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CALIBRAGE RELATIONS PRESSE 2021
MESURE DES ACTIONS DEPLOYEES*
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COMMUNIQUES PRESSE POINTS PRESSE DOSSIERS DE PRESSE
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Avec 13 journalistes
présents en mai 2021
et 7 journalistes présents
en octobre 2021 en présentiel
et 3 en visioconférence.
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*Cet indicateur est basé sur les actions mises en ceuvre pour déployer la stratégie de Relations Presse.

En 2021, le mécénat de la Fondation APICIL a permis
de financer 4 opérations de relations presse :

- Un communiqué nomination de Valeria Martinez,

- Un communiqué douleur et endométriose,

- Un point presse « Agir contre la douleur »,

ACTIONS PRESSE -Un cgm_mu_niqué pour_le congres de_: la SFETD.
Et la réalisation de ce bilan des relations presse.
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3 Radios
2 Presse internationale




PANORAMA DES
RELATIONS PRESSE




PANORAMA DES ACTIONS PRESSE 2021

1- INTERVIEW - 04/03/2021 - PARIS
Interview de Valeria Martinez au sujet
de I'expérimentation thérapeutique

pour France Inter par Véronique Julia.

2 - COMMUNIQUE DE PRESSE -
29/03/2021 - PARIS

Nomination de la nouvelle présidente
de la SFETD : Valeria Martinez.

3 - INTERVIEW - 03/05/2021 - PARIS
Interview du Dr. Sylvie Rostaing au sujet
de la prise en charge des douleurs des
personnes en fin de vie pour La Croix
par Alice Le Dréau.

4 - INTERVIEW - 05/05/2021 - PARIS
Interview de I'assistant du Dr. Giséle

Pickering au sujet de la fibromyalgie
pour RFI par Ivonne Sanchez.

5 - POINT PRESSE - 08/05/2021 - PARIS
« La fibromyalgie on I'a connait mal,
pourtant elle fait trés mal. ».

En partenariat avce la Fondation APICIL.

6 - INTERVIEW - 12/05/2021 - PARIS
Interview de Didier Bouhassira au sujet
de la fibromyalgie pour la Radio Beurs
émission « A votre santé ».

7 - INTERVIEW - 12/05/2021 - PARIS
Interview du Pr. Francoise Laroche et
du Dr. Caroline Maindet au sujet de la
fibromyalgie pour Ouest France par
Brigitte Blanc + Tribune en direct sur
Ouest France.fr.

8 - INTERVIEW - 12/05/2021 - PARIS
Interview de Séverine Conradi et Carole
Robert au sujet de la fibromyalgie

pour France Bleu Lorraine par Valerie
Pierson.

9 - COMMUNIQUE DE PRESSE -
26/05/2021 - PARIS
Douleur et endométriose.

10 - INTERVIEW - 28/05/2021 - PARIS
Interview du Dr. Sophie Laurent au sujet
des Structures Douleur Chronique pour
The Connexion par Jane Hanbs.

11 - INTERVIEW - JUIN 2021 - PARIS
Interview de Valeria Martinez et d’'une
patiente au sujet de la prescription
d’anti-douleurs pour Slate par Mathilde
Debry.

12 - INTERVIEW - JUILLET 2021 - LYON
Interview de Frédéric Aubrun au sujet
du parcours de soin de la personne
douloureuse chronique pour Le
Généraliste par Héléne Joubert.

13 - INTERVIEW - AOUT 2021 - PARIS
Interview de Caroline Maindet au
sujet de la fibromyalgie pour Femmes
Actuelles par Sophie Pensa.

14 - INTERVIEW - AOUT 2021 - PARIS
Interview deValeria Martinez au sujet
des douleurs chroniques pour Pleine vie
par Charline Delafontaine.

15 - COMMUNIQUE DE PRESSE -
16/09/2021 - PARIS

Visite de I'unité douleur du centre
hospitalier intercommunal de Meulan-
les-Mureaux.

16 - INTERVIEW - 21/09/2021 - PARIS
Interview de Valeria Martinez au sujet
de la douleur chronique pour Santé
Magazine par Sylvie Dellus.

17 - INTERVIEW - 12/10/2021 - PARIS
Interview du Pr. Francoise Laroche au
sujet de la fibromyalgie pour Prima par
Sophie Pensa.

18 - INTERVIEW - 14/10/2021 - PARIS
Interview du Dr. Syvie Rostaing au sujet
du cannabis thérapeutique pour Les
Echos par Florence Bouchard.

19 - POINT PRESSE - 22/10/2021 - PARIS
Agir contre la douleur. Demande de la
DGS. En partenariat avec Fibromyalgie
France.

20 - INTERVIEW - 26/10/2021 - PARIS
Interview du Dr. Sophie Dugué au sujet
de l'outil d’évaluation et de repérage de
la douleur chez les jeunes handicapés
pour Kiné Actualité par Véronique
Vigne-Lepage.

21- INTERVIEW - 26/10/2021 - PARIS
Interview du Dr. Valeria Martinez au
sujet de la douleur chronique pour Kiné
Actualité par Sophie Conrard.

22 - INTERVIEW - OCTOBRE 2021 - PARIS
Interview de Valeria Martinez au

sujet de la douleur chronique pour Le
Magazine de la Santé par Clémentine
Brautt.

23 - COMMUNIQUE DE PRESSE -
10/11/2021 - PARIS
Congres SFETD.

24 - INTERVIEW - 16/11/2021 - PARIS
Interview de Anne Ducros au sujet
des nouvelles recommandations sur
la migraine pour Europe 1 par Afsané
Sabouhi.

