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PREAMBULE

En mars 2023, nous avons entamé nos recherches sur le sujet de notre mémoire.
L'une d'entre nous a un frere atteint de Trouble Déficitaire de I’ Attention avec
Hyperactivit¢ (TDAH) et a remarqué que son impulsivité, son inattention et son
hyperactivité le rendaient plus sujet aux accidents et aux blessures que la normale.
Ainsi, nous avons pris la décision d'explorer le sujet du Trouble Déficitaire de
I’Attention avec ou sans Hyperactivit¢ (TDA/H). Plusieurs questions nous sont
alors venues a I’esprit : les patients atteints de TDA/H sont-ils plus susceptibles de
subir des blessures nécessitant une rééducation kinésithérapeutique que la normale?
Faut-il adapter leur prise en charge? Un programme de kinésithérapie pourrait-il
étre bénéfique pour les enfants TDA/H ayant des problémes moteurs? La

kinésithérapie pourrait-elle améliorer les symptomes du TDA/H?

Nous avons donc commencé notre recherche documentaire pour répondre a ces
interrogations. Nous avons utilis¢ des mots-clés tels que "trouble déficitaire de
l'attention avec hyperactivite", "TDA/H", '"kinésithérapie", "accidents",
"blessures", "contrdle moteur", "activité physique"”, "fonction motrice",
"traumatisme", "exercice", "fonction exécutive", etc. Malheureusement, bien que

ces questions avaient attiré notre attention, la littérature étant encore limitée, nous

n'avons pas pu les sélectionner pour le choix du sujet de notre mémoire.

Cependant, nos recherches nous ont permis de constater que le TDA/H était associé
a toute une série de comorbidités, tels que 1'épilepsie, 1’anxiété, 1’asthme, les
troubles liés a la consommation de substances, 1’obésité, les troubles de la
coordination, la dépression, les troubles du sommeil, et aussi la fibromyalgie. Cette

derniére a particuliérement retenu notre attention.

Nous avons noté qu'un nombre significatif de patients atteints de fibromyalgie
présentaient également un TDA/H, une relation peu connue des professionnels de
la santé. En effet, ces conditions relévent de spécialités différentes, 1'une se
concentrant principalement sur la sphére du bien-étre physique chez I’adulte, alors
que 1’autre se focalise essentiellement sur le bien-étre psychologique, surtout chez

les enfants. Ceci implique qu’il y a peu d’interactions entre les deux spécialités.



Nous avons pris conscience de I'importance de sensibiliser davantage les
professionnels de la santé a cette relation pour que les patients puissent étre
correctement diagnostiqués et pris en charge. De plus, la dualité corps-esprit
présente dans ces deux troubles nous a fort intriguées, ce qui nous a naturellement

amencées a choisir ce sujet pour notre mémoire.

Nous avons décidé de diviser ce dernier en 3 parties. En effet, notre mémoire
comporte plusieurs objectifs et nous voulons les traiter au mieux ainsi qu’assurer

une cohérence pour le lecteur.

La premicre partie consiste en une revue narrative qui traite de la relation entre la
fibromyalgie et le TDA/H. Son but est de la définir et de la rendre plus visible et

compréhensible aux yeux des professionnels de la santé.

La deuxiéme partie aborde les pistes d'adaptation a envisager pour prendre en
charge les patients atteints de fibromyalgie et de TDA/H. Cette partie est basée sur
une recherche documentaire appuyée par des entretiens qualitatifs effectués avec

des professionnels de la santé.

Enfin, la troisiéme se concentre sur la création d'une brochure informative a
destination des professionnels de la santé. Cette derniére a pour objectif de
conscientiser les professionnels sur l'existence d'une relation entre ces deux
conditions et de leur proposer des suggestions d'adaptation pour améliorer leur prise

en charge.



