Available online at www.sciencedirect.com

sc.ence@n.“m.

Revue du rhumatisme 70 (2003) 331-336

REVUE DU
RHUMATISME

www.el sevier.com/locate/revrhu

A spects psychologiques de lafibromyalgie

Christine Cedraschi °*, Jules Desmeules®, Christophe Luthy  Anne-FrancoiseAllaz @

2 Clinique de médecine interne de réhabilitation, 26, avenue Beau-S&our, 1211 Geneve 14, Suisse
b Centre d’ évaluation et de traitement de la douleur, division de pharmacologie et toxicologie cliniques,
Hopitaux Universitaires de Genéve, 1211 Genéve 14, Suisse

Recu le 2 janvier 2003 ; accepté le 2 janvier 2003

Mots clés : Fibromyalgie ; Psychopathologie ; Somatisation ; Catastrophisme ; Stigmatisation

Keywords: Fibromyalgia; Psychopathology; Somatization; Catastrophizing; Stigma

Syndrome complexe et multidimensionnel, la fibromyal-
gie se caractérise par laprésence de points sensibles sélectifs
dans le contexte de douleurs chroniques diffuses. Il est de
plusen pluslargement reconnu qu’ elle s'inscrit dansle cadre
des syndromes douloureux chroniques, ou larecherche d’un
modéle de causalité unique est remplacée par une réflexion
sur I'interaction entre des facteurs qui prédisposeraient, pré-
cipiteraient ou perpétueraient la symptomatol ogi Parmi
ces facteurs, les aspects psychologiques et psychosociaux
tiennent une place importante, ce qui ne saurait surprendre
dans la mesure ou une douleur chronique s'inscrit dans un
processus dynamique qui résulte d’ une interaction constante
entre aspects somatiques et psychologiques. En ce sens et
dans une perspective multicausalef[2,3]} I’ identification o un
facteur comme constituant un prédicteur aun moment donné
de |’ évolution de I’ atteinte n’ exclut pas la possihilité que ce
facteur soit aussi une conséquence de |’ expérience doulou-
reuse. Aborder la dimension des facteurs psychologiques
n’'implique en aucun cas la négation de facteurs somatiques
— ains la participation d’'une sensibilisation du systéme
nerveux central a I’ abaissement du seuil de la douleur est
évoquée— dont la place est fréguemment soulignée dans
le champ delarecherche sur le syndrome fibromyal gique[[5]]

De nombreux facteurs psychologiques et psychosociaux
ont été associés a la fibromyalgie. La douleur s'insére dans
un processus dynamique complexe qui rend malaisée et arti-
ficielle une description en termes de facteurs pris isolément.
Leur organisation en dimensions permet d’ approcher cette
complexité, mémesi cettederniere s avere souvent difficilea
déméler et que I’ enchevétrement est la régle plus que I’ ex-
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ception dés lors qu'il est fait référence & un modele biopsy-
chosocia de ladouleur chroni que@

1. Dimension de la maladie et du comportement

Cette dimension comprend les aspects physiopathol ogi-
ques, mais aussi les co-morbidités psychiques et |les aspects
du comportement. Si aucun profil psychopathologique com-
mun n’'a pu &tre mis en évidence dans la fibromyal giem, la
place des aspects dépressifs a été maintes fois soulignée.
D’ aucuns ont parlé de « spectre destroublesdel” humeur » en
considérant la proximité phénoménologique entre dépres-
sion majeure et fibromyalgie, mais aussi syndrome du colon
irritable, céphal ées de tension ou syndrome de fatigue chro-
nique . Cette proximité inclut aussi bien les symptémes
spécifiques d’ un épisode dépressif (thymie dépressive, trou-
bles du sommeil, de la concentration, de I’ appétit, fatigue)
gue des symptdmes associés a des troubles de |I"humeur
(anxiété, irritabilité, maux de téte et troubles gastro-
intestinaux). Conséquence des recoupements de symptomes,
de I’ hétérogénéité des critéres et/ou des caractéristiques des
patientes/patients’, les résultats des études portant sur la
prévalence de ladépression dans la fibromyalgie ne sont pas
univoques — les taux vont en effet de 10 2 90 % — pas plus
que les données issues de la prévalence comparée de la
dépression danslafibromyalgie et la polyarthrite rhumatoide
par exemple. Ces résultats suggéreraient ainsi qu'une co-

