comroe consacre un chapitre entier à la fibrosite. 

Dans l’après guerre mondiale, les travaux se font plus rares :

-James Cyriax (1948) : interprète les points douloureux fibrositiques comme d’origine  conflictuelle entre les disques rachidiens dégénérés, la dure mère et les nerfs périphériques.  
-I.Neufeld (1952) : suggère que l’état douloureux fibrositique ou des syndromes fibropathiques est probablement provoqué par une mauvaise interprétation des sensations douloureuses par l’organisme.
-M.Kelly (1962) médecin australien reprend les travaux de J .Kellgren et utilise les injections anesthesiques des points douloureux.

Il faut attendre 1975 pour qu’un psychiatre canadien  H.Moldofsky  relance la controverse sur la fibrosite avec la démonstration du rôle clef des troubles du sommeil  dans l’émergence  de symptômes douloureux musculosquelettiques  du syndrome fibrositique.
-P.K.Hench (1976) le premier propose de remplacer  le terme fibrositis par  fibromyalgia (fibromyalgie) en l’absence de support inflammatoire à cette maladie, dénomination reprise et  popularisée par M.B.Yunus (1981) qui surtout propose :

* des critères diagnostiques (1986) obligatoires : myoarthralgies diffuses depuis plus de 3 mois, au moins 40 sites douloureux, absence d’autres causes avec bilan biologique et radiologique normal, 
*des critères majeurs : au moins 5 points douloureux sur 40

*et des critères mineurs : fatigabilité musculaire, troubles du sommeil, céphalées, colite spasmodique, impression de gonflement, d’engourdissement, influences des variations atmosphériques, de l’activité physique, de l’anxiété. 
-H.A.Smythe (1979) collaborateur de H. Moldofsky reprend et améliore l’hypothèse de I.Neufeld d’un syndrome par désordre de la modulation de la douleur.

-En France,  M.F.Kahn et F.Audisio en 1981 développent le concept de polyenthésopathie  (enthèse = zone d’insertion des tendons dans les os) maladie des insertions, puis M.F.Kahn  et M.Benoist utilisent l’acronyme SPID pour syndrome polyalgique idiopathique diffus, (1986).
Ils insistent sur les symptômes majeurs, associés à l’état douloureux diffus, que sont la fatigue et les troubles du sommeil.

Ils tiennent compte des symptômes des critères de diagnostic dits mineurs souvent retrouvés (céphalées de tension, cystalgies à urines claires, colon irritable … «irritable everything syndrome» des anglosaxons) et de la nécessité d’un diagnostic d’élimination.
Ils reprennent les travaux de D.T. Felson, D.L.Goldenberg (1986) sur l’intérêt thérapeutique de l’amitriptyline (Laroxyl®, Elavil®) toujours d’actualité et ceux de G.A. Mc Cain et  S.Carette (1984).
Il mettent en valeur le rôle probable de l’amélioration du sommeil et de la correction de la sérotonine déficiente (petit messager entre les neurones : neuromédiateur) impliquée dans les processus de régulation centrale du sommeil et de la perception douloureuse, mais aussi sur l’importance de l’information donnée au patient.  
Alors qu’aux États-Unis, où s’est déplacé le débat d’après guerre, les notions de fibromyalgie primaire M.B.Yunus ( 1986), G.McCain (1988) et secondaire P.K.Hench 1986  F.Wolfe 1986  sont apparues. Il s’agit pour les formes secondaires de formes associées à d’autres rhumatismes qui seraient constatées chez  30% des patients polyarthritiques ou spondylarthritiques.
L’école Scandinave publie en 1986 avec A.Bengtsson,K.GHenriksson, J.Lennart leur expérience clinique et les résultats des biopsies musculaires témoignant d’une anoxie  musculaire reflet probable du  déconditionnement physique mais également de modifications du métabolisme énergétique musculaire (ATP, Mitochondries …). 

En 1988 , Le CDC d’Atlanta  propose des critères de classification du syndrome de fatigue chronique (SFC) revisités en 1994 par Fukuda, distinguant les deux entités nosologiques (FMS et SFC). Il apparaît cependant des cas «border line» ou frontières des formes de chevauchement et de passage entre ces pathologies voisines.
On le voit l’année 1986 fut très prolixe mais que dire des années 90 :

R.M.Benett (1990) bien que distinguant le MPS (myofascial pain syndrome) de la Fibromyalgia (FMS)  note que beaucoup de patients victimes de MPS évoluent vers le FMS.
Pendant ce temps, l’absence de consensus sur le nombre de points douloureux d’examen pour retenir le diagnostic (H.A.Smythe : exige 12 points sur 14, F.Wolfe 7 sur 14, R.M.Benett S.M.Campbell : 10 sur 25 et Yunus : 5 sur 40) crée d’importantes divergences dans les études et une standardisation s’impose.

En France, F.Audisio en demande au moins 10 sur 18 en soulignant leur caractère habituellement symétrique.

En 1990, L’American College of Rheumatology  (ACR) impose ses critères  de classification de la fibromyalgie qui ne font état que de l’aspect douloureux du FMS :

Douleurs spontanées diffuses axiales bilatérales et symétriques évoluant depuis plus de 3 mois associées à des points douloureux tendinomusculaires au nombre minimum de 11  sur 18 sites à la pression digitale de 4kg/cm² («ongle blanc»). Certains proposent des mesures par dolorimètre (algotensiométrie d’Eisinger).
Dans le sillage du succès de ces critères de classification, un grand nombre de publications  fleurissent. Elles permettent des études épidémiologiques témoignant que cette affection intéresse 2% de la population adulte des USA avec distribution homogène sur le continent américain. Ceci valide de  fait le choix de ces critères toujours d’actualité mais récemment contestés (F.Wolfe 2004) : « stop using  the ACR criteria in the clinic ! » R.S.Katz F.Wolfe  K.Michaud (2006).
Il apparaît fort probable qu’une nouvelle classification soit attendue au congrès annuel de l’ACR en  nov 2006 d’autant que les découvertes n’ont pas manqué depuis.

En 1992 , la définition officielle fait  l’objet  de la déclaration consensuelle  de Copenhague  et l’OMS (WHO : world health organisation )reconnaît  l’entité nosologique  fibromyalgique  l’incorpore dans la 10 ème révision   de la Classification internationale des maladies   (CIM )   au  chapitre  du groupe  des  maladies non articulaires rhumatismales de cause inconnue  sous  le code alphanumérique  M79-0 
Entretemps, C.S.Burckhardt (1991) R.M.Benett et S.R.Clarck développent un outil d’évaluation de la qualité de vie, le FIQ : Fibromyalgia Impact Questionnary qui sera repris et traduit dans le monde entier dans le même esprit d’uniformisation nécessaire aux études médicales et à l’évaluation des moyens thérapeutiques.

La traduction et adaptation française du FIQ en QIF (Quality of life In women with Fibromyalgia syndrome) ne se fera qu’en 2003 avec S.Perrot  F.Guillemin A.Coste J.Pouchot et D; Dumont (French Group for Quality Of Life  Research).
P.Mease (2005) (OMERACT) nous propose un excellent et très détaillé article sur les outils d’évaluation et de mesure de la qualité de vie des patients fibromyalgiques. 
A l’heure de l’EBM (evidence based medicine, médecine basée sur les preuves scientifiques)  chaque médecin se doit dans l’exercice de son art (au cas par cas) de parler le même langage technique avec ses confrères et d’utiliser au mieux les scores internationaux  validés pour les pathologies correspondantes tant à l’hôpital qu’en pratique courante de ville : DAS 28 pour la  PR (Polyarthrite rhumatoïde), BASDAI pour les SA (spondylarthropathies …).

Dans le contexte de nouvelle démocratie sanitaire, il faut que le patient devienne acteur de sa santé en s’inscrivant dans un réel partenariat avec son thérapeute. 
Le QIF, questionnaire renseigné par le patient, évaluant leur qualité de vie ne doit pas rester enfermé dans les études médicales mais doit être «popularisé» afin d’optimiser la prise en charge du patient par son médecin. «Mesurer c’est soulager» souligne P.Giniès 2005, même si aucun indice ne peut résumer la prise en charge médicale du patient par son thérapeute, la mesure aide à personnaliser le suivi médical et améliorer l’observance thérapeutique.  

C’est ainsi  que nous avons décidé avec P.Sac-Epée Directeur du laboratoire de rhumatologie appliquée de mettre en ligne gratuitement à l’intention du Public cet outil global d’évaluation de la qualité de vie de nos patients et bien sûr de proposer des aides à l’utilisation  de ce score (voir les articles : QIF mode d’emploi  et  du  bon usage du   QIF).
Mais revenons à notre SAGA, les années du nouveau millénaire voient tout d’abord se  déchainer les «fibrosceptiques», se réveiller les «fibroconvaincus» et apparaître des «fibroconvertis» :
En 2003, grande offensive des détracteurs du FMS dans la presse médicale française et anglosaxonne remettant en cause le terme et l’entité même  fibromyalgie (mais non la souffrance réelle des patients), par l’école des internistes dès 2000 avec  P.Cathebras : « la fibromyalgie doit elle passer le siècle ? » qui ne voient dans les patients fibromyalgiques qu’ une expression modernisée des syndromes fonctionnels d’autrefois dont la fréquence baisse parallèlement   à l’augmentation de la fréquence du   FMS  .Ainsi   le FMS ne serait qu’une forme de spasmophilie moderne, de neurasthénie, de mal être existentiel sociétal et autres rhumatismes psychogéniques (SSF  syndrome somatoforme fonctionnel)… La boucle serait bouclée et nous revoilà en 1850 ! 

Pour d’autres, G.E. Erlich (2003) la fibromyalgie ne serait qu’une «construction médicale» D.A.Gordon (2003) une «médicalisation de la misère» N.M.Hedler (2003) et I.Hazemeijer (2003) une «dépression masquée».
Une sorte «d’emilzolisme ! » (la misère du   monde d’E.Zola) comme le disait  mon maître   E.Lejeune de certains patients douloureux  désespérément chroniques enlisés dans leurs difficultés existentielles.

S’il est vrai que  la majorité des patients fibromyalgiques présentent des anomalies aux tests   d‘évaluation psychologique tels le MMPI (Minnesota Multiphasic Personnality Inventory ) T.C.Payne (1982) ,T.A.Ahles M.B.Yunus (1984)F.Wolfe (1984)  l’ échelle de Beck  S.Clarck S.M.Campbell R.M.Benett  E.A.Tindall 1985), le DIS (Diagnostic Interview Schedule)  J.L Hudson et  M.S.Hudson (1985) les  perturbations retrouvées sont  identiques à celles observées dans les autres états douloureux chroniques.

Bien que l’on retrouve 2/3 d’antécédents anxiodépressifs chez les parents au premier degré et  30 à 50 % d’anxiété ou syndrome dépressif (le plus souvent secondaire) la majorité des patients fibromyalgiques n’a pas de profil particulier psychiatrique.
De nombreuses études en attestent, tout au plus peut on retenir une tendance à la victimisation (F. Blotman  2006) : « personne ne me comprend ni m’écoute » mais est ce toujours la faute du patient ou ne faut il pas soigner l’écoute de son médecin ?   K ;Hurrelmann 2002, un important besoin de reconnaissance de leur souffrance (ce qui  apparaît légitime), un profil hyperactif avant émergence de la pathologie à type de femme surmenée ne respectant pas les horloges biologiques naturelles notamment du sommeil, une possible intolérance au stress des sociétés modernes (P.Giniès  2006). 
Le plus souvent, on ne retrouve pas d’anhédonie (perte d’élan vital), les fibromyalgiques se « battent» pour leur cause et se structurent en associations actives auprès du corps médical et  des Pouvoirs Publics. 

Un certain sous groupe (10% ?) de patients relève cependant d’une prise ne charge psychiatrique en relation avec des traumatismes psychologiques majeurs dans l’enfance de type violences physiques ou abus sexuels et apprécient une prise en charge spécialisée sur le mode du volontariat de ces problèmes majeurs certainement responsables de la pérennisation de leur souffrance.
Heureusement, la même année 2003, Leon Chaitow sort la deuxième édition (1ère en 2000)  du  Fibromyalgia Syndrome, un guide du praticien fort complet pour traiter les fibromyalgiques. 
Les défenseurs de l’entité récemment reconnue par l’OMS se mobilisent en 2004 aux USA  H.A.Smythe D.Goldenberg K.P. White et D.J.Wallace et en Europe E.Houvenagel (2003) M.F.Kahn (2003). 
En 2004, le progrès des examens d’imagerie fonctionnelle permet une véritable révolution : «la douleur fibromyalgique devient visible» en recherche médicale ( IRM fonctionnelle, débitmétrie cérébrale, Pet-scan, SPECT). On constate une activation anormale des régions controlatérales (aux stimuli) primaires et secondaires du cortex somatosensoriel (S1 et S2), du cortex cingulaire antérieur (ACC) du système limbique impliqué dans la dimension  émotionnelle de la douleur, de l’insula et du  thalamus.Thorsten Giesecke( 2004). 
La fibromyalgie apparaît  dès lors comme l’expression  somatique  d’un désordre des voies de régulation centrale de la douleur et du sommeil déclenchée par un stress physique ou psychologique sur un terrain génétique probable (D.Buskila ,2000, Garcia 2005, Yunus 1999 ) ou acquis prédisposé. 

Dorénavant nul ne pourra contester la souffrance des  fibromyalgiques et l’EULAR  (European League Against  Rheumatism) en 2004 reconnaît explicitement la réalité de la douleur (« pain is real »).
Autrefois la notion de douleur impliquait une lésion sous jacente alors qu’actuellement elle   est définie comme une expérience subjective négative avec ou sans lésion      . 

Lors de son congrès à Malte en mai  2006, Chair: Philip Mease Co-Chair: Leslie Crofford , l’OMERACT 8 (fondé à Maastricht en 1992) organisme consacré à la mesure des résultats en rhumatologie (Outcome  measures in Rheumatology Arthritis Clinical Trials) insiste sur la nécessité d’outils d’évaluation dans la fibromyalgie, de l’intérêt  pour les études médicales et la pratique de ville de disposer d’un indice multidimensionnel pratique et sensible au changement.
En 2006, les recommandations de Carla, F.Blotman M.Späth K.Henriksson  J.Branco J.Costa e Silva D.Riviere F.Pillard M.F.Kahn sont déclinées en 18 points où les experts insistent sur la part non médicamenteuse du traitement des fibromyalgiques, l’intérêt  d’une prise en charge multidisciplinaire : médecin, psychologue, kinésithérapeute, physiothérapeute .. .et  sociale du  retentissement de cette pathologie chronique (voir diaporama).
En 2006, les premières recommandations européennes (9) EULAR de management de la Fibromyalgie sont annoncées au congrès annuel de Juin à Amsterdam mais ne sont pas encore publiées sous l’impulsion du groupe de travail ou « task force » représentant 11 pays et experts de spécialités complémentaires (rhumatologues, algologues, psychiatres, rééducateurs, épidémiologistes…) sous l’égide des Drs  E.H. Choy , F.Blotman , M.Späth S.Perrot … 
De  nombreux symposiums satellites ont été consacrés cette année au FMS qui focalise les axes de recherche sur la douleur (voir Symposium satellite EULAR 2006  A.Dickenson). 
Il s’avère qu’une part non négligeable des algies du FMS serait d’allure neuropathique  (score DN4) comme dans d’autres pathologies douloureuses chroniques par autonomisation en «boucle» de la douleur ce qui permet de développer de nouveaux axes thérapeutiques (antiépileptiques, nouveaux antidépresseurs à effet antalgique…) R.M.Benett.
Alors en attendant la future révision attendue des critères diagnostiques de l’ACR 2006 et de nouvelles recommandations américaines dans le management du FMS, gageons que l’avenir nous permettra de mieux comprendre les mécanismes intimes de dérégulation  des voies de la douleur (sérotonine, voies inhibitrices descendantes, substance P (pain), glutamine, dopamine, noradrénaline, récepteur NMDA …) de nos patients avec l’espoir de nouvelles voies thérapeutiques  (Duloxétine, prégabaline : Lyrica ® , fibromyalgine® …) et surtout de mieux prendre en charge leur santé qu’ils nous font l’honneur de nous confier.  

Dr Jean François MARC 

Rhumatologue

Directeur Médical  Laboratoire de Rhumatologie Appliquée                   15 septembre 2006
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