25 - INTERVIEW - 16/11/2021 - PARIS
Interview du Dr. Sophie Rostaing au
sujet du livre blanc de la DCPO pour
APM News par Luu-Ly Do Quang.

26 - INTERVIEW - 16/11/2021 - PARIS
Interview du Dr Gregory Tosti au sujet
des thérapies comportementales
complémentaires (hypnose] dans la
prise en charge de la douleur pour Le
Généraliste par le Dr. Nicolas Evrard.

27 - INTERVIEW - 07/12/2021 - PARIS
Interview du Pr. Francoise Laroche au
sujet des hernies discales pour Essentiel
Magazine par Peggy Cardin.




PANORAMA DES RETOMBEES PRESSE 2021 PAR SUJETS

Nouvelle Présidence SFETD

Hospimédia.fr - 29/03
Hospimédia - 30/03
Cadureso.com - 05/04
Hospimédia.fr - 15/04
Hospimédia - 16/04

Campagne Fibromyalgie*

La Veille des Acteurs de la Santé.com - 25/03
Club de la Presse (Newsletter] - 02/04
CB News.fr - 08/04

E-Marketing.fr - 09/04

CB Newsletter - 09/04

Cadureso.com - 12/04

Santé des lles.com - 12/04

Senior Actu.com - 13/04
Hospimédia.fr - 13/04

Senior Actu.com - 14/04

Hospimédia - 14/04

Mediacom - 16/04

Le Quotidien du Médecin.fr - 16/04
SeniorActu.com - 16/04
Psychomédia.qc - 18/04

Le Généraliste - 19/04

Le Généraliste.fr - 19/04

Le Généraliste.fr - 19/04

Egora.fr - 21/04

Les Généralistes.csmf.fr - 22/04

Le Quotidien du Pharmacien.fr - 27/04
Le Quotidien du Pharmacien - 27/04
Le Quotidien du Médecin - 30/04

Ma Santé RA.fr - 02/05

Ouest France - Ma Ville - 03/05 - 74 éditions

Ouest France - Ma Ville.com - 03/05 - 74 éditions

Ouest France - 08/05
Ouest France - Ma Ville.com - 10/05

La Provence - 10/05

Faire Face.fr - 11/05

Handicap.fr - 12/05

Destination Santé - 12/05

France Bleu.fr - 12/05

Destination Santé.com - 12/05

Le Télégramme.fr - 12/05

Sud Ouest.fr - 12/05

Ouest France - Ma Ville.com - 12/05

Le Dauphiné Libéré - 12/05 (2 éditions) Egora - 17/05

Médisite.fr - 26/05

TV5 Monde.com - 07/06

FMT Mag - Juin 2021

France Bleu - 24/06

Destination Science - Oct/Dec 2021
Stratégies.fr - 08/12

Stratégies - 09/12

Endomeétriose

Cadureso.com - 02/06
Parents - Ao(t/Sept 2021

Douleur et fin de vie

La Croix.com - 10/05
La Croix - 11/05
Notre temps.com - 11/05

Agir contre la douleur**

La Veille des acteurs de la Santé.fr - 07/10
La Veille des acteurs de la Santé.fr - 14/10
La Veille des acteurs de la Santé.fr - 15/10
Le Quotidien du médecin.fr - 18/10

La Montagne - 18/10

L'Express.fr - 18/10

Europe 1-18/10

Hospimédia.fr - 19/10
Hospimédia - 19/10

Egora.fr - 19/10

Association Le Lien.fr - 21/10
APM news - 22/10

APM news.fr - 22/10

Egora - 25/10

Pourquoi docteur.fr - 26/10
Pourquoi docteur.fr - 28/10

Le Quotidien du médecin - 29/10
Le Quotidien du médecin.fr - 29/10
Fréquence médicale.com - 29/10
Kiné Actu.com - 11/11

Kiné Actualité - 11/1

Kiné Actualité - 25/1
Medscape.com - 17/12

Le Généraliste - 20/12

Le Cardiologue - 20/12
Univadis.fr - 29/12

Santé Magazine - Janvier 2022

Congres SFETD

Réflexions.fr - Octobre 2021
La Veille des acteurs de la Santé.fr - 10/11
Sciences et Avenir.fr - 16/11
Ouest France.fr - 19/1

Ouest France - 20/1

France Bleu Gascogne - 26/11
Egora - 06/12

Medscape.com - 08/12

Le Cardiologue.com - 08/12
Kiné Actualité - 09/12

Kiné Actu.com - 09/12
Medscape.com - 17/12
Réflexions.fr - Décembre 2021

“Demande de la DGS. Point presse en partenariat avec Fibromyalgie France
** Point presse réalisé en 2021 en partenariat avec la Fondation APICIL

Ouest France - 10/05 Europe 1.fr - 18/10




Citations SFETD

Le Monde Pharmaceutique.com - 04/01 Le Quotidien du Pharmacien - 05/11
Giphar.com - 06/01 Le Quotidien du Pharmacien.fr - 05/11
Femme actuelle - 18/01 Le Pharmacien de France - Novembre 2021
Ecolomag.fr - 19/01 AtouSanté.com - 09/12
Le Généraliste - 22/01 Les Echos - 17/12

Le Généraliste.fr - 22/01 Les Echos.fr - 17/12
Alternative Santé - Janvier 2021 Vivre - Décembre 2021
Réflexions Rhumatologiques - Janvier 2021 Les Echos.fr - 01/01/2022
Soins Gérontologique - Janvier/Février 2021 Doctissimo - 04/01/2022
Soins - Janvier/Février 2021

Pratique Santé Magazine - Janvier/Mars 2021

Le Généraliste - 26/02

Le Généraliste.fr - 26/02

La Revue de l'infirmiére - Février 2021

Actualités Pharmaceutiques - Février 2021

France Inter.fr - 04/03

France Inter - 04/03

Paris Match - 11/03

Paris Match.com - 16/03

Ca m'intéresse.fr - 23/03

Mutualistes.com - 31/03

Journal des Psychologues - Mars 2021

Ca m'intéresse - Mars/Mai 2021

Ca m'intéresse - Mars/Mai 2021

Ca m'intéresse Hors-Série Santé - Mars/Mai 2021

Ca m'intéresse Hors-Série Santé - Mars/Mai 2021

Pourquoi docteur - 07/04

SeniorActu.com - 21/04

Rose-up.fr - 30/04

Option Bio - Avril 2021

Porphyre - 01/05

Le Particulier Santé - Mai 2021

L'Essentiel, 'actualité vétérinaire - 10/06

Le Généraliste - 21/06

Perspective Psy - Avril/Juin 2021

Avenir et Santé - Juillet/Aot 2021

Santé Travail Limousin.org - 06/10

Agglotv.com - 08/10

Le Progrés.fr - 15/10

Le Progrés - 15/10

Dr.Good - Septembre/Octobre 2021




PANORAMA DES RETOMBEES 2021 PAR FAMILLE DE PRESSE
MESURE DE L'EXPOSITION*

=

PRESSE ECRITE PRESSE WEB

135 ARTICLES 155 ARTICLES 4 ARTICLES

294

ARTICLES*

“Les indicateurs dexposition témoignent des effets obtenus suite d la mise en ceuvre de lactivité RP. lls permettent de quantifier et qualifier les publics touchés. *Chiffres arrétés au 06/01/2022




* FIBROMYALGIE*
194 ARTICLES
PRESSE ECRITE : 89
WEB : 104

RADIO : 1

« NOUVELLE PRESIDENCE
5 ARTICLES

PRESSE ECRITE : 2

WEB: 3

« ENDOMETRIOSE
2 ARTICLES
PRESSE ECRITE : 1
WEB : 1

* DOULEUR FIN DE VIE
3 ARTICLES :

PRESSE ECRITE : 1
WEB: 2

*Demande de la DGS. Point presse en partenariat avec Fibromyalgie France
** Point presse réalisé en 2021 en partenariat avec la Fondation APICIL

DETAIL DES RETOMBEES PRESSE PAR SUJETS
REPRISE DES MESSAGES CLES

e AGIR CONTRE LA DOULEUR**

28 ARTICLES :

PRESSE ECRITE : 9
WEB : 18
RADIO : 1

» CONGRES SFETD

12 ARTICLES :

PRESSE ECRITE : 3
WEB : 8
RADIO : 1

e CITATIONS SFETD

50 ARTICLES :

PRESSE ECRITE : 30
WEB : 19
RADIO : 1

294

ARTICLES

Chiffres arrétés
au 06/01/2022




TOP 3 DES SUJETS 2021

1

POINT PRESSE
Fibromyalgie
[Visioconférence)

Demande de la DGS
En partenariat avec
Fibromyalgie France

194 articles
13 journalistes présents
au point presse

2

POINT PRESSE
Agir contre la douleur
(Présentiel et visionférence)

En partenariat
avec la Fondation APICIL

28 articles
7 journalistes présents
au point presse dont
3 journalistes en visio

3

COMMUNIQUE DE PRESSE
Congreés SFETD

En partenariat
avec la Fondation APICIL

12 articles
13 journalistes présents
au congres dont
8 journalistes en visio

Cet indicateur témoigne du résultat, en nombre de retombées presse, et de limpact dun sujet déployé par lactivité RP. Il permet de mesurer la reprise des infos par les médias, la visibilité, la lisibilité obtenus.




MONITORING
RELATIONS PRESSE*

*Ce sont tous les moyens techniques RP mis en ceuvre pour atteindre notre objectif principal : la médiatisation dun sujet.



DIFFUSION DIGITALE PAR MAIL

743

MEDIAS

+de 1523

JOURNALISTES
CONTACTES

Top vues diffusion digitale

1800

VUES*
AU TOTAL

1 - Point presse Agir contre la douleur : 1019 vues cumulées*

2 - Visite Unité douleur : 344 vues cumulées*
3 - Congres SFETD : 294 vues cumulées*

* Nombre de vues cumulées avec CP, DP, invitations presse et relances

Méthodologie : diffusion
presse par mail des
communiqués, dossiers de
presse de la SFETD.

— COMMUNIQUE DE PRESSE
" | p Le 10 novembre 2021
—_—

#Congres #Douleurs
#StructuresDouleurChronigue
#CannabisThérapeutique
#Handicap #OutilsNumériques

FONDATION

APICIL SFETD

ENGAGES POUR
SCULAGER LA DOUIEWR

21EME CONGRES NATIONAL
DE LA SOCIETE FRANGAISE D’ETUDE
ET DE TRAITEMENT DE LA DOULEUR (SFETD)
DU 17 AU 19 NOVEMBRE 2021 - CORUM DE MONTPELLIER

Communiqué de presse

= La SFETD est par essence tournée vers la transmission des
gl]NGR'ES savoirs et la diffusion de I'information scientifique. Elle
NATIONAL DE LA . . N .

organise depuis 20 ans un congrés national annuel sur 3

g?:uﬁ‘ém‘.:ﬁ jours dans différents palais des congres répartis sur le

PRESENTIEL territoire francais.
ET VIRTUEL
PROCRAMME

iy En 2021, il se tiendra a Montpellier et réunira tous les acteurs de la

A W”“’c, prise en charge de la douleur en France (professionnels de santé,
associations de patients, partenaires, mécénes).

Le congrés propose des ateliers, des cours supérieurs et des

> conférences mélant nouveautés de la recherche médicale, en soins

17-19 NOVEMBRE 2021 infirmiers et en psychologie et pratiques de terrain afin de partager

Corum de Montpellier

congres-sfetd.fr savoirs et pratiques.

Depuis plus de 8 ans, la Fondation APICIL partenaire mécéne est engagée au coté de la SFETD. Elle
encourage le développement de la recherche dans le domaine de la lutte contre la douleur & travers
plusieurs axes :

« La remise du Prix « Innovations physiopathologiques, diagnostiques et thérapeutiques au service des
patients douloureux » pour permettre a un professionnel de santé (médical ou paramédical), un jeune
chercheur scientifique en cours de thése ou en stage postdoctoral, de réaliser, poursuivre ou achever un
projet de recherche dans le domaine de la douleur.

+ Le partenariat presse pour porter dans les médias la voix des professionnels de la douleur. La
sensibilisation et l'information du public et des soignants font partie des enjeux des deux organisations.
Elles sont primordiales pour la consolidation d’une culture de lutte contre la douleur en France.

Téléchargez le communiqué de presse

LA FONDATION APICIL REAFFIRME SON ENGAGEMENT SUR LE SUJET DE LA DOULEUR

Dans la perspective de favoriser la collaboration des différentes spécialités médicales, la Fondation APICIL
et la SFETD encouragent le développement de la recherche dans le domaine de la lutte contre la douleur.

FORUM DE LA FONDATION APICIL AU CONGRES DE LA SFETD

Handicaps et douleurs - Jeudi 18 novembre 2021 de 17h15 & 18hi5 - Modérateur : Bernard LAURENT (Saint-Etienne)

«17h15 - Douleur et cécité, un nouvel outil de dépistage  + 17h55 - Prix de recherche SFETD - Fondation APICIL
Dr Giséle PICKERING (CHU Clermont-Ferrand) Présentation des avancées des travaux de recherche -
lauréat 2020. V-EPICES : Validation du questionnaire
d'Evaluation de la Précarité et des Inégalités de Santé
-17h35 - Douleur et autisme, et si cétait de ladouleur?  dans les Centres d'Examens de Santé (EPICES) chez
Dr Arnaud SOURTY (CH Le Vinatier - Lyon). les patients atteints de Lombo-Radiculalgies Post-
Opératoires (LRPO)- Nicolas NAIDITCH (Poitiers).

PROGRAMME




MESURE - BILAN
D’IMPACT PRESSE




PANORAMA PRESSE 2021 PAR TERRITOIRE ET PAR PUBLIC

Panorama par territoire Panorama par public

H Presse professionnelle H Presse grand public - Tous sujets
spécialisée




TAILLE ET VOLUMETRIE DES RETOMBEES MEDIAS*

Nombre de retombées par taille et volumétrie

Bréves : 500 - 1000 signes  * 1/4 page, 1/2 page : de 1000 a 2000 signes ¢ 1 page et +: 5000 signes et +

* Les retombées WEB ne sont pas comptabilisées.




MESURE - IMPACT &
APPROCHE REFERENTIEL
BUDGETAIRE

EVALUATION SUR 5 MEDIAS



MESURE D'IMPACT PRESSE
LE GENERALISTE

Hebdomadaire national - Presse spécialisée pour les profesionnels de la santé

et les médécins
Formats des 4 articles :
1/2 page
1 page
3 pages intérieure
1/2 page

+ Articles web

LE GENERALISTE

Tirage : 40 000 ex.

Lectorat : 30 000

Equivalence publicitaire* 1 page intérieure : 12 300 €
3 pages : 36 900 €

1/2 page:8900€x2:17 800 €

Total : 67 000 €

LE GENERALISTE.FR
NC*

Les généralistes
face a la vague
psychiatrique

orwe
FRNCMYALGE : 0UTLS (VAIDEA LA PAISE TN CMAGE

* Certains médias ne fournissent pas leur information ACPM Audience et dénombrement des médias.

L’étude porte sur les supports ayant fournis ces informations a l'organisme collecteur.

(Estimation réalisé a partir des informations transmises par les médias concernés - prix insertion publicitaire tarif brut)

ZAPPING

-

FIBROMYALGIE : OUTILS D'AIDE A LA PRISE EN CHARGE

E n vue de la 28° Journée mondiale de la fibromyalgie (le
12 mai prochain), i la demande de la Direction générale
de la santé (DGS), un collectif d'experts a été mis en place
par la Société francaise d'étude et de traitement de la douleur
(SFETD) et 'association Fibromyalgie France. Ces experts ont
travaillé sur des actions de sensibilisation et d'information
destinées au public, mais aussi aux professionnels de santé,
Leur travail s'est principalement appuyé sur un rapport
d'expertise de I'Inserm datant d'octobre 2020 mo:ltum que,
méme si des interrogations d les ¢ 1ces
sur cette maladie ont évolué. Son étiologie multifactorielle
permet « de la qualifier non plus de syndrome médicalement
inexpliqué mais de syndrome avec douleurs nociplastiques ou
dysfonctionnelles, ¢ 'est-d-dire des douleurs lides & des modifi-
cations neurophysiologiquies des systémes nociceptifs centrascx»
(on est d'accord, cela demeure assez abscons!). Ce rapport
de l‘]merm souligne que les médecins se sentent souvent
dé impui pour prendre en charge ces patients
dont certains sont trés algiques et particulidtrement génés.
Sur le site de la SFETD, des outils sont & disposition des pro-
fessionnels de santé (score d'évaluation de la douleur, échelle
de sévérité des symptomes, etc.) pour aider au diagnostic et &
la prise en charge. A noter tout d'abord qu‘un auto-question-
naire de dépistage de 6 questions existe (Fibr Igia Rapid
Screening Tool (First)).