Partie I : Revue narrative de la litterature : la relation entre le
TDA/H et la fibromyalgie

Cette premicre partie du mémoire se base sur la question de recherche : « Quelle
est la nature et I'ampleur de la relation entre le Trouble Déficitaire de I'Attention
avec ou sans Hyperactivité (TDA/H) et la fibromyalgie (FM) chez les adultes, en
termes de prévalence, de comorbidité, de physiopathologie, et d'impact sur les

symptomes et la qualité de vie ? ».

1. INTRODUCTION

1.1. La fibromyalgie
La fibromyalgie est un trouble fréquent du systeme musculo-squelettique (Yilmaz
& Tamam, 2018). En effet, aprés I’arthrose, la FM est la plus souvent rencontrée
chez les rhumatologues (Golimstok et al., 2015). Ce syndrome se présente comme
un trouble de la sensibilité centrale (Bou Khalil et al., 2018), accompagné de
douleurs chroniques diffuses, de troubles du sommeil, de fatigue, de troubles

cognitifs et de symptdmes psychiatriques (Goldenberg, s. d.; Wolfe et al., 2016).

Il est plus courant de diagnostiquer la FM chez les individus agés entre 20 et 55 ans,
avec un ratio de 6 femmes pour 1 homme (Goldenberg, s. d.). La prévalence dans

la population se situe entre 2 et 5% (Wolfe et al., 1995).

La complexité de ce trouble de la douleur est qu’il est accompagné de diverses
comorbidités. Parmi celles-ci, les patients rapportent fréquemment des troubles
cognitifs tels que des altérations de la mémoire et de la vigilance mentale, des
oublis, et des difficultés d’attention, regroupés sous le terme de 'fibro fog' (Bou
Khalil et al., 2018; Glass, 2008; Tiirkoglu, 2021). Une méta-analyse a indiqué que
les difficultés cognitives sont un groupe de symptomes significatifs dans la FM
(Bell et al., 2018). La douleur serait responsable des perturbations cognitives mais
il est également envisageable que les difficultés cognitives puissent contribuer au

maintien ou a I'aggravation des problémes de douleur dans la FM (Glass, 2008).



Les personnes atteintes de FM sont aussi plus susceptibles de recevoir un diagnostic
de maladie psychiatrique que les personnes en bonne sant¢ (Yilmaz & Tamam,
2018). Parmi les problémes psychiatriques courants chez ces patients se trouvent
les troubles anxieux et la dépression (Elboga, 2020). Aussi bien l'anxiété que la
dépression sont des facteurs bien connus augmentant le risque de souffrir de douleur

et d'invalidité chez les patients souffrant de FM (Karas et al., 2020).

1.2. Le Trouble Déficitaire de 1'Attention avec ou sans Hyperactivité
Le Trouble du Déficit de I'Attention avec ou sans Hyperactivité (TDA/H) est un
trouble neurodéveloppemental qui survient des l'enfance (Pallanti et al., 2021;
Tiirkoglu, 2021). Classiquement, il se manifeste soit par une présentation
prédominante d’hyperactivité/impulsivité, soit par une présence majoritaire
d’inattention, ou alors par une combinaison mixte de ces symptomes (Bou Khalil et

al., 2018; van Rensburg et al., 2018).

Méme si le TDA/H est souvent observé chez les enfants, il est important de noter
que ce trouble persiste également a 1'age adulte (Baji et al., 2023), surtout pour la
dimension d’inattention (van Rensburg et al., 2018). En effet, environ deux tiers
des personnes diagnostiquées avec le TDA/H durant leur enfance conservent ce
trouble a 1'age adulte (Yilmaz & Tamam, 2018), avec une prévalence dans la

population de 2,5% (Simon et al., 2009).

Tout comme la FM, le TDA/H est associé¢ a des difficultés cognitives (Arnsten,
2006; van Rensburg et al., 2018) et a des comorbidités psychiatriques telles que
l'anxiété et la dépression (Choi et al., 2022; Fayyad et al., 2007).

