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1°° PARTIE : LE SYNDROME FIBROMYALGIQUE

1.1 Définition
La fibromyalgie est une entité complexe qui regroupe un ensemble de symptomes fonctionnels
chroniques variés et non spécifiques. Elle posséde de multiples facettes et ne suit pas le modele
classique des pathologies retrouvées uniformément pour chaque patient. Les travaux de Yunus et
al. ont permis de proposer un modele dans le but de faciliter son identification par le corps
médical (1).

1.1.1 Les symptdémes principaux

La douleur chronique est le signe le plus important dans la fibromyalgie (2,3). Elle est singuliére :
diffuse, persistante, variable, selon le moment elle peut parfois prendre la forme d’une
hyperalgésie ou d’une allodynie. « La douleur, toujours étendue 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 permanente mais aggravée par les efforts, le froid, I'lhumidité, les émotions et
le manque de sommeil, et s'accompagne de raideur matinale. La distinction entre douleur
articulaire et musculaire est dautant plus difficile que les patients ont I'impression d’un
gonflement des zones douloureuses et de paresthésies des extrémités en I'absence de tout signe
objectif d’atteinte articulaire ou neurologique » (4). Cette absence d’objectivité est importante afin
de ne pas méconnaitre une pathologie rhumatismale comme la Polyarthrite Rhumatoide ou une
pathologie neurologique.

A la douleur s’ajoute la fatigue chronique ou asthénie pouvant entrer dans le cadre du Syndrome
de Fatigue Chronique, ou Maladie d’Intolérance Systémique a I'Effort, partageant des points
communs avec la fibromyalgie (5) avec une séparation équivoque.

Les troubles du sommeil sont aussi présents dans une trés grande majorité de cas : plus de 90%
d’apres I'étude de Moldofsky et al. en 2002 (6). Le sommeil est décrit par les patients comme léger,
perturbé avec des réveils nocturnes, non réparateur, confirmé par les enregistrements d’Electro-
Encéphalogramme du sommeil. Douleur, fatigue et sommeil sont étroitement liés car la mauvaise
gualité du sommeil entraine une fatigue diurne augmentant les douleurs. Par ailleurs, les rares
patients ayant des nuits réparatrices remarquent une diminution des douleurs le lendemain.

Il est également observé des troubles cognitifs comme par exemple des difficultés de
concentration et de mémorisation, de manque du mot etc... mais ceux-ci peuvent étre reliés aux
troubles du sommeil, a la fatigue chronique, a des facteurs psychologiques ou encore a la
médication du patient.

1.1.2 Les symptomes/pathologies de chevauchement

De nombreux autres symptomes peuvent étre retrouvés chez les patients souffrant de
fibromyalgie, entrant dans le cadre des « pathologies de chevauchement », et expliquant le fait
que la fibromyalgie ne soit pas une maladie facilement isolable et identifiable. Celles-ci incluent
(7,8):
* |e Syndrome de Bowel, (aussi nommé syndrome de l'intestin irritable ou encore colopathie
fonctionnelle), caractérisé par des douleurs abdominales chroniques et une sensation



d’inconfort, sans cause organique sous-jacente. La fibromyalgie toucherait 30 a 65% des
patients ayant un syndrome de l'intestin irritable et a l'inverse 50 a 70% des patients
fibromyalgiques auraient un syndrome de l'intestin irritable (9-11).

* Les céphalées a type de céphalées de tension.

e La cystalgie a urines claires, ou cystite interstitielle, désignant une douleur pelvienne, une
pression ou un inconfort chronique percu comme ayant un rapport avec la vessie et
accompagné par au moins un des symptomes urinaires tels que la pollakiurie ou une
impériosité mictionnelle permanente.

* Le syndrome des jambes sans repos caractérisé par un besoin impérieux de bouger les
jambes, déclenché le soir au repos et s’accompagnant de paresthésies a type de
démangeaisons, picotements, fourmillements et décharges électriques (12-14).

Le syndrome de |'articulé temporo-mandibulaire (15-18).

Ces pathologies associées ont été regroupées avec la fibromyalgie dans le concept de « Syndromes
de Sensibilité Centrale » (Central Sensitivity Syndromes CSS) par Yunus et al. en 2007 (19),
rassemblant dans un méme cadre nosologique des maladies ayant en commun une absence de
structure pathologique et une hyper activation du systeme nerveux central en réponse a un large
spectre de stimuli. Il englobe un ensemble de pathologies fonctionnelles ayant des manifestations
communes comme par exemple la douleur, I'asthénie, la sensibilité anormale aux stimuli
douloureux ou non, la faible qualité du sommeil. Il est a noter que malgré le fait qu’'une majorité
de patients atteints d’une ou plusieurs affections du CSS présentent une détresse psychologique,
celle-ci n’est pas présente dans 100% des cas. Par conséquent, le CSS ne peut pas étre considéré
comme une entité purement psychologique ou psychiatrique.

1.1.3 Les facteurs modulant les symptémes

Bien qu’un début insidieux de la symptomatologie soit observé chez la plupart des patients, une
partie d’entre eux relie le début de la maladie a un événement déclenchant comme les
traumatismes physiques ou psychologiques, les suites de chirurgie, les infections ou un état de
stress mental (20-24).

Les facteurs aggravants relevés dans la littérature sont les activités physiques (94%), les facteurs
traumatiques physiques (84%), les déplacements (80%), le travail (63%), les rapports sexuels (28%),
ou au contraire l'inactivité physique (7%), mais aussi certaines relations humaines (conflits 90%,
relations de couple 24%). La iatrogénie est aussi rapportée (manipulations au cours d’examens
médicaux 53%, médicaments 20%, consultations de professionnels de santé 13%, cures thermales
3%), ou les variations météorologiques a 80%.

Les facteurs améliorant relevés sont le temps sec et les saisons chaudes en général (quoiqu'une
chaleur trop intense soit parfois mal tolérée), une activité physique modérée, la relaxation et une
bonne qualité du sommeil (25,26).



1.1.4 Les comorbidités

1.1.4.1 Psychiatriques

Les comorbidités psychiatriques sont fréquentes chez le patient douloureux chronique. Il existe
une sur-morbidité psychiatrique associée a la fibromyalgie, dont les maladies les plus marquées
sont les troubles anxieux et la dépression. La dépression touche 12 a 37% des patients au
diagnostic (27,28). Sa prévalence vie-entiére est par contre beaucoup plus élevée avec un taux de
74% (27,29). Les troubles anxieux sont retrouvés a des taux allant jusqu’a 60% selon les auteurs
(27,28). Les troubles bipolaires touchent 5% des patientes, soit 2 a 5 fois plus que dans la
population générale francaise (1 a 2,5%) (26,30).

Lanxiété est plus souvent associée a la sévérité et a 'ancienneté de la douleur. La dépression serait
plutdét associée a l'ancienneté de la douleur. Les troubles anxieux seraient présents avant
I'apparition des douleurs (77 % des patients) alors que la dépression ne serait antérieure a la
douleur que dans 35 % des cas.

Ces comorbidités sont souvent liées a la crainte des patients a propos des conséquences de leur
douleur a long terme.

Le « catastrophisme » ou « dramatisation » est une réponse cognitive et affective a la douleur se
manifestant par des ruminations, désespoir et impuissance. Cela induit une amplification de
I'intensité de la douleur, des comportements douloureux, de la détresse émotionnelle, des
évitements, du handicap et des prises médicamenteuses (31,32). C'est un facteur d'entretien
reconnu de la maladie. Lalexithymie (incapacité a ressentir et/ou a exprimer ses propres émotions)
semble aussi intervenir comme facteur aggravant des douleurs de la fibromyalgie ainsi que
I’'ergomanie ou encore |'exces d’activités.

Le sentiment d'injustice est également trés présent touchant jusqu'a 77% des patients dans une
étude de Laroche et al. portant sur 4516 patients dont 93% de femmes. Ce sentiment est percu de
fagon générale pour 39 % d’entre eux. Il concerne directement précisément le diagnostic de
fibromyalgie dans 71% des cas, le traitement ou les soins (44%) et/ou la limitation au travail (41%)
(26).

Le Syndrome de Stress Post Traumatique (PTSD) dans la fibromyalgie a fait I'objet de nombreuses
études (27). Selon elles, on retrouve chez environ 56% des fibromyalgiques d’importants niveaux
de symptomes de PTSD. En population générale, la prévalence vie entiére du stress post-
traumatique a été estimée a 5-6 % chez les hommes et 10-14 % chez les femmes aux USA tandis
gu’elle était estimée a 1 a 3 % en Europe. Lenquéte Santé mentale en population générale, menée
en France métropolitaine entre 1999 et 2003, a fourni une estimation de la prévalence instantanée
d’un PTSD complet de 0,7 % (33).

Un antécédent de traumatisme violent ou d’abus sexuel qu'il soit physique, sexuel ou verbal est
fréquemment retrouvé (34-38).

Enfin, plusieurs études mettent I'accent sur la présence de troubles de la personnalité chez pres de
la moitié d'un échantillon de 30 patients (46.7% présentaient au moins un trouble de la
personnalité) en plus des autres comorbidités psychiatriques (29,39,40). Ces troubles de la
personnalité sont la personnalité obsessionnelle-compulsive (entre 23 et 30%), la personnalité
dépressive (14,6 a 16,7%), la personnalité borderline (16,7%) et évitante (10,7%). La fréquence



plus importante de la personnalité obsessionnelle compulsive peut étre mise en paralléle avec
I'’étude de Van Houdenhove et al. qui retrouve un trait « dévotion pour le travail » exacerbé,
parlant méme d’« hyperactivité pré morbide » précédant I'apparition de la fibromyalgie (41).

1.1.4.2 Les maladies chroniques concomitantes, la fibromyalgie secondaire

La fibromyalgie peut se développer parallelement a une autre pathologie pouvant faire partie de
maladies rhumatologiques. Certaines de ces pathologies seraient également impliquées dans la
physiopathologie de la fibromyalgie.

Les plus retrouvées dans la littérature sont :
* La Polyarthrite Rhumatoide,
* Le Lupus Erythémateux Systémique,
* Le Syndrome de Gougerot-Sjogren,
* Le Diabete Sucré,
* Les Hypothyroidies,
* Les Hépatites B et C,

* La maladie de Lyme.
1.2 Epidémiologie

La Fibromyalgie est 'une des causes principales de douleur chronique, motif tres fréquent de
consultation toutes spécialités confondues. Cette douleur chronique touche environ 20% de la
population adulte dans le monde d’apres I'International Association for the Study of Pain (42).
Connaitre I'épidémiologie de la fibromyalgie permet d’appréhender et de comprendre son impact
sur les patients, leur famille et la société, pour adapter et fournir les ressources nécessaires a sa
prise en charge globale.

1.3 Incidence

Il existe peu d’études sur l'incidence de la fibromyalgie. La plus récente publiée par Weir en 2006
aux Etats Unis (43) I'évalue 3 6.88 nouveaux cas pour 1000 personnes-années chez les hommes et
11.28 nouveaux cas pour 1000 personnes-années chez les femmes. L'auteur précise toutefois que
I'incidence masculine qu’il met en évidence est élevée par rapport aux publications
épidémiologiques existantes. Des travaux futurs sont donc nécessaires pour confirmer ou infirmer
ce taux.

1.4 Prévalence

La prévalence de la fibromyalgie a quant a elle été évaluée par de nombreuses études, dans le
monde entier. Il faut néanmoins préciser le fait qu’'un bon nombre de celles-ci ont été réalisées en
utilisant les critéres diagnostiques de I'ACR 1990, tandis que les plus récentes se sont appuyées sur
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les criteres modifiés de I’ACR 2010. Toutefois, cette variabilité n’entraine pas une prévalence plus
élevée par rapport a ceux de 1990 (44).

La prévalence de la fibromyalgie varie selon les pays et les études, et est globalement de 2.7% dans
le monde. Cette maladie est plus fréquente a partir de 30 ans et touche au moins 7 fois plus les
femmes que les hommes (43). Certains auteurs avancent méme le chiffre de 9 femmes pour 1
homme (45). En France, la prévalence de la fibromyalgie a été évaluée par Bannwarth et al. (46) et
Perrot et al. (47) en 2009 et 2011 respectivement a 1,4% et 1.6%, ce qui représente un peu plus
d’un million d’individus.

Lanalyse des dossiers des consultants en médecine générale et en rhumatologie libérale issus des
données du panel Thalés-Cegedim montre que la prévalence des personnes, pour lesquelles le
diagnostic de syndrome fibromyalgique a été porté en médecine générale, varie de 0,1 % a 0,2 %
selon les années (2005 a 2008). Chez les rhumatologues libéraux, quelle que soit I'année
considérée, elle varie de 2,1 a 2,8 %. Les médecins généralistes voient en moyenne moins de 3
patients par an. Ce chiffre est porté de 36 a 41 chez les rhumatologues libéraux. Concernant les
structures de prise en charge de la douleur, la fibromyalgie et les autres symptomes douloureux
idiopathiques représentent 10 % des types de problemes pris en charge (11 % dans les
consultations et 10 % dans les unités et centres) (3).

1.5 Physiopathologie et hypothéses étiologiques

La physiopathologie et |'étiologie de la fibromyalgie ne sont pas encore parfaitement établies. Les
travaux de recherche sont toujours en cours et les hypothéses sont nombreuses, témoignant de sa
complexité. Nous décrivons ci-aprés les principales hypothéses. Retenons actuellement qu'il
s'agirait d'un défaut de controle de la douleur, d'origine neurologique centrale, avec parfois un
facteur étio-pathogénique identifié (traumatisme physique ou psychologique), sur un terrain
favorisant (48).

1.5.1 L'hypothese centrale

C'est actuellement la principale hypothese. On observe dans la plupart des syndromes douloureux
chroniques, y compris la fibromyalgie, une sensibilisation centrale se manifestant par une
hyperalgésie, une allodynie, et une diminution du seuil de perception de la douleur.

1.5.2 L'hypothése neuroendocrine

Cette hypothése s'appuie sur la mise en évidence d'un dysfonctionnement neuroendocrinien de
I'axe hypothalamo-hypophysaire et du cortisol. Celui-ci expliquerait les douleurs chroniques, la
fatigue, les troubles de I'humeur, du sommeil, les troubles digestifs et le déconditionnement
physique (28,48).

1.5.3 L'hypothése génétique

Il existe une prévalence supérieure de la fiboromyalgie dans certaines familles. Plusieurs génes, leur
interaction et I'environnement semblent impliqués dans le déclenchement et I'entretien de la
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fibromyalgie. Malheureusement, les études effectuées dans ce domaine sont parcellaires,
contradictoires et n’explorent en général qu’un seul gene a la fois. Les hypotheses génétiques
actuelles reposent surtout sur le polymorphisme des genes du systeme sérotoninergique et des
catécholamines — COMT — (dont les anomalies du promoteur du géne responsable du transport de
la sérotonine). D’autres génes candidats de prédisposition au syndrome fibromyalgique sont ceux
codants pour les récepteurs des opioides (géne codant le récepteur OPRM1, géne codant le
récepteur OPRD1, gene codant le récepteur OPRK1) (28).

1.5.4 L'hypothése psychologique

La fibromyalgie serait la conséquence d'un stress psychologique, d'un traumatisme parfois ancien.
Certains facteurs de risque de la fibromyalgie ont été clairement identifiés tel des événements
stressants survenus tot dans la vie (violences, viol), des traumatismes physiques (accidents) quel
que soit I'age, des syndromes douloureux périphériques (polyarthrite rhumatoide, arthrose...)
certains événements catastrophiques (guerre), et des infections (10 % des patients déclarent avoir
souffert d’'une infection au début de leur fibromyalgie) (28,48).

1.6 Le diagnostic clinique

La complexité du syndrome fibromyalgique a entrainé une série de recherches, encore d’actualité
aujourd’hui, afin de déterminer une méthode homogene et reproductible de diagnostic. Les points
clés de ces travaux sont la mise en place de critéres de diagnostic par I'ACR en 1990, modifiés en
2010 et enfin en 2016 qui sont en vigueur actuellement.

1.6.1 Les criteres ACR 1990 (Annexe 1)

L'établissement de ces premiers criteres est un tournant
majeur dans la reconnaissance de I'entité « Fibromyalgie » en
tant que telle. lls s'appuient sur I'étude de Yunus et al. en 1981,
qui propose une systématisation de points douloureux (Tender
Points). ACR centre les critéres sur la nécessité de retrouver a
la palpation 11 sur 18 points douloureux précis, suite a une
pression d’environ 4 kg par le pouce ou les deuxieme et
troisieme doigts. Les points concernent 9 sites de maniere
bilatérale (49), retrouvés en lllustration 1:

*  Occiput : al'insertion des muscles sous-occipitaux

¢ Rachis cervical inférieur : sur les versants antérieurs des
espaces intertransversaires C5-C7

* Trapéze : au milieu du bord supérieur

* Sus-épineux : a l'origine de I'épine de I'omoplate, pres
de son bord interne Hllustration 1: Les 18 points de
e 2e cOte: a la deuxiéme articulation costochondrale, a Yunus.
coté de la face supérieure de l'articulation
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» Epicondyle : a 2 cm au-dessous de I'épicondyle
* Fessiers : dans le cadran supéro-externe de la fesse
* Grand trochanter : au bord postérieur du grand trochanter

* Genou : pres de l'interligne interne

La présence de douleurs diffuses pendant au moins 3 mois, sur 4 quadrants (cOtés droits et
gauches du corps, au-dessus et en dessous de la taille) et au niveau axial, était également
nécessaire au diagnostic.

1.6.2 Les criteres ACR 2010 (Annexe Il)

Le comptage des points douloureux, élément clé des critéres de 1990, s'avere étre trés peu
pratiqué en soins primaires. La difficulté d’examiner précisément les points douloureux, méme par
un examinateur entrainé et la subjectivité des réponses met en difficulté beaucoup de médecins,
guand d’autres refusent tout simplement de le faire. Par conséquent, la fibromyalgie est en
pratique diagnostiquée sur la base des symptomes ressentis par le patient. Un autre probleme
vient du fait que dans le cas de patients avec diminution de douleurs et du nombre de points
douloureux, les critéres de diagnostic ne sont plus remplis, malgré la persistance de la fibromyalgie
sur la base des symptomes subjectifs.

LACR propose donc de nouveaux criteéres en 2010 (50) en abandonnant le comptage des points
douloureux précis, prenant cette fois en compte 19 zones douloureuses, mais surtout, integre une
évaluation de la sévérité des symptdmes ressentis par le patient : la fatigue, le sommeil non
réparateur et les signes cognitifs. S'ajoute a cela une évaluation du nombre de symptémes
somatiques généraux retrouvés chez le patient.

Le médecin note les douleurs rapportées par le patient au cours de la semaine passée, parmi une
liste définie de 19 zones. Il n’y a donc plus d’examen physique spécifique, ce qui peut paraitre
surprenant, mais les auteurs précisent que 94% des individus positifs aux criteres 2010 remplissent
également les critéres douloureux de 1990. Néanmoins, I'examinateur n’est pas dispensé de
pratiquer un examen physique dans le but d’éliminer d’autres diagnostics et/ou d’identifier des
comorbidités associées.

Le comptage des zones douloureuses est appelé le Widespread Pain Index (WPI), noté de 0 a 19. La
sévérité des symptoémes associés, nommeée le Symptom Severity scale score (SSS), est évaluée de 0O
al2.

Les scores obtenus de WPI et de SSS remplissaient I'une des 3 conditions du diagnostic, les 2 autres
étant la présence des symptomes pendant au moins 3 mois, et I'absence d’une autre pathologie
expliquant la douleur.

1.6.3 Les criteres ACR 2010 modifiés

En 2011, 'ACR propose des criteres 2010 modifiés (51), remplagant ['évaluation du nombre de
symptomes généraux par la présence ou non de céphalées, douleurs dans le bas ventre, et
dépression dans les 6 derniers mois. De plus, la somme du WPI et SSS établit un nouveau score : le
Fibromyalgia Symptom scale (FS), noté de 0 a 31 permettant une évaluation quantitative de la
sévérité du trouble.
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Toutefois, étant donné la problématique posée par des auto-diagnostics, ces criteres nommés
2010 modifiés, 2010/2011, ou 2011 nécessitent l'interprétation et la validation des résultats par le
médecin.

1.6.4 Les criteres ACR 2016

LUACR a proposé une mise a jour des criteres en 2016 (Annexe Ill) (52). Le diagnostic de
fibromyalgie est posé si 3 conditions sont remplies :

e «LeWPI>7etSSS 25 »ou« WPl entre 4 et 6 et SSS 29 »

* Le concept de douleur généralisée doit étre validé et est défini par la présence de zones
douloureuses dans au moins 4 des 5 régions corporelles nouvellement proposées.

* Les symptoémes doivent étre présents depuis au moins 3 mois.

De plus, un diagnostic de fibromyalgie n’exclut pas la présence d’'une autre maladie d’'importance
clinique, et celui-ci est valide indépendamment d’autres diagnostics.

Ces criteres récents combinent, en fait, les critéres 2010 et 2011 et prennent aussi en compte le
Fibromyalgia Symptom scale (FS), maintenant appelé Fibromyalgia Severity scale avec la méme
abréviation (FS) pour donner un score de sévérité globale chez le patient.

Le nombre de zones douloureuses (Widespread Pain Index : WPI) contient toujours les 19 items
des critéres 2010, mais sont maintenant regroupés dans 5 régions : haute et basse gauche, haute
et basse droite, et axiale.

Le score de sévérité des symptomes associés (Symptom Severity Scale) est maintenant abrégé sous
SSS au lieu de SS par rapport a 2010, . Il contient toujours I'évaluation de la fatigue, du sommeil
non réparateur et des symptomes cognitifs, chacun notés de 0 a 3, mais remplace I'évaluation du
nombre de symptomes généraux par la présence ou non de céphalées, douleurs ou crampes a
I'abdomen et dépression (chacun comptant pour 1 point). Ces items ont été repris des critéres
2010 modifiés.

Le FS scale, somme du WPI (0-19) et du SSS (0-12) est compris entre 0 et 31.

1.7 Le diagnostic para-clinique

Il n’existe a ce jour pas de marqueur biologique ou d’imagerie pouvant faire le diagnostic positif de
la fibromyalgie. Les examens complémentaires sont surtout prescrits dans le but d’identifier les
maladies concomitantes ou les diagnostics différentiels, dans le cas ou ils sont perturbés.

Le livre référentiel du college édité en 2016 propose une NFS, un dosage de la CRP, de la vitamine
D, de la phosphorémie, de la calcémie, de la TSH, des enzymes hépatiques et un ionogramme. Les
autres examens peuvent étre prescrits en fonction de I'orientation clinique (48).

La HAS n'a pas édité de bilan biologique minimal dans ses recommandations de 2010, mais précise
qu'il n'y a « aucun signe inflammatoire (vitesse de sédimentation et C-réactive protéine normales)
ou immunologique (pas d’anticorps anti-noyaux, sérologie rhumatoide négative), les enzymes
musculaires (créatine-phosphokinase et transaminases) ont des taux normaux, de méme que la
calcémie, la phosphorémie, la TSH et la T4 » (3).
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Les examens d’'imagerie, quant a eux, sont prescrits en fonction de la présentation du patient, pour
les mémes raisons, en se limitant aux examens les plus simples possibles.

1.8 Prise en charge thérapeutique

Les recommandations de prise en charge sont appuyées dans le rapport de la HAS (3), et de
maniére plus récente par les recommandations EULAR de 2016 (53).

Une prise en charge optimale nécessite un diagnostic rapide. Une approche globale d'évaluation
de la douleur, de la fonction et du contexte psychosocial. Elle doit étre reconnue comme une
situation complexe et hétérogéne caractérisée par un processus de gestion de la douleur anormal
associé a d'autres caractéristiques secondaires. En général, la prise en charge de la fiboromyalgie
s'appuie sur une approche graduée en fonction de la sévérité des douleurs, et du retentissement
de la maladie (53).

La prise en charge de la fibromyalgie vise a améliorer la qualité de la vie liée a la santé et le rapport
bénéfice/risque des traitements. Cela nécessite une approche multidisciplinaire associant des
modalités thérapeutiques non pharmacologiques et pharmacologiques adaptées a l'intensité de la
douleur, a la fonction, aux caractéristiques associées (telle que la dépression), a la fatigue, aux
troubles du sommeil ainsi qu'aux préférences et aux comorbidités du patient. La prise de décision
est partagée avec le patient. La prise en charge initiale doit étre axée sur les thérapies non
pharmacologiques (53).

Sur le plan non pharmacologique, l'exercice physique aérobie associé aux exercices de
renforcement musculaire est le seul « fortement recommandé » dans les recommandations
EULAR. Les traitements multidisciplinaires de Ila douleur combinant I'administration de
médicaments avec la physiothérapie et la psychothérapie, les thérapies cognitivo-
comportementales (TCC), I'acupuncture, I'hydrothérapie, ainsi que les techniques de relaxation
(yoga, tai-chi, gi gong) et de méditation pleine conscience sont « faiblement recommandés » (53).

Sur le plan pharmacologique, il n’existe aucun médicament parfaitement efficace pour lutter
contre la fibromyalgie. Les antalgiques n‘ont qu’un effet limité et seulement chez une partie des
patients. Les somniféres et les tranquillisants sont déconseillés a cause de l'accoutumance qu’ils
peuvent induire. Les antidépresseurs ne présentent une certaine efficacité que chez la moitié des
patients, dont ils peuvent améliorer la qualité de sommeil et favoriser la détente physique. Les
experts du groupe de travail de 'EULAR n’émettent une recommandation «forte» pour aucun des
médicaments généralement testés dans le cadre du traitement contre la fibromyalgie. Seuls
I'Amitriptyline a faible dose, la Duloxetine, le Milnacipran, le Tramadol, la Prégabaline et le
Cyclobenzaprine sont «faiblement approuvés» par 'EULAR. Les traitements AINS, les IMAO et les
ISRS ne sont pas recommandés en raison du manque d'efficacité. Spécifiguement avec une
évaluation «fortement contre» du fait du manque d'efficacité et du risque élevé d'effets
secondaires, on retrouve les traitements par hormone de croissance, |'Oxybate de sodium, les
opioides forts et les corticostéroides (53).

15



2°™ PARTIE : LES TROUBLES DE LA SEXUALITE CHEZ LES PATIENTES FIBROMYALGIQUES

2.1 La réponse sexuelle
2.1.1 Les modeles de la réponse sexuelle féminine

Historiguement, la réponse sexuelle humaine est concue comme un processus linéaire de phases
distinctes décrites en Figure 1 (excitation, plateau, orgasme (s) et résolution), telles que définies
initialement dans les travaux anatomophysiologiques des réactions sexuelles humaines, apres
observation clinique des comportements et enregistrement des variations anatomiques et

physiologiques du déroulement des rapports sexuels réalisés par Masters et Johnson (/llustration
2) (54).
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lllustration 2: a droite Michael Sheen et Lizzy Caplan
interpretent William Masters et Virginia Johnson (a
gauche), dans la série télévisée américaine inspirée de faits
réels "Masters of Sex"

Helen Kaplan a plus tard révisé le modele de Masters et Johnson, sur un modele en trois phases.
Elle y décrit une phase de désir, suivi par une phase amalgamée de la phase de plateau et de
I'excitation, et se termine par la phase orgasme, qui peut étre multiple (55).

Orgasme  Orgasme = Orgasme

Excitation
sexuelle ; :
Résolution

Figure 1: La réponse sexuelle humaine, d'apres le modele de
Masters et Johnson

Un modeéle circulaire et non linéaire, plus complexe, a été proposé par Rosemary Basson (56-58)
afin de prendre en compte les multiples interactions, notamment neuro-hormonales,
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émotionnelles, relationnelles, ainsi que les stimuli sexuels externes et cognitifs modulant la
réponse sexuelle chez la femme (59).

2.1.2 La phase désir

Le désir sexuel, ou libido, est une pulsion psychobiologique, qui s’alimente de deux sources:
sensorielle exogene et endogéne correspondant aux fantasmes et aux idées sexuelles.

C’est donc la recherche de I'accession a un « objet » de plaisir qui incite un individu a avoir un
comportement sexuel. Il précéde et déclenche I'excitation sexuelle et pousse le sujet a mettre en
ceuvre des stratégies aboutissant a avoir un comportement sexuel. On reconnait dans le désir
sexuel, d’'une part, une composante biologique neuroendocrinienne et, d’autre part, dans I'espéce
humaine, une composante psychoaffective venant moduler la composante biologique de maniere
stimulante ou inhibitrice.

On peut distinguer un désir sexuel « spontané » en relation avec des stimuli intrinseéques affectifs,
fantasmatiques et cognitifs et un désir sexuel « réactif » en réponse a une stimulation externe (59).

La premiere phase de la réponse sexuelle correspond généralement au désir « spontané » ou «
inné». Il varie selon les périodes du cycle menstruel sous linfluence des hormones dites
« sexuelles ». En effet au niveau de |'hypothalamus, un grand nombre de récepteurs aux
cestrogenes, a la progestérone et aux androgenes sont présents et ceux-ci exercent un contréle sur
I’humeur et la réponse sexuelle. Ce cycle sexuel commence avec le développement d’une pensée
sexuelle, un fantasme (59).

Un autre type de désir intervient pendant I'acte sexuel, secondaire a une excitation adéquate. C’est
le désir réactif décrit par Basson dans son schéma circulaire de la réponse sexuelle féminine décrit
en Figure 2. Ceci-ci tient compte des facteurs psychologiques influant sur la réponse sexuelle dont
la courbe de Masters, Johnson et Kaplan faisait abstraction. Le désir réactif peut aussi étre stimulé
de maniere externe ou par le biais d'une motivation cognitive (57). Les motivations externes ou
cognitives peuvent inclure la recherche de plaisir, de proximité, de valorisation, de puissance,
procurer un encouragement au partenaire, réduire la culpabilité d'une irrégularité des rapports
sexuels, ou enfin s'inclure dans un projet de procréation (57,60-64).
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Figure 2: La réponse sexuelle féminine circulaire, d'apres le
modele de R. Basson
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2.1.3 La phase excitation

* Au niveau central
L'excitation peut étre provoquée par différentes voies, comme vu ci-dessus :
— biologiques par les androgénes et les cestrogénes entre autres

— ou psychologiques par des forces motivationnelles (besoin d'intimité, besoin affectif
d'amour, de tendresse, d'attention, de fusion, d'engagement).

L'excitation dépend de la qualité de la stimulation érotique et des images mentales plus que des
taux d'hormones biologiques. Cette activité centrale va activer l'ensemble de la stimulation
génitale et périphérique médiée par le systeme nerveux autonome (sympathique et
parasympathique), qui elle-méme va renforcer |'excitation mentale. Les zones cérébrales
concernées sont le noyau paraventriculaire de I'hypothalamus et |'aire préoptique médiane (65).

* Au niveau génital

L'excitation va entrainer une vasodilatation par augmentation du flux sanguin, avec un retour
veineux réduit, créant une vasocongestion.

Il apparait une lubrification vaginale, correspondant a un processus transsudatif issu de la
vasodilatation des capillaires des parois du vagin sous |'action du Polypeptide Vasoactif Intestinal
(VIP) et du monoxyde d'azote (NO) (65,66). Ce phénomene est continu, dés le début et tout au
long de l'excitation sexuelle (54,67-72). A noter que les glandes vestibulaires (dites glandes de
Bartholin) secrétent un mucus épais mais transitoire qui tapisse |'entrée vaginale en toute fin de
phase d'excitation sexuelle (72).

Accompagnant ce phénomene de lubrification, le canal vaginal s'allonge dans sa partie postéro-
supérieur durant |'excitation sexuelle et perd ses villosité, notamment en réponse a des
contractions utérines qui élévent |'utérus du petit bassin vers le grand bassin et effacent son col du
cul-de-sac vaginal. Cet effacement du col permet une augmentation fonctionnelle de la profondeur
de celui-ci afin de recevoir le pénis (59,72).

Au niveau clitoridien cela se manifeste par une intumescence globale, entrainant initialement
redressement du genou avec dilatation des corps caverneux, puis une ascension et une rétraction
sous le capuchon (/llustration 3 et 4) (65,72).

Au niveau vulvaire, les petites levres augmentent de volume et se colorent. Les grandes lévres
s'écartent (65).
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Corps du clitoris

Prépuce

Gland du clitoris

Racine latérale

Bulbe
vestibulaire

Méat urétral

Entrée vaginale

lllustration 3: Structure tridimensionnelle du
clitoris, tiré de " Médecine sexuelle, fondements
et pratiques" de F. Courtois et M. Bonierbale

Phase Plate-forme
d'excitation orgasmique

Datumescence

Illustration 4: Erection du clitoris, tiré de " Médecine sexuelle, fondements et
pratiques"” de F. Courtois et M. Bonierbale

* Au niveau périphérique
L'excitation sexuelle se manifeste par une érection des mamelons, turgescence de |'aréole, parfois

une augmentation de la glande mammaire, ainsi qu'une augmentation de la sécrétion salivaire,
une vasodilatation cutanée, une transpiration et une sécrétion des glandes sébacées (65).

2.1.4 La phase plateau, ou phase pré-orgasmique

Apres cette phase initiale, survient une phase de plateau caractérisée par un changement de
forme du vagin qui prend l'aspect d’'une poire : rétrécissement du tiers inférieur sous l'effet de la
plate-forme orgasmique et élargissement des 2/3 supérieurs du vagin sous l'effet de la contraction
du muscle levator ani (diaphragme pelvien), réalisant une ballonisation (59,65).
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2.1.5 La phase orgasme

Lorgasme est un processus neuro-psycho-physiologique complexe marquant habituellement le
paroxysme de la réponse sexuelle.

Lorgasme se traduit, chez la femme comme chez ’lhomme, par une forte activation de certaines
aires cérébrales accompagnée d’un ensemble de réponses physiologiques périphériques. La
sensation de plaisir intense inhérente a I'orgasme, en partie subjective, est générée dans les aires
cérébrales temporales, ventrale et médiale (par exemple I'amygdale), et dans le cortex préfrontal
ventro-médian (72).

Chez la femme, la sensation orgasmique est rapportée quelques secondes avant les huit a dix
contractions stéréotypées des muscles pelvipérinéaux incluant les sphincters urétral externe et
anal ainsi que la musculature circonvaginale. De plus, l'orgasme féminin est associé a des
contractions de la musculature lisse du vagin et de I'utérus synchronisées avec les contractions des
muscles striés pelvipérinéaux initiée par une activation du vermis cérébelleux.

Des modifications physiologiques systémiques témoignant d’'une hyper activation du systéeme
nerveux sympathique peuvent étre observées au moment de 'orgasme. Cela se manifeste par une
élévation de la pression artérielle (>20mmHg), de la fréquence cardiaque (160-180bpm) et de la
fréquence respiratoire (65). Le seuil de douleur est accru de maniére significative lors de I'orgasme
mais la sensibilité non nociceptive est inchangée (59).

Sur le plan hormonal, 'orgasme s’accompagne d’une augmentation aigué des taux sanguins des
neurohormones ocytocine, adrénaline, VIP et prolactine (59,65).

2.2 La place de la sexualité dans la population générale

La sexualité est décrite comme étant extrémement ou trés importante pour les francais et les
francaise en général, avec toutefois une nette prédominance masculine (55 a 60 % vs 35 a 40% des
femmes) (73,74). A noter une disparité sur le plan international, avec une importance moins
prononcée dans les pays d’Asie du Sud-Est comme le Japon, la Chine, Taiwan, I'Indonésie, ou la
Thailande (en moyenne 28.1% des hommes et 12,7% des femmes) (73).

L'age n'a qu'un impact modéré sur la sexualité. D'apres |'étude de Laumann et al. (75), 79% des
hommes et 65% des femmes de 60 a 69 ans estiment que la sexualité reste pour eux un centre
d’intérét important. Cela est toujours le cas pour 64% des hommes et 37% des femmes de 70 a 79
ans. La méme enquéte permet de mettre en évidence une fréquence de rapports sexuels toujours
importante, puisque dans la tranche d’age des 60-69 ans, 42% d’hommes et 23% de femmes disent
en avoir au moins une fois par semaine, comme 26% des hommes et 24% des femmes dans la
tranche d’age des 70-79 ans. Méme encore plus tardivement, entre 80 et 102 ans, la sexualité
reste toujours importante, comme en témoigne |'étude de Bretschneider et al.(76). En effet 30%
des femmes y affirment continuer a avoir des relations sexuelles, 40% disent se masturber et 71%
ont toujours des fantasmes sexuels, et un désir sexuel intact

La sexualité est un sujet qui vient souvent a l'esprit dans la journée, avec une prédominance
masculine (61% vs 35%) (74).

Quel que soit le genre, la sexualité est davantage synonyme de plaisir (44,0%) et d'amour (42,1%)
que de procréation, d'enfants ou de maternité (7,8%) (74).
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2.3 Dysfonctions sexuelles

2.3.1 Historique des dysfonctions sexuelles : diagnostic et définition.

La premiere classification de dysfonctions sexuelles est évoquée dans le Manuel Diagnostique et
Statistique des Troubles Mentaux (DSM), édité par |I'’American Psychiatric Association, dans sa
3éme version (DSM-III) en1980 (77) . Seulement deux dysfonctions étaient alors listées: la frigidité
pour les femmes, et I'impuissance pour les hommes. Le concept et la définition des dysfonctions
sexuelles a été révisé dans DSM III-R en 1987(78).

La Classification Internationale des Maladies 10eéme révision (CIM-10) de I'Organisation mondiale
de la santé, publiée en 1992, définit les dysfonctions sexuelles comme «les différents types de
difficulté a avoir une relation sexuelle du type souhaité» (79). Les catégories incluent : le manque
ou la perte de désir sexuel (F52.0), I'aversion sexuelle (F52.1), I'échec de la réponse génitale
(F52.2), le dysfonctionnement orgasmique (F52.3), le vaginisme non organique (F52.5), la
dyspareunie non organique (F52.6), l'activité sexuelle excessive (F52.7) et les autres
dysfonctionnements sexuels, non dus a un trouble ou a une maladie organique (F52.8 et F52.9)
(80,81).

Le DSM-IV (publié en 1994 avec une révision du texte en 2000) correspond aux codes de la
Classification Internationale des Maladies (CIM-10).

Il classe toujours les dysfonctions sexuelles selon le modeéle linéaire de la réponse sexuelle
humaine de Masters et Johnson: trouble baisse du désir sexuel (1302.711), trouble aversion
sexuelle (1302.791), trouble de I'excitation sexuelle (1302.721), trouble de I'orgasme (1302.731),
et douleur sexuelle en lien avec une dyspareunie (1302.761) ou un vaginisme (1306.511).

La définition du trouble sexuel en lui-méme constituait le critere A. Une souffrance marquée ou de
difficultés interpersonnelles du fait de cette perturbation constituait le critere B. Par ailleurs, le
trouble ne devait pas étre mieux expliqué par un trouble de I'Axe | (c'est a dire un trouble majeur
clinique: dépression, troubles anxieux, trouble bipolaire, Troubles Déficit de [|'Attention
Hyperactivité, troubles du spectre autistique, anorexie mentale, boulimie et schizophrénie) et ne
pas étre di exclusivement aux effets physiologiques directs d'une substance ou d'une affection
médicale générale, constituant le critere C. Le DSM-IV subdivise également les troubles en fonction
de la nature de leur apparition (de tout temps ou acquis), du contexte dans lequel ils surviennent
(généralisé ou situationnel) et de facteurs étiologiques (dus a des facteurs psychologiques ou a
une combinaison de facteurs) (82).

En 2000, I'American Foundation for Urologic Disease a organisé un Consensus International de
Médecine Sexuelle (ICSM) pour évaluer et réviser les définitions et classifications existantes
énoncées dans la CIM-10 et le DSM-IV. Des modifications ont été apportées aux définitions et aux
critéres pour chaque diagnostic, et I'accent a été mis sur l'utilisation d’un critére de détresse
personnelle. En outre, une nouvelle catégorie de douleur sexuelle a été ajoutée, appelée «douleur
non coitale» (83,84).

Par la suite, le deuxiéme (2004) et le troisieme (2010) Consensus International de Médecine
Sexuelle ont accepté les définitions révisées de la fonction sexuelle, s'‘inspirant entre autre du
modele circulaire de Basson, intégrant des facteurs psychologiques motivationnels ou cognitifs
(56,85).

21



Le DSM-V, paru en mai 2013, est I'actuelle classification officielle des troubles sexuels.
Nous décrivons les précédentes classification dans le Tableau 1.

Classification of sexual dysfunction.

Desire disorders
Combined desire and arousal disorders Sexual pain disorders
Female sexual Genitopelvic
Sexual aversion  Hypoactive  Arousal interest/arousal Orgasmic pain/penetration Noncoital
disorder  sexual desire disorder  disorder  disorder Dyspareunia Vaginismus  disorder pain

ICD-10(1992) M M W W W W

DSM-IV-tr (2000) M M W W W W

ICSM (2010) . A A 7 L -
DSM-V (2013) . . .

Note: DSM = Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders; ICSM = International Consensus of Sexual Medicine.
Latf. Diagnosing female sexual dysfunction. Fertil Stenl 2013.

Tableau 1: Classifications diagnostics des dysfonctions sexuelles, tiré de « Arriving at the
diagnosis of female sexual dysfunction » Erin Z. Latif, and Michael P. Diamond.

2.3.2 Criteres diagnostics actuels: le DSM-V

Le DSM-V classe les troubles sexuels chez la femme en : troubles de I'intérét/excitation sexuels
(302.72), troubles de I'orgasme (302.73), troubles dus aux douleurs génito-pelviennes ou a la
pénétration (302.76) et autre dysfonction sexuelle spécifiée (302.79) ou non spécifiée (302.70)

Les criteres diagnostic s‘appuient sur les critéres:

— Critere A: Définition de la déficience.

— Critere B: Les symptomes du critere A existent depuis une durée minimum
d'approximativement 6 mois.

— Critere C: Les symptomes du critere A provoquent une détresse cliniquement significative
chez la personne.

— Critere D: La dysfonction sexuelle n'est pas mieux expliquée par un trouble mental non
sexuel ou comme étant la conséquence d'une souffrance sévere liée a une relation (par

exemple la violence du partenaire) ou par d'autres facteurs de stress significatifs et n'est
pas due aux effets d'une substance, d'un médicament ou d'une affection médicale.

Par ailleurs, le DSM-V subdivise les troubles en fonction de la nature de leur apparition (de tout
temps ou acquis), du contexte dans lequel ils surviennent (généralisé ou situationnel) et de la
sévérité de la souffrance accompagnant les symptémes (léger, modéré, sévere).

La dysfonction sexuelle induite par une substance est classée selon le type de substance en cause
(alcool, opiacés, sédatif, hypnotique, anxiolytique, amphétamine, cocaine, autre) (86).
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2.4 Dysfonction sexuelle dans la population générale

De nombreuses études de prévalence des dysfonctions sexuelles ont été réalisées. La prévalence
estimée des dysfonctions sexuelles chez la femme de maniere générale varie entre 43% et 69%
(87-91). Dans la population francaise 2/3 des patientes disent aujourd’hui connaitre, ou avoir déja
été confrontées a des difficultés sexuelles de maniere fréquente ou répétée (92). La majorité de
ces difficultés s'amende en moins de 6 mois (62-89%), seul un tiers persiste au-dela (25-28%) (87).
Par ailleurs, seule une partie des patientes, variant de 11% (90) a 21-67% (87), éprouve une
détresse en lien avec cette dysfonction sexuelle.

Les dysfonction sexuelles sont associées a de multiples variables démographiques : I'age, un faible
niveau d'éducation, une activité physique inférieure a la moyenne, la ménopause a fortiori brutale
(post chirurgicale par exemple), une dépression, une pathologie chronique concomitante, la
présence d'une dysfonction sexuelle chez le partenaire et |'utilisation d'une contraception
hormonale sont significativement associée a une baisse de la fonction sexuelle (72,88,91,93-96).

2.4.1 Trouble du désir

La déficience (critere A) défini dans le DSM-V comme « une absence ou une diminution de l'intérét
pour l'activité sexuelle et/ou une absence ou une diminution des pensées érotiques ou sexuelles ou
des fantaisies imaginatives et/ou peu ou pas d'initiation de l'activité typiquement, absence de
réceptivité aux tentatives du partenaire pour initier l'activité sexuelle et/ou I'absence/diminution
de l'intérét sexuel en réponse aux signaux sensuels/érotiques internes ou externes» (86).

Le DSM-V, a rassemblé dans un méme trouble les troubles du désir et de |'excitation, mais la
plupart des études ont été réalisées en prenant en compte le DSM-IV. Ces deux troubles vont donc
étre traités de maniére distincte.

La prévalence estimée des troubles du désir sexuel est extrémement variable selon les études
oscillant entre 10 a 64% des patientes (82,87,89-92). Une prévalence de 20% est la plus largement
décrite parmi celles-ci.

Dans des enquétes sur la population francaise, la prévalence varie de 6,8% a 20% (92,99).
Les déterminants du désir sexuel sont complexes et le plus souvent intriqués. Ceux-ci mettent en

jeu les représentations personnelles de l'intimité, de I'image et de |'estime de soi, et les croyances
culturelles, familiales ou sociétales (72).

Les variations du désir ne sont pas toujours pathologiques dans le cadre par exemple de la
parentalité, ou liées a une balance entre le désir réel et le désir souhaité (72).

La prise en charge thérapeutique s'appuie principalement sur un abord psychologique qu'elle soit
individuelle et/ou conjugale. Les traitements pharmacologiques (cestrogénes, androgénes,
flibansérine, brémélanotide, ginkgo biloba) ont une place controversée en terme de preuve de
supériorité et d'innocuité (72).
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2.4.2 Trouble de I'excitation

La déficience (critere A) défini dans le DSM-V, comme « une absence ou une diminution de
I'excitation ou du plaisir sexuel dans presque toutes ou toutes (approximativement 75-100%) les
situations de rencontres sexuelles et/ou I'absence/diminution de l'intérét sexuel en réponse aux
signaux sensuels/érotiques internes ou externes et/ou l'absence/diminution des sensations
génitales ou non génitales pendant l'activité sexuelles dans presque toutes ou toutes
(approximativement 75-100%) les situations de rencontres sexuelles» (86).

La prévalence des troubles de I'excitation est fortement liée aux difficultés de lubrification, qui en
est une manifestation. Elle varie entre 6 et 20% (75,90,97,98). En France la prévalence est de
14,3% (92).
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2.4.3 Trouble de I'orgasme

La déficience (critére A) défini dans le DSM-V comme « une diminution marquée de l'intensité des
sensations orgasmique et/ou comme un retard marqué pour parvenir a obtenir un orgasme et/ou
une diminution marquée de la fréquence et/ou I'absence d'orgasme, dans presque toutes ou toutes
les occasions (75 a 100% des activités sexuelles) » (86).

La prévalence décrite de trouble de I'orgasme varie entre 8 a 42% selon les auteurs. Les articles
retrouvés dans la littérature prennent le plus souvent en compte ce seul critere A
(72,75,86,87,92,97,98,100). La prise en compte de la détresse ressentie (critére B) permet de
retrouver une prévalence entre 4 et 7,3% (97,100).

Dans des enquétes sur la population francaise, la prévalence est entre 7,3% et 15,8% (74,92,99).

L'éventuelle association d’'une dyspareunie ou d’un trouble du désir doit étre recherchée, de méme
gu’une trop grande maladresse ou une dysfonction masculine.

Sur le plan thérapeutique, c’est sur la méconnaissance du corps et du sexe, d’une part, la difficulté
de « lacher-prise », d’autre part, qu’il faudra le plus souvent travailler (Figure 3). Cette difficulté a
I'abandon peut prendre sa source dans un vieux conflit personnel lié¢ a I'éducation, dans la
culpabilité, la honte, le défaut d’apprentissage. Elle peut également découler de la perception d’un
manque de tendresse, d’un climat d’insécurité dans le couple, parce qu’il y existe un conflit latent,
gu’il n’est pas possible d’y « perdre le contréle ». Mais tous les parametres qui favorisent ce besoin
d’hyper-contréle peuvent étre incriminés, comme le surmenage professionnel ou domestique, la
promiscuité responsable d’'un manque d’intimité... La encore, la prise en charge passera par
I’écoute, la réassurance, la déculpabilisation et I'information (101).

Liacher prise : travail sur les
inhibitions éducatives et le "Diktat” sociétal
stress de La vie quotidienne ;

de l'orgasme

Figure 3: L’orgasme féminin : une balance entre de
multiples facteurs, d'apres F. Collier et F. Cour, Prog
Urol, 2013, 23, 9, 612-620

25



2.4.4 Trouble lié a des douleurs génito-pelviennes, ou a la pénétration

La dysfonction (critére A) définie dans le DSM-V comme « des difficulté persistantes ou répétées
lors de la pénétration vaginale pendant la relation sexuelle et/ou une douleur vulvo-vaginale ou
pelvienne marquée pendant la relation sexuelle ou lors des tentatives de pénétration et/ou une
peur ou une anxiété marquée d'une douleur vulvo-vaginale ou pelvienne par anticipation, pendant
ou résultant de la pénétration vaginale et/ou une tension ou une crispation marquée de la
musculature du plancher pelvien au cours des tentatives de pénétration vaginale » (86) .

La prévalence des douleurs génito-pelviennes, rassemblant les entités du DSM-IV « dyspareunie »
et « vaginisme » est évaluée entre 12 et 26% (75,87). Les dyspareunies touchent entre 3 et 20% de
la population générale, et jusqu'a 46% en soins primaires (74,89,90,92,98). La prévalence du
vaginisme est évaluée a 0,5% dans la population générale, jusqu'a 30% en soins primaires
(89,90,97).

Dans des enquétes sur la population francaise, les douleurs génito-pelviennes ont une prévalence
entre 2% et 15,5% (74,92,99).

Une cause organique doit étre recherchée lors de I'examen clinique (Figure 4) (101).

J Dyspareunie

J Profonde J Superficielle

Problémes Amomalie conpdnitale
nsychologigues:
i i Affection pelvienne Infection lacale
_ Inhikrition, angoisse

sepuelle J (endométriose..) cicatrice (épisiotomis)
-Dysfonction Etinloghe prychosomatigee

‘ relationnelle Atrophie post-
-Diépression menopausique

Figure 4:  Algorithme diagnostique des dyspareunies,
d'apres F. Collier et F. Cour, Prog Urol, 2013, 23, 9, 612-
620

2.5 Evocation de la sexualité avec un soignant

Une étude de Buvat et al. s'est intéressé aux facteurs impliqués dans la recherche d'aide dans les
dysfonctions sexuelles en France (92). Parmi les personnes souffrant de troubles sexuels, 32,9 %
des hommes et 26, 4 % des femmes n'ont fait aucune démarche (au sens ou elles n'en ont parlé a
personne) dans le but de résoudre leurs difficultés.

Parmi les patientes qui ont cherché de I'aide, 39% seulement en ont discuté avec un médecin sans
qu'il soit précisé dans I'étude s'il sagit du médecin traitant ou d'un médecin spécialiste, 17% en
ont discuté avec leur pharmacien, 5% en ont discuté avec un psychiatre, psychologue ou conseiller
conjugal. A noter que la discussion avec une sage-femme n'est pas précisée. Précisons que les
patients parlent deux fois plus de leur difficulté sexuelle en France que dans le reste de |'Europe.
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La demande d'aide auprés d'un médecin est plus fréquente lorsqu'il s‘agit de troubles de la
lubrification vaginale (OR=3.23, p < 0.05), par rapport aux autres dysfonctions sexuelles. Chez les
hommes la dysfonction érectile est la difficulté la plus souvent abordée.

Les autres facteurs pouvant encourager a consulter pour une difficulté sexuelle étaient sont le fait
d'étre « trés insatisfaite » sur le plan sexuel pour les femmes (OR 3.51, p <0.05) alors que pour les
hommes c'est le fait d'avoir déja entendu leur médecin évoquer le sujet auparavant lors d'une
consultation de routine et en particulier au cours des 3 derniéres années (OR=4.68, p < 0.01).

Les principales raisons pour lesquelles certaines personnes ne cherchent pas d'aide pour résoudre
leurs problémes sexuels sont : la conviction que les problemes sexuels sont normaux avec l'age
(87,2% des hommes , 84,2% des femmes), le fait de juger le probléme sexuel peu sérieux ou
fugace (72.3% des hommes, et 72.2% des femmes), le fait de supposer que les dysfonctions
sexuelles n'appartiennent pas au domaine médical (57.4% des hommes et 55.6% des femmes),
I'inconfort a en parler car leur médecin est de sexe opposé ou est considéré comme un ami
(22,5% des hommes et 45,1% des femmes) ou que leur médecin ne soit pas a |'aise pour discuter
de cela (12,8% des hommes, et 9,8% des femmes).

Par ailleurs, seulement 10% des hommes et 8% des femmes de I'enquéte ont été interrogées par
leur médecin traitant a propos d'éventuels problemes sexuels dans les 3 derniéres années, tandis
gue 40 % d'entre elles estiment que ce sujet devrait étre régulierement abordé par les médecins.

De l'autre coté du bureau, les médecins expriment un manque de connaissance. La formation
initiale est quasi inexistante. Différentes formations continues sont pourtant possibles mais a partir
du 3éme cycle des études, comme le DIU de Sexologie, les séances de Développement
Professionnel Continu sur le sujet et les divers écrits médicaux. De fait, 26% des médecins
généralistes ne prennent pas en charge les dysfonctions sexuelles, alors méme que du fait de la
limitation de sexologues sur le territoire, cette mission leur est dévolue (102). La méconnaissance
du sujet et le manque de formation prédominaient sur I'aspect tabou ou la « géne » (103). Par
ailleurs le nécessité de revaloriser la rémunération est mise en avant. Les outils actuels (test de
dépression, cotation ALPQ0O03) ne sont pas adaptés pour coter les consultations pour ces troubles
d'ol des propositions de création d’une cotation spécifique pour ce type d’acte ou de
rémunération proportionnelle au temps passé. Une amélioration de la communication publique
afin d’informer les patientes que leur médecin généraliste peut étre un recours, mais aussi l'alerte
aux médecins sur la prévalence et les conséquences de ces troubles est évoquée (104).

2.6 Prise en charge des dysfonctions sexuelles

L'International Society for the Study of Women’s Sexual Health, propose un screening large des
patientes que ce soit par questions simples, ou via des questionnaires. Une prise en charge
graduée faisant potentiellement intervenir un spécialiste est décrite ci-aprés (Figure 5) rejoint les
recommandations de |'Association Francaise d'urologie. Au-dela du bilan médical organique qui est
réalisé de facon réguliere et habituelle, I'importance des facteurs psychologiques, comme I’histoire
sexuelle de la patiente, sa relation de couple, des événements de vie stressants, est telle que
I'approche médicale doit étre en fait une véritable approche globale sexologique (100,101).
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Screen all women using any of the following:
= "Just ask”

= Libiguity statement screen Mo problem/concern detected
= Asking in the context of patient's relationships
* Basic assessment of sexual functioning

4-5Step model

|.. Ehicit the patient’s story
2. Mame/reframe attention to sexual problem
e
3. Empathic witnessing
4. Referral or assessment and freatment

Core level assessment

= Current sexual function for each sexual response
domain {desire, arousal, orgasm)

* Presence of sexuzl pain

* Sesqual and romantic relationships (if applicable)

* Distress about and mpact of sesual problemn

Referral to specialist

Core level treatment

* Education about effects of aging, sexual adverse
effects of medication, etc

* Personal lubricants, moisturizers, and local hormone
therapy for dyspareunia secondary to penitourinary
syndrome of menopause

= Importance of foreplay, nonpenetrative sexual activity,
and use of vibrators Referral o specalist

= Assessing patient's ability to talk with partnen(s) and
coaching for better communication

Figure 5: Diagramme de soins pour l'identification des difficultés sexuelles féminines
selon l'International Society for the Study of Women s Sexual Health, Parish et al.

2.7 Dysfonction sexuelles chez les patientes fibromyalgiques

Les troubles de la sexualité font I'objet de travaux de recherche depuis 2004. Il apparait que les
patientes fibromyalgiques sont plus a risque de développer des troubles de la sexualité comparées
aux groupes controles. Les principales causes de ces troubles sont |'évitement du contact physique
risquant de majorer la douleur, la fatigue, la dépression et les effets indésirables des traitements
médicamenteux. Un antécédent d'abus sexuel est fréquemment rapporté, et peut contribuer a ces
troubles.
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2.7.1 Une dysfonction plus importante que dans la population générale

Les patientes fibromyalgiques présentent des dysfonctions sexuelles significativement plus
importantes par rapport a la population générale. Dans la majorité des études réalisées depuis
vingt ans (Tableau 2), tous les domaines de la sexualité (désir, excitation, lubrification, orgasme,
satisfaction, douleur) semblent concernés (105-110).

A noter que des études différent sur certaines conclusions. Ainsi Shaver et al. ne notaient pas de
diminution du désir comparé au groupe contréle (111). Prins et al. ne retrouvaient pas de
différence significative lors de la phase d'excitation et de la phase orgasme (112). lls rapportent par
contre la notion d'une insensibilité génitale, sans majorations de douleurs génito-pelviennes, ainsi
gu'une majoration des douleurs avant, pendant et apres les rapports sexuels de maniére générale
laissant supposer une physiopathologie différente des douleurs diffuses typiques de la
fibromyalgie.

Aydin et al. ne retrouvaient pas d'altération significative de lubrification par rapport au groupe
controle (113).

Study Female FM group: | Female control Sexual evaluation Psychiatric Other evaluations

number (age) group: number (age) | tools evaluation tools

De Costa etal. 2004 |20 20 SEQ BDI-II

Tikiz et al. 2005 40 33 FSFI DSM-IV interview, FIQ, Lattinen pain
27 with depression HRSD scale
comorbidity

Shaver et al., 2006 442 205 Telephone survey:

questionnaire of 10
sexuality items

Prins et al., 2006 63 (21-54 yrs) 66 (20-55 yrs) QSD-SF RAND SF-36 Health
survey
Kool et al., 2006 63 (21-54 yrs) -
Aydin et al., 2006 48 (37.545.7 yrs) 38 (36.746.7 yrs) FSHI STAI, BDI-lI TP, VAS pain,
biochemical analysis
Ryan et al., 2008 60 - Questionnaire of 11 - -
items
Orellana et al., 2008 | 31 (49.6+7.5 yrs) 20 (45.9£8.5 yrs) CSFQ STAI, BDI VAS pain
26 patients with RA
(50.6+10.1 yrs)
Ablin et al.,, 2011 50 (24-66 yrs) 55 (25-66 yrs) ASEX - TP
Yilmaz et al., 2012 126 132 FSFI BDI-II TP, FIQ, VAS pain

FM, fibromyalgia; SEQ, Sexual Experience Questionnaire; BDI-Il, Back Depression Inventory; FSFI, Female Sexual Function Index;
DSM, Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders; HRSD, Hamilton Rating Scale for Depression; FIQ, Fibromyalgia Impact
Questionnaire; QSD-SF, Questionnaire for screening Sexual Dysfunctions - Short Form; STAI, State-Trait Anxiety Inventory; TP, Tender
Points; VAS, Visual Analog Scale; CSFQ, Changes in Sexual Functioning Questionnaire; ASEX, Arizona Sexual Experience Scale.

Tableau 2: Principaux résultats des études évaluant l'association entre fibromyalgie et dysfonction
sexuelle, d'apres Bazzichi et al, Reumatismo, 2012; 64 (4) : 261-267

2.7.2 Comorbidité dépressive

Plusieurs études ont montré que les dysfonctions sexuelles, fréquentes chez les patientes
fibromyalgiques étaient plus importantes en présence d'une dépression associée (107,110,113).
Une seule étude concluait que les patientes fibromyalgiques présentaient une dysfonction sexuelle
significative (p=0,001), sans impact négatif supplémentaire d'une dépression associée, par rapport
au groupe contréle (112).
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2.7.3 Relation avec le partenaire

Kool et al. (115) suggérent, dans leur étude portant sur 63 patientes fibromyalgiques, qu 'une faible
satisfaction de la relation avec le conjoint était le facteur prédictif le plus puissant et le plus
fréquent d'une dysfonction sexuelle (Figure 6).

Cette étude va dans le sens de nombreux autres travaux, menés aupres de femmes en bonne santé
et de femmes atteintes de maladies chroniques concluant toutes a une association positive entre
la satisfaction de la relation et le fonctionnement sexuel (116—-120).

Par ailleurs, toujours selon |'étude de Kool et al. méme s'il apparait qu'un engagement actif du
conjoint soit apprécié dans la satisfaction de la relation, cela n'apparait pas comme favorable au
fonctionnement sexuel. En effet, que ce soit pour les patientes avec une haute ou une faible
satisfaction de la relation, un engagement actif du conjoint tend a étre associé a une réduction de
I'excitation sexuelle, et a une augmentations de douleur que ce soit au niveau génital ou
généralisée, pendant et apres les rapports.

A ) Excitement problems B ) Genital pain C ) Body pain
10 1 8 4 8 4
N / / /
. 6 4 e 6 4 it
- - ’
- - .
64 _e” =" e
- P -
g ’
- .
- -
.
4 4 4 .
e T e
15 20 25 15 20 25 15 20 25
Active engagement Active engagement Active engagement

Relationship low

: ; - mean
satisfaction _ _ _ high

Figure 6: (A) Difficulté d'excitation, (B) Douleur génitale, (C) Douleur généralisée, en
fonction de l'engagement du conjoint et de la satisfaction de la relation, d'aprés Kool et al.

Low relationship satisfaction and high partner involvement predict sexual problems of
women with fibromyalgia. J Sex Marital Ther. déc 2006,;32 (5) :409-23

Une étude précédente avait montré que la relation des patients souffrant de douleur chronique
pouvait étre déséquilibrée lorsque le conjoint se concentrait sur le bien-étre du patient et assumait
le r6le de « soignant », alors que le patient assumait le role de « patient » et mettait I'accent sur le
bien-étre personnel et |'amélioration de son état de santé (121).

2.7.4 Antécédent d'abus

Les traumatismes sexuels, physiques et émotionnels peuvent étre des facteurs importants dans le
développement et le maintien du syndrome fibromyalgique. Plusieurs études suggérent un
antécédent plus fréquent d'abus physique et/ou psychique que ce soit dans |'enfance ou a I'age
adulte par rapport a la population générale (35,122-126).
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2.7.5 latrogénie

Il existe une part iatrogénique indéniable dans les troubles de la sexualité des patientes
fibromyalgiques (112). Les effets indésirables connus, pour les traitements approuvés par les
recommandations EULAR et HAS, retrouvés dans le Vidal sont (125):

— Duloxétine : baisse de la libido, et orgasmes anormaux (Fréquent, >1/100, <1/10).
— Milnacipran : diminution de la libido (Peu fréquent, >1/1000, <1/100).

— Prégabaline : diminution de la libido (Fréquent, >1/100, <1/10), augmentation de la libido
et anorgasmie (Peu fréquent, >1/1000, <1/100).

— Amitriptyline : pas de dysfonction sexuelle rapportée.
— Tramadol : pas de dysfonction sexuelle rapportée.

Notons cependant que Giuliano et Droupy citent que le Tramadol et les agonistes
morphiniques forts, de par leur mécanisme d'action central, sont potentiellement déléteres
a des degrés divers sur les fonctions sexuelles (126).

3°™ PARTIE : ENQUETE AUPRES DES CHU en FRANCE

3.1 Modalités de I'enquéte

Les médecins responsables de structures spécialisées douleur chronique ont été interrogés une
premiere fois par e-mail — puis derechef si besoin par e-mail et téléphone - concernant la prise en
charge sexologique des patientes fibromyalgiques.

Seules les structures intégrées aux 30 CHU et aux 2 CHR (Metz-Thionville et Orléans) ont été
interrogées soit au total 40 structures parmi la liste exhaustive des structures spécialisées en
douleur chronique disponible sur le site internet du Ministere des Solidarités et de la Santé (129).

Les médecins ont été interrogés sur I'abord systématique de la sexualité en « screening », sur les
modalités de cette évaluation, et enfin sur la présence d'un soignant identifié compétent en
sexologie au sein de leur réseau de soins. L'ensemble des réponses collectées est répertorié en
Annexe IV.

3.2 Sexologie et Structures Douleur Chronique

Au total, 34 structures ont répondu. Il est rapporté que 8 structures (23%) proposent un abord
systématique de la sexualité. Cet abord se fait le plus souvent sous forme de questions simples lors
de l'interrogatoire dans 6 structures. Par ailleurs 2 structures proposent un abord via questionnaire
institutionnel, comportant une question relative a la sexualité.

Il est rapporté que 6 structures (17%) peuvent avoir un recours a un soignant compétent en
sexologie. Aucune ne dispose de sexologue spécifiguement dédié au CETD. Celui-ci est intégré dans
les équipes des services d'Urologie, Gynécologie ou Soins de Support. Enfin il est parfois réalisé un
recours a un professionnel libéral en externe, mais cela pose le probléme du codt de la
consultation pour la patiente.
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3.3 Les « Filieres Sexologie »

Les 6 structures déclarant avoir recours a un soignant compétent en sexologie ont été interrogées
sur le fonctionnement de I'adressage en termes de disponibilité, du nombre de patients adressés,
et de I'amélioration pergue dans la prise en charge.

Il ressort que I'adressage vers un sexologue au sein de la structure concerne essentiellement les
patientes souffrant d'algies pelvi-périnéales. Concernant les patientes fibromyalgiques, le recours
est décrit comme « rare », « de |'ordre de 2-3 patientes par mois environ ». Il n'y a pas de créneau
de consultation dédié. Le bénéfice percu par les patientes ou a travers les soignants est difficile a
évaluer.

4°™ PARTIE : ENQUETE AUPRES DES PATIENTES

Il s'agit d'une étude quasi expérimentale prospective, réalisée de maniére monocentrique en
Hospitalisation de Semaine au Centre d'Evaluation et de Traitement de la Douleur (CETD) du CHU
de Nantes, Hopital Nord Laennec.

L'objectif du travail de recherche vise une amélioration de I'évaluation diagnostic et thérapeutique,
ainsi qu'une amélioration de la qualité des soins a discuter en fonction des résultats pour créer une
filiere en lien avec des soignants compétents en sexologie.

4.1 Matériel et méthode
4.1.1 Population

Nous proposons a toute patiente satisfaisant les critéres d'inclusion et de non inclusion une
participation a |'étude.

Un livret est remis en main propre par le médecin du CETD dans les deux jours suivant son arrivée
en hospitalisation et recueilli en fin de semaine.

Celui-ci (en Annexe V) comporte une présentation succincte de la these, de ses justifications et
objectifs. S'y trouve aussi le consentement a signer, ainsi que |'adresse postale pour envoi a 3 mois.
Est joint une partie rapportant les antécédents personnels, et les questionnaires (Female Sexual
Function Index FSFI, questionnaire d'estime de soi de Rosenberg, questionnaire de Beck,
guestionnaire de qualité de vie SF-36) tous validés et largement utilisés.

Un deuxiéme livret de questionnaires est envoyé par courrier postal trois mois plus tard aux
patientes acceptant de participer a |'étude, avec enveloppe de retour pré affranchie.

Lors de la semaine d'hospitalisation programmée, il est proposé une prise en charge
pluridisciplinaire a laquelle participent médecins algologues, kinésithérapeutes, psychologues,
pharmaciens et infirmiéres. L'intervention de ces seuls professionnels est nécessaire et suffisante
pour inclure les patientes dans notre étude. Cela aboutit a une évaluation individualisée, une
éducation thérapeutique, et une approche en autonomie des thérapies médicamenteuses,
physiques et psycho corporelles de type méditation pleine-conscience. L'avis d'un médecin
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rééducateur, d'un médecin ostéopathe, d'un médecin acupuncteur, d'un médecin du travail et d'un
psychiatre peut étre demandé par ailleurs. Un staff pluridisciplinaire est organisé chaque semaine
pour ajuster le diagnostic et organiser une prise en charge active et stratégique contractualisée
avec le patient

4.1.2 Critéres de jugements

Le critére de jugement principal est une amélioration des troubles de la sexualité évalué par le
FSFI. Les criteres de jugement secondaires sont une modification de la qualité de vie (SF-36), de
I'estime de soi (questionnaire de Rosenberg) et des affects thymiques (questionnaire de Beck).

La période de recrutement s'est étendue du ler octobre 2018 au 31 mai 2019. Le retour des
questionnaires a 3 mois s'étendra jusqu'au 15 septembre pour prendre en compte le délai de
transit du courrier.

4.1.3 Criteres d'inclusion et d'exclusion

Au total les critéeres d'inclusion retenus sont :
¢ Sexe féminin
* age>18ans

* Diagnostic de syndrome fibromyalgique

Le seul critere d'exclusion est un age inférieur a 18 ans.

4.1.4 Questionnaires utilisés

Nous décrivons ci-apres les questionnaires utilisés dans le cadre de notre étude,

4.1.4.1 Le Female Sexual Function Index (FSFI)

Le Female Sexual Function Index (Annexe V) est un auto questionnaire publié en 2000 par Rosen et
al. validé dans |'exploration de la dysfonction sexuelle féminine. Il est composé de dix-neuf
guestions permettant d’explorer les six domaines suivants : la dysfonction du désir (Q1, Q2), de
I'excitation (Q3-Q6), la lubrification (Q7-Q10), I'orgasme (Q11-Q13), la satisfaction (Q14-Q16) et la
douleur (Q17-Q19) (130,131).

Il existe une version francaise validée depuis 2013. Par ailleurs I'acceptabilité aupres des patientes
est bonne (132,133).

Le score total du FSFI varie de 2 a 36. Le « cut off » est fixé selon les études entre 23 et 26,55 du
score total (130,132—-135).

La limitation du FSFI est qu’il s'adresse a des femmes ayant un partenaire et ayant eu une activité
sexuelle dans les quatre derniéres semaines.
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Domaine Questions Variation du Facteur de Score minimum Score maximum

score multiplication
Désir 1-2 la5 0,6 1,2 6
Excitation 3-4-5-6 0a5 0,3 0 6
Lubrification 7-8-9-10 0a5 0,3 0 6
Orgasme 11-12-13 0a5 0,4 0 6
Satisfaction 14-15-16 Ooulas 0,4 0,8 6
Douleur 17-18-19 0a5 0,4 0 6

Tableau 3: Score d'Evaluation du Female Sexual Function Index

4.1.4.2 Le questionnaire de Beck ou Beck Depression Inventory-Il (BDI-Il)

Le Beck Depression Inventory a été publié en 1961 par Beck, Ward, Mendelson, Mock et Erbaugh
(136). Une premiere révision en 1993 par Beck et Steer aboutit a une version qui reste proche de la
version originale nommée Beck Depression Index-IA. Une deuxiéme révision, plus importante,
aboutit au Beck Depression Inventory-Il qui est publié en 1996 (137,138).
Il a fait I’ objet d’une validation par la HAS pour le diagnostic d’un épisode dépressif en octobre
2017 en s’appuyant sur les recommandations de bonnes pratiques en vigueur en Grande-Bretagne,
aux Etats-Unis et au Canada, ainsi que sur une étude prospective non randomisée de Jaksic et al.
de 2013 et une revue de la littérature de Furukawa de 2010 (139-144)
Le Beck Depression Inventory (en Annexe VI) est un auto-questionnaire comportant 21 items qui
évaluent les domaines cognitif, affectif, les symptébmes somatiques et végétatifs. L'age de la
population cible est 213 ans. Le temps de remplissage est de cing a dix minutes (145).
Dans ce questionnaire, le sujet estime la fréquence d’'une symptomatologie au cours des deux
semaines précédentes. Pour chaque item, le patient doit choisir une réponse parmi quatre phrases
correspondant a un degré d’intensité croissante. Concernant le principe de cotation du
guestionnaire, chaque item est coté : 0, 1, 2, ou 3. Le score au Beck Depression Inventory-IA ou
Beck Depression Inventory-Il est la somme de ces cotations et varie de 0 a 63, aboutissant a :

* unscore de Beck Depression Inventory-1l <13 indique I'absence de dépression ;

* un score 2 14 indique une dépression qui est qualifiée de légére pour un score de 14 a 19,
modérée pour un score de 20 a 28, ou sévere pour un score de score de 29 a 63.

A noter que :

e Le seuil >12 peut étre utilisé si 'on veut favoriser la sensibilité.

e Le seuil >13, correspondant au seuil qui définit la présence d’une dépression, a une sensibilité de
92,3 % et une spécificité de 86,2 %.

e Le seuil >15 est recommandé pour une précision maximale. Il donne une sensibilité de 88,4 % et
une spécificité de 91,2 % (144).
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4.1.4.3 Le SF-36

Le « Medical Outcome Study Short Form 36 » (MOS SF-36) ou «Short Form 36 » (SF-36), est un
guestionnaire générique, robuste, fiable, acceptable pour la mesure a long terme de la qualité de
vie et validé en langue francaise.

Il s'agit initialement d'un questionnaire anglo-saxon de 149 items issu d'une étude d'observation «
Medical Outcome Study » (MOS) qui s'est déroulée de 1986 a 1990 incluant des patients souffrant
d'hypertension artérielle, de diabéte, d'insuffisance cardiaque congestive ou d'infarctus du
myocarde dans I'année précédant le début de I'étude. Le questionnaire initial a ensuite été réduit
en une version simplifiée «Short Form » (SF) composée de 36 items. Il existe plusieurs
questionnaires issus de cette étude: Medicare Health Outcome Survey (MHOS), Short Form 12 (SF-
12 comprenant donc 12 items) et SF-20. lls présentent de nombreuses caractéristiques communes:
il s'agit toujours de questionnaires permettant d'établir des profils (c'est-a-dire des ensembles de
scores standardisés) et faisant appel a des échelles de type Likert, c'est a dire consistant en une
affirmation pour laquelle la personne interrogée exprime son degré d'accord ou de désaccord
(146). L'adaptation du SF-36 dans un grand nombre de langues européennes s'est inscrite dans un
projet international: «International Quality Of Life Assessment » (IQOLA project). En France, ce
travail a été mené par I'équipe d'Alain Leplege (147-151).

Il existe 3 versions du SF-36 : une version normale (renseignée directement par la patiente), une
version pour situation aigué (les interrogations portant sur 4 semaines sont réduites a 8 jours), et
une version pouvant étre remplie par un proche du sujet évalué (tournures indirectes pour chaque
guestion de la version « normale »). Nous avons choisi la version normale du questionnaire SF-36
pour notre étude (Annexe V), étant donné que nous demandions des réponses effectuées par la
patiente elle-méme.

Il n'existe pas de valeur de référence.

Le questionnaire SF-36 permet de renseigner 9 dimensions distinctes (nom des échelles). A chaque
dimension est associé un score compris entre 0 (qualité nulle) et 100 (qualité maximale), de méme
gue pour les scores résumés physiques (PCS) et psychiques (MCS). Le mode de calcul est basé sur
une addition de points donnés selon les réponses aux questions concernées, suivi d'un algorithme
de calcul décrit dans le manuel de |'utilisateur (152).

4.1.4.4 L'échelle d’estime de soi de Rosenberg

Léchelle d’estime de soi de Rosenberg a été développée par le sociologue Rosenberg en 1965
(153) et traduite et validée en version francaise par Verriere et al. en 1990 (154). Elle mesure le
niveau global d’estime de soi et est constituée de 10 items. Cing items évaluent |'estime de soi
positive (Q1, Q2, Q4, Q6, Q7) c'est-a-dire qu'il convient d'additionner les scores de ces items. Cing
items évaluent I'estime de soi négative (Q3, Q5, Q8, Q9, Q10), c'est-a-dire que le cotation est
inversée (Annexe V).

On obtient un score total d’estime de soi allant de 10 a 40.

Pour un score inférieur a 25, I'estime de soi est trés faible. Pour un score compris entre 25 et 31,
I'estime de soi est faible. Pour un score compris entre 31 et 34, l'estime de soi est dans la
moyenne. Pour un score compris entre 34 et 39, I'estime de soi est forte. Enfin pour un score
supérieur a 39, 'estime de soi est tres forte (155).
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4.1.5 Méthodologie statistique

L'analyse statistique est réalisée par le logiciel OpenOffice Calc©.

Toutes les séries sont évaluées par un test de comparaison de moyennes appariées. Pour les séries
suivant une loi normale, il est appliqué un test T de Student sur échantillons appariés. Dans le cas
contraire, il est appliqué un test des rangs signés de Wilcoxon pour échantillons appariés.

Le test de Shapiro-Wilk permet de rejeter I'hypothéese de I'existence d'une loi normale si p<0,05. Si
p>0,05, alors on ne doit pas rejeter I'hypothese d'une loi normale.

Les tests sont effectués de maniére unilatérale, dans I'objectif de démontrer une amélioration des
différents parameétres apres prise en charge pluridisciplinaire.

4.2 Résultats

4.2.1 Données recueillies

Au total 18 patientes volontaires ont accepté de participer a |'étude. Les questionnaires ont été
intégralement remplis a I'exception du BDI-Il d'une patiente.

Au total, 12 questionnaires ont été renvoyés a 3 mois. Les questionnaires ont été intégralement
remplis a I'exception du BDI-Il d'une patiente.

Nombre de patientes incluses en
Hospitalisation de Semaine au CETD du CHU de Nantes
du 1er octobre 2018 au 1 juin 2019 :

18 patientes

Nombre de patientes ayant L \ Nombn,a de patientes n' ayant pas
retourné le questionnaire a 3 mois : /N retourné le quest|_onna|re a 3 mois :
12 patientes [ ‘ 6 patientes

Figure 7: Diagramme de flux
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4.2.2 Caractéristiques des patientes

Les caractéristiques des patientes et leurs parametres avant leur prise en charge en Hospitalisation
de Semaine au Centre d’Evaluation et de Traitement de la Douleur sont rapportées en Annexe VII.
Les analyses statistiques sont rapportées ci-dessous dans le Tableau 4 :

n Pourcentage
Total de patientes incluses 18 (12)
Antécédent de chirurgie pelvienne 5(1) 33 (8)
Antécédent de cancer 2(1) 11 (8)
Traitement antidépresseur ou anxiolytique 10 (8) 55 (66)
Contraception 10 (7) 55 (58)
Pilule cestroprogestative 3(1)
Pilule micro-progestative 1(1)
D.l.U au cuivre 1(1)
D.l.U hormonal 1(0)
Implant contraceptif 1(1)
Préservatif 3(3)
Sexualité
Altération de la sexualité 14 (10) 77 (82)
Mise en souffrance 11 (8) 61 (66)
Probléme de ler plan 5(3) 27 (25)
Communication antérieure a un soignant 7 (5) 38(42)
Médecin traitant 2(2) 11 (16)
Médecin spécialiste 3(3) 16 (25)
Psychologue 5(4)
Sexologue 2(1)
Moyenne écart-type
Age (années) 44,9 (42,9) 12,7 (12)
Parameétres avant prise en charge
FSFI 19,2 (17,4) 9,3(8,7)
BDI-II 23,4 (23,7) 13,6 (9,9)
SF-36 65,4 (64,6) 12,9 (11,0)
Rosenberg 25,8 (26,7) 2,6 (2,1)

Tableau 4 : Caractéristiques des patientes incluses dans I'étude a MO. Entre parenthéses, les
caractéristiques a MO des patientes ayant répondu a M3.
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Le score FSFI total est en moyenne a 19,2 (+9,3). Une dysfonction sexuelle, c'est a dire un score
FSFI inférieur au seuil de 23, est retrouvée chez 12 patientes (66%).

Le score de Beck est en moyenne a 23,4 (+13,6). Un score <13 (absence de dépression) est
retrouvé chez 4 patientes. Un score entre 14 et 19 (dépression légere) est retrouvé chez 2
patientes. Un score entre 20 et 28 (dépression modérée) est retrouvé chez 6 patientes. Un sore
entre 29 et 63 (dépression sévere) est retrouvé chez 5 patientes. Une patiente n'a pas rempli le
guestionnaire de Beck

L'échelle d'estime de soi de Rosenberg est évaluée a 25,8 (£2,6). Une estime de soi tres faible
(score<25) est retrouvé chez 3 patientes. Une estime de soi faible (score entre 25 et 30) est
retrouvée chez 14 patientes. Une estime de soi dans la moyenne (score entre 31 et 34) est
retrouvée chez 1 patiente. Aucune patiente ne présente un score supérieur a 34 montrant une
estime de soi forte ou tres forte.

4.3 Analyse

4.3.1 Critéres de jugement primaire

La base de données correspondant au FSFI lors de I'hospitalisation et a 3 mois est rapportée en
Annexe VIII. L'analyse comparative du score FSFl est rapportée dans le Tableau 5. Il n'est pas
retrouvé d'amélioration significative du FSFI total, ni de |'analyse des différentes dimensions.

A noter toutefois une tendance a une diminution du score FSFI total, et des dimensions
lubrification et orgasme.

Patientes a MO Patientes a M3 p-value
moyenne écart-type moyenne écart-type

FSFI total 17,4 8,7 14,9 8,9 0,15
Dimension désir 2,4 1 2,3 1,2 0,58
Dimension excitation 3,0 1,7 2,0 1,6 0,75
Dimension lubrification 3,8 2,0 3,0 2,3 0,14
Dimension orgasme 2,7 1,6 2,2 1,6 0,18
Dimension satisfaction 3,0 1,8 2,8 1,7 0,46
Dimension douleur 2,5 2,4 2,7 2,1 0,67

Tableau 5 : analyse comparative du Female Sexual Function Index, lors de I'hospitalisation de
Semaine en CETD, et a 3 mois
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4.3.2 Critéres de jugement secondaires

La base de données correspondant au BDI-Il, du SF-36 et de I'échelle de Rosenberg lors de
I'hospitalisation et a 3 mois est rapportée en Annexe IX. L'analyse comparative du BDI-Il, du SF-36
et de I'échelle de Rosenberg est rapportée ci-dessous dans le Tableau 6.

Patientes a MO Patientes a M3 p-value

moyenne écart-type moyenne  écart-type
BDI-II 23,7 9,9 23,3 8,2 0,55
SF-36 64,6 11,0 65,8 9,9 0,42
Rosenberg 26,7 2,1 25,4 2,7 0,26

Tableau 6 : analyse comparative du BDI-Il, SF-36 et échelle de Rosenberg, lors de I'hospitalisation
de Semaine en CETD, et a 3 mois

4.4 Discussion et ouverture

Ce travail s'inscrit dans une démarche novatrice puisqu'a notre connaissance, aucun article n'a
proposé d'évaluation de la sexualité des patientes fibromyalgiques avant et apres une prise en
charge pluridisciplinaire. Des études pour la plupart observationnelles ont été réalisées indiquant
des troubles plus fréquents que dans la population générale, multifactoriels, touchant tous les
aspects de la sexualité et intimement liés aux comorbidités telle la dépression.

L'analyse comparative avant et a 3 mois de la semaine d'hospitalisation n'a pas permis de mettre
en évidence une amélioration significative du FSFI, du BDI-Il, du SF-36 et de I'échelle de Rosenberg.
Nous avons été étonnés de noter une tendance a une diminution du score FSFI total, et plus
particulierement des dimensions « lubrification » et « orgasme », allant vers une augmentation des
troubles.

En prenant en compte les limites et biais décrits ci-dessous, cela justifierait de recourir a des
études de plus grande ampleur dans I'avenir, volontiers multicentriques, avec des échantillons de
plus grande taille et/ou un délai entre les 2 évaluations de plus longue durée.

4.4.1 Limites et biais
4.4.1.1 Exemples de limites et biais liés aux patientes

Notre analyse initiale se rapproche de la population des études précédentes en termes d‘age
(110,113,114). La prévalence des dysfonctions sexuelles est par contre supérieure aux études
précédentes (66% vs 54,2% pour Aydin et al. (113). Il est possible que cela reléve d'un biais de
sélection. Rappelons que les patientes incluses dans |'étude sont en hospitalisation de semaine en
CETD, donc une structure spécialisée laissant supposer qu'il s‘agit de patientes souffrant de
maniere plus sévere de la fibromyalgie que de patientes pouvant étre prise en charge en soins
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primaires. La sévérité du syndrome fibromyalgique aurait pu étre évaluée par le Fibromyalgia
Impact Questionnaire (FIQ). Néanmoins nous avons choisi de limiter les questionnaires afin de
favoriser un meilleur taux de réponse et d'utiliser le score SF-36 pour cibler spécifiquement la
mesure de la qualité de vie.

Une dizaine de patientes présentaient une barriére de la langue rendant difficile 'utilisation des
questionnaires.

Enfin, le suivi apres la semaine d'hospitalisation n'est pas connu. Ainsi, une activité physique
encadrée par un kinésithérapeute, ou une hospitalisation en service de rééducation fonctionnelle,
ou un suivi psychologique ont une incidence qui mériterait d'étre évaluée sur le long terme. Pour
autant dans le cadre d'une démarche de soins personnalisée en médecine intégrative,
I'hétérogénéité est inévitable. Il n'est pas certain qu'organiser un suivi prédéfini aurait été
pertinent.

4.4.1.2 Exemples de limites et biais liés au soignants

Notre étude a été limitée par un effectif restreint, ce qui engendre une faible puissance statistique.
Cela est lié d'une part au nombre de patientes pouvant potentiellement étre recrutées puisque
I'étude est monocentrique, et le CETD du CHU de Nantes accueille 8 patients par semaines toutes
pathologies confondues. Il a ainsi enregistré 226 patients sur la période d'inclusion, dont 71
patientes fibromyalgiques. Malheureusement, le nombre de questionnaire distribué aupres des
patientes n'a pas été tracé ne permettant pas de différencier la non-distribution et le refus de
participation. La durée d'inclusion est limitée par la date de soutenance de la thése. Par ailleurs il
existe un nombre important de patientes perdues de vue (1/3).

D'autre part, j'ai pu échanger avec les sept médecins, internes et seniors, responsables des
patientes hospitalisées. Ils ont déclaré ne pas avoir donné le questionnaire a des patientes
présentant une histoire de vie qu'ils jugeaient particulierement traumatisante, ou un syndrome
anxio-dépressif trop sévere méme si tous les critéres d'inclusion et non inclusion étaient remplis. I
s'agit donc d'un biais cognitif lié a la singularité du soignant, qui préte a réflexion. La limitation de
ce biais cognitif a été pensée avant |'étude sur I'hypothése qu'un questionnaire unique, avec une
introduction présentant celui-ci et aboutissant a un minimum d'échange autour de la sexualité
permettrait une distribution exhaustive, ce qui n'a pas été le cas. Cela fait écho a la fois aux
représentations du soignant concernant les répercussions de ces traumatismes, qui ne sont pas
forcément celles de la patiente mais aussi comme évoqué précédemment, la « géne », la
méconnaissance du sujet et le manque de formation qui le déstabiliseraient. Cette étude permet
de poser une question majeure: comment limiter ce biais au maximum ? Cela pourrait-il
constituer un travail de recherche en lien avec les sciences cognitives?

Le recours a un plus grand échantillon de médecins proposant les questionnaires, sur une étude
multicentrique permettrait de diminuer l'influence de ce biais.

4.4.1.3 Exemples de limites et biais liés aux outils d'évaluation

Une patiente a souligné le fait que le FSFI n'est pas adapté aux patientes ayant des relations
homosexuelles. D'autres patientes ont quant a elles pointé des éléments intercurrents
(hospitalisation en Médecine Physique et Réadaptation, chirurgie) ayant influé sur leur sexualité
durant le mois précédant le retour du questionnaire a 3 mois.
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4.4.2 Propositions stratégiques

Nous avons pu voir dans la deuxieme partie que la démarche du thérapeute repose sur un
screening large, et une prise en charge graduée avec recours a un spécialiste si besoin. Cependant,
seulement 23% des CETD interrogés pour ce travail, réalisent ce screening en abordant la sexualité
de leurs patientes. Nous pouvons donc constater que cela reste insuffisant y compris dans des
centres spécialisés. Je pense qu'il est important de développer ce screening.

Celui-ci est déja réalisé au CETD du CHU de Nantes par le questionnaire de Beck, comportant une
guestion portant sur la sexualité. Ce questionnaire est intégré au livret d'entrée en hospitalisation,
et aux questionnaires pré-consultations remis a chaque patiente et donc effectif dés la premiere
consultation. L'intégration a un questionnaire permet un abord uniforme, dépersonnalisé,
permettant une certaine distance « dédramatisante » par rapport a la sexualité. Cela offre une
« porte ouverte » pour une évaluation de base lors d'un entretien ciblé.

A contrario, le fait d’aborder la sexualité lors de I'interrogatoire par des questions simples nécessite
a mon sens une relation de confiance et une certaine aisance du praticien tant ce sujet touche
I'intimité. Le médecin traitant est le mieux placé pour aborder la sexualité, du fait de sa relation
privilégiée. Pourtant seulement 38% des patientes ont déja discuté de cela avec un professionnel
de santé, et 27% avec leur médecin traitant ou un médecin spécialiste. Cela est inférieur a | 'étude
de Buvat et al. (92). Le médecin algologue est quant a lui limité du fait des autres problématiques
faisant appel a ses compétences spécifiques a aborder sur le temps restreint d'une consultation.
D'autre part, sa disponibilité calendaire au vu du délai entre les consultations (6 mois hors
contexte d'urgence) au CHU rend plus difficile un suivi sexologique, en particulier sur le plan
psychologique.

Au vu de la mise en souffrance importante (66%) de ce qui est considéré comme un probleme de
premier plan (25%), nous pensons essentiel de réaliser un screening large, et par la suite pouvoir
confier la prise en charge sexologique a un soignant spécialisé sur le modele d'une prise en charge
graduée travaillant en coopération avec les autres acteurs de santé.

L'offre de soins actuelle en sexologie sur les 24 communes de Nantes Métropole est limitée. En
recherchant dans |'annuaire « Pages Jaunes », comme le ferait un patient, je n'ai pu trouver que 13
praticiens en libéral, dont 4 médecins. Les tarifs en consultations sont de l'ordre de 70€ en
thérapie individuelle, 85€ en thérapie de couple. Un remboursement est possible sur la base d’une
consultation G (25€) hors parcours de soins ou G-MCG (30€) en cas d'adressage par le médecin
traitant. Ces frais dans le contexte de désinsertion socio-professionnelle que connaissent de
nombreuses patientes fibromyalgiques et donc la perte de revenus conséquente est un frein dans
la prise en charge. Le CHU propose des consultations de sexologie au sein de I'UGOMPS.
Concernant les soignants de I'équipe du CETD du CHU de Nantes, aucun n'a de compétences
particuliéres en sexologie actuellement.
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Epilogue

Au vu des difficultés mises en évidence précédemment, et plus particulierement de ce qui a trait a
I'acces aux soins et a la précarité, je pense qu'il serait nécessaire de pouvoir disposer d'une filiere
identifiée au sein du CHU ouvert sur un réseau ville-hopital, suffisamment réactive et disponible

pour pouvoir orienter les patientes si besoin en s'intégrant pleinement dans le cadre d'une prise en
charge globale.

"La colonne brisée"

Frida Kahlo (1907-1954),

La femme, artiste peintre, et révolutionnaire mexicaine, subit le 17 septembre 1925 un grave accident de bus. Son
abdomen et sa cavité pelvienne sont transpercés, ce qui occasionnera plusieurs fausses-couches. Sa jambe et son pied
droits, son bassin, ses cotes et sa colonne vertébrales sont fracturés. Persisteront des douleurs chroniques. Face a ce
fracas, elle peint des autoportraits dans sa chambre d'hépital. Elle dévoile alors ses blessures et souffrances au grand
jour, en gardant son visage toujours impassible.

« Javais I’habitude de penser que j’étais la personne la plus étrange au monde, et puis je me suis dit, il y a
beaucoup de personnes comme cela dans le monde, il doit bien y avoir une personne comme moi, qui se
sent étrange et meurtrie comme moi. Je me I'imagine et j'imagine qu’elle aussi doit étre en train de penser a
moi. Situ existes et que tu me lis, saches que je suis la et que je suis aussi étrange que toi »

Frida Kahlo
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Annexe | : Les criteres ACR 1990

Table 8. The American College of Rheumatology 1990 criteria for the classification of fibromyalgia*

History of widespread pain.

Definition. Pain is considered widespread when all of the following are present: pain in the left side of the body, pain in the right side
of the body, pain above the waist, and pain below the waist, In addition, axial skeletal pain (cervical spine or anterior chest or
thoracic spine or low back) must be present. In this definition, shoulder and buttock pain is considered as pain for each involved
side. ““Low back" pain is considered lower segment pain.

Pain in 11 of 18 tender point sites on digital palpation.

Definition. Pain, on digital palpation, must be present in at least |1 of the following 18 tender point sites:
Oceipur: bilateral, al the suboccipital muscle insertions.
Low cervical: bilateral, at the anterior aspects of the interiransverse spaces at C5-C7.
Trapezius: bilateral, at the midpoint of the upper border.
Supraspinatus: bilateral, at origins, above the scapula spine near the medial border.
Second rib: bilateral, at the second costochondral junctions, just lateral to the junctions on upper surfaces.
Lateral epicondyle: bilateral, 2 em distal 1o the epicondyles.
Gluteal: bilateral, in upper outer quadrants of buttocks in anterior fold of muscle.
Greater trochanter: bilateral, posterior to the trochanteric prominence.
Knee: bilateral, at the medial fat pad proximal to the joint line.

Digital palpation should be performed with an approximate force of 4 kg.
For a tender point to be considered “positive’” the subject must state that the palpation was painful. “'Tender” is not to be
considered **painful.”

* For classification purposes, patients will be said to have fibromyalgia if both criteria are satisfied. Widespread pain must have been present
for at least 3 months. The presence of a second clinical disorder does not exclude the diagnosis of fibromyalgia.
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Annexe Il Les critéres ACR 2010

Table 4. Fibromyalgia diagnostic criteria

Criteria
A patient satisfies diagnostic criteria for Abromvalgia if the following 3 conditions are met:

1) Widespread pain index (WPI) =7 and symptom sevaerity (55) scale score =5 or WPI 3-6 and 55 scale score =0.
2) Symptoms have bean prosent at a similar level for at least 3 months.
3) Tho pationt does not have a disorder that would otherwise explain the pain.

Azcortainment
1) WPL: note the number arcas in which the patient has had pain over the last week. In how many areas has the patient had

pain? Score will be between 0 and 19.

Shoulder girdle, left Hip (buttock, trochanter], left Jaw, left Upper back
Shoulder girdle, right Hip (buttock, trochanter), right Jaw, right Lower back
Uppar arm, laft Uppar lag, loft Chaost MNack
Uppar arm, right Uppar Ing, right Abdoman
Lowar arm, laft Lowaer lag, left
Lowaer arm, right Lower leg. right

2) 55 scale score:
Fatigue

Waking unrefroshed
Cognitive symptoms
For the sach of the 3 symptoms above, indicate the lovel of soverity over the past week using the following scale:
0 = no problem
1 = slight or mild problems, generally mild or intermitient
2 = moderate, considerable problems, often present andfor at a moderate level
3 = sewere: pervasive, continuous, lifo-disturbing problems
Considering somatic symptoms in general, indicate whother the pationt has:*
0 = no symptoms
1 = fow symptoms
2 = a moderate number of symptoms
3 = a great deal of symploms
The 55 scale score is the sum of the severity of the 3 symptoms (fatigue, waking unrefreshed, cognitive symploms) plus the
axtent (severity) of somatic symptoms in general. The final score is betwean 0 and 12.

* Somatic symptoms thet might be considered: muscle pain, irritable bowsl syndrome. fatigus/tiredness, thinking or remembering problem. muscls
woakness, headache, pain/cramps in the abdomen, s /tingling, dizziness, insomnia, depression. constipation, pain in the upper abdoman,
nauses, narvousness, chest pain, blurred vision, fever, dmrlhu dry mouth, ilching, wheezing. Raynsud’s phenomenon, hives/welts, mmm,u in ears,
vomiting, henrtbum, oral ulcers, loss offchange in tasto, seizams, dry eyos, shoriness of broath, loss of appetite un sensitivity, honring
dificulties, easy bruising, hair loss, frequenl urination, painful urination. and Bladder spasms.

, THS

Widespread pain index (WPI) (score de 0 a 19)
Noter le nombre de zones ou le patient a eu mal la semaine précédente. Dans combien de zones le
patient a-t-il ressenti de la douleur ? Le résultat devra se situer entre 0 et 19.
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Echelle de sévérité des symptémes : SSS (2A+2B score de 0 3 12)
a. Intensité des 3 symptomes = 2A (de 0 a 9) Pour chacun des 3 symptomes cités ci-dessus,

indiquer le niveau de sévérité lors de la semaine précédente en utilisant I'échelle suivante :

Zones douloureuses

Echelle de sévérité

Considerant les symptomes somatigues en general indiguez si le patient a ressenti au cours de la

semaine p:usée :

O douleur musculaire

O Pb mémcire, concentration

O Faiblesse musculaire
O insomnie

O constipation

O deuleur thoracigue
O vision floue

O sifflement respirateire
0 acouphénes

O aphtes buccaux

0 yeux seecs

O éruption cutanée

0 ecchymoses faciles

O douleurs a |a miction

0-19
Fatigue 0-3
Troubles du sommeil 0-3
Troubles cognitifs 0-3
Symptémes somatiques 0-3

Scores

0-19

Score total | 0-31]

Fibromyalgie score =13

3O syndreme intestin irricable

3O cephalees

3O engourdissement /picotement
3O dépression

3 douleur abdominale haute

3 diarrhée

3 fievre

3O syndrome de Raynaud

3 vomissements

O perte ou madification du gadr
O oppreassion respiratoire

3O hypersensibilite au seleil

O perte de cheveux

O spasmes de la vessie

Caleulez le 2 B en faisant |2 somme des cases cochées ;

- 0 =scorede 0
- 1alo = score de |

11224 score de 2
- 25 ou plus = score de 3

situer entre 0 et 12.
Interprétation : Un patient satisfait aux critéres de diagnostic pour la fibromyalgie lorsque les trois
criteres suivants sont réunis :
Indice de douleur généralisée (WPI) > 7 et un score de sévérité des symptdmes (SS)
> 5 ou WPI 3-6 et le résultat de I'échelle SS >9.

1.

Les symptdmes sont présents a un niveau similaire depuis au moins 3 mois.
Le patient ne présente aucun autre probléme pouvant expliquer la douleur.

b. Nombre de symptomes associés = 2B (de 0 a 3)

O fatigue

O douleuricrampes abd.

3 vertiges

3 nervosite

O nausee

O bouche sache

O démangeaisons

O urticaire

3 brilure thoracique
O3 crise epilepsie

O perte d'appétic

O tr. de l'audition

O mictions fréquentss

Le résultat de I'échelle SSS correspond au score 2A + score 2B. Le résultat final (2A+2B) doit se
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Annexe lll : Les criteres ACR 2016

Crf teria

A patient satisfies modified 2006 fbronyalgia aitenia if the following 3 onditons ane met:

(1) Widespread pain index (WPI) = 7 and sympiom severity sale (S55) score = 5 OR WP of 4-6 and 555 score = 9.

(2) Generalized pain, defined as pain in at least 4 of 5 regions, must be present. Jaw, chest, and abdominal pain are not included in generalized pain diefinition.

(3) Sympwms have been generally present for at least 3 months.

(4) A diagnosis of fibromyalgia is valid irrespective of other diagnoses, A diagnosis of fbromyalgia does not exdude the presence of other dinically important illnesses

Ascertaimm ent
(1) WiFL: noae the number of areas in which the patient has had pain over the last weele In how many areas has the patient had pain? Score will be between 0 and 19
Lefe upper region (Region 1) Right upper region (Region 2) Axinl region (Region 5)
Jawe, lefit® Jawe, right* Neck
Shoulder girdle, left Shoulder girdle, right Upper back
Upper arm, lefi Upper arm, right Lowser back
Lower arm, left Lower arm, right Chest*
Abdomen®
Left lpwer region (region 3) Right lower region (Region 4
Hip (buttock, trochanter ) lefft Hip (buttock, trochanter), right
Upper leg. beft Upper leg. right
Lower leg. beft Lower leg right
(2) Symptom severily scabe (S55) soore
Fatigue
‘Waking wnrefreshed

CogniLive Symploms
For the eadh of the 3 sympeoms above, indicate the level of severity over the past week using the following scale:
0 = Mo problem
1 = Slight or mild problems, generally mild or inter mient
2 = Moderate, considerable problems, often present and[or at a moderate level
3 = Severe: pervasive, cont , life—d g probl
The symptom severity scale (S55) score: is the sum of the severity scores of the 3 symproms (atigue, waking unrefreshed, and cognitive symptoms) (0-9) plus the sum
(0-3) of the number of the ollowing symptoms the patient has been bothered by that occurred duering the previows 6 months:
(1) Headaches (0-1)
(2} Pain or cramps in lower abdomen (0-1)
(3) And depression (0-1)

The fnal symptom severity score is between 0 and 12
The fbromyalgia severity (FS) scale is the sum of the WPl and 555

The F5 scale is also known as the polysymplomatec distress [PSD) scabe.
* Mot included in generalived pain definition,
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Annexe 1V : Tableau récapitulatif de I'enquéte aupres des CETD

des CHU de France

CETD

C.H.U Amiens

C.H.U Angers

C.H.R.U Besangon

C.H.U Bordeaux

C.H.R.U Brest

C.H.R.U Caen

C.H.U Clermont-Ferrand

C.H.U Dijon

C.H.U Grenoble

C.H.R.U Lille antenne Huriez
C.H.R.U Lille antenne Salengro
C.H.U Limoges

C.H.U Lyon

AP-HM Marseille

C.H.U Martinique

C.H.U Montpellier

C.H.U Nancy

C.H.U Nice

CHU de Nimes

AP-HP Hotel Dieu

AP-HP Lariboisiere

AP-HP Fondation A. de Rothschild
AP-HP Bichat Claude Bernard
AP-HP Boulogne Billancourt Ambroise Paré
AP-HP Paris St Antoine

AP-HP Créteil Henri Mondor
C.H.U. Pointe-a-Pitre

C.H.U. Poitiers La Milétrie

C.H.U Reims

C.H.RU. PONTCHAILLOU-RENNES
C.H.U Réunion site Nord

C.H.U Réunion, site Sud

C.H.U Rouen

C.hH.U Saint-Etienne

Hbpitaux Universitaires de Strasbourg
C.H.U Toulouse

CHRU Tours

CHR d'Orléans

CHR Metz-Thionville

Abord systématique
0

OO0 A~ 0~~000-~0

[eNelNelNelNoeB o]

o O

o

- O 20 -~00O0o

Utilisation d'un questionnaire Sexologue

O o000 ~000~00O0

OO OO OoOOoOOo

o O

o

OO OO0 O0OOoOo

1

OO0 -~ -~00-~~000O0

OO0 ~~000O0

o o

o

OO ~~0 00 O0oOOo
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Annexe V : Questionnaire remis aux patientes a leur admission
au CETD

N0 T 0 T S (<) 410} 4 | VO

Madame,

Vous avez regu ce questionnaire a votre arrivée au Centre d Etude et de Traitement de la Douleur
car vous présentez un syndrome fibromyalgique actuellement.

Je suis interne de médecine générale et réalise une thése intitulée "impact d'une prise en charge
globale sur les troubles de la sexualité chez les patientes fibromyalgiques".

Il ressort de la littérature scientifique que le syndrome douloureux diffus, tel que le syndrome
fibromyalgique, est responsables de multiples altérations de la vie sexuelle, et ce chez plus de la
moitié des patientes.

Je souhaite évaluer Iimpact d'une prise en charge globale, comme celle dont vous allez bénéficier
cette semaine au Centre d Etude et de Traitement de la Douleur de Nantes, sur ces troubles. Cela
afin d'éclairer au mieux les soignants s'intéressant a ce syndrome sur un champ de la vie qui est
souvent mis de coté lors des entretiens et de la prise en charge.

Cette thése s'appuie sur deux évaluations: la premiére si vous |'acceptez durant votre semaine
d'hospitalisation, et la seconde qui vous sera envoyée dans 3 mois par la Poste.

L'ensemble des résultats collectés seront utilisés pour présenter cette thése en automne 2019.
Pour des raisons de suivi ils ne peuvent étre anonymes mais votre identité n'apparaitra pas dans
le travail de restitution final.

Je vous suis par avance trés reconnaissant de l'aide que vous m‘apportez.
Je me tiens a votre disposition par mail a |'adresse indiquée ci-dessous.

Cordialement

Valentin BILLARD
Interne de médecine Générale, D.E.S.C Douleur et Soins Palliatifs
CHU Nantes

mail:sexomyalgie@outlook.fr

o Vous acceptez de participer a cette thése
merci de noter ci dessous votre adresse postale pour I'envoi dans 3 mois avec enveloppe retour pré affranchie

o Vous n'acceptez pas de participer a cette thése
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A propos de vous

Quel age avez vous ?
o 0-20 ans o21—-40ans o41-60ans 060-80ans o©>80ans

Avez vous été traitée par chirurgie pelvienne ?
o Oui
o Non

Avez vous un/ des antécédent(s) de cancer, et si oui quel traitement a été
effectué ?

o Oui

traité par o chirurgie o chimiothérapie/hormonothérapie o radiothérapie

o Non

Prenez vous actuellement un/des traitement (s) antidépresseur ou
anxiolytique ?

o Oui

o Non

Utilisez vous actuellement une contraception? si oui laquelle ?

o Oui

0 pilule cestroprogestative o pilule micro progestative o DIU cuivre o DIU
hormonal o Implant contraceptif o préservatif o autre

o Non

Estimez vous que vous présentez une altération votre sexualité ?
o Oui o Non

Estimez vous que vous en souffrez ?
o Oui o Non

Estimez vous que cela est un probléme de premier plan ?
o Oui o Non

Avez vous déja discuté de cela avec un professionnel de santé? Si oui quelle
était sa profession?

o Oui

o Médecin traitant o autre médecin o Sage femme o psychologue o Autre

o Non
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Female sexual function Index (FSFI)

Les questions suivantes portent sur vos sentiments et vos réactions sur le plan sexuel au cours
des 4 derniéres semaines. Veuillez répondre a ces questions aussi sincérement et clairement que
possible. Vos réponses resteront strictement confidentielles. Lorsque vous répondrez aux
questions, tenez compte des définitions suivantes :

L'activité sexuelle peut comprendre les caresses, les préliminaires, la masturbation et la
pénétration vaginale.

Le rapport sexuel se définit comme la pénétration (I'introduction) du pénis.

La stimulation sexuelle comprend, par exemple, les préliminaires avec un partenaire, la
masturbation et les fantasmes sexuels.

Le désir sexuel est un sentiment qui comprend le désir d’avoir une activité sexuelle, le fait d’étre
réceptive aux avances sexuelles d’'un partenaire et d’avoir des pensées ou des fantasmes a
propos de l'acte sexuel.

Q1 Au cours des 4 derniéres semaines, avez-vous ressenti un désir sexuel ?
5 = Presque toujours ou toujours

4 = La plupart du temps (plus d’une fois sur deux)

3 = Parfois (environ une fois sur deux)

2 = Rarement (moins d’une fois sur deux)

1 = Presque jamais ou jamais

Q2 Au cours des 4 derniéres semaines, quel a été votre niveau (degré) de désir sexuel ?
5 =Tres élevé

4 = Elevé
3 = Moyen
2 = Faible

1 = Trés faible ou inexistant

L'excitation sexuelle est une sensation qui comprend a la fois des aspects physiques et
psychologiques. Elle peut comprendre des sensations de chaleur ou de picotement au niveau des
organes génitaux, la lubrification (humidité) du vagin ou des contractions musculaires.

Q3 Au cours des 4 dernieres semaines, vous étes-vous sentie excitée sexuellement pendant une
activité sexuelle ou un rapport sexuel ?

0 = Aucune activité sexuelle

5 = Presque toujours ou toujours

4 = La plupart du temps (plus d’une fois sur deux)

3 = Parfois (environ une fois sur deux)

2 = Rarement (moins d’une fois sur deux)

1 = Presque jamais ou jamais

Q4 Au cours des 4 derniéres semaines, quel a été votre niveau (degré) d’excitation sexuelle
pendant une activité sexuelle ou un rapport sexuel ?

0 = Aucune activité sexuelle

5=Tres élevé

4 = Elevé
3 = Moyen
2 = Faible

1 = Trés faible ou inexistant
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Q5 Au cours des 4 derniéres semaines, a quel point vous étes-vous sentie slre de votre capacité
a étre sexuellement excitée pendant une activité sexuelle ou un rapport sexuel ?

0 = Aucune activité sexuelle

5 = Extrémement sdre

4 =Trés slre

3 = Moyennement slre

2 = Peu slire

1 = Tres peu sdre ou pas s(re du tout

Q6 Au cours des 4 dernieres semaines, avez-vous été satisfaite de votre degré d’excitation
pendant une activité sexuelle ou un rapport sexuel ?

0 = Aucune activité sexuelle

5 = Presque toujours ou toujours

4 = La plupart du temps (plus d’une fois sur deux)

3 = Parfois (environ une fois sur deux)

2 = Rarement (moins d’une fois sur deux)

1 = Presque jamais ou jamais

Q7 Au cours des 4 derniéres semaines, votre vagin était-il lubrifié (humide) pendant une activité
sexuelle ou un rapport sexuel ?

5 = Presque toujours ou toujours

4 = La plupart du temps (plus d’une fois sur deux)

3 = Parfois (environ une fois sur deux)

2 = Rarement (moins d’une fois sur deux)

1 = Presque jamais ou jamais

0 = Aucune activité sexuelle

Q8 Au cours des 4 derniéres semaines, a quel point vous a-t-il été difficile d’avoir le vagin lubrifié
(humide) pendant une activité sexuelle ou un rapport sexuel ?

0 = Aucune activité sexuelle

1 = Extrémement difficile ou impossible

2 = Tres difficile

3 = Difficile

4 = Légerement difficile
5 = Pas difficile

Q9 Au cours des 4 derniéres semaines, la lubrification (humidité) de votre vagin a-t-elle duré
jusqu’a la fin d’'une activité sexuelle ou d’'un rapport sexuel ?

5 = Presque toujours ou toujours

4 = La plupart du temps (plus d’une fois sur deux)

3 = Parfois (environ une fois sur deux)

2 = Rarement (moins d’une fois sur deux)

1 = Presque jamais ou jamais

0 = Aucune activité sexuelle

Q10 Au cours des 4 dernieres semaines, a quel point vous a-t-il été difficile de conserver la
lubrification (humidité) de votre vagin jusqu’a la fin d’'une activité sexuelle ou d’'un rapport sexuel ?
0 = Aucune activité sexuelle

1 = Extrémement difficile ou impossible

2 = Tres difficile

3 = Difficile

4 = Légérement difficile
5 = Pas difficile
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Q11 Au cours des 4 derniéres semaines, lorsque vous avez été stimulée sexuellement ou que
vous avez eu un rapport sexuel, avez-vous atteint 'orgasme ?

5 = Presque toujours ou toujours

4 = La plupart du temps (plus d’une fois sur deux)

3 = Parfois (environ une fois sur deux)

2 = Rarement (moins d’une fois sur deux)

1 = Presque jamais ou jamais

0 = Aucune activité sexuelle

Q12 Au cours des 4 derniéres semaines, lorsque vous avez été stimulée sexuellement ou que
vous avez eu un rapport sexuel, a quel point vous a-t-il été difficile d’atteindre I'orgasme ?

0 = Aucune activité sexuelle

1 = Extrémement difficile ou impossible

2 = Trés difficile

3 = Difficile

4 = Légérement difficile
5 = Pas difficile

Q13 Au cours des 4 derniéres semaines, a quel point avez-vous été satisfaite de votre capacité a
atteindre I'orgasme pendant une activité sexuelle ou un rapport sexuel ?

5 = Tres satisfaite

4 = Moyennement satisfaite

3 = Ni satisfaite, ni insatisfaite

2 = Moyennement insatisfaite

1 = Tres insatisfaite

0 = Aucune activité sexuelle

Q14 Au cours des 4 derniéres semaines, a quel point avez-vous été satisfaite de votre relation
affective avec votre partenaire pendant une activité sexuelle ?

5 = Trés satisfaite

4 = Moyennement satisfaite

3 = Ni satisfaite, ni insatisfaite

2 = Moyennement insatisfaite

1 = Tres insatisfaite

0 = Aucune activité sexuelle

Q15 Au cours des 4 derniéres semaines, a quel point avez-vous été satisfaite de votre relation
avec votre partenaire du point de vue sexuel ?

5 = Trés satisfaite

4 = Moyennement satisfaite

3 = Ni satisfaite, ni insatisfaite

2 = Moyennement insatisfaite

1 = Tres insatisfaite

Q16 Au cours des 4 derniéres semaines, a quel point avez-vous été satisfaite de votre vie sexuelle
en général ?

5 = Tres satisfaite

4 = Moyennement satisfaite

3 = Ni satisfaite, ni insatisfaite

2 = Moyennement insatisfaite

1 = Trés insatisfaite
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Q17 Au cours des 4 derniéres semaines, avez-vous ressenti une géne ou de la douleur pendant la
pénétration vaginale ?

0 = Je n’ai pas eu de rapport sexuel

1 = Presque toujours ou toujours

2 = La plupart du temps (plus d’'une fois sur deux)

3 = Parfois (environ une fois sur deux)

4 = Rarement (moins d’une fois sur deux)

5 = Presque jamais ou jamais

Q18 Au cours des 4 derniéres semaines, avez-vous ressenti une géne ou de la douleur aprés la
pénétration vaginale ?

0 = Je n’ai pas eu de rapport sexuel

1 = Presque toujours ou toujours

2 = La plupart du temps (plus d'une fois sur deux)

3 = Parfois (environ une fois sur deux)

4 = Rarement (moins d’une fois sur deux)

5 = Presque jamais ou jamais

Q19 Au cours des 4 derniéres semaines, quel a été votre niveau (degré) de géne ou de douleur
pendant ou aprés la pénétration vaginale ?

0 = Je n’ai pas eu de rapport sexuel

1 ="Trés élevé

2 = Elevé
3 = Moyen
4 = Faible

5 = Trés faible ou inexistant

Questionnaire de Rosenberq

Pour chacune des caractéristiques ou descriptions suivantes, indiquez a quel point chacune est
vraie pour vous en encerclant le chiffre approprié

1-Tout a fait en désaccord 2-Plutdét en désaccord 3-Plutdt en accord 4-Tout a fait en accord

1- Je pense que je suis une personne de valeur, au moins égale a n'importe qui d'autre.  1-2-3-4

2- Je pense que je posséde un certain nombre de belles qualités. 1-2-3-4
3- Tout bien considéré, je suis portée a me considérer comme une ratée. 1-2-3-4
4- Je suis capable de faire les choses aussi bien que la majorité des gens. 1-2-3-4
5- Je sens peu de raisons d'étre fiére de moi. 1-2-3-4
6- J'ai une attitude positive vis-a-vis de moi-méme. 1-2-3-4
7- Dans l'ensembile je suis satisfaite de moi. 1-2-3-4
8- J'aimerais avoir plus de respect pour moi-méme. 1-2-3-4
9- Parfois je me sens vraiment inutile. 1-2-3-4
10- Il m'arrive de penser que je suis une bonne a rien. 1-2-3-4
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QUESTIONNAIRE GENERALISTE SF36 (QUALITE DE VIE)

1.- En général, dirfez-vous que votre santé est : (cocher ce que vous ressentez)
Excellente  Trés bonne Bonne Satisfaisante Mauvaise

2.- Par comparaison avec il ¥ & un an, que diriez-vous sur vofre santé

aujourd'hui ?

Bien meillewre gu'il vaunan _ Un peu meillewre gu'il vaunan

A peu prés comme il vaunan  Un peu moins bonne gu'il y a un an
Pireguilvauman

3.- vous pourriez vous livrer aux activités suivantes le méme jour. Est-ce que

votre éfat de santé vous impose des limites dans ces activités ? Si oui, dans

quelle mesure ? {entourez la fléche).

a.Activités intenses - courir, soulever des objets lourds, faire du sport.
%) (6] %)

O, trés limite out, plutdt limite pas limité du tout

b.Activités modérées :deplacer une table, passer ['aspirateur.

%) 5] %)

O, trés limite out, plutot limite pas limité du tout

c.Soulever et transporter les achats d ‘alimentation.

%) (6] %)

O, trés liomite out, plutot limite pas limite du tout

d. Monter plusieurs étages a la suite.

%) (6] %)

O, trés limite out, plutdt limite pas limité du tout

. Monter un seul étage.

%) (6] %)

O, tres limmite oul, plutot limite pas limite du tout

J-Vous agenouifler, vous accroupir ou vous pencher trés bas.

%) %) %)

O, trés liomite oul, plutot limite pas limite du tout

g.Marcher plus d ‘un kilométre et demi.

& 8 &
O, tres liomite oul, plutot limite pas limite du tout

h.Marcher plus de 500 métres
& & &

O, tres limmite oui, plutot limite pas limite du tout

i. Marcher sewlement 10 métres.
& ] &

O, trés limite out, plutdt limite pas limité du tout




Jj.Prendre un bain, une douche ouw vous habiller.

% a %

O, tres hmite out, plutot limite pas limité du tout

4.- Au cours des 4 derniéres semaines, avez-vous eu 'une des difficultés
suivantes au travail ou lors des activités courantes, du fait de votre santé 7

(réponse : oui ou non & chaque ligna)
oui_ non

Limiter le temps passé au travail, ou 4 d'autres activités ?

Faire moins de choses que vous ne |'espériez 7

Trouver des limites au type de travail ou d activités possibles 7

Amver & tout faire, mais au prix d'un effort

5.- Au cours des 4 derniéres semaines, avez-vous eu des difficultés suivantes
au travail ou lors des activités courantes parce gue vous étiez déprimé ou
anxieux 7 (réponse : oui ou non & chagque ligne).

ouli  non

Limuter le temps passé au travail, ou a d'autres activites 7

Faire momns de choses que vous n'espenez 7

Ces activiles n'onl pas €1¢ accomplies aussi soigneusement gue d habitude 7

6.- Au cours des 4 derniéres semaines, dans quelle mesure est-ce que vofre
éfat physique ou mental ont perturbé vos relations avec la famille, les amis, les
voisins ou d'autres groupes 7

& %) & &

Pas du tout lrés peu asse? fortement enormement

1.~ Avez-vous enduré des souffrances physigues au cours des 4 derniéres semaines ?

Pas du tout lrés peu assez forlement cnormement

8.- Au cours des 4 derniéres semaines la douleur a-t-elle géné votre travail ou
vos activités usuelles 7
% % @ @ %]

Pas du tout un peu modérément assez fortement enormement

9.- Ces 9 questions concernent ce qui 5'est passé au cours de ces derniéres 4
semaines. Pour chague question, donnez la réponse qui se rapproche le plus

de ce gque vous avez ressenti. Comment vous sentiez-vous au cours de ces 4

semaines :

{0, VLS semties-vous frés enthousiaste ?

@ @ @ @ @

Tout le temps lrés souvent parfois peu souvent jamais

b. étiez-vous frés nerveur ?

& 6] & @ @




Tout le temps trés souvent parfois peu souvent jamais

C. étigz-vous si friste gue rien ne pouvail vous égayer ?
%] 5] %) 2 @

Tout le temps trés souvent parfois peu souvent jamais

d. vous semtiez-vous au calme, en paix ?
%] 5] %) % @

Tout le temps trés souvent parfois peu souvent jamas

g. aviez-vous beaucoup d ‘energie ?
%] @ 2 2 &

Tout le temps trés souvent parfois peu souvent jamais

[ étiez-vous triste el maussade ?

%] 5] % 2 %

Tout le temps trés souvent parfois peu souvent jamais

. aviez-vous | impression d étre épuiséfel ?
%] (] & 5] &

Tout le temps trés souvent parfois peu souvent jamais

h. étiez-vous guelqu ‘un d heurewx ?

2 2 g
Tout le temps trés souvent parfois peu souvent jamais
i. vious étes-vous semti fatiguéfe) ?
%] @ % 2 g
Tout le temps trés souvent parfois peu souvent jamais

10.- Au cours des 4 derniéres semaines, voire élat physique ou mental a-t-il
géné vos activités sociales comme des visites aux amis, a la famille, etc ?
%] (%) 5] (5] %)

Tout le temps tres souvent parfois peu souvent jamas

11.- Ces affirmations sont-elles vraies ou fausses dans votre cas 7

a. il me semble que je tombe malade plus facilement que d autres.

5] %) 5] ) 5]

Tout a fait vrai ASSCZ VA ne sais pas  plutot faux  faux

b. ma sante est aussi bonne gue celle des gens que je connais.

2 @ @ @ @

Tout a fait vrai AS5EZ VA ne sais pas  plutot faux  faux

c. je m ‘attends d ce que mon état de santé 5 aggrave.

@ @ @ @ @

Tout a fait vrai ASSEZ VT ne sais pas  plutot faux  faux




d. mon etal de santé est excellent.

@ & 5] & @

Tout 4 fait vrai assez vral  mesaispas  plutot faux  faux

Wade JE Shecbowrne CD. The MOS 36-item shori-form health swevey (5F-36) Medical Care
1992:30:4 73483,
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Annexe VI : Questionnaire de Beck, tel gue présenté dans le

livret d'admission actuellement

Questionnaire de BECK o révaiuation du sive de dépression)

Fr Aarow Tomkin Beck fare o o demdrite L miwernid de i
Premomm @ oo Mom s ... Diate de naissamces. ..
Datedutest ... TIaitement S0 COMDS ..ovov oo e e e e mem e e

Choisissez la reponse qui comespond le misnx 3 voire état au cours de ces 3 dernieres semaines.
5i voire total dépasse 20, vous soufirezr peunt-etre de dépression et vous devriez apportez ce
gquestivnnaire a un meédecin pour discuter de vos symptomes et de lenr effef sur votre vie.

(- Je ne me sens pas miste.

1- Je me sens triste. )

2- Je me sens perpetusllement fmiste of je 0 arive pas 3 m'en sortic
3- Je @ims 5i friste ou = decouraze(s) que je ne pes phus le supporer.

(- Je ne me sens pas pﬂnruhm-h:mnga:ejmmumu]m
1- Je me sens décourags(s) en persant 2 1'avemnic

2- Il mie sembls que je n'ai rien A atfendre ds 1" avenir.

3- L'avenit est 5ans espoir ef Hen ne 5 amamgem.

[~ Je n'ai pas limpression d"étre une(s) raee).

1- Je crois avoir conm phes d'échers que e reste des gens.

1- Larsque je pense 3 ma vie passée, je e vois que des &checs.
3- Je s un(E) rate(s).

(- Je tire anmnt de satisfacion de o vie qumpmefois.
1- Je ne jouis pas de la wie comme autrefods.

2- Je ne tire pius vraiment de satisfaction de 1a wie.

3- Tout m'enmmie, Hen ne me satisft.

[~ Je pe me sens pas particulisrement coupabls.

1- Je me sens coupable une grande partie do temps.
flenmmmmT:mbhhphm dn temps.
conpable.

3- Jp me sens constamment

- Je r'ai pas Iimpression d'émrs pumifa).

1- Tai I'inpression 4" étme parfiis puni(e).
2 Jo m'attends a & pumilE).

3- Je sens parfaitement que j& suis poanie]

0 Je ne me sens pas n:’ﬁ;u{e] de mwi-mene.
1- Je mms Ejl:hmunm.&

- Je aigis degoutes) de muod-meme.

3- Jo me hais.

(- Je ne crois pas giTe pire que les auires.

1- Je crifique mes propres faiblesses et dadts.

2- Jo me bi2me constamment de mes defauts.

3- Je suis A hlamer pour tout ce qui arrive de deplaisant

(- J& ne pense jamais 3 me fuer

1- Je pense parinés a me fosr mais je ne le foral probablement jamais.
2- I aimerais me foer :

3- Jo me fusmis 5 'en ayvais la possibilibe.

(- Je pe pleure pas phos que d habénads.

1- Je pleare pios qu” mprefois.

2- Je pleure constanment

3- Auzirefols, je pouvais pleurer, mass je 0'en suss mime phas capable augourd s,

i (cappiat



{- Je pe suis pas plos imitable qo’antmedfois.

1- IEBIEIEEH‘MFHEMHETE&M

1- Je me sens agaca(s) et imite(s) uns bomme partie dn temps.
3- Je oxis constapmrent fxiteds]) ces temps-ri

-Jen’ mpaspaﬂmuﬂa‘etpnrlumu

1- Iemmaasemmsmgansqumﬂaﬁms
ffalpmﬂnhplusgnmhpmneﬁmma’amlam
3- Les gens pe m'interessent phos du tout.

ﬁlepaﬂsmﬁdmmrnﬂm:umm

1- Jo remets les mmhﬂmnmhmmghﬁﬁa@mmm
fImEMﬂﬂﬂEuqum&msm

3- Je suis incapable ds premdre des dacisions.

(- Je ne Crois pas que Man Apparence a enpire.

1- Jo crzins & aweir I'air plas 2pes) ou meins attayant(e).

2~ Je crois qus mon apparence 3 subi des changements imreversibles qui me rendent peu attraryant (2).
3- Je crois que je sois lakd(s).

(- Je travadlls anssi bisn qo " nmefois.

1- T besspin da fioumir un wmmmuﬂm
2~ Je diojs me forcer viziment ires energimsment por fire qood que o2 508t
3- Je suis absolument incapable de travadller

(- Jo dors aussi bien que 4 habibads.

1- Je ne dors pas aws=l bien que 4 habitde.

2- Jo me reveills ums 3 IH.[E]:EE‘EP]‘IJBT[H: que d habihads et &l do mal @ me rendoror.
3- Jeo me réveille plosiears heures phas tot que d habifuds ot pe parvisns pas 2 me rendormsT

- Jeo pe me sens pas phis Stipue(e) que 4 habinada.

1- Je me fatigue phus vite g autrefods.
2- Un rien me

3- Je auxis trop fatipuels) pour faire quod qus e S0t

D—Hma;.pet:n apas change.
1- Mma;:;ﬂ:n est pas mﬂbﬂngmd'habml.de

2- Mfom appetit a beauwooup dimime.
i-Jern' mptusd appetit duw bout.

{- Jo pe crois pas avoir maizri ces demmiers femps.
1- I'ai maigni de phes de cing lvres (2.2 kg).

2- I'ai maigmi de phes de dix Ivres (4.3 kg).

3- Tl maigni ds phas de quinze vres (6.8 kg

D—Hum-amm m:;metepasphﬁqued‘h.i:urmh
1- Certains me {racassent comme des douleurs, des ma d"estomac ou des vertiges.
1- Je suis tres inquiet(e) 2 propos de problemss plysiqees ef il m'est difficile de penser 3 autme choss.

3- Mfes problemes plrysiques ms tracassent tamt que je o' armive pas A penser 4 rien d auire.
- Je r"ai pas mmarque de changemends A propos de oo sevomalits.

1- Jo o' interes se moins aw rapports sevsls oo’ auirefngs.

2- Jo m'inferes se heanooup mOims. M MApparts semels

3- Tai penda tout inferst pour les rapports sexasls.

Votre Tatal: (sar 63)

g Anew sommeil-me ner (rampigh
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Annexe VIl : Données démographiques de la population d'étude

CIRPUR - TR TESn onioin P P Dlie DUbmoe by el ot (RN SRR
at 1 % 0
bel 1
b 1
Sou 1
ten 1
gar 1
col 1
nap 1
pen 1
her 1
1
1
1
1
1
1
1
1

%

cd
moi
sel
tab
ou
bro
fou
tai

chirurgie
0
0
chingie

0
0
0
0
1
0
1
1
1
0
1
0
0
1
0
0
0
1

1
0 0
0 0
0 0
1 1
0 0
1 0
1 1
1 1
0 0
1 1
0 0
1 0
1 1
0 0
0 0
1 0
1 0

BRRISIABESBVRISRIEXRD

0

ID : identifiant patient/ Groupe 1: patientes en HDS au CETD soit a M0/ age: &ge du patient lors
de la prise en charge a M0/ chir pelv : antécédent de chirurgie pelvienne/ K : antécédent de
cancer/ traitement K : traitement antcancéreux/ AD/anx : prise a MO d'un traitement
antidépresseur et/ou anxiolytique/ contraception : prise d'une contraception a MO/ pilule OP : pilule
cestroprogestative/ pilule MP : pilule micro progestative/ Altération : altération de la sexualité
ressentie/ souffrance : mise en souffrance ressentie/ Probleme 1er : probléme de 1er plan
ressenti

Annexe VIl : Données du score FSFl a M0 et M3

D groupe FSFIdésir  désir corrigé FSFlexcitation  excitation comigé  FSFI lubrification  lubrification comigé ~ FSFlorgasme orgasme comigé ~ FSFlsatisfaction  satisfaction comigé  FSFI douleur douleur corrigé ~ FSF total

art 1 4 24 7 21 9 27 6 24 6 24 3 1.2 132
bel 1 9 54 19 57 2 6 15 6 14 56 15 6 347
rob 1 4 24 14 42 17 51 9 36 13 52 13 52 257
sou 1 6 36 12 36 14 42 10 4 9 36 9 36 226
ten 1 4 24 5 15 6 18 3 12 7 28 4 16 13
gar 1 2 12 6 18 20 6 6 24 6 24 15 6 198
coli 1 2 12 0 0 0 0 0 0 3 12 0 0 24
nap 1 6 36 10 3 8 24 5 2 9 36 5 2 16,6
pen 1 2 12 1 03 3 0,9 2 08 3 12 3 12 56
her 1 2 12 12 36 14 42 10 4 3 12 0 0 142
col 1 5 3 13 39 11 33 1" 44 3 12 0 0 158
moi 1 4 24 9 27 15 45 8 32 10 4 12 48 216
sev 1 6 36 17 51 20 6 14 56 15 6 15 6 323
tab 1 4 24 10 3 17 51 8 32 9 36 9 36 209
] 1 9 54 17 51 18 54 12 48 14 56 15 6 323
bro 1 6 36 18 54 20 6 9 36 13 52 9 36 214
fou 1 5 3 13 39 19 57 5 2 10 4 i 44 2
tai 1 2 12 4 12 6 18 3 12 3 12 0 0 6,6
at3 2 2 12 4 12 4 12 3 12 3 12 3 12 72
bel3 2

rob3 2 2 12 8 24 14 42 7 28 6 24 1 44 174
sou3 2

ten3 2 4 24 10 3 3 3 12 5 2 36 152
gar3 2 2 12 5 15 0 6 7 28 6 24 15 6 199
coli3 2 2 12 0 0 0 0 0 4 16 0 28
nap3 2 5 3 8 24 1 33 5 2 1 44 9 36 187
pend 2

her3 2 2 12 0 0 0 0 0 1 04 0 0 16
col3 2 36 0 0 0 9 36 6 24 0 0 96
moi3 2

sed 2 7 42 15 45 20 6 14 56 15 6 15 6 323
tab3 2

cr3 2

bro3 2 6 36 10 3 16 438 6 24 9 36 6 24 19,8
fou3 2 6 36 15 45 16 438 8 32 13 52 6 24 287
tai3 2 2 12 6 18 9 27 3 12 4 1,6 6 24 10,9

ID : identifiant patient/ Groupe 1: patientes en HDS au CETD/ Groupe 2: patientes a 3 mois de la

prise en charge
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Annexe IX : Données de I'échelle de Rosenberg, du score SF-36

ID
art
rob
ten
gar
coli
nap
her
col
sev
bro
fou
tai
art3
rob3
ten3
gar3
coli3
nap3
her3
col3
sev3
bro3
fou3
tai3

et du BDI-ll a MO et M3

groupe

NDNDNNDNPNONDNNNNNDNNNDNPNNNNN-_SSG 22 aaaaaaa

Rosenberg ~ SF-36
27

25
26
31
25
29
23
29
27
26
26
26
27
25
29
21
24
24
23
28
23
30
26
25

60,01
84,13
56,58
51,58
54,89
57,58
63,98
57,35
60,38
74,72
70,69
83,22
65,03
83,74
56,41
59,46
56,53
51,91

68,9
65,21
62,48
65,03
72,31
82,92

20

8
36
29
40
33
22
26
22
16
23

9
35
13
35
21

31
23
25
26
18
19
10

ID : identifiant patient/ Groupe 1: patientes en HDS au CETD/
Groupe 2: patientes a 3 mois de la prise en charge
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SERMENT MEDICAL

Ay moment d'étre sdmis{e) b exercer la médecine, je promets e je
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RESUME

La fibromyalgie est un syndrome douloureux chronique diffus, touchant particulierement les
femmes. La prise en charge multimodale centrée sur le patient comprend un abord
médicamenteux, psychique, physique et social pluriprofessionnel. Les troubles de la sexualité
touchent les patientes fibromyalgiques plus fréqguemment que dans la population générale et ce
dans tous les domaines de la sexualité (excitation, désir, lubrification, orgasme, satisfaction,
douleur). Plusieurs études observationnelles ont retrouvé des liens entre les troubles sexuels et les
comorbidités fréquemment rencontrées, entre autre la dépression, un antécédent traumatique, ou
la iatrogénie.

Une enquéte portant sur I'abord sexologique dans les CETD des CHU de France a été réalisée. Elle
retrouve un screening dans 23% des structures et du reste un relais possible vers un sexologue
intégré a la structure dans 17% d'entre elles.

Nous avons de plus réalisé une étude aupres de 18 patientes en hospitalisation de semaine (HDS)
au CETD du CHU de Nantes qui retrouve une dysfonction sexuelle, c'est a dire un score FSFI
inférieur au seuil de 23, chez 12 patientes (66%). Une souffrance consécutive importante (66%)
pouvant constituer un probléme de premier plan (25%) est également retrouvé. Les patientes
avaient discuté de ces troubles de la sexualité dans 38% des cas, et pour 11% d'entre elles avec le
médecin traitant. L'analyse des questionnaires a 3 mois ne retrouve pas d'amélioration significative
du FSFI (sexualité), du score SF-36 (qualité de vie), du questionnaire de Beck (dépression), de
I'échelle de Rosenberg (estime de soi). Un screening large, puis une prise en charge graduée est a

développer, et un relais vers un sexologue pourrait étre organisé si besoin.
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Femme, Fibromyalgie, Sexualité, Dysfonctionnements sexuels, Sexologie

75





