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STATUT DU FIBROMYALGIQUE

Objectifs :

- Quel est I'impact de la fibromyalgie dans la vie quotidienne :
familiale, sociale, professionnelle

- Quelle prise en charge peut améliorer cet état ?
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f~ ATIENTS ET METHODES

Utilisation des données de |'enquéte de FibromyalgieSOS

Enquéte : auto-questionnaire en ligne en 2014 sur le site
www.fibromyalgiesos.fr par la plateforme dédiée Sanoia

Enquéte parrainée par I'’AFLAR

Questionnaire de 423 questions établi par [l'association
FibromyalgieSOS en collaboration avec un groupe d’experts
(rhumatologues, médecins de la douleur, psychiatre, interne,

société savante)
4522 questionnaires exploités

L'enquéte porte sur des malades récemment diagnostiqués mais
aussi sur ceux qui vivent avec la maladie depuis plus de 10 ans
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PROFIL DES REPONDANTS
DIAGNOSTIC
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" PROFIL DES REPONDANTS (1)

d Surreprésentation des femmes 93 %
Meéme si la fibromyalgie atteint principalement les femmes, la thématique de la santé et |a
participation volontaire a I'enquéte ont entrainé une surreprésentation des femmes

O Répondants agés de 16 a 82 ans / Age moyen 48 ans
77 % sont dgés de 35 a 64 ans ; 61 % de 40 a 59 ans

J La répartition géographique couvre tout le territoire
44,4% vivent en milieu rural > a la population frangaise

1 Seuls 25 % n’ont pas d’autres pathologies
arthrose, dysthyroidies et autres manifestations rhumatologiques (Gougerot-
Sjogren, polyarthrite rhumatoide, spondylarthrite ankylosante, SED) ...

célibatai Mode de vie non a Enfants
res 4% charge

32% \ /

a charge
48%

séparés,_— en sans

veufs - couple enfants
7% \ ww e v

STATUT DU FIBROMYALGIQUE 2017
www.fibromyalgiesos.fr



“PROFIL DES REPONDANTS (2)

Statut professionnel Prestations sociales des personnes sans emploi
retraités aucune
13% prestation_— )
revenu AlEnEE

‘ actifs 24% invalidité

RSA
14%
chomage
TPT 4% h 27%

REVENUS MENSUELS MOYENS DU FOYER
36%

Par rapport a la population 30%
générale, les revenus faibles 19%

sont sur-représentés et les 15%

revenus élevés sont sous-

représentés

moins de 1000 € 1000 a 1800 € 1800 a 3000 € plus de 3000 €



PROFIL DES REPONDANTS (3) - DIAGNOSTIC

L'age moyen du diagnostic varie entre 10 et 79 ans
Deux pics a 41 et 46 ans

Délai moyen entre les premiers signes et le diagnostic (en années)

.
avant 1995 — 10’9

2010-2014 5,9

0 2 4 6 8 10 12
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REPONDANTS (4) - DIAC NOSTIC

Acteurs du diagnostic

0 ® rhumatologue
60 - 54% -
® médecin généraliste
50
W centre anti douleur
40 -
¥ moi-méme
30
S B médecine interne
12% 9
- ° 10% 10% 12% ¥ neurologue
0 - | autre

Délai entre le diagnostic et la prise en charge multidisciplinaire : 3,2 années
supérieur a 1 an pour 52%
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TROUBLES PHYSIQUES



~ TROUBLES PHYSIQUES (1)

SYMPTOMES RESSENTIS

’40 o 2 ~
99,4% 97,9% 90,4% Autres problemes de santé :

61 5% troubles digestifs, urinaires,

et céphalées et impatiences 84 %
Anxiété 52 %

0,2% Dépressions 48 %

' ' ' ' ' . (dont 56 % réactionnelles)
douleurs fatigue troubles troubles aucun

du cognitifs symptome
sommeil

Fibrofog : (état confusionnel, sensation de vivre dans le « coton »,
dans le « brouillard ») ressenti par 63 %
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~ TROUBLES PHYSIQUES (2)

Age a l'apparition des symptomes
Pour 50 % autour de 40 ans pour les 4 principaux symptomes
(douleurs, fatigue, troubles du sommeil, troubles cognitifs)

Elément déclencheur
73 % : OUI
A parts égales de facon
progressive ou brutale

Périodes de rémission :
atténuation ou disparition
momentanée des symptomes

OUl:58 %

_ Origine : > Rares : 46 %
> physique : 50 % » Fréquentes : 12 %
> et/ou psychologique 76 %
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~ TROUBLES PHYSIQUES ﬁr/

Les douleurs sont citées majoritairement

Pour 80 % elles sont comme des brilures, décharges électriques ou crampes
Pour 89 % les douleurs sont localisées partout

Périodes de souffrance
o590,  78%  79%

2z 65%
0
61%
13%
0%
>
| | | | | | | | |
au réveil des aucours enfinde Ilanuit aprésun dans je ne
raideurs dela journée exercice d'autres souffre
matinales journée soutenu situations pas

Parmi les réponses « autres » le stress est fréiquemment cité
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~ ROUBLES PHYSIQUES (4)

Impact sur le sommeil : 96 %

Caractéristiques de l'impact

92%

82%
- 79%

L

réveils nocturnes

fatigue au réveil
douleurs

difficultés a
I'endormissement autre
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OUBL

48 % de dépressions dont 56 % sont réactionnelles
Dépression réactionnelle (dépression liée au vécu de la fibromyalgie)

Dépression liée a :
100% 1 94%

88% 2
90% - 84%
80% -
70%
70% -
57%
(4]

0, -
52%

o, 0,
0 44%  42%
40% -
30% A
20% A

11%
10% -
0% T T T
aux douleurs aux difficultés au manque de alapeurde aumanque de au manque de au surmenage au manque de autre
chroniques de la vie sommeil I'avenir reconnaissance reconnaissance reconnaissance
quotidienne du monde du milieu du milieu socio

médical familial professionnel
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~ STATUT DU FIBROMYALGIQUE

IMPACT SUR LA VIE
- VIE
- VIE FAMILIALE ET AFFECTIVE
- VIE PSYCHIQUE
- VIE QUOTIDIENNE
- FINANCES
- VIE PROFESSIONNELLE

STATUT DU FIBROMYALGIQUE 2017
www.fibromyalgiesos.fr



- IMPACTSURLAVIE (1)

Tous les aspects de la vie sont impactés de facon importante
pour de nombreux malades

Le nombre de difficultés vécues influencé par le niveau de revenus

La place dans la société :
la vie professionnelle (73%)
les activités sociales (58%)

La vie psychique :
le moral (65%)

les loisirs (62%)
I’'image de soi (56%)
la décontraction (39%)
I’'apparence (19%)

L'intimité :
la vie familiale (50%)
la vie sexuelle (49%)
la vie de couple (41%)

La vie quotidienne :
les déplacements a pied (54%)
les gestes quotidiens (25%)
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~ IMPACTSURLAVIE (2)

a

liea71l1%ala
fibromyalgie

77 % éprouvent un sentiment
d’injustice

93 % pour les moins de 20 ans
84 % pour les moins de 30 ans
Mais 55 % pour les plus de 70 ans

Sentiment d’injustice par rapport au travail : 41 %
pour les personnes en temps partiel thérapeutique (TPT) : 54 %
pour les personnes en arrét de travail : 52 %

D’ou la nécessité que les médecins travaillent plus en
collaboration avec les médecins du travail
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IMPACT SUR LA VIE (3)

Sentiment d’injustice par rapport a :

- contraintes de la vie quotidienne imposées par la maladie

- hon-reconnaissance ou la reconnaissance insuffisante de la maladie

\_

- incompréhension de I'entourage ou des médecins

91 % ont des difficultés A
pour faire reconnaitre la fibromyalgie
aupres des médecins et de leur
entourage y

Les malades ont I'impression de ne pas étre entendus,
diagnostiqués et traités correctement par les
professionnels de santé
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IMPACT SUR LA VIE (4)

91 % ont des difficultés
pour faire reconnaitre la fibromyalgie
aupres des médecins et de leur entourage

Aupres de :

médecin expert MDPH
médecin du travail
médecin-conseil CPAM
médecin traitant
entourage professionnel

entourage personnel

14%
17%
27%
36%
47%
65%
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IMPACT SUR LA VIE FAMILIALE ET AFFECTIVE

J Manque d’écoute et de compréhension des autres : 54 %
 Isolement affectif : 29 %

1 24 % des personnes qui étaient en couple sont seules a cause
de la fibromyalgie

Difficultés a :

 vivre sa sexualité : 59 %

J remplir son r6éle de conjoint : 56 %

Difficultés a :

1 s’occuper de ses enfants : 54 %
 aller voir des amis ou de la famille : 57 %
 vivre au méme rythme que les autres : 76 %
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IMP SUR LA VIE FAMILIALE ET AFFECTIVE (2)

Attitude du conjoint

autre ﬂ:’ 9%

m'a menacée ou a décidé de se séparer de moi : 5%
est critique et négatif(ve) a mon égard p— 16%
est irritable — 20%
est lassé(e) ——————) 23%
se sent en colere de ne rien pouvoir faire pour me ——— 28%

soulager

est compréhensif(ve) et compatissant — 61%

se sent impuissant(e) 64%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
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IMPACT SUR LA VIE PSYCHIQUE

Anxiété : 52 %
Dépressions : 48 %
(dont 56 % réactionnelles)

» 7,7 % a fait au moins une tentative de suicide
(5,5 % de la population frangaise, Barometre santé 2010)

Il n’existe aucune donnée sur les suicides aboutis
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IMPACT SUR LA VIE QUOTIDIENNE (1)

Surtout celles impliguant une utilisation intense des bras

 Laver les vitres 82 %, aspirateur 71 %, faire les courses, repasser
70 %, faire les lits 68 %, atteindre les objets 60 %, étendre le
linge 56 %, etc. ...

Le déplacement est tres affecté par la fibromyalgie

[ Se lever, monter, descendre des escaliers + 70 %

1 Déplacements actifs a I'extérieur + 50 % (faire du vélo : 63 %).
[ Transports en commun : 56 %

(J Conduire une voiture :48 %

J Etre passager d’une voiture : 40 %
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Canne ou déambulateur Fauteuil roulant

! occasionn
ellement =~ toujours
5% 1%

™ non 94%
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IMPACT SUR LA VIE QUOTIDIENNE (3)

Difficultés pour se préparer
1 S’habiller/se déshabiller, prendre un bain, faire les soins de
I'apparence, se coiffer, prendre une douche : 35 %

Difficultés pour travaux divers et activités de loisirs
jardinage / bricolage / danse + 70 %

poterie / jouer instrument/ sculpture / décoration intérieure /
promenades + 50 %

jouer avec les enfants / musées expositions / broderies / tricot-
crochet / arts créatifs / sortir le chien / couture + 40 %

cuisine patisserie / peinture / cinéma + 30 %

| nE
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T SUR LA VIE ://
DIFFICULTES FINANCIERES (1)

1 42 % des répondants déclarent des difficultés financieres
lies en grande partie a leur situation au regard de I'emploi

- 67 % des répondants déclarent des dépenses financieres
particulieres pour la fibromyalgie
Elles sont estimées le plus souvent entre 50 et 100 €/mois

d 70 % (parmi ces 67 %) renoncent aux soins a cause du colt

150-200€ plus de

7%
100-150€
14%

50-100€
25%

200€ 7%
non 33%

0-50 € 14%
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m0-50 €

m 50-100€

m 100-150€

M 150-200€

M plus de 200€



T SUR LA VIE ://
DIFFICULTES FINANCIERES (2)

Soins recommandeés non faits
a cause du colt (en %)

autre b 8%
changement d'alimentation —' 32%
balnéothérapie -‘—' 44%
compléments alimentaires -‘—' 47%
sophrologie/relaxation —' 57%
cures thermales -‘—' 64%

médecines alternatives 72%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%
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IMPACT SUR LA VIE PROFESSIONNELLE (1)

] Difficultés au travail : 76 %
liées a la fibromyalgie : 95 %

(] Entrave au déroulement de la carriere : 68 % des actifs

J Perte du travail a cause de la fibromyalgie : 57 %

J LUemployeur n’a pas reconnu
ou pris en compte la fibromyalgie : 71 %
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IMPACT SUR LA VIE PROFESSIONNELLE (2)

v 65 % ont été en arrét de travail au cours des 12 derniers mois

Nombre de jours cumulés d'arréts de
travail en moyenne (12 derniers mois) 1| est nécessaire

112,8 d’intensifier le
:> role des
meédecins avec
43,2 la médecine du
travail

36,6

actifs TPT tous
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IMPACT SUR LA VIE PROFESSIONNELLE (3)

La médecine du travail

Rencontres avec le médecin du travail au cours des 12 derniers mois :
= 88 % des personnes en temps partiel thérapeutique (TPT)
= 67 % des actifs

Fréquence des rencontres :
= 30 % : jamais

= 44 % : rares

= 26 % : fréquentes
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~STATUT DU FIBROMYALGIQUE

PRISE EN CHARGE MULTIDISCIPLINAIRE

- PRISE EN CHARGE MEDICALE

- PRISE EN CHARGE MEDICAMENTEUSE

- PRISE EN CHARGE NON MEDICAMENTEUSE
- ACTIVITE PHYSIQUE

- CENTRE DE REEDUCATION A L EFFORT

- ETP (Education Thérapeutique du Patient)
- CURES THERMALES

- ALIMENTATION
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PRISE EN CHARGE MEDICALE (1)

Praticiens majoritairement consultés

90% 1 85%
80% -
70% - 63%
60% - 54%
serieiss 38%
- 24% 24% 279
30% - o o 0,
" 20% 17% 15% 10
10%
0%
Q Q Q Q Q Q e e Q Q e
O X K) XS < O R) R) R) O O
¥ &L F & P P PP
> \ \ \ \ \ \ \
Y R 0 N\ o o o o o )
@K X o K\ RN $ N\ X O $
o \\z &'b \((s Q" x 0\) ~\° 6@ (o) PN
e o & 2 & & S5 < )
& %
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PRISE EN CHARGE MEDICALE (2)

Thérapeutes majoritairement consultés

en médecines alternatives et complémentaires (MAC)
41%

30%
229 0
% 21% 19%
13% _.
8% 7% 7% 6%
[ | | | [ | | | | |
(/] S (/] Q Q
’s&o - & @o ’5& ro’ . ¢°z %&e {;@ 9 c}o
A (&) \0 XN )
LOR o S ,OR N X R > & >
& w2 & E
‘O A\ Q 'zbz(a
s &

Ces résultats sont essentiellement influencés par le niveau de revenus
40 % des personnes a faibles revenus n’ont recours a aucun thérapeute
en MAC contre 22 % des personnes a revenus élevés.
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PRISE EN CHARGE MEDICAMENTEUSE (1)

77 % des personnes fibromyalgiques
prennent régulierement des médicaments

pour la fibromyalgie
Ces taux sont plus élevés entre 45 et 54 ans

Type de traitement

99,3%
229
" 7%
.
par voie orale qui s'applique autre

sur la peau (perfusions,
(pommades, piqures...)
patchs)
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PRISE EN CHARGE MEDICAMENTEUSE (2)

Les antalgiques

(94 % en prennent ou en ont déja pris -
3/4 en prennent quand la douleur est trop forte
1/3 en prennent systématiquement
\14 % en usage preventif avec une efficacité modérée -
Patchs antalgiques 13%
Morphiniques ou opoides... 19%
Opium 30%
Tramadol seul 32%
Paracétamol seul 48%
Paracétamol associé 60%

STATUT DU FIBROMYALGIQUE 2017
www.fibromyalgiesos.fr



PRISE EN CHARGE MEDICAMENTEUSE (3)

80 % des hommes et 82 % des femmes
en prennent ou en ont déja pris
» Pour le traitement de la douleur : 72 %
» Pour le traitement de la dépression : 35 %

~ ™
Cela montre bien l'intensité et la permanence des douleurs

dans la fibromyalgie
- Y,

= Les antidépresseurs sont cependant considérés plus efficaces
quand ils sont pris pour traiter la dépression
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PRISE EN CHARGE MEDICAMENTEUSE (4)

Autres médicaments

Autre 8%
Kétamine 9%
g % Pourquoi ?
/
Corticoides - 13% < R Pt
Benzodiazépines 52% efficace dans la
AINS % 54% fiboromyalgie
Antiépileptiques _ 55%
ﬁ% sont sous kétamine !? \

Or on manque énormément de niveaux de preuves

Il n’existe aucune étude qui démontre la supériorité de la kétamine sur un placebo dans

le traitement de la fibromyalgie

A I'heure actuelle, il faut rester tres prudent car il s’agit d’un stupéfiant avec des effets

secondaires non négligeables

Le Ministere de la Santé ne considéere pas ce traitement comme adapté a la
wbromyalgie /
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PRISE EN CHARGE MEDICAMENTEUSE (5)

Compléments alimentaires
62%  55%

21% 24%
P S '
Vitamine D Magnésium Vitamine B Autres Aucuns

Pourcentages prise longue réguliere

19 % Vitamine D Or la prise de magnésium en continu et 3 fortes
20 % Magnésium doses est recommandée dans la fibromyalgie
7 % Vitamines B

Il en est de méme pour la Vitamine D en prises
quotidiennes )
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P CHARGE NON MEDICAMENTEUSE (1)

Traitements physiothérapeutiques

efficacité

pratique
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PRISE EN CHARGE N E (2)

Activités de détente mentale et de gestion du stress

Aucune 41%
Hypnose A 32%
Biofeedback % 36%
Musicothérapie 7 37%
Cohérence cardiaque 10 37% . effic.acité
W pratique
Sophrologie 30 38%
Relaxation . 41%
Art thérapie . 46%

Méditation o 20%

(4]
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N CHARGE NON MEDICAME NTEUSE (3)

Autres thérapies non médicamenteuses

L ——

w efficacité
W pratique

Aucun Stimulation  Cryothérapie TCC Balnéothérapie
transcranienne

STATUT DU FIBROMYALGIQUE 2017
www.fibromyalgiesos.fr



PRISE EN CHARGE : ACTIVITE PHYSIQUE (1)

La pratique de I'activité physique est recommandée ; elle fait partie
des recommandations de I'EULAR en 2016
Or 23 % ne pratiquent aucune activité physique

Pratique de l'activité physique

20%  22% S
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v S e S /
PRISE EN CHARGE : ACTIVITE PHYSIQUE (2)

Type d’activités physiques pratiquées

>8% _
Autres activites
physiques :
23% Yoga, marche rapide,
13% 13% 10% g, 79, 70, andonnée, danse,
|'| r’| n n qi gong, musculation, tai
' chi, course, jogging, sport
¥ ‘23’ & & &€ en salle, ski alpin
& .(\’b 0 ,5&\ ((sz 00 ‘{\@ 0@ ’ pin.....
P F L ES
.\fb ‘zo\' < be \O? Q >
> af o
0 4'0\ &(\ 40
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CHARGE :

CENTRE DE REEDUCATION A UEFFORT (1)

Effets bénéfiques des programmes dans les centres
de rééducation et de réadaptation a l'effort

72%

47%

. 25% 24% 24%
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PRISE EN CHARGE : ETP

(Education Thérapeutique du Patient)
v’ Seuls 7 % ont pratiqué I’'ETP

aucun intérét 8%
autre 10%
avoir une meilleure gestion des traitements non 299
médicamenteux o
avoir une mEI”eE.IrfE gestion des traitements 33%
médicamenteux
avoir plus confiance en soi 35%
apprendre de nouvelles "choses " ou thérapeutiques 61%
avoir une meilleure gestion de la maladie 69%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%
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PRISE EN CHARGE : CURES THERMALES (1)

24 %

76 %

autre

choix personnel

refus de prescription du médecin
non convaincu(e) de l'efficacité
difficultés de se libérer 3 semaines
manque d'informations

colt financier trop important

Le recours aux cures thermales
dépend du niveau de revenus et
oul de la situation familiale (enfants

NI a charge, etc ...)
_ 14%
o 7%
s 8%
_ 11%
_ 34%
: 38%

| | | | | i 63%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
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PRISE EN CHARGE : CURES THERMALES (2)

PROGRAMMES INCLUS DANS LA CURE

68%
Le colit de
0,
32% ces programmes
est un frein
7%
Programme Programme ETP  Autre ou aucun
spécifique pour fibromyalgie

fibromyalgie
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Effets de la cure
35% 35%

18%

o @ O @
& 5?} & &
& O & .
S N\ © Persistance des effets de la cure
+ de 6
Mois 9%
6 Mois

27% 3 Mois

64%
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PRISE EN CHARGE : comparaison de I’efficaci;édes/
programmes de rééducation a I'effort et des cures thermales

Médicaments
Sommeil
Fatigue
Douleur

Mobilité

Effets bénéfiques

24%

38%

34%

24%

25%

38%

47%

65%

59%

72%

Cures thermales

Centres
rééducation a
I'effort

Les cures thermales proposent vraisemblablement
une approche plus globale de la pathologie
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PRISE EN CHARGE : ALIMENTATION (1)

v 50 % des répondants ont modifié leur alimentation

Moment de modification de l'alimentation

49%

48%
10%

a la suite du
diagnostic de
fibromyalgie

a la suite d un

test sanguin sur  autre moment
intolérances
alimentaires
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PRISE EN CHARGE : ALIMENTATION (2)

Types de régimes alimentaires

)
(1)

6%
3%

sans lactose  sans gluten équilibre traitement autre
acido-basique candidose

/" Diminution de la douleur : plus de 50 % quel que soit le régime )

Diminution de la fatigue : plus de 30 % (21 % pour le régime sans
lactose)

Amélioration du sommeil entre 11,4 % et 16,5 %

N\ J
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'STATUT DU FIBROMYALGIQUE =
CONCLUSION (1)

Cette enquéte représente la plus grande base de données déclaratives
en France et méme a l'international (nombre de sujets et parametres
évalués)
C’est la 1¢"¢ enquéte épidémiologique sur une grande population (en
vraie vie, impact, vécu)

Bon état des lieux permettant de cibler le statut de
jl> fibromyalgique et améliorer les différentes prises en charge

La Commission d’Enquéte Parlementaire sur la fibromyalgie de 2016
s’est inspirée largement de ces résultats pour établir ses conclusions

La recherche et I'Inserm, a travers |'expertise collective, utilisent cette
enquéte qui fait I'objet de publications et de communications lors de
congres (SFR, SFETD, EULAR, ACR)
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CONCLUSION (2)

Comorbidités rhumatologiques et psychologiques
seuls 25 % n’ont pas d’autre pathologie

Difficultés financieres
revenus faibles surreprésentés et les revenus élevés sous représentés
28 % sans emploi ; 57 % ont perdu leur emploi a cause de la
fibromyalgie
Dépenses financieres particulieres pour des soins non remboursés

Fort sentiment d’injustice ressenti (77 %) car :
- difficultés reconnaissance aupres médecins et entourage (91 %)
- difficultés au travail
‘ nécessité collaboration médecins /médecins du travail
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* CONCLUSION (3)

Difficulté de mise en place d’une réelle
prise en charge multidisciplinaire

Prise réguliere de médicaments 77 %

40 % n’ont pas acces aux MAC en raison de faibles revenus
(Médecines Alternatives et Complémentaires)

Pas assez de centres de rééducation a l'effort, d’ETP (probleme du
colt en cure thermale)

Colt des cures thermales encore trop important

Impact important dans 4 domaines
- la place dans la société
- Pintimité
- la vie psychique
- la vie quotidienne
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