Les individus atteints de TDA/H ont des niveaux de douleur considérablement plus
¢levés et une douleur plus diffuse par rapport a ceux sans TDA/H (Stray et al., 2013;
Tiirkoglu, 2021). Il est possible que cela soit causé par des problémes d'inhibition
motrice et a une augmentation du tonus musculaire que 1’on retrouve chez les
personnes atteintes de ce trouble (Stray et al., 2013). Le mode de vie des personnes
atteintes de TDA/H pourrait également les rendre plus vulnérables face a certaines

affections somatiques (Instanes et al., 2018).



1.3. Objectif
Cette revue narrative de la littérature vise a explorer la relation entre la fibromyalgie
(FM) et le Trouble Déficitaire de I'Attention avec ou sans Hyperactivité (TDA/H).
Cette association reste relativement peu étudiée et peu connue dans le domaine
médical en raison de I'écart entre les spécialités concernées. De plus, la FM
prédomine chez les femmes adultes tandis que le TDA/H est plus souvent
diagnostiqué chez les gargons pendant 1’enfance, ce qui accentue donc encore
I’écart entre ces deux conditions pathologiques. Néanmoins, cette association
pourrait avoir des répercussions significatives sur la prise en charge clinique et le

traitement des patients atteints des deux affections.

Par conséquent, cette revue narrative a pour objectif d’approfondir cette relation en
¢tudiant sa prévalence, ses comorbidités, son impact sur la qualité¢ de vie et les
caractéristiques communes de la physiopathologie. Ces aspects sont passés en revue

afin d’avoir une vision plus globale de ce qui relie ces deux conditions.

2. METHODE

2.1. Bases de données
La recherche bibliographique portant sur la relation entre la FM et le TDA/H s'est
principalement effectuée a I’aide de deux bases de données : PubMed et Embase.
Pour garantir I'exhaustivité, nous avons inclus d'autres articles pertinents a notre
question de recherche qui ne proviennent pas de ces bases de données. De plus,
nous avons également utilisé des références supplémentaires pour renforcer
théoriquement nos observations. La période de recherche s'est déroulée entre mai

2023 et mars 2024 inclus.

Le développement de 1’équation de recherche a été basé sur la méthode PICO

(Tableau 1).



Tableau 1 : Criteres PICO utilisés pour l'équation de recherche

Critéres PICO En francais MeSH en Termes anglais
anglais associés
« Population » : Adulte, Adult, Adult, Adults,
Patient ou Probléme Fibromyalgie, Fibromyalgia, Fibromyalgia,
Trouble du Attention Fibromyalgias,
Déficit de Deficit Attention deficit
I’ Attention Hyperacticity disorder with
avec ou sans Disorder, hyperactivity,
Hyperactivité, ADHD Attention, deficit,
TDA/H hyperactivity,
disorder, Attention
deficit hyperactivity
disorder, ADHD

« Intervention »
« Comparator » :
Critéres de
jugement
« Outcome » :

Critére de jugement

Ce qui a découlé a 1’équation de recherche suivante utilisée dans « PubMed » :
("attention deficit disorder with hyperactivity"[MeSH Terms] OR ("attention"[All
Fields] AND "deficit"[All Fields] AND "disorder"[All Fields] AND
"hyperactivity"[All Fields]) OR "attention deficit disorder with hyperactivity"[All
Fields] OR ("attention"[All Fields] AND "deficit"[All Fields] AND
"hyperactivity"[All Fields] AND "disorder"[All Fields]) OR "attention deficit
hyperactivity disorder"[All Fields] OR ("attention deficit disorder with
hyperactivity"[MeSH Terms] OR ("attention"[All Fields] AND "deficit"[All
Fields] AND "disorder"[All Fields] AND "hyperactivity"[All Fields]) OR
"attention deficit disorder with hyperactivity"[All Fields] OR "adhd"[All Fields]))
AND ("fibromyalgia"[MeSH Terms] OR "fibromyalgia"[All Fields] OR
"fibromyalgias"[All Fields]) AND ("adult"[MeSH Terms] OR "adult"[All Fields]
OR "adults"[All Fields] OR "adult s"[All Fields])
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2.2. Criteres d’éligibilité
Nous avons défini des critéres d’inclusion et d’exclusion afin d’obtenir une
sélection finale des articles qualitative et pertinente quant a notre question de
recherche (Tableau 2).