1 Etant donnée |a prévalence trés majoritairement féminine de la fibro-
myalgie, la plupart des études citées dans cet article ont éé conduites
essentiellement auprés de femmes fibromyalgiques. Le féminin sera donc
utiliséici comme générique.
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morbidité dépressive n’est pas spécifique a la fibromyalgie
mais relativement commune aux probléemes de douleurs
chroniques[[9]}

Une étude menée aupres de trois groupes de personnes,
des patientes souffrant de fibromyalgie, des individus rem-
plissant les critéres de lafibromyal gie mais ne consultant pas
pour ces symptémes et des sujets contréles en bonne santé
indique quetroubl es psychopathol ogiques et fibromyalgie ne
sont pas intrinsequement Ii& La fréquence de troubles
psychopathol ogiques est en effet équivalente chez les «fibro-
myalgiques non-patientes » et chez les sujets contrdles en
bonne santé, alors qu'’ elle est clairement plus éevée chez les
patientes fibromyalgiques. Si les patientes présentent par
ailleurs davantage de symptomes d’ anxiété, de dépression et
de fatigue que les deux autres groupes, les différences entre
patientes fibromyalgiques et « fibromyalgiques non-
patientes » sont essentiellement liées a I’intensité des dou-
leurs. Ces résultats suggérent que la présence de troubles
psychopathol ogiques, d’ une importante détresse psychique,
associés a des symptdmes fibromyalgiques, contribuent de
maniére essentielle au comportement de recherche de soins
des patientes fibromyalgiques. Des données épidémiologi-
ques indiquent que, si les individus souffrant de douleurs
chroniques diffuses sont plus susceptibles d' éprouver égale-
ment des troubles psychiques la douleur chronique
diffuse en elleméme n'est pas prédictive d’une détresse
émotionnelle. Dans la fibromyalgie, I’ interaction entre dou-
leur chronique diffuse, présence de points sensibles et pro-
blémes physiques et psychol ogiques concomitants constitue
en revanche un prédicteur d'une détresse émotionnelle et
d' une augmentation de la fréguence des consultations

Cette interaction souléve la question de la somatisation.
Définiecommel’ expression d’ une détresseintrapsychique et
sociale dans un langage de plaintes corporelles et donnant
lieu & une recherche accrue de soins [14]] il sagit d'un
processus renvoyant ala recherche de soins comme maniére
deparler delaplainte et de Iasouffrance Laquestion se
pose néanmoins de savoir si ces aspects du processus de
somatisation ne seraient pas en fait une conséquence d'une
douleur chronique diffuse. Une étude prospective dans
une population ne souffrant pas de douleurs chroniques dif-
fuses montre que les indicateurs de somati sation mesurés au
début de I'éude prédisent le développement de douleurs
chroniques diffuses dans|’ année suivante. Les meilleurs pré-
dicteurs se sont avérés étre une recherche accrue de soins
meédicaux ainsi que lefait de signaler un nombre plusimpor-
tant de plaintes somatiques (avec un substrat anatomo-
pathologique qui N’ est pas toujours identifiable) quelesindi-
vidus qui ne développent pas ce type de douleurs. Si ces
résultats étayent I’ hypothése des douleurs chroniques diffu-
ses comme étant une manifestation du processus de somati-
sation, les auteurs relévent que larelation n’ est pas de causa
lité stricte : tous les sujets présentant des caractéristiques se
rapportant au processus de somatisation ne dével oppent pas
des douleurs chroniques diffuses et inversement. Il est inté-

ressant de noter que les plaintes multiples dans une popula-
tion générale ont été associ ées aux états dépressifs, montrant
ainsi lelien étroit entre dépression et somatisation[[17]] Il est
par ailleurs important de souligner que la notion de somati-
sation n’implique aucune remise en cause de laréalité de la
douleur vécue par les patients; ¢’ est au contraire al’ intérieur
méme de I’ expérience doul oureuse qu’ €lle devrait permettre
de mieux appréhender ces patients chez lesquelsles douleurs
retentissent sur |’ ensembl e du fonctionnement biopsychoso-
cia[18]

2. Dimension de I histoire de la douleur

La question se pose des débuts et du décours des sympto-
mes, ainsi que de la place du diagnostic. Si certaines patien-
tes racontent une histoire d’installation progressive des
symptémes, d’ autres font état d’ une survenue plus brutale,
suite & un événement pouvant étre qualifié de traumatique,
physiquement ou psychiquement. La présence d'un syn-
drome de stress post-traumati que ou de symptomes associés
a ce type de syndrome a été évoguée chez les patients fibro-
myalgiques|[19], tandis que d’ autres suggérent que les dou-
leurs diffuses rencontrées dans le syndrome de stress post-
traumatique correspondraient en fait a une fibromyalgie non
diagnostiquée@

L’ importance d’un événement déclenchant pergu comme
traumatique est explicitée dans une étude qui a mis en évi-
dence une association significative entre trauma physique et
obtention d’une rente d’invalidité d’ une part et entre trauma
émotionnel et comportement de recherche de soins d'autre
part. Aucun lien entre la présence d' un vécu traumatique et
I"intensité de la douleur n’a cependant pu étre identifié [21]
Il est a noter que cette étude s attache a la perception d'un
événement comme étant ou non traumatique et donc au vécu
subjectif de |’ histoire de la douleur. Or ¢’ est précisément ce
vécu subjectif qui est décrit comme un prédicteur du compor-
tement de recherche de soins ou du comportement-maladie,
s agisse d’'une hypervigilance aux signaux corporels

d’ un sentiment de détresse émotionnelle|[10]|ou d’ une
évaluation trés négative des événements de lavie

Le contenu de ces événements est de divers ordres. Des
antécédents de maltraitance ou d’ abus sexuel s ont été décrits
[24,25]| Lasurvenue dans|’ enfance d’ événementstelsquela
perte d’ un parent, lamaladie d’ un membre de lafamille, une
carence maternelle ou uneimpression de surprotection pater-
nelle, présente des liens étroits avec la présence d’ un nombre
€levé de points sensi bI Ces associations n’impliquent
cependant pas forcément un rapport de causalité, a tout le
moins pas un rapport de causalité di recte.

Quelle que soit la mani ére dont les symptémes ont débuté
se pose | e probléme du diagnostic, du point de vue biomédi-
cal certes, maisaussi du point devuedu patient. |1 s agit pour
elle/lui de comprendre ce qui lui arrive et de trouver une
explication aux différents changements auxquels ellef/il a a
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faire face, tant dans ses perceptions corporelles que dans le
décours de son existence. Il s'agit donc non seulement de
répondre ala question de I'identification de la douleur et de
I atteinte, mais aussi de trouver un sens et une cohérence &
I’ enchalnement des événements et aux répercussions de la
douleur. Une série de recherches qualitatives montre que le
fait de donner un nom alamaladie constitue une réponse ala
perte de crédibilité et a I'invisibilité de I atteinte [ 27]). Le
diagnostic est alors percu comme une validation de la dou-
leur d'une part et de la personne en tant que patient d’ autre
part. || permet de donner al’ extérieur une explication crédi-
ble et acceptable de lafatigue, de ladiminution ou de |’ arrét
des activités quotidiennes, entre autr&s, offrant ainsi une
[égitimation au vécu de douleur et de souffrance. Il n'en
demeure pasmoinsqu'’il s agit d’ un diagnostic qui signe une
atteinte pour laquelle il n'existe a I"heure actuelle pas de
traitement spécifique et qui peut de cefait étre appréhendé de

maniére négative, susciter des inquiétudes spécifiques quant
al’avenir ou s avérer difficile & comprendre, voire a
accepter . L' inquiétude autour des incertitudesliéesace
diagnostic peut d’ailleurs jouer un réle aussi important dans
le handicap queles aspects physi opathol ogi ques sous-jacents
Il sagit en effet de faire face a une atteinte dont
I" étiol ogie demeure élusive et dont les conséquences peuvent
bouleverser notablement I’ existence de I’ individu.

3. Dimension de I'individu

C’ est en termes de boul eversement biographique que sont
résumees les modifications de I'identité et de la vie quoti-
dienne][31]} 11 s agit trés souvent du passage d’ un styledevie
décrit comme trés actif a une vie plus passive, marquée
notamment par un retrait des activités, sociales entre autres.
D’une stratégie d’ évitement a un gjustement partiel ou total
du mode de vie, ce retrait est souvent présenté commelié au
caractére imprévisible de la douleur et a une sensation
o épuisement La description trés fréquente d'un
style de vie actif, voire hyperactif, avant le début des symp-
témes soulévelaquestion de savoir S'il s'agit d’ uneréalitéou
d'uneidéalisation de I’ état antérieur. Partant de I’ alternative
de " hyperactivité comme « facteur étiologique ou preuve de
bonne citoyenneté ? », Van Houdenhoveet a . mettent en
évidence non seulement une tendance a I’ activité (« action-
proneness ») significativement plus élevée chez ces patientes
gue chez des sujets contréles, maisaussi une confirmation de
cettetendance par les proches des patientes et ceci quelle que
soit I’ attitude — positive ou négative — de ces proches par
rapport &lamaladie. Il ne s agirait donc pas d’ une idéalisa-
tion d'un état antérieur visant a donner des gages de « bonne
citoyenneté » et qui permettrait d' éviter d’ étre percu comme
une malade imaginaire ou hypocondriague, mais bien d’ une
maniére d' étre. Cette maniére d’ étre pourrait en revanche
constituer un facteur de vulnérabilité contribuant a favoriser
ou a perpétuer la symptomatologie lorsque I" hyperactivité
sert de mode de défense pour maintenir I’ estime de soi ou

éviter |’ angoisse et la dépression par exemple ou lorsgue des
limitations fonctionnelles enclenchent un cercle vicieux de
comportements et de sentiments d’impuissance et d’ échec.
L'importance d'une vulnérabilité psychosociale se dégage
également d’ entretiens en profondeur qui soulignent, al’in-
térieur de cette problématique, le poids des attentes vis-a-vis
de soi —méme Les femmes fibromyal giques interrogées
se décrivent comme ayant toujours été extrémement actives,
tant sur le plan professionnel que familial, comportement qui
apparait comme sous-tendu par des attentesinternesal’indi-
vidu, axées autour des notions d’ efficacité, de compétence,
d’ activité ou encore de compassion et de sociabilité. Dansle
méme temps, ces femmes font état d’' un sentiment de n’' étre
jamais a la hauteur et d’un besoin difficilement assouvi de
reconnaissance.

L e « catastrophisme » est un corrélat connu delavulnéra-
bilité psychologique. Il est caractérisé par des attentes et des
croyances pessimistesvis-a-vis de soi-méme, desautres et de
I"avenir qui peuvent occasionner des sentiments d'impuis-
sance quant a la capacité de faire face aux événements de la
réalité, interne ou externe. Hassett et al. ont montré
I’importance du réle du catastrophisme dans la symptomato-
logie douloureuse et dépressive chez des patientes souffrant
de fibromyalgie. Comparées a des patientes souffrant de
polyarthrite rhumatoide, les fibromyal giques sont plus encli-
nes a la catastrophisation de leurs douleurs et ce catastro-
phisme s avére étre chez elles un prédicteur du score de
douleur. Il est intéressant de relever queles unes et les autres
font état d’intensités de douleur équivalentes et ne se diffé-
rencient que sur une des sept sous-échelles du coping strate-
gies questionnajre, celle ayant trait au catastrophisme.
Si aucune stratégie de coping spécifique n’ est associée aux
scores de douleur les plus bas, le catastrophisme est en
revanche fortement associé & des scores de douleur élevés
tant chez les patientes souffrant de polyarthrite rhumatoide
que de fibromyalgie ; il est par ailleurs également fortement
associé a la présence d'une symptomatologie dépressive
chez les patientes souffrant de fibromyalgie, qui sont plus
susceptibles de faire état de sentiments d'impuissance,
d échec, d’inutilité ou de culpabilité.

Ces sentiments ne sont pas indépendants des attributions
causal es des symptémes. Comme le soulignent Neerinckx et
a. la non-congruence entre les attributions des théra-
peutes et celles des patients peut affecter larelation et I’ ob-
servance thérapeutiques. Par ailleurs, |’ attribution d'un ca
ractére de risque d’' augmentation de la douleur a I’ activité
physique par exemple peut occasionner des comportements
d évitement et entrainer un déconditionnement physique.
Ces attributions peuvent étre analysées sur trois axes— leur
caractére interne ou externe, spécifique ou global, stable ou
insxabl— dont I’ analyse permet de mettre en évidence
en particulier le caractére contrdlable et potentiellement mo-
difiable ou non de la cause évoquée. Ainsi, évogquer une
« faible constitution » comme cause a la symptomatologie
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renvoie a une attribution interne, globale et stable, qui pré-
sente un caractére d'irréversibilité et peut augmenter lavul-
nérabilité aladétresse psychique[[36]]; dansle méme sens, la
mise en cause de « problémes écologiques » ou de « problé-
mes dans I’ enfance » n’ offre pas non plus de possibilités de
changements et suscite un sentiment d’ impuissance[35]}

Les résultats des études sur les attributions ne sont pas
univoques : les unes indiquent une propension des patientes
fibromyalgiques a attribuer leurs problémes a des causes
somatiques et a rejeter toute causalité psychosociale [37]
alors que d autres[[35,38]| montrent que ces patientes tendent
afaire état d' une causalité alafoisphysique et psychique. La
durée des symptomes parait jouer un réle danslesensou elle
est associée a des attributions peu susceptibles de modifica-
tions, tout comme les contacts avec des groupes de patientes
qui sont associés a des attributions en termes psychosociaux
moins fréguentes ou encore la présence d'une dépression
pré-morbide qui donne lieu a des attributions liées a cette
derniére

Aprés I'installation des symptémes, I’ hyperactivité fait
place a une diminution drastique de I’ activité, accompagnée
entre autres d'une fatigue intense et de problémes de mé-
moire et de concentration. Il n'existe que peu de données
objectivesquant alaquestion del’ éventualitéd’ un déficit des
fonctions cognitives, ce qui peut paréitre surprenant, comme
le relevent Park et al. étant donnée la fréguence des
plaintes des patientes dans ce domaine et | es handi caps qui en
découlent. Des études récentes font état d’'une vitesse de
traitement de I’information conservée, mais d’ une diminu-
tion des capacités mnésiques acourt- et along—terme
Les patientes fibromyalgiques ont des performances infé-
rieures & celles de sujets contrdles non seulement quant ala
meémoire a court-terme, mais aussi quant a des taches de
rappel libre et de fluence verbale. Leurs résultats sont com-
parables a ceux de sujets contrdles de 20 ans plus agés, si ce
N’ est quelavitesse detraitement del’ information est équiva-
lente & celle de sujets controles de leur &ge et que leurs
performances lexicales sont inférieures a celles de sujets
contrdles aussi bien de leur &ge que plus &gés. Il est a noter
gue les patientes se plaignent davantage de problémes de
meémoire, qui S averent associés aux symptomes douloureux
mais pas a la symptomatol ogie anxieuse ou dépressive. Ces
données valident ainsi les plaintes exprimées par les patien-
tes fibromyal giques au sujet de leurs capacités mnésiques, en
décalage par rapport aleur ége

4. Dimension sociale

Si la fibromyalgie donne lieu a des modifications dans le
sentiment d'identité et la vie quotidienne des patientes, ces
changements sont insérés dans le contexte dans lequdl vit la
personne. Située au carrefour de I'individu et du groupe, la
douleur met en jeu des mécanismes physiologiques et psy-
chologiques, mais €elle s'inscrit aussi dans le contexte de la
société a laquelle appartient I'individu, qui va moduler les

rapports au corps et a la douleur. En ce sens, elle est autant
une construction sociale que e résultat de processus biologi-
ques et psychologiques. Comme nous le relevions plus haut,
le diagnostic de fibromyal gie pose autant de problemes qu'il
en résout. |l recouvre une étiologieincertaine et une absence
de traitement spécifique. Par ailleurs, en dehors d’ éventuels
comportements douloureux, la fibromyalgie ne donne lieu a
aucun signe visible.

C'est al’interface de I'individu et du groupe que renvoie
la notion de stigmati sati on qui met I accent sur la ques-
tion du rapport entre le visible et I'invisible, mais aussi de
celui entrelevisibleet lediscréditéd’ unepart etI'invisible et
lediscréditabled autre part. Les maladies chroniques ont des
potentiels de stigmatisation variables, dépendants du type
d atteinte et de lamaniére dont I’ entourage social les consi-
dére, aspects qui vont déterminer si elles sont ou non socia
|lement acceptabl es, porteusesd’ un sentiment de honte, trans-
missibles ou associées a des signes immédiatement visibles,
par exemple. Mais|astigmatisation commence avec |’ accep-
tation d’une identité stigmatisée par la réaction de I’ entou-
rage et des soi gnants. Cette stigmatisation peut en |’ oc-
currence prendre laforme de la défiance et du doute lorsque
les examens cliniques et paracliniques ne mettent en évi-
dence aucun signe permettant de rendre compte de ladoul eur
et des bouleversements dans la vie quotidienne, tant de la
patiente que de son entourage.

La reconnaissance de la douleur et de la souffrance asso-
ciées alafibromyalgie est fréquemment décrite comme pro-
blématique par les patientes qui font face & des attitudes
dépréciatives, plus ou moins explicites, de la part de leur
entourage et des professionnels de la santé Ces doutes
sont décrits comme renforcés par le fait que « ¢a ne se voit
pas » et que |’ apparence peut étre en conflit avec le vécu
interne de douleur et de handicap. A cetteincertitude et & ces
doutes sont attachés un discrédit dont Asbring et Narvanen
[43]] soulignent le potentiel de stigmatisation. Ce qui est
décrit par les femmes interrogées dans cette étude comme
stigmatisant renvoie non seulement alaremise en causedela
véracité deleurs plaintes, maisaussi alapsychologisation de
leurs symptdmes. En ce sens, le diagnostic constitue une
réponse a ces remises en cause et une issue a la dichotomie
« somatogene » vs. « psychogéene ». Ceci n'est pas sans
rappeler la stigmatisation des maladies psychiatriques et de
la détresse émotionnelle et I’ attrait d’' un diagnostic « meédi-
cal » dans ces contextes. Abbey et Garfinkel soulignent
I'importance de la culture ambiante dans le développement
de nouveaux diagnostics, dont celui de syndrome de fatigue
chronique par exemple, qui mettent |’ accent sur une causalité
plus « médicale » que « psychiatrique ».

Il n’en reste pas moins que si les conséquences positives
du fait de recevoir un diagnostic sont percues comme plus
importantes que les effets négatifs, le diagnostic de fibro-
myal gie peut étre adoubl e tranchant danslamesureouil peut
alafoisréduire la stigmatisation qui précédait a son établis-
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sement, mais auss étre stigmatisant [43]|. En effet, une at-
teinte qui ne peut étre circonscrite, qu’ aucune mesure objec-
tive ne permet de vérifier, dont I’ éiologie est incertaine et
pour laquelle il n’existe pas de stratégie univoque de traite-
ment ne peut manquer d’ étre source d' ambivalence, tant chez
les patientes que dans I’ entourage social et thérapeutique.
Faire face a une atteinte de ce type donne lieu a I’ établisse-
ment de stratégies de retrait ou d' approche, qui varient selon
lesindividus et les circonstances : repli social ou dissimula-
tion des difficultés, transmission ou rétention de I'informa-
tion, participation a des groupes de patientes ou évitement
des autres porteurs du stigmate.

5. Conclusion

Tout comme le diagnostic de fibromyalgie, ce survol des
aspects psychol ogiques pose sans doute autant de probléemes
gu'il en catalogue. Il met néanmoins aussi en évidence I’ ex-
tréme difficulté, voire I'improductivité, qu'il y a atenter de
distinguer symptomes « somatogenes » et « psychogenes »
des lors qu’on entre dans le champ des syndromes doul ou-
reux chroniques ou tant I’atteinte — si élusive qu’en soit
I” étiologie — que la détresse psychique sont susceptibles de
produire une symptomatologie physique. Il souligne égale-
ment |"importance de la prise en compte et de lalégitimation
du vécu de douleur et de souffrance des patientesainsi que de
leurs représentations a propos des causes et des conséquen-
ces de I'atteinte, du traitement et d'une vision de |’ avenir
fréquemment marquée par une perte des repéres aussi bien
temporels qu’identitaires.
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