<> Concernant le diagnostic: la principale difficulté est
liée & une grande hétérogénéité des manifestations et les

comorbidités fréquentes. Cependant, aujourd hui, les critéres
diagnostiques sont bien définis en cas de symptémes doulou-
reux existant depuis au moins trois mois, touchant plusieurs
régions du corps, en prenant en compte I'index de la douleur
généralisée (Widespread pain index) et Péchelle de sévérité
des symptomes (SS).
1l convient aussi d'écarter un diagnostic différentiel: un bilan
biologique doit ére effectué, lNimagerie a peu d'intérét en cas
de fibromyalgie isolée.
=¥ La prise en charge de ces patients est complexe puisqu'il
n'existe aucun médicament ayant une AMM dans l'indication
fibromyalgie, que les corticostéroides et opioides ne sont pas
recommandés. Différents traitements non médicamenteux
peuvent étre proposés, 3 commencer par une activité physique
réguliére et adaptée, et un accompagnement psychologique.
Bref, la prise en charge de ces malades peut étre lourde en
médecine générale en raison de l'interdisciplinarité et du par-
cours de soins devant prendre en compte, en plus des aspects
somatiques et psychologiques, les composantes sociales, mais
aussi professionnelles chez beaucoup de patients.
Au final, la DGS souhaite donc que I'on apporte des réponses
concrétes aux personnes touchées par ce syndrome (méme 'il
est encore mal connu). Dans l'attente de nouvelles études sur ce
syndrome, on guette surtout les recommandations de bonnes
pratiques de la Haute Autorité de santé sur le parcours du patient
douloureux chronique, qui devraient étre publiées cette année.
Dr Nicolas Evrard




MESURE D'IMPACT PRESSE
LE QUOTIDIEN DU PHARMACIEN

Bihebdomadaire - Presse professionnelle nationale
Formats : 1 page + 1/4 page + article sur le web

LE QUOTIDIEN DU PHARMACIEN
Tirage : 20 000 ex.

Lectorat : 25 000

Equivalence publicitaire : 1 page : 13 000 €
1/4 page : 4500 €

Total : 17 500 €

LE QUOTIDIEN DU PHARMACIEN.FR
Visiteurs/mois : 2 944 277

Equivalence publicitaire : 4 lignes : 116 €

29 € par ligne supplémentaire

«Onlaconnait mal pourtant elle fait trésmal »
Une campagne desensibilisation pour reconnaitre
lafibromyalgie etaccompagner les patients

Changer de d, i comme

Iesquelles on neconnait pas (encore)d ‘altération
savoir pi Tels sont

troubles du s > ifs, des

ntres etd

1 ledélai moyenne

del di physique,

sont le reflet d
souligne le Dr Didier Bouhassira, neurologue a I’ hopual

I jecti di sur

parla
d étudeetde Lmuemenl de ladnuleur (SFETD) et

Amb Paré (AP-HP).
lisagitd'un

Sans) trés préj al'évolution et éviter I'errance
médicale, sont parmi les objectifs de la campagne, précise-
teelle.

lides ades

e,

del ‘expertise ive INSERM et

plus i cette

la Journée mondiale de la fibromyalgie
le12 mai prochain.

la douleur semble en lien avec des altérations de la réacti-
vité au stress, des systémes de modulation de la dﬂuleur
avec i centrale (état d’

d fib

«69ans, résig is positive, annonce C:
53ans de douleurs chroniques, 30 ans d'errance diagnos-
tique, une suspicion de sclérose en plaques pendant 10 ans,
puis I'annonce dune fibromyalgie en 1998, Des décennies &

. Si les femmes entre 30 et 55 ans sont le plus souvent

poursuit le neurologue dc la SFETD. Ces mécanismes ne

(90 %), un peut se
développer a tout dge, y compris dans I'enfance. Fréquente

Outre ces facteurs biologiques, des facteurs psymo

le corps médical, a espérer que le rendez-vous
avec “ce” nouveau. spéuahsle sera le bon Iedcmwr »

o "
comme dépressi. Mals el le demcns [u ute d'écoute et de

(environ 1.6 % dela T'affection est hé
avec deux tiers de formes sévéres a modérées et un fort
retentissement socioprofessionnel (30 50 % des fibro-

Bia! ala
d'une Enl’ lﬂlll
ment médicamenteux spécifique. Lenjeu est daccompa:

deatans,
difigeacteitioniie.
«Danslesyndrome ibromyalgique,lconvlent ddcouter

del

Fibromyalgie: uneréalité clinique
v T

Ten-

gnerl pour d'ajus-
tement. C'est d'ailleurs Ja tout I'intérét de I' éducauon thé-
rapeutique. expligue le Dr Rodrigue Deleens, médecin dela
douleur au CHU de Rouen: ce que confirme Carole Robert.

patient,
sonieit e enfance caastrophe’. pulsuné période sas-
iaque ctive, une bonne ion puis, un évé-
m»rm-m surmenr et loul bascule souvent brutalement avec

Le:

de travail (temps de trajet, di travail,

ac v
de i dela ie auprés des collegues
et )

Dr Florence Tiber-
ghlen médecin dela douleurau centre hospitalier Alpes-

L maladie. illé, le

gie queles symptomes eux- mtmes(lNS!:RM 2020). D'oit
Vintérét de cette r iale et médicale de

First (la positivité A cing questions sur les
sixtémoigne d'une fibromyalgie chez des patients sout-

maladie. L ¢sdu grand

frant de doul ten-
dineuses, depuis plus de trois mois, avec une sensibilité et

Annoncer clai ic, expliquer et rassu-
rer, Tadh du patient a une p 26
b surles d'

sique visant a limiter le déconditionnement physane a
favoriser la baisse de la sensibilité douloureuse, la restau.

public Aims, afiches)s'

vec mise & ition d'outils
ic) téléchar-

gcablcssurle:llelnlorneldelabeTD

Ladouleur 3mois) et géné-
mhséeesl le symplomecardmnl delamaladie. mais pas le
seul.L hronique:
3 maisaussi
une fatigue des

rationdela ire, la réduction de la fatigue, &

éllmmam

I dela ieet!’ d'un dia-

gnoauc finalement rassurant pour le patient, & condition

! deI'échange. souligne la Dr Frangoise

Laroche, rhumatologue et médecin de la douleur au CHU
deRouen.

Reconnaitre 1a maladie, identifier des

améliorerle il 1 ietl Le
soutien psychologi plutdt de type
cognitivo- cumpunemcnl.\l Ieducnuonlhémpeuuquc
sont les clefs de la
il faut I
etqu'aucun n‘adAMMdansla
cellesd" il

aussi d'orienter les seules formes sevércs aux

®DrCaroline Martineau
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trop de médicaments dans

I'unité. Quant aux technigues non-

les douleurs chroniques, celles qui
durent plus de trois mois.

La difficulté n'est pas seulement
de soulager la douleur, mais aussi
les problémes qui en découlent
comme les troubles du

médic elles ne sont pas
assez utilisées. Dans les structures
hospitaliéres de la douleur, nous
proposons de 'hypnose, de la
méditation, de 'acupuncture,
de La relaxation par La musique

Pour cela, nous disposons de
& .

ou La réalité virtuelle. Ces

et de q
non-médicamenteuses qui doivent
étre associés. Trop souvent, les

reconduites de fagon systé
Médecin et patient devraient

se demander régulierement si

ce médicament est toujours
utile. On pourrait aussi prescrire

améliorent la qualité
de vie des patients en les aidant

4 moins se focaliser sur la douleur,
et sont sans eflets secondaires.
Or, nos structures sont fragilisées.
Depuis le dernier plan national

de lutte contre la douleur en 2012,
la dynamique s'est essoufflée.

.

245 400000 | 246

structures patients millions
de la douleur y sont regus de Frangais

mois des médecins
Ce sont qui y travaillent

existent dans chague année. souffrent en moyenne vont partir a
les hdpitaux frangais, de douleurs les délais \a retraite dans
dont 39 spécialisées chroniques. d'attente les cing ans.

en pédiatrie.

Source : SFETD.
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« Insoutenable ou gérable, la
douleurestla »

Dossier. Grosse fatigue, douleurs, troubles du sommeil... La fibromyalgie est une maladie encore méconnue
et sous-diagnostiquée. A Ploérmel (Morbihan), Valérie Thomas, 55 ans, raconte son parcours de souffrance.

] 4

d

L N

Valérie Thomas. 1Proro: DR

Les débuts de la maladie

Tout a démarré en 2014 aprés une
intervention chirurgicale sur un fibro-
me. Je me suis mise & gonfler, a avoir
des douleurs pas possibles, alors
que je n'avais pas de problémes de
santé auparavant. On n'a pas com-
pris ce que je faisais. Je suis repassée
au bloc, en urgence. Et rebelote, une
troisiéme fois. Je souffrais beaucoup,
Javais du mal a marcher, je pensais
que c'était les douleurs dues a I'opé-
ration, en fait c'était la fibromyalgie
qui se mettait en place. J'ai eu du mal
& m'en remettre ; je suis restée un an
sans travailler, quasiment couchée
toute la journée...

Le diagnostic
Mon généraliste m'a envoyé voir un
rhumatologue & Rennes, quiatout de
suite parlé de fibromyalgie. J'ai eu
beaucoup de chance dans mon mal-
heur car jai été diagnostiquée trés
rapidement. Un an quand méme, tout
est relatif... Souvent les gens trainent
de médecin en médecin, sans savoir
ce quiils ont.

Un quotidien douloureux

Les douleurs a différents endroits, les
troubles du sommeil, la grande fati-
gue, les problémes de concentration
ou de mémorisation, les maux de
téte, les troubles intestinaux... C'est
assez divers selon les personnes
mais j'ai connu tout ¢a. Et j'ai mis en
place différentes choses qui me per-
mettent de pallier. Plus ou moins
bien, selon les jours. Certains jours
sont insoutenables, d'autres géra-

points de controle du

Test établi par I'American College of Rheumatology

® &—— Base du cou

etle sternum

Intérieur
des genoux

‘@e—— Base ducrane
® ®— Trapézes

Si 11 de ces 18 points sont douloureux
quand on exerce une pression dessus,
le diagnostic est orienté vers une fibromyaigie*

* Pour un patient souffrant d'une douleur diffuse depuis au moins trois mois.

bles, mais ils ne sont jamais sans
douleurs.

Le corps dit stop
Javais une vie trés active, deux
enfants, un mari, des entreprises a
gérer & ses cOtés (supermarchés puis
taxis ambulances, NDLR), une mai-
S0N & m'occuper, une vie associative
dense... Il y a souvent ce point com-
mun chez les fibromyalgiques de vou-
loir tout faire bien, se mettre la pres-
sion, faire des listes, organiser, pen-
ser aux besoins de tout le monde...
et s'oublier soi-méme. La fibro, c'est
comme si le corps disait stop a un
moment !

Un deuil  faire

Quand on est diagnostiqué, on
sattend & un traitement et il n'y en a
pas vraiment. Il va falloir vivie avec.
Cestcomme un deuil, avec le déni, la
colére, la dépression, I'acceptation. Il
faut passer par toutes ces phases
pour mettre des choses en place et
pouvoir aller mieux.

L’expertise Inserm et ses recommandations

Entre 14 et 22 % des Francais
seraientatteints de fibromyaigie, mais
Iabsence de marqueur biologique
spécifique, tout comme les résultats
~ trés variables - des études d'image-
fie cérébrale réalisées jusqu'a pré-
sent, rendent le diagnostic difficile &
poser. La prise en charge de ces
patients est également complexe et
nécessite souvent une approche mul-
tidisciplinaire adaptée a chacun.
Enfin, les investigations chez les jeu-
nes souffrant de douleurs chroniques

diffuses doivent étre renforcées, ainsi
que les recherches sur ['origine et les
conséquences d'une telle douleur
survenant dans I'enfance et l'adoles-
cence. Ce sont la quelques-unes des
conclusions et des recommanda-
tions de I'expertise Inserm, deman-
dée par la Direction générale de la
sante et rendue publique en octo-
bre 2020. Plus de 2 000 documents
scientifiques publiés au cours des dix
derniéres années ont été épluchés
par les quinze experts.

Cure thermale

On doit se prendre en charge, le
médecin n'a pas le temps. Je suis
allée chercher quoi faire sur Internet...
Trois mois apres, j'étais en cure ther-
male, & Dax, réputée pour ¢a. Clest la
meilleure chose que j'ai pu faire, car
en plus des soins du matin, j'ai gagné
un temps fou sur ma maladie et la
compréhension de ce qui marrivait,
grace aux  groupes  de

diagnostic de la fibromyalgie

Trouver sa solution

Je suis suivie dans un centre antidou-
leur et jai un traitement par antidé-
presseurs depuis 2015. Mon souhait
est de l'arréter, au moins de le dimi-
nuer, car je n'aime pas l'idée d'avaler
des médicaments a vie, mais c'est
compliqué. Jai essayé en paraliéle
beaucoup de choses : tens, acupunc-
ture, tapis fakir, balnéo, kiné, coussin
de massage, yoga, marche nordique,
é Certaines mar-

parole de la I'aprés-mi-
di.

Carpe diem
Jai v ceux qui dune

chent, d'autres pas.

Sa « petite victoire »
D ans etdemi,

année sur lautre, et ceux qui allaient
de mieux en mieux. J'ai choisi mon
camp, le deuxiéme, jai profité de leur
expérience. J'ai aussi pris conscien-
ce que la priorité c'était d'abord soi,
qu'il fallait s'écouter, ne plus trop anti-
ciper, vivre l'instant présent, lacher
prise. Clest compliqué. Pour soi, et
pour ses proches. Ga change les
priorités. Ga change aussi le caracte-
re.

ala sophrologie. Avec l'idée de parta-
ger ce savoir et d'aider les autres. Cet-
te maladie, C'est presque devenu une
chance, méme si elle me fait souffrir !
Clest une renaissance, une nouvelle
vie. Je me construis une vie différen-
te, je m'autorise a dire non, a vivre
mes envies.

Recueilli par
Katia MALARET.

Une journée mondiale et une campagne

La Journée mondiale du 12 mai se
double d'une campagne de sensibili-
sation lancée par la Société frangaise
d'étude et de traitement de la dou-

leur, en lien avec Fibromyalgie Fran-
ce. Le film présente des scénes de la
vie quotidienne anodines, mais qui
sont des épreuves pour les malades.

. Des questions sur la fibromyalgie ? « Quest-
D I re Ct France vous répond » vous donne rendez-vous

mercredi 12 mai, de 11 h a 13 h. Vous pourrez
poser vos questions au Dr Caroline Maindet, médecin de la dou-
leur et au Pr Frangoise Laroche, rhumatologue. Rendez-vous sur
notre site, sur la page www.ouest-france.fr/vous-repond.
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1le a encore la
voix qui vrille un peu, quand elle
en parle. Il y a deux ans, Claudine,
57 ans, a souffert «le martyre», a
cause d’un cancer du sein métas-
tasé. Durant ces jours passés al-
longée, a souffrir a chaque geste,
elle avoue: «Javais tellement mal
que si Uon m'avait proposé de me
tuer, jaurais accepté. » La douleur
reste aujourd’hui encore un trau-
matisme pour les malades et un
défi pour les médecins. C'est dans
cette traversée de la douleur que
s'ancrent beaucoup de demandes
d’euthanasie. La mort apparait
alors comme une échappatoire, le
seul moyen d’étre soulagé.
«Si leuthanasie est vue comme
une solution, c’est parce que nous
payons des décennies de mauvaise
prise en charge de la douleur »,
analyse Jean-Marie Gomas, I'un
des fondateurs de la Sfap (Société

cologue a I'Institut de recherche
en cancérologie de Montpellier. Je
suis devenue médecin en 1989 et on-
cologue dix ans plus tard. Méme &
époque, et je vous parle de la fin du
XXz, il y avait quelque chose dans
les mentalités qui disait que la souf-
france faisait partie de la maladie,
quiil était normal d’avoir mal. »

Les choses ont commencé & évo-
luer au milieu des années 1990. «Il
a faliu attendre que la loi s'en méle,
précise Sylvie Rostaing, algologue
et coprésidente de 1a Société fran-
caise d’étude et de traitement de
la douleur. C'est en 1999 que laccés
aux soins palliatifs et au soulage-
ment de la douleur est devenu un
droit pour les malades. » Les méde-
cins qui banalisent la souffrance
sont désormais plus rares.

Les moyens de la combattre
aussi ont évolué, a 'aune des pro-
gres de la médecine. « Les médi-
caments (antalgiques, sédatifs,
morphiniques, opioides...) sont

« Trop de médecins
attendent les
derniéres semaines
avant de transférer
leurs patients

en soins palliatifs et
ignorent l'existence
de consultations
spécialisées

dans la douleur .»

«La prise en charge de la dou-
leur demande de la technicité que
tous les praticiens n'ont pas, note
Sylvie Rostaing. De plus, elle doit
santiciper en amont, bien avant la
toute fin de vie. Trop de médecins
attendent les derniéres semaines
avant de transférer leurs patients

en soins palliatifs et lgnnrent ! axis—
tencede

mieux utilisés, estime
D’Hondt. On sait mieux les doser en
Sfonction des paliers de douleurs.» 1l
yatrente ans encore, les médecins
maniaient la morphine avec ré-

fi d’ et
de soins palliatlfs) et ]u.squ’a ily
Spé-

serve, par crainte des eff

dans la douleur comme il en existe
dans certains hopitaux», dit-elle.
D’autres minimisent, & coté de
Parsenal médicamenteux, «luti-
lité, des theraples de. support comme
Thyps i

daires 1 i
d: etc.). Ce

apeu,
cialiste de la douleur - aI’hépi-
tal Sainte-Périne (Paris). « Trop de
personnes pensem encore que lnn

n’est plus le cas aujourd’hui, méme
si certains praticiens, insuffisam-
ment formés, restent «hésitants»

meurt en

Pourtant la medecme a falt
de gros progrés dans la prise en
charge de la douleur. En partant de
loin. «Nous sommes bien meilleurs
aujourd’hui qu’il y a vingt ans, se
souvient Véronique D’Hondt, on-
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autiliser les les plus
puissants.

la réallré virtuelle, décrlt Elise Per-
ceau-Chambard, professeure de
médecine palliative aux Hospices
civils de Lyon (lire p. 14). Lorsque
Jje parlais de ces méthodes a mes
confréres, ils ont longtemps ouvert
de grands yeux. Elles sont désor-
mais mieux intégrées.»

Les moyens de répondre a la
douleur sont donc de plus en plus
variés, de plus en plus adaptés
et personnalisés. Avec, dans la
majorité des cas, une souffrance
qui peut étre soulagée et des de-
mandes de mort qui s’éteignent.
Dans la majorité des cas. Car le
mécanisme de la douleur demeure
complexe et la combattre ne veut

«LLe médecin n'est pas tout-puissant. En cancérologie,
> des douleurs sont réfractaires

pare\emp[e 10al5%

507

et I“Gblbl(’l?[ aux t/“altements conventionnels.»

pas dire Iéradiquer. D'abord,
parce que fout patient 'est pas

‘gal, face & elle. « Le seull de to-
Iérance est variable selon lavan-
cée de la maladie, bien sar, mals
aussi selon les individus et lewr

Healthy Mind

repéres

Un livre et une visite

de IAntiquité & nos jours, en
explorant ses perceptions et
comment elle est vécue, les
théories médicales élaborées

Histoire de la douleur,

vécu », pointe
de

(LaDée 420

maladies graves, Iétat physique
et mental du patlent au moment
oit il est touché, modifient la fa-

son de percevoir et supporter la

14,80€).

nismes, les thérapeutiques
pour soulag
le patient.

douleur. «
douleur est subjective », pointe 1a
‘médecin. Dautant qu'l nexiste
pas une mais des douleurs : la
douleur en pic, la douleur lanci-

nante, la douleur rfulgurante, la
douleur chronique... « Toute la

La loi actuelle
«ne répond pas a

rcde trouverfe |

bon traitement, au bon moment,
pour le bon patient », résume Syl-

la le de mort

ctrangers ?» Imp: D

tique ne signifie pas abandon. Au
rix, parfois, de la consclence du
patient, lorsque, 4 sa demande et
en concertation avec Iéquipe mé-
dicale, une sédation profonde et

mais a la d

vie Rostaing.
techniques plus invasives comme
les pompes intraveineuses, cuta-
nées, voire intrathécales, Cest-
e placées an e, & in-

de soul .

traitements conventionnels. C'est

térieur ps, au plus

prés des Zones Touchées p parla faire

‘maladie, pour mieux neutraliser
ladouleur.

Cela étant, cette derniére
admet les limites de la méde-
cine, «Le. medumnm pas !uur
puissant.

beaueoup » 13, que

X par
1a loi Claeys-Leonetti de 2016,
elle permet d’endormir le ma-
Iade pour le soustraire & la souf-
france. La lof actuelle « e répond.
pas & la demande de mort, mais
@ d

Connr s Tt propaser des pro-
jets, méme sur le court terme, ra-
conte Elise Perceau-Chambard,
4 Lyon. Veuril rentrer i son do-
it futrc venir s famite un

commente Elise Perceau-Cham-
bard. C'est Jean Leonettl, qui au
moment du vote de la loi portant
son nom lavait résumée en di-
sant: « Cette loi sadresse & cenx

exemple, 10 o 16.9% aes douteurs

une derniére fois dam mn  pays
dorigine,

ui vont Pas & ceux qui
veulent mourir. »
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