Tableau 2 : Criteres d'inclusion et d'exclusion

Criteéres d’inclusion Criteéres d’exclusion

—> Porte sur la question de recherche | = Ne traite pas du sujet

- En anglais —> Autre langue que 1’anglais
—> Inclut des sujets adultes (>18 ans) | = Porte sur des sujets
enfants/adolescents (<18 ans)

—> Pas d’acces au texte intégral

2.3. Sélection des études
Les articles obtenus sur Embase et PubMed, provenant de I’équation de recherche,
ont été exportés vers le logiciel Zotero 6. Ceux-ci ont été regroupés et les doublons
ont ét¢ éliminés. Un premier tri a ensuite été effectué par les deux auteures
séparément a partir des titres et/ou résumés en se basant sur les critéres d’¢éligibilité
déterminés auparavant. Les deux auteures ont parcouru entierement les articles
choisis comme pertinents a la question de recherche pour faire la sélection finale et
déterminer les études qui seraient incluses dans cette revue de littérature. Des
références supplémentaires traitant de la relation entre les deux conditions et

d’autres permettant d’enrichir les découvertes ont également été ajoutées.

3. RESULTATS

3.1. Sélection des études
L'équation de recherche utilisée dans PubMed et Embase a généré respectivement
26 et 124 résultats, totalisant ainsi 150 références. Pour assurer une sélection
exhaustive, cinq références supplémentaires ont été ajoutées. Apres avoir éliminé
les 16 doublons identifiés par le logiciel Zotero 6, il restait 134 références. Une
premicre sélection basée sur les titres et les résumés effectuée par les deux auteures
a abouti a un résultat de 28 références. Parmi celles-ci, I'acces au texte intégral de

5 articles n'était pas disponible. Finalement, les deux auteures ont lu intégralement
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23 articles pour déterminer leur éligibilité. Apres un accord entre elles, 13 études
ont été incluses dans cette revue de littérature. Cela est détaillé sur le diagramme de
flux PRISMA (Figure 1). D’autres références ont aussi été ajoutées pour détailler

les observations.

Figure 1 : diagramme de flux PRISMA

E PRISMA 2009 Flow Diagram

)
c Références identifiées par
-g recherche sur base de données
S (n=150) Références supplémentaires
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T PubMed n= 26 Embase n= 124 (n=5)
=
——
( ) y \ 4
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(5]
9
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n
A 4
— Références sélectionnées Références exclues
) (n=28) g (n = 106)
‘o
=
S v ) .y
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= Articles évalués en texte (n=10)
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)
c v
=
2 Etudes incluses dans
2 la synthese qualitative
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—

12



4. DEVELOPPEMENT

4.1. Prévalence et critéres diagnostics
Prévalence
Dans un premier temps, pour mieux comprendre 1'ampleur de la relation entre le
TDA/H et la FM, nous présenterons les résultats d'études portant sur cette question.
Quatre d’entre elles ont analysé le nombre de patients atteints de TDA/H au sein
d'un groupe de personnes atteintes de FM (Tableau 3), tandis qu'une autre a étudié
le pourcentage de patients avec la FM au sein d'un groupe atteint de TDA/H

(Tableau 4).

Les résultats de ces études ont révélé une fréquence de co-occurrences de ces deux
conditions allant de 24,5 % a 44,72 %, une relation principalement observée chez
les femmes. D'autres études, non incluses dans notre sélection en raison de
l'indisponibilité du texte intégral, ont également évalué cette relation et ont trouvé

des résultats similaires selon les résumés consultés.

Diagnostic de la fibromyalgie
Toutes ces études ont utilisé les critéres de I'American College of Rheumatology
(ACR) pour établir le diagnostic de la FM. Cependant, une seule a adopté les
criteres les plus récents, datant de 2016, ¢laborés par Wolfe et al. (2016), qui
requicrent que trois conditions soient remplies pour poser le diagnostic :
- Symptémes présents a ce niveau pendant au moins 3 mois
- Index de douleurs diffuses (IDD) > 7 et échelle de sévérité des symptomes
(SS) > 5 ou IDD entre 4-6 et échelle SS > 9
- Douleurs généralisées définies par la présence de douleurs dans au moins 4
des 5 régions. Les douleurs des machoires, de la poitrine et de ’abdomen
ne sont pas incluses dans la définition de douleur généralisée. De plus, le
diagnostic de FM est validé indépendamment d’autres diagnostics. Celui de

FM n’exclut pas d’autres maladies cliniquement importantes.

A la différence des critéres précédents, les critéres de 'ACR 2016 demandent la
présence de zones douloureuses plutdét que des points sensibles a la pression,
¢liminant ainsi la nécessité d'un examen physique, ce qui simplifie le diagnostic. Ils

prennent également en compte la symptomatologie globale du patient, allant de la
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douleur et de la fatigue, aux troubles du sommeil et aux symptomes cognitifs, ce
qui permet une approche plus exhaustive dans ’approche diagnostique (Wolfe et

al., 2016).

Trois autres études ont utilisé¢ les criteres de ’ACR 2010 qui demandent 3
conditions :
- Symptémes présents a ce niveau pendant au moins 3 mois
- Index de douleurs diffuses (IDD) > 7 et échelle de sévérité des symptomes
(SS) > 5 ou IDD entre 3-6 et échelle SS > 9

- Une douleur qui ne peut pas étre expliquée par un autre trouble.

Ces criteres, par rapport a ceux de 1990, privilégient l'identification d'une douleur
généralisée plutot que la présence de points sensibles a la pression. De plus, ils
intégrent la notion de durée des symptomes, absente dans les critéres de I'ACR 1990

(van Rensburg et al., 2018).

Finalement, la derni¢re étude s’est basée sur les critéres de I’ACR 1990 (Wolfe et
al., 1990), qui ne prennent pas en compte les symptomes cognitifs. Cela a été
délibérément choisi car les auteurs ont émis I’hypothése que le meilleur moyen
d’évaluer la relation entre la FM et le TDA/H était d’éliminer la sphére des
symptomes cognitifs. Ces critéres demandent :

- Une histoire de douleurs diffuses

- La présence de 11 points sensibles a la palpation sur 18, avec une douleur

chronique diffuse dans les 4 quadrants du corps du patient.

Diagnostic du TDA/H
Pour le diagnostic du TDA/H, les études incluses ont utilis¢ différentes méthodes

d’évaluation :

- Lescriteres publiés par I’ American Psychiatric Association (APA) du DSM-
5: selon la cinquiéme édition du Manuel diagnostique et statistique des
troubles mentaux, le diagnostic du TDA/H chez I’adulte nécessite le respect

des critéres suivants :
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>

7

Présence d'au moins 5 des 9 critéres liés aux déficits d'attention et/ou d'au
moins 5 des 9 critéres concernant I'hyperactivité et l'impulsivité, et que
ceux-ci ont persisté au moins 6 mois.

Apparition de certains symptomes avant 1'age de 12 ans.

Présence de plusieurs symptdmes dans deux environnements ou plus.
Preuves évidentes de I'impact des symptomes sur le fonctionnement social,
académique ou professionnel.

Les symptomes ne peuvent &tre mieux expliqués par une autre condition
médicale ou un trouble mental.

Les criteres, publiés par I’ APA pour détecter le TDA/H chez les enfants sont
similaires a ceux utilisés pour les adultes, mais nécessitent la présence de 6
critetres dans les domaines du déficit de I’attention et/ou de

I’hyperactivité/impulsivité au lieu de 5.

DIVA 2.0 : le DIVA est un guide d’entretien diagnostique pour le TDA/H
chez ’adulte, basé sur les criteres du DSM-IV (Pallanti et al., 2021).

WHO ASRS : I’échelle d’auto-évaluation du TDA/H chez ’adulte a été
développée par I’Organisation Mondiale de la Sant¢ (OMS). Ce
questionnaire évalue les symptomes chez les adultes (Kessler et al., 2005).

Il a une spécificité élevée de 99.5%. (van Rensburg et al., 2018).

WURS : la Wender Utah Rating Scale sert a évaluer la présence et la sévérité
du TDA/H pendant I’enfance, de fagon rétrospective chez les adultes. Elle
est utilisée comme un outil complémentaire dans 1’évaluation du diagnostic

du TDA/H chez les adultes. (Ward et al., 1993).

DSM-1V : le DSM-1IV est la version précédente du DSM-5. Les principales
différences entre les deux versions sont les détails de la subdivision en
différents sous-types, avec le DSM-5 qui apporte de nouvelles informations.
Une autre distinction concerne 1’age d’apparition des symptomes : avant 7

ans pour le DSM-IV et avant 12 ans pour le DSM-5.
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Conclusion

La co-occurrence entre le TDA/H et la FM est significative comme en témoigne les
¢tudes qui ont étudié cette relation. Cependant, les comorbidités somatiques du
TDA/H n'ont pas encore regu suffisamment d'attention (Instanes et al., 2018), tandis
que les plaintes cognitives sont souvent négligées chez les patients souffrant de FM
en raison du manque de critéres diagnostiques (Bou Khalil et al., 2018; Tiirkoglu,
2021). D¢s lors, cette relation a été largement sous-estimée et nécessite davantage
d’attention ainsi que la mise en place de critéres de diagnostic plus précis pour

mieux évaluer son ampleur.

Il est nécessaire de diagnostiquer correctement a la fois le TDA/H et la FM chez un
patient. En effet, fournir un traitement standard pour la FM sans prendre
connaissance du TDA/H du patient pourrait entrainer une réponse sous-optimale au
traitement. Porter une attention particuliére a 1'égard des deux affections pendant la
prise en charge pourrait entralner des résultats bénéfiques, soulignant ainsi
l'importance d'une communication étroite entre les professionnels de la santé qui

traitent a la fois le TDA/H et la FM.
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Tableau 3 : Prévalence du TDA/H chez les personnes atteintes de la FM

Auteurs + date Diagnostique Caractéristiques| Participants Controle FM Controle + TDA/H FM + TDA/H
(Tiirkoglu, 2021) FM : critéres de Nombre N= 153 N= 40 (26%) N= 113 (74%) N=2 (5%) N= 44 (38.9%)
I’ACR 2016 Sex-Ratio Femmes N=153 | Femmes N=40 | Femmes N=113 Femmes N=2 Femmes N=44
(100%) (100%) (100%) (100%) (100%)
TDA/H : criteres du [*5x0 ¢ (années) 18-65 40.52+10.72 | 41.38+9.86 NC NC
DSM-5
(Pallanti et al., FM : critéres de Nombre N= 106 / N= 106 / N= 26 (24.5%)
2021) ’ACR 2010 Sex-Ratio Hommes N= 11 / Hommes N= / Hommes N=0 (0%)
(10.4%) 11(10.4%) Femmes N= 26
TDA/H : DIVA 2.0 Femmes N= 95 Femmes N= 95 (100%)
(89.6%) (89.6%)
Age (années) 41.70 + 8.18 / 41.70 + 8.18 / 47.65+8.56
(Y1lmaz & Tamam, FM : critéres de Nombre N=132 N=54 (41%) N="78 (59%) TDA/H adulte N=4 | TDA/H adulte N=
2018) I’ACR 2010 (7.4%) 23 (29.5%)
TDA/H adulte : TDA/H enfant N=6 TDA/H enfant
critéeres du DSM-5 (11.1%) N=26 (33.3%)
Sex-Ratio Femmes (100%) Femmes Femmes (100%) Femmes (100%) Femmes (100%)
TDA/H enfant : (100%)
critéres APA du Age (années) 18-55 39.9 + 8.92 403 + 9.39 NC NC
DSM-5
(van Rensburg et al., FM : critéres de Nombre N= 123 / N= 123 / N= 55 (44.72%)
2018) I’ACR 2010 Sex-Ratio Hommes N= 15 / Hommes N= 15 / NC
(12.02%) (12.02%)
TDA/H : WHO ASRS Femmes N=108 Femmes N=108
(87.80%) (87.80%)
Age (années) 49.89 + 12.08 / 49.89 +12.08 / NC

Note : NC= non communiqué ; TDA/H= Trouble du Déficit de [I’Attention avec ou sans Hyperactivité ; FM= fibromyalgie ; DSM= Manuel diagnostique et
statistique des troubles mentaux ; ACR= American college of rheumatology ; DIVA= entretien diagnostique pour le TDAH chez [’adulte : APA= American
Psyhiatric association ; WHO ASRS= échelle d’auto-évaluation des TDAH chez [’adulte de [’organisation mondiale de la santé
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Tableau 4 : Prévalence de la FM chez les personnes atteintes du TDA/H

Auteurs + date Diagnostique Caractéristiques Participants Controle TDA/H Controle + FM TDA/H + FM
(Golimstok et al., TDA/H : Nombre N= 487 (controle N=171 N= 154 N=0 (0%) N= 38 (24.7%)
2015) criteres du DSM-1V + TDA/H + CC)
et WURS Sex-Ratio Hommes N= 192 | Hommes N= Hommes N= 58 NC NC
(39.4%) 29 (40.8 %) (37.7%)
. FM : Femmes N=295 | Femmes N=42] Femmes N=96
critéres de ’ACR (60.6%) (59.1%) (62.3%)
1990 Age (années) 60-86 60-83 60-83 NC NC

Note : NC= non communiqué; TDA/H= Trouble du Déficit de I’Attention avec ou sans Hyperactivité ; FM= fibromyalgie ; DSM= Manuel diagnostique et
statistique des troubles mentaux ; WURS= échelle d’évaluation de Wender-Utah ; ACR= American college of rheumatology ; CC= plaintes cognitives sans TDA/H.
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4.2. Impact de la relation sur la qualité de vie
La présence des symptomes du TDA/H chez les patients atteints de FM rend leurs
symptomes plus séveres et compromet leur qualité de vie (QdV) (Pallanti et al.,
2021; Tiirkoglu, 2021; van Rensburg et al., 2018). Cet impact est d’autant plus
important en présence de dépression (van Rensburg et al., 2018). Cependant,
contrairement a la plupart des études, Karas et al. (2020) ont trouvé que seuls les
symptomes du TDA/H pendant I’enfance étaient associés a I’impact de la maladie
et a ’exacerbation des symptdmes chez les patients atteints de FM, le tout étant
médié par la dépression et 1’anxiété, tandis que les symptomes du TDA/H de

I’adulte n’affecteraient pas la FM (Karas et al., 2020).

L’existence des symptomes du TDA/H dans la FM est aussi associée a une
altération de la fonctionnalité, surtout en présence de dépression et d'anxiété (Karas
et al., 2020; Pallanti et al., 2021). En effet, la gravité des symptomes du TDA/H
impacte les domaines de la santé générale, de la santé psychologique, de la santé
physique et de I'environnement (Tiirkoglu, 2021), ce qui suggere qu’elle a un large
spectre d'effets sur la QdV des patients. D’autres résultats proposent que le TDA/H
influence également les activités professionnelles et sociales des patients (Pallanti
et al., 2021). En revanche, une étude remet en question cette diminution de la
fonctionnalité en indiquant que les symptomes du TDA/H ne sont pas directement

liés a l'incapacité dans le contexte de la FM (van Rensburg et al., 2018).

Par ailleurs, la présence simultanée de ces deux troubles semble entrainer une
utilisation plus fréquente d'opioides et des troubles liés a l'usage de sédatifs,
d’hypnotiques ou d’anxiolytiques (Pallanti et al., 2021) ce qui peut mener a un

phénomene de dépendance qui pourrait altérer la QdV.

Les ¢études a venir devraient évaluer plus précisément ’ampleur de I’impact des
symptomes liés au TDA/H sur la sévérité des symptomes et sur la fonctionnalité
des personnes atteintes de FM. Cette approche offrirait une meilleure
compréhension de la mesure dans laquelle la relation entre la FM et le TDA/H

impacte la QdV des patients.
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4.3. Le role des dimensions de ’inattention et de I’hyperactivité/impulsivité
Plusieurs ¢tudes ont étudié la relation entre la FM et le TDA/H, se concentrant
particulierement sur la sous-dimension de I’inattention du TDA/H en estimant que
cet aspect prédomine chez les patients atteints de FM. Une étude s'est intéressée a
la dimension de I’hyperactivité/impulsivité chez les patients souffrant de FM et a
suggéré que non seulement la dimension de I’inattention, mais aussi celle de
I’hyperactivité¢/impulsivit¢ du TDA/H, joue un rdéle dans la FM et qu’il est
nécessaire d’évaluer ces dimensions de manicre adéquate (Yilmaz & Tamam,
2018). Il serait donc intéressant que de futures études se penchent plus

spécifiquement sur chacune de ces dimensions et leur implication dans la FM.

4.4. Troubles cognitifs comorbides
Les personnes atteintes de FM peuvent présenter des altérations cognitives, en plus
des douleurs articulaires et musculaires généralisées, de la fatigue et du sommeil
agit¢ (Wolfe et al., 2016). En effet, les patients déclarent régulicrement des
dysfonctionnements cognitifs tels que des oublis, des difficultés d'attention, un
temps de réaction ralenti, une incapacité a ignorer les informations non pertinentes,
des problémes de mémoire de travail et de vigilance mentale, ainsi que l'incapacité
a effectuer plusieurs tiches simultanément, tous qualifiés sous le terme de
« fibrofog » (Bou Khalil et al., 2018; Glass, 2008; Pallanti et al., 2021; Tiirkoglu,
2021), pouvant étre plus perturbants que la douleur (Tirkoglu, 2021). Les
dysfonctionnements cognitifs, sont souvent ignorés en raison du manque de critéres
diagnostiques ou interprétés a tort comme étant seulement des conséquences de la
dépression et de I'anxiété et non un trouble a part entiere (Bou Khalil et al., 2018).
Cependant les troubles cognitifs peuvent avoir un impact considérable sur la vie des

patients (Tiirkoglu, 2021).

Méme si la douleur chronique a un effet interrupteur sur l'attention (Bou Khalil et
al., 2018), les altérations cognitives dans la FM ne peuvent pas étre entierement
expliquées par la douleur (Glass, 2008). De cette facon, il est nécessaire de trouver
la véritable origine des symptdmes cognitifs dans la FM (Golimstok et al., 2015) et
de vérifier s’ils ne pourraient pas étre partiellement expliqués par un TDA/H
comorbide. En effet, les symptomes cognitifs occupent une place centrale dans la

clinique du TDA/H et de la FM, et le « fibrofog » observé chez les patients atteints
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de FM serait trés similaire au TDA/H (Yilmaz & Tamam, 2018). Plusieurs études
ont déja entamé des recherches concernant cette association des troubles cognitifs

dans la FM et le TDA/H.

Une d’entre elles, réalisée par Elboga (2020) s’est principalement penchée sur
l'alexithymie qