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Les difficultés des meédecins généralistes lors deprise en
charge des patients fiboromyalgiques : étude qualitave par

entretiens semi-dirigés.

La relation de soins est difficile entre les patdibromyalgiques et les médecins généralistes.

Objectif : Explorer comment les médecins généralistes peroi les caractéristiques de
I'interaction avec les patients fiboromyalgiqueselies difficultés ils expriment, a quelles ressesrc

ils font appel pour les prendre en charge.

Méthode: Etude qualitative par entretiens individuels senrigds auprés d'un échantillon
diversifié de médecins généralistes en Loire Aitpud, Vendée et Calvados. Les verbatim ont fait

I'objet d’une analyse thématique et structurale.

Résultats: Les difficultés rencontrées étaient liées auxac@ristiques cliniques complexes et
intriquées, aux hésitations entre déterminismeobigue et psychosocial, aux comorbidités
psychiatriques et a une éventuelle constructiomaknde la maladie. Elles étaient liées aussi aux
caractéristiques du systeme de soins (conceptiosodepropre role médical, relation avec les
spécialistes, contraintes de temps, recours auxcaré@énts). Elles variaient selon les postures

affichées: empathique, compassionnelle, patereadistconflictuelle.

Perspectives Les médecins généralistes étaient ambivalentd|é&gantre leur empathie face a un
patient souffrant et les exigences de respect derime professionnelle. Cependant, l'intuition que
la plainte fiboromyalgique traduit une souffrance muoplique le patient dans toutes ses dimensions
était largement partagée. Elle permettait de tardistance le sentiment d’échec. Cette hypothese
pourrait étre vérifiée par observation directe enstltation et par des études quantitatives daes un

perspective d’amélioration de la qualité de latrefade soins.

Mots clés : fibromyalgie, médecine générale, relath médecin patient



Difficulties of General Practitioners in the managenent of
fibromyalgia patients: a qualitative study by semistructured

Interviews

The relationship of care is difficult between fibrgalgia patients and general practitioners.

Objectives To explore how general practitioners perceivedharacteristics of the interaction with

fiboromyalgia patients, what difficulties they expse what resources they use to support them.

Methods: Qualitative study with semi-structured interviewsth a diverse sample of general
practitioners in France, in Loire Atlantique, Veedé@nd Calvados. Verbatim were analyzed

thematically and structurally.

Results The difficulties were related to complex and izdte clinical features, hesitation between
biological determinism and psychosocial, psychtatgo morbidities and possible social
construction of disease. They were also relatethéocharacteristics of the health care system
(conception of its own medical role, relationshipthwspecialists, time constraints, use of
medication). They displayed various attitudes: eimgt&c, compassionate, paternalistic or

conflictual.

Conclusion The general practitioners were ambivalent, togiwieen their empathy for a patient
and the need to respect professional standards.thi&utmedical practitioner’'s intuition that
fiboromyalgia involves the patient in all dimensionas widely shared, keeping at bay a sense of

failure.

This hypothesis could be tested by direct obsermatirough consultation and quantitative studies

with a view to improving the quality of the careigig relationship.

Keywords: fibromyalgia, general medicine, doctor-patienatienship
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Les difficultés des médecins généralistes lors deprise en

charge des patients fibromyalgiques : étude qualiteve par

entretiens semi-dirigés

| — Introduction

I-1 Etat des lieux sur la fibromyalgie

[-1-1 Définition de la fibromyalgie
[-1-1-1 Définition

Les médecins ont commenceé a s’intéressesyadrome douloureux chronique au début du
XXieme siecle. Leur vision de cette pathologie alé® au fil du temps. En 1904, dansBetish
Medical Journal,le neurologue anglais William Gower propose le terde fibrosite f{brositis)
pour le désigner(1) Il sera remplacé en l'absence de support inflamimeatpar le terme de
fiboromyalgie par le Docteur Hench en 1978) En 1981, le Docteur Muhammad B. Yunus publie
les premiers essais cliniques contrdlés portantesusymptomes de la fibromyalgie. Il propose les
premiers criteres diagnostiques : plus de cingtpoffouloureux associés a l'existence de trois
autres criteres mineurs (un état anormal d’anxiété& asthénie, des troubles du sommeil, une
céphalée chronique, une colopathie fonctionnele impression de gonflement des tissus mous,
un engourdissement ou des paresthésies des exésénnite aggravation de la douleur par I'anxiété

ou le stress ou l'influence de facteurs climatiques

En France, le Docteur Kahn, président de la S&dr@ncaise de Rhumatologie, développe
le concept de polyenthésopat(®®. Il propose en 1986 le terme de «syndrome polyatiq
idiopathique diffus de type fibromyalgique » qut pséféré par les médecins de la douleur et les



rhumatologues car il semble plus intégratif et moitigmatisant pour les patients. Cette

dénomination ne sera cependant pas retenue pamiaunauté internationale.

En effet, dans les années 1990, les troubles;ajactérisent ce syndrome, sont classés dans
la Classification Internationale des Maladies (CI) soit dans les troubles de I'apparell
locomoteur (Chapitre XlIDiseases of the musculoskeletal system and coweddsug comme
«maladie rhumatismale non spécifique» soit dans«tesubles de somatisation» (Chapitre V :
Mental and behavioural disordétsen particulier sous le code F45.4 « syndromeladmaux

somatoforme persistantd)

En 1990, 'American College of Rheumatology coma@tt(ACR) définit des criteres de
classification de la maladie avec pour finalité faeiliter les études épidémiologiques et la
recherche sur cette pathologie controversée. PQGigganisation Mondiale de la Santé (OMS)
reconnait en 1992 cette maladie comme rhumatisrealdintroduit dans la Classification
Internationale des Maladies, codée sous M 70.0 econmuimatisme non spécifique puis en 2006 en
M 79.7 comme fibromyalgie parmi les maladies mus@guelettiques et du tissu conjonctif. En
2005, I'European League Against Rheumatism (EULA&)onnait la fiboromyalgie comme une

entité douloureuse réelle.

Le syndrome fibromyalgique est présent sous leec&ad8 dans la Classification
Internationale en Soins Primaires (ICPC-2) élabosér l'initiative de la WONCA World
Organization of National Colleges, Academies, andad®emic Associations of General

Practitionerg

I-1-1-2 Critéres diagnostiques

En 2010, I'American College of Rheumatology propose nouvelle série de critéres
diagnostiques de la fiboromyalgie. lls associandouleur a des symptémes de fatigue, des troubles
du sommeil et des problémes cognitifs. La reclembds onze points algiques sur dix huit de
Yunus est remplacée par l'indice de douleur difft\g@1 (W i d e s p r e a d
P a i n | n d e x) . Le médecin examine dix neuf régions anatomiques

auxquelles il attribue un point si elles ont étthpyomatiques dans la derniere semaine : machoire,



épaule, bras et avant-bras, hanche, cuisse et jaxdigs droit et gauche, région cervicale, dorstale
lombaire, thorax et abdomen.

Un score de séveérité des symptdmes (SSS) dorrdgal Etre appliqué3) Il s’agit de coter
sur une échelle de 0 a 3 selon la sévérité deumpgso de symptbmes. Le premier groupe de
symptémes inclut la fatigue, le sommeil non répargtles troubles cognitifs. Le second groupe
inclut les symptémes somatiques, tels que cépheddar irritable, vessie irritablé4)

Le diagnostic de fiboromyalgie est probable (Sehtsb 88 %) si :
* WPI>o0u = etSSS>o0u=5,0usiWPlentre3et6etlesS86=9
* Le tableau est présent depuis plus de mnois.

 La recherche de diagnostics difféerentsisnégative.

Le syndrome fibromyalgique peut étre primitif ouc@edaire a d’autres pathologies :
maladies rhumatologiques, maladies de systéme, diralaendocriniennes, neurologiques ou
infectieuses.(5) Les examens complémentaires biologiques, histplmgi et radiologiques sont
normaux ou peu perturbés en cas de syndrome filaignyue primitif (6) La fiboromyalgie est

doncun diagnostic d’exclusion.

I-1-1-3 Prévalence

La prévalence de la fibromyalgie est de 1 a 2 ¥%sdampopulation généralér) Cependant
la prévalence de patients étiquetés fibromyalgiqieess le dossier médical en médecine générale
est de 0.1 a 0.2 % et de 2.1 a 2.8 % en rhumatoldggrale. Les médecins généralistes ont en

consultation 3 patients fibromyalgiques par anyhesnatologues libéraux 36 a 41 par @).

En France, la prévalence de la fiboromyalgie esinést a 3,4 % chez la femme et a 0,5 %
chez I'hnomme(7) Il existe une prédominance de femmes jeunes pei8Qeh des patients sont des
femmes et que 90% ont moins de 60. dhsLes patients ondes symptdmes de fatigue chronique
dans 6 a 7% des cas, des troubles du sommeil @aas28% des cas et des syndromes dépressifs
dans 59 a 62 % des caf8) Cependant, les signes de dévalorisation, d’autosation,
d’anhédonie, d'apragmatisme et la propension sail@dpropres au syndrome dépressif sont

généralement absents chez les patients fibromyadgi()



I-1-2 Maladie complexe

[-1-2-1 Symptdmes subjectifs, somatiques et psylogiques

La fiboromyalgie est percue actuellement comme flténte d’'une interaction entre des
aspects somatiques et psychologiques, avec des@yep objectifs et subjectifs. Les symptomes
difficilement quantifiables sont la fatigue, le®ubles du sommeil, le syndrome des jambes sans
repos. lls sont évalués par des échelles de quiditée.(9) La fibromyalgie est multifactorielle :
les facteurs déclenchants sont les traumatismesiquigs et émotionnels, les microtraumatismes
musculaires, les syndromes douloureux périphérigassnfections par parvovirus, virus Epstein-
Barr, maladie de Lyme, fiévre Q, les facteurs igéres, un état de stress post traumatigpet les
troubles du sommkassimilés au syndrome des jambes sans répsdacteurs aggravants sont: la
détresse émotionnelle, les changements climatigliespmnie et les activités répétitives et

vigoureuses(1)

Les recherches actuelles sur la physiopathologieette maladie tendent a conclure a une
sensibilisation du systéme nerveux central chez sigets génétiguement prédispoEEs). |l
existerait une augmentation des mécanismes d'¢xcitaet une diminution des mécanismes
d’inhibition de la douleur, soit une augmentati@la substance P et une baisse de la sérotonine (5-
HT) et de la noradrénaline (NA) dans le liquidet@p-rachidien. Il a été découvert une atteinte de
la fonction des axes hypothalamo-hypophysaire mésalien et du systeme sympathique entrainant
une perturbation de la sécrétion des corticoidesmetdiminution du taux d’hormone de croissance.
(6) Cependant ces recherches n'ont pas encore fgitelave de la causalité de ces anomalies.
D’autres études prouvent grace a la débitmetriébcéte par tomographie par émission de positons
une réduction des flux sanguins cérébraux dankdmrmus et les noyaux gris centraux ce qui
caractériseraientine réduction des processus centraux d’inhibitetadransmission douloureuse.
D’autre part, I'lRM fonctionnelle montre une augneion localisée du débit sanguin cérébral sous
I'effet d'un stimulus douloureux chez les patiefit'omyalgiqgues en comparais@nun groupe

témoin ce qui indiqueraitne augmentation du traitement cortical et soucabide la douleurn(3)



[-1-2-2 Maladie psychosomatique ?

Parallelement a ces études, d'autres s’orientems Ve lien qui existerait entre des
symptémes psychologiques et leurs traductions ghbgsi Un état de stress post-traumatique
pourrait déclencher le syndrome fibromyalgiq(#8.Cependant d’autres auteurs suggerent que les
douleurs diffuses rencontrées dans le syndromeregsspost traumatique correspondent en fait a

une fibromyalgie non diagnostiquéél)

[-1-2-3 Conséquences socioprofessionnelles ldes

La maladie est responsable d’'une altération deactis#s fonctionnelles et cognitives avec
des répercussions sociales et familiales. Les rgatiatteints souffrent de repli sur eux et
d’isolement entrainant une altération de lqualité de vieet desdifficultés a se maintenir dans
'emploi. (12) Le colt est élevé pour la société car cette pagiwlinvalidante touche une
population jeune en age de travailler : I'impaat@amique secondaire a la baisse de productivité et
'absentéisme des patiengst donc important(13) Les données de I'HAS, basées sur une étude
transversale menée de 2005 a 2008, montrent qudeB%atients diagnostiqués fibromyalgiques
ont eu un arrét de travail dans I'année (entre 2808008) dont 20 % a 30 % avec deux ou trois

arréts et 10 a 18 % avec plus de cinq ar(&js.

Cependant, les études sur le retentissement setciaofessionnel ont été faites sur des
formes séveres du syndrome, chez des patientogsiltent dans des centres de prise en charge de
la douleur. Elles ne concernent pas toutes leoppees qui répondent aux criteres de classification,

lesquelles peuvent a I'extréme n’exprimer aucuaf® spontanéé¢4)

Le colt économique de la fibromyalgie est égald@riérau diagnostic clinique tardif avec
des examens para cliniques codteux et inutilesonSeértaines études, si 50% des diagnostics
étaient réalisés plus t6t, les économies seraierBOd8 millions d'euros pour les organismes
d’assurance maladie et 73,4 millions d'euros pawsdciété. Les visites des médecins de premier
recours, les tests et bilans diagnostiques, médintsret avis de spécialistes représenteraient 60%,
23%, 12% et 5% de ces économi@dg)
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[-1-3 Relation de soins difficile

I-1-3-1 Personnalité des patients

Il n’existe pas de personnalité pré morbide spgeéide la fiboromyalgig15) En revanche,
il existe des traits de personnalité plus marquészcles patients fibromyalgiques tels
I’hypocondrie, la dépression, I'hystérie de coni@rg16) qui sont interprétés comme des facteurs

de vulnérabilitéau développement de douleurs chroniques.

La douleur et ses conséquences émotionnelles pewie associeées a des conduites
addictives comme l'automédication, la consommatexcessive d’opioides, de somniferes, de

benzodiazépines, d’'alcool, de caféi(ler)

[-1 -3-2 Nomadisme médical

Certains patients fibromyalgiques sont en recherdnstante d’examens complémentaires
et de soins, les exposant & un nomadisme médideusimédecin traitant ne répond a leurs
demandes. Le vécu subjectif de I'histoire de lalelan) c'est-a-dire la perception d’'un événement
comme étant ou non traumatique, est décrit comrédiqiif du comportement de recherche de
soins ou du comportement face a la malgdig) La recherche de soins serait une maniere de parler
de la plainte et de la souffrance. Néanmoins, cematides de soins sont vécues comme
oppressantes par les professionnels car elledfmrter les médecins. lls hésitent entre poursuivre
les explorations para cliniques pour conserveriem thérapeutique ou limiter raisonnablement les

investigations(18)

[-1-3-3 Prise en charge complexe globale : desstétats inconstants

Plusieurs études observent qu’il 'y a pas d‘agation a long terme de la maladie mais
plutét une stabilisation, voire une légére amétiormavec les année§4) En revanche, a court
terme les résultats sont inconstants. En effetgr@de suivi des recommandations thérapeutiques
francaises et internationalé$9 ; 20) la prise en charge peut-étre déstabilisante sorrade la

variabilité de la qualité de la relation de soib%tat général, les capacités fonctionnelles, les

11



symptdmes psychologiques sont fluctuants seloriadsurs environnementaux et sociaux
I-2 Hypothése

La fibromyalgie est une maladie complexe quant a edgine, son étiologie, sa réalité
factuelle et ses thérapeutiques. Notre expériengfegsionnelle nous indique que les médecins
généralistes ressentent fréquemment des difficaktés ces malades et une réticence a leur prise en

charge.

Balint a développé la notion de « médecin-remedearelation de soin est en elle-méme une
thérapeutique, mais quelquefois elle peut avoir dgsercussions négatives. En effet, si les
médecins sont sceptiques ou agressifs, la relatorsoins sera de mauvaise qualité avec une

stigmatisation des patients ou une iatrogénie.

Les raisons de ces difficultés sont peu étudiéas da littérature internationale. Or leur
connaissance permettrait d’apporter des réponssstéabs aux professionnels et aux patients afin

d’améliorer la prise en charge de cette pathologie
I-3 Objectifs de I'étude

L’objectif de cette étude est d’explorer commesg médecins généralistes percoivent les
caractéristiques de linteraction avec les pati@br®myalgiques, quelles difficultés ils expriment

a quelles ressources ils font appel pour les peeadrcharge.
Cette étude cherche a vérifier I'existence de lygies de médecins généralistes afin de

comprendre les particularités de chaque relatiodetié/patient au travers des pratiques décrites

dans une perspective d’amélioration de la quabtdalprise en charge des patients.

12



[I- Matériel et Méthode

-1 Type d'étude

Une étude qualitative a été realisée, basée suemtestiens semi-dirigés de 15 médecins
généralistes installées en libéral dans les départesnde Loire-Atlantique, de Vendée et du
Calvados. Selon J.C. Kaufm&?l) « les méthodes qualitatives ont pour fonction demendre
plus que de décrire systématiquement ou de mesLiEflies permettent de prendre connaissance de
la complexité subjective des actions d’'un indivithns un contexte particulier. Mucchielli définit la
meéthode qualitative commaeune ®uccession d’opérations et de manipulations teclesiget
intellectuelles qu’un chercheur fait subir a uneblgu phénomene humain pour en faire surgir les

significations pour lui-méme et les autres hom#»{2g)

Les entretiens exploraient cinqg domaif(#snexe 1):

- La description des patients fibromyalgiques visanpercevoir le ressenti des médecins
généralistes.

- La prise en charge des patients fibromyalgiqueantisa explorer la relation médecin/
malade.

- Les difficultés propres a cette pathologie visarexplorer les ressources des meédecins
généralistes.

- Les différences dans les difficultés rencontréessdi prise en charge de patients
douloureux chroniques sur une pathologie clairemdantifiée visant a expliciter les
particularités du syndrome fibromyalgique.

- Les voies d’amélioration proposées par les médegiseralistes afin de comprendre
guelles sont les projections de leur idéal, desleateurs et de leurs représentations.

Des relances étaient prévues selon les principek@. Kaufman « La meilleure question
n'est pas donnée par la grille : elle est & trodvpartir de ce qui vient d’étre dit par I'inforreat ».
(21) L’objectif était de ne pas ignorer des champs nbor@dés spontanément par la personne

interrogée.
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lI-2 Recherches bibliographiques

Les supports bibliographiques étaient Cismef, Pubhries rapports de la Haute Autorité de
Santé. Les mots clés utilisés ont été : fiboromyalgyndrome fibromyalgique, médecine générale,

soins primaires, relation médecin/patient, relatii@decin/malade.
II-3 Méthode de sélection de I'échantillon

Des médecins généralistes de Loire-Atlantique, dadée et du Calvados ont été choisis
avec un objectif de construction d’un échantillaisonné, avec une diversité de lieu d’exercice, de
durée d’exercice, d’age, de sexe. Les départenshnisis correspondaient au lieu d’exercice actuel
et au lieu d’études médicales du chercheur. Leseoiésl ont été sélectionnés soit dans I'annuaire
professionnel selon leur commune d’exercice urbs@mi urbain ou rural soit par contact indirect
par le biais de connaissances professionnelleslossque la prise en charge d’'un de leurs patients
au sein du Centre d’Evaluation et Traitement dBdaleur du CHU de Nantes était réalisée. Les
médecins généralistes ont été contactés par téléphdeur cabinet et se sont vus présenter le sujet
de I'étude puis poser la question de la présengetents fibromyalgiques dans leur patientele. Si
la réponse était positive, un entretien sur leem lii’exercice était proposeé. Les entretiens étaient

arrétés lors de la saturation des données.

lI-4 Recueil des entretiens semi-dirigés

L'entretien était individuel en face a face réalsdr le lieu de travail des médecins
interrogés. lls avaient lieu apres leurs conswltatidu matin ou de I'apres-midi. L'entretien était
enregistré sur magnétophone. Afin de limiter legptwes de récit, il N’y avait pas de prise de note
conjointe. L'intégralité des données a été retndi@sa posteriori sur support écrit, complétée par
les notes d’observation d’attitudes non verbalkdied que des silences, des soupirs, des sougres,
ton du médecinfAnnexe 4)
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lI-5 Analyse des entretiens

Les themes ont été construits a partir des critdeels grille INTERMED(23) (Annexe 2)
qui évalue la complexité biopsychosociale d’'uneadion clinique. Elle étudie quatre domaines :
biologique, psychologique, social, le recours asté&aye de soins. Cette grille d’analyse prévue a

'avance a été révisée lors de la premiére legiore faire immerger 'imprév@Annexe 3)

Le traitement des données a été fait a posteripar le chercheur, aidé de personnes

ressources, un médecin généraliste enseignaneetaailogue chercheur.

L’analyse était conduite a la main. Le codageéddit par analyse thématique. Le texte était
découpé intégralement en unités de significatielgrsla démarche de I'Analyse de Contenu. Le
traitement des données qualitatives a été mené plum de vue sémantiqué24) L’analyse
empirique était décomposée en 3 stades:

- Un stade analytique en premiére lecture ouvert@egunettait une étude des idées de base
en sous catégories.

- Un stade synthétique en seconde lecture mettaéidance des idées clés et des
catégories centrales

- Un stade explicatif qui recherchait des facteugdieatifs et des critéres de relations entre

les catégories et les sous catégories.

En complément, une analyse structurale a étégaite mettre en valeur les mots clés et leur

ordre chronologique dans les entretiens et recketel oppositions fondamentales.

lll- Résultats

Les entretiens semi-dirigés ont été réalisés dembve 2011 a mars 2012. La durée était de
30 minutes a 90 minutek!échantillon comprenait 7 hommes, 8 femmes ; rgaient en milieu
urbain et semi urbain ; 6 exercaient en milieulrlranédecins exercaient seuls et 10 exercaient en
cabinet de groupe. Le temps d'exercice était vhlriald remplacait depuis 1 an, les autres

exercaient depuis 5 & 30 ans.
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[11-1 Analyse structurale

Les mots clés apparaissant au premier temps dwutsaes médecins interrogés sont
'anxiété associée, les dysfonctionnements psychgples et socio familiaux des patients. La vision

globale « biopsychosociale » de la maladie est mtaj@ment présente dans les entretiens.

La sensation de mise en échec est évoquée spommnémoit sous forme de
guestionnement avec des propos contradictoirds guis en échec...( air dubitatif). Pour moi c’est
pas un échec si c’est lui qui m’agressait. Finalatmg¢e percevrais comme ¢a sur le coup mais
finalement c’est un échec de ma part. C'est possjak je sois mis en échec par moment par cette
pathologie. »E8/97) soit sous forme de répétition pour confdgars propos(«On est toujours en
échec, toujours sur ce type de maladie, on estolecepermanent, moi je me sens en échec
permanent en tout cas. £2/ 93) Ce sentiment apparait tardivement dans elesetiens,
majoritairement apres la question 4, aprés une miseonfiance par le chercheur grace a une

communication non verbale d’approbation du discours

Les difficultés relationnelles avec les spéciatissont récurrentes, a tous les temps de
'entretien en raison d’'une sensation de remiseguastion de leurs compétendesQuand vous
écoutez des spécialistes ils vont toujours vous tlifaut former les médecins généralistes (ton
enerve). [...] la question que je pose toujours ctpstl ne faut pas oublier qu'on a fait des études
meédicales, que les gens qui nous ont enseignéiffésedtes matieres c’est eux qui disent qu'on
doit étre formés. Il y a quand méme un problemenretes a pas attendus pour se former (ton
agressif).»E1/235) ou pour expligudeur isolement(« J'aimerai mieux avoir rapidement une
possibilité de le faire examiner, d’avoir une exjsr sur le patient, ce sont des pathologies que
I'on cerne mal. »E£4/146)

Nous avons constaté des creux dans les discouss.slgmes associés au syndrome
douloureux ne sont jamais cités. En effet, les miédetvoquent les symptébmes du premier groupe
comme la fatigue chronique, le sommeil non réparatquelquefois les troubles cognitifs. En
revanche, les symptdomes somatiques du second groupene les céphalées, cblon irritable, vessie

irritable, cystalgies, dystonie temporo-mandib@anlysautonomie avec hypotension orthostatique
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ne sont pas cités. Les médecins semblent défirfibdlamyalgie uniguement comme un syndrome

douloureux diffus.
l1I-2 Analyse thématique

Le chercheur a décomposé les difficultés en tratégories : liées aux caractéristiques du
patient et de sa maladie, liées aux caractérigiqiie systéme de soins ou liées a la relation

meédecin/ patient.

I11-2-1 Difficultés inhérentes aux caractéristiques du

patient

[lI-2-1-1 Somatique :
- Maladie complexe

Les médecins généralistes décrivent la fibromyalgicomme complexe, chronique,
parfois incurable, avec une multitude de plaintes duloureuses diffuses. Les patients sont en
recherche d'un diagnostic avec un nomadisme médical une quéte d’examens

complémentaires et de thérapeutiques.

Tous les médecins généralistes s’accordent a dédirfibromyalgie comme une maladie
complexe. Pour certains, la gestion de la chranigdt difficile :(« Les écouter c’est bien beau mais
on les entretient pas mal et il N’y a pas de statiah, comme les lombalgiques. [...] lls deviennent
de plus en plus inactifs et de plus en plus dodoxret de plus en plus dans la plainte et ils n’ont
gue leur maladie apres. £10/126). Cependant plusieurs médecins admetteid cimnnée.
(«Finalement ils arrivent a accepter la maladiefdeon chronique si je leur dis que c’est comme
un diabete ou de I'hypertension, il faut soignelacde facon chronique et qu’il n’y aura pas de
médicament miracle. £14/75) lls adaptent leurs object{ts L'idée ce n’est pas d’aboutir & zéro
symptéme c’est vraiment que les symptdmes corrdapbra la fiboromyalgie, de les atténuer.»
E9/110) lls les accompagnent dans leur parcdurde vais leur proposer de la sophrologie puis
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cela ne va pas leur convenir ou je vais leur pragadaller voir un acupuncteur et puis ils vont
dire que cela ne leur a rien fait. Donc a ce mordarde n’est pas grave on cherche autre chose, on

cherche d’autres pistes [...] mais ils ne vont pas dans le reproche. 12/58)

Pour d’autres, cette maladie engendre des diféisupar son caractére incurable. A
chaque fois que je me suis posée la question défibéngu’elles attendaient de ¢a ; parce que
guand vous étes a leur faire des arréts de traeailvous demandant quand est ce que ca va
s’arréter. Finalement quel bénéfice a le patientoat cela ? Quand vous corrigez tout cela vous
vous apercevez que finalement elle ne peut passsein sauf si un jour on lui dit « il va falloir
gue ce soit vous qui vous sortiez de cette sitnatiet que vous pointez les éléments du doigt. Mais
c’est terrible, ca peut aller tres trés 10inB41/233 i« On n’arrive pas a tout soulager, ce n’est pas
possible et puis je pense qu’il y a une installatoe la souffrance qui est tres longue a gérer et a
guérir » E14/57) Ce sentiment d’incurabilité apparait dé@smombreux entretieng Il y a des fois
jai envie de leur dire ¢a n’ira jamais mieux.B2/92 ; «Je ne connais pas quelqu’'un étiqueté
fiboromyalgique qui s’en soit bien sorti.23/125) Il est défini comme lié au contexte de plies
gu’'a la maladie(« Elle avait une souffrance sur son travail erdlle 'exprimait comme cela, [...]
elle trouvait qu'on lui en demandait toujours trgp.], je me suis dit tiens elle va partir en
retraite... Ca fait deux ans qu’'elle est en retrajeeme disais ¢a va s’arranger et ben non, [...] ca

c’est déplacé, maintenant c’est sa mére qui posblpme ! »E10/165)

La notion de plaintes multiples avec des douleliffsses revient dans plusieurs entretiens.
(« On n'a pas forcément le temps d’écouter leuasnpés diffuses, j'ai mal aux pieds, jai mal a la
téte. Il y a des fois on a envie de leur dire oSt faut arréter ». C’est lourd dans ce sensiian(
neutre). »E6/91). Elles sont décrites comme constantes.e(fiboromyalgique [...] doit faire peur
parce que certains médecins les voient comme & @fta toujours mal, on se plaint tout le
temps. »E11/122). Un questionnement découle également drilitude de plainteg« C’est vrai
gu'on ne peut pas s'empécher de penser qu'il y gonafil psychologique qui fait que peut-étre
d’autres symptomes somatoformdstb/20). Les médecins s’interrogent sur la fomctigelle de la
plainte.(« Une autre expression pour avoir un autre refpgece que je le vois comme c¢a. Donc

une expression corporelle douloureusd=4/109)
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Le recherche d’'un diagnostic suscite des difficuité« On leur fait normalement tous les
examens et on ne trouve rien donc trés souvesbils étiquetés psy ou bien dépressifs ou tout ce
gue tu veux et donc il y a souvent une escaladmgement de médecin, de parcours, plusieurs
avis, plusieurs algologues.B14/65 ;« On a vu cette escalade diagnostique et thérapeeifpetit a

petit sur des gens étiquetés fiboromyalgiquds14/9)

- Diagnostic:

Les médecins estiment difficile d’établir le diagnstic car la définition reste imprécise.
La description des symptébmes par les patients estagois incohérente. Le diagnostic se fait
soit de maniere approfondie avec une prise en congtdu contexte de vie du patient soit
focalisée sur les plaintes et les Iésions organiquells ont une approche dualiste de cette
maladie mais ils sont limités par lintrication psychosomatique. D’ailleurs, ils ont des
difficultés & évoquer cette intrication avec leurpatients.

Le dilemmede poser le diagnostic se retrouve dans de nomlaeugtiens. Il est fait par
exces lorsqu’il n'y a pas d’autres explicatiofs.ll y a des criteres tres stricts et je pense que
malheureusement les critéres ne sont pas toujamplis et que des gens avec plein de douleurs
gu’'on n’arrive pas a étiqueter parce qu’on ne treuven sont étiquetés fibromyalgiques un petit
peu par surestimation. £14/12) D’autres fois, il est fait par défa@.On ne sait pas mettre un
nom réellement sur le type de douleurs qu’elles Gigst une interprétation puisqu’on n’a aucune
preuve biologique ou radiologique ou électromyodpigpe. » E5/20 ; « C'est a la frontiere de
beaucoup de spécialités et en fait je pense qust ples les patients qui m’apprennent qu’autre
chose. »E12/78 ;« C’est un diagnostic d’élimination, c’est une pmrsalité de tel type qui souffre
de telle facon et pour laquelle on a fait tout aa tle bilans et d’examens et qu’au terme de tosis ce
bilans et examens on est arrivé a I'absence delasion. »E2/131) Il peut étre posé pour aider les
patients(« Tres souvent les gens pour guérir ou pour a&dpur maladie ont besoin de causes »
E14/126)

Le manque de définition précise pose problamemédecins généralistgs. Alors concept

organique, concept de société, mal-étre, le spteeBaudelaire, qu’est ce que c’est la fibromyalgie

réellement ? [...] Ce sont nos voies de douleurs nugispeu impénétrables quelque part. »
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E13/112) Les patients décrivent leurs douleurs eemés non médicaux ce qui engendre des
difficultés chez les médecing On peut croire les gens, mais il y a des chpses lesquelles on a
vachement de mal a adhérer, a certains détails»20) Par ailleursils ont des difficultés a
nommerce diagnostic(« Ce n’est pas un diagnostic que jaime vousngonvous livrer mais voila
vous étes tout a fait sans doute dans ce cadreala bon ce n’est pas quelque chose de grave, c’est
guelgue chose d’ennuyeuxE#3/60)

Certains médecins font un diagnostic approfondiqell est défini par Balint. (« On
cherche toujours a savoir depuis quand et depu st apparue la fibromyalgie, c'est-a-dire
I'élément déclenchant qui est souvent un événedierttre traumatique, on va dire émotionnel ou
traumatique physique mais trés souvent traumatigmetionnel» E9/44; «Ce sont des gens qui
viennent avec un diagnostic et qui racontent leistdire mais leur histoire est quand méme un
probléme. »E3/15)

D’autres médecins font un diagnostic focalJ{essaye de faire une démarche en séparant
chaque plainte, généralement quand il y a plusiquesntes. »E8/10; « Ce sont souvent des
personnes qui ont eu des douleurs pour par exen@enernie discale, sciatique ou une névralgie
cervico-brachiale ou qui ont souffert quand mémesdaur corps et on a I'impression que a partir
de cet éléement se développent des douleurs quemédsnt a des douleurs type fibromyalgiques
avec les points douloureux connus et des doulelus giffuses. £5/6) Ils s’interrogent sur
I'évolution du terme employé pour cette symptonag@. (« Ce sont des diagnostics qui sont
arrivés il y a a peu prés une quinzaine d’annéesleuderrain des patients qu’on étiquetait avant
enthésopathie.&14/7)

La difficulté se retrouve aussi dans le désaccotrkedes difféerents spécialistes pour poser le
diagnostic(« Quand les rhumatos ne sont pas d’accord et ga'dm c. entre deux chaises, qu’est-
ce qu'on fait ? Qui on croit ? 5E4/192 ;« Par exemple un psychiatre [...] dira que c’est une
hystérique, un médecin de la douleur dira fibrorgi@lou un rhumato également donc c’est vrai
gue ce n'est pas facile de se détacher de cela eteddire que c’est essentiellement somatique.»
E8/31)
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Plusieurs médecins ont une approche dualiste ttie pathologie. Certains estiment qu’elle
est purement psychiatriqug Le médecin dit que c’est une fibromyalgie pajoél ose pas dire
gue c’est psy donc il veut répondre de maniére caégliet médicamenteuse a une pathologie sans
vouloir avouer a la patiente que c’est psyES/104) D’autres qu’elle est purement organique.
(« Jai envie de dire que c’est une maladie dalteafion des stimuli normaux du corps et ces gens-
la ne les filtrent plus. C’est un peu lI'image gaeej’en fais. C'est que les gens ne filtrent paguie
est douloureux et non douloureux mais ils le tradaot comme une douleurE3/25) lIs ont pu
acquérir cette approche lors de leurs étijd@déme si la faculté ou le spécialiste en congluil y
avait effectivement, pour certains des probléemeagqgakes, enfin il y avait un soubassement
douloureux, donc ¢a on I'entend bien I'hyperalgiaismjue I'ensemble des examens étaient négatifs
donc en gros on n'a rien! £11/24) ou au contact des patierts.C’est qu’on n‘arrive pas a
identifier clairement; dés qu’on est dans le cogmsnous rappelle la téte, des qu’on est dans la
téte on nous rappelle le corps, quand on arrivesgager de mettre les deux a équidistance ¢a va
étre « oui mais vous savez que ce médicamensjglerte pas £7/52)

La plupart des médecins interrogés pensent quedésnts ont eux-mémes une vision
dualiste de leur fibromyalgidé« Elles ne sont pas du tout fiables méme surda gk la perception
de leur propre douleur cela va jusque la. C’est owrsi, enfin moi je le pergcois comme si la téte et
le corps était completement dissociég&21/130) Tant que les patients n’auront pas pmscience
de la double dimension psychocorporelle, la prisetearge ne pourra pas se fajkeOn n’avance
pas parce que ce dépressif avec sa douleur chreniga n’arrivera pas a traiter le mécanisme
certainement a l'origine de sa douleur chroniqueE®/126 ;« Il faut arriver & convaincre les
patients que leur ressenti douloureux ou leur fag@xprimer la douleur passe par un phénomene
psychique. >£1/187)

De nombreux énonceés illustretintrication psychosomatique de cette patholodiel’ai
plus le sentiment qu’il s’agit d'une expression pmrelle d’'une souffrance psychologique »
E4/147 ; d’'une « concrétisation physique des problemes psychigued3/7; « Celle qui
effectivement est complétement pathologique splale psychologique, elle, rien ne va jamais se
résoudre, tout va étre toujours probleme. Sa daukst un probléme déja c'est-a-dire que sa
perception douloureuse est un problem&24/135) Cette prise de conscience modifie laepeis

charge(« Le corps s’exprime mais il faut aller au-deladE$1/152)
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Lintrication psychosomatique est difficile a évauavec les patientés Si vous abordez le
plan psychologique alors la c’est mal vécu puisgaeentraine tellement de problemes dans le
couple, sur le travail, tous les gens qui sontgailes, irritables, rejetés. lIs finissent par étmal
compris »E10/115 ;« Cela se passe entre votre téte et votre corg®ime vous n’'étes pas en
adéquation avec votre corps vous ne pouvez pascavarE11/83) Cependant, quelques patients
admettent le lien entre leurs symptémes et leungliions de vie(« Tout était bien et actuellement
il y a un souci avec un de ses fils ¢ca y est ladedos dorsales, lombaires sont revenues, elle
revient pleurer dans mon cabinet. Alors qu'on miexe ? » E1/50) Les médecins eux-mémes
constatent cette intrication. (Ce s&ates tableaux intriqués, cela veut dire qu'il yaugent une
cause objectivable au rhumato mais c’est supee @u’il y ait une histoire personnelle lisse et
simple. »E7/ 6)

lll- 2-1-2 Psychologique :

- Déterminisme

L'existence d'un déterminisme psychologique est twuvée dans de nombreux
entretiens. Les dysfonctionnements psychologiquestarieurs pourraient étre responsables du
déclenchement de la maladie puis d'une restrictiondes capacités d’adaptation a un

phénomene éprouvant.

Certains médecins généralistes décrivent un détesme psychologique avec des
dysfonctionnements antérieu(s.ll y a souvent un gros passé dans la vie ddaremes. Elles ont
[...] des antécédents de stress, d’accidents dedaelies sont mal dans leur vie de couple ou au
niveau de leur boulot. Il y a toujours quelque ahake lourd je dirai de I'ordre des non dits. »
E10/7) Ceci nécessite une prise de conscience deaft des patients(« Il faut leur faire
comprendre que leurs douleurs sont peut-étre debl@mes anciens, refoulés, ce n’est pas un
discours facile. »E10/59) L’annonce de ces dysfonctionnements paet difficile a évoquer.

(« Alors je pense que certains l'acceptent lorsqules connait bien et qu'on leur dit cela
correspond a tel moment de votre vie, il y a edqueechose qui a déclenché la maladie je pense

gu’ils arrivent a I'accepter plus facilement.B14/88) Un médecin s’interroge sur la causalité des

22



dysfonctionnements psychologiqués.Je n'arrive pas a déterminer [...] comme c’est nmaadie
chronique un peu insidieuse au départ, ou biereseflont devenues psychiatriques, dans le sens
dépressives voire plusais est-ce gu’elles sont devenues dépressiveg parelles avaient une
douleur chronique, car on sait tous qu’une doulebronique peut engendrer ou nous acheminer
la-dessus, ou bien sont-ils fibromyalgiques parc#sysont psychiatriques et ¢a je crois que c’est
le nceud du probleme B41/9)

lIs retrouvent parfois des facteurs déclenchgrt®n retrouve souvent chez ces femmes des
ruptures, on retrouve des éléments qui montren& qui moment donné la fibromyalgie s’est
exprimée mais il y avait au sein du couple ou arBeun élément qui a souvent été déclencheur,
donc un élément a la base psychologique, qui fdévell qui active la douleur. £11/229) lIs
constatent un événement provoquant le syndromenfijalgique.(« Des gens qui ont souvent des
soubassements anxio-dépressifs et puis qui onéggalicis soit dans leurs vies professionnelle ou
privée et qui basculent a un moment donné dangmidreme fibromyalgique &13/6)

Certains médecins décrivent une restriction durgppu de ces capacités a s’adapter.
Plus on l'infantilisait, moins on le responsabilisat moins il était acteur de sa maladie et de sa
prise en charge notamment pour bouger, kinés ettus iPattendait... »E11/225) Celles-ci sont
aggravees par les médecins eux-mér@idBalgologue a] une démarche totalement dérivaste
les injections de KETAMINE, les hospitalisationsj@mir la douleur alors qu’au contraire il faut
gu’ils affrontent leurs problémes, il ne faut swt@as endormir cela. £11/111) Elles modifient la
prise en charge proposée par le méddeiQuelqu’un qui se bat contre sa douleur chroniquesa
maladie chronique il va certainement vivre mieur poobléme. Quelqu’un qui va le subir ou qui
est dans la fatalité ou tout du moins qui va ssbin probléme ne va pas bien le vivr&1103) De
la méme maniere, les personnes interrogées sbigiemt sur la causalité de cette restriction du
coping. (« Elle est trés demandeuse de choses mais el@ peut étre pas jusqu’au bout de la
démarche parce gu’elle s’auto-étiquette psy audaice qu’elle a eu d’autres plaintes somatiques
avant sur d’autres organes et donc a cet exameneotrouve rien donc a force d’entendre dire
VOUS n'avez rien, vous n'avez rien, c'est dansevtéte. Les gens un petit peu finissent par dire be

si c’est dans ma téte pourquoi je dois y alleE2%/33)
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- Comorbidités:

Plusieurs médecins constatent la présence de corhmlités psychiatriques,
préexistantes ou secondaires de type syndrome amdeépressif qui peuvent géner la prise en
charge. Certains observent une similitude avec I'tstérie ou du moins une distinction floue et

s’interrogent sur le role de la plainte douloureuse

Des médecins décrivent un syndrome anxio-dépressscié. (« [Des] femmes [...]
dépressives ou déprimées, pas forcément dépresamissun profil, elles ne sont pas dans une
grande activité, plaintives. Moi je trouve déprimé®ujours. »E10/5 ; « lIs ont tous un profil
psychogene a la base mais il y en a pour lesgeslshoses vont étre clairement dites rapidement
et on va éviter une chronicisation de la plainte dgs phénomenes doulourewei1/142).
Cependant, ils questionnent la causalité de cersgmal anxio-dépressif« lls ont [...] un tableau
dépressif réactionnel [...]. Je pense que le faitsdeffrir tout le temps, le fait de ne pas étre

reconnu [...] c’est normal qu’ils soient un peu dégsifs.» E2/38)

Certains médecins nuancent leurs propgslls ne sont pas tous dépressifs, aprés on
retrouve une fragilité, quand je parle de terram parle de fragilité psychologique. Donc ce sont
des gens qui vont étre plus sensibles a des évateneafin leurs soubassements psychologiques
vont étre fragiles. k£11/163). lls observent malgré tout une ressensblaians la personnalitg Il
y a quand méme un profil psychologique particulieg, sont des gens qui sont un peu [...]
intravertis, [...] qui est assez replié sur lui-mémej n'est pas a l'aise dans la société, qui n'est
pas a l'aise dans son boulot. Qui sont quand méme daturel anxieux [...] ce ne sont quand
méme pas des gens [...] qui s’exposent. Ce sontethssun peu a I'étroit et qui ont peut étre besoin

de reconnaissance au départe2/29)

La distinction entre la pathologie hystérique ep#hologie fibromyalgique reste floue (
Je dirais qu’une hystérique elle peut tout avointlone fibromyalgie [...] , elle peut étre hystérique
et avoir une fibromyalgie mais tous les fiboromyalgs ne sont pas hystériques du tolE1%/161 ;
« On a pendant longtemps parlé de spasmophili¢éhigs Est-ce que c’est la méme chose sous un
autre nom, d'une autre facon ? B5/64) Certains médecins s’interrogent sur l'tdilide ce
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symptdme(« Il ne faut pas retirer ce symptdome parce quendyi a pas de symptdbme on risque de
basculer dans de la psychiatrie vraie.B13/157)

I11-2-1-3 Social

- Conditions socioprofessionnelles

Les conditions socioprofessionnelles sont response® d'une aggravation de la
maladie. Les patients peuvent étre isolés dans le@maines familial, social, professionnel,

financier, ce qui nuit a la prise en charge

Certains médecins constatent un dysfonctionnenmnalsassocié qui aggrave le tableau,
soit professionngk Celles-la qui sont les plus dans la plainte aderaent, ce sont des femmes qui
ne travaillent pas »E10/206) soit personnék Ces gens-la ont aussi des gros problemes vis-a-v
de leur entourage parce que tout leur entouragesastchec. Le conjoint, les enfants, vous savez au
bout d’'un moment les gens plaintifs ¢a fatigueaefiagigue tout le monde (sous-entendu appuye€), ca
fatigue pas que le médecinE®2/100 ;« Les proches quand ils [les patients] sont totgdatigués,
toujours douloureux ce n’est pas trés amusant aw de gérer cela non plus, c’est difficile pour
la famille.» E13/124) Les difficultés financieres limitentdarcours de soin On a énormément
de gens a la CMU, beaucoup de gens sans mutuelle dest vrai que cela pose un probleme de
prise en charge globale.214/97) Cependant un médecin nuance ce coifstitles perdent leur
métier mais elles ne perdent pas leurs famillest@edire que les maris sont assez proches, ca
englobe tout le monde bienE8/69) Le patient a un réle dans la systémique lfalei (« lls sont
rentrés dans un personnage comme ¢a avec unere@maconnaissance de I'entourage ; comme
une sorte d’équilibre qui se créebB3/59) La désinsertion socioprofessionnelle calesedifficultés
aux médecins généralistes interrogésMon sentiment ? Qu’on puisse les maintenir diviaé et
non pas dans l'inactivité E10/126)

- Maladie construite

Certains médecins considerent qu’'une fois le diagstic posé, les patients ont une

étiquette qui peut avoir un role de reconnaissanceociale et médicale mais entrainer par
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ailleurs une stigmatisation. lls s’interrogent surla médicalisation culturelle des symptémes

qui révele un mal étre sociétal.

Une stigmatisation médicaést constatédans quelques entretiens avec la description d’'un
profil particulier sans que celui-ci soit clairenheéfini. («C’est vrai qu’on ne peut pas s’empécher
de penser qu'il y a un profil psychologiqudE»15/20; « Ce sont des gens trés fidéles, a partir du
moment ou on les écouteE20/175)Tout le parcours de prise en charge est diffi¢#d.’adhésion
déja au diagnostic, I'adhésion au fait qu’on neuvera rien et la difficulté c’est que pour certasne
formes tres psychologiques intriquées souvent tilpbss facile de donner une réponse ou de
poursuivre une maladie physique qu'une maladie alenet ces personnes la elles mettent
enormément les meédecins en défaut parce qu’ellesutient, elles re-reconsultent, elles
poursuivent les quétes et les attentes et celagdutjusqu’au service d’algologie ou en arrive a
des dérives malheureusement qui vont s’amplifieloet arriver a des phénomenes de dépendance
et du coup on ne se sort jamais du profil psychB12/61) La stigmatisation médicale est évoquée
par différents médecins comme un état d’espritedes| confrereg« Moi j'ai pas mal de collegues
meédecins pour qui la fibromyalgie cela n’existe.pa&10/118) Cependant, certains assument cette
prise de position(« Dans mon intime conviction, c'est-a-dire pagjuoe j'ai lu dans les livres et ce
gu’ils m'ont appris, d’'ailleurs ce gu’on m’a peu ps, [...] c’est un fourre-tout ou on met les
hystériques, [...] les fiboromyalgiques, [...] des matigies somatiques réelles qu’on connait pas
encore qu’'on va sdrement découvrir un jour, dons gathologies auto-immunes.B8/83 ; «
Quand on en parle entre médecins on va ricaneuahd on est face aux patients on va dire : « Ah
bah c’est encore une fibromyalgique, elle a maltgat;, de toute fagon elle a toujours mal. » »
E11/150)

Au cours d’un entretien évoquant la prise en chargeentre antidouleur, un meédecin fait
un lapsus révélateur de son ressenti de la fibrtgigyd« J'ai le sentiment vraiment qu’il y a une
prise en charge, une prise en compte psychologiyee un apprentissage du corps, de l'image
corporelle vraiment, de la personne et du ressefgst moins flou aprés étre passé en psychologie

(lapsus, apres étre passé au centre d’algologi€)4431)

Les médecins sont ambivalents dans leur décisiopoder une étiquette de fibromyalgie,

pour certains celle-ci aide a faire reconnaitreédadie, pour d’autres elle les
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enferme(« Je pense que poser un diagnostic cela peut &idaucoup et a la fois donc ¢a enferme
les gens dans un diagnostic et en plus pour letg dpres : « Bon les traitements ne marchent
pas. » Est-ce qu’effectivement c’'est vraiment @ileE15/145) lls s’interrogent sur [lutilité
d’étiqueter.(« C’est déja une étiquette qui quand méme leumpéed’obtenir un statut, ils ou elles,
c’est souvent elles n'ont pas I'impression d’étrepeu malades de la téteE2/23) L'étiquette a
une connotation péjorativés Moi je ne leur mets pas d’étiquette de psyrgave que c¢a ne colle
pas avec les différentes typologies de personnesvant développer ce type de syndrome. »
E3/158)

La notion de médicalisation culturelle de la fibyatgie apparait dans plusieurs entretiens.
(« On a mis un nom sur quelque chose qui existaih@ qui n’était sans doute pas étiqueté comme
cela qui a permis une reconnaissance de la partgdes. »E13/118) lls pensent qu’il peut s’agir
d’'un mal étre sociétal occidentgk C'est quand méme une pathologie qui reflete cergaine
société »E£10/148 ; « On est dans une société qui se plaint beaucansegsent mal. £10/185 «
Il y a beaucoup de gens qui ne sont plus des Hatfan] il y a des jeunes aussi qui se battent

moins, qui sont moins dans la prise en chargesals vite dans I'échec, dans les aide&E10/195)

D’autres constatent un besoin deconnaissance socialé« Il y a généralement un
changement de leur problématique quand elles ot@nobune reconnaissance, une invalidité ou la
retraite cela s’améliore en général pas maE23/10 ;« lls ont des plaintes supraliminaires mais
ont pleins de revendications infraliminaires7/89) La demande de soutien est importante.
(« Elles ont besoin que les gens autour d’elles ementeur souffrance, I'expression de quoi ?
Puisqu’il n’y a pas de support physiqueE®s/43) Lun des médecins s’interroge sur la fanttie
la reconnaissance sociale.l{(&s miennes elles ont quand méme fait le touratiet, de toute la
littérature, des associations donc voila. Quellé laspart de la reconnaissance qui est nécessaire
dans une maladie ou de l'alibi ?E13/32 ;« Ce sont des gens qui sont dans une ambivalence,
comme s'ils n'avaient pas eu de chance et quelauilfallait que nous on rétablisse la chance »
E7/139;« Il faut tendre I'oreille symboliquement=y/90)

Plusieurs médecins décrivent une demande des fatienreconnaissance médicdk la

fibromyalgie (« lIs finissent par étre mal compris, tandis queuad ils aménent une vraie maladie

alors la la reconnaissance est autr&20/117 « Elles ne sont pas forcément dans une demande de
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soins, mais dans une demande de diagnostic. Doa¢aisiqu’on a mis un diagnostic, bien souvent
au niveau de la plainte cela se modifie. C'ests&@-djue, une fois qu’on leur dit ce qu’ils ont, du
coup la quéte pour voir des spécialistes finit gaarréter parce que c’est vraiment le profil
particulier des fibromyalgiques. £11/17) Cette reconnaissance médicale permetsiiéigu leur
état.(« On sert un peu peut-étre d’'alibi, de béquillessiu»E13/128) Cependant un médecin pense
gue surmédicaliser les douleurs est néfaste atemnge pour les patients (Le patient se dit quse

on m’a injecté de la MORPHINE c’est que j'ai quedqethose de tres grave. Voila apres ils sont en
demande tout le tempsE6/99) ou vain(« La reconnaissance leur a apporté quelque chasis m
de toute fagcon de court terme puisque la douletitagours la. »E3/172) Lors d’'un entretien, un
médecin s’interroge sur son propre besoin de reaiesance de cette pathologie Q’est une entité
qui est quand méme pas mal [...] niée par plein ddeti@s, pour certains médecins de ville la
fiboromyalgie ca n’existe pas. Alors aprés peut é&fee ca n'existe pas mais on a des gens
malheureux donc c’est pas le tout de leur dire vawsz un truc qui n’existe pas mais enfin bon

gu’est-ce qu’on fait ? £1/52)

Quelques médecins évoquent une difficulté d’aiderdatients a affronter la stigmatisation
sociale. (Poser un diagnosticest toujours tres rassurant pour les gens, casn@it une belle
jambe parce que c¢a n'a pas changé grand-chose maisoins psychologiquement parlant ils
étaient reconnus comme étant pas forcément deppsyes que certains ¢a les travaille pas mal, ca
a reculé le probleme. £3/169)D’autres tempérent cette stigmatisatiGhAvant on leur disait que
c’était rien, on les prenait pas vraiment en cogsadion. Maintenant on prend quand méme en

considération leur douleur qui est réelle a la fplsysique mais aussi morale..E2/25)

[1I-2-2 Difficultés inhérentes au systeme de soins

[1I-2-2-1 Caractéristiques du médecin généralig

Les médecins généralistes pensent que la prise drage des patients fibromyalgiques
releve de leur champ de compétences. En revanchés se sentent parfois impuissants a
apporter une réponse adaptée. lls sont insatisfaitde leur formation et des connaissances

actuelles sur cette pathologie mais estimermjue ce n’est pas le principalobstacle. Leur
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personnalité et leur éthique professionnelle conddnnent la proportion de patients

fibromyalgiques dans leur patientele.

Les médecins interrogés sur la perception de lsamgaissances répondent qu’ils se sentent
insuffisamment formés car cette pathologie estné&g La fibromyalgie moi je I'ai découverte a
la sortie des études c’est quelque chose de relaiwnt récent. £11/222) ou la définition est floue
(« C’est a la frontiere de beaucoup de spécial@géen fait je pense que c’est plus les patients qui
m’apprennent qu’autre chose.B12/77 ;« On serait plus a l'aise en connaissant la maladie la
connaissant pas on ne sait pas trés bien quoi mepdC’est plus facile de prendre en charge les
patients qu’'on comprend que ceux qu’on ne comppasd »E2/77). Cependant tous ne remettent
pas en question leurs connaissances ou leur fam#« Je me dis que c’est bien beau de dire
gu'on n'a pas été formés mais que finalement caariae a rien. »£15/203; « C’est I'éternelle
guestion, quand vous écoutez des spécialistesrilstoujours vous dire il faut former les médecins
généralistes (ton énervé). [...] La question quegseptoujours c’est qu’il ne faut pas oublier qu’on
a fait des études médicales, que les gens quiar@usnseigné ces différentes matieres c’est eux qui
disent qu’'on doit étre formés. Il y a quand mémeprobléme et on les a pas attendus pour se

former (ton agressif).£1/235)

Lorsqu’ils sont interrogés sur leurs compétendesr ressenti est différent. Certains se
sentent impuissantg« Il y a des fois jai envie de leur dire ¢a n’if@mais mieux. E£2/92)
D’autres estiment avoir les compétences pour leadse en chargex (Comme toujours avec des
patients ou c’est compliqué, on a quand méme tosijauréponse. %k1/296)

Selon certains médecins, leur personnalité eexele leurs confréres interviennent dans la
constitution de leur patientelé« Quand jentends des collegues qui disent : «gevois pas de
dépressifs, pas de fibromyalgiques... » enfin lebghagiies lourdes c’est que de toute facon ils se
sont arrangeés pour les rejeterB40/175; « La ou intervient quelque chose de fondameriait da
personnalité du médecin. [...] Le premier truc quicoerespondra pas aux fiboromyalgiques ce sont
des médecins qui restent enfermés dans une thédrmpew E1/162) Un meédecin s’interroge sur
I'absence de patients fibromyalgiques dans somealficC’est vrai que je pense qu’'on a souvent
peur des patients qui se plaignent un petit pep,t on a I'impression qu’'on ne peut pas les

soulager et c’est peut étre la peur de I'échec giiplement et du coup j'aurai tendance a dire que
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peut étre j'ai tendance a repousser ce genre déepet inconsciemment et que ce n’'est pas un
hasard que je n'en aie pas vu plus. Jespere quan’est pas le cas (rires) mais peut étre
gu’effectivement on éloigne sans s’en rendre corfggepatients dont on sent qu’'on ne va pas

pouvoir les guérir. >E15/27)

Certains médecins parlent d’éthique professioen@lQuand un patient ou une patiente se
plaint je le crois. Je suis persuadé que ce n'astyne plainte en I'air, je crois a la douleur etaa
plainte et je veux répondre a cab4/139 ;« Il faut déja que le médecin comprenne qu’il yne u
réelle souffrance, ce qui n’est pas toujours évideri2/73) lls souhaitent rester objectifs.Il ne
faut pas oublier que ce sont des gens qui souffrergst bien d’accord (ton autoritaire). Ce n’est

pas parce que nous on pense que..., qu’eux ils samt>pE1/89)

[1I-2-2-2 Vécu du médecin généraliste

Le vécu de la prise en charge est difficile. Les mécins ressentent un épuisement
professionnel. Leur discours révele des signes déstngagement, de burn-out. Ills se montrent
agacés et s'interrogent sur la possibilité de bénéés secondaires contrariant la prise en
charge. lls ont quelquefois un sentiment d’échec nwmqu’ils estiment lié a leur profession. lls
se disent parfois dans une impasse thérapeutique.efendant, certains sont satisfaits de la
prise en charge lorsqu’ils parviennent a une rédu@n des médicaments ou a une reinsertion

socioprofessionnelle.

Plusieurs médecinse sentent edpuisement professionnel face a ces patients. €«s{@t]
des gens qui te demandent un surinvestissemenivaaunémotionnel. Il faut que tu laches tout
parce que les fibromyalgiques ils se suicident,fie®myalgiques peuvent plus du tout marcher.
[...] Ce sont des gens qui sont a la limiteE¥/62 ;« Il y a un épuisement et du patient vis-a-vis de
sa douleur et du médecin qui fait que, puisqu’oh dans la chronicité, donc on n'a pas des
résultats a court et moyen termes forcement flatgralonc il faut de la persévérance, il faut que
personne ne s'épuise.BE9/123; « A long terme, plus personne ne veut les voir. tissaoulé tout
le monde, mais quand je dis saoulé c’est saoulést@-dire que tu leurs propose des trucs, ils
veulent pas, tu leur propose pas ils en veulemt €xalté, ironique). »7/95). L'épuisement provient

parfois de cette résistance opposée pour ne pgseride burn-out(« Il faut surtout ne pas se
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laisser aller a la lassitude vis-a-vis de ces pase rester toujours quand méme en éveil |,
performant, continuer a avoir de véritables échangene pas parfois baisser les brag&238/104)
Cependant, I'un des médecins, a l'inverse, tronestimulation intellectuelle lors de cette prige e
charge. (C’esk un travail intéressant parce que c’est un trayagtement dans la durée. Il y a une
relation qui s’'instaure et c’est toujours plus séisant parce que justement ce sont des prises en
charge plus compliquées, pour arriver a un résulédors qu’en fait de soulager une hernie discale

c’est bien sdr trés tres important mais c’est «léaeg (sourires) parce qu’on sait le faireB12/63)

Dans certains entretiens transpataitdésengagement professionrfeAvec les années je
pense que j'ai pris pas mal de recul vis-a-vis de\fu le profil et le contexte particulier je pense
gu’il faut rapidement se sortir>E11/34) Ceci explique que chaque médecin compte dan
patientéle une proportion variable de patientsofiyalgiques(«C’est épuisant et je crois que les
médecins qui ne les écoutent pas bibn[les patients] changent de médecins et les miédeyui
écoutent se coltinent pas mal de gens comme c&a&0/86) Certains disent se désinvestir au long
cours («Au départ[...]on fait faire des bilans et puisr@p c’est fatiguant donc je ne réponds pas
forcément a toutes leurs demandesE®0/30) lls peuvent se désengager en minimisant la
pathologie.(« Le fiboromyalgique il va se plaindre souvent ngasva pas étre dramatique au long
cours, une sclérose en plague c’est plus diffipiece qu’on [...] est plus dans I'affectif dans la
prise en charge de cette pathologie-la. [...] SurfiBnomyalgique je n’hésite pas a lui dire « bah
attendez c’est pas grave » je vais banaliser, epdi® banaliser mais je vais leur expliquer que je
comprends bien leurs plaintes mais qu'il N’y a pasrisque vital. »E6/78) Néanmoins, la volonté
d’assurer le rble propre de cette profession eéstureée dans quelques énond&sSi notre boulot

c’est faire le tri et dispatcher aux spécialistegst plus de la médecine généraleE3/11)

Certains médecins se disent dans umpasse thérapeutique avec ce type de patiénts.
Mais de toute facon elle aura beau faire tout us tBexamens il n’y a pas plus d’éléments qui
seront mis en avant.211/37 ; « des fois je donne de I'homéopathie, des foifaie de la
meésothérapie sans grande conviction mais je craes gest désespérant.B2/120) L'attitude est
différente entre confréres et lorsque le patienfaa® a eux au cabindtQuand on en parle entre
médecins on va ricaner et quand on est face auergaton va dire : « Ah bah c’est encore une
fibromyalgique, elle a mal partout, de toute fagelle a toujours mal ». Enfin voila mais on

n‘avance pas. £11/44) lls se sentent quelquefois impuissgrt§a peut parfois étre pesant parce
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gu’'on n'a pas toujours les réponse€Eb/92 ;« Il n'y a pas un médicament qui fait ses preuves,
donc on alterne mais c’est un échec permanent ansnque dans les Centres antidouleurs ?
(sourire entendu), mais si on en avait je pensegguge saurait =2/106) L'impasse thérapeutique
est ressentie principalement dans la prise en etamugong courg« A court terme il N’y a pas de
difficulté, parce qu’on a quelqu’un devant soi gouffre par définition et on va toujours pouvoir
lui répondre avec une thérapeutique. Le probléemendyen terme c’est que ¢a fait trois fois qu'il
revient et on n’a toujours pas bougé dans notréoirs ou on I'a un peu amélioré, on a discute, on
lui a donné des moyens... et puis sur le long terest @ catastrophe [...] on n’a toujours pas
bougé par rapport a sa premiére consultation, oneshtoujours au méme pointBE4/114) Cette
sensation d'impasse thérapeutique est plus mamapeseles patients fiboromyalgiqugsQuelqu’un
qui a une pathologie clairement identifiée, s’il gaint d’'une douleur tu mets un antalgique en
fonction du niveau de la douleur que le patienkpigme et tu fais pareil avec le fibromyalgique

sauf que jai I'impression que ¢a marchera jamais (ubitatif). » E8/45)

Plusieurs médecins s’interrogent sur I'existeneebénéfices secondairgs On se pose
toujours la question du bénéfice de la reconnaissaen maladie, moi c’est toujours la question
gue je peux me poser. Est-ce qu’elles ont un kEnéfielque part ? Enfin une reconnaissance a
travers la maladie. Donc ce qui expligue que I'obeaucoup de mal a gérer.B13/155 « Elles
vont beaucoup mieux quand on n’a plus les pressjongeuvent étre professionnelles mais aussi
familiales »E13/43). Ceux-ci limitent la prise en chare.Pour celles ou il y a eu une espéece de
guéte ou on revient, et c'est plus grave, a urstification a leur état, c'est-a-dire que tout le
contexte autour d’elles fait qu’elles ont intérétester malade. Je vais étre dur avec tout ¢a parce

gue... c’est toujours rechercher s’il y a un inté&éta continuité de la plainte et bien la a ce

moment-la tout sera chroniqueE41/147)

La sensation de mise en éclstretrouvée dans quelques entretiéh®©n est toujours en
échec, toujours sur ce type de maladie, on estolecépermanent, moi je me sens en échec
permanent en tout cas.B22/93 ;« C’est possible que je sois mis en échec par mopancette
pathologie, c’est méme sir. Je ne suis pas parfaitE8/100 ;« On se remet en question sans
arrét, sans arrét, la pathologie chronique est paous quelque chose de difficile notamment dans
le domaine de la douleur1/156) Cependant, quelques-uns nuancent I'expreds leur ressenti.

(« On n'est pas que dans des échecs vis-a-vis sipateents-la. [...] La plupart [...] sont plutot
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satisfaits de leur prise en charge et ils sont dBasceptation. lls arrivent & gérer eux-mémes, a
dépasser un peu ¢a.Bs11/148). lls estiment que cela est intrinséqleua profession(« L'échec

fait partie de notre métier il faut I'accepter [..nhais sans se remettre en cause systématiquement
surtout lorsqu’il y a des pathologies que I'on nia&e pas a guérir, qu'on arrive a soigner, a
soulager mais pas a guérir14/110) Parfois la difficulté n’est pas décritentoe liée a la
pathologie mais au patient lui-méme.Quand ce sont des patients que je connais biesaig
gu’ils vont rester, le probléeme ce sont les gens tvois qui ont déja fait 3-4 médecins, qui
viennent pour une hypothétique nouvelle thérapiesaib qu'on va les décevoir. La aussi il faut
I'accepter.»E14/139) lIs rationalisent ces situations averpdé&rience(« Nous on l'accepte parce
gu'’il faut dans sa téte accepter qu’on ne peut fgag guérir. C’est difficile ce n’est pas ce gu’on

nous apprend a la faculté mais on I'apprend pefiieéit dans le métier..214/142).

Plusieurs médecins se disent agacés par ce typpatlents. («Parfois il y a des
consultations ou on se sent un petit peu agacéeonomprend pas trop pourquoi et [...]Jce sont
souvent des personnes angoissées qui font que wju l@mgoisse rejaillit chez moi £15/38 ;

« Donc la difficulté c’est déja de se détacherrekster objectif et de pas se dire elle me casse les
pieds, elle fait que se plaindre8/31). Cependant, ils essaient de se raisonrell. y{ a des
moments on a envie de dire : « bon ben c’est o, callez vous pouvez peut-étre bouger un peu
plus, faire des choses. ». Puis on se dit ben rest crétin, ils ressentent eux la douleur ce n’est

pas notre role de leur parler comme celd&13/146)

Cependant, lorsqu’ils sont interrogés sur le sestimgénéral de leur prise en charge,
plusieurs médecins se disent satisfaisle trouve que pour l'instant ceux que jai eus/j&n
sors pas trop mal. £6/67 ;« La prise en charge est correcte, elle est bonneb&ement ils sont
plutét contents *£13/102 « Quel plaisir quand ¢a marche. Il y a quelques gguisont accepte le
pari d’avancer avec moi ¢a fait dix ans que je simstallé. Quel plaisir! C’est eux qui me
remontent [...] quand je trouve que c’est un petit peir et dévalorisant, je les vois souriants. »
E7/318) Les objectifs de satisfaction sont soitdduction des thérapeutiques médicamenteuses
(«J'ai des cas de, oui on peut dire, de guérisom.t&t cas le plus souvent une atténuation de
I'intensité des douleurs, de la consommation médargteuse allopathique et de la lourdeur donc
du traitement allopathique»E9/73), soit la réinsertion socioprofessionngkeChaque fois que la

personne arrive a reprendre son travail ou va deveau faire des activités a la maison ou a se
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tenir ne serait ce qu’a ses rendez-vous d’arthérapi de sophrologie c’est une petite victoire qui
va amener la personne aprés par la suite a reprendne vie normale>E12/38) D’autres
minimisent leur réle(« Je ne crois pas que j'ai eu beaucoup de sudaas la thérapeutique (Rire

géneé). Non je ne suis pas trés fier de moi [B2#147 ;« On n’a pas toujours des succeg¥2/43)

I11-2-2-3 Vision du médecin

Les médecins ont deux approches de la fibromyalgjeils ont soit une vision
biopsychosociale qui prend en compte des facteurgmicatifs dans tous les domaines de la vie
du patient soit une vision biomédicale avec des fiears explicatifs uniguement organiques de

la maladie.

Certains médecins ont une vision biopsychososkllen la définition d’Engel(« Il faut
tenir compte de la globalité a mon avis, du vécatigien de ces personnes et de leur expression
par leur douleur physique. £5/87) lls prennent en compte le contexte de ¥ielLa prise en
charge en homéopathie ¢a a I'intérét d’étre unes@ren charge globale c'est-a-dire qu’on cherche
toujours a savoir depuis quand et depuis quoi ggiaaue la fibromyalgie »E9/42) Plusieurs
approches sont tentées pour prendre en charge tientpac Y a plein de gens dépressifs qui
viennent avec une plainte somatique et des queaxmrsreéussi a les faire pleurer vous avez gagneé
et ca c’est fondamental mais il faut savoir le éaifest-a-dire que si vous avez quelqu’un qui yient
¢a peut étre des douleurs comme des fibromyalgigonas ca peut étre aussi des douleurs
lombaires ou des douleurs de téte et puis vousserun petit peu le probleme [...] En fait vous
étes confrontés non pas a quelqu’'un qui a un probléle dos mais a quelqu’un qui est sur un
phénomene dépressif et la faut s’engouffrer la-dedzar c’est par ce biais que vous allez aider
cette personne. Par contre vous auriez tres bienvpus arréter au probleme de dos, c’est
beaucoup plus facile mais ¢a ce n’est pas fairelsmuot. » E1/302) Cette vision globale est dite
nécessaire dans la professi¢n.J’exige d’eux qu’ils me disent tout ce qui segeadans leur téte
mais j'ai pas dit du tout que jallais tenir comptie tout. Par contre je leur explique ou cela se

range donc oui je tiens compte de tout parce gl généraliste. B7/173)

D’autres ont une vision biomédicatke la pathologie fibromyalgiqudé« Je trouve assez

logique qu’il puisse y avoir chez certaines perss)rsoit un probleme qui vienne d’'une origine
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virale ou d’autre, un déreglement de cette partiecgrveau qui filtre, que ce soit la position de
mon pied, et que ¢a se soit transformé en doule&3/145; « Qu’on ait du mal & les comprendre
a cause de la fluidité de leurs gestes c’est sig ga peut surprendre [...] je ne vois pas de

fibromyalgiques rigides>E3/80)

I11-2-2-4 contraintes de cabinet

La prise en charge en ambulatoire présente des doaintes comme le manque de
disponibilité et l'isolement lors du diagnostic etdu suivi. Les médecins sont dans la crainte
d’'une organicité sous jacente. lls établissent uneollaboration professionnelle afin de
s’appuyer sur une prise en charge pluridisciplinaie. Cependant, ils se plaignent de difficultés
relationnelles avec les médecins spécialistes, tantpartenaires, tantét concurrents. lls
considérent les centres antidouleur comme une aidmais doutent quelquefois de leur

efficacité.

La disponibilitéest un critere de qualité qui manque a plusieurdegiés.(« Il faudrait
avoir deux consultations dans la journée, une cliasan pour évacuer tout ce qu’ils ont a dire et
une consultation pour avancer dans les autres pathies. »E10/97 ;« Ca prend plein de temps,
ca met en retard, c’est « pignou » il y a du sexvépres-vente. £7/58) Il en découle parfois un
sentiment de frustratioif La difficulté c’est le temps, I'écoute et depas penser que ces gens la
pourraient faire quelque chose d’autre a un mondminé. »E10/94 ;« Ce sont des patients qui
demandent beaucoup de temps. Quand je vois lemns sar mon planning je sais que ¢a ne va
pas durer vingt minutes. 26/53 ;« Une disponibilité de ma part aussi qui n’est pagours idéale
pour adapter le traitement. £9/102) Néanmoins, un médecin remarque que cespembilité et
cette proximité sont liées a sa fonction (Ce satds gens qui te demandent un sur investissement
au niveau émotionnel il faut que tu laches toUE7#63 mais« le point de vue est assez clair c’est
gue les patients ce sont tes voisins, ils traveréemue ils viennent te voir. [...] Les patients

hyperalgiques, ils viennent la ils pleurent, ap¥one ils pleurent £7/220).

Dans de nombreux énoncés, les médecins se plaighen isolement, soit lors des
circonstances du diagnost{& J'aimerais mieux avoir rapidement une possiilde le faire

examiner, d’avoir une expertise sur le patient, st;mt des pathologies que l'on cerne mal. »
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E4/146) soit au cours de la prise en chafgd.es délais sont super longs, c’est plusieurssrndei
délai, ¢a aussi ca complique un peu la qualité alelise en charge. £E9/133) lls regrettent le
nombre insuffisant de centres antidoulefw.J'aimerais bien que le patient puisse étre s
charge plus rapidement, un développement des stegt»E4/143; «Nous on veut des
spécialistes plus accessibles, pas des réseaweutonE3/91) Cependant, des solutions ont été
trouvées pour lutter contre cet isolemeOn est deux [avec I'algologue] pour les suivre.»
E6/19 ;« Je me suis entourée avec mes internes [...] quamdrhe est |a, ¢ca rebooste, elle a un
ceil neuf, elle repart sur des chose&28/106 ;« C’est absolument rassurant pour nous de savoir
gue le centre d’algologie la prend en charge, qiestcun contact pluridisciplinaire. £4/16).
Certains médecins sont en demande d’'gkl®©n n’a pas vraiment de réseau adapté pour ce typ
de pathologie a la campagne. Je pense qu’en \8ieprises en charge doivent étre de meilleure
gualité, nous on n’a pas (air désabuse). [...] Jeggegu’on a besoin d’un réseau pour soutenir les
soignants. >E2/58)

La pratique d’'une collaboration professionnedi retrouvée dans tous les entretiens. Les
meédecins généralistes évoquent un tableau de fif@igne mais ils ne posent pas le diagnostic sans
I'avis d’'un confrere spécialisté« Je cherche toujours a le faire confirmer soit Earhumatologue
soit par le neurologue soit par I'équipe de la dmud » E9/26 ;« Je travaille avec un algologue de
Nantes pour qu’il me confirme [...] la pathologiepetis apres c’est lui généralement qui les prend

en charge et moi je les vois ensuite pour des regllements. »E6/16)

Tous les médecins proposent une prise en chargaliptiplinaire avec kinésithérapie,
psychologues ou psychiatres, spécialistes rhungiek ou neurologueg« Je ne traite pas la
fiboromyalgie tout seul. £4/76 ;« Il faut effectivement prendre en compte les miffés profils et du
coup [...] il y a toujours une participation [...] dekinés, lentement psychiatres plutdt que
psychologues et puis on va dire ostéopathE$2/14) Un médecin a fait le choix de travaillenlse
(«J'essaie tout. Tu comprends bien que c’est ume stbhospitalisation a domicile pour les

fibromyalgiques ou je donne tout ce que je peEXf205)
Concernant la prise en charge psychologigleeirs avis sur une orientation vers un

psychologue ou un psychiatre diverge(t. [Avec les] psychologues [...] il y a toujours des

problemes d’argent et [...] je trouve que les psyttbEne sont pas tres intéresseés par ce genre de
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pathologie. »E10/55 ;« Je n'impose pas le psychologue mais systématenuten.] quand ca
perdure, je leur dis: « écoutez ce serait bienilgy’ait un psychologue qui vous prenne en
charge » alors on biaise un peu, [...] « c’est unaladie invalidante, c’est génant pour votre
entourage donc ce serait bien qu’on vous aide nelfaut pas leur dire [qu’] il y a un probleme en
dessous dépressif.B13/75) La difficulté de proposer une psychothérapst présente dans
plusieurs entretiens.« C’'est ¢a qui est difficile en fait je trouve d'ele dire a la patiente la part
psychologique de la prise en charge plus ou moentadgathologie. >E8/21; « Je crois que nous
sommes sur un domaine particulier d'un ressentilalmeux et je pense qul faut que la
psychiatrie nous aide. Il faut arriver a convaindes patients que leur ressenti douloureux ou leur
facon d’exprimer la douleur passe par un phénomgsgchique. [...] Il faut expliquer,
argumenter. >£1/185)

Le recours aux médecins spécialistes souleve diésullés. Certains sous-estiment cette
pathologie (« J'ai le sentiment que méme les médecins declaris® sociale ne les considérent pas.
On a méme le sentiment que certains rhumatologoe®en le diagnostic de polyalgie ou de
fiboromyalgie a contre courant de leurs collegues4/146) D’autres pensent qu’il y a parfois un
surdiagnostic. (Il faut que certains rhumatologues arrétent de dire que quiésdnt exploré et
déclenché des points douloureux chez quelqu’unpgytchologiguement n'est pas bien, il est
fiboromyalgique. »E1/194) llIs relatent des difficultés relationnsll@vec les spécialistes, soit pour
poser le diagnosti@< Si on a tendance a penser qu’il y a une fibrdgigeon va plutdt envoyer vers
tel rhumatologue que tel autre qui sera suscepfilddoien vouloir porter le diagnostic.B4/153),
soit pour I'annonce du diagnosiie Nos confréres n['Jlemploient pas forcément [laghostic], ils
nous les renvoient en nous disant probablemenut@auspectait est confirmé et ils nous laissent
le soin généralement d’annoncer le bébé a la darBd3/56) soit lors du relais vers les centres
antidouleur(« Jusqu’au jour ou, on va dire malheureusement,alencore un algologue qui a cru
faire mieux que les autres, qui I'a mis sous MORWEMmais on s’en sort pas du tout voila et on est
dans un engrenage terrible.B11/168 ;« Quand tu envoies au CETD et [...] quand il y a des
problémes ils ne sont pas disponibles donc [...juas I'impression que tu te laisses déborder par
une plainte que eux ils sont dans la maitris&?215) Parfois, ils leur reprochent de remettre e
guestion leurs compétencés.Quand vous écoutez des spécialistes ils vonbumivous dire il
faut former les médecins généralistes (ton énesE)]L/235)
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De la méme maniére, les médecins ne sont pas uesnsur les centres antidouleur.
Certains les considérent comme une aide a la priseharge ambulatoire soit par leur abord
pluridisciplinaire (« C’est absolument rassurant pour nous de savo& lg centre d’algologie la
prend en charge, que c’est un contact pluridisaigiie qui va pouvoir la prendre en charge a la
fois sur le plan physigue, sur le plan de la réadéipn fonctionnelle et puis sur le plan
psychologique. ¥£4/20 ;« Quand on les envoie au CETD c’est qu’on est épetigpuis c’est peut-
étre aussi rassurant pour le patient parce que &ecin est toujours un peu seul et la médecine
moderne veut que I'on fasse des examens, que Eamamde l'avis a un confrére spécialiste »
E10/183) soit par la possibilité d’alterner lesisoltationg(« Le CETD permet de souffler pour le
médecin et une réécoute pour le patient et peet d@e réassurance pour le médecin qui voit les
comptes rendus revenir en disant : « C’est bienfibremyalgie » et de voir qu’eux aussi peuvent
étre en échec. £10/187 ;« Le centre antidouleur ¢ca permet quand méme drawoiautre avis,
[...] de bien conforter le médecin traitant qu'il stepas passé a cbté d’autre chose parce que des
douleurs chroniques ¢a peut étre tout et n'impayei. » E2/123). Un médecin interrogé déclare
étre soulagé de constater que les centres antidopdeivent ressentir des difficultés.Jg m’aide
des médecins de la douleur, je vois qu'eux auskiyggent pas mal et moi je souffleE10/68)
D’autres médecins considerent que les centresdanteur ne les soutiennent pds.On a le
sentiment que I'éligibilité a une prise en chargecentre d’algologie est tres difficile (ton énéervée
Il faut vraiment que le patient soit bien, qu’on lkien cerné sa pathologie, qu’il a été suffisamimen
patient pour attendre le premier rendez-vous4/138) Plusieurs se disent décus de I'apport de ce
centres dans la prise en charge glob&ele remarque qu’elles reviennent avec des canselil
uniguement ou une prise en charge personnelle dgehsation douloureuse et je pense qu’il y a
une petite déception. Peut-étre que je les prépaak? »E4/71 ;« On ne se fait aucune illusion sur
le résultat, d'ailleurs il n’y a pas un centre da Hdouleur qui m’a ramené un patient non
douloureux. »E3/97 ;« Il faut que le médecin soit ouvert a tout ce qu'oa pas dans les CETD,
les CETD ils sont bien pointus, bon c’est importest CETD mais chez les fibromyalgiques c’est
I'échec complet. £1/179)

Une difficulté récurrente des médecins généralistsl’obligation de correspondre a la
norme professionnelle. lIs craignent de passertté& dane organicité(« Il faut qu’on soit toujours
sOr du diagnostic, qu'on ne perde pas de vue qué-@tee le diagnostic initial est a reconsidérer

aussi. »E9/126 ;« Comme tous les patients chroniques, il faut jaroablier qu’ils ont le droit de
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faire autre chose. £1/71 ; « Il faut faire trés attention puisque les gensjtous dans la plainte
guelle que soit la pathologie a un moment donifeuil savoir reposer son dossier et puis dire[...]je
reprends tout et je vois si ¢ca na pas changé. Céeta le plus dur je trouve, c’est savoir a un
moment se dire qu’elle n'est pas en train de dépmdo un véritable rhumatisme ou une autre
pathologie paranéoplasique. On est toujours danscfainte avec ces gens-la. £10/40 ;

« Quelquefois dans les plaintes multiples et varige glisse un élément qui peut étre nouveau et
qui peut effectivement étre carrément organiqueesC’peut-étre la la difficulté du patient
fiboromyalgique, de rester attentif a son discow&13/21 ;« Je fais une révision quand méme de
temps en temps.B10/32). Cependant, ils reprochent aux patientte céémande permanente
d’examens complémentaire§ lIs viennent avec ces plaintes-la et ensuitéailt écouter puis
passer a autre chose. C’est I'autre chose qui #8ctite. » E10/82 ; « Moi celles qui m’embétent le
plus ce sont celles qui sont dans la plainte camdile, qui poussent a aller faire des examens. »
E10/17) L'un d’entre eux s’interroge sur la |égitiénde ces crainte¢« J'ai demandé des examens
complémentaires qui auraient pu s’avérer inutilésdse facon globale on connaissait mieux le
patient » E15/61 ;« Quand il y a un antécédent de fibromyalgie, c\asti qu'on ne peut pas
s’empécher de penser qu’il y a un profil psychalogi qui fait que peut étre d’autres symptomes
somatoformes... £15/19) Cependant, quelques médecins sont pragumeat{« Souvent je leur dis
que ca rentre dans ce cadre, les troubles du somiasidouleurs, la fatigabilité tout ca. [...]
Généralement on fait un bilan de départ, si toubilan est normal apres je leur dis stop on arréte

ca sert a rien (ton semblant autoritaire)=6/41)

[11-2-2-5 Recours aux thérapeutiques médicameptses

Les médecins ont constamment recours aux médicantsrantalgiques, co-analgésiques
ou homéopathiques. Cependant certains s’interrogentsur leur efficacité réelle car
I'observance thérapeutique est difficile a obteniret l'intensité des thérapeutiques n’est pas
corrélée au bénéfice. Leur usage dans les centrettidouleur leur semble parfois abusif.

Tous les médecins interrogés omecours aux médicamentslls peuvent étre
homéopathiques. (lls utilisent desnédicaments homéopathiques qui correspondenttdireent a
I'étiologie, a la cause déclenchante [...] correspanttypiqguement a la douleur, sa localisation,

sa forme et ce qu'on appelle les modalités, cd’gmiéliore ou ce qui 'aggrave et donc a chaque
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type de douleur peut correspondre un médicameng&bpathique. £9/40) Certains regrettent la
place importante des thérapeutiques médicamentefsséal CETD souvent il y a une réponse
chimique [...] ca fait partie d’'une aide [...] une oweuk fois par an avec des injections de
KETAMINE et puis apres...(silence)...Donc il va fallfaire tout le boulot entre ces séances. »
E12/26 ;« Il y a beaucoup d'effets secondaires pour peufidaité. » E8/16). Néanmoins,
plusieurs médecins ont constaté une certaine eiiicé« On s’apercoit quand méme que la chimie

marche, enfin les aide puisque quand ils arrétardhimie... »E3/157)

Quelques-uns ont des difficultés avautensité du traitemenprescrit.(«ll y a une escalade
dans les morphiniques qui est un petit peu je pexsgérée parce qu'ils ont beaucoup d'effets
secondaires et trés souvent avec peu d’effet saloldeur. »E14/40 ;«Nous on est la avec des
antalgiques et des antalgiques qui vont crescendd0/133 ;« On a vu [depuis une quinzaine
d’'années] cette escalade diagnostiqgue et thérageatipetit a petit sur des gens étiquetés
fibromyalgiques. »E14/8) lls les estiment néfasteg On peut les shooter avec des tas de
cachetons. C’est vrai que quand ce seront des zsilsi n'auront plus mal nulle part mais ils ne

vivront plus. »E14/94)

L’'observance thérapeutiqest une difficulté retrouvée dans plusieurs ermnsti(«Les
difficultés a moyen terme c’est slrement 'obseceaparce que le traitement homéopathique,
comme leurs traitements allopathiques c’est du idiest, du continu. En plus le traitement
homéopathique il va étre évolutif c'est-a-dire @urs douleurs évoluent, le traitement
homéopathique change donc il faut vraiment uneticiade confiance. £9/98; La difficulté« a
moyen terme c’est [...] gu’elles acceptent de mettrglace les thérapeutiquesEs/58 Le refus
des traitements prescrits est une réalité pourodgbreux médecins, soit par intolérarfeeElle ne
supporte rien, rien, rien, antidépresseurs elleraatade, Paracétamol, ca lui fait rien mais sinon
tout ce que je peux lui donner elle revient et njeat pas. »£10/61) soit par ignorance (Le patient
dit : « je veux pas étre un toxico aux médicaments, ensilis clair je leur dis « si vous pensez que
vous avez le choix retournez donc a avoir mal#78) Un médecin a une théorie personnelle sur
leur refus.(« On s’apercoit que quelquefois les traitementssaet pas forcément suivis donc on
peut peut-étre se poser la question de la réal#élal douleur sou- jacente completement (ton
sceptique.) E13/41)
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Chaque médecin a sa propre expérience avec leneitt.(« On a entendu que c’étaient
des gens qui étaient "psychiatriqguement” pas biancg que les antidépresseurs et sédatifs
marchaient. En fait je pense que c’est sur la pption de la douleur qu’ils agissent plus qu’autre
chose. »E14/12). Les effets relatés par les patients neespondent pas toujours aux effets
reconnus scientifiquemer{k On est toujours confronté a des aberrationsdpéutiques. »£1/87)
lls reprochent aux centres antidouleur le recoyssesatique aux antalgiqugsAu CETDJ...] ils

reviennent tous avec cinq médicaments antidou@uca nous avance pas a grand-chose6/23)

l1I-2-3 Caractéristiques de la relation médecinimalade

[11-2-3-1 Relation empathique

Dans chaque entretien transparait un type deaelaiédecin/ malade. Certains médecins
ont une attitude d’empathie, d’'aide ou le patiesttle seul a avoir la solution a son probléme mais
ou le médecin I'accompagne lors de la prise engehé On peut pas dire aux gens « Ben écoutez
on a tout essayé il n'y a rien qui marche débrezil/ous » on ne peut pas faire ¢a, donc il faut
toujours transmettre un optimisme [...] La ou intenti quelque chose de fondamental c’est la
personnalité du médecin, on parle de la relatiordendn patient mais c’est fondamental. [...] Si on
veut aider les gens ca repose essentiellementdaude»E1/159) lls souhaitent qu’'une relation
interactive s’instaure.«(Je veux étre une aide pour la patiente et non yadistributeur de
conseils. »E4/125)

Cette attitude permet d’instaurer une allianceapéutique avec une décision partagée de
I'orientation de la prise en chargé De ma grande expérience des fibromyalgiques es d
douloureux chroniques il faut de I'empathie pous gens-la. C’est comme ¢a qu’on travaille mais
c’est vrai qu’il faut s’en occuper. On aide les gesiils sentent qu'on est concerné par leurs
probléemes. Si vous mettez un barrage énorme oefaitle pas [...]. Comme toujours avec des
patients ou c’est compliqué, on a quand méme tosijeuréponse. Quand [...] vous avez un souci
vous me le passez et moi je vous le renvoie soue fde thérapeutique donc il y a un phénomene
de transfert, si vous ne permettez pas ce tranifergens restent avec leurs problemes. lls vont

partir avec leur thérapeutique parce qu'évidemmienmédecin en aura mis une et vous pourrez
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jamais aider ces gens-la.R21/292 ;« La on prend notre temps, on fait dans 'ordre dguand
vous me dites cela, je structure, donc moi je sw@decin de famille [...]. Donc je prends sur moi
mais du coup je cadre, cela veut dire que moi art pgappeler quoi qu’il y ait comme probleme
de médecin il 'y a pas de souci je réponds maisalp je cadre c’est un rapport réciproque. »
E7/168).

Il N’y a pas positionnement de toute puissanceicaés « Je crois qu’il faut savoir dire
aux patients: « Jentends votre douleur mais @ peux pas...»11/54) Une relation de
participation mutuelle s’établit avec un objecti@atonomisation du patienf Il faut @ un moment
donné poser les choses avec son patient et fage lav »E11/50)

Cependant, l'autonomisation du patient évolue queflgjs vers un désengagement
professionnel qui améne le patient & autodéternsaerparcours de soins et sa trajectoire de vie.
(« Un jour vous allez leur dire : « Voila je pense’igfaut arréter de tourner autour de votre
probleme de myalgies ou de fibromyalgie. Physiquémaus ressentez des choses on ne les résout
pas forcément par des médicaments, pas forcéemerdgzaréponses et cela se passe entre votre
téte et votre corps et comme vous n’étes pas eguatén avec votre corps vous ne pouvez pas
avancer »E11/93 ;«Elle ne peut pas s’en sortir sauf si un jour ondit : « Il va falloir que ce soit
VOous qui vous sortiez de cette situation » et ques\pointez les éléments du doigt. Mais c’est

terrible, ca peut aller trés tres loin.211/199)

[11-2-3-2 Relation compassionnelle

Parfois, l'attitude empathique devient compassétienLes médecins font un amalgame
avec un sentiment de sympathie envers les pagehesirs maux(« On les écoute, on les plaint. Je
ne pourrais pas ne pas étre dans I'empathieE4/90) Un médecin reconnait que ce type de
patients demande un surinvestissement profesdiehpersonnel qui peut selon la personnalité du
praticien engendrer une attitude compassionnefle gont « des gens qui te demandent un
surinvestissement au niveau émotionnel il fauttgu@ches tout parce que les fiboromyalgiques ils
se suicident, les fibromyalgiques peuvent plusadit inarcher. Je peux comprendre tout cela, y
compris une sorte d'effet placebo. Tout ce queetuxvmais c’est quand méme vachement génant

parce que ce sont des gens qui sont a la limita.j®euis assez réactif c'est-a-dire que quand on
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me dit quelque chose je me dis que dans le meilllasr cas c’est une grosse souffrance
psychologique. >E7/63 ; « Tu comprends bien que c’est une sorte d’hospitbn a domicile
pour les fibromyalgiques ou je donne tout ce quegax. »E7/205) Certains médecins trouvent
difficilement leur place. { lls t'introduisent dans une relation extrémemsuaggestive.>E7/51 ;

« Tu maitrises rarement les choses. Il faut metteubeup d’énergie pour maitriser.B7/87)

[11-2-3-3 Relation égalitaire

Un médecin a choisi une posture d'égal a égal seecpatient ce qui permet a chacun
d’apporter ses connaissances. C'est avec les patients qu’on appren&®2/68 « On va
chercher ensemble autre chos&%2/48 ; Elle «avance [ avec les autres professionngislit a

petit pour essayer de mieux comprendre [les pat]entE12/88)

I11-2-3-4 Relation autoritaire

D’autres médecins se positionnent dans une attipadernaliste voire autoritaire avec un
sentiment de toute puissance médicatdl faut savoir que si les solutions elles mnment pas de
nous, leur médecin généraliste en qui ils ont corde, les patients se sentiront abandonnés ! »
E3/214) Le risque admis de cette attitude est alerompre la relatior{« Et des fois le simple fait
[de mettre] un mot de travers et ils auront comprisben je ne suis pas malade » et ¢ca rompt. »
E11/98)

I11-2-3-5 Relation conflictuelle

La relation médecin malade est quelquefois cdnftle de facon consciente ou
inconsciente.« Il y a toujours une part psychologique, donc gstdifficile de I'évoquer et puis
les gens peuvent s’énerver, [il faut essayer] deearobjectif et de pas rentrer dans le jeu de la
colere. »E8/39 ; « C’est possible qu'avec certains je m’énerve vitest aussi une facon de
répondre a I'échec. Je suis en échec...( air dafitdPour moi c’est pas un échec si c’est lui qui
m’agressait. Finalement, je percevrais comme caeswoup mais finalement c’est un échec de ma
part. C’est possible que je sois mis en échec panemts par cette pathologie, c’est méme sar. Je

ne suis pas parfait... »£8/97 ;« Ce n’est pas nous qui refoulons le patient, [.'estsouvent le
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patient qui ne va pas revenir, qui va rompre l@ Iparce que souvent dans ces situations on les met

face a des réalités. 211/89)

V- Discussion

IV-1 Méthodologie et limites de notre étude

L’Analyse de Contenu permet de rendre compte dgutmnt dit les médecins interrogés de
la facon la plus objective et la plus fiable poksigelon Berelson son fondateur. Elle analyse les
discours mais aussi les comportements, les masgdstes, ce qui n'est pas dit et qui est sous-
entendu(25)

Cependant, le discours recueilli ne constituait pas base absolue de connaissance des
pratiques et du vécu professionnels: un écarteegistre le discours du médecin sur ces pratiques et
la réalité des pratiques décrites. Le contexte diequsel s’est déroulée I'enquéte qualitative a pu
avoir un effet sur cette différenciation. En efflet,posture médicale de I'enquéteur était autant un
atout gqu'un biais. Ainsi un biais de courtoisievemrit-il dans les circonstances ou les médecins
interrogés connaissaient I'enquéteur ou lorsq@ikposaient des opinions qu’ils croyaient étre ce
gue lI'enquéteur voulait entendre. Ce biais pou@aie atténué par l'utilisation en parallele de

carnets de notes des attitudes non verbales desnpes interrogées.

Un échantillon raisonné, spécificité des méthodeditgtives, avec une diversité de temps
et de lieu d'exercice, d'age, de genre n'était ptistiquement représentatif de la population

meédicale de généralistes. Cependant, l'inféreratesstjue n’était pas le but de I'étude.

Lors de l'analyse, le chercheur pouvait faire uaidid’induction en affectant une donnée
dans une catégorie sur la base d’'un faible nombré&aits. Dans la catégorisation des relations
médecin/ malade, un médecin pouvait étre affeats da groupe sur la base d’un trait autoritaire,

alors que des attitudes empathiques pouvaient aipgaa distance dans I'entretien.
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IV-2 Analyse des résultats

I\V-2-1 Difficultés inhérentes aux caractéristiquesiu patient

IV-2-1-1 Maladie somatique complexe

Les médecins généralistes décrivent la fiboromgatgimme une maladie complexe. D’'une
part, la douleur chronique est indicible. La parotepermet pas d’exprimer sa complexité et sa
subjectivité. D’autre part, les signes associésmerta fatigue, le syndrome des jambes sans repos,
la dépression sont ambigus en raison de leur sabjécAinsi les patients ont-ils des difficultés
faire entendre leur souffrance et les médecinslégiimer. Ce constat a été fait par Baszanger qui
écrivait que 4e paradoxe réside dans cette tension entre unelab<ertitude de la douleur pour

le patient et l'incertitude des proches comme dpxmédical» (26)

De plus, ceux-ci qualifient cette maladie de ciqoa, parfois incurable, avec une multitude
de plaintes douloureuses diffuses ©n serait plus a l'aise en connaissant la maladie la
connaissant pas on ne sait pas trés bien quoi @mepe E2/77) Malgré des pistes de recherche
intéressantes, il persiste une méconnaissdeceette maladie. Une étude canadienne de 2012 a
montré qu’en comparaison a des patients ayant aidewts diffuses sans les criteres ACR 90, les
patients fiboromyalgiques ont plus de difficultésanprendre les causes de leurs douleurs (67% vs
16%) et a les expliquer aux autres (84% vs 22%} D@éments spécifiques a la fiboromyalgie
restent ainsi inexpliquéf27) Le sentiment de ne pas maitriser cette maladsgbera tant que les

recherches biomédicales et psychosociales n'apamavancé.

La prise en charge de la fibromyalgie est sodecérustration et risque de générer soit une
attitude de rejet de la plainte soit une attitude slirinvestigation, responsable parallelement
d’iatrogénie(18)

IV-2-1-2 Lien entre fibromyalgie et hystérie

Quelques-uns estiment que ces patients ont unl ppafticulier. («On ne peut pas

s’empécher de penser gqu’il y a un profil psychaogi » E15/20 ;« un terrain psychogene
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particulier » E11/5) Or dans la littérature, aucune preuve puaétablir de lien avec un profil
psychologique spécifique ou une origine uniquenpaychogene(15) Néanmoins « un contexte
de tension émotionnelle, d’anxiété et de dépresssbrj...] constant et impose une prise en charge

particuliere » d’aprés le Dr Menkg8)

Les médecins généralistes évoquent I'existence datarminisme psychologique, ce qui
est cohérent avec la théorie de Freud. En effétj-cea défini la complaisance somatique, en
se fondant sur I'hnypothése qu'un corps fournirait matériel privilégié a I'expression
symbolique d’un conflit inconscient, la maladie samque servant alors de point d’app@8)

La complaisance somatique procurerait processus psychique inconscient une issue @ans |
corporel. Initialement proposée pour la pathologie hystérigiae complaisance déborderait du
champ de I'hystérie. Il s’agit dupouvoir expressif du corps a signifier le refoul§29)

Une interrogation dans les énonceés persiste sulidas entre la fibromyalgie et les
syndromes psychiatrigues dont la conversion hygiéri « Le médecin dit que c’est une
fibromyalgie parce gu’il ose pas dire que c’est.psi8/104) Certains médecins interrogés pensent
gue la fibromyalgie pourrait étre une expressiomenne de I'hystérie. En effet, le langage du corps
et de la conversion hystérique s’adapte a chaqogquép Or I'époque actuelle est a la douleur.
(« On a pendant longtemps parlé de spasmophiligghigs Est-ce que c’est la méme chose sous un
autre nom, d'une autre fagcon ?B5/64) Ce flou dans les définitions aggrave lasagon de
difficulté et le choix de 'orientation de la prisa charge. Cependant, certains médecins distihguen
les deux maladies(« Je dirais qu'une hystérique elle peut tout avdont une fibromyalgie
d’accord, elle peut étre hystérique et avoir urledmyalgie mais tous les fibromyalgiques ne sont

pas hystériques du toutB41/161)

IV-2-1-3 Maladie construite

Certains médecins considerent qu’une fois le disfingose, les patients ont une étiquette
qui peut jouer un rbéle de reconnaissance socialmédicale mais entrainer par ailleurs une
stigmatisation. Ces difficultés d’annonce du diagfimopar crainte d’une stigmatisation ont été
évaluées dans le Rapport de '’Académie de Médedineoncluait que 4e diagnostic de

fiboromyalgie annoncé et expliqué au patient, n'aggr pas ses troubles, qui peuvent exister
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indépendamment de la recherche d'une reconnaissancalicale et sociale ou de

compensations financieres (4)

Le diagnostic de fibromyalgie est a double tranth&n effet, le bénéfice a recevoir un
diagnostic est plus important que ses effets niggaiiependant, la stigmatisation d’avoir des
plaintes médicalement inexpliquées est déplacée leestigmatisation d’avoir une maladie dont
I'étiologie est incertaine, les mesures d’évaluatobjectives et le traitement peu protocolisée Ell

est donc source d’ambivalence pour les patiem@syitfonnement social et médicéll)

Ces médecins s’interrogent sur la médicalisatidturelle des symptémes qui révele un mal
étre sociétal. En effet, la médecine moderne salifgcsur les signes et symptdomes en perdant de
vue le patient au sein de son milieu social. Catela réflechi a la nécessité de la construction
sociale d’'une maladie : pour prendre en chargepatieologie, le médecin a besoin d'une Iésion
identifiable avec une externalisation de la causempttant une Iégitimation de la douleur. Ceci
aboutit & un soutien social, a une reconnaissargzicale et une empathie. Si aucune cause n’est
objectivée, cela entraine une suspicion de la ghamnédecin avec culpabilisation du patient et le

rejet de ce dernie30)

I\VV-2-2 Difficultés inhérentes au systeme de soins

IV-2-2-1 Caractéristiques du médecin

Un médecin est un professionnel de santé mais régateun individu qui a un vécu, une
éducation, des représentations qui interferent dangosture sociale. Selon ce qu'il renvoie aux
patients, ceux-ci comprennent quel médecin il ¢steequ’ils peuvent attendre de lui. Certains
meédecins interrogés disent avoir une éthique psaieselle. Ce serait une capacité a dissocier leurs

opinions et représentations de la fiboromyalgieede tomportement médic#B1)
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IV-2-2-2 Ambivalence et paradoxe du discoursdifficultés déniées,
échec reconnu et difficile & accepter

Les sujets interrogés ont un discours ambivaldatné se sentent pas en difficulté et
paradoxalement, ils utilisent les termes d’échecrupture, de catastrophe. Dans I'entretien 1, le
meédecin dit étre dans I'empathie», avoir «toujours une réponse ¢£1/296) et paradoxalement,
lorsqu’il évoque I'évolution de ses patientsc’est la catastrophe parce que ca fait cing ans
gu’[...Jon n’a toujours pas bougé ¢£1/118) De méme, dans I'entretien 11, le médecin déclaee qu
« la fibromyalgie ce n’est pas un problemgBsl1/175) mais 4l n'y a rien de plus terrible »
(11/49) « ca a clashe (E11/81). Dans l'entretien 8, un autre souhaitee «détacher, rester

objectif »mais dit de sa patiente:elle me casse les pieds, elle fait que se plaindiE8/30)

Ces personnes ne se sentent pas en difficultéllearant développé un savoir-faire mais
elles se sentent décues et contrariees. Mémees Kl nient, le sentiment de leurs difficultés
apparait dans la majorité des énoncés, spontan@ueqres interrogation. Les médecins se sentent
parfois déstabilisés par les patients fiboromyalggyuEn revanche, la distinction est faite avec la
sensation de mise en échec. En effet, I'échec met aonstanteadmise de leur profession.
(« L’échec fait partie de notre métier il faut I'aqater. Si on ne I'accepte pas je pense qu’il faut
faire des sciences pures comme les mathématiques: [Echec arrive, il faut savoir I'accepter
mais sans se remettre en cause systématiquemeatitslorsqu’il y a des pathologies que l'on
n'arrive pas a guérir, qu’'on arrive a soigner, awager mais pas a guérir. £14/134) Les
médecins sont renvoyés a leur incompétence a sulagis rationalisent ces situations avec
'expérience.(« Nous on l'accepte parce qu’il faut dans sa t@teepter qu'on ne peut pas tout
guérir. C’est difficile ce n’est pas ce qu’on napprend a la faculté mais on I'apprend petit & peti
dans le métier. £14/142)

IV-2-2-3 ROole de la plainte

Une interrogation sur le réle de la plainte doudmse apparait dans de nombreux entretiens.
Les médecins remarquent des bénéfices secondarsenpels et professionnels, conscients ou

inconscients : la nécessité d’'un statut socialemestdnnu qui consoliderait les troubles Egt-ce
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gu’elles ont un bénéfice quelque part ? Enfin tBmnnaissance a travers la maladie. Donc ce qui
explique que I'on a beaucoup de mal a géreEL3/157 « Il y a généralement un changement de
leur problématique quand elles ont obtenu une rea@sance, une invalidité ou la retraite cela
s’améliore en général pas mal.B13/10) Balint, dans « Le médecin, le malade enh&adie »
(1960), explique que cette demande de reconnaissdrttattention des patients vientrempre un
sentiment personnel d’insignifiance ou de solitad€32)

La restriction du coping évoquée dans les entretee été étudiée dans des populations de
patients douloureux chroniques. Le catastrophisstepeddictif du score de douleur chez les
patients fiboromyalgiques avec un sentiment d’'impaice, d'échec, d'inutilité et de culpabilité

indépendamment des antécédents des patientsairderidance a somatis€3)

Plusieurs médecins s’interrogent sur les capadiégsilience des patients fiboromyalgiques.
lls estiment qu’ils ne possedent pas les capapgtgshiques pour surmonter des événements de vie
négatifs. (« Quelqu’un qui se bat contre sa douleur chroeicqau sa maladie chronique il va
certainement vivre mieux son probleme. Quelqu’uhqui est dans la fatalité ou tout du moins qui
va subir son probléme ne va pas bien le viviE1#103). Boris Cyrulnik a développé le concept de
résilience en France ; elle prend en compte lesam&mes de défense du moi et ses stratégies
d’ajustement pour fournir une capacité a contirjuse développer et a augmenter ses compétences

malgré des événements traumatiquisl)

Au contraire, d'autres personnes comprennent cesptynes differemment: Ceux-ci
appartiendraient au processus de résilience. Eh &fdouleur entraine des bénéfices primaires qui
ont une fonction protectricd« Il ne faut pas retirer ce symptdome parce quersy a pas de
symptéme on risque de basculer dans de la psyahiaisie. »E13/160) Ce mécanisme de défense
permettrait de ne pas étre confronté a une prolii@ogaintolérable pour le patient en limitant les

symptémes psychiatriques. Il s’agit d'une éconopsigchique(35)

Cependant, tous s’accordent pour exprimer quedauteur est I'indice d'une souffrance
existentielle qui résonne dans la chair et autogseialement un contact, un réconfertpar «da
dimension ambigué mais symbolique, la douleur ribdes symptomes ou des plaintes sans que

rien n’indique que la chair soit altérée. [...] Lawdfrance est I3, elle pése sur I'existence sans que
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nulle 1ésion organique ne soit repérable par ledilsude diagnostic sophistiqués de la médecine

moderne» (32)

IV-2-2-4 Approche dualiste

Les médecins, en raison de leur enseignement Bicjgatcartésien, ont un raisonnement
dualiste avec une opposition corps/esprit. Cepdndasite approche n’est pas adaptée a cette
maladie.(« Cela se passe entre votre téte et votre corg®ime vous n'étes pas en adéquation
avec votre corps vous ne pouvez pas avandell#93) lls ne prennent pas en compte les deux
simultanément.  Je le percois comme si la téte et le corps étatemplétement dissociés. »
E11/155) En outre, méme lorsque les médecins nepsendans une approche dualiste, le patient
fait parfois obstacle a la prise en cha@eOn n’arrive pas a identifier clairement : des'gu est
dans le corps on nous rappelle la téte, des quiirdans la téte on nous rappelle le corps, quand
on arrive a essayer de mettre les deux a équidistaga va étre « oui mais vous savez que ce

médicament je le supporte pas=¥$/52)

L’approche dualiste est récusée par Ostermannl ¢arconsidere comme dangereuse en
« favoris[ant] une moindre attention a la réalité désuleurs sine materia et ne permettant pas de

« |égitimer une plainte subjective (18)

Plusieurs médecins ont l'intuition qu’il existe euspécificité de la douleur chronique, un
processus existentiel ou le sujet est la maladiel essaie de faire en sorte d’accompagner la
douleur » E4/154). Un amalgame est fait entre le patientaetmsiladie. Il n’a pas une douleur
chronique ou une fibromyalgie, le patient est fibyalgique. Il s'identifie comme étant la maladie.
Il serait en quéte d’identité et ce besoin d’existed’étre reconnu se fait par le biais de symg&m
(« On est dans une société qui se plaint beaucauiggegsent mal. £10/185; « Ce sont des gens
qui sont un peu [...] intravertis, [...] qui n’est pasl'aise dans la société, qui n’est pas a l'aise
dans son boulot. [...] Ce sont des gens un peu aoitéet qui ont peut étre besoin de
reconnaissance au départ.B2/29 ; « lIs sont rentrés dans un personnage comme ¢a anec

certaine reconnaissance de I'entourage ; commesoni d’équilibre qui se crée.3/59)

Le Breton, dans « Anthropologie de la douleur »ppse un angle d’approche similaire :
« pour comprendre les sensations dont le corps esidu, il faut chercher non dans le corps de
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l'individu leur raison d’étre, mais dans l'individiwi-méme avec toute la complexité de son histoire
personnelle» (36) Il considérait que la douleur est plus qu’'un simple message sensxessif,

elle entame ’homme dans son identité et parfoigike. » (36)

IV-2-2-5 Contraintes sociales pesant sur le mécie

Lisolement et le manque de disponibilité sont destraintes évoquées frequemment. En
effet, la médecine moderne demande constammentni@daya de compétences au medecin
généraliste(37) Il doit avoir un savoir scientifique actualiséreéin thérapeute empathique et un
assistant social et juridique. («¢@Gont] des gens qui te demandent un surinvestesgent7/62 ;
«Je donne tout ce que je pewE#206 ) Tous les meédecins reconnaissent queda pn charge
de la fibromyalgie appartient a leur champ de oétepces mais la société leur impose d’un c6té de
reconnaitre le patient dans sa spécificité psydtemtive sans négliger une organicité ni

surmédicaliser.

Le Dr Ostermann décrit cette maladie comme insgante car il existe « un brouillage du
savoir avec une double crainte : celle de passetéde quelque chose de lésionnel et celle opposé
de sortir de I'ordre médical qui pousse parfoi®a ithvestigations complémentaire€l8)

IV-2-2-6 Difficultés relationnelles avec les spéalistes

La place du médecin généraliste est quelquefdigithf D’'une part, il a une proximité avec
le patient qui rend sa mise a distance délicatee Ikent obligé de répondre aux plaintes car les
patients ont sur lui un moyen de pression pluddagpi’auprés des spécialistesLé point de vue
est assez clair [...] les patients ce sont tes veidis traversent la rue ils viennent te voir.[..1$ i
viennent, ils pleurent, au téléphone ils pleure®?22() La frustration des patients de ne pouvoir
avoir de réponse a leur maladie est davantage regpriauprés du médecin généraliste que du
spécialiste dont I'accés est plus difficile. D’aupart, il ne se sent pas soutenu lors du diagnesti
du suivi. Il souhaiterait que les spécialistesapportent des solutions. Il est peut étre diffipitair
le médecin généraliste d’admettre que les spémaligssentent également une incompréhension de
cette maladie. lls sont tantbt ses partenairesottases concurrents. La place de chacun est

compliquée.

51



IV-2-2-7 Thérapeutiques

Plusieurs énoncés laissent entendre que l'utitivaties co-analgésiques souleve encore la
problématique du réle du psychisme dans la fibrdgigal_es études physiopathologiques montrent
gu’il existe une baisse des concentrations en @d@re. Les antidépresseurs tricycliques qui
augmentent le taux de sérotonine ont ainsi leweptians I'arsenal thérapeutique. Cependant, les
médecins se questionnent sur I'usage de ces teitismNe serait-ce pas une fagcon détournée de

mettre des antidépresseurs a des patients corsic@rane ayant une dépression masqueéee ?

L'autre questionnement concerne la prise inconstdet traitements (@n s’apercoit que
guelquefois les traitements ne sont pas forcémewissdonc on peut peut-étre se poser la question
de la réalité de la douleur sous-jacente complétanfn sceptique)> E13/41) L'inobservance
thérapeutique existe avec toutes les pathologiesttéht, un patient diabétique qui ne prend pas
son insuline ne sera jamais soupg¢onné de feindneasadie. Pourquoi les médecins ont-ils tant de
difficultés a croire les patients ? L'observance lg&e au thérapeui@8) : est-ce un autre signe
d’une relation de soin difficile ? lls semblentpes vouloir accepter I'incertitude du sens donte a
plainte. lls ont la pression de la biomédecine pme certaine cohérence dans la prise en charge de
la maladie : si le patient a une maladie chronigudnit prendre un traitement au long cours. ¥il

refuse, le médecin s’interroge sur la réalité dapme.

IV-2-2-8 Problématique de formation

Le manque de formation n’est pas décrit comme uffieulté importante.(« Je me dis que
c’est bien beau de dire qu’'on n’a pas étée formésngaie finalement ca n'avance a rienE25/203 ;
«C’est plus les patients qui m’apprennent qu'autiese. »E12/77) Dans les entretiens, les
médecins constatent que le patient fibromyalgicgiedavantage en demande d’écoute, d’attention,
de soins que de thérapeutiques médicamenteuses.aCéi@ étudié précédemmeri89) Par
conséquent, la stratégie de soins est basée mainges connaissances théoriques que sur
'expérience, le savoir-faire et le savoir-étrengiila formation n’est-elle pas considérée comme

une priorité.

D’autre part, les théories physiopathologiques etrrobiologiques sont récentes. Les
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connaissances médicales sont a approfondir etiffevédne formation continue de qualité pourra

se faire uniguement avec les avancées de la science

IV-2-3 Caractéristiques de l'interaction médecinpatient

IV-2-3-1 Attitudes des médecins

Le discours des médecins est parfois péjofatiQuand on en parle entre médecins on va
ricaner » E11/51) Ceux-ci considérent le patient comme aaleusa maladie et de sa guérisEn.
Au contraire il faut qu’ls affrontent leurs probtees, il ne faut surtout pas endormir
cela.» E11/113 « [Il doit] comprendre gu’il faut qu’il soit acteude son état et qu’il ne soit pas a
attendre. S’il n’est pas acteur on n’y arrivera pa€11/185) Nous pourrions nous interroger sur la
signification de ces propos : est-ce un mécanisendéfense contre le sentiment d’échec ? Cela leur

eviterait alors de se sentir responsable en céseee de guérison.

Lorsque les médecins se sentent épuisés, leuppPpmeuvent étre violent& Je leur dis
stop on arréte ca sert a rien26/43) Toutefois, certains sont critiques maisergsdans la retenue
professionnelle(« Il y a des moments on a envie de dire : « bem t/est bon quoi allez vous
pouvez peut-étre bouger un peu plus, faire deseshesPuis on se dit ben non c’est crétin, ils

ressentent eux la douleur ce n’est pas notre réléedr parler comme cela.13/146)

La notion Balintienne denédecin remédest constatée par plusieurs médecins. lls ont
conscience de devoir créer un lien humain pour@thes a leurs patients« (e fait de venir pour
eux ca les a aidés donc la on a écouté la plaioten’a pas modifié quoi que ce soit. [...]Vous
verrez toujours en médecine des gens qui arriveet aes douleurs partout et qui repartent sans

avoir mal, moi ¢a j'en ai en pagaille.[...] C’est metpouvoir médical. %£1/226)
Balint estimait que le médecin était un reméde @nrméme si son action se faisait par

lintermédiaire d’'un médicament. Les échanges ddeui avec son patient dans la relation inter-

individuelle possédaient des vertus curatives erneémes(32)
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IV-2-3-2 Défaut de compréhension entre les médas et les patients

La difficulté d’établir une relation médecin/ma¢ade qualité peut étre liee a une confusion
des langues(« Elles ne sont pas du tout fiables méme sufde @e la perception de leur propre
douleur cela va jusque-la. C’est comme si, enfin jmde percois comme si la téte et le corps
étaient completement dissociésE411/130) Le patient expérimente sa douleur dans les
domaines de sa vie, elle est un tout mais celestccloisonnée par le systeme médical en plusieurs
dualités contradictoires soit corps/esprit soitghsyue/somatique. La confusion des langues se
retrouve également lorsque le médecin banalisesitnation en la qualifiant de bénigne. Or cette
maladie entrave la qualité de vie du patientS un fibromyalgique je n’hésite pas a lui dire «
Bah attendez c’est pas grave » je vais banalisg@ingas banaliser mais je vais leur expliquer que
je comprends bien leurs plaintes mais qu’il n’y asle risque vital.>E6/78) Dansles usages
sociaux du corps >Boltanski (40) propose une explication a la confusion des langueéd
'aptitude a entendre, identifier et exprimer legggeages corporels varie comme l'aptitude a les
verbaliser[...], c’est que les sensations morbidepossédent pas le privilege de s’exprimer sans
langage : la perception et I'identification des sations morbides [...] exigent un apprentissage
spécifiqgue ou diffus, implicite ou conscient, d'abdonction du nombre et de la variété des

catégories de perception du corps dont disposeajkt.s.

Cependant, d’autres confreres accordent davantagalilité a I'expérience personnelle de
la douleur par le patient. (kne faut pas oublier que ce sont des gens quifremt on est bien
d’accord (ton autoritaire). Ce n’est pas parce goeus on pense que..., qu'eux ils sont bien. »
E1/89; «Je tente de ne pas braquer la patiente en lui disge ca vient de la téte, ou du moins
gu’elle le percoive comme ca en pensant « il a gaspris que je souffre » donc c’est vrai que

jessaie de faire en sorte d’accompagner la doule&/153)
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V- Conclusion

La relation de soins avec un patient fioromyalgigst souvent difficile. Linteraction de
deux individualités autour d'une maladie complesedglicate.

La fibromyalgie est une pathologie particuliere guplique le patient dans sa globalité, ce
n’est plus une problématique d’organes. Elle engbgenaniéere indissociable le malade dans une

douleur physique et une souffrance morale.

Cette étude ameéne plusieurs constats. Les meédegdneralistes présentent deux
postures face a leurs patients fiboromyalgiquegsEbnt contraires mais quelquefois associées dans
un méme entretien. Certains médecins se sentefront#s a leurs limites d’aide, de connaissances,
de compétences. lls considérent I'approche commmédEciplinaire. lls passent alors le relais, soit
vers les spécialistes, soit vers les centres angda D’autres estiment que cette prise en charge
releve du réle spécifique du médecin généralisteeftet, celui-ci doit prendre soin d’accueillir
toutes les dimensions biopsychosociales du pasem objectif de guérisoh 'accompagne dans

une trajectoire de vie dans une posture d’humilité.

L'idée que le patient fibromyalgique est davantagedemande d’écoute, d’attention, de
soins que de thérapeutiques meédicamenteuses agmiant partagée dans I'échantillon.
Néanmoins, les difficultés relationnelles énoncé&sboutissent pas a un besoin exprimé de
formation a ce travail de relations humaines. Aussitravail pourrait-il se poursuivre vers

I'acquisition d’'une meilleure maitrise de la retetiinter-individuelle médecin/malade.

Lisolement ressenti améne a une réflexion surid@m | resserrer entre les médecins

généralistes et les Centres d’Evaluation et dedrent de la Douleur.

Nous n'avons pas mis en évidence de typologie hiemacle médecins généralistes. Chacun
adapte son attitude au patient, répondant a upmiaspes de la médecine générale centrée sur le
patient. Cette étude pourrait se poursuivre paremgiéte par observation directe du médecin et du

patient en consultation afin de comprendre leoréessle la relation de soins.
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VI- Anhexes

Annexe 1 : Grille d’entretien

Question 1: Pouvez-vous me décrire le profil de vos patidéibtemyalgiques ?
Question 2: Est-ce que vous vous entourez d’'un réseau as sviec des kinés,

ostéopathes, psychologues, centre de la doulest-@eEjue vous répondez a toutes

leurs plaintes et toutes leurs demandes ?

Question 3: Quelles difficultés spécifiques ce type degmatrencontrez-vous lors

du suivi a cours, moyen et long terme ?

Question 4: Par comparaison a un patient présentant unedodadhronique sur une

Iésion clairement identifiée ressentez-vous ddgdités différentes ?

Question 5: A votre avis qu’est-ce qui pourrait amélioreplise en charge de ces

patients ?
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Annexe 2 : Grille Intermed

Evaluation de la complexité bio-psycho-sociale

Anamnese biologique

Chronicité 0

Dilemme du diagnostic 0

Etat actuel biologique

Sévérité des symptdmes 0
Défi du diagnostic 0
Anamnese psychologique

Restrictions du Coping 0
Dysfonctionnement psychiatrique 0

Etat actuel psychologique

Résistance aux traitements 0

w

Symptémes psychiatriques 0

Anamneése sociale

Intégration sociale 0

Dysfonctionnement social 0

w|w

Etat actuel social

Situation de vie 0

Réseau social 0

Anamnese « systéme de soins »

Intensité du traitement 0

Expérience avec le traitement 0

Etat actuel « systeme de soins »

Organisation des soins 0

Adéquation de I'hospitalisation ou de |a

consultation 0
Pronostic

Pronostic biologique 0
Pronostic psychologique 0
Pronostic social 0
Pronostic « systeme de soins » 0
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Annexe 3 : Grille d’'analyse

Difficultés inhérentes aux caractéristiques du paént

Domaine somatique/ organique
Anamnese et état actuel biologique

ENTRETIEN ENONCE
Chronicité
Dilemme du diagnostic
Plaintes multiples
Caractere incurable
Recherche d’avis et examens

complémentaires

Etiquette fibromyalgie

Seéveérité des symptomes

Défi diagnostic / difficulté
diagnostic

Diagnostic focal

Diagnostic approfondi

Domaine psychologique/ psychiatrique
Anamnese et état actuel psychologique

Restriction du coping

Dysfonctionnement
psychiatrique antérieur

Symptbme axe 1
sd anxiodépressif

Symptbéme axe 2 :
tr personnalité

Résistance aux traitements

Croyances vis-a vis- douleur

chronique

Domaine social

Anamneése et état actuel social

Intégration sociale

Dysfonctionnement social
antérieur

Situation/conditions de vie/
Conjugopathie

Réseau social/perception
soutien social

Reconnaissance sociale de

la
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maladie

Statut socio-économique

Conditions de travail

Insatisfaction au travail

Désinsertion socio-
professionnelle

Difficultés inhérentes au systeme de soins

Domaine recours au systeme de soins
Anamnese et état actuel « systéme de soins »

Recours aux thérapeutiques
médicamenteuses : Intensit
du traitement ; Expérience
avec le traitement

Dy

Recours aux
kinésithérapeutes

Recours aux psychologiques
et psychiatres

Recours aux médecins
spécialistes/ Centre
antidouleur

Prise en charge
pluridisciplinaire

Caractéristiques du médecin

Vision biomédicale

Vision biopsychosociale

Perception de ses
connaissances scientifiques

Perception de sa compétence

Expérience personnelle

Ethique personnelle

Personnalité du médecin

Disponibilité

Epuisement professionnel

Sensation d'une impasse
thérapeutique

Isolement professionnel

Désengagement
professionnel

Peur de passer a coté d'une
organicité

Perception de bénéfices
secondaires




Satisfaction de la prise en
charge

Caractéristiques de I'interaction médecin-patient

ENTRETIEN

ENONCE

Attitude empathique

Attitude compassionnelle

Attitude paternaliste

Attitude égalitaire

Attitude conflictuelle

Notion médecin reméde

« Confusion des langues »

Relation tripartite
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Annexe 4 : Entretiens
Entretien n°1

Médecin homme, exercice urbain depuis 35 ans

Question 1 : Pouvez vous me décrire le profil de smatients fiboromyalgiques ?

Alors moi ce que je pense c'est qu’effectivement pgpport a votre question il y a un
dénominateur commun qu’on rencontre toujours chsZibromyalgiques. Alors d’abord, sur ceux
gue jai notés la sur les 5 patients, 5 femmestsaje sais que de temps en temps il y a des
hommes ; parce que nous avons un collegue quiesdiste qui soit disant aurait aussi cette
maladie-la. On va dire que c’est ouie dire. Dorabdid 5 femmes, 5 psychiatriques et ¢ca c’est un
dénominateur commun. Alors la chose que je nepsEset que je n'arrive pas a déterminer c’est
gue comme c’est une maladie chronique un peu ssei au départ , ou bien elles sont devenues
psychiatriques, dans le sens dépressives voire plais est-ce qu’elles sont devenues dépressives
parce qu’elles avaient une douleur chronique, carsait tous qu’'une douleur chronique peut
engendrer ou nous acheminer la-dessus, ou bienilsofibromyalgiques parce qu’ils sont
psychiatriques et ¢a je crois que c’est le nceughrdbléme. Alors ca se présente comment des
fibromyalgiques ? ce sont des gens qui viennens mvoir pour des douleurs souvent localisées et
gu'on n' arrive pas a traiter ou qu'on traite pEl#éiment ou on a des améliorations puis des
rechutes, alors ils reviennent et en fait on sert pas et on passe d’'un site douloureux a um autr
site douloureux , on comprend rien d’accord ? Efiih par les envoyer chez le rhumato. Ils vont
chez le rhumato et selon le rhumato y en a quiorems® avec un diagnostic de maladie
fiboromyalgique ou avec d’autres diagnostics. Lentraest que des qu’ils sont étiquetés
fiboromyalgiques on est foutu. Voila c’est un pgiu comme c¢a que le malade fiboromyagique se
situe dans nos consultations et je crois moi immelt que le fait de lui mettre une étiquette
fibromyalgique il va trainer ¢a toute sa vie, dte@ersonne du fait de son psychisme va se réfugie
dans sa maladie, va sur Internet, va sur les farumsur les machins, les trucs et il ne s’en 1sorti
jamais. Alors aprés on a effectivement des genscgmiment pourrais-je dire ? Parce que je pense
a une malade que je n’ai pas mise dans ma ligiedaez elle ce qui est un petit peu particuliest’
gu’elle a une étiquette de fibromyalgie a un momenpeu psychologique de sa vie mais qui veut
pas entendre ce diagnostic. Et aussi bizarre queligae paraitre elle a diminué complétement ses
médicaments antalgiques et, sa fibromyalgie jegjire la géne pas plus que quelgu’un qui aurait
une pathologie chronique sur une épaule ou undonecme ca. Parce qu’elle a décidé...ca ne se

comprend que si on voit son tracé de vie. Elledesic mariée, maman de trois ou quatre enfants.
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Elle avait donc des douleurs comme ¢a mais il § aantexte aussi derriére ¢a c’est évident. Elle a
vu le rhumatologue qui a mis le diagnostic de fibyalgie. Comme il y avait un peu des conflits
avec les enfants et un petit peu dans le coupkeraament-la elle a accepté la fiboromyalgie. Elle
était mere au foyer et elle a décidé de devenirritguagrée donc on voit que c’est une démarche
de vouloir évoluer dans sa vie personnelle et geidmnelle et donc elle a été au CETD et du coup
d’elle-méme elle a décidé de diminuer les médicameontre la douleur, et elle a diminué
progressivement et je ne sais méme pas si elleramdpde facon réguliere mais elle s’occupe
d’enfants a la maison maintenant et elle passeseleaines sans avoir mal ce qui va a I'encontre de
tous les autres. Tous les autres que j'ai ce semf@mmes qui n'ont pas d’activité professionnelle,
ou qui n’en ont plus. Et voyez j'en ai une commagajors elle, elle a tout fait, elle est restéasso
MORPHINE un temps fou, enfin bon... et puis elle @ite en Allemagne voir qui, quoi jen sais
rien d’accord elle n’a pas pris de médicament pethdiéb mois, elle n'avait plus de douleur du tout,
elle revivait normalement mais la je I'ai revueyib peu de temps par contre. En Allemagne Elle
était toujours sous DUROGESIC, elle a eu trois aomgs de machins mais un contexte particulier
et toutes les douleurs ont disparu mais toutespdint que tout était bien et actuellement il y a un
souci avec un de ses fils ¢a y est les douleursatis, lombaires sont revenues, elle revient pleure
dans mon cabinet. Alors qu’on m’expliquear(interrogatif). C'est pour ¢a que c’est une entité qui
est quand méme pas mal et qui est niée par plemétkecins, pour certains médecins de ville la
fiboromyalgie ca n’existe pas. Alors apres peut &te ca n’existe pas mais on a des gens
malheureux donc c’est pas le tout de leur dire \enez un truc qui n’existe pas mais enfin bon
gu’est-ce qu’on fait ?

Question 2 : Pouvez-vous me décrire votre démarchie soins : Sont-ils en demande de soins,

reviennent-ils pour des renouvellements d’'ordonnates ou des nouvelles demandes, nouveaux

examens ?

Oui alors le probleme c’est que en fait a partimiloment ou le diagnostic est posé, a tort ou a
raison, parce que c’est une entité qui est quanderdfficile a cerner et bien c’est I'escalade aux
thérapeutiques antalgiques y compris les Centréisioaeur qui font, rien de plus, sinon de
manipuler des drogues que nous on fait ca aussbted( ton ironiqgue)Mais les gens sont rentrés
dans le circuit et ils ont une étiquette de fibrahgique alors bah ceux qui sont en activité

professionnelle régulierement c’est arrét de ttavgprises...etc.
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Question complémentaire :« Comment faites-vous poudrire des hypothéses diagnostigues?

Est-ce que a chacune des plaintes , vous réalisernouvel examen complémentaire ? »

Alors le probleme c’est que ¢a c’est un peu comoug, tes patients chroniques, faut jamais
oublier qu’ils ont le droit de faire autre chosend un patient qui est fiboromyalgique c’est comme
un patient psychiatrique, d’accord ? Il a parfagemle droit de faire une douleur d’'infarctus, de
faire un pneumothorax, de faire autre chose etdgepc’est toujours le méme, c’est ce patient il a
une étiquette donc c’est toujours la méme histdaand un patient fibromyalgique ou autre
d’ailleurs vient avec une plainte il faut prendeegrobleme a zéro sinon on va passer a c6té de
problémes; on va dire mais ah bah oui ca faisaitoRS qu'’il venait il avait mal au dos, bah oui
manque de pot c’était une métastase d’'un truc, voysz ce que je veux dire ? Et ¢a c’est le piege
mais ¢a du coup c’est global ce n’'est pas spédfigu fibromyalgique. Mais c’est vrai que les
fibromyalgiques comme on n’arrive pas a les soulggece que vous allez partir dans une direction
thérapeutique, ils vont revenir ils vont vous djge n’a pas marché, ils vont vous dire je prends
(exagere mais je le fais expres) je prends d&@RPHINE ca ne me fait rien mais quand je
prends un EFFERALGAN je suis guéri. Donc nous em @gue médecin a notre échelle ca
correspond pas, ca va pas. D’accord ce sont leses@ui nous disent le PARACETAMOL le
générique ¢ca ne me fait rien par contre le DOLIPEANe guérit, ou si c’est pas le DOLIPRANE
c'est 'TEFFERALGAN ou le DAFALGAN. On est toujoursomme ¢a avec ces gens-la, avec des
aberrations thérapeutiques. Vous les mettez solRAYL avec deux gouttes ils vont étre bien et
puis on va les mettre sous TRAMADOL et ca leur fagn. On est toujours confronté a des
aberrations thérapeutiques. Mais ce qu'il ne fast qublier c’est que ce sont des gens qui souffrent
on est bien d’accorffon autoritaire).Ce n’est pas parce que nous on pense que..., qués et
bien. C’est pour ¢ca que le point de départ estatdile psychique au départ ou est-il d’ordre
organique? Pour le moment moi je n’ai toujoursngaendu a cette question.

Question 4 : « Par comparaison a un patient préagant une douleur chronigue sur une

Iésion clairement identifiée, ressentez-vous dedfitultés différentes ? »

Ca n’a strictement rien a voir. Une pathologieniifeée le patient peut se I'attribuer c'est-a-
dire que la personne qui a une hernie discale edambalgie il sait ce qu’il a c’est concret dohc i
va matérialiser son probléme et il va faire enesali® moins souffrir en prenant en charge son
probleme, soit parce qu'il va se lever de soniffetcemment, il va marcher différemment et il va
gérer aussi sa douleur avec ses traitements. tariialgique non ; Le fibromyalgique il subit sa

maladie. La personne qui a un probléme chroniqwe ilécider de s’approprier sa maladie et de
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lutter contre. C’est I'histoire des cancers, ons/alit, ou I'entourage vous dit « on va se battre ».
Entre parentheses il y a des études qui ont é@sfai I'étranger ¢a ne change rien du tout sur
I'évolution du cancer, faut le savoir, c'est-a-djuee c’est le vécu qui est différent. Et c’est \qae

le vécu de quelgu'un qui se bat contre sa douléworique ou sa maladie chronique il va

certainement vivre mieux son probleme. Quelqu’unvgue subir ou qui est dans la fatalité ou tout

du moins qui va subir son probléme ne va pas ldernvie et cela c’est vrai un peu tout le temps
méme si ce ne sont pas des pathologies doulouremses le vécu est completement différent.

C’est certain que j'adapte ma prise en charge etapproche avec ses patients-la.

Question 3 : « Quelles difficultés spécifigues &dype de patients rencontrez-vous lors du

suivi a court, moyen et long terme ? »

Alors a court terme il n'y a pas de difficulté,rpa qu’on a quelqu’un devant soi qui souffre
par définition et on va toujours pouvoir lui répoa@vec une thérapeutique. Le probleme du moyen
terme c’est que ca fait trois fois qu'il revientaat a toujours pas bougé dans notre histoire diaon
un peu amélioré, on a discuté, on lui a donné degens...etc et puis sur le long terme c’est la
catastrophe parce que ca fait 5 ans qu'il vit aaefibromyalgie on a toujours pas bougé par rapport
a sa premiere consultation, on en est toujours @menpoint. A la limite on a peut étre réussi a
I'envoyer chez le psychologue, on a fait tout lgrtdes possibilités thérapeutiques mais la personne
on ne I'a toujours pas « guérie » et elle est imgsouffrante.

En fait ce qui est assez étonnant, non pas étodinaiout c’est que quand vous envoyez un
fiboromyalgique au CETD il revient toujours avec médicament anti-dépresseur, alors je vais dire
le DEROXAT pour ne pas le nommer car c’est soueehti-la qu’ils utilisent dans ces problemes-
la. Ca veut bien dire quelque chose quelque past.qde vous n'aurez pas forcément avec
guelqu’un qui a eu une douleur chronique post-re&glie. Cette personne-la n'aura pas forcément
un antidépresseur donc ca veut dire quelque choslgue part, donc vous étes en train de traiter un
dépressif qui a une douleur chronique voila. Efcdéait et bien on n’avance pas parce que ce
dépressif avec sa douleur chronique on n'arrivema @ traiter le mécanisme certainement a
l'origine de sa douleur chronique. Quand vous aweZibromyalgique, la clé c’est I'optimisme.
Voila c'est-a-dire que quand vous avez en faceodis quelgu'un qui a ce genre de pathologie, en
aucun cas on est fataliste, en aucun cas. C'ase-apd il faut toujours lorsque les gens repartent,
gu'ils repartent avec une idée d'optimisme. Méme'est peu c’est que comme cela qu’on peut les
aider. Si vous dites a quelqu’un, parce gu’ils aotis été sur internet, faut pas se faire

d’illusion...les forums, il y a des sites spécifigufibromyalgiques c’est une catastrophe, c’est une
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126 catastrophe ! Parce que sur tous les sites il guéement les gens qui ne vont pas bien qui se
127 mettent sur les sites, les gens qui vont bien ils vont jamais, ils ne mettent jamais de
128 commentaire. C’est comme les sites sur la ScléeosBlaques, vous voyez, il N’y a pas ceux qui
129 sont bien stabilisés avec tres peu de symptomesigd&pans, c’est toujours ceux qui se sont
130 aggravés. Donc ce sont des gens qui viennent rmuawec une idée de maladie incurable et qui va
131 s’aggraver mais on n'a pas de solution. Si vouserra combattre ¢ca dans leur esprit vous avez
132 déeja fait un travail énorme et la on peut les ai&ron part du principe que les gens qui viennent
133 sont quand méme des gens qui ressentent une maiaalie on voit ¢a et on juge ¢a avec notre
134 fagon en disant bon ¢a commence a bien faire ppreea fait trois fois que je la vois ce mois-ci et
135 puis... sauf que elle la personne qui est en faeenddist pas bien. Il ne faut jamais jamais oublier
136 ca. N'oubliez jamais que lorsqu’on a un patient gent nous voir c’est quelqu’'un qui n'est pas
137 bien. Moi je dis toujours avec mes internes, bacddrd cette personne elle vient la vous aviez
138 rendez-vous avec vos copains a 20h30 et puis i2@sL0 alors vous racontez qu’elle vous
139 emmerde, elle vous fait chier et tout, sauf quellbliez jamais que cette personne c’est elle qai a |
140 probleme. Le repas avec les copains ce n'est gas\ge que cela méme s’il est 20h du soir, c’est la
141 personne qui a mal donc on est la pour ¢a.

142 Question complémentaire : « Est-ce que vous vousmettez en guestion parfois ? »

143 Ah bah si, on se remet en question sans arrés, @aét, la pathologie chronique est pour
144 nous quelque chose de difficile notamment dansieaine de la douleur qu’on ne maitrise pas. Il y
145 a plein de maladies chroniques ou il y a des phénes douloureux mais on les maitrise, mais
146 quand on ne maitrise pas on n’est pas bien. Ongasudire aux gens « ben écoutez on a tout essayé
147 il n’y a rien qui marche débrouillez-vous » on reuppas faire ¢a, donc il faut toujours transmettre
148 un optimisme aux gens, bon ben il y a ¢ca, on vainefca, on va essayer d’autres choses. La ou
149 intervient quelque chose de fondamental c’est fagmnalité du médecin, on parle de la relation
150 meédecin/patient mais c’est fondamental. La fibrolgiga comme d’autres pathologies, si on veut
151 aider les gens ca repose essentiellement la-delssystemier truc qui ne correspondra pas aux
152 fibromyalgiques ce sont des médecins qui resteietrmes dans une thérapeutiqgue. En terme clair
153 vous avez été a la FMC sur la douleur chroniquesvimyenez au cabinet, vous avez votre
154 fibromyalgique, vous lui dites voila: on commergar 'EFFERALGAN si ¢ca marche pas, on
155 associe de la codéine, on associe un TRAMADOL, sso@e autre chose, on fait de la
156 MORPHINE, on fait le CETD, il n’y a rien qui marclgne peux rien pour vous. Vous avez tout eu

157 maintenant basta. Et bah ca c’est une catastropinel@ patient. S’il y a un patient qui vient vous
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voir en vous disant, j'ai lu qu’on peut essayer di@sants, quand on les met ¢a fait du bien. Allez-y
aux aimants, vous voyez ce que je veux dire ? ukesdhose dans laquelle il ne faut ne pas tomber
c’est de les cautionner dans un charlatanismefaga faire attention, ne pas les laisser s’engager
dans cette direction mais autrement s’ils vienmdfgctivement vous parler des aimants qu’'on met
mais pourquoi pas ? Et si ¢a leur fait du bien’estrpas le probleme de I'aimant, eux ils croidst,
s’engagent dans quelque chose qui leur fait du. herla, et ¢a c’est effectivement, je crois que
dans ces cas-la il faut que le médecin soit owvéout ce qu’'on n’a pas dans les CETD, les CETD
ils sont bien pointus, bon c’est important les CEfRis chez les fiboromyalgiques c’est I'échec
complet quoi. Le probléme du CETD du CHU, parce o jai beaucoup vécu ¢a ; quand vous
donnez a un fibromyalgique une cassette pour fdgrda relaxation je peux vous dire que c¢ca ne
marche pas.

Question 5 : « Qu’est ce qui pourrait vous permete d’améliorer cette prise en charge ? »

Je crois que nous sommes sur un domaine particilia ressenti douloureux et je pense
gu'’il faut que la psychiatrie nous aide. Il fautiegr a convaincre les patients que leur ressenti
douloureux ou leur facon d’exprimer la douleur pasar un phénomeéne psychique. Il faut arriver a
le faire, il faut expliquer, argumenter siremerg ga premier coup. Je pense que ¢a passe par la, de
la méme facon que maintenant dans les centresaaoéreux vous avez des psys qui sont la ou qui
peuvent aider les gens a aborder leurs probléemes. Bn nous sommes dans la méme
problématique. Il faut aider les gens autremenavgt des médicaments. Parce que je pense que
c’est quelque chose de beaucoup plus compliquécqueEt puis peut étre aussi que certains
rhumatologues arrétent de dire que quand ils oploex et déclenché des points douloureux chez
guelgu’un qui psychologiquement n’est pas bierstl fioromyalgique. Je peux vous dire que moi
jai 5 fibromyalgiques tous les matins. Le fait mhettre une étiquette de fiboromyalgique il faudrait
gu’'on arréte de faire ¢a, trouver autre chose anaé&er de faire ca.

Question 2 : Qu’est —ce gue vous comprenez de lapite et de la demande ?

Alors c¢a c'est vrai pour toutes les maladies, t@edire que c’'est vrai pour tous les
symptémes que les gens présentent, quand les gamsert nous voir ce qu'ils veulent entendre
c'est « qu'est-ce que jai? » « Ca s’appellesmnt? » « C’est quoi ? » aprés ils en font ce
gu’ils veulent, quand vous annoncez a quelqu’unl @uun cancer et que vous le revoyez 8 jours
apres il n’a toujours pas entendu qu'il avait uncea, ¢a c’est le cerveau qui fait ¢a. La c’espen
la méme chose, vous avez des gens qui souffrenbngjuin truc qui est mal étiqueté, qui ont donc

Vu trois, quatre spécialistes, ils en sont toujaauwsméme point et on leur dit « vous avez une
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fibromyalgie » a la limite vous leur diriez « voagez la maladie truc muche » ou vous inventez un
nom de maladie ils seraient contents. Vous lewsdrbus avez une maladie orpheline, ¢a s’appelle
mettez un nom japonais ¢a marche, bon ben les itgessent jai une maladie orpheline, elle
s’appelle comme ca. Et maintenant qu’est ce quain?f Le probléme de la fibromyalgie c’est le
mot fibromyalgie avec tout ce que ¢a entraine eeFrqui pose un réel probleme mais vous pouvez
tout a fait inventer autre chose, mettre votre reum une maladie...c’est vrai que les gens ont
besoin d’'une réponse, malheureusement en médetiaa a pas toujours, loin de la mais les gens
en ont besoin car a partir du moment ou il y aaom c¢a veut dire que derriére il y a une prise en
charge. Quand vous dites a quelqu’un qu’il a unkadia de Parkinson ¢a veut dire qu’on va traiter
un Parkinson. Et donc la personne qui a des diféisipour marcher et qui vient vous voir, vous lui
dites que c’est une maladie de Parkinson il n'est forcément content mais il sait pourquoi il
marche mal et on va pouvoir l'aider. Ca c’est lmdé&che habituelle de toute demande de patient,
gue ce soit fibromyalgie ou pas, c’'est pareil sgud les nébuleuses comme la fibromyalgie c’'est
difficile, c’est nébuleux par définition on a du Indaen tirer un bon truc.

Alors c’est évidemment inconstant comme réponseepgu’il y a des fois ca lui suffit
d’écouter sa plainte. Pourquoi ? Parce que la paeselle vient par exemple : elle a un traitement
d’efficacité moyenne, a un moment donné il fauinbliéi renouveler donc les gens viennent, ils
vous racontent ce qu'ils ont et repartent avenéene traitement. Le fait de venir pour eux ¢a les a
aidé donc la on a écouté la plainte, on n’a pasifitaglioi que ce soit et on les a aidé. Vous verrez
toujours en médecine des gens qui arrivent avedadsurs partout et qui repartent sans avoir mal,
moi ¢a j'en ai en pagaille. Des gens qui arrivemtjdurs de la salle d’attente au cabinet en
boitillant et quand ils repartent ils sont toutitheet ils marchent comme vous et moi. C’est notre
pouvoir médical. Les dentistes c’est la douleun t@vaille sGrement sur des terrains particuliers,
et moi je ne veux pas dire que la fiboromyalgie tigse maladie psychiatrique, je veux dire que ca
se développe sur des terrains particuliers etpeggue la-dessus il y a un gros gros travailre.fai

Question complémentaire : « Avez-vous I'impressiod’avoir été suffisamment formé ? »

Alors ¢a c’est I'éternel question, quand vous éepules spécialistes ils vont toujours vous
dire il faut former les médecins généralistiem énervé Ja premiere question que moi je pose
toujours, et ca c’est vrai dans n'importe quoi @adjie, pneumo... la question que je pose
toujours c’est qu'il ne faut pas oublier qu'on & fdes études médicales, que les gens qui nous ont
enseigné ces différentes matiéres c’est eux gantligu’on doit étre formé ; il y a quand méme un

probleme et on les a pas attendus pour se fortmeragressif) Parce que moi j'ai plus de 35 ans
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d’installation, il est bien évident que ce que Eannu il y a 30 ans est complétement obsoléete a
I'heure actuelle mais je ne les ai pas attendus pwuformer. Et je crois qu'on est formé mais on
n’est pas formé aux subtilités, a tout, sinon aaisspécialistes et on aurait pris leur place.Mai

est suffisamment formé pour pouvoir débrouilletdeain, reconnaitre les pathologies, adresser les
gens aux personnes compétentes qui eux sont piysétents que nous. Avec une petite différence
guand méme c’est qu'il y a une notion que les ghiétés n'aiment pas du tout, c’est que vous
savez bien que la médecine générale c'est la dermaue de la charrette mais que nous en
médecine générale on a le droit de ne pas savaiis bh doit dans ces cas-la envoyer le patient a
guelqu’un qui sait, si on se le garde et qu'on ai gas la on est criminel. Mais quand vous
envoyez quelqu’un a un spécialiste lui il n'a paslioit de ne pas savoir et ¢a il n'aime pas du tou
du tout cette notion-l&on ironique)Parce que le spécialiste c’est la derniere rousydteme et si

lui il ne sait pas et ben c’est que dans sa spigciafaut qu'il aille se former. Mais je penseeju
non la médecine c’est un perpétuel recommencentenhe perpétuelle évolution donc il faut
toujours avoir le dernier maillon de la chainev@&is étes a dix maillons de la chaine la vous avez
un probleme mais ¢a c’est notre conscience de nrédeaous former et de savoir. Le médecin qui
reste dans son coin pendant longtemps qui cotaidegaautres, qui ne s'informe pas et ce n’est pas
bien car il ne donne pas toutes les chances aasieafs et donc quelque soit la pathologie, mai j'a
la chance c’est qu’avec les internes je suis oldi§&e informé sinon ils me rentrent dedans. Mais
ca c’est une excellente facon si vous voulez digmobans la médecine c’est de vous avoir avec
nous. Parce qu’'on ne peut pas raconter de connedae sont pas forcément des conneries mais
bon I'évolution. Surtout que vous savez dans landgion comme ¢a du meédecin si on prend un
sujet comme la sclérose en plaque qui est aussmatadie pas simple. Quand vous faites une
formation en continue que vous allez emmagasinest & minutes, vous n'avez besoin que de 5
minutes parce qu’on ne sait pas toute la sclémgdague, on sait ce qui évolue, ce qui évolue en 5
minutes c’est dit, les nouveaux traitements, lagvelles conduites a tenir. Il n’y a pas besoin des
heures et des heures. On ne refait pas tout le quand vous avez des évolutions sur le diabéte
c’est la méme chose. Si vous étes correct avedda en charge du diabétique on va vous dire tiens
il y a les incrétines qui sont sortis ou les intabrs... ou des choses comme c¢a bon ben on ne va
pas en faire un fromage pendant trois heures. tmadtion personnelle du médecin, que ce soit en
fibromyalgie ou autre ce sont des choses qui émblua n’invente pas une nouvelle médecine sans
arrét. Ce sont des petites touches, ¢ca demandapamnément de temps et donc il est criminel que

les médecins se forment pas. Il faut toujours peams@atient, quand on pensera a nous c’est grave.
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Je ne me sens pas mal a l'aise, et puis je n@d@ss pas, c'est-a-dire que c’est le probléme
d’'un patient qui a une pathologie chronique et egti mal. Si on met dehors tous les gens qui
pourraient nous mettre mal a l'aise. La aussi sisveoulez je pense que quelqu’un qui vient de
s’installer ou qui a un an ou deux ans peut étaé anl’aise, c’est normal. Un médecin qui a de
I'expérience, de la bouteille, qui a déja brasserpal de choses ou bien il en veut pas parce que ¢a
existe aussi, ou bien il ne veut pas s’occuperfidesmyalgiques parce que c’est du bouffe-temps,
on aboultit a rien. Les gens viendront pas le voais c’est vrai pour pleins de trucs. Ou alors vous
vous occupez d’eux ; on a une certaine empathie pesi gens-la, ils ne sont pas bien et si vous
Vous en occupez et bah vous n'avez pas d’appréhensiy a pleins de médecins qui paniquent
devant la sclérose en plaque, ¢a parait commeopaadit et les gens qui m'ont dit ca sont des gens
qui ont des scléroses en plaque. lls m’ont diujs allé voir X ou Y il était completement paniqué
parce que je lui ai dit que j'avais une scléros@laque. Et je crois que c’est ¢a mais ¢a c’essiaus
selon le tempérament de chague médecin.

A chaque fois que vous allez rencontrer différeméglecins vous allez avoir différents
abords mais moi je crois que de ma grande expériges fiboromyalgiques ou des douloureux
chroniques il faut de I'empathie pour ces gen€last comme ca qu’on travaille mais c’est vrai
gu'il faut s’en occuper. On aide les gens s’ilsteehqu’on est concernés par leurs problémes. Si
vous mettez un barrage énorme on ne les aide plasogtup ils font du nomadisme médical. Si
vous voulez, comme toujours avec des patientsesi compliqué, on a quand méme toujours la
réponse. Quand vous étes la vous avez un soucinveuls passez et moi je vous le renvoie sous
forme de thérapeutique donc il y a un phénomeéneadsfert, si vous ne permettez pas ce transfert
les gens restent avec leurs problemes, ils vottit paec leur thérapeutique parce qu’évidemment
le médecin en aura mise une et vous pourrez jeardes ces gens-la. C’est comme ¢a aussi qu’on
dépiste des gens dépressifs. Y a pleins de gemss$#g qui viennent avec une plainte somatique et
des que vous avez réussi a les faire pleurer wesgagne et ¢a c’est fondamental mais il faut
savoir le faire c'est-a-dire que si vous avez quelgqui vient, ¢ca peut étre des douleurs comme
des fibromyalgiques mais ¢a peut étre aussi deled@uombaires ou des douleurs de téte et puis
Vous creusez un petit peu le probléme vous vouszpasguestion de savoir si la dame tout a
I'heure elle avait un probleme familial donc voususez un petit peu le probleme et la vous voyez
un peu les yeux qui commencent a briller... Maisanvous étes confrontés non pas a quelqu’un
qui a un probleme de dos mais a quelqu’un quiwgstiis phénomeéne dépressif et la faut

s’engouffrer la-dedans car c’est par ce biais ques\allez aider cette personne. Par contre vous
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auriez trés bien pu vous arréter au probleme decdest beaucoup plus facile mais ¢a ce n’est pas
faire son boulot.

Entretien n°2

Médecin homme, exercice rural depuis 35 ans

Question 1 : «Est-ce que vous pouvez me décriredmfil de vos patients fibromyalgiques ? »

Oui, ce sont généralement, en majorité des femrhaétmnxieuses, pas trés bien dans leur
peau et qui sont excessivement douloureuses, wnaiexeessivement douloureuses de fagon assez
diffuse avec des douleurs assez discontinues a&péliodes d’amélioration, de rémission et des
phases d’aggravation.

Question 2 : « Est-ce que vous utilisez un réseae doins ? Des kinés, des psycholoques ? »

Non il n'y a pas de réseau de soins dans la régiorm, juste un médecin sur Flers qui tente de
monter une prise en charge de la douleur. Maistitaut seul donc pour l'instant on n’a pas grand-
chose. On a des kinés. Des psychologues ? On mas.a0n a des psychiatres, des psychologues
on en a besoin. Des kinés on en a quand méme destaune prise en charge qui est un petit peu
aléatoire et qui n’est pas bien organisée.

Question complémentaire : « Est-ce que vous réporma toutes leurs plaintes, leurs demandes

a chague consultation ? »

Non ce n’est pas bon, on ne répond pas a toutemliédtations (Rires).On essaie de voir un
petit peu globalement ce qu’il en est mais réporaeutes leurs demandes non. Le but c'est
d’essayer de bien comprendre, il faut qu'un médeciprime son empathie en reconnaissant la
maladie, et le fait de mettre une étiquette et pkégr fibromyalgie ce qui n’était pas quelque chose
d’évident c’est déja une étiquette qui quand mé&me permet d’obtenir un statut, ils ou elles, c’est
souvent elles n'ont pas I'impression d’étre un pwlades de la téte. Alors aprés le plus compliqué
maintenant c’est qu’internet existe, et que, cstrpas si compliqué parce que c’est aussi une fagon
de, un besoin de reconnaissance qu’elles ont d'alle internet. Avant on leur disait que c’était
rien, on les prenait pas vraiment en considératidaintenant on prend quand méme en
considération leur douleur qui est réelle a la filigsique mais aussi morale... Bon, il y a quand
méme un profil psychologique particulier, ce soed dens qui sont un peu quand méme introvertis,
c’est quelqu’un qui est assez replié sur lui-mémientgst pas a l'aise dans la société, qui n’est pa
a l'aise dans son boulot. Qui sont quand méme diaturel anxieux, c’est quand méme pas

hypocondriaque quand méme mais bon ce ne sont quéntk pas des gens qui s’exposent. Ce
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sont des gens un peu a I'étroit et qui ont pewt l@&soin de reconnaissance au départ, c’est passibl
Je n’en sais rien moi je ne suis pas psychiatreejsais pas trop. Mais le profil psychologique
particulier oui un peu comme sont les asthmatiquegeu comme sont ; les gens qui sont pas trés
a l'aise, qui sont anxieux. Les antidépresseulgegaoulage pas, bon il est vrai que quelquefsis il
ont tout de suite un tableau dépressif, c’est quméche un tableau dépressif réactionnel mais ca je
le comprends dans le mesure ou méme s’il n'y aagdasigine une perturbation je pense que le fait
de souffrir tout le temps, le fait de ne pas é&@nnu, bon on finit ...c’est normal qu’ils soiemnt u
peu dépressifs.

Question 4 : « Quelles difficultés spécifiqgues a dgpe de patients rencontrez-vous lors du

suivi a court terme, moyen terme et long terme ? »

Les difficultés essentielles c’est d’arriver a taaintenir au travail, de les garder dans un tissu
social, généralement on est quand méme tres viéméud les mettre en arrét de travail parce que la
douleur semble suffisamment importante pour guetle puissent plus travailler donc la grosse
difficulté c’est d’essayer de retarder la mise enétade travail, ¢a c’est difficile et aprés leirgo
important c’est d’essayer d’éviter d’aboutir a Validité. Parce que bon nombre de ses gens
aboutissent en invalidité. Maintenant la grossdiadité aussi c’est de leur expliquer en quoi
consiste la maladie. Parce que ¢a, quelle est vofladie (ton interrogatif) bah oui je souffre
mais qu’est ce que jai ? Vous avez des douleurscalaires, des insertions. Ah bah oui mais
docteur je ne dors plus, je suis dépressive, doateci, docteur cela et donc c’est trés difficile
d’expliquer aux gens, a ces patients-la en quosiste leur maladie et c’est quand méme assez
important d’aboutir & ¢ca. Au bout d'un moment it égident, comme moi comme les autres, on
passe tous les antalgiques en revue, on passdeamtidépresseurs en revue, on fait appel au
psychiatre, on fait appel au kiné qui n'y peut geend-chose, on fait appel a 'hnoméopathe, on fait
appel a I'acupuncteur. C’est une prise en chargeale méme s’il 'y a pas de réseau et on n'a pas
vraiment de réseau adapté pour ce type de patlecdolgi campagne. Je pense qu’en ville les prises
en charge doivent étre de meilleure qualité, noua pas(Air désabusé)

Question 3 : « Par comparaison a un patient préseamnt une douleur chronigue sur une lésion

clairement identifiée, ressentez-vous des diffics différentes ? »

Oui bien sir c’est plus difficile, c’'est plus fazibd’expliquer aux gens pourquoi ils ont des
douleurs post-zostériennes, pourquoi ils ont desledos de sciatique ou d’autres maladies
chroniques que la fiboromyalgie c’est plus difficil@ifficile de leur expliquer pourquoi ils ont mal
parce qu’en réalité on ne sait pas. Comme on neatbpas les causes, d’aller expliquer pourquoi

ils ont mal c’est difficile.
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Question 5: « A votre avis qu’est ce qui pourraitvous permettre d’améliorer la prise en

charge ? »
Peut étre la constitution d’'un réseau, possiblesjeacrois que c’est qguand méme trés individuel

comme pathologie. Il faut vraiment étre trés adide, il faut passer beaucoup de temps, il fawt déj
gue le médecin comprenne qu’il y a une réelle sanffe, ce qui n’est pas toujours évident ; au bout
d’'un moment on en a ras-le-bol, je pense qu’onstmoeis la lorsque c’est madame untel qui arrive
on... (Ton lasse)Je pense qu'on a besoin d’'un réseau pour souésngoignants. Apres qu’est ce
gu' il faudrait d’autre pour que ce soit mieux hgesais pas. Je ne sais pas. Connaitre la maladie
peut étre déja on serait plus a l'aise en connatidaanaladie, ne la connaissant pas on ne sait pas
trées bien quoi proposer. C’est plus facile de prereh charge les patients gu’on comprend que
ceux qu’on ne comprend pas.

Question complémentaire : « Voulez-vous dire quevous avez I'impression de ne pas étre

suffisamment bien formé ? »

Bah pas moi spécifiquement, je veux dire que persare la connait vraiment la cause de la
maladie. Ce n’est pas une question de formatiSar (a défensive)On I'appelait avant speed
syndrome, syndrome des gens speeds en gros, e\estud fibromyalgie bon on a mis un nom une
étiquette, on ne sait pas plus ce que c’est. Qegteu comme le syndrome des jambes sans repos,
est-ce que quelgu’un sait ce que c’est ? C’estaunlgp méme chose. C’est pas plus facile a soigner
d’ailleurs.

Question complémentaire : « Est-ce que ces patientsus mettent parfois en échec ? »

Oui, bah oui souvent. Oui jai souvent I'impressidiBtre en échec oui c’est évident. Parce que
bon, docteur il y a six mois que vous me traitez,aochangé de traitement ¢ca va pas mieux...
(Soupirs)il y a des fois j'ai envie de leur dire ¢ca n'ir@nmais mieux. On est toujours en échec,
toujours sur ce type de maladie, on est en éch@egpent, moi je me sens en échec permanent en
tout cas.

Question complémentaire : « Dans ces conditions, @st-ce que vous leur répondez

concretement en consultation ? »

Ce que je peux, espérer des jours meilleurs. Jaisepas ce que je leur dis, c’est au fil de la
conversation, je leur dis « bah écoutez oui caetd ptre un peu mieux, ce n’est pas pire », jessai
de leur remonter le moral. Il faut surtout je persatout les garder ; ces gens-la ont aussi des gr
problemes vis-a-vis de leur entourage parce queléom entourage est en échec. Le conjoint, les
enfants, vous savez au bout d'un moment les gexstifd ca fatigue et ca fatigue tout le monde

(sous entendu appuyé&a fatigue pas que le médecin. Ca fatigue le mata femme et les enfants
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et ils se retrouvent mal dans leur famille ces gardonc il faut essayer de faire beaucoup. Moi je
crois que le plus important c’est I'écoute et lgghethérapie. Je crois que c’est ce qu'il y a des pl
important. Aprés ce qu’on fait je crois qu'il n’'ypas un médicament qui fait ses preuves, donc on
alterne mais c’est un échec permanent a moins gme tbes Centres antidouleurgsburires
entendus)mais si on en avait je pense que ¢a se saurait.

Question complémentaire : «Par conséquent, travaélz-vous avec les centres antidouleurs ? »

Tres peu souvent, on est tout le temps débordégrient eux aussi. Luig(seul algologue de la
ville voisine)en moyenne les fibromyalgiques je ne sais pas$8llement envie de les avaif.on
interrogatif) Je ne sais pas s'il a tellement envie de les akbipuis est-ce que ¢a change quelque
chose ? Tres peu, j'en avais envoyé une a Argemtiaih y a un service antidouleur. La, bon le
résultat...ils leur donnent des trucs qu’on n'a pas pls leur font des électrostimulations des
machins, des trucs. Je crois que chaque fois gidone un nouveau traitement il y a I'effet un peu
placebo avec beaucoup d’espoir et que ces gensrf mieux un peu quand méme pendant
guelques temps a chaque fois qu'on change. Aprae gais pas si la stimulation transcutanée fait
quelque chose, il y en a qui reviennent avec deards. Je ne sais pas si tout ¢a c’est bien validé
d’ailleurs, moi des fois je donne de ’homéopathies fois je fais de la mésothérapie sans grande
conviction mais je crois que c’est désespérant.

Il ne faut pas que ca vous attriste parce qu’orfaitepas mieux nous non plus. Le centre
antidouleur ¢a permet quand méme d’avoir un awti® déja pour le médecin, ¢ca permet de bien
conforter le médecin traitant qu’il n'est pas passéodte d’autre chose parce que des douleurs
chroniques c¢a peut étre tout et n'importe quoi.sCiene maladie dont le diagnostic se fait par la
négative. C’est parce qu’on a rien trouvé pour igglr cette symptomatologie qu’on en conclut
gue c’est bien une fibromyalgie et qu’il y a unfgran petit peu particulier guand méme. C’est
guand méme un diagnostic d’élimination, il y a audiagnostic positif dans la fiboromyalgie a ma
connaissance. A moins d’oublier quelgue chose deesw, c’est un diagnostic d’élimination, c’est
une personnalité de tel type qui souffre de teltmh et pour laquelle on a fait tout un tas denbila
et d’'examens et qu’au terme de tous ces bilansahens on est arrivé a I'absence de conclusion.
On est bien d’accord la-dessus ?

Question complémentaire : « Si je comprend bien, s n'aimez pas vraiment prendre en

charge ces patients ? »

(Soupirs)C’est difficile, ce n’est pas ce que je préféresrzon j'ai choisi la médecine générale
c’est aussi pour avoir un petit peu de tout. Il ges gens qui me dérangent aussi, ¢a fait partie du

boulot. Non ¢ca ne me dérange pas dans la mesujeoai pas que ca. Je plains quand méme le
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spécialiste du CETD qui va se payer 3 ou 4 fibrdgigaes consécutifs, la ¢a va étre dur pour lui.
Nous on n’en voit pas tant que ¢a, dans la masgeug dis moi j'en ai 3-4-5 peut étre c’est tout.
Depuis plusieurs années d’ailleuRiresElles n’ont pas réussi a se fatiguer de moi alarfait au
moins 10 ans.

Question complémentaire : « Avez-vous remarqué un&volution en 10 ans ? »

Non ils ont fait comme moi, ils ont vieilli un peMais ¢a n'a pas changé, ¢ca change pas
vraiment. Je ne crois pas que j'ai eu beaucowgudees dans la thérapeutiqurirés génés)Non
je ne suis pas tres fier de moi la. Il vaut mieaigser une angine on a plus de chance. Dans mes
fiboromyalgiques, jen ai une, qui prétend que sdadlia est liée a sa vaccination hépatite B, elle
était aide-soignante dans un établissement dgjiarrét on lui a trouvé, alors ¢a c’est un diagicost
extraordinaire mais ce n’est qu'un diagnostic higjimue une myofascite a macrophages, alors
donc c’est la cause de sa fibromyalgie. Une mydfasc macrophages qui serait la conséquence
d’'une vaccination a I'hépatite B par 'aluminiumedconque. Il y a des gens ; il y a un professeur a
Paris qui fait assez branché la-dessus le ProfesddERIN, il s'occupe de son cas donc ¢ca me
soulage un peu car il me la prend en relais commmeilprs cette dame malheureusement est en
invalidité plus ou moins bien reconnue par la S@asque la sécu la myofascite a macrophage ca
les branche pas vraiment donc il y a ce cas-la.

Et j’ai un autre cas qui peut étre intéressant mais’est I'école allemande et alsacienne qui se
sont penchées sur les borrélioses chroniques etdquant, tous les signes évoquant une
fiboromyalgie font une sérologie de Lyme et un WistBloc et alors, j'en ai deux qui sont passés
dans cette orientation la avec un labo strasboigggge suis un peu embété parce que les deux
sont positives au Western Blot Maladie de Lyme nradgatif sur 'ELISA, sur la sérologie
classique 1Gg, IgM, positifs en Western Blot avee wotation qui laisse penser qu’en fonction de
leurs études, y’en a une qui a un chiffre de 21-dAla de 6 vous étes considéré comme positif et
vous rentrez dans le cadre de la borréliose chueniDans un coin ou il y a beaucoup de tiques, on
est dans un coin ou en forét d’Ardennes on a begudt@rythemes migrants. Moi je n’en traite pas
loin d’'une huitaine par an ce qui est quand ménaudt®up parce que c’est ceux qui consultent.
Cette histoire de borréliose chronique c’est quelgose qui m’interpelle un peu et je vais vous
laisser un article d’'un médecin allemand sur laddmse chronique. Alors ils ne disent pas que les
fibromyalgies sont toutes des borrélioses chrorsgie ne le disent pas mais bon ¢a ce sont des
éléments qui me troublent dans le mesure ou onaitet@jours pas ce que c'est qu'une

fiboromyalgie quoi.
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Question complémentaire : « Par voie de conségquen@yvez-vous I'impression que cela puisse

aider vos patientes de savoir gu’elles ont une bogltiose plutdt qu’une fibromyalgie ? »

Je ne sais pas si ¢a les aide mais moi ¢a m'idterpg&e le dis quand méme, si les
fiboromyalgies sont provoquées par I'aluminium de€oms ou par les tigues amoureuses ¢a me
perturbe. Ca les aide pas ils ne guérissent pasifune sont pas mieux. En plus ces médecing la n
traitent pas par antibiothérapie ce qui est paetute bonne chose aussi mais traitent par desshuil
essentielles, c’est encore un autre cas mais miob@aucoup de questions sur la fioromyalgie, je
n'ai pas beaucoup de réponses a vous donrgmuiires appuyes)Apres tant qu’on en saura pas
plus, bon c’est vrai que moi je serai content shandisait, ca changerait rien pour moi mais si on
me disait que c’est lié a une borréliose chroniquer moi ¢ca me ferait plaisir jaurai un cadre

nosologique.

Entretien n°3

Médecin homme, exercice rural depuis 30 ans

Question 1: « Est-ce que vous pouvez me décriredmofil de vos patients fibromyalgiques ? »

Ce sont des gens qui souvent ont une premiererrégaouleur, c’est souvent des histoires
pas tres typiques, que ce soit des lombalgiesalipes, des douleurs un petit peu localisées sur
lesquelles on pose pas vraiment de typologie &ée,qu’on a toujours un peu de mal a analyser et
c’est au fil du temps en fait que le diagnosti@tr@ evoqué et donc on essaie des traitements
classiques, on essaie de faire différents diagrgstouvent tout revient a peu prés négatif euce q
nous fait surtout penser a la fibromyalgie, a cettssibilité de symptdme la, c'est que ce sont
toujours des patients qui ont une certaine fluidéaéas leur fagcon de se déplacer, ce n’est pas un
douloureux qui rentre dans le cabinet comme ureaktrpuis les douleurs commencent a voyager a
étre un petit peu la, un petit peu autre part. ol peu comment ¢a se présente. Soit ce sont des
personnes, alors moi dans ma clientéle commegal&al’acupuncture, soit ce sont des gens qui
viennent avec un diagnostic et qui racontent léstolre mais leur histoire est quand méme un
probleme et donc ils viennent chercher dans I'anaofpure un soulagement a leur douleur. Et sur
mes clients propres que je connais bien, depulshet et qui ont commencé a développer le
symptéme ou le syndrome comme on veut, je dirdl gly a pas forcément, on parle d’'un terrain

un peu prédisposant ou une dépression cachée ahasss comme ¢a, non ce sont souvent des
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gens avec des profils psychologiques un petit piéérents et apres bien sar leur vécu douloureux
fait qu’on peut les faire rentrer dans une catégprécise. Mais j'ai envie quand méme de séparer
un peu les deux. Moi je reste trés observateucsgiyndrome-la et je ne mets pas d’explication,
j'ai envie de dire que c’est une maladie de ladilon des stimuli normaux du corps et ces gens-la
ne les filtrent plus. C’est un peu I'image que jemfais. C'est que les gens ne filtrent pas ce qui
est douloureux et non douloureux mais ils le tregii comme une douleur, comme si le cerveau
n’est plus capable de faire I'analyse de quelquselgui est douloureux et de quelque chose qui
n’est pas douloureux...Beaucoup plus de femmes quaihes...Sans profession, retraité, peu de
professions a haut revenu mais moi je n’ai pasdmgude professions a haut revenu dans ma
clientele donc non,pas de profil particulier, jeadgue c’est un peu le reflet de ma clientéle
courante sauf que c’est plus féminin. Mais bon ques jeunes et la majorité aprés 50 ans mais une

ou deux jeunes vraiment tres, deux jeunes.

Question 2 : « Est-ce que vous répondez a chaqueaipfte, chague demande d’examens

complémentaires, de traitements ? »

On a un peu, enfin une fois qu'on a fait 'examenldse, I'impression mais ce sont des
gens qui voyagent donc ces gens vont chercherégemses un peu a droite et a gauche. Apres on
s’interroge un peu, bon ici on est quand méme tlaeampagne donc ils sont passés partout, faut
pas se faire d'illusion, ils sont allés voir lesudaus du coin, ils sont passés dans les centres
antidouleurs puis localement ¢a leur suffit pasydnt a Nantes ou ailleurs, partout ou on trouvera
un spécialiste, ¢ca dépend des articles qu’il yrasdas journaux, ils regardent sur internet s'd y
guelqu’un qui fait de la posturo thérapie a Rouerva a Rouen. S'il y en a qui parlent de Maladie
de Lyme on fait des examens de Maladie de Lymgallbeaucoup d’interrogations sur pas mal de
choses, il y a un cété mercantile derriere donessaie de répondre, on essaie de leur expliquer.
Moi je leur explique que je ne sais pas et queesjgsp qu’ils ont un probleme de filtration et jerleu
demande de continuer de marcher mais il y a des geainsont vraiment tres trés invalides et alors,
il y a quelques cas comme ¢a qui sont étiquetésrfipalgiques et qui me surprennent, mais je dirai
gu'’ils ont une psychologie quand méme patrticuliere...

C’est difficile a expliquer, on dirait que ce stepas un mode d’adaptation habituel a la
douleur. lls ont une, jai du mal a mettre des midtslessus, ils ont un peu, ils ne sont pas
forcément plaintifs,il y en a qui sont tres plamet puis il y en a d’autres non ils sont renttaas
leur maladie. C’est toujours pareil quand on pdddibromyalgie il y a des cas qui viennent, on a
des patients dans la téte. C’est pour ¢a que jgudils ne sont pas forcément dépressifs, certains
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sont dépressifs ou il y a une dépression qu’onrpdugualifier de réactionnelle un peu a tout leur
vécu et d’'autres qui ont une maniere de s’'adapter ils ont quand méme souvent perdu leur
boulot, ils ont, comme s'il y avait une acceptatam leur état, est-ce gu’ils sont rentrés dans un
personnage comme ¢ca avec une certaine reconnassind’entourage ; comme une sorte
d’équilibre qui se crée qui n’est pas communair(songeur)Parce qu’elles ont perdu leur métier,
ce sont des filles, je dirai avec un niveau inttllel moyen plutdét assez bosseuses donc pas
combinardes. Pas ces gens pour qui je me suiswhbagitu aprés la perte de leur emploi parce que
ce ne sont pas des tire au flanc donc et je lesisase dégrader, pleurer parce qu'elles étaient
incapables de travailler et chez elles aussi, j@ayais pas de probleme de couple rien qui peut
expliquer que ce soit psychologique et on voyanhlgue leurs vies se transformaient. Par contre,
c’est curieux on peut imaginer souvent dans leemilbu on est que ce serait des....elles perdent
leur métier mais elles ne perdent pas leurs famdlest-a-dire que les maris sont assez proches, ¢ca
englobe tout le monde bien slr mais c’est surpteparce qu’on est guand méme dans un monde
maintenant ou on peut tous se séparer donc ort guranaginer des tableaux comme ¢a mais non.
lls ont tous un peu ce méme profil, pleins de ch@seanme ¢a qui se mettent en ligne mais qui font
gu’ils se ressemblent et bien slr que ¢a leur daleseconflits familiaux a certains moments puis
aprés on sent que la page est tournée et qu'iliyeanouvelle qui se crée sauf chez certaines qui
continuent un peu de se battre et d’'aller a dmetite gauche puisque c’est aussi une maniere de se
battre et trés souvent elles nous demandent si miiesont pas folles, si c’est pas les autres mfui 0
raison de dire que ce sont des grosses feigndksgesplusieurs traits communs mais on a du mal a
faire une logique, qu’on ait du mal a les compreraicause de la fluidité de leurs gestes c’est sar
gue ¢a peut surprendre.

Question 2 : « Est-ce que vous vous entourez d’'ugseau avec des kinés, des psychologues, du

Centre de la douleur ? »

Pas vraiment, c’est tres décevant, c'est-a-dira ghaque fois les Centre de la Douleur ¢ca
fait longtemps que c¢a existe et tout le monde revévec les différents bilans et les différents
spécialistes chez qui on les a envoyés avant, ofainsimplement que refaire le travail et trés
souvent les recettes sont toujours les mémes, leeshémes thérapeutiques. La douleur chronique
c’est notre quotidien. On veut une expertise dgslagues pas des consultations spécialisées de 45
minutes qui récapitule le parcours. On ne veut ¢gess réseaux diabete, Alzheimer, insuffisance
cardiague ou douleur chronique. Les autorités perss/oir ce que I'on veut. Nous on veut des
spécialistes plus accessibles pas des réseauwudoDtnc non franchement ¢ca ne nous donne rien.
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Ca nous amenerait quelque chose si vraiment omaitipas s’en occuper et tient on leur dit, c’est
trop compliqué va au Centre de la Douleur et dansas ¢a sort un peu du cadre de la médecine
générale. Nous on prend les gens a la base, adhitBon c’est souvent il faut ouvrir le paraplui

ou c’est eux qui vont le demander, ou alors c’@st qu’en dernier recours on ouvre le parapluie.
Mais on ne se fait aucune illusion sur le résullailleurs il n’y a pas un centre de la douleur qu
m’a ramené un patient non douloureux. Que ce #iCden, de Nantes ou d’autre part. Je pense
gue quand il y a un manque d’écoute ca peut étéeeissant pour arréter la boucle des examens
guand elle s’est mise en route mais autrementéalsontent pas, c’est toujours le dernier qui agarl
qui a raison. C’est assez difficile quoi que jeadgue sur la douleur on en connait un petit rayon,
les généralistes ce sont des piliers donc ¢adaijttmps qu’on essaie un peu toutes les ruses et
toutes les combines, y compris n'importe commentmées ruses ou les recettes qu’on emploie
nous certaines sont venues des Centres Anti Daubrudépart puis aprés on a piqué les recettes.
J'en ai pas vraiment besoin, c’est plus un bes@nvwyer chez le spécialiste des patients quand ils
sont comme ¢a un peu douloureux, je dirai qu’urireeanti douleur trés local c’est peut étre mieux
a ce moment-la comme il y a un effet psychologiquand méme, de les envoyer & Caen puisque
plus c’est loin mieux c’est dans I'esprit. Ici ilaydes gens trés sympas et sGrement tres compé&tents
Flers mais bon, aprése consultation, apres deux consultations... Serfmtulot c’est faire le tri et
dispatcher aux spécialistes, c’est plus de la niéde@nérale !

Question 3 : « Quelles difficultés spécifiques &aype de patient rencontrez-vous lors du suivi

a court terme, moyen terme et long terme ? »

A court terme n'importe comment on n'est pas enaans le diagnostic. Moyen et long
terme c’est garder leur confiance, ils voyagentadtel et a gauche faut toujours qu’on soit un peu |
pilier et revenir et débrouiller. Savoir leur dot@rréter quand vraiment on sent qu’ils sont un peu
arnaques, surtout par tous les gens a chapeautupa@ju’on peut trouver dans ce genre de choses,
parce que c’est quand méme un peu comme les régynaese I'argent a se faire il y a tout ¢a. Faut
garder leur confiance, écouter. Garder toujourte cgtnsation de réserve, en train de dire « bah
écoutez », moi ce que je leur dis, je lis un peaubeup, enfin je lis tout ce qui sort dessus ehqua
il y a quelque chose d’intéressant qui semble éengegles tiens au courant donc le probléme c’est
de garder un peu leur confiance et bon c’est quaéihe ce qui se passe quoi. Qu’ils sachent que
guand, comme il n'y a pas vraiment de technique,nge connais pas quelqu’un étiqueté
fibromyalgique qui s’en soit sorti bien il faut jours étre la donc a long terme c’est ¢a étre 13,
rester la ; essayer d’autres traitements, d’atéesiques.
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Question complémentaire : « Est-ce que ces patientsus mettent en échec ? »

Dire que c’est de ma faute ? Non pas vraiment, pge que moi je leur ai dit que je ne
savais pas. C’est une des seules pathologiesdia fpie je ne sais pas donc a partir du moment ou
on est honnéte avec les gens ils vont voir s’ilalem aller consulter untel ou untel, si c’est
guelgu’un que je connais, en qui j'ai confiancdejgr dis oui, sinon moi je ne fais que donner des
conseils donc vous les suivez ou ne les suivez@aasi qu’ils fassent, méme s’ils font des bétises
moi je serai derriere eux donc ils savent que jeaig pas les lacher parce que je n’ai jamais dit a
personne que je n'étais pas content qu’ils soikkés &oir untel ou untel. Par contre je sais leive d
gue ca les regarde, que ce n’est pas moi qui dmsg ne fait pas partie de mes conseils donc
sortie de la la relation médecin-malade elle eatrel Donc a long terme non je n'‘ai pas de
probleme. Moi je suis peut étre un tout petit pdus pécouté dans le sens ou je peux faire
'acupuncture, je peux faire d’autres techniguéaclipuncture n’apporte pas grand-chose pour ce
symptéme-Ila, je n’ai pas vraiment soulagé quelg@nmmcupuncture ou en électro-acupuncture et je
ne pense pas que le probleme, il soit la. Poura'est un probléme, je I'imagine toujours comme
¢ca, comme étant un probleme de filtration de ldeloudonc c’est trés trés haut dans le réseau, c’es
cérébral certainement, j'attend beaucoup plus diexijoons des nouvelles IRMS, des nouvelles
explorations du cerveau que du reste, ¢ca ca massérmais je trouve assez logique gu'’il puisse y
avoir chez certaines personnes, soit un probléme/ignne d’une origine virale ou d’autre, un
déreglement de cette partie du cerveau qui fitites ce soit la position de mon pied et que ca ce
soit transformé en douleur. Il y a une chose qui @staine c’est que je ne vois pas de
fiboromyalgiques rigides. Il y a des gens qu’oniguatés fibromyalgiques sans qu’ils soient rigides,
ils sont capables de faire des choses, je leur d@ende toujours marcher, de conserver leur
autonomie. On ne voit pas de position antalgigugquéiere, il y a I'arrét du mouvement mais il ne
calme pas donc. Quand ils dorment, ¢a ne les féymk. C’est quand méme une maladie de I'éveil
donc tout ¢a c¢a colle quand méme avec un mécanislmes aprés qu’est ce qui marche dans les
mécanismes centraux, on pourrait penser que cerdaitalgiques centraux feraient un peu d’effet.
De temps en temps, au début du LYRICA, tout ¢as tms produits-1a, j'en ai certains qui étaient
un peu mieux, puis apres...on s’apercoit quand méamedajchimie marche, enfin les aide puisque
guand ils arrétent la chimie...mais bon ¢a peututreritére. Moi je ne leur mets pas d’étiquette de
psy, je trouve que ¢a ne colle pas avec les diifésetypologies de personnes qui vont développer

ce type de syndrome.
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Question 4 : « Par comparaison a un patient présémt une douleur chronigue sur une lésion

clairement identifiée ressentez-vous des difficuléédifférentes ? »

Ah oui c’est un patient complétement différent, patient qui a une pathologie reconnue,
déja c’est plus facile pour nous. Tous ces gensrga’ étiquetés fibromyalgique avant on les avait
pas étiquetés fibromyalgiques puisqu’on n’avait gashom a mettre dessus, on avait des patients
qui se ressemblaient un peu quand méme dans ltholpgie et puis, je sais plus il y a deux, trois
ou quatre ans, on a commenceé a déclarer ce syndéoifia nous a bien arrangé et ¢ca a arrangeé pas
mal de patients qui se croyaient un peu psy quagmerdonc on avait un diagnostic a leur donner.
Ce qui est toujours tres trés rassurant pour las,gg nous a fait une belle jambe parce que ¢a n'a
pas changé grand-chose mais au moins psychologanigrarlant ils étaient reconnus comme étant
pas forcément des psys parce que certains caalesliient pas mal, ¢ca a reculé le probleme. La
reconnaissance leur a apporté quelque chose mamsidefacon de court terme puisque la douleur
est toujours la. Donc si c’est une pathologie clywe, c’est pareil on ne peut pas I'étiqueter, en n
peut pas la mesurer. Enfin on ne peut pas affitendragnostic, ce n’est qu’un syndrome. Sur une
pathologie connue bah au moins la on peut mettseirdages radiologiques, on peut mettre des
examens biologiques et on a I'explication de lalelmudonc elle est déja, c’est plus facile pour le
patient en général, un peu plus facile pour le miéda traiter aussi. Et quand méme, malgré que
I'on fasse des diagnostics précis il y a des gemnseastent douloureux mais ce n'est pas le méme
vécu, c’est pas du tout la méme facon de se déplsicgest moteur il y a des antalgiques, on n’est
pas dans le méme contexte.

Question 5 : « A votre avis qu’est ce qui pourraitzous permettre d’améliorer la prise en

charge de ce type de patient ? »

Pour linstant, ce n’est qu’'un syndrome, qu’estepe peut améliorer ? Moi jattends,
jattends qu’on trouve des choses la-dessus. Je dams l'attente d’'une découverte, que les
neurobiologistes nous trouvent quelque chose, sg@u’il y a quelque chose a trouver donc je
crois que s'il y avait des molécules qui marcheragn les aurait déja un peu trouvées puisqu’on a
déja tout essayé ou quasiment tout essayé dong avidit quelque chose qui marcherait bien ¢a se
saurait. Donc pour moi c’est vraiment, les progtéda neurobiologie et peut étre des images qui
vont nous permettre de progresser dans ce phéne@eémss pour moi ¢ca va étre long. Ce sont des
diagnostics, c’est un peu comme I'Alzheimer, céslire qu’on découvre la maladie et on fait des
diagnostics a postériori de gens pour I'Alzheimearsgpnt déja morts et on se demandait pourquoi la
grand-mére elle fuyait et que c’'était facile dad&rouver parce qu’elle prenait toujours le méme
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chemin mais on savait pas pourquoi a I'époquefaitait toujours le méme chemin, puis aprés on
nous a expliqgué que la mémoire et tout ¢a, eller@ésbgrade et qu’en fait elle se souvenait
simplement de ou elle habitait quand elle étaihgedonc elle retournait chez elle. A ce moment
javais 20 ans et elle en avait 15 donc la maigoelte habitait je ne la connaissait pas. Ce sest d
choses qu’on a mis dans une partie de notre mémbpeis quand le diagnostic est apparu, en effet
¢a fait longtemps qu’elle est morte mais elle asdgheimer. Je pense que c’est un peu pareil-c'est
a-dire qu’on met des symptdmes comme ¢a dans itrcpet de notre mémoire et puis on va nous
sortir quelque chose la-dessus mais la notion dgedp un peu voyageante non systématiseée et
tout. C’est un peu ce qui est intéressant dansipaecture c’est de décrire des symptomes et
syndromes comme ¢a dans une médecine trés anci@nnae peut pas dire qu’elle nous aide
beaucoup dans ce truc-la, comme si c’était quelpju€nomene récent puisqu’on a pas I'impression
gu’on avait des poly-arthralgies ou poly-myalgi@snme ca, c’est difficile d’aller retrouver dans
guelque chose non systématisé alors qu’'on a ue aysteme dans I'acupuncture mais on peut pas
le rattacher. On peut le rattacher mais de fagamties générale.C’est pour ¢a que je pense que ¢a
peut certainement calmer certaines douleurs maia Kkimpression que quelque chose d’'un petit
peu récent qui nous fait penser que ce n’est pasfanme d’hystérie puisque certains peuvent
penser que c’est simplement le reflet de certamsbtes psychologiques et ben je pense pas que
I'on soit dans ce cadre. On voit d’autres phénorm@mxieux et je pense pas que ce soit lié.... Mais
il faut savoir que si les solutions elles ne vienin@as de nous, leur médecin généraliste en qui ils

ont confiance, les patients ne sentiront abandohnés

Entretien n°4

Médecin homme, exercice urbain depuis 30 ans

Question 1 : Pouvez vous me décrire le profil de s@atients fiboromyalgiques ?

Je pense a une, Mademoiselle C. qui est alléeemtréCde la douleur plusieurs fois. Par
exemple moi pour cette patiente la je ne sais paliesest vraiment fiboromyalgique ? Pourquoi ?
Parce que moi je manque de compétences pour speld sont précisément les points douloureux
qui font le mécanisme et d’'autre part je ne peux pe fier a un correspondant rhumatologue qui
va me dire oui il y a des points de fibromyalgievaiia. (Ton hésitant)Apres il y a une plainte de
la part du patient et donc moi je I'adresse au @etitAlgologie essentiellement parce qu’on est un

petit peu perdu dans la prise en charge. Mais ayjods, quand on a les patients aprés qu'ils soient
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passés en algologie ; par exemple j'ai vu Madenlei§2 ce matin je crois bien ou hier, il y a trés
peu de temps et elle me dit finalement : « Cejgudait en algologie vous auriez tres bien pu me
le prescrire vous-méme ; mettre a la place desagaé®id on aurait pu prendre un sachet de petits
pois congelés ». Je ne sais pas ce qu’elle m'antdcdout ¢ca pour dire qu’il n’y avait rien
d’extraordinaire mais nous c’est absolument rasgyraur nous de savoir que le centre d’Algologie
la prend en charge, que c’est un contact pluriplisire qui va pouvoir la prendre en charge a la
fois sur le plan physique, sur le plan de la rétatagm fonctionnelle et puis sur le plan
psychologique, parce qu’il y a quand méme une fpad de psychologique dans ce genre de
pathologie.

Question 1 : « Avez-vous d’autres patients fiboromyigiques ? »

Alors j'ai eu une patiente fiboromyalgique que je suis plus. C'était de la famille de ma
secrétaire donc quelgu’un qui habite un petit pes fwin, qui n'est pas vraiment dans la région et
qui était venu consulter pour ¢a. Je I'ai adresse€entre. Cette dame je ne la revois plus mais je
pense gu'elle a bénéficié quand méme pas mal des qai lui ont été apportés dans le Centre.
Justement parce qu’il y a une prise en chargelg'@entiment vraiment qu’il y a une prise en
charge, une prise en compte psychologique ave@preatissage du corps, de I'image corporelle
vraiment, de la personne et du ressenti, c’'est snfdiu apres étre passé en psychololzpsus,
apres étre passé au centre d’'algologig) les gens ont moins mal ou se prennent miewharge
face a ca. Ca me semble essentiel, maintenant lepia@sde les stimuler. Vous me parlez de centre
d’algologie et de fibromyalgie essentiellement,i jeu aussi le cas de douleurs lombaires,
lombalgies tres importantes, invalidantes d’un gudtiet lui aussi en algologie en a beaucoup
bénéficié parce qu'il a appris I'école du dos. Etfait I'entretien c’est surtout aujourd’hui susle
fiboromyalgies a proprement parler ? En fait je vadisais Mademoiselle C. est étiquetée
fiboromyalgique mais je ne sais pas si c’est vraingan Vous étes mieux placé pour me le dire que
moi Je n’ai pas noté sur le compte rendu qu’ibis’aéellement d’'une fibromyalgie, je ne sais
méme pas si le syndrome poly algique a été évogeié des douleurs plutdt au niveau articulaire.
Si je prends cette patiente-la. Si on considerectpst une fibromyalgie je réponds a vos questions.

Question 2 « Est-ce que vous répondez a toutes f@#aintes douloureuses de ces patients ? A

toutes les demandes d’examens ?

Je m’'efforce de répondre d’'une fagon ou d’'uneeautest-a-dire mon éthique personnelle et
mon expérience personnelle fait que je ne vaiddpasa la patiente « vous étes venu pour rien ». Je

m’efforce de faire en sorte qu’elle soit venue etetie ait une réponse méme si elle n'est pas
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compléete, gu’elle ait au moins un élément de répgumur aller mieux. Alors ce sera peut étre
médicamenteux de ma part, ce sera peut étre deseasacomplémentaires si vraiment je juge que
c’est vraiment utile, ce sera peut étre une coasait spécialisée chez un rhumatologue qui pourra
peut étre me dire si oui ou non il y a quelque erms lequel on peut se fixer et que je n'ai pas vu
pour éliminer aussi toute pathologie sous-jacehtgue je n'aurai pas vue. Et puis éventuellement
linscription d'un algologue mais c’'est vrai que j@ssens en général que les patientes
fiboromyalgiques pour lesquelles on fait une demaelalgologie sont trés impatientes d’avoir le
rendez-vous, donc en général on les fait patidotegtemps, plusieurs mois et parfois c’est tres
long, c’est peut étre trés bien parce qu’on trigeelque sorte ceux qui sont vraiment motivés pour
aller jusqu’au bout, mais méme pour celles-lapasque peur parfois qu’elles soient décues de ce
gu’on peut leur proposer en fonction de I'attentié ajété nécessaire. C'est-a-dire que comme elles
attendent vraiment trés tres longtemps elles agteince rendez-vous comme le messie et le jour ou
ca vient elles pensent tellement & avoir une swiutapide et définitive de leur douleur alors qu’en
réalité souvent je remarque qu’elles reviennent @aes conseils uniquement ou une prise en charge
personnelle de la sensation douloureuse et je ppriBey a une petite déception. Peut étre que je
les prépare mal ? (tatubitatif)

Question complémentaire : «Est-ce que vous vous entrez d’autres professionnels ? »

Autour de moi oui ; je ne traite pas la fioromyaltput seul.

Question 3 « Quelles difficultés spécifiques a cgpe de patient rencontrez-vous lors du suivi a

court, moyen et long terme ? »

La vous parlez de patients qui sortent, qui of# & vus en algologie ?

« Pas forcément, de maniére générale, est-ce queusoavez des difficultés lors des

consultations ?

J'ai le sentiment que la plainte initiale est tfége. Dans les suivis au long cours ¢a va
mieux, il y a certainement une prise de consciebes.patientes deviennent résolues en elle-méme
devant la douleur en se disant « bon ben d’accamiegpassera plus il faut que je me fasse de cette
situation ». Je pense que c'est a moyen terme tda'dsficulté. C'est-a-dire qu’au départ on yitro
beaucoup, @ moyen terme on veut une solution éh @herche de toutes les facons et c'est la je
crois ou la difficulté est la plus importante poaus. C'est-a-dire qu’au début on peut proposer des
traitements puis l'attente d’un traitement algotpgs et donc la phase moyenne est difficile lorsque
les traitements sont soit mal tolérés soit insaffis et qu'on a plus trop de solution. Apres la
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solution qui nous apparait étre la mieux est lagpan charge pluridisciplinaire en algologie puis
ensuite bon ben c’est vrai que ¢a nous pése bepyarae que par la suite on a des retours.

Dans le court terme jai peu de problemes, elfnél a la douleur. Au moyen terme c’est
plus délicat parce que les traitements soit nessuft pas soit il y a une inquiétude, les patientes
voire les conjoints des patientes souvent craiggailty ait quelque chose de plus grave et nous
suspectent de passer a c6té et puis il y a ersuiddg terme qui est un petit peu plus facile parc
gue les choses ont évolué.

Je pense gqu’elles n'ont pas les mémes plainted avapres I'’hospitalisation au CETD, il y
a quand méme une évolution dans I'état d’espritavigss de la pathologie. Je pense que c¢a fait
avancer beaucoup a ce niveau, quitte a en voulgirtt@érapeutes mais au moins ce n’est pas sur
nous. Les rbles du CETD est de ne pas les plaiddsepousculer, leur faire des décharges
électriques. Par contre nous, on est les écoutégsoplaint. Je ne pourrais pas ne pas étre dans
'empathie.

Alors pour Madame C. je ne pensais pas au CETE3t ¢& fait qu’au fil du temps, malgré
gue le temps est passé les douleurs persisteret aogmentent malgré tous les traitements a la fois
antalgigues et les traitements type antidépress®ies1 n’y faisait et on a le sentiment qu'a
certaines périodes de la vie, les patientes ontexaeerbation des douleurs et qu’il y a un besoin
d’y répondre particulierement. De répondre a laelau

Alors le syndrome dépressif on a commencé parcgag’est soldé par un traitement a
nouveau. Je la connais depuis longtemps cettenpatidepuis son adolescence, il y avait eu déja un
syndrome dépressif pendant plusieurs années pquellge I'avais suivie. Elle allait mieux elle
s’est mariée, elle est partie dans la région pan je I'ai perdue de vue et elle est revenue, ¢a
allait bien. Et puis il y a eu a nouveau le syndea@pressif qui est revenu. La tout doucement jai
réintroduit un traitement parce que ca me semhlkaiessaire et puis assez rapidement les choses
ont évolué au niveau psychiatrique avec nécessigspitalisation en centre spécialisé a la fois sur
Nantes, sur Guérande. Apres, la elle était demamgeuGuérande par exemple elle a passé deux,
trois semaines et quand elle est revenue ¢a n’ale trés bien non plus, elle a été suivie par un
psy, un psychologue aussi. A un moment elle mmatelé de se réfugier en quelque sorte a
nouveau a Guérande donc la elle est repartie Igpiiasa Guérande manifestement ils ont répondu
gu’ils ne fallaient pas que ¢a se répete. A pddice moment-la ou il n’y avait plus ce refuge, une
autre expression pour avoir un autre refuge paueejg le vois comme ¢a. Donc une expression

corporelle douloureuse qui m’a contraint a la fairendre en charge par un CETD.
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Question 4 : « Par comparaison a un patient préseamnt une douleur chronigue sur une lésion

clairement identifiée, est-ce que vous avez desfdiftiltés différentes ? »

Oui. La prise en charge je ne la vois pas diffegenlairement quand un patient ou une
patiente se plaint je la crois. Je suis persuad@ogun’est pas une plainte en lair, je crois a la
douleur et a la plainte et je veux répondre a ga@ndnant je ne veux pas me tromper de diagnostic
et si on me dit jai une lombalgie jai en génémalus de raisons de faire des examens
complémentaires et d'essayer de savoir qu’elle lasmécanique de la plainte plutét que
fiboromyalgie ou ce sont vraiment, quels que sdiesiexamens, ce sera toujours négatif et oui c’est
plus délicat parce que je crois a la plainte mais’'ai pas de solution a invoquer donc oui j'aisplu
le sentiment qu’il s’agit d’'une expression corplered’'une souffrance psychologique mais pas
forcément, c’est un peu flou pour moair. songeur avec silencell.y a peut étre un élément
physique, biologique qui nous échappe... Je tentprdegoser un suivi psychologique, oui de le
faire. D’'une facon délicate, avec tact parce gae Ig sentiment, je veux étre une aide pour la
patiente et non pas un distributeur de consellen (ironique).C'est-a-dire le fait que je veux
'accompagner dans sa démarche. Je tente de regupeer la patiente en lui disant que ¢a vient de
la téte, ou du moins gu’elle le percoive comme ggpensant « il a pas compris que je souffre »
donc c’est vrai que j'essaie de faire en sorte abagpagner la douleur pendant un certain temps
tout en essayant de faire passer un message d’pagoement psychologique quand c’est possible
mais je suis persuadé que certains refuseront ‘msduout et le centre d’algologie me parait
intéressant a ce niveau la aussi parce que comese jdluridisciplinaire on y va pour la douleur et
on est pris en charge également sur le plan psygtiple, c’est un bon moyen.

Question 5: « A votre avis gu’est ce qui pourraitvous permettre d’améliorer la prise en

charge de ces patients ? »

Peut étre avoir une prise en charge plus rapide,aes structures plus importantes, qui
permettent de prendre en charge des patients @livest, de facon plus réguliere. Je pense que moi
de mon point de vue, on a le sentiment que I'éliggba une prise en charge en Centre d’Algologie
est trés difficile. Ton énervé)ll faut vraiment que le patient soit bien, qu’oih lsien cerné sa
pathologie, qu'il a été suffisamment patient potteredre le § rendez-vous, on lui a donné un
rendez-vous intermédiaire éventuellement et ensaipgise en charge va étre faite en fonction des
possibilités. Je trouve que les structures ellesw@se me paraissent un petit peu insuffisant.
J'aimerai bien que le patient puisse étre pris leswrge plus rapidement, un développement des

structures.
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Question supplémentaire : « Avez-vous le sentimedtétre isolé ? »

Peut étre aussi mais jaimerais mieux avoir rapigiet une possibilité de le faire examiner,

d’avoir une expertise sur le patient, ce sont @gkgdogies que I'on cerne mal. J'ai le sentimerd qu
méme les meédecins de la sécurité sociale ne lesidemant pas. On a méme le sentiment que
certains rhumatologues portent le diagnostic dggbgile ou de fibromyalgie a contre courant de
leurs collegues. J'ai vraiment le sentiment quéages rhumatologues se font mal voir parce qu’ils
portent ce diagnostic par rapport a d’autres rhologties qui ne veulent pas en entendre parler.
Donc nous derriére tout ¢ca nous ne sommes paspéegkstes et on est un petit peu en porte a
faux si on a tendance a penser qu’il y a une filyadgie on va plutdt envoyer vers tel rhumatologue
gue tel autre qui sera susceptible de bien voplmiter le diagnostic et ensuite une fois que cealui-
a été porté on a une chance de la traiter en gigok I'attente est pas trop longue....en attendant
c’est vrai que I'on se débrouille. Par la suite td®ses sont plus simples. A I'époque de mes
études, je n'ai pas appris la fiboromyalgie. Je arenE progressivement mais quand les rhumatos ne
sont pas d’accord et qu’'on a le cul entre deuxsasiqu’est-ce qu’on fait ? qui on croit ?

Apres I'hospitalisation les choses sont plus saspen général je n'ai pas le sentiment que
les patients veuillent y retourner. Je pense gseatint compris ce qu’il y avait a faire et s’adeesgs
plus a nous a ce moment-la pour les aider a mettr@uvre ce qu’elles ont appris. Elles n'ont pas
trop envie d’'y retourner, mais avant ouli.

Question complémentaire : « Est-ce gu’elles vouss#int pourquoi apres elles ne veulent pas y

retourner ? »

Pour Madame C. ; elle m’a dit qu’elle n’avait rigppris. Moi je sais pertinemment que ¢a a
changé puisqu’elle ne veut pas y retourner. Ellelaiby aller mais elle ne veut pas y retourner
donc la on avancait d'un cran. En me disant «ig gaoi faire », c’est donc qu’elle a appris donc
on avance. Madame ¥NB : patiente connue du CETD pour un syndrome ageux régional
complexe du membre supérieujg¢ pense qu’elle a compris, elle est venue adjbur elle n'a
absolument pas parlé de sa pathologie, elle esteveaur un autre souci, un autre probleme qui est
d’ailleurs peut étre une autre plainte psychosajoatije ne sais pas au niveau urinaire. C’est
possible que ce soit une autre plainte psychosqo®tinais en tout cas elle n’a pas parlé du tout,
pas donné le moindre indice qu'elle ait eu cettelelr ou qu’elle en souffre actuellement. C’est
bien, on avance. Avant I'hospitalisation qu’ellewe chez vous elle était souffrante, elle avait peu
gu’'on passe a coté d'un diagnostic. Elle disait géait en quelque sorte inadmissible de rester

comme ca. Je pense que votre centre est tresoeffrn@me si au retour, pour étre franc, ce matin
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Madame C. m’a dit il ne faut pas envoyer la-bagphltents qui ont envie de se suicider parce qu’en
sortant elles se suicident ». Autrement dit elle ditex psychologiqguement c’est trés difficile, ce
gu'on entend est tres difficile » et jai fait lapprochement avec Madame Y qui elle a eu son
hospitalisation et quelgues semaines plus tardreieparlait de se suicider. Donc il faut quand
méme, c’est important quand méme de le dire. llpeat étre une prise en charge psychologique
qui est difficile & entendre pour la patiente. Jasentiment que c¢a fait une sorte de décharge, de
prise en charge, il y a un déclic certainement muaiest difficile a vivre alors je ne sais pas lgar
suite s’il N’y a pas une nécessité de bien preedreharge au niveau psychologique. Madame Y a
été hospitalisée en été, donc moi j'étais absequand je suis revenu elle a vraiment essayé de se
suicider, elle a pris des médicaments. J'ai pensg guand ce matin Madame C. m’a parlé de ca.
Peut étre les patientes ressentent-elles une uiffi@ étre comprises sur le plan psychologique,
peut étre est-ce nécessaire pour qu’elles ne spanplaintives et qu’elles se prennent en charge
mais il n"'empéche que derriere il y a quand méneeraaction, une qui est passée a l'acte et l'autre
qui a parlé de se suicider....

Une sensation d’électrochocs...

....D’un autre coté quand je fais le point par ldesjiai la nette impression qu’elle se prend plos e
charge. Je ne pourrai pas personnellement ne pasdampathie donc je ne pourrai pas étre a leur

place.

Entretien n°5

Médecin femme homéopathe depuis 30 ans, exercigbain

Question 1 : « Pouvez-vous me décrire le profil deos patients fibromyalgiques ? »

Vaste question...Ce sont souvent des personnes dipxessives au départ, des profils
méme physiques ; donc ce sont souvent des persqunest eu des douleurs pour par exemple une
hernie discale, sciatique ou une névralgie cerbiahiale ou qui ont souffert guand méme dans
leur corps et on a l'impression que a partir de @éément se développent des douleurs qui
ressemblent & des douleurs type fibromyalgique &gpoints douloureux connus et des douleurs
plus diffuses et il reste quand méme souvent dettéeur initiale de facon plus marquée par rapport
aux douleurs de fibromyalgies qui sont beaucoup gitfuses. Ce sont souvent des personnes qui
vivent dans un contexte avec de nhombreux soucislggdamiliaux, professionnels. Il y a quand

méme des stress un peu cumulés associés a celweirddel ne saurais pas vous dire la quantité, je
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n’en ai pas des quantités, 5 peut étre, alors messavent des femmes. J'ai vu une fois un homme.
J'en suis certaine depuis quelques années.

Question 2 : « Comment est-ce gue vous répondezaiutes leurs plaintes et leurs demandes ? »

Je les écoute, apres est-ce que jarrive a ldageu? Pas forcément. Je les écoute mais je
n'arrive pas forcément a les soulager. C’est vta dans la fiboromyalgie on pense beaucoup a la
douleur mais ce n'est pas forcément, enfin je dmadouleur d’ordre musculaire ou musculo-
tendineuse. Encore qu’on ne sait pas mettre unmeefiement sur le type de douleurs qu’elles ont.
C’est une interprétation puisqu’'on n'a aucune peeuliologique ou radiologique ou
électromyographique. Tous les bilans que I'on daure reviennent toujours négatifs. Dans quel
Sens vous me posez cette question ? Si jappoderdponse qui les satisfait ou si japporte une
réponse ? Une réponse qui les satisfait. Pasuigyjo’'est difficile de les soulager.

Question 2 : « Travaillez vous avec un réseau dend, d'ostéopathes, de psycholoques ? »

Oui en général il y a une prise en charge multigtanc une prise en charge de la douleur,
une prise en charge psychothérapeutique, une priseharge par kinésithérapeute et puis le
médecin traitant. J’en oublie peut étre mais ehbn il faut une prise en charge multiple. Alors
comme je suis homéopathe je leur donne égalementhdeéopathie et il y a certains
médicaments qui semblent efficaces, qui permetfnit étre de diminuer la quantité de
médicaments antidouleurs associés. Il y a quandentira médicaments antidouleurs associés mais
je pense que dans certains cas, pas toujours, g@a dminuer la quantit¢ de médicaments
antidouleurs.

Apres pour les psychologues, je le répete régutieng d’aller en voir un. Quand je le pense oui. Je
crois que c’est important, je crois que c’est tnégortant la démarche d’aller voir un psychologue,
de faire une psychothérapie ¢a nécessite parfocheminement avant d'y arriver mais je le répete
oui et c’est certain que les personnes, quandrijgace mes deux patientes il y en a une qui fait un
suivi psychothérapeutique et l'autre non et je peaffectivement que celle qui fait le suivi
psychothérapeutique est mieux équilibrée que kalEles ont besoin d’écoute, elles ont besoin de
prise en charge de ce type. Elles ont besoin qugdas autour d’elles entendent leur souffrance,
'expression de quoi ? Puisqu’il n'y a pas de supphbysique.

Question complémentaire : « Est-ce que vous travéelz avec les médecins de la douleur ?

Si les patients le souhaitent, c'est-a-dire quéeye en parle, aprés tout dépend de leur
plainte. Donc j'ai deux cas principaux que je sugpuis un moment. Il y a une personne qui est
suivie au CETD a Brétéché donc elle a des techsjqies séances... On leur fait des perfusions

mais il y a aussi des systemes par onde, stimolatemscranienne donc ¢ca semble quand méme
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assez positif pour elle. Donc elle est soulagées reai paralléle elle fait de la kiné, elle fait de
'acupuncture et puis elle a des antidouleurs nedls arrive a s’en sortir & peu prés avec du
DOLIPRANE 1g plus des séances épisodiques au CEEQ'en ai une autre qui ne veut pas

entendre parler des CETD et celle-ci elle prend’ I RIM, elle a besoin de ¢ca et il y a des

médicaments homéopathiques qui la soulagent. Nleise voit pas forcéement de kiné.

Question 3 : « quelles difficultés spécifiques a ¢gpe de patient rencontrez-vous lors du suivi

a court, moyen et long terme ? »

A court terme c’est de reconnaitre le diagnostic@ que voila... A moyen terme c’est de
mettre en place les thérapeutiques, qu’elles aenede mettre en place les thérapeutiques. Je pense
que ce sont des patients qui ont besoin d’avoinem sur ce qu’elles ressentent et puis a long
terme les soulager et leur permettre de mener imewvelles puissent quand méme bouger, faire
des choses, ne pas rester tout le temps danst/eziest souvent ¢ca en fait mais bon apres on peut
se poser la question de est-ce que...on a pendagtefops parler de spasmophilie, hystérie. Est-ce
gue c’est la méme chose sous un autre nom, d’'une fagon 2on songeur

On a une idée quand méme du diagnostic, il y ssdges quand méme de la fibromyalgie,
c’est un peu codifi¢ au niveau des points douloyremais bon jenvoie toujours chez le
rhumatologue pour avoir confirmation et a ce moni@riion ben ¢a permet, il y a un faisceau de
signes cliniques qui font penser que c’est unefityalgie comme je vous I'ai décrite au départ, sur
un profil psychologique particulier. Je ne sais gagju’en pensent mes confréres.

Question 4 : « par comparaison a un patient préseahnt une douleur chronigue sur une Iésion

clairement identifiée ressentez-vous des difficulsadifférentes ? »

Oui le profil psychologique, le ressenti de la ldow, I'expression de la douleur. Les
rechutes fréquentes de la fibromyalgie alors qu'doeleur chronique peut étre, elle se prend en
charge d’'une facon différente. Je ne sais pasm&Epmand a votre question.

Question supplémentaire : « En quoi la prise en &hge differe ? »

La personne qui a une douleur chronique par ragpquelqu’un qui est fiboromyalgique ?
Ben elle accepte sa douleur. Elle ne le vit pasnaerane douleur maladie.

Question 5 : « A votre avis, gu’est ce qui pourraipermettre d’améliorer la prise en charge de

ce type de patients

Pas facile, pas facilesifence prolongéjJe n’ai pas vraiment de réponse peut étre comme je
vous disais ce sont des personnes qui ont au dépardouleur chronique. Est-ce que si cette
douleur était soulagée ¢ca ne tomberait pas dansihnoenyalgie ? Est-ce que, comment dire, peut

étre prendre en compte le contexte de vie et léegta psychologique de ces patientes lorsqu’elles
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développent une douleur. Maintenant pas simple al®iis qui va développer forcément une
fibromyalgie mais en méme temps il faut tenir coengie la globalité a mon avis, du vécu quotidien
de ces personnes et de leur expression par lelewtqhysique je pense.

Question supplémentaire: « Est-ce que ces patienteus mettent en difficulté en consultation ?

Ca peut parfois étre pesant parce qu'on n'a pgsucs les réponses. Ca peut étre pesant. Il
y a souvent une grande inquiétude par rapport raviécu, c’est certain. Il faut qu’elles acceptent,
I'acceptation n’est pas toujours la.
Question 7 : « Avez-vous l'impression d’avoir_été uffisamment formé face a ce type de

patients ? »
Dans mes études ? Ca fait longtemps déja et danfipalgie c’est une maladie nouvelle qui

est apparue depuis que jai fait mes études. Effaoent si on parle que de la fibromyalgie je dirai
non, je n'ai pas été formée a ca. Aprés je me fuimée enfin je veux dire jai entendu des
personnes.

Question supplémentaire : « En quoi consiste votrapproche homéopathique ? »

La particularité de 'homéopathie c’est d’aborawision globale donc on intégre les signes
physiques et les signes psychologiques dans unealgée Donc on recherche un ou des
médicaments qui vont avoir la globalité des sym@®rdans leur action. Donc je pense que par
rapport aux fibromyalgiques ¢a peut étre une ap@actéressante comme 'acupuncture d'ailleurs
qui est quand méme une technique globale et quigagind méme assez bien sur les douleurs.
L’accompagnement global, je pense que tous lesuactmt leur réle a jouer quelques soient les
thérapeutiques. Le but étant toujours de diminuernmaaximum les prises médicamenteuses
antidouleurs qui peuvent parfois étre mal suppsertBarmi justement ces deux patientes il y en a
une qui fait des petites réactions avec des étivatie Gamma GT, des transaminases parce qu’'elle
prend des antidouleurs comme I'IXPRIM justementetia a pris de I'XEL aussi qui lui a fait en
avoir, elle a pris du PROZAC qui lui a donné ung@mantation de ses Gamma Gt et de ses
transaminases donc la on est obligé d’arréter.méapathie est donc intéressante, ce n’est pas moi
d’ailleurs qui avait prescrit ca. Oui je pense gaepeut étre une approche intéressante et déja je
crois que quand ces personnes font cette dématesiequ’elles se prennent déja un petit peu en
charge donc ce sont peut étre des profils un d&relts que je peux avoir en clientele. Mais & le
deux personnes dont je vous parle ce sont desrpersaqui ont développé la fibromyalgie alors que
je les suivais déja. Par contre les personnes’quevbit apres, qui sont déja installées dans leur

fiboromyalgie c’est peut étre un peu plus long, en plus difficile.
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Il y a des patients dont je suis médecin traigdrat'autres patients qui consultent en tant

gu’homéopathe et qui ont leur médecin traitant.

Entretien n°6

Médecin femme, exercice urbain, depuis 15 ans

Question 1 : « Pouvez-vous me décrire le profil des patients fibromyalgiques ? »

Ce sont le plus souvent des femmes. J’ai un hopanai tous les patients fiboromyalgiques
gue je suis. 9/10 sont des femmes. Les miennegkdit jeunes, j'en ai une de 25 ans. Je dirai que
ca débute avant 40/50 ans, personnalité plutbteasgi quand méme la plupart du temps et avec
souvent des difficultés sur le plan professiontfi@hilial. Enfin il y a toujours un terrain qui
nécessite une prise en charge psychologique. @iemnhent chez les patients super bien dans leurs
tétes, méme pas du tout jai envie de dirmn(ironique)ll y en a une que je suis depuis 10 ans a
peu pres, une autre 5 ans, une jeune la qui wstd,jsa mere est fibromyalgique.

Question 2 : « Est-ce que vous pouvez me décriretk® démarche de soins pour évaluer la

douleur ? »

Moi quand je pense qu’il s’agit d’'un syndrome dibryalgique. Enfin maintenant ¢a ne
s’appelle plus comme ca, ¢a s’appelle syndromepa#sensibilité c’est ¢ca ? je fais toujours a peu
prés la méme démarche ; Je les envoie chez uroglgnl je travaille avec un algologue de Nantes
pour qu’'il me confirme, pour qu'il y ait un spédsé qui me confirme la pathologie et puis aprés
c’est lui généralement qui les prend en chargeaitjenles vois ensuite pour des renouvellements,
pour voir s’ils vont bien chez les difféerents imMenants. Mais je les suis tout au long de leur
parcours, mais a deux ; on est deux pour les suivre

Question complémentaire : Est-ce que vous travaille en réseau avec des kinés, des

rhumatologues ? »

En fait j’ai cet algologue, alors je ne les envpies au CETD. Ca c’est fini. lls reviennent
tous avec 5 médicaments antidouleurs, ¢a ¢a nauscayas a grand-chose donc moi j'ai trouvé
mon correspondant. Cet algologue-la a toute utedis correspondants et puis il les envoie chez le
kiné qui connait bien les syndromes fibromyalgiquefait de I'acupuncture donc il les prend en
charge a ce niveau. Il les dirige souvent vers sytiplogue. Il y a une prise en charge qui me
parait tout a fait adaptée et surtout il leur eqyedi bien gqu’il ne faut pas qu’ils s’arrétent de

travailler, gu'il faut qu’ils continuent leur actté professionnelle. Bon ce ne sont peut étre pas d
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cas tres tres lourds que j'ai. Ce sont peut éfec@fement des cas qui ne nécessitent pas, neais j’
ai eu quelqu’uns qui sont allés au CETD, qui ontume semaine d’hospitalisation pour des
perfusions et quand ils en sortent, on se retrexaetement au méme point donc je trouvais que ¢a
ne m’apportait rien du tout ni a eux ni a moi.

Question complémentaire : « Est-ce que vous réporma toutes leurs plaintes ? A toutes leurs

demandes ? »

Non, non parce que sinon on ferait des bilansgaaget des scanners tous les trois mois
(ton lassé) A chaque fois on est obligé de reprendre l'explan, c'est le syndrome
fiboromyalgique. Enfin bon aprés jessaye de nepmsser a coté d’autre chose bien entendu mais
souvent je leur dis que ¢a rentre dans ce cadrdtdables du sommeil, les douleurs, la fatigabilit
tout ¢a.Voila. Quand on a fait, parce que génératgran fait un bilan de départ, si tout le bilah es
normal aprés je leur dit stop on arréte ca seigra ton semblant autoritaire)Je reprends un peu
les choses, je les redirige vers le kiné s’ils amété le kiné mais répondre a toutes leurs pkinte
non.

lIs 'entendent plus ou moins bien mais on estxde@avoir le méme discours, je pense que
c’est important. C’est pour ¢ca que je m'appuie shitgpeu sur le spécialiste parce qu’il a le méme
discours que moi donc généralement je leur explgmesca fait partie du syndrome, ils ne vont pas
plus loin. Aprés si moi ¢a me semble un peu bizpaerapport a la fiboromyalgie je peux faire
d’autres examens évidemment.

Question 3 : « Quelles difficultés spécifiques a dgpe de patients rencontrez-vous lors du

suivi a court, moyen et long terme ? »

Je n'en ai pas trop de difficultés. Il faut du psysurtout, moi je trouve que ce sont des
patients qui demandent beaucoup de temps. Quaraigéeurs noms sur mon planning je sais que
ca ne va pas durer 20 minutes. Donc c’est ¢ca. Alrésprise de travail peut étre, ce n’est pas
toujours facile de les remettre, enfin quand iletsen activité professionnelle. De leur expliquer
gue le travail c’est bon et ce n’est pas délétaragpport a leur pathologie. Je n'ai peut étreqaas
des cas trés trés difficiles. La j'en ai un, fibyatgique, qui vient d’arriver il est en chaise lemie
mais moi je le récupere comme c¢a. Donc je ne sagel'ai vu deux fois pour l'instant mais alors
lui il est dans un systeme de recherche. Il asfait dossier MDPH, il veut un lit médicalisé, il veu
un fauteuil électrique alors lui il me déborde dem@ndes mais je I'ai pas pris au début. Je ne
connais pas toute son histoire qui a I'air un prude. Lui je pense qu’effectivement je vais avoir
du mal mais bon pour l'instant ce sont des consaita qui me prennent 45 minutes pratiquement

parce qu’il faut que je reprenne toute I'histoilend je dirai c’est beaucoup le temps. Ceux que je
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prends en charge au début jarrive a bien leurigupt que ce n’est pas grave, qu’ils ne vont pas en
mourir, que ce n’est pas une pathologie graveralé que pour l'instant ceux que j'ai eus je m’en
sors pas trop mal.

Question 4 « Par comparaison un patient qui a une alileur avec une lésion clairement

identifiée ressentez-vous des difficultés différeas ? »

Les lombalgiques ils n’ont pas forcément une Igésides lombalgiques si, ils ont peut étre
un petit peu de discopathie. A mon avis c’est utit peu la méme chose. Il y a beaucoup de
lombalgiques qui n'ont pas de lésions avéréees,sqat aussi...qui ont envie d’étre ecoutés. Les
scléroses en plaques c’est différent, c’est pldficite & prendre en charge puisqu’on sait que
'évolution va étre fatale donc il y a ca aussi.udoon sait quelle va étre I'évolution, le
fibromyalgique il va se plaindre souvent mais ¢g®aa étre dramatique au long cours, une sclérose
en plaques c’est plus difficile parce qu’on, affesment, on est plus dans l'affectif dans la pese
charge de cette pathologie-la. J'ai plus de diffecavec une sclérose en plagues Moi je trouve.
Mais c’est moi, ma fagon de prendre en chargeatept. Sur un fibromyalgique je n’hésite pas a
lui dire « bah attendez c’est pas grave »je vaisalger, enfin pas banaliser mais je vais leur
expliquer que je comprends bien leurs plaintes nopil n'y a pas de risque vital alors
gu’affectivement je m’'implique plus dans les patigiés finalement qui touchent plut6t les jeunes
et je trouve que c’est vraiment dur a prendre eargeh parce que la ils sont peut étre moins en
demande, on les voit moins. Moi en tout cas laepéti qui a la sclérose en plagues je la vois moins
mais quand elle a quelque chose c’est sérieux. @e#la m'appelle c’est que ca va étre une
hospitalisation. Le fibromyalgique est plus en dedeeffectivement. Je sais que ¢a pose beaucoup
de problémes a quelques généralistes parce quenge gue ¢a prend du temps, c’est chronophage.
On n’a pas forcément le temps d’écouter leurs tdaidiffuses, j'ai mal aux pieds, j'ai mal a laetét
Il y a des fois on a envie de leur dire stop itfauéter. C’est lourd dans ce senstl@n neutre)

Question 5 « A votre avis qu’est ce qui pourrait pgnettre d’améliorer la prise en charge de

ce type de patients ? Au niveau thérapeutigue, rei@nnel... ? »

Moi je pense que c’est une prise en charge ungiahale et que les CETD...Alors un
algologue disait qu’au CETD ils ne prennent paslgu#ainte somatique en charge. Moi j'ai trouve
gue les CETD le faisaient essentiellement. Apsesoht pris un petit peu dans une espéece de cercle
vicieux ou on se dit bon, si on m'a injecté de I® RPHINE c’est que j'ai quelque chose de trés
grave. Voila apres ils sont en demande tout le sedgnc c’est pour ¢a que moi je trouve que le

spécialiste a qui jenvoie dédramatise tout deesuitles envoie sur une prise en charge un peu
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multiple et avec kiné, psychologues, acupunctules, choses qui les soulagent plus ou moins a
court terme. Je pense que c’'est ¢a la prise egelttmne fibromyalgique.

Question supplémentaire : « Dans les patients qu@ws suivez, comment évoluent-ils ? Existe-

t —il une amélioration ? »

On ne peut pas parler d’'amélioration, c’est ertglda scie, il y a des fois ou ils vont bien et
d’autres fois ou ¢a va pas. D’amélioration nonsBent toujours un peu dans la plainte, je dirai
stabilisation c’est déja pas mal. Un algologue @ID disait qu’il avait carrément des patients en
fauteuils roulants, c’est dramatique pour ce typeathologie donc moi j'en ai pas, a part celui qui
vient d’arriver mais pour l'instant jen ai pas que jai suivi depuis le début donc je suis assez
contente. Mais ceci dit je n'ai peut étre pas euges cas aussi. Mais je n’en ai jamais envoyé au
CETD.

Entretien n°7

Médecin homme, exercice urbain, depuis 10 ans

Question 1 : « Pouvez-vous me décrire le profil dpatient fibromyalgigue ?

J'en ai de la théorie et jen ai lI'expérience. Pdexpérience le profil du patient
fibromyalgique de ce que je vois, c’est surtout femame, pas nécessairement trés ageée plus ca va
méme c¢a peut commencer assez jeune. Avec desualaqués, cela veut dire qu’'il y a souvent
une cause objectivable au rhumato, c’est superqaliey ait une histoire personnelle lisse et
simple. Je n’ai pas dit que ce n’était pas possjlaiedit que c’était super rare et j'ai méme lgie
jeune femme que je vois, c’est une jeune femmeeguassez jeune, qui est en surpoids plus que
manifeste, qui a manifestement une spondylarthnigaC’est pour cela que je pense gu’il y a des
tableaux de connectivites sous-jacents qui sonfildesnyalgies, c’est pour cela que je pense, et il
n'y a pas que moi, qu'il faut parler de syndromedimyalgique. Parce qu’a l'intérieur il va y avoir
des réalités et donc cette jeune elle a pris du MEDR pour maigrir, enfin bref donc du coup on
se retrouve avec pleins de trucs et il se trouvellgua une insuffisance thyroidienne, qu’elle a...
(regard en l'air) enfin de compte il y a pleins de trucs qui débloqueais elle est traitée pour
dépression depuis I'age de 14/15 ans. Cela veaitgiielle a des raisons organiques mais alors il y
a plein de raisons non organiques, mais fonctidesejui nous alourdissent de toute facon. Et trés

jeune cela se voyait qu’elle n’allait pas sortirs histoire et qu’elle allait piger certaines st®
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ca veut dire, je ne sais pas si tu as entenduntaisiil y a souvent, c'est-a-dire qu’on peut criese
gens, mais il y a des choses pour lesquelles atl@ewment de mal a adhérer, a certains détails. Moi
je me souviens la premiére fois ou j'ai eu un peai® avec quelqu’un qui avait un probléme de
fiboromyalgie. C’était une jeune femme que javai®e\en garde, apparemment je I'avais dynamisée,
je ne sais plus ce qu’elle avait mais un peu pigdéja et pleins de choses avec. Elle avait été
enceinte trés précocement avec une belle-famiileng voulait pas ; qui était pétée de tunes enfin
bref. Une fois elle est venue pour me dire qu’'allait été décue que ce ne soit pas moi qui fasse le
diagnostic. Ca c’est tres bizarre comme histoirehAque fois. Et juste dans la foulée jen recois
une autre ; mais genre deux jours plus tard, le en@inleau, la méme donc j'ai compris. La jeune
femme se plaignait, pourquoi pas. Je lui dis « jgemrouve pas grand-chose, jappuie sur les
fossettes, j'appuie sur tout quoi mais je trouve geand-chose » puis elle me fait «la la la jai
mal» (montrant un point précis en créte iliaqu®onc c’est cela qui est un peu génant, il y a
manifestement une organicité mais alors de queakgeiCe n’est pas évident, je pense qu'il y a des
connectivites, il y a d’autres trucs dessous maysai aussi un substratum. Il y a des gens qui sont
bourrés d’arthrose, qui ont mal partout, tu regaiids radios ce ne sont pas les radios que tedrait
tu te dis mais comment ils font pour bouger. La éaout a I’heure qui avait un super lumbago,
toute raide, tu fais la radio du dos, il n’y a phles disque plus rien et effectivement elle est aide
soignante en uro, elle brasse du patient du gemténgpotent prostatique, elle est presque jamais
arrétée donc il y a quand méme une complexité tingmu particuliere. Je fais de I'ostéopathie et
on a eu il y a deux ans notre congrés sur les TIM$.avait quand méme un grand chapitre
fiboromyalgie parce qu’on n’arréte pas de les awnitre les doigts pour détendre, pour faire des
tragger, les points réflexes...C’est vrai qu’on leffre pas mal de mieux étre mais le seul probleme
c’est que c’est pareil. Quand j'étais chez Y. Mrieamatologie et on a vu plein de gens qui étaient,
je ne sais pas comment dire, a chaque fois queots gue c’est un peu clair il y a quelque chose
qui va pas. lls te font une demande qui n'est padodt en corrélation avec le truc. Genre tu
envoies voir l'algologue, ils te disent celui-cest vachement bien. lls croient vachement, ilupna
probleme de maturité. lls croient quelque choseajibattendez prenez du recul c’est pas parce que
ca vous soulage que cela fera tout. Et de l'audté c’est « oui mais il m’a pas écouté alors jexveu
aller ». lls t'introduisent dans une relation erignent suggestive. Et c’est pour cela que si on
avait des items objectifs pourquoi pas. Mais du mangue I'on parle de la douleur c’est raté quoi.
Donc on va dire le patient de base c’est quelqguinpeut commencer, alors je peux trouver des
gens, je peux trouver le cas, je vais d’ailleureelir bientét d’'une dame qui a manifestement une

chondrocalcinose. Le rhumato je ne sais pas maitagren I'occurrence il I'a infiltré n'importe ou
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au petit bonheur la chance, elle a eu le droiteiafiltration enfin bref, déja ca va mieux au bon
endroit avec le bon diagnostic donc il y a aussigkns qui arrivent, qui sont perclus de douleurs e
que I'on a jamais aidés. Ca prend plein de temgsnet en retard, c’est pignou il y a du service
apres vente. Donc il y a aussi des gens commegeelarrivent tu ne sais pas d'ou et tu te dis « il
n’y avait pas I'électricité chez leur médecin » snapuvent ce sont des gens qui ont un probleme
qui s’est enkysté dans une série de choses deplpkis fouillis et de moins en moins clair dans le
diagnostic. C'est cela que je remarque et effeateust préférentiellement des gens qui te
demandent un surinvestissement au niveau émotidhf&lt que tu laches tout parce que les
fiboromyalgiques ils se suicident, les fibromyalgggupeuvent plus du tout marcher. Je peux
comprendre tout cela, y compris une sorte d’effatgbo tout ce que tu veux mais c’est quand
méme vachement génant parce que ce sont des geseng la limite ; moi je suis assez réactif
c'est-a-dire que quand on me dit quelque choseegjalisique dans le meilleur des cas c’est une
grosse souffrance psychologique. Je suis supetifréhyg a des fois jarrive les gens ils disertt a
non non non finalement vous allez me faire mon ueatblement. Voila, j'ai pas dit que c’était tout
le monde, je pense qu’il y en a bien 1/4, 1/3y, & de la revendication secondaire donc je pense
gu’effectivement on doit joindre les trucs avedHalamus, les régulations de la douleur je pense
gu’ils sont complétement saturés d’ou les perfké@mine. J'ai deux, trois patientes le service
apres vente dans la tranche KETAMINE c¢a a l'ait@éssez moyen. Il y en a quelque unes qui
avancent plus du tout de la méme facon.

Question 3 : « quelles difficultés spécifigues a dgpe de patients rencontrez-vous lors du

suivi a court, moyen et long terme ? »

Court terme I'observance mais dans les deux sehs;l& peut étre ca marche donc du coup
je veux pas étre un toxico aux médicaments, meujs clair je leur dis « Si vous pensez que vous
avez le choix retournez donc a avoir mal » pare@ ajest la aussi que ¢a ne va pas. Les pochtrons
je peux comprendre tu leur demandes d’arréter cldegpiils te disent ouais mais avec tes trucs la je
vais étre encore plus malade, mais bon ca va pasiselJe trouve cela toujours un petit peu
ambivalent mais les addicts a I'alcool il y a sautven probléme de maturité donc au moins on sait
de quoi on parle ; la ces gens il ne faut pas squerod’eux parce qu’ils ont mal. Mais aussi
'observance en sens inverse a savoir ils en preri@fois la dose dés que cela commence a aller
mieux ! Donc voila, tu maitrises rarement les cBode faut mettre beaucoup d’énergie pour
maitriser. lls ont des plaintes supraliminairesanits ont plein de revendications infraliminaires
parce qu’ils savent bien que.. Donc il faut tendreeille symboliquement, il faut aller vers eux et

comme par hasard il y a des fois tu dis j'ai bieteadu.
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Moyen terme cela va étre « oui mais j'ai encoregpen mal », c'est-a-dire que tu améliores
vachement bien mais finalement il reste des trtiest la qu’on s’articule avec le CETD.

Et a long terme, plus personne ne veut les varotit saoulé tout le monde, mais quand je
dis saoulé c’est saoulé. C'est-a-dire que tu lprogoses des trucs, ils veulent pas, tu leurs gegpo
pas ils en veulenttdn exalté, ironique)ll y a des gars au CETD qui disent ben qu’estue\pus
voulez que je fasse pour vous ? Genre tu te disnmais attend, justement je viens de brasser a
cause de cela. On se met pas la pour dire aux ggavois tous les douloureux de la terre ». C'est
comme si moi j'étais embété que les gens ils aianthume bon cela ne me parait pas...mais cela
c’est un autre volet ! En clair les gens, vu laares échec pas systématique mais assez fréquente,
pour ne pas dire nettement plus fréquente queutesamatiéres médicales ; des hyperalgiques on
va dire cela comme ¢a, je pense qu’on pourrait diysalgiques on est d’accord. Je pense que les
gars et les nanas en face, donc nos confreregntsdémunis et ils pensent la méme chose que moi
ils n’ont pas simplement I'indélicatesse qui esii@nne d’essayer de faire de 'argument une sorte
de proposition thérapeutique, ils disent bah oem &coute...ensuite ils se plantent de rdv, apres ils
n'ont pas les bons dossiers, comme partout aillmats avec cette patientéle la tu t'en sors pas.
C’est pile a I'endroit ou la on veut pas le direus déja c’est limite en médecine générale mais on
peut encore dire : « On essaie et attend les pseuviés nous doivent 12/14 euros de cabinet ¢a va,
les algologues voila, ils se forment tout le tengesne sont que des détournements d’AMM leurs
médocs donc nous on sait pas tout cela comme [€ONTIN qui a été détourné pour la
douleur...enfin bref cela nous on ne le sait past@esr cela que c’est intéressant mais une fois
gu’'on le sait on ne va pas embéter les algolgues aa et ¢ca tombe bien parce gu’ils n'ont pas
beaucoup de place a force. Donc c’est cela je ditang terme le fait que finalement quand on fait
le tour avec eux, on leur demande, ben il n'y epaa beaucoup qui disent ¢a marche bien.
Finalement franchement il faut reprendre I'examanddbut parce que t’'aurais tendance a penser
gue tu n’as rien fait, que personne les prend angeh Parce que les gens quand ils vont mieux, ils
sont relativement sincéres, tu les vois plus di fou te dis « Est ce que jai déconné ou autre ? »
mais ils te disent ben non mais comme j'ai plus j@aéviens juste tous les trois mois pour prendre
mon truc et la du coup éventuellement tu peux loide non le TRAMADOL au bout d’'un moment
il faut peut étre pas banaliser. J'essaye d'obtdiabord une sorte de palier pour que les gens se
reposent parce que tu sais quand tu as mal tu repds, il y a plein de trucs complétement
intrigués donc on essaye. Je travaille énormémertt la médecine manuelle... et ¢a c’est pas mal
et par exemple la patiente dont on parlait toutl@out on lui pose la main dessus c’est « qu’est ce

gue vous allez me faire ? » donc ben tu dis «dertout madame c’était juste pour vous dire
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attention au marchepied ». Alors elle c’est quanéime le haut de gamme, quand on parle
d’exemple c’est le truc hors gabarit mais il faignbavouer que c’est quand méme tres particulier
toutes ces histoires la alors qu'il y a des gensagut... genre sur un section traumatigue de moelle
en AVP, paraplégique douloureuse, la dame c’estqubait du la convaincre qu’on pouvait faire
guelque chose pour elle tu vois ce que je veuxdiE la ce n'était pas de la fiboromyalgie. Elle
venait elle était tellement persuadée que celagervwien qu’elle croyait qu’il n’y avait rien aife

et quand je lui ai dit tout cela elle ne me croyas et la on a avancé mais pareil du coup elle
m’enquiquine en disant oui mais j'ai I'impressionegle médicament me va pas donc on retrouve
toujours a la fin le méme petit truc et elle a tas épisodes qui sont plus fibromyalgiques mais
d’abord il a fallu lui faire comprendre gu’on politvéire quelque chose pour elle mais a long
terme, oui je crois que ce sont des gens qui samg dne ambivalence, comme si ils n'avaient pas
eu de chance et quelque part il fallait que nousstablisse « la chance ».

Question 2 : « Comment faites vous pour évaluer ldouleur ? Faites vous une distinction

entre la plainte et la demande ? »

J'écoute tout ce qu'on me dit. Maintenant je glig6t un garcon assez dynamique, tu vois,
je marche au café, jai pas mange, je finis a J&hpense que prendre sur mon dos a moi certaines
choses ce n'est pas génant, en plus de cela ©dastp que je suis assez clair quand je dis quil y
une composante psychologique qui est un petit @marge c’'est que j'hésite pas a donner. Par
exemple si je fais de I'ostéo je ne vais pas daast c'est de I'ostéo je prends un dépassement
d’honoraires nécessairement. J'essaye de hiérarcipigr exemple un patient que jai vu ce matin,
qui est en ACFA, syndrome métabolique du feu deiRiequi a probablement une polynévrite avec
a la fois son diabéte et bien sdr la lombosciatigjledérale donc le mec qui accouche de quintuplés
dans les trois heures et I'histoire elle est veparee que ; c’est un couple d’amis a lui qui ldita
de venir me voir, enfin bref et il était inquietrpa que la femme était bientot a la retraite etéui
c’est décompensé a la retraite son histoire etcleegars-la on en arrive a la stabilité de ce qu'on
peut faire maintenant au point de vue algique nmais/a faire pour la thyroide, on va faire ¢a mais
dans ces cas-la je me sers de leur histoire, déstnt je ne veux pas de médoc et tu leur dish « A
oui mais si on fait ca maintenant il va falloirefilplein de médoc ». Ah non on le fait pas. Voita o
remet a la place et effectivement moi javais detdérét a ce qu'’il ait moins de médocs, a ce que
son diabéte soit équilibré, moins de poids parcemtin de compte ses douleurs des membres
inférieurs c’est surtout cela. Moi jai autonomig@e polynévrite cliniquement, par conséquent je
suis allé mettre la pression la-dessus donc jéléudu LYRICA, TRAMADOL donc je me dis si

dans le lot ¢a éteins un petit peu le cerveauailpeut- étre d’autres trucs qui vont aussi se sédat
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un peu et que par conséquent quand il commencdaingee je dis mais, je suis un peu atypique tu
remarques, donc résultat je leur dis : « Si varsey la c’est pour faire autre chose que ce qus vou
avez fait jusqu’a présent donc jusqu’a présentgjwte qui se passait ? Vous disiez tout a l'autre
pele méle il m’écoutait pas, 10 minutes dehorsaettait tout ». La on prend notre temps, on fait
dans l'ordre donc quand vous me dites cela je sireicdonc moi je suis médecin de famille jai
appris tout cela par des mecs qui se mettaienpaités pour faire de la pédiatrie. Donc je prends
sur moi mais du coup je cadre, cela veut dire qoean peut m’appeler quoi qu’il y ait comme
probleme de médecin il N’y a pas de souci je rdpomais du coup je cadre c’est un rapport
réciprogue. J'exige d’eux qu’ils me disent touigee se passe dans leur téte mais j'ai pas dit du to
gue jallais tenir compte de tout. Par contre jerlexplique ou cela se range donc oui je tiens
compte de tout parce que je suis généraliste etugpeux entendre comme ¢a « et votre papa il a
pas des crodtes pareilles sur les coudes ? ». Aloibera aller voir quand méme deux, trois trucs
avec le dermato, on va authentifier cela parcetgquee comprends bien apres ¢ca peut me rappeler
une arthropathie et j'ai expliqué aux gens quederipsis c’était une arthropathie a expression
dermato donc du coup on est toujours en train @leltlter, explique beaucoup aux gens. Donc
voila comment je me sers de ce qu'on me dit poéranchiser, je garde la main. Je comprends ce
gue toi tu dis dans ta question, moi je pense guélé du genéraliste fait que finalement ta qoesti
elle est d’actualité en permanence, c'est-a-diee tquentends un petit truc quelque part et tu le
ranges parce que tu ne vas pas leur en parleutaéosuite et puis méme des fois c¢a suffit parce
gue les consultations a une demi heure ¢a va niaisdgle mec au bout d’'une demi heure il te dit
ah oui et puis jai oublié de vous dire et la ihtéme un AIT, tu dis ¢a suffit la.

Question 2 : « Est-ce que vous travaillez en réseavec les kinés, les psychologues, le CETD

Quand faites-vous intervenir ce réseau ? »

Les kinés avec lesquels je travaille n’ont presagre & manger parce que je veérifie par moi-
méme ce qui se passe, voila pourquoi aussi jeasgisz pris c'est-a-dire que je sais faire certaines
choses, je ne sais pas tout faire mais il y erem pé fion des 50 séances de kiné ou les gens ils
reviennent il n'y a rien qui change, y en a pleirfion des 50 ans de psychothérapie. Des que je
suis arrive ici tout le monde s’est barré parce jgygasse aprés un mec qui était tout gentil, qui n
voulait pas brusquer. Si on me demande mon ave pa&s moi qui file 23 euros pour le rencard
donc je cadre donc par conséquent il y a des kieggens je leur demande qui ils vont voir je leur
dis : « C'est terminé vous allez faire la connaissad’un kiné, il est vraiment bon ». Oui je voes |
dis. Je vérifie tout, j'ai tendance quand méme tea@nt a aller demander des trucs tres precis, je

demande méme a des gens d’aller a Angers chezralssdfostéo , médecins, rééducateurs et tout
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parce que méme parmi les profs tout le monde pasinécessairement « approprié » sur la région
nantaise, parce qu’il y en a qui aiment bien qugadourne par paquets de 60 euros, tout ¢ca c’est
super dur parce gu'il y a des choses a faire naisnte les gens ils sont fibromyalgiques, ils ont
mal un peu partout donc dées que tu leur demandpgdtr tunes c’est comme si c’était doublement
pas juste et c’est vrai que ce n’est pas juste eraiméme temps s'’ils ont besoin et que c’est ¢a qui
marche ben voila. Donc on va dire que j'essaie.tdut comprends bien que c’est une sorte
d’hospitalisation a domicile pour les fiboromyalgéguou je donne tout ce que je peux, parce qu'a
chaque fois que je vois quelque chose japprendg&hd je vois que je commence a me dire : «
bon ben la il y en a un peu marre et pour autambaahe pas ou quand je vois un truc qui tout de
suite est tellement multifactoriel que bah je ldig avec boutade « ben écoutez on sera pas trop
d’étre plusieurs sur le coup donc on va tout deeséiférer 1a, 1a et 1a » quand il y a déja dessbon
référents genre le Dr A. et ce dont on parlait toliheure, mais c’est vrai que lui du coup de temp
en temps ca les rassure aussi ; on apprend ga'ale I'arthrose sur la scinti méme si cela on le
savait depuis que je les connais. Maintenant j\esske pas laisser de blanc, par contre quand tu
fais cela, quand tu envoies au CETD et autres,djilama des problémes ils ne sont pas disponibles
donc en clair c’est un petit peu toi tu as 'im@ies que tu te laisses déborder par une plainte que
eux ils sont dans la maitrise, que c’est pas cogau’ils veulent faire mais il se trouve que c’est
un petit peu comme les arréts de travails quegéscemmencent a donner, ils donnent pour trois
jours puis nous on a le droit de faire la fin comgaeon a des supers notes a la sécu. Le point de
vue est assez clair c’est que les patients cetesntoisins, ils traversent la rue ils viennenide.
Donc la c’est pareil, les patients hyperalgiqués,viennent 1a, ils pleurent, au téléphone ils
pleurent, la fille elle arrive en disant : « Qu'est que c’est que ¢a vous laissez ma mére comme
cela ? ». Ben t'y va quoi, moi je sais que jaiples en plus de camarades qui n'y vont pas mais
moi j'y vais quoi donc j'essaye de pas en étre uveladmais quand méme quand tu passes la main ,
guelque part ils disent « finalement tu es comrsaldres, t'es pas tres courageux mon cas est trop
dur » je suis pas toujours tres fin mais jessagedaire en sorte que ¢a passe ; par contre aprés
effectivement les patients dont on parlait au détpuénd ils veulent aller ailleurs, je me dis oOeli
comme ¢a. Mais on va dire que je suis, pas pounises raisons que les patients, mais je suis moi
aussi extrémement décu de la prise en charge d€B @&la mais pas pour les mémes raisons. Je
crois que le positionnement des thérapeutes errajéeé clair il y a pas mal de narcissiques, des
angoisses d’abandon aussi chez les médecins etddormup quand ils n’ont pas un truc valorisant

en face ca les fait vite disjoncter.
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Question 4 : « Par comparaison a un patient préseamt une douleur chronigue sur une Iésion

clairement identifiée ressentez-vous des difficulsédifférentes ? »

Ben oui ce n'est pas clairement identifiable, vailést tout. C’est essentiellement cela. Tu vois
bien que jai la tronche un peu carrée mais quebgaucoup de poésie pour le dire. Mais du coup
moi les cours, j'ai pas dormi pendant tous les €opuis le soir je m’emmerde donc je regarde
encore un peu ce qui se passe dans la vie de lecmédde I'an 3000 et je veux dire il y a plein de
trucs avitaminose D, dans I'Alzheimer et tout...Jeertout ¢ca et pourtant jaimerai bien me reposer
de temps en temps mais quand c’est eux, les patgmt je vois, les gens ils te racontent des trucs
gue tu comprends pas donc c’est un vrai échange wowois janticipe. Il y a des gens ¢a rentre
nulle part. Les gens me disent « non c’est pasillessrous me jurez que... » Au bout d'un
moment t'arrétes pas de partir dans d’autres trdass tous les sens et encore une fois vu ma
structure qui n'est pas universelle moi je lesskipartir parce que c’est comme cela que tu
apprends que tel endroit dans la vie ¢a coinceeckffement méme malgré cela on n’arrive pas a
avoir les choses cohérentes, il y en a qui digergais c’est de ma faute ben ouais mais alors dans
ce cas-la... Vous savez on arrive a des chosesy & pas que dans la fibromyalgie mais je pense
gu’il doit y avoir un fond un petit peu complaisajuand méme. Au final c’est surtout cela. C’est
gu’'on n‘arrive pas a identifier clairement des quist dans le corps on nous rappelle la téte, des
gu’'on est dans la téte on nous rappelle le comand on arrive a essayer de mettre les deux a
équidistances ¢a va étre « oui mais vous savezcguaedicament je le supporte pas ». C'est
'accumulation des spécificités et du fait que eesoit pas reproductible parce que si jai fait de
'ostéo c’est justement pour essayer de gommer ¢esspetits trucs ces sciatalgies, sciatiques ce
n'est pas pareil, ¢a j'ai compris ce n’est pas ipafeus ces trucs la j'ai voulu autonomiser, eh be
nous quand on parle de ¢a en ostéo, y a quelguEsziparmi nous qui en ont fait leur spécialité en
ostéo, ce n’est pas comme moi ils sont propregsxyry a tout le décorum avec, c’est une sorte de
psychothérapie manuelle. La spécificité du fait gaae soit pas, et pourtant je te dis jaccepis to
les interstices c’est la qu’est la richesse deoksspe humaine mais quand il N’y a que ¢a, et anla f
tu oublies que tu as appris toutes les jambesy ik plus qu'une jambe qui te pose probleme, celle
qui est devant toi donc tu vois. Aprés moi c’estdproductibilité enfin quand je sais que c’est
particulier. Particulier a la personne, on va dargoésie personnelle. Apres on a le droit, moi je
peux comprendre tout tout tout mais on dirait qaepasse pas nécessairement au stade de la
conscience et que du coup c’est a toi de te ddlegudu genre tu sais quand j'ai mal a la jambe,

c’est ma maman qui....ben non moi je sais pas et'¢m fious. Non c’est pas je m’en fous mais

105



248
249
250
251
252
253
254
255
256
257
258
259
260
261
262
263
264
265
266
267
268
269
270
271
272
273
274
275
276
277
278
279
280

dans ce cas-la c’est pas moi qui ait le plus diawgnt pour gérer ce genre d’histoire ou alors on
traite de ca et puis on avance et s’il y a uneelaulésiduelle de type sciatalgie ou autre voildi.qu

Question 5: « A votre avis gu’est ce qui pourraitvous permettre d’améliorer la prise en

charge de ce type de patients ? »

Je pense qu’il y a plein de trucs qu’il faudraghér a la sécu, et pourtant je suis pas
tellement pere fouettard mais je crois qu'il fagsde début mettre un petit truc d’alarme en disant
la il va y avoir quelqu’un qui va nous poser desbigmes dans la prise en charge de médecin, je
t'oblige toi tout de suite a aller voir un algolaguje t'oblige tout de suite a aller voir un
endocrinologue parce qu’on va pas s’en sortir $eul et en plus de cela tu as pleins de pathologies
intriquées ou effectivement les gens savent trés bous dire ce qu’on ne peut pas faire avec eux.
lls savent plus te dire ce qu’on peut faire que@en ne sait pas faire donc moi je crois, je pense
gu’il faudrait des le début pour certaines path@sget notamment celle-ci qui est extrémement
chronophage et alors les tunes en examens compinesn en traitements, hospitalisations...on
ferait mieux d’avoir une structure des le débutdjse tel patient + tel probléme = tel cursus. @n v
finir par y arriver pour plein de trucs tels qus Biabétiques...la il faut avoir un truc a priori. Je
pense qu’il faudrait avoir une sorte de signal atilale puisqu’ils veulent qu’on fasse tout par
informatique maintenant, les arréts de travail, A<D....Un truc ou on marque syndrome
gu’effectivement polyalgique, soucis de prise eargh et qu’on mette un petit truc voila ou j'en
suis et quelqu’'un ou quel serait I'indicateur dunrgetrois mois de traitement ou six mois de
traitement ou plus de 15 jours d’arrét de travdil. petit truc que moi je peux comprendre que la
société et les velléités commerciales. On cengralis peu pour les néoplasies, tiens elle verra
'oncologue, le radiothérapeute...ben la c’est un pguquand on commence a faire. En plus je te
dis ce qui m'effraie c’est qu’'on continue a direuscaurez plus de tunes vous bosserez comme des
tarés et nous on va bosser jusqu’a 80 balais paeivqus vous ayez la joie de bosser que jusqu’a
79 et demi, ce que je veux dire par la c’est dalit étre lucide, je veux dire moi je n'’économisera
pas de sous si c’est pour la santé des gens. R@e ¢o vois je prescris tout le temps la méme ehos
s’ils ont tout le temps la méme chose, y en a udeux qui me disent bah vous prescrivez toujours
la méme chose ben montrez-moi une autre maladieneJgais pas mettre DOLIPRANE et
EFFERALGAN, c’est ridicule. Donc effectivement ilayplein de trucs comme c¢a ou il faudrait étre
rationnel, ca moi cela ne me choque pas et domta@ron est la, on est aussi des assurés sociaux e
donc effectivement si un jour on a besoin et quyl a plus rien. Bah c’est la que tu te dis je suis
dans un truc merdique et finalement je cautionredfettivement c’est pour cela que je t'accepte ici

parce que pour moi le fait d’étre un peu subver'@bt de prendre des risques donc voila pour
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'emploi du temps et autre mais a mon avis il n'gue comme ¢a, en étant contagieux que I'on ne
peut pas étre enkysté. Et donc je pense qu'il fEtidffectivement avoir des intitulés, certains.cas
Le seul probleme c’est que quand tu vois tous ees-th ¢a codlte tellement de sous, quand on voit
gue ca va étre comme c¢a je ne vois pas pourguiaittsemblant nous de faire comme si ¢a n’allait
pas finir comme cela. Quand y a un gros pot deaabqui coule a la télé, quand I'enfant de 3 ans
est devant il sait ce que c’est le chocolat etikait pas encore lire « pour votre santé mangez pl
de 10 fruits et Iégumes par jour et faites du spatonc en clair d’'un cété on nous fait faire les
addictions a des conneries qu’il faut pas et detriéac6té on nous culpabilise de ce truc-la et je
pense que ceux qui sont sur ce modele-la, qui @ e cholestérol, qui arrétent pas...c’est
justement les gens a mon avis les plus vulnérablastte société. Donc je pense que plutdt que de
les paterner a posteriori avec un peu de véhémdasdrucs au pere fouettard, je peux cadrer parce
gue j'estime que ca fait partie des 23 euros maiscpntre voila au bout d’'un moment il n'y a pas
gue cela dans la vie quand méme. Par contre qaisirpduand ¢a marche. Il y a quelques gens qui
ont accepté le pari d’avancer avec moi ¢a fait i gue je suis installé quel plaisir, c’est eux qui
me remontent parce qu’ils sont, quand je trouveayes un petit peu dur et dévalorisant, je lesvoi
souriant qui me disent tiens |a je suis allé |gagfpensé a vous. J'ai marché 10 Kms et je n'a@ pa
eu mal. Je pense qu’il faudrait structurer et fastsi ¢ca plait pas aux gens. On dit aux gens votez
pour qui vous voulez ! Est- ce que la vie de chaesirsi éclairée que ¢a ? Moi j'en sais rien nais |
en l'occurrence pour la médecine peut étre qu’anmsais aussi ce qu’'on a faire et donc en clair
moi je pense qu'’il faudrait étre beaucoup plusdegavec les médecins et les patients, en disant
c’est comme c¢a, c¢a va faire ¢ca. Quand tu commehe®®ir trois, quatre mois d’arrét de travail, le
médecin conseil il regarde les dossiers il dibhda cela sent I'arrét de longue durée plus de six
mois » et il t‘envoie un protocole d’ALD non exoaéte. Donc en clair il y a des moyens, il y a des
reperes, des systéemes. Dans ce cas-la il fautfregite truc jusqu’au bout, c’est pas de dire au
patient : « ben tiens t'es pas remboursé tu méasgmvoye la feuille » comme j'ai eu ce matin avec
un mec alors gu'il I'a renvoyé sa feuille sauf dl€an’est pas arrivée au bon endroit mais pendant
ce temps la il n'est toujours pas remboursé. Jsgeu'il faudrait faire en sorte de répertorier
rapidement, avec la demande de HLA B27, moi jedess trucs de groupage génétique et machin,
faut faire le questionnement en disant recueiligclaidule machin de consentement c’est un truc
qui a apparemment été aboli au mois d’octobreal® Ide I'autre c6té me dit : « Non c’est pas
vrai ». Résultat je passe trois heures a fair@dgsers alors qu’en clair jamais on sait qu’on ma e
arriver la si c’est organisé a la sécu qu’est cergge fait chier a tout ¢ca et peut étre qu'aplés i

aura un accord cadre a la sécu. Je pense qu’ilajt amoyen d’étre un petit peu, la rigidité ce h’es
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pas un truc génial mais régulierement c’est eféad@nc mettons la au bon endroit donc c’est plutot
en amont. Nous on nous laisse faire mais quandoiinils savent nous dire, les génériques ¢a ne
marche pas, que la tu donnes des arréts de trdsailnt des indicateurs donc pourquoi ils s’en

servent que pour faire chier. Je pense que cesaiedirs s’ils étaient de bonne foi et non pas
uniquement économiques il y aurait un moyen de fairelque chose mais moi je suis un utopiste,

je peux me le permettre parce que j'ai du moteur.

Entretien n° 8

Médecin homme, exercice rural, depuis 1 an

Question 1 : « Pouvez-vous me décrire le profil des patients fibromyalgiques ? »

C’est une femme, la cinquantaine, ménopauséeegpliaint beaucoup et qui est trés centrée
sur elle-méme. Sur sa plainte plutét que sur eBeam parce que je la connais pas mais tres ... en
perpétuelle plainte.

Question 2: « Comment faites-vous pour évaluer ladouleur, faire des hypothéses

diagnostiques ? Est-ce que vous répondez a toutears plaintes et a toutes les demandes ? »

Alors pour évaluer la douleur je n'utilise pas éhelles visuelles. Je leur demande si ¢a va
mieux avec le traitement qu’elles ont. J'essaydaite une démarche en séparant chaque plainte,
généralement quand il y a plusieurs plaintes je f&tit 1, petit 2, petit 3 et j'essaye de répondre
d’insister généralement. Ce sont des plaintes l@da douleur donc je mets des antalgiques
généralement simples. Jai du mal a mettre des|gup@s de type antidépresseur et
antiépileptiques, j'en ai mis quand j'étais a I'itdp mais j'ai un peu l'impression que ce n’est
pas... Surtout dans ce genre de contexte, il y adoegud’effets secondaires pour peu d’efficacité.

Question 2: « Est-ce que vous vous entourez d'unéseau de soins? kinés? des

psychologues ? du CETD ? »

Alors kiné oui, psychologues je propose a la p&tia’y aller systéematiquement. C’est ¢ca
qui est difficile en fait je trouve c’est de dirdagpatiente la part psychologique de la prisetarge
plus ou moins de la pathologie. Donc quand jaraveur proposer d'y aller mais bon je ne donne
pas de noms de psychologues. Et CETD, plus rhunagiigs j'ai jamais fait de diagnostic de

fiboromyalgie donc jai jamais eu a adresser auxcihiétes, apres si javais a adresser aux
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spécialistes ce serait plus d’abord au rhumato paiirfasse le diagnostic. Mais apres j'ai jamais
eu ce cas-la.

Question 3 : « Quelles difficultés spécifigues a dgpe de patients rencontrez-vous lors des

suivis a court, moyen et long terme ? »

Moi c’est plus a court terme puisque ¢a fait quéuemqgue je suis en place. Donc la difficulté
c’est déja de se détacher, de rester objectif giadese dire elle me casse les pieds, elle faisque
plaindre, de rester objectif. Et puis déja par cappu diagnostic de cette maladie. C’est vrai que
pour I'instant pour moi ¢a reste une entité, ciasin avis personnel, c’est une entité pour tout ; en
fonction du diagnostic facile ; en fonction du méde Par exemple un psychiatre qui verrait une
patiente comme ca il dirait que c’est une hystéjaqun médecin de la douleur dira fibromyalgie ou
un rhumato également donc c’est vrai que ce nasfacile de se détacher de cela et de se dire que
c’est essentiellement somatique. D’évoquer la pampense qu’'il y a une part psychologique et de
toute maniére comme chez tout le monde des g@iuye douleur il y a la sensation de la douleur
qui est plus ou moins ressentie differemment pagohl personne. C’est slr qu'il y a toujours une
part psychologique, donc ¢a c’est difficile de béuer et puis les gens peuvent s’énerver, de rester
objectif et de pas rentrer dans le jeu de la coléere

Question 4 : « Par comparaison a un patient préseamnt une lésion clairement identifiée

ressentez-vous des difficultés différentes ?

Aprés pour mettre un traitement pour la douleur traitement antalgique non parce que
quelgqu'un qui a une pathologie clairement identifi&’il se plaint d’'une douleur tu mets un
antalgique en fonction du niveau de la douleur lgupatient t'exprime et tu fais pareil avec le
fibromyalgique sauf que jai 'impression que caroieera jamaisair dubitatif). On ne peut pas
soulager cette douleur par les médicaments actpels, étre qu’on y arrivera un jour mais les
médicaments actuels antalgiques traditionnels nodlautant qu’il y a a priori une part
psychologique.

Question complémentaire : « Lors de la consultationorsque le traitement ne fonctionne pas,

gu’est-ce que vous répondez au patient ? »

Moi je les vois seulement de maniere épisodiquecdssaie quand méme toujours de
répondre, je me prends bien la téte. Ca dépentherdice qui est proposé comme antalgique, soit
je le monte. Apres je sais pas trop, ¢ca dépenthdtlgique, de la dose, c’est vrai qu’alors dugou
soit c’est un antalgique simple on va dire traditiel et dans ce cas jaugmente la dose, soit je me

dis il y a une part neuropathique et je 'adredas pux rhumatologues et puis aussi aux psy.
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Question 5 : « Qu’est ce qui pourrait vous permette d’améliorer la prise en charge de ce type

de patients ? »

Je ne sais pas, un spécialiste de la douleur égpde main. J’en ai pas parici . Nonily en a
La Roche, mais j'adresse rarement a part pourdas gres tres douloureux, j'ai adressé une seule
fois pour une..... c’était méme pas une douleur i’@@ur un prurit hyper intense et jarrivais pas
du tout a le soulager et j'étais voila. Il y avait diagnostic de Lyell donc prurit post Lyell, itat
eu tout le traitement et je I'avais adressé au wci@dde la douleur et voila mais bon ¢a n’a rien a
VOir.

Question complémentaire : « Avez-vous l'impressiond’avoir été formé dans vos études a

cette pathologie ?

Sur la douleur aigue oui je pense. Au niveau deraation théorique et pratique ? oui aux
urgences. Apres moi je suis passé dans un sergideuleur, enfin avec un médecin spécialiste de
la douleur a Lucon donc il m’a bien briefé, donaptes médicaments concernant les douleurs
somatiques il n'y a pas de souci. Ca franchemeipejese que j'ai été bien formé, déja rien que
l'internat on a pas beaucoup de médicaments a aghgrenais quand méme les médicaments de la
douleur nociceptive on a appris. Pour la douleuromiggue ouais non par contre. Les
antidépresseurs je ne sais pas bien les mettretapbye pense qu’'a I'hopital je le faisais. Aprés
j'étais seulement en®?® semestre donc je prenais moins d'initiatives. N®eme me sens pas
forcément apte pour la douleur de type neurogénee jsuis pas forcément trés a l'aise. Est-ce que
c’est le probleme de formation ? oui du coup jespeparce que méme moi qui a un médecin
spécialiste de la douleur comme chef je suis plaise alors quelgu'un qui a pas été dans un
service comme cela. En psy en fait le truc c’'e&t pour ce genre de pathologie on dit hystérie et
les psy disaient que ¢a ne se soigne pas.

Dans mon intime conviction, c'est-a-dire pas ce jaidu dans les livres et ce que m’on
appris, d’ailleurs ce qu'on m’a peu appris c’essivvcomme tu le disais, la fibromyalgie on ne sait
pas trop ce que c’est. Pour moi c’est peut étrerobleme de formation, d’auto formation que de
formation par la fac. C'est un fourre tout ou ontnhes hystériques. Donc c’est pareil les
hystériques on dit que c’est un fourre tout dongms parmi les fibromyalgiques il doit y avoir des
personnes hystériques qui sont dans la plainte gonexpriment leurs plaintes, leur probleme, leur
conflit intérieur de part la plainte somatique. Mei pense que c’est clair et puis aussi des
pathologies somatiques réelles qu’on connait pagrermqu’on va sdrement découvrir un jour, donc

des pathologies auto-immunes qu’on connait pasreratalonc par contre comment les soulager ?
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Est-ce que c’est possible de les soulager avettdiésments actuels ? ca dépend des personnes, y
en a qu’'on soulagera jamais.

Question complémentaire : « Vous sentez-vous mia échec a la fin d’'une consultation avec

un patient fiboromyalgigue ? »

Je sais pas trop j'ai pas trop le temps de merpbse questions. C’est possible que avec
certains je m’énerve vite, c’est aussi une faconrgpondre a I'échec. Je suis en écheair
dubitatif). Pour moi c’est pas un échec si c’est lui qui meéagerait finalement, je percevrais
comme ¢a sur le coup mais finalement c’est un édeema part. C'est possible que je sois mis en
eéchec par moment par cette pathologie, c’est mé@imde ne suis pas parfait... Finalement ce serait
un fourre tout chez des personnes en fonction dieow, pour moi c’est ¢a. Pour le médecin il dit
gue c’est une fibromyalgie parce qu’il ose pas diie c’est psy donc il veut répondre de maniere
meédicale et médicamenteuse a une pathologie samsirvavouer a la patiente que c’est psy, sans
dire que la patiente est psy elle-méme ca peutdisepatients qui sont atteints de pathologies
somatiques qu’on a pas découvertes, et puis caépeuties patients psy. Ca fait peur ce mystere
alors gqu’un psychiatre... t'‘enverrait la patienterdilmyalgique voire un psy lui il te dira que c’est

une hystérique, t'enverra une fibromyalgique veinerhumato il dira que c’est une fiboromyalgique.

Entretien n°9

Médecin femme, homéopathe, exercice urbain depuik0 ans

Question 1 : « Pouvez-vous me décrire le profil des patients fibromyalgiques ? »

Je dois avoir une dizaine de patients fiboromyalggjuguelques jeunes entre 20 et 30 ans
avec déja ce diagnostic la. La plupart ont plutiitee40 et 50 ans surtout des femmes bien sdr, je
dois dire que certaines sont en activité profesmi@ mais pas toutes, je pense que c’est moitié
moitié. Je pense qu’l y a la moitié qui ont encamee activité professionnelle malgré la
fibromyalgie et I'autre moitié largement qui estndoen interruption d’activité professionnelle en
lien avec cette pathologie. Le diagnostic est igaik parfois posé a minima ; parfois certains ce
n’est pas toujours un diagnostic formel avec |&&dints criteres de diagnostic de la fiboromyalgie.
J'ai par exemple une patiente qui a une trentainenges, qui a été diagnostiquée au départ

névralgie pudendale puis qui a été exclue de cgnditic pour qu'on lui colle «I'étiquette »

111



13
14
15
16
17
18
19
20
21
22
23
24
25
26
27
28
29
30
31
32
33
34
35
36
37
38
39
40
41
42
43
44
45

(gestes d’entre guillemets)e fiboromyalgie parce qu’il y a parfois un peu eetbnnotation la
derriére ; connotation péjorative. Finalement delte a a la fois une névralgie pudendale de départ
et un tableau d’hypersensibilité diffuse et d’hygsthésie qui la fait rentrer dans le cadre des
pseudo-fibromyalgies quoi.

Question 2 : «« Est-ce que vous vous entourez d'ugseau ? de kiné, psycholoques ou de

Centre de la Douleur ? »

Oui tout a fait, il y a une consultation dans untoe de la douleur quasi systématique, un
diagnostic qui est posé soit par un rhumatologeey'est pas moi qui pose le diagnostic, je cherche
toujours a le faire confirmer soit par le rhumagple soit par le neurologue soit par I'équipe de la
douleur effectivement. Et puis aprés oui pour idgen charge c’est I'équipe de la douleur, des
kinés, sophrologues, psychothérapeutes avec dimmthypnose si possible, fasciathérapeute,
acupuncture mais c’est rare parce qu'avec la filyadgie comme il y a une hyperesthésie souvent
tactile 'acupuncture est mal vécue, 'lhoméopathen sir.

Question complémentaire: « Quelle place a ’lhoméoplasie dans votre prise en charge ? »

Je suis médecin généraliste homéopathe donc seitpéients viennent pour une
consultation purement homéopathique et ont leureci@draitant généraliste non homéopathe, soit
je les vois parce que je suis aussi leur médeaiant donc je les vois par exemple pour le
renouvellement du LYRICA et du NEURONTIN et je leagsocie un traitement homéopathique au
cours de cette consultation donc je les vois teasnois ou tous les trois mois en fonction du type
de traitement.

Donc la prise en charge en homéopathie ca a léhtdétre une prise en charge globale
c'est-a-dire qu’'on cherche toujours a savoir deguand et depuis quoi est apparue la fiboromyalgie,
c'est-a-dire I'élément déclenchant qui est souwenévenement d’ordre traumatique, on va dire
emotionnel ou traumatique physique mais tres sduvanmatique émotionnel. Parce qu'on a des
médicaments homéopathiques qui correspondent elinectt a I'étiologie, a la cause déclenchante.
Ensuite j'utilise des médicaments homéopathiquasespondant typiquement a la douleur, sa
localisation, sa forme et ce qu’'on appelle les riitida ce qui 'améliore ou ce qui I'aggrave et
donc a chaque type de douleur peut correspondrenésiicament homéopathique, c'est-a-dire
gu’une douleur névralgique n'aura pas le mémeeinzint homeéopathique qu’une douleur a type de
brGlures améliorée par le chaud ou améliorée pé#émld, c’est encore deux autres médicaments
homéopathiques. Et puis associés a ces médicamentdouleur en homéopathie on utilise des
médicaments de terrain qui prennent en compte tessantécédents meédicaux du patient

fiboromyalgique en particulier et donc s’il a eu destements corticoides au long cours, s’il a un
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terrain d’asthme, un terrain topique....Tout celaeafirer en compte dans le choix du médicament
de terrain pour sa fibromyalgie mais on retrouvarguméme des chefs de file de médicaments
homéopathiques qu’on retrouve tres fréquemmengidd dans la fibromyalgie qui sont Tuhya

parce que c’est un meédicament qui correspond acen@ine chronicité, a un certain type de

douleurs, un certain développement psychologiquigeravec la douleur chronique c'est-a-dire au
syndrome dépressif qui s’'associe a la douleur ¢huen Cause ou conséguence en tout cas
synchrone de la douleur chronique. Aprés on utiigperychom perforatum qui est un médicament
homeéopathique dérivé du millepertuis et qui a damgsi un intérét homéo comme en phytothérapie
en dose pondérale sur les douleurs de la fibroreyaly particulier. On tient compte si le patierit es

maigre ou gros, s'il est vif ou au contraire adyitara tout cela ce sont des criteres qui rentrent en
compte dans le choix des médicaments de terrainébpathiques. Donc aussi bien les signes
comportementaux du patient que ses antécédentcam@dque le type de sa douleur, tout cela
compte pour le choix du traitement homéopathiqueguefait que ce n’est pas un traitement

stéréotypé. Parmi mes 10 patients fibromyalgiques/@ retrouver des médicaments identiques
mais aussi des meédicaments tres différents.

Question complémentaire : « Est-ce gue cela vousnsble efficace ? »

Oui c'est-a-dire que jai des patientes en paigcuybarmi les plus jeunes, une qui était
étiquetée fibromyalgique qui a été sous antidépressqui a pu se sevrer des antidépresseurs et
reprendre une activité professionnelle on va doamale, avec une fragilité. Ca c’est indéniable
mais on peut considérer qu’elle est guérie. Jeaie pas dire que j'ai des bons résultats a chaque
fois mais on agit quand méme beaucoup sur l'inténdés douleurs et sur leurs conséquences
psychologiques en homéopathie. Je ne peux pag parlguérison a chaque fois mais oui j'ai des
cas de, oui on peut dire de guérison. En tout €gdus souvent une atténuation de l'intensité des
douleurs, de la consommation médicamenteuse dfliop@t et de la lourdeur donc du traitement
allopathique et on va dire de la réinsertion autigiem, dans la vie quotidienne. Globalement leur
état ne s’aggrave plus sauf un cas, celle donspsdau départ que c’était une névralgie pudendale
et qui est maintenant avec un tableau de névralgikendale et d’hyperesthésie, qui est prise en
charge par un spécialiste de la douleur, qui apuise en charge en psychothérapie, en sophrologie,
en hypnose et qui pour autant on ne peut pas died@ soit en voie d’amélioration mais bon il y a
tout un contexte pour elle qui explique la résiséaau traitement on va dire.

Question 2 : « Est-ce que vous répondez a toutesgie plaintes et a toutes leurs demandes ? »

(Rires) SGrement pas. Disons jessaie, le cadre de la ttatisn homéopathique c’est de

vraiment tout entendre, essayer de prendre en eotopt ce qui a été dit et tout ce qui est laissé a
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voir aussi mais donc jessaie effectivement de gmeren compte toutes leurs plaintes et de leur
expliquer que c¢a rentre ou que ¢a ne rentre pas l@acadre de leur fibromyalgie, d’ailleurs on
essaye de faire la part des choses avec eux etypépondre oui effectivement le plus possible en
leur expliquant toujours que l'idée ce n’est pasilquy ait plus de symptdbmes mais qu’ils
connaissent leurs symptomes et qu’ils puissentr detes douleurs vers une diminution de leurs
douleurs mais effectivement I'idée ce n’est pasdidir a 0 symptdbme c’est vraiment que les
symptémes correspondant a la fiboromyalgie, detténaer.

Question 3 : « Quelles difficultés spécifiques a dgpe de patients rencontrez-vous lors du

suivi a court, moyen et long terme ? »

Alors les difficultés a court terme c’est d'étiieno d’accord sur les objectifs. Les difficultés
a moyen terme c’est sirement I'observance parcdetraitement homéopathique, comme leurs
traitements allopathiques c’est du quotidien, daotiooi. En plus le traitement homéopathique il va
étre évolutif c'est-a-dire si leurs douleurs évotuée traitement homéopathique change donc il faut
vraiment une relation de confiance, et une disphitdibde ma part aussi qui n'est pas toujours
idéale pour adapter le traitement a moyen termeauis a long terme, c’est toujours les mémes
difficultés c'est-a-dire qu’il y a un épuisementdet patient vis-a-vis de sa douleur et du médecin
qui fait que, puisqu’on est dans la chronicité, don a pas des résultats a court et moyen termes
forcément flagrants donc il faut de la persévéraiidaut que personne ne s’épuise. Il faut gu'on
soit toujours sdr du diagnostic, qu'on ne perde geayue que peut étre le diagnostic initial est a
reconsidérer aussi. Je pense qu’'a long terme tgaestela, étre toujours slr qu’on est bien dans le
cadre de la fibromyalgie, obtenir toujours 'adm@e du patient vis-a-vis du traitement et savoir
gue les résultats peuvent étre tres trés progsessifon pas flagrants d’emblée donc il faut motive
tout le monde praticiens et patients et effectivengeiand il y a eu aucune amélioration au bout de
six mois de traitement homéopathique comme au t@wwix mois de n'importe quel traitement on

se dit : « Est-ce qu'on n’est pas dans I'erreuwniPd traitement soit du diagnostic ».

Question 4 : « Par comparaison a un patient préseamnt une douleur chronigue sur une lésion

clairement identifiée ressentez-vous des difficulsédifférentes ? »

Ah bah oui bien sir parce que des qu’on veut corsereenfin moi je fonctionne beaucoup
dans I'échange avec le patient et dans I'explicationc des que je veux essayer de leur expliquer
ce qu’'est la fibromyalgie, la situation se compéiqun peu, on ne peut pas dire que c’est purement
une histoire de neurotransmetteur, ce n’est pagnpemt une histoire d’hypersensibilité de

récepteurs. Oui c’est plus compliqué.
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Question 5: « A votre avis gu’est ce qui pourraitvous permettre d’améliorer la prise en

charge de ce type de patients ? »

Un contact plus étroit entre les différents inteasets parce que c’est vrai que les
consultations de la douleur on ne les a pas ramdenon a un courrier en général qui arrive a
postériori évidemment aprés la consultation. Péne ue si javais des adresses de kinés plus
spécifiguement orientés vers la prise en chargdildiesnyalgiques aussi parce que moi je me suis
fait mon réseau petit a petit comme cela mais vbii&st pas forcément idéal. Par exemple pour la
patiente qui a une névralgie pudendale elle a ir ame consultation pluridisciplinaire, je pense
gue pour la prise en charge des fibromyalgiquea pelrrait étre intéressant aussi des choses
comme cela. C’est pareil quand on veut les envolyer un psychiatre faisant de I’hypnose ou chez
guelqu’un pratiquant I’hnypnose on ne sait pas torgdrop chez qui adresser, les délais sont supers
longs, c’est plusieurs mois de délai, ¢ca aussogaptique un peu la qualité de la prise en charge.

Question complémentaire : « Est-ce que vous avemipression d’avoir été suffisamment bien

formé ? »
SOrement pas non, je pense que j'aurai aussi begome former sur, alors déja revoir les
criteres diagnostiques peut étre, sur les avartbéeapeutiques ou physiopathologiques concernant

la fibromyalgie. Il n’y a pas de mise a jour « nége» donc peut étre que cela va venir.

Entretien n°10

Médecin femme, exercice urbain depuis 25 ans

Question 1 : « Est ce que vous pouvez me décriredmfil de vos patients fibromyalgiques ? »

Je dirais profil femme, trés souvent dépressivesi@uprimées, pas forcément dépressives
mais un profil, elles ne sont pas dans une grawmtigité, plaintives. Moi je trouve déprimées
toujours. Il y a souvent un gros passé dans laleiees femmes. Elles ont, comme tout le monde,
des antécédents de stress, d’accidents de laligg,sent mal dans leur vie de couple ou au niveau
de leur boulot. Il y a toujours quelque chose dedge dirai et des non dits. Ce sont des femmes
qui ne veulent pas toujours raconter leurs soutanelles ne savent pas trés bien parler d’elles,
enfin moi c’est ce que je ressens dans ce quege Vo

Question complémentaire : « Combien de patients filomyalgiques suivez-vous ? »

Je suis incapable de dire, je ne sais pas. Il gllascque jai étiquetées comme cela moi-
méme et puis ¢a ne se passe pas trop mal, ellesgmedu DOLIPRANE, elles ne sont pas

difficiles. Moi celles qui m’embétent le plus censaelles qui sont dans la plainte continuelle, qui

115



15
16
17
18
19
20
21
22
23
24
25
26
27
28
29
30
31
32
33
34
35
36
37
38
39
40

41
42
43
44
45
46

poussent a aller faire des examens. Je dirai e gi une dizaine qui m’embétent quoi, qui
m’embétent dans le sens ou elles sont toujours ndeuses et il y a les autres qui bon an mal an
vont pas si mal que cela. J'ai du mal en plus’eadjy mal a aller chercher le terme fibromyalgie
sur mon dossier, je ne peux pas taper fiboromyaglgie tout tombe. Je ne sais pas faire.

Question 2 : « Est-ce que vous répondez a toutesils plaintes et leurs demandes a chaque

consultation ? »

Au début, parce que le diagnostic de fiboromyalgiene le fait pas comme ¢a en une
consultation, c’est au fil du temps, mais au déuit Quand elles commencent a se plaindre je suis
bien obligée d’aller poser au moins des diagnogt@rse que des spondylarthropathies par exemple
ce n'est pas facile au départ donc faire le diagmakfférentiel, jen ai vu au début étiquetées
comme spondylarthropathie et puis en fin de comptéout de quelques mois ah ben c’est quand
méme peut étre plus fibromyalgie qu’autre chosen@st pas un diagnostic facile donc au départ
oui, on fait faire des bilans et puis apres c’esighnt donc je ne réponds pas forcément a toutes
leurs demandes. Mais je fais une révision quand endéentemps en temps en me disant : « Est ce
gue je n’ai pas passé sur autre chose ». J'eneaén mémoire de I'année derniere, en fait alie e
toujours, toujours, toujours dans la plainte mastcune grande dépressive et puis en 2011 elle est
venue avec un genou douloureux. Et puis apreselfgaignait de ses épaules et de son bassin alors
je me suis dit tiens c’est une PPR et puis effeatient je I'ai envoyée voir un rhumatologue. «
Qu’est ce que tu en penses ? Ca y ressemble »oddifec mis sous corticoides et puis ¢a a pris une
dréle d’allure elle commencait a avoir mal dansdegyts et du coup je I'ai envoyée sur Nantes,
hospitalisée a Nantes elle a été étiquetée pohly@rtthumatoide comme quoi les choses peuvent
bouger. Il faut faire tres attention puisque lessgéoujours dans la plainte quelle que soit la
pathologie a un moment donné il faut savoir repaser dossier et puis dire bon allez hop je
reprends tout et je vois si ¢ca n'a pas changé.t@ela le plus dur je trouve, c’est savoir a un
moment se dire qu'elle n'est pas en train de dépao un véritable rhumatisme ou une autre

pathologie paranéoplasique. On est toujours dacmiate avec ces gens-la.

Question 2 : « Est-ce que vous vous entourez d'ugseau de kinés, d’ostéos, de psychologues ?

Comment vous travaillez avec ces patients-la ? »

Kinés j'essaye oui, psychologues oui jaimeraishiley a toujours des problemes d’argent
et si j'envoie vers les psychiatres je trouve cegepsychiatres ne sont pas trés intéressés pour ce
genre de pathologie. ¢a c’est clair donc c’est miesychologue. Le probléme c’est que c’est 30 a

40€ bon. Elles ne comprennent pas forcément, illéau faire comprendre que leurs douleurs sont
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peut étre des problémes anciens, refoulés, ce pesstin discours facile. Ostéopathes oui je m'aide
d’ostéopathes des gens que je connais bien avee guavaille en collaboration. J'essaie de leur
faire faire, surtout de la natation, de la marcheelles ne restent pas devant leurs télés etlga’el
essaient de passer outre leurs douleurs. Ce gsli pées toujours facile a comprendre mais essayer
de leur faire faire des petites activités ce gashpas toujours facile. Qu'ils essaient de sagre

en charge et de ne pas toujours étre dépendantédiean, du kiné, la on rentre dans de la
pathologie chronique dépendante. Je m’aide des cimdele la douleur, je vois qu’eux aussi
pataugent pas mal et moi je souffle. Je souffleyree musulmane actuellement, elle ne supporte
rien, rien, rien, antidépresseurs elle est malB&&RACETAMOL c¢a lui fait rien mais sinon tout ce
gue je peux lui donner elle revient je n’en veus.pde l'ai adressé a un centre antidouleur, elle
commence la elle a eu sa premiere consultationalide ce que j'ai fait et encore heureux parce
gue je I'ai gquand méme montré a des rhumatologdess voila elle est dans le refus. Mais cette
femme je sais ce qu’elle veut. Elle vient du Magbelle veut aller l1a-bas, elle voudrait parce que...
Quand elle passe deux mois au Maroc elle est mieiexpense que c’est grace a la chaleur et tout
mais moi je pense qu’elle est mal ici et ca c’esnhdn dit. Mais les centres antidouleurs je ne sais
pas. J'en ai une autre cela n'évolue pas et pduetinest sous MORPHINE celle-la, je me suis dit
ils vont pouvoir la sevrer ben non.

Question 3 : « Quelles difficultés spécifiques a dgpe de patients rencontrez-vous lors du

suivi a court, moyen et long terme ? »

La prise en charge ? Quand je les vois inscrit dafdicipe je me dis je vais avoir droit a «jai
toujours mal docteur et je dois avoir quelque chdseteur, faudrait que jaille voir le Docteur
machin, il faudrait me faire un examen, une IRMeehe peux pas rester comme cela, je souffre
trop, je ne dors plus... » Et c’est une avalanchpldates et c’est toujours se dire : « Aujourd’hui
je suis bien dans ma téte, j'ai le temps, est-cé faut que je I'écoute ? » C’est plus difficile.
Lorsque dans une consultation vous voyez que jeulaée est difficile, vous avez du retard et paf
vous avez Madame MACHIN qui vient et vous savezl ga y avoir de la plainte et que si vous la
voyez en 10 minutes elle va retourner en étantrengois douloureuse voila. La difficulté c’est le
temps, I'écoute et de ne penser que ces genspaureont faire quelque chose d’autre a un moment
donné. lls viennent avec ces plaintes la et enduftait écouter puis passer a autre chose. C'est
l'autre chose qui est difficile, il faudrait avaleux consultations dans la journée, une consuitatio
pour évacuer tout ce gu’ils ont a dire et une cttason pour avancer dans les autres pathologies.

C’est vrai que dans le centre anti douleur ils glos le temps. Le facteur temps c’est ¢a en fait.
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C’est épuisant et je crois que les médecins quésm&coutent pas ben ils changent de médecins et
les médecins qui écoutent se coltinent pas maéde gomme cela. C’est ce que j'ai compris.

Question 4 : « Par comparaison a un patient préseamt une douleur chronigue sur une Iésion

clairement identifiée, ressentez-vous des diffics différentes ? »

C’est plus facile, une Iésion clairement idenéfi®©n a un diagnostic la. On leur parle, parce
que moi je finis par leur dire fiboromyalgie ; mon ane dit il ne faut pas parler de cela parce
gu’'apres ce n’est pas reconnu c’est ceci, celsst@@i que ce n’est pas tres clair. C’est vrailqu’
vaut mieux leur dire. La dame qui a une polyarthritumatoide maintenant je la sens mieux dans
sa maladie, elle peut dire a ses copines j'ai wigapthrite rhumatoide voila tout le monde sait ce
gue c’est. Fibromyalgie non ce n’est pas clair,@as pour le médecin. Quand ils nous demandent
d’ou cela vient, a quoi c’est du.Si vous abordepléa psychologique alors la c’est mal vécu puis
ca entraine tellement de problemes dans le cospide travail, tous les gens qui sont fatigables,
irritables, rejetés. llIs finissent par étre mal poisy tandis que quand ils aménent une vraie riealad
alors la la reconnaissance est autre puis je paressur le plan médical méme si cela a avancé c’est
guand méme... Moi jai pas mal de collegues médepms qui la fibromyalgie cela n’existe pas.
Donc voila.

Question 5: « A votre avis gu’est ce qui pourraitvous permettre d’améliorer la prise en

charge de ce type de patients ? »

La prise en charge et ben c’est effectivementaseau fibromyalgique je dirais, ce qui me
semble bien ou des le départ, moi c’est mon sentiopgon puisse les maintenir en activité et non
pas dans l'inactivité parce que ce qui se passs [ge arréts de travail, les écouter c’est bieaube
mais on les entretient pas mal et il N’y a pastoheuation, comme les lombalgiques. On ne stimule
pas, enfin je ne sais pas hein mais c’est vraimen sentiment. lls deviennent de plus en plus
inactifs et de plus en plus douloureux et de ptuplas dans la plainte et ils n’ont que leur madadi
apres. Tandis ce que si on pouvait avoir un régeang sais pas comment on pourrait monter cela
mais les mettre deux fois par semaine en pisciee gue des fiboromyalgiques dans la piscine, je ne
sais pas ce que ¢a peut donner mais....leur faire €& la marche enfin les réintégrer quoi puis
pourquoi pas des psychologues spécialisés dansnre de pathologie, des kinés spécialisés voila
je crois qu’on les sortirait beaucoup mieux dedibyalgie=inactivité=dépression= mise a I'écart et
désocialisation et problémes, enfin pour les gtasfifs puisque je vous disais tout a I'heure bu'i
y en a qui sont pas trop dans la plainte mais ¢&ubs sont rejetés. lls se sentent incompris et

rejeteés.
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Question complémentaire : « Avez-vous I'impressiod’avoir été suffisamment formé ? »

Non il n'y a pas de séminaire fiboromyalgie, il faguand méme reconnaitre que c’est
pluridisciplinaire et c’est un mot que I'on met ma’est vrai que les formations c’est sur le tas,
c’est au fur et a mesure. Je ne sais pas si vons das etudes vous avez une formation
fibromyalgie. C’est quand méme une pathologie gfiete une certaine société a mon avis.

Question complémentaire : « Le reflet de quelle s@é selon vous ? »

Est-ce qu'on a des fibromyalgiques en Afrique,Aenérique du sud ? Je ne sais pas mais
est-ce qu’on avait des fibromyalgiques en étans pkreins, les 30 glorieuses. Enfin je ne sais pas
on n'avait quand méme moins de dépressifs. Les gamsmal dans leur peau, ils vont plus vite.
J'ai I'impression quand méme que c’est lié, enfiai ans ma pratique j'en vois beaucoup plus
maintenant qu’avant quand je me suis installégilence...

En plus quand ca va crescendo, parce que noustold evec des antalgiques et des
antalgiques qui vont crescendo. Je vous dis mpir&ac’est celle qui est sous SKENAN pourtant
elle avait un point, elle I'a toujours son pointuttureux mais qui se ballade maintenant. Elle a été
jusqu'a I'IRM, on I'a renvoyait toujours mais notleen’a rien et ben voila il n’y a que le SKENAN
qui I'avait calmée et je me suis trouvée quand mémeeu en échec par rapport a cette dame qui
sortait plus de chez elle-méme. Elle a 65 ans teaamt et je me suis dit: « Tiens quand elle va
partir en retraite... », parce qu’elle avait une framice sur son travail enfin elle I'exprimait comme
cela, souffrance sur son lieu de travail elle teougu’on lui en demandait toujours trop enfin bon,
je me suis dit tiens elle va partir en retraite...f@iadeux ans qu’elle est en retraite, je me digai
va s’arranger et ben non, non maintenant c’estés@ nga c’est déplacé maintenant c’est sa mere
gui pose probléme !

Alors au bout d'un moment jessaie quand mémeegwusser les consultations pour les
mettre a trois mois, je vais forcément les voimamoment parce qu’ils vont revenir. Trois mois ¢a
me permet de les voir 4 fois dans I'année, uneduaesj’ai mis les choses au point mais ce sont des
gens tres fidéles, a partir du moment ou on lesitéc@uand jentends des collegues qui disent je
ne vois pas de dépressifs, pas de fiboromyalgieim ée8 pathologies lourdes c’est que de toutes
facons ils se sont arrangés pour les rejeter. Clast tu les vois 10 minutes, tu leur donnes,rien
vont revenir une fois deux fois mais pas plus datyartir et puis apres ils vont entendre paner q

Docteur MACHIN lui il est pas mal ; apres tu ledlectionnes.
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Question complémentaire : « Lors de mes entretienguprés de médecins avec un exercice

rural, ils me disent prendre peu en charge de patigs fibromyalgiques. Pensez-vous qu'il

s’agisse d’un probleme d’écoute ou de population>?

C’est ce que je disais tout a I’heure on est dares société qui se plaint beaucoup, qui se
sent mal. Bon c’est vrai que moi d’ici, comme lentce antidouleur ne voit que des douloureux,
enfin voila a cété de cela jai plein de gens guent bien mais les gens qui ne se sentent pas bien
avant il y en avait. Il y a des gens, des ouvrierdin des gens qui ne vont pas forcément gagner
beaucoup maintenant on voit quand méme des gergagaent mieux leur vie, qui font un boulot
peut étre plus intéressant comme cela sur le papigui sont d’autant plus dans la plainte donc on
voit bien qu’au niveau de la société cela se pdesmoins en moins bien, les gens ont peur. Alors
est ce que ce n’est pas tout cela aussi. Les gese battent pas quand méme, il y a beaucoup de
gens qui ne sont plus des battants. C’est pourqedge disais tout a I'heure, il y a des jeunessiau
qui se battent moins, qui sont moins dans la miseharge, ils sont vite dans I'échec, dans les
aides. Sans doute qu’en campagne, les paysansdlaute sont des gens qui ne s’écoutent pas
beaucoup, ils sont actifs, ils ne sont pas tros deapassif.

Mes plus gros fibromyalgiques ce sont des femnmuesg travaillent pas. Qui travaillaient
avant. Celle la elle travaillait dans un syndiedie était secrétaire d’'un syndicat CGT je croiaalo
voila elle était secrétaire. La dame qui était aardé¢ elle n'a jamais travaillé, I'autre chez qui on
vient de trouver une PR elle a travaillé mais i yrés longtemps, ca fait longtemps qu’elle ne
travaillait plus depuis sa dépression. Ce sonesdll qui sont les plus dans la plainte actuellémen
ce sont des femmes qui ne travaillent pas...Je asidhomme.

Il y a peut étre des pays qui ont pris cela emgehplus rapidement. Non ? la fiboromyalgie ?
Parce que ce nom la existe depuis quand ? Le [addlogue)m’a dit un jour que I'hystérie
n’existait plus mais que c’était cela. J'essaydigigeter mes patients hystériques et j'en ai qot so
franchement hystériques et elles ne sont pas fipatgigues. Peut étre que ca la rassure. C'est
comme un médecin qui n'arrive pas a étiqueter ualaadie.

En fait quand on les envoie au CETD c’est qu'ohégalisés et puis c'est peut étre aussi
rassurant pour le patient parce que le médecitoefgturs un peu seul et la médecine moderne veut
gue I'on fasse des examens, que I'on demande lzauis confrére spécialiste, c’est toujours comme
cela. Méme si tu as fait le diagnostic les gend t@demander on ne peut pas voir le spécialidte s’
vous plait ? Donc le CETD permet de souffler paumédecin et une réécoute pour le patient et
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peut étre une rassurance pour le médecin qui @sitbmptes rendus revenir en disant c’est bien

une fibromyalgie et de voir que eux aussi peuveetén échec.

Entretien n°11

Médecin femme, exercice rural depuis 25 ans

Question 1 : « Pouvez-vous me décrire le profil des patients fibromyalgiques ? »

Ce sont des femmes avec un terrain psychogenewstiqui ont des diagnostics souvent
un peu d’élimination et devant 'absence de sigdéssamens complémentaires on en a conclu a
des fibromyalgies. Alors en général c’est le rhwitgjue qui diagnostique, pour la plupart c’est le
rhumatologue. J’en suis a peu prés 5, pour lagotufepuis une dizaine d’années.

Question 2 : « Est-ce que vous vous entourez d'uréseau de soins avec des kinés, ostéos,

psychologues, centre de la douleur ? »

On va dire que cela se fait naturellement parcesrgpr’fois sorti du diagnostic il faut
effectivement prendre en compte les différentsilsret du coup bien évidemment il y a toujours
une participation je pense en premiere intentionési lentement psychiatres plutbét que
psychologues et puis on va dire ostéopathes quignd besoin. Sinon elles ne sont pas forcément
dans une demande de soins, mais dans une demaiukkegdestic. Donc une fois qu’on a mis un
diagnostic, bien souvent au niveau de la plainkz & modifie. C'est-a-dire que, une fois qu’omn leu
dit ce qu’ils ont, du coup la quéte pour voir degaalistes finit par s’arréter parce que c’est
vraiment le profil particulier des fibromyalgiques.

Question 2 : « Est ce que vous répondez a toutemuts demandes, toutes leurs plaintes a

chaque consultation ? »

Pas forcément. Tout dépend quelle est-elle ? Cdireaque pour la plupart la fibromyalgie
s’inscrit dans un contexte particulier. Au fil daanées méme si la faculté ou le spécialiste en
conclut qu’il y avait effectivement, pour certaidgs problemes algiques, enfin il y avait un
soubassement douloureux, donc ¢a on I'entend hgpdralgie mais que I'ensemble des examens
étaient négatifs donc en gros on a rien! D'un dbtéa des patients qui acceptent cela et puis
d’autres... Celles qui acceptent, qui me disent kgjlaune contrariété avec ma fille ¢ca a réactivé
mes douleurs de fibromyalgie, mais bon vous sawez @octeur jai des douleurs ». Mais elle ne

vient pas spécialement pour sa douleur, on va tphadir sur son ressenti, la relation avec safill
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ce qui s'est passé... On va pas aller creuser plaspd@nomene douloureux qu’elle-méme
rapproche a une somatisation finalement.

Si la question d’aprés c’est de me demander cestjla fiboromyalgie et ce que j'en pense,
avec les années je pense que jai pris pas madae vis-a-vis de ca. Vu le profil et le contexte
particulier je pense qu’il faut rapidement se soffiaut leur dire : « Voila c'est ¢a, il y a des
éléments qui nous le montrent ». Mais de toutesnaelle aura beau faire tout un tas d’examens il
n'y a pas plus d’éléments qui seront mis en avaatle principe c’est qu’elle a mal donc il faut
prendre en charge sa douleur et sa douleur physigo®rale. J'en ai une qui est sur un format
catastrophique, celle-la on a eu une rupture ub et pendant quelques années, elle est revenue et
elle n'est toujours pas sortie de cette démarche,est toujours dans une quéte. Elle est méme
persuadée actuellement que ses enfants ont la ici&wse et ¢a il n'y a rien de plus terrible. Ca il
faut se méfier de ce qu’on va faire, il faut a uonment donné poser les choses avec son patient et
faire avec lui. Parce que quand on en parle ené@egins on va ricaner et quand on est face aux
patients on va dire : « Ah bah c’est encore ubsinyalgique, elle a mal partout, de toute fagon
elle a toujours mal ». Enfin voila mais on n'avapes. Je crois qu’il faut savoir dire aux patients
« J'entends votre douleur mais je ne peux pasC.est particulier. Et paradoxalement j'en ai une
qui avait été étiquetée par un rhumatologue fibgigue et en fin de compte c’est une
polyarthrite. Comme quoi bon on peut avoir tousplexils.

Question 3 : « Quelles difficultés spécifiques avere type de patient rencontrez-vous lors du

suivi a court, moyen et long terme ? »

L’adhésion déja au diagnostic, I'adhésion au faibg ne trouvera rien et la difficulté c’est
gue pour certaines formes trés psychologiquesqirdégs souvent il est plus facile de donner une
réponse ou de poursuivre une maladie physique quualadie mentale et ces personnes la elles
mettent énormément les médecins en défaut paradlepiconsultent, elles re-reconsultent, elles
poursuivent les quétes et les attentes et celagtleutjusqu’au service d’algologie ou en arrivant
des dérives malheureusement qui vont s’amplifietogic arriver a des phénoménes de dépendance
et du coup on ne se sort jamais du profil psychanden conclusion plus on médicalise moins on
rend service au patient. J’en ai une qui est framant franchement la dedans et je pense qu’on ne
la sortira jamais. Au moment ou I'algologue lui dit va I'hospitaliser, si c’est une hystérique soye
slr gu'on I'enverra au CHS de Blain, elle est ressale son hospitalisation et elle voulait un
fauteuil roulant. C’est terrible, elle me disaits)gis paralysée des jambes, je ne peux pas legboug

Le format hystérique particulier et cette patiegite est persuadée qu’elle avait cela en elle depui
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gu’elle est adolescente et quant elle était adefegecon I'a suivie pour le dos...jusqu’au jour oy il

a un médecin qui lui a dit ben madame on sait eevguis avez, vous avez une fibromyalgie mais
cela n’a pas résolu son probleme. Et cette patierjaur ou je lui ai dit non je ne vous mettraspa
de fauteuil roulant moi j'estime que vous n'en ap@s besoin et bien ¢a a clashé. Voila, et je l'ai
revue plusieurs années plus tard, elle arrive debwec le collier cervical, I'attelle a poignet,
'espece de petite marche, la prise de poids teujuwi va bien avec et la problématique familiale
qui n’est absolument pas résolue. D’ailleurs je pas spécialement accepté de la reprendre elle, je
me suis pour I'instant juste occupée de son adelgec

Question complémentaire : « Voulez-vous dire gu’ este —t-il un moment donné ou vous leur

dites que vous ne voulez plus les suivre ? »

Ah non cela ne se passe pas comme cela en gé@éral’est pas nous qui refoulons le
patient et souvent parce que c’est souvent le iagjei ne va pas revenir, qui va rompre le lien
parce que souvent dans ces situations on les eetfaes réalités mais qui peuvent étre. Un jour
ou vous étes un petit peu plus direct, je pengewmnvous allez leur dire « voila je pense qu’ilifa
arréter de tourner autour de votre probleme de gisglou de fibromyalgie, physiquement vous
ressentez des choses on ne les résout pas forcgmemntes médicaments, forcément par des
réponses et cela se passe entre votre téte etoafre et comme vous n'étes pas en adéquation
avec votre corps vous ne pouvez pas avancer »estoik le simple fait qu’on aura mis un mot de
travers et ils auront compris ben je ne suis pdadeaet ca rompt. Mais c’est exactement la méme
chose quand vous avez un jour un parent qui aewee un enfant, le pére est bourré a 17h de
'apres-midi, le petit il vient pour sa fievre, v@@llez examiner I'enfant puis a un moment vous
allez dire au pére « vous avez pris un peu d’ajabekt 5h, vous buvez comme ¢a ? ¢a vous arrive
de prendre un apéro a cette heure-la ? » et levpemgonter sur ses grands chevaux. Il va dire qu'il
n’est pas venu pour lui et Ia ¢ca rompt parce qagianté des choses. C’est comme ¢a, c’est plus
souvent le patient, aprés il se peut que dansigestaituations on lui dise, mais ¢ca ne m’est pas
arrivé pour les fibromyalgies particulierement,londit : « Moi je ne pourrai pas plus pour vous,
je vous confie a un spécialiste ». C'est ce qu'enitavoulu faire notamment pour elle et le
spécialiste algologue est rentré dans une démamthéement dérivante sur les injections de
KETAMINE, les hospitalisations, endormir la doulealors qu’au contraire il faut qu’ils affrontent
leurs problemes, il ne faut surtout pas endormlia.c€’est qu’elle avait pensé que le fait d’étre
hospitalisée ce serait parti alors qu'elle ne fas de démarche ; c’est une patiente qui en

'occurrence a rarement pu faire des démarchesvé@ime vis-a-vis de sa prise en charge, de son
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soin et d’affronter. Toutes les autres a un mondeniné elles se sont un peu rebiffées en disant :
« Bon j'ai cela mais il faut que je vive avec. dasvaffronter les choses et mon docteur il m'adit
gue jai, mieux cela se passe. Ca doit étre celiblfamyalgie. ». Si on part dans une dérive
psychogene c’est raté. Le fiboromyalgique ne dog# faare peur mais il doit faire peur parce que
certains médecins les voient comme le c6té onjaumumal, on se plaint tout le temps.

Question 4 : « Par comparaison a un patient préseamnt une douleur chronigue sur une lésion

clairement identifiée ressentez-vous des difficulsadifférentes ? »

Par rapport a la plainte on fait appel a tout leo@aginaire, je pense qu’'on en revient au
psychogene, ce n'est pas forcément plus diffiggense qu’a un moment donné si on a bien posé
les choses l'aspect n’est plus un probléme. Agreles ont un autre souci, une entorse de cheville
ou un élément aigu elles ne posent pas forcémastdd probleme. Non je pense pour ces gens-la
c’est bien codifié, on leur a dit fibromyalgie de®la, vos douleurs sont 14, vous aurez mal.dl y
des périodes ou vous aurez moins mal, plus mal..s mh&ut bouger donc le jour ou elles ont
d’autres douleurs... non pour ma part non. Par catgtle qui effectivement est completement
patho sur le plan psychologique elle rien ne vaajarse résoudre, tout va étre toujours probleme.
Sa douleur est un probleme déja c'est-a-dire queesaeption douloureuse est un probleme. S’ils
sont chroniques sur autre chose c’est qu’on ar&aét

Question complémentaire : « Pensez-vous qu'il y este des patients fibromyalgiques qui n’ont

pas de profil psychogene ? »

Non ils ont tous un profil psychogene, donc il$ tmus un profil psychogéne a la base mais
il 'y en a pour lesquels les choses vont étre cteerg dites rapidement et on va éviter une
chronicisation de la plainte et des phénomenesodoelix qui va faire qu’ils vont le prendre
comme : « J'ai de I'arthrose bon ben j'ai de haose le docteur me I'a mis. Sur I'ordonnance, je
peux prendre cela. ». Alors que pour celles oudlgu une espéce de quéte ou on revient et c’est
plus grave une justification a leurs état, c'edira-que tout le contexte autour d’elles font ge'sl
ont intérét a rester malade. Je vais étre dure tawe ca parce que... c’est toujours rechercheys’il
a un intérét a la continuité de la plainte et e ce moment la tout sera chronique. Tout sera
toujours pas bien. Tout n’ira pas dans le bon streffectivement elles sont pas du tout fiables
méme sur le plan de la perception de leur proptgedo cela va jusque la. C’'est comme si, enfin
moi je le pergois comme si la téte et le corpg étanplétement dissociés.

Question complémentaire : « Faites-vous la distinicin entre fibromyalgie et hystérie ? »

Oh oui on peut étre hystérique sans étre fibrogigaé.
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Question complémentaire : « L'inverse est-il posslb ? »

Bien sOr ! Je dirais qu’'une hystérique elle peuwt tavoir dont une fibromyalgie d’accord,
elle peut étre hystérique et avoir une fibromyalgiais tous les fibromyalgiques ne sont pas
hystériques du tout. lIs ne sont pas tous dépsesgifes on retrouve une fragilité, quand je padele
terrain je parle de fragilité psychologique. Domcsont des gens qui vont étre plus sensibles a des
évenements, enfin leurs soubassements psycholcgigue étre fragiles.

Question 5: « A votre avis gqu’est ce qui_pourraitameéliorer la prise_en charge de ces

patients ? »
Ca dépend lesquels. Il y en a une c’est le CHSIadi@ Boui parce qu'il faut la mettre face au

probleme et je pense qu’elle n'a jamais accept& dehc elle n’a jamais accepté que cela pouvait
se passer pour beaucoup dans sa téte déja a lddrasea c’est slr. Pour les autres qu’est ce qui
peut étre mieux je pense que c’est, enfin moi jedis pas, je ne sais pas comment vous voulez
présenter les choses mais la fibromyalgie ce mpastun probléme, enfin moi je ne le percois pas
comme un probléeme parce qu’on n'est pas que dangalecs vis-a-vis de ces patients la. Donc |l
y en a qui sont, la plupart on va dire ils sontdtlsatisfaits de leur prise en charge et ils slamis
I'acceptation. lls arrivent a gérer eux-mémes dadser un peu ca. Voila je pense que c’est comme
dans beaucoup de pathologie d’algie douloureusenafue, d’accord le corps s’exprime mais il
faut aller au-dela. Donc comment est ce qu’on pegiameéliorer ? C’est a nous de savoir si c’est
plutét une prise en charge on va dire ou le patranpouvoir s’investir, étre acteur et cela je €roi
gue c’est le principal pour une fibromyalgie, coemmire qu’il faut qu’il soit acteur de son état et
gu’il ne soit pas a attendre. S’il n’est pas actauy arrivera pas, enfin pour ma part ce n’estyras
probléeme. Je ne sais pas comment en parlent mé®i@m c’'est comme quelque chose qu’on ne
comprend pas, qu’on n’arrive pas mais ce n’estgbas compliqué. Je dirai que le plus compliqué
c’est les patients douloureux chroniques oui ¢astctes compliqgué effectivement pas des
fiboromyalgiques, dans le sens différents pointdaideur.

Question complémentaire : « Pouvez-vous expliguemoprgquoi ? »

Ben des douloureux chronigues moi jen ai, lomieslgchroniques avec tout un
soubassement on va dire d’un terrain ou il y aesudgpressions, on va dire des évenements qui ont
pu faire qu’il a été fragilisé et puis apres il g@n état de santé, I'alcolo-tabagique quand ofaiti
un scanner cérébral il a une atrophie cérébelletisaut... bref il a pas mal d’éléments pour dire il
a peut étre une neuropathie, alors on exploreauvértoujours un petit truc, I'électromyogramme il

a un truc, il a été opéré des canaux carpienss<nh@iis ¢a récidive, il a toujours des fourmillensent
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jusqu’au jour ou, on va dire malheureusement,algncore un algologue qui a cru faire mieux que
les autres qui I'a mis sous MORPHINE mais on s’ert pas du tout voila et on est dans un
engrenage terrible qui fait que ca c’est beaucdup difficile. Ca c’est difficile, trés difficile,
beaucoup plus difficile que la fiboromyalgie qui pes €léments de la vie va se redynamiser.

Question complémentaire : « Si je résume, vous setab plus optimiste sur le devenir des

patients fibromyalgiques que des douloureux chroqiues ? »

Ah oui oui bien sdr et pourtant parmi les difféseerras que jai vus, certains ont été
diagnostiqués on va dire ils sont vierges de tcbtse et d’autres ont été diagnostiqués ou sont
arrivés avec un diagnostic donc déja plus avarigésc les profils toujours des femmes jamais eu
d’homme pourquoi ? mystere. Alors que dans lesaloalix chroniques ce sont beaucoup des
hommes, les hommes ont plus mal que les femmefacda chronique. lls n’aiment pas souffrir
enfin on ne peut pas faire une cohorte sur quelgagsLes algologues pourront mieux vous dire et
d’ailleurs ils ne les aiment pas, ils les refouldhtes voit une fois, ils essayent de cherchisr, i
essaient cela et ceci et apres c’est a nous gientda sale besogne de les prendre en charge.

Question complémentaire : « Est-ce que vous avemipression d’avoir été suffisamment bien

formé ? »

Du tout. On a eu aucune formation, la fibromyalgiei je I'ai découverte a la sortie des
études c’est quelque chose de relativement réaéors il y a les pour et les contre. Apres ¢a peut
étre utile de mettre un nom des fois pour le pati#ai remarqué par propre expérience avec des
fibromyalgiques c’est que plus on l'infantilisamoins on le responsabilisait et moins il était acte
de sa maladie et de sa prise en charge notammentbpoiger, kinés etc... Plus il attendait,
attendait parce que c’est comme, on pourrait die abntextes des fois un peu différents mais on
retrouve souvent chez ses femmes des rupturesgtoouve des éléments qui montrent qu’a un
moment donné la fibromyalgie s’est exprimée maig dvait au sein du couple ou ailleurs un
élément qui a souvent été déclencheur, donc uneéliéinla base psychologique, qui réveille ou qui
active la douleur. Et a chaque fois que je me pogge la question du bénéfice qu’elles attendaient
de ca ; parce que quand vous étes a leur fairardéts de travail en vous demandant quand est ce
gue c¢a va s’arréter, finalement quelle bénéfice pdtient a tout cela ? Quand vous corrigez tout
cela vous vous apercevez que finalement elle negaesus’en sortir sauf si un jour on lui dit «d v
falloir que ce soit vous qui vous sortiez de csitaation » et que vous pointez les éléments du

doigt. Mais c’est terrible, ¢a peut aller tres ti@s.
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Entretien n°12

Médecin femme, exercice rural depuis 5 ans

Question 1 : « Pouvez vous me décrire le profil des patients fibromyalgigues %

Ce sont souvent des femmes, apres 40 ans, qubsantoup dans la plainte de douleurs
multiples et qui ne sont pas faciles a soulagecdoncherche différents moyens pour arriver a un
confort de vie et gu’elles puissent faire leursvitéts. En moyenne je dois suivre entre 10 et 15
patients. Je les suis depuis le début que je ssiali€ée, depuis 5 ans, mais je ne les vois pas
forcément. C'est-a-dire que dans un premier tempganettre tout en place et puis ensuite on va
faire le point ; mettons pour certains tous lesswiis apres cela va s’espacer un petit peu glgnd i
vont aller mieux donc ¢a va étre tous les deux Moiss les trois mois et puis aprés on va en parler
juste, faire le point a I'occasion. Cela peut &rd’'occasion d’'une autre consultation pour un
renouvellement de pilule ou pour un certificat neadiApres il n’y a plus besoin vraiment de prise
en charge spécifique puisque tout est bien midaarep

Question 2 : « Est-ce que vous répondez a toutesile plaintes, toutes leurs demandes a

chaque consultation ? »

Je prends plus la plainte dans une globalité, jeamepas m’attarder sur une douleur précise
de I'épaule, du poignet, ou du dos ou du cou. €alétre plus une prise en charge globale.

Question complémentaire : « Est-ce que vous travéelz avec un réseau ? Avec des kinés ?

Ostéopathes... ? »

Tout a fait je m’aide beaucoup de paramédicaux dorey avoir toute la rééducation avec
les kinés, la sophrologie, de I'arthérapie, il pgatvoir le psychologue. Je pense que tout cekt c’e
vraiment important.

Question complémentaire : « Est-ce que certains d®s patients ont été suivis au CETD ? »

Certains, mais c’est vrai qu’au CETD souvent ilayune réponse chimique et en fait on
s’apercoit que c¢a peut aider dans un premier tengis cela ne dure pas trés longtemps donc ¢a fait
partie d'une aide mais ¢a va étre a raison d'unedeux fois par an avec des injections de
KETAMINE et puis apres.silence..Donc il va falloir faire tout le boulot entre ce&asices.

Question 3 : « Quelles difficultés spécifiqgues a dgpe de patients rencontrez-vous lors du

suivi a court, moyen et long terme ?

Pas vraiment de difficultés parce que j'ai prispatit peu mes marques pour gérer cela et
j'ai 'impression que ¢a fonctionne pas trop mahdge n’éprouve pas vraiment de difficultés.

Question complémentaire : « Est-ce que vous aveznsbatez une évolution au long cours ? »
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Oui bien sar on voit une évolution, chaque fois [gupersonne arrive a reprendre son travalil
ou va de nouveau faire des activités a la maisoa se tenir ne serait ce qu'a ses rendez-vous
d’arthérapie ou de sophrologie c’est une petitéoine qui va amener la personne apres par la suite
a reprendre une vie normale méme si elle aura égsiement de tout un tas d’activités annexes
pour faire face a ses douleusilence...Alors ce n’est pas toujours... Des fois on n'a pagdurs
des succes, des fois par exemple je vais leur paspte la sophrologie puis cela ne va pas leur
convenir ou je vais leur proposer d’'aller voir wupuncteur et puis ils vont dire que cela ne leur a
rien fait. Donc a ce moment-la ce n’est pas graveherche autre chose, on cherche d’autres pistes
mais cela ne va plus étre un point en se disaist<e que cela vous a fait du bien ? Est-ce gue ¢
vous a apporté, ou non quelque chose ? ». A ceemiBid on va chercher ensemble autre chose
mais ils ne vont pas étre dans le reproche.

Question 4 : « Par comparaison a un patient préseamt une douleur chronigue sur une Iésion

clairement identifiée ressentez-vous des difficulsédifférentes ? »

C’est sdr que cela va étre plus compliqué a géuesgp’on ne va pas pouvoir avoir une
réponse immeédiate comme une chirurgie pour undiceé chroniqgue mais au final c’est quand
méme un travail intéressant parce que c’est urailrfustement dans la durée. Il y a une relation
qui s’instaure et c’est toujours plus satisfaigsrte que justement ce sont des prises en charge pl
compliquées, pour arriver a un résultat. Alors guat de soulager une hernie discale c’est bien s
tres tres important mais c’est « facil¢ sourires)parce qu’on sait le faire.

Question complémentaire : « Est-ce que vous avemipression d’avoir été suffisamment bien

formé a cette pathologie ? »

Alors la je vous avoue gu’en fait je I'ai découvguand je me suis installée parce que c’est
vrai que c’est une pathologie que je n’avais jamaigontrée auparavant ; On ne m’en avait jamais
parlée. Aprés je suis allée a des formations justénpour la douleur ou jai eu quelques
indications, j'ai pu lire aussi. Voir que ¢ca évoleeque ce n’est pas encore tres clair puisque dans
un premier temps les rhumatologues se sont unpgmtiappropriés disons la pathologie, aprés il y a
eu les neurologues donc on ne sait pas trop nan @lest a la frontiere de beaucoup de spécialités
et en fait je pense que c’est plus les patientsngapprennent qu’autre chose. C’'est avec les
patients qu’on apprend.

Question complémentaire : « Par conséquent , Est-cgue vous travaillez aussi avec des

neuroloques ou des rhumatologues ou faites-vous diagnostic vous-méme ? »
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Souvent je m'aide des spécialistes pour faire dgmlbstic ; je trouve que c’est toujours
important d’avoir un regard plus spécialisé et fifafer, de mettre une étiquette parce que c’est
guand méme une étiquette mais ensuite on travaileen a plus besoin en fait des spécialistes.
C’est surtout pour affirmer le diagnostic.

Question complémentaire : « Pensez-vous gue metttme étiquette sur cette pathologie est
positif ? »

Alors c’est vrai que c’est un petit peu a doubsthant mais souvent je vois qu’a partir du

moment ou on a nommé la maladie cela rassure lEntg Enfin ils savent ce qu’ils ont et ne
restent pas dans le flou. Le fait d’étre dansda tt'est toujours inconfortable donc j'ai 'impréess
guand méme que le fait d'affirmer, de dire c’ese uitbromyalgie cela leur fait du bien de
'entendre. Enfin on a trouveé et a ce moment-lgpeat mettre en place des choses.

Question 5: « A votre avis gu’est ce qui pourraitvous permettre d’améliorer la prise en

charge de ce type de patients ? »

Alors apres je crois que ce qui fait beaucoup @e biest justement de rencontrer les autres
professionnels qui s’occupent de fibromyalgiques deinc de discuter de la prise en
charge : « Qu’est ce qui a fonctionné ? Qu’est weagmoins bien fonctionné ? » Justement de
parler des différents profils et d’avancer comméa gaetit a petit pour essayer de mieux les

comprendre.

Entretien n°13

Médecin, femme, exercice rural depuis 30 ans.

Question 1 : « Pouvez-vous me décrire le profil des patients fibromyalgiques ? »

Généralement ce sont des femmes, généralement3hie 50-55 ans. Des gens qui ont
souvent des soubassements anxio-dépressifs etgpuisnt eu des soucis soit dans leurs vies
professionnelles ou privées et qui basculent & omemt donné dans le syndrome fibromyalgique.
Qui me parait étre, plus probablement, je dirai woacrétisation physique des problémes
psychiques, ca n’engage peut étre que nairiSes entendusl’en suis 4-5. Il y a généralement un
changement de leur problématique quand elles aenhalune reconnaissance, une invalidité ou la

retraite cela s’améliore en général pas mal. E@mgée’est ce qu’on peut quand méme remarquer.
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Question 2 : « Est-ce que vous répondez a toutesilg plaintes et leurs demandes a chague

consultation ? »

Qu’est ce que vous entendez par répondre ?

« Est-ce qu’a chague nouvelle plainte vous refaitedes examens complémentaires, vous

repartez a zéro ? »

Non non si 'examen complémentaire a été biendaiue cela ne semble absolument pas
organique on ne repart pas a zéro. Par contre mwépond sur le plan de I'écoute a la plainte.
C'est-a-dire on entend bien la plainte, on enteed la demande et on va essayer de démontrer que
cela peut peut-étre essayer de rentrer dans |le cadsyndrome fibromyalgique en étant toujours
attentif parce que quelquefois dans les plaintelipias et variées se glissent un élément qui peut
étre nouveau et qui peut effectivement étre camérmianique. C'est peut étre la la difficulté du
patient fiboromyalgique, de rester attentif a satdurs.

Question 3 : « Quelles difficultés spécifigues aectype de patients rencontrez-vous lors du

suivi & court, moyen et long terme ? »

Déja c’est de trouver un moyen de gérer la doulduiaut arriver a gérer ce probleme
douleur donc c¢a c’est dans le court terme. C’ase f@ tour de leur plainte, porter un diagnostic
gu’'on essaye de ne pas porter trop précocemerg garane fois que I'on rentre dans ce syndrome
fiboromyalgique je dirais malheureusement avec ®ide associations de fiboromyalgiques je pense
gue cela ne les aide pas forcément a s’en sodivatier parce qu’en général moi les miennes elles
ont quand méme fait le tour d’internet, de toutbtlé@rature, des associations donc voila. Quedte e
la part de la reconnaissance qui est nécessaire wa maladie ou de I'alibi Pon interrogatif
voire sceptiquédlors on est toujours un petit peu, on a I'impressd’étre toujours en porte a faux,
enfin moi j'ai I'impression. Donc c’est déja poser diagnostic, le faire peut- étre accepter par la
patiente avec tout le reste de nos intervenantsiearsur le court terme a une prise en charge
pluridisciplinaire, entre autres psychiatriquespsychologiques avec l'aide de nos confréres pour
prendre en charge le symptome.

Sur le moyen terme, on s'apercoit que quelquefistfaitements ne sont pas forcément
suivis donc on peut peut-étre se poser la quedsi®ria réalité de la douleur sous jacente
completementTon sceptique

Sur le long terme je vous dis moi généralememisellont beaucoup mieux quand on n'a
plus les pressions qui peuvent étre professiormatiais aussi familiales. C'est-a-dire que chez les
jeunes femmes quand les enfants sont partis deaisom quand ils sont éduqués, quand il y a
moins de soucis. Généralement quand méme on ariaeoir des gens qui s’en sortent plutét

mieux, pas mal. Parce que moi cela fait 31 ans jquwravaille donc effectivement dans le
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démarrage on ne parlait pas de fiboromyalgie, l&ephest arrivé petit a petit et bon quand méme il
y a un recul qui commence a étre important sugrgps de suivi.

Question 2 : « Est-ce que vous travaillez avec uréseau de kinés ? De psychologues ? de

centre de la douleur ? »

Ben réseau il n'existe pas de réseau, c’est leavége’on s’est créé soi-méme avec nos
intervenants spécialistes que ce soit neurologuabumatologues ou nos kinés qui font des prises
en charges ou le CETD....

Je vous dis, je n‘aime pas poser ce diagnosticNizs confreres ne I'emploient pas
forcément, ils nous les renvoient en nous disapibgdslement, ce qu’on suspectait est confirmé et
ilIs nous laissent le soin généralement d'annoredrebé a la dame mais bon c’est vrai que voila.
Moi je leur dis souvent : « Ce n’est pas un diagjnagle j'aime vous donner, vous livrer mais voila
vous étes tout a fait sans doute dans ce cadra@ibuon ce n’est pas quelque chose de grave, c’est
guelque chose d’ennuyeux. »

Alors moi ce qui m'intéresse bien ce sont les page$ENS les choses comme cela, ¢a me
va bien. La prise en charge médicamenteuse loerd&ajme pas parce que généralement on allége
derriére parce que ¢a n’a pas d’'impact réellemantasdouleur et en plus elles sont complétement
HS donc souvent avec un antidépresseur, un peewelaptiques et puis un antalgique on arrive
bien a faire le tour. Au-dela quand on commenckaager vraiment la mule alors la cela ne va pas
guoi, cela les aggrave sur le plan psychique. Elked dans leurs bulles alors la on les déconnecte
completement de la réalité, elles sont a part ¢afamille, complétement a part et la du coup ca
pose des gros problemes d’entourage, la il comm&miiee ¢ca ne va plus quoi c’est bon. Par contre
je mets quasiment systématiquement un antidépredsefin moi dans mon expérience chez mes
patients fiboromyalgiques. Cela fait partie de maitément de la fibromyalgie, systématiquement
un traitement antidépresseur, généralement souveaitrive & mettre des gouttes, enfin moi je mets
des gouttes de neuroleptiques et puis un antalgitgjeur type TOPALGIC, MONOCRIXO.... Je
n'impose pas le psychologue mais systématiquemeandj le diagnostic est posé, quand c¢a
perdure, je leur dis: « Ecoutez ce serait bienl guait un psychologue qui vous prenne en
charge ». Alors on biaise un peu, on ne dit pasctest qu’'on suspecte vraiment un probléme mais
bon c’est une maladie invalidante, c’est génant potre entourage donc ce serait bien qu'on vous
aide. Il ne faut pas leur dire il y a un probleamedessous dépressif derriere, qu’il faut qu’on le
prenne réellement en charge parce que la ellesseobtaquer en disant : « Mais ce n’est pas parce
que je ne vais pas bien dans ma téte que jai y@ptdmes ». Alors ¢a il y a toujours l'effet

boomerang. On y va tranquillement et en générateltceptent volontiers parce qu’a un moment
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donné quand méme elles se rendent compte desuttd#Bcque cela génere méme au niveau de la
famille.

Question complémentaire : « Avez-vous I'impressiogue de poser I'étiquette de fibromyalgie

cela les aggrave ? »

Oui souvent. Souvent. Elles, je dis elles parcejgugai pas eu, je suis une femme donc je
vois slrement plus de femmes donc moi je n'ai pad’leomme en tout cas que j'ai pu traiter en
fibromyalgie. Je dirai que c’est sans doute rerdegrs un concept de maladie donc parfois elles ont
du mal a sortir quoi.

Question 4 : « Par conséguent par comparaison a umpatient présentant une douleur

chronique sur une lésion clairement identifiée resntez-vous des difficultés différentes ? »

C’est sans doute plus facile quand il y a unetégiron ironique)Pour moi.

Pour le patient a la limite lui il a un syndromerémyalgique il y a une reconnaissance
guand on lui donne le terme, la reconnaissancdaests’en fiche c’est bon. C’est pour moi
effectivement cela me met plus mal a l'aise, sangala tort ; mais voila cela me met mal a 'aise
parce gque je me dis on part pour des années de galgénéralement c’est un peu le cas.

Question 5: « A votre avis gu’est ce qui pourraitvous permettre d’améliorer la prise en

charge de ces patients ? »

La prise en charge on se débrouille, on la faiprise en charge est correcte elle est bonne.
Globalement ils sont plutdt contents non ¢a rouds.bC’est moi que cela géne parce que je vous
dis , bon il faut surtout ne pas se laisser alller lassitude vis-a-vis de ces patients, restgotos
guand méme en éveil ,performant, continuer a al@weéritables échanges et ne pas parfois baisser
les bras en disant bon allez il a encore ¢a. Moagesuis entourée avec mes internes donc souvent
ce que je fais c’est les mettre en consultationoqyefois le vendredi quand I'interne est la. Ca
rebooste, elle a un ceil neuf, elle repart sur deses, ils aiment bien d’ailleurs donc voila cedatp
étre un moyen.

Question complémentaire : « Qui aiment bien , lesiternes ou les patients ? »

Les patients aiment bien, puisqu'a nouveau il vavgir quelqu’'un d’autre qui va repartir
avec un regard neufSourire ironique).Les internes, il faudrait peut étre leur demanddors
concept organique, concept de société, mal-étrepleen de Baudelaire, qu'est ce que c'est la
fibromyalgie réellement ? on en est toujours urit petu la. Ce sont nos voies de douleurs mais un
peu impénétrables quelque part.

Question complémentaire : « Qu’est-ce que vous emigez par concept nouveau? »

On a mis un nom sur quelque chose qui existaittavam n’était sans doute pas étiqueté

comme cela qui a permis une reconnaissance detldgmgens. Il y a des gens qui vous disent : «
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enfin je sais ce que j'ai ! On met un nom sur maexa ». Sur cette fatigue chronique que les gens
trainent puisqu’il faut quand méme reconnaitre daes I'entourage des fibromyalgiques, leurs
proches il y a des moments ou c’est difficile plasrproches parce que nous il y a des moments ou
c’est difficile de les prendre en charge. Maispesches quand ils sont toujours fatigués, toujours
douloureux ce n’est pas tres amusant pour eux i@ géla non plus, c’est difficile pour la famille.
Je vois toujours la famille. En général moi jernpi® les patients seuls sauf si le patient veutepar
gue quelquefois a un moment donné il va dire «dmutez j'aimerais bien que mon mari ou ma
femme soit la pour qu’il comprenne ce que jaipetirquoi je suis toujours fatiguée, et pourquoi
j'ai toujours mal, ben non je ne vais pas allerddes courses avec lui parce que voila... » Donc on
sert un peu peut-étre d’alibi, de béquilles aussi.

Moi j'ai un exemple flagrant de ce que je vousalisau début. Enfin c’est pour cela que je
souris toujours un peu jaune quand méme. J'ai soudaine patiente qui était épouvantablement
fiboromyalgique, avec une forte surcharge pondéealgui travaillait dans une mairie d’ailleurs,
mise en invalidité. lls avaient déménagé pour aliere dans un petit appartement parce qu’elle ne
pouvait absolument plus faire le ménage. Et atlaite de son mari et aprés sa mise en invalidité
ils sont venus me dire : « Oh bah on déménagejent d’acheter une propriété en Bretagne »,
« Alors oui. Et vous avez du terrain ? » « Ouidrbectares de terrain ». Donc jai pensé que la
fiboromyalgie s’était améliorée, qu’elle devait petine de plus prendre en charge les choses. Alors
apres, moi, je ne les ai pas revus, alors peutgéfiey a eu d’autres soucis aprés moi j'ai faibm
dossier que j'ai transmis a notre confrere bretamsrbon, il y avait quand méme, déja il y a avait
eu je dirais un élan d’amélioration dans le sym@@ouleur, c’est clair.

Question complémentaire : « Est-ce que cela vous s®des difficultés de prendre en charge

ces patients ? »

Non cela ne me dérange pas parce que ca fait grtneon travail de médecin généraliste
donc que je suive une fibromyalgique ou que jeesaintre chose ce n’'est pas un probléme. C’est
vrai que par moment, de facon je dirai un peu daerupy a des moments on a envie de dire : « bon
ben c’est bon quoi allez vous pouvez peut étre &oug peu plus, faire des choses. ». Puis on se dit
ben non c’est crétin, ils ressentent eux la douteun’est pas notre role de leur parler comme cela
mais c’est vrai que moi jai un caractere plutdhamique donc jessaye de les rebooster, de les
pousser, de trouver toujours allez peut étre dealaéothérapie a associer, des choses diverses et
variées, le club de couture mais parfois on se|ass pourrait se lasser...Mais c’est vrai que toutes
mes grosses fibromyalgiques on est derriére unilppsfchique mais alors quasiment tous
identiques. Tendances anxio-dépressives, pas uedig pure. Autre chose ou vraiment, enfin je

pense a une de mes patientes entre autre viol ldgretite enfance, inceste.....des profils quand
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méme particuliers. On se pose toujours la questioménéfice de la reconnaissance en maladie,
moi c’est toujours la question que je peux me pdsst-ce qu’elles ont un bénéfice quelque part ?
Enfin une reconnaissance a travers la maladie. [Bergqui explique que I'on a beaucoup de mal a
gérer et puis qu'il ne faut pas retirer ce symptfaece que s’il n’y a pas de symptdme on risque de
basculer dans de la psychiatrie vraie donc estdeectest mieux ? Sans doute pas. Sous certains
traitements elles sont un peu zombies, elles nggmyas vivre non plus comme cela. Et puis

I'entourage ne supporte pas.

Entretien n°14

Médecin homme, exercice urbain, depuis 20 ans

Question 1 : «Pourriez vous me décrire le profil deos patients fiboromyalgigues ? »

Donc je te disais un petit peu historiquement ¢# des diagnostics qui sont arrivés ily a a
peu prés une quinzaine d’années sur le terraipa@snts qu’on étiquetait avant enthésopathie. Moi
J'ai connu cela avant en rhumato chez P. donc sisdggnait avec du LAROXYL, cela ne marchait
pas trop mal et donc on a vu cette escalade ditigneset thérapeutique petit a petit sur des gens
etiquetés fibromyalgiques. Bon normalement il y es ctriteres trés stricts et je pense que
malheureusement les critéres ne sont pas toujeunplis et que des gens avec plein de douleurs
gu’on n'arrive pas a étiqueter parce qu’on ne teorign sont étiquetés fiboromyalgiques un petit peu
par surestimation. Voila un petit peu ma penséersiénsuite on a entendu que c’était des gens qui
étaient "psychiatriquement” pas bien parce queaisiépresseurs et sédatifs marchaient. En fait je
pense que c’est sur la perception de la douleulsgagissent plus qu’autre chose. Bon c’est vrai
gu’il y a souvent un terrain névrotigue en desgmrse que des fois les gens ont mal tout le temps
et longtemps et qu’on leur trouve rien, ¢a turhinepetit peu dans la téte aussi, donc je penseé qu’i
y a sirement une composante (Interruption par le téléphone)

J’'en ai tres peu actuellement en fait sauf éveleionent la patiente dont tu m’avais parlée.
Donc ce sont des gens qui trainent des douleupetinpeu partout, trés souvent bon cliniquement
cela doit étre au niveau des insertions de certaimdons, de certaines zones et cela on les a trés
peu. On a beaucoup de gens qui ont des douleursufaires, un petit peu atypiques, rachidiennes,
chroniques tu vois un petit peu des gens commeqeelsont étiquetés fiboromyalgiques. Je n’ai pas
de patient type actuellement mais ce sont souvanigens qui ont des douleurs pas si ciblées que

cela en fait.
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Pour la patiente que nous connaissons je pendeycuiin terrain névrotique tres important
donc la aussi c’est une vie pas facile, pas fatiléout. Donc je pense gu’elle est trés demandeuse
de choses mais elle ne va peut étre pas jusquiaiudeola démarche parce qu’elle s’auto-étiquette
psy aussi. Parce qu'elle a eu d’autres plaintesaigoes avant sur d’autres organes et donc a cet
examen on ne trouve rien donc a force d’entendeewdius n’avez rien, vous n'avez rien, c’est dans
votre téte. Les gens un petit peu finissent par lden si c’est dans ma téte pourquoi je dois y.alle
Je pense qu’il y a sGrement un petit peu une padieme cela de réaction. Mais c’est un cas
particulier parce que j'ai bien connu la familledeinc c’est une histoire trés difficile.

Question 2 : « Pouvez vous me décrire votre démarehde soins, comment faites vous pour

évaluer la douleur et la demande ? Est-ce que vouspondez a chague demande ? »

Alors la prise en charge de la douleur : souvesiihtalgiques classiques et les médicaments
marchent peu, je pense qu’il y a besoin d'un sautetre, kinésithérapeutes, éventuellement
sophrologie, relaxation, des choses comme celeepgre bon les antalgiques trés longtemps on
nous a dit qu'il ne fallait pas mettre de morphirgg mais j'en discutais avec mon copain kiné qui
en voit plus que moi et il y a une escalade dassrerphiniques qui est un petit peu je pense
exagérée parce qu’ils ont beaucoup deffets sedcmsdat trés souvent avec peu d’effet sur la
douleur. J'en ai discuté avec les rhumatologugsalquelques années et c’est vrai qu'ils avaient
testé pas mal de choses, les infiltrations loca@lescela ¢ca ne marche pas non plus. Donc on a des
antalgiques de type | ou Il. Moi jaime bien le LARXYL particulierement. Je sais que bon on est
plus dans les CETD sur les nouvelles molécules G6®BALTA ou des choses comme cela un

petit peu différentes.

Question 2 : « Est-ce que vous répondez a toutes ldaintes et toutes les demandes ? »

Non on n’arrive pas a tout soulager, ce n'est passiple et puis je pense qu’il y a une
installation de la souffrance qui est tres longugier et a guérir. Parce que souvent sachant qu’on
a des parcours de soins, on a souvent aussi cdengédecin parce qu’'on estimait ne pas étre pris
en charge, parce que les gens expriment des soeggaOn leur fait normalement tous les examens
et on ne trouve rien donc trés souvent ils soquétés psy ou bien dépressifs ou tout ce que i veu
et donc il y a souvent une escalade, changememiétkecin, parcours plusieurs avis, plusieurs
algologues. Voila.

La plainte elle existe mais est-ce qu’on peut répera toutes les plaintes ? Cela c’est une
autre question parce que je ne suis pas sdr quitoneaa soulager définitivement des

fiboromyalgiques ... Les anciens patients restentggtcon dédramatise un petit peu la situation. Je
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pense qu'il faut détourner un petit peu les demam@demanentes en disant que ben on fait ce qu’'on
peut mais on n'arrivera pas a les guérir. Je pgosdfiinalement ils arrivent a accepter la maladie
de facon chronique si je leur dis que c’est commealiabete ou de I'hypertension, il faut soigner
cela de fagon chronique et qu’il N’y aura pas déigament miracle.

Question complémentaire : « Est-ce que c’est unstiours gu’ils acceptent ? »

Quand ils l'acceptent les plaintes sont un petui p®ins importantes quand méme voire
beaucoup moins. Mais c¢a c’est valable pour des geesje connais bien, des gens que je suis
depuis 5 ans ou 10 ans. Les nouveaux qui vienneqi @nt déja tout essaye je ne vois pas ce que
je peux leur apporter. Des gens comme beaucoupaigais repris une succession de clientele donc
je connaissais mon prédécesseur, sa famille dast oh contexte un peu différent que quelqu’un
gue tu vois de fagon un petit peu anonyme danskiFDC tu ne connais pas I'histoire de sa vie tu
ne connais pas tout. Tu ne sais pas ce qui a perdéer : « Est-ce qu’il y a eu un deuil ou un gros
probléme moral dans la famille ? ». Alors je peqgee certains I'acceptent lorsqu’on les connait
bien et qu’'on leur dit cela correspond a tel monsmtvotre vie, il y a eu quelque chose qui a
déclenché la maladie je pense qu’ils arrivent eckpter plus facilement.

Question 2 : « Est-ce que vous vous entourez d'uggeau de soins, kinés, ostéo, psy ? »

Ben la kinésithérapie oui parce que nous avons d@pinets ici, le plus dur c'est la
relaxation sophrologie parce que ce n’est paserigharge au point de vue sécurité sociale. Or
nous dans le quartier on a énormément de gen<MI3, beaucoup de gens sans mutuelle donc
c’est vrai que cela pose un probléme de prise argehglobale.

Question complémentaire : « Faites-vous un lien deausalité entre la population de patients

que vous suivez et le faible de nombre de patierfieromyalgiques ? »

Non, non. Parce que jai travaillé ailleurs avanfeene pense pas que ce soit les conditions
sociales qui favorisent plus la fiboromyalgie.

Question 3 :« Quelles difficultés spécifiques a ¢gpe de patients rencontrez-vous lors du suivi

a court, moyen et long terme ? »

C’est souvent une demande d’escalade thérapeutgree que quand cela ne marche pas
on passe a des antalgiques de type | puis Il. as gont beaucoup sur internet maintenant, voient
beaucoup de choses et n'importe quoi et donc oarepttit peu obligé de les recadrer et c’est vrai
gu’on n'a pas toujours forcément ni a court, mogariong terme des réponses a tout. Je pense que
le fait d’avoir été vus dans des centres leur peutédre un petit peu rassurés, c'est-a-dire qu’'on

répond a leurs demandes de prise en charge. Pujsgud on est dans le cabinet et qu’on y arrive,
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plutdét que de faire une escalade vers les morphasigbon on peut les shooter avec des tas de
cachetons. C’est vrai que quand ce seront des esnibin’auront plus mal nulle part mais ils ne
vivront plus donc il faut qu'ils vivent aussi cesng-la. Il ne faut pas les cloisonner dans un cadre
de maladie ou ils ne peuvent plus rien faire es pelipense que de vivre avec les autres, reprendre
une activité physique parce que trés souvent isearit plus faire de sport, plus faire d’activité
physique a cause des douleurs. Je pense que fimmata d'autres sports les soulagent aussi.

Question 4 : « Par comparaison a un patient préseamt une douleur chronigue sur une Iésion

clairement identifiée ressentez-vous des difficulsadifférentes ? »

Oui parce qu’on n'arrive pas a mettre chez un fiyalgique une cause et trés souvent les
gens pour guérir ou pour accepter leur maladie esoib de causes. Un cas de hernie discale qui
comprime la racine du nerf bon ben on sait ce q'ilOn a une thérapeutique qu’on peut lui
proposer. La on va dire : « ben on agit sur pleieshoses et puis on va voir ce qui marche le
mieux ». Mais sans traiter la cause puisqu'on nenati pas la cause, je pense toujours a la
fiboromyalgie.

Question complémentaire : « Est-ce que vous avezrfas I'impression d’étre mis en échec ? »

L’échec fait partie de notre métier il faut I'actep Si on ne I'accepte pas je pense qu’il faut
faire des sciences pures comme les mathématiques: Echec arrive il faut savoir I'accepter
mais sans se remettre en cause systématiqueméoditsiarsqu’il y a des pathologies que I'on
n’arrive pas a guérir, qu’on arrive a soigner, alager mais pas a guerir.

Quand ce sont des patients que je connais bieigeg’ils vont rester, le probleme ce sont
les gens que tu vois qui ont déja fait 3-4 médeajus viennent pour une hypothétique nouvelle
thérapie on sait qu’'on va les décevoir. La audsiut I'accepter. Nous on I'accepte parce gu'iltfau
dans sa téte accepter qu'on ne peut pas tout guBest difficle ce n'est pas ce qu'on nous
apprend a la faculté mais on I'apprend petit & plens le métier.

Question 5: « A votre avis gu’est ce qui pourraitvous permettre d’améliorer la prise en

charge de ce type de patients ? »

Je pense que s'il y avaient des prises en chargeide psychothérapie, relaxation pris en
charge cela pourrait peut étre les aider. Alorsgesais pas dans les CETD mais je sais que dans
certains centres ils font voir des psychiatres dmnpeut étre une aide mais je pense qu'’il n'ysa pa
gue la psychiatrie. Peut étre I'ergothérapie, amine des petits moyens pour éviter de se
redéclencher des douleurs. Et cela en ville ilanjyas de prise en charge malheureusement, je pense
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gue ce serait bien s’ils étaient suivis dans dafreg Je ne sais pas s'ils les prennent en claalae
Tourmaline...

Le Dr R. me propose de rencontrer sa collaboratrideA., ancienne sage femme, en reconversion
professionnelle exercant depuis 5 ans. Ses pramuisreproduits en italique. Les propos du Dr R.
sont reproduits en mode standard. Son discourseargté sur la patiente fibromyalgigque qui nous
est commune et qui ne se présente pas a ses reodez-

La suite de I'entretien est fournie a titre indi¢atl n’a pas donné lieu a une analyse car le Dr A
n'a pas répondu a toutes les questions de I'ernetiassique.

Question 3 : « Quelles difficultés spécifigues a ¢tepe de patient rencontrez-vous ?

Dr A.: Elle m'en a encore parlé hier que cela faisait partle sa vie, elle occulte les
rendez-vous et elle sait tres bien que c’est dinggpsychologique d'occulter les rendez-vous
comme par hasard donc voila la premiére difficuiérs chez cette patiente le probleme c’est que
oui on a quand méme un gros probléme psychologiqoeelle est consciente mais bon on I'envoie
chez le Dr M. , neurologue parce qu’'elle fait quandme des.. Pour moi ce sont des conversions
hystériques carrément. Elle fait des paralysiesngenbres. Le Dr M. est tres bien car il a une vitre
dans son cabinet. Et donc il voit les gens en dtatsans et discretement, il les regarde par la
porte de sortie, des gens qui redeviennent norneawsortant de son cabinet donc il arrive trés vite
a voir les trucs et moi il m’'a appris beaucoup #@ses sur les manipulateurs pervers.

Dr R. : Ah non non je pense que c’est plus dameigexte névrotique.

Dr A . : Oui voila !

Dr R. : Oui moi j'ai connu le pére il était violent

Dr A. : Et elle a eu un mariage violent, elle asaudose. Mais la elle est bien la parce que la elle
est dans sa deuxieme union.

Dr R. : Oui il a I'air gentil le monsieur.

Dr A. : Tres intéressant, il est atteint de polyand ce n’est pas facile pour lui et ca commence a
étre dur sur le plan physique mais quelqu’'un quleatout ce qui peut et qui est vraiment trés
intéressant sur le plan intellectuel. Elle ausdeedst trés intéressée par tout mais elle dit bien
gu’elle ne fait rien chez elle, qu’elle ne peutghien faire tellement elle a des douleurs donc les
consultations commencent toujours par : « jai rpaktout... » Et puis apres. En fait il faut les
écouter, je dirai qu’en cabinet de médecine géreéilalont besoin de dire partout ou ils ont mal, ¢ca
c’est une constante ce n’est pas la peine de votdoie court ou de couper il faut vraiment les

laisser dire. Je me suis rendue compte aussi gea’flallait plus dire je suis le super médecin cui v
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réussir a résoudre les problemes parce qu’on yvarpas. Donc ben on écoute, on examine parce
gue I'examen clinique est important. Et puis ongggron dit, on n’hésite pas a dire : « Mol je pense
gue c’est psychosomatique, on pourrait faire celaexi ». Le probleme de cette patiente, mais je
pense que c’est le probleme de patients fiboromga&s il y a beaucoup d’intolérances a beaucoup
de médicaments donc on est vite mis de toute faga¥thec parce qu'on essaye de faire... Alors
c’est pour cela que moi jai I'impression que memsultations la ou je suis le plus utile c’est
d’écouter, de constater, de renvoyer, de faire grerde la distance voila.

Dr R. : C’est ce que je lui disais, je lui disaiged’échec fait partie de notre métier, on ne &g
tous les guérir, on n’arrive pas.

Dr A. : Voila on accompagne je dirai mais je medsrompte que c’est ce qui leur fait le plus de
bien.

Dr R. : On les considere.

Dr A. : Alors je ne sais pas ce qu'ils disent auTCEvis-a vis de la prise d’anti-anxiété généralisé
type EFFEXOR ou autre mais de toute fagcon poureMh’qi jamais réussi a mettre quoi que ce soit
en route.

Dr R. : Non et puis ils sont dans une mise en éslgstematique vis-a-vis des médicaments donc
cela ne sert a rien.

Dr A. : Alors j'ai une autre patiente qui tend vdesfibromyalgie mais comme elle m’en a toujours
parlé, c’est vrai que c’est un diagnostic qui eticle parce qu’en fait nous en médecine générale
on va le poser devant des douleurs mais on a quadde toujours derriere un fardeau
psychologique énorme, un mal-étre énorme. La patiadaquelle je pense, le diagnostic n’est pas
encore posé, elle ne veut absolument pas prendres@maine de sa vie pour aller au CETD parce
gu’elle gere tout a la maison et en fait c’est ungyprobléme de couple sous jacent mais un truc
insoluble.

Je lui ai fait un courrier pour qu’elle prenne reemtvous mais je ne suis pas slre qu’elle I'ait pris
non plus et alors la la mise en échec est systgomtiMais elle me dit bien en sortant ¢ca m’a fait
du bien d’en parler, des fois on se dit : «Mincedmvrait se mettre magnétiseur ou je ne sais pas
qguoi a la place de médecin généraliste ! ».

Dr R. : Ou curé bien entendu !

Dr A. : Oui c'est curé qu’on devrait se mettre.

Dr R. : Le patient n'a personne a qui parler quivaepas répéter. A part le curé et le médecin ce

sont les deux personnes qui ne vont pas aller dépatans le quartier les problemes.
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Dr A. : Les problémes pour nous en médecine géaéealfin moi je travaille lentement mais c’est
gue la je dois aller encore plus lentement en chhason, mes matinées sont encore plus longues
lorsque je recois ce genre de patients et c'est gtee 'on ne peut pas faire vite. Ce n’est pas
possible je pense que le temps de consultatiopdaite de la consultation.

Dr R.: Je pense que c'est pour cela gu’elle vientvoir car elle sait que mon temps est
malheureusement encore plus compté que le tiemd)eatravaille sans rendez-vous du coup il y
ena30a4o0...

Dr A.: Alors moi c’est pareil mais les gens vienh@as me voir parce que je vais forcément
prendre du temps et sa bouchonnera dur derrierendo’est vrai que c’est un petit peu le
probléme de ces consultations la on part sur 40utei forcément quoi. Ce n’est pas reconnu par
la sécurité sociale dailleurs.

Dr R. : Non ce sera bon pour les pathologies negiglies, la sclérose en plaques mais pas pour les
fibromyalgies...

Dr A.: Mais bon ¢a c’est un petit aparté mais jenpe qu’'on a résumeé le suivi en médecine

géneérale.

Entretien n°15

Médecin femme, exercice urbain, remplacante depuans

Question 1 : « Pouvez vous me décrire le profil des patients fibromyalgiques ? »

Alors au niveau de mes propres patients moi je péa de patient fiboromyalgique a moi
puisque je suis donc collaboratrice depuis le rdeisiovembre et donc j'ai des patients qui m’ont
déclarée comme médecin traitant depuis le mois aembre. Mais je n’en ai aucun qui est
fibromyalgique. Aprés j'étais remplacante fixe daescabinet déja depuis deux ans donc jai été
ameneée a voir des patients fiboromyalgiques maisngess patients mais je ne sais pas s’il y a une
nuance importante dans la question. Donc jai @érgee a rencontrer ici dans ce cabinet une
patiente fiboromyalgique que j'ai vue deux-troissfeans vraiment la suivre pour sa fibromyalgie du
tout mais par contre au niveau du profil j'ai eémpression que c’était une patiente assez anxieuse.
Je I'ai vue souvent pour des symptdomes somatiquiesejs’aveéraient pas tres graves. Notamment
une douleur thoracique un jour qui m’avait un ppBu inquiétée et puis en fait je crois que je
I'avais adressé aux urgences et finalement il majitaien. Je m'étais dit que je m’étais un peétip
affolée pour rien et javais eu tendance a rattachi au profil fibromyalgique alors que ¢a n’avai
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peut étre pas de rapport et que cela m’arrive degrecela pour d’autres patients mais chez elle je
m’'étais dit il y a peut étre quelque chose. Enfiildvc’est vrai que quand il y a un antécédent de
fiboromyalgie, c’est vrai qu'on ne peut pas s’empatie penser qu’il y a un profil psychologique
qui fait que peut étre d’autres symptomes somatwdsr... c’est en tout cas I'idée que j'en ai mais
je n‘ai pas d’autre exemple de patients donc jé pea d’idée. Je n'ai que des idées un petit peu
théoriques sur le sujet, plutét des préjugés queskenti sans expérience particuliére.

Question _complémentaire : « Pouvez-vous développeette notion de préjugés dont vous

parlez ? »
Donc comme je disais, peut étre une tendance lail@g un peu plus importante et qui peut

étre plus ou moins bien vécue ici au cabinet. Qieai que je pense qu’on a souvent peur des
patients qui se plaignent un petit peu trop, siadfimpression qu’on ne peut pas les soulager et
c’est peut étre la peur de I'échec tout simplengtrdu coup jaurai tendance a dire que peut étre
j'ai tendance a repousser ce genre de patientase@mment et que ce n’est pas un hasard que je
n'en ai pas vus plus. J'espére que ce n'est pasdé€rires) mais peut étre qu’effectivement on
éloigne sans se rendre compte les patients dosgmnqu’on ne va pas pouvoir les guérir. J'espere
que ce n'est pas le cas.

Question complémentaire : « Avez-vous continué a isue cette patiente fibromyalgique ?»

Oui je I'ai revue je crois la semaine suivante. faa un petit bout de temps, au moins un an
et j’ai vraiment le souvenir d’'une personne quivaidagacée et du coup je m’en veux a posteriori
d’avoir ressenti cela mais bon c’est quelque clpsen ne maitrise pas. Du coup c’est vrai que
parfois il y a des consultations ou on se sentetit peu agacé, on ne comprend pas trop pourquoi
et c’est vrai que ¢a m’'arrive souvent d’en discatezc ma collegue, ce sont souvent des personnes
angoissées qui font que du coup I'angoisse rdjaliez moi, alors c’est peut étre mon profil je ne
sais pas, ou ma jeune expérience. Ca veut dirdfecti@ement ce que je ressentais du coup n’est
pas forcément propice a I'’échange et a la prisehange et du coup a la poursuite de la prise en
charge, en 'occurrence ce n’était pas ma patierais voila.

Question 2 : « Par conségquent lors de remplacement¥sque vous voyez en consultations des

patients fibromyalgiques, est-ce que vous avez uriendance a vouloir faire des examens

complémentaires, a vouloir reprendre a zéro ? »

Je n'ai pas du tout eu cette tentation et je réangis remis en cause le diagnostic de
fibromyalgique mais en fait les personnes, la parecen I'occurrence a laquelle je pense ne venait

pas pour parler de sa fiboromyalgie, c’était queldoese, un antécédent « installé » dont elle parlai
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elle était vraiment a I'aise avec le sujet. Si @snhque peut étre je me rappelle qu’on a parléahe
mi-temps thérapeutique ou quelque chose commedosla il y avait une influence certaine mais
c’est vrai qu’elle mettait cela de cété. Il y avaliitdt d’autres signes que je n'avais pas forcédmen
effectivement rattachés a la fibromyalgie ou ent tcas moi je le voyais comme une douleur
thoracique sans du coup penser qu’'il pouvait yramnirapport alors que peut- étre cela faisait
partie des symptémes de la maladie mais en toyeaaiai pas du tout pensé que ¢a pouvait I'étre
javais vraiment dissocié. Du coup les examens démentaires, si effectivement a postériori on
peut se dire gu’'effectivement ca ne menera pasfibramyalgie oui jai demandé des examens
complémentaires qui auraient pu s’avérer inutilesles fagon globale on connaissait mieux le
patient, on aurait pu dire qu’il n’y avait pas besa’est un peu le principe du remplacement.

Question 3 : « Par comparaison a un patient préseamt une douleur chronigue sur une Iésion

clairement identifiée ressentez-vous des difficulsadifférentes ? »

C’est une bonne question. Je pense que la douleonique effectivement est toujours
difficile a prendre en charge. Alors est-ce quesdn fibromyalgie c’est plus difficile 2tdn
interrogatif) C’est vrai que j'ai tendance a savoir que lesdraents sont réputés peu efficaces dans
la fibromyalgie. Aprés dans les douleurs chroniquese dit peut étre pas de la méme facon méme
si ¢a peut s'avérer étre la méme chose au finad egiense qu’effectivement jai moins de soucis,
jaurai tendance a dire qu’'une autre douleur clqoainous poserait moins de souci mais c’est un
sentiment.

Question 4 : « Quelles difficultés spécifiques a a¢gpe de patients ressentez-vous sur le suivi a

court, moyen et peut étre moins au long terme ? »

Euh non, non effectivement je ne I'ai pas puisque’ai pas eu a les prendre en charge. J'ai
du mal a imaginer. Aprés pour le court terme jespegue la difficulté c’est de prendre
effectivement en charge I'angoisse du patient. xiéé ce n’est pas toujours facile a prendre en
charge mais la encore ce n’est pas propre a lanfipalgie donc aprés... Oui j’ai du mal a répondre
a la question.

Question complémentaire : « Ressentez-vous des diffltés avec le suivi au long cours de

maladies chroniques? »

Je n’ai pas I'impressionlang temps deéflexion...je n’ai pas I'impression mais la encore
je n'ai pas le recul nécessaire. Pour les patigots j'ai cela peut concerner par exemple une
insuffisance rénale ou des antécédents de careisablioses... pour l'instant je n’'ai pas ressenti

de difficultés et je pense qu’au point ou je suitsv@e dans la prise en charge c’est vrai que jai
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'impression que c’est plus I'aigu qui me pose peofre que de la prise en charge chronique qui est
plus de la prévention. J'ai moins de mal a abomdsr problémes-la ou en tout cas cela réveille
moins d’angoisse chez moi parce que je sais qu&jt@mps. Alors apres effectivement cela pose
bien sOr d’autres difficultés mais peut étre que’'@ pas encore rencontrées puisque le principe du
chronique c’est que c’est finalement au fil du tengp’on s’essouffle et comme j'en suis au début
je suis pleine d’énergie et du coup je suis moteEik y aura certainement une perte de vitesse de
mon c6té et peut étre du cbté du patient aussiaptelment plus de son coté.

Question complémentaire : « Avez-vous I'impressiod’avoir eu une formation suffisante ou

adaptée sur la fiboromyalgie, la douleur chronique 3

J'ai 'impression que la fiboromyalgie oui a faiartie de la formation mais on se rend bien
compte en médecine générale qu’il y a beaucoumtt®jogies pour lesquelles on n’est pas forme.
Je n'ai pas I'impression qu’il y a un déficit pliagrant pour la fiboromyalgie que d’autres choses
ou finalement on apprend sur le tas et c’est vratniexpérience qui prime. Alors aprés pour la
fibromyalgie d’apres ce que j'ai compris effectivamy, enfin de ce que j'avais retenu c’était assez
flou et aprés quand j'ai un peu creusé la questi@mt un rhumatologue ou un médecin généraliste
je me suis rendue compte que le concept lui-ménféoenyalgie est assez flou. Donc dire qu’on
n'a pas été assez formé sur le sujet, je pensencuifoe bien avoir des certitudes et que pour la
fibromyalgie il n'y en a pas et donc peut étreaniliff faire le deuil de cela et se dire que mémedorm
il va falloir avancer, faire avec. Je ne sais paadi probablement des difficultés mais peut pas
plus avec les fibromyalgiques que d’autres patients

Question complémentaire : « Pour revenir a la notio d’agacement que vous avez évoqué en

début d’entretien, Sur quels critéres cela est for&l? Sur vos connaissances théoriques ou sur

le profil de ces patients ?

Je pense que c’est vraiment plus le profil. Aloete patiente en particulier je me rappelle
gu’en plus la secrétaire avait du me prévenir erdisant qu’elle était particuliere. Je ne saisgas
cela m’a influencée ou pas et je ne sais pas si ¢iai et ce que cela veut dire. Je me rappetie av
été agacée mais pour I'analyser c’est un petittguivieux pour me souvenir. Aprés je pense avoir
ressenti effectivement pour d’autres patients otn’jétais sentie en difficulté tout simplement et
c’est peut étre une réaction de stress insidiearse mpport effectivement avec la patiente mais plu
finalement avec les connaissances, mes connaissano®i. Je pense que je ne me suis jamais
posée la question de faire le diagnostic de fibrlgig mais la encore je me suis posée la question

guand j'ai su que tu venais pour m’'interroger sufibromyalgie si javais pas justement éloigné ce
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diagnostic et qu'il y a peut étre des personnesqui venues pour des douleurs dont le diagnostic
de fibromyalgie n'avait pas été posé et que mdigie completement effacé de ma mémoire ou
méme de mes hypothéses et que je n'ai pas du émsepQue de maniere inconsciente je ne me
suis méme pas posee la question. Je suis peytatre sur d’autres choses mais vraiment je n'ai
pas du tout pensé a des hypothéses de fibromyallyie c’est vrai que cela nous arrive souvent de
voir des patients douloureux, des douloureux clogues avec plus des douleurs souvent
rachidiennes et cela peut étre des douleurs uplpsuliffuses et c’est vrai qu’en premier lieu idy
toujours la prise de sang pour éliminer quelquesehdiinflammatoire et en fait c’est vrai que je
n'ai pas forcément creusé plus. Je pense quey'émdance a les envoyer facilement chez le kiné
et gu’ils ne sont pas forcément revenus je nepmEgourquoi. Enfin soit parce que ¢a allait mieux,
soit parce que du coup ils ont trouvé une autreti®ol mais je n'ai pas eu besoin, enfin je ne me
suis pas posé la question de fibromyalgie.

Question complémentaire : « Est-ce que vous voulelire que cela vous dérange de poser le

diagnostic de fibromyalgie ? »

Alors je ne me suis pas posée la question dons pmit étre qu’inconsciemment je me dis
gue voila. Alors apres est-ce que c’est bien, egjte j'ai envie de poser I'étiquette fibromyal@ie
Je pense que c'est vrai, c'est peut étre un didigngsi me dérange un peu je ne sais pas
exactement pourquoi et apres je me demande sitigfieent c’est bien d’enfermer les gens dans
des cases sachant que la fiboromyalgie on va dameparsonne bon déja il y a une composante psy
méme si bon, il y a des gens qui disent que nouatr@a qui disent oui. Peut étre que ca c’est plus
ou moins bien vécu. Alors cela peut aider ou pagpehse que poser un diagnostic cela peut aider
beaucoup et a la fois donc ¢a enferme les gensutadiggnostic et en plus pour leur dire apres : «
Bon les traitements ne marchent pas. » Est-cefgatefement c’est vraiment utile ? Et aprés est-ce
gue moi je me sentirais capable toute seule der pese certitude un diagnostic de fiboromyalgie ?
Ca je ne suis pas certaine. Je me demande siyeaisgas besoin d'un rhumatologue pour m’aider
a poser ce diagnostic avec certitude parce queyed qu’une fois gu'’il est posé c’est vrai quetpeu
étre c’est plus difficile d'y arriver parce qu’olit due les traitements ne marchent pas. Mais apres
on se dit finalement il y a d’autres maladies owserdit que les traitements marchent et en fadt cel
ne marche pas tellement mieux et ce n’est peupésesi différent.

Question 5: « A votre avis qu’est ce qui pourraitvous permettre d’améliorer la prise en

charge de ce type de patients ? »
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Effectivement savoir un petit peu mieux commerdrebr ces patients-la. Déja peut étre au
niveau des caractéristiques communes de douleuomighes je pense qu'effectivement j'ai des
choses a faire, a améliorer et voila. L'expérienoa@ risque de m’aider a me confronter a la
pratique, voir un petit peu ce qui permet d’aides gens et de ne pas les aider et puis bien-sir ce
sera du cas par cas. Des formations bien-sir p@iden sur la fibromyalgie en particulier.

Question complémentaire : « Avez-vous l'impressiod’avoir été suffisamment formé & cette

pathologie ? »
Alors effectivement en congres javais assisté a formation sur la fiboromyalgie mais

c’était avec Rémi SENAND. De plus je suis passéstage de rhumato donc je sais que j'en avais
parlé avec le rhumatologue qui nous encadrait. Maigout cas ce qui est sdr c’est que javais
photocopié des choses donc cela avait peut étistérét particulier mais en pratique je ne les ai
pas lues et du coup je n'ai pas forcément creupéshje pense que du coup javais plus I'attrait
des personnes lombalgiques chroniques parce qeewa que c'est ce qu’'on rencontre au début
en remplacement de médecine générale et qui paig poser probléme. Comme je n'ai pas
rencontré vraiment de patients fiboromyalgiques gnse que c’était quelque chose de tres
intéressant, si jentends une formation c’'est maw®nt parce qu’effectivement on peut se
demander d’ou vient I'étiologie, c’est toujoursédrdgssant de faire de la recherche sur le sujet,
intéressant de savoir pourquoi les histoires ds.viééme au niveau biochimique ce n’est pas trés
clair mais je ne m’'étais pas posé plus de questions

Alors la seule chose dont je me rappelle du stiegehumato puisque je ne me rappelle pas
avoir vu en consultation avec lui ni pris en charggment de patients fiboromyalgiques ou alors jali
oublié je me rappelle simplement qu’il y avaiens eeécanismes physico-chimiques expliquant la
fiboromyalgie ou en tout cas retrouvés comme caratigues dans la fiboromyalgie. Mais alors est
ce que cela suffit a dire que c’est la cause TE&sfue ¢a aboutit sur quelque chose finalement. Je
ne sais pas si ¢a sert a quelque chose. Je pemseegtiintéressant si cela peut déboucher sur des
thérapeutiques et puis si cela peut améliorer dgrdistic mais je pense que dans ma pratique ce
n’est peut étre pas cela qui me servira le plusaord des patients fibromyalgiques.

Question complémentaire : « Votre abord du patient fiboromyalgigue est-il plutdt

psychologique ou médicamenteux ? »

J'aurai tendance a dire qu'il y a un abord psyobigiue qui est vraiment trés important donc
avec, on sait que souvent il peut y avoir des dspatxieux ou dépressifs associés alors déja au

moins les rechercher cela me parait important rpaisiépend sur quoi on part. Si on est parti
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uniquement sur le tableau douloureux donc au mokercher quelque chose a ce niveau-la et
bien sir le prendre en charge. Je pense qu'il yssiades personnes fibromyalgiques qui se
plaignent aussi des douleurs donc apres c’estd@erchercher dans les histoires de vie s’il ysa de
choses qui font qu'il y a des facteurs favorisamtss je dirais comme dans beaucoup d’autres
pathologies en fait.

Juste pour dire sur la question de la formation poar avoir cotoyé un peu la recherche en
meédecine générale je ne sais plus un des cherchreavait dit qu’en fait quand on interrogeait les
meédecins sur leurs besoins en formation de n’ingpguielle pathologie sur n’importe quel sujet les
médecins allaient toujours dire gu’en fait ils rag@nt pas été formés et du coup c’est peut éti® aus
pour cela que ¢a influence un peu ma réponse paie@pres je me dis que c’est bien beau de dire

gu’'on a pas été formé mais que finalement ¢ca nevarrien.
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Les difficultés des médecins généralistes lors de prise en
charge des patients fiboromyalgiques : étude qualitave par

entretiens semi-dirigés.

La relation de soins est difficile entre les paeribromyalgiques et les médecins

généralistes.

Objectif : Explorer comment les médecins généralistes perbiles caractéristiques de
l'interaction avec les patients fibromyalgiqueselies difficultés ils expriment, a quelles

ressources ils font appel pour les prendre en eharg

Méthode : Etude qualitative par entretiens individuels seimnigds auprés d’un échantillon
diversifié de médecins généralistes en Loire Attprd, Vendée et Calvados. Les verbatim

ont fait 'objet d’une analyse thématique et stouate.

Résultats: Les difficultés rencontrées étaient liees awackristiques cliniques complexes

et intriquées, aux hésitations entre déterminisil@dique et psychosocial, aux comorbidités
psychiatriques et a une éventuelle constructiomknde la maladie. Elles étaient liées aussi
aux caractéristiques du systeme de soins (conceg¢icon propre réle médical, relation avec
les spécialistes, contraintes de temps, recoursnaédicaments). Elles variaient selon les

postures affichées: empathique, compassionneliefradiste ou conflictuelle.

Perspectives Les médecins généralistes étaient ambivalentsli&saentre leur empathie
face a un patient souffrant et les exigences dpeotsde la norme professionnelle. Mais
l'intuition que la plainte fibromyalgique traduih@ souffrance qui implique le patient dans
toutes ses dimensions était largement partagée pEfimettait de tenir a distance le sentiment
d’échec. Cette hypothése pourrait étre vérifiéeqimervation directe en consultation et par
des études quantitatives dans une perspective licaation de la qualité de la relation de

soins.

Mots clés : fibromyalgie, médecine générale, relath médecin/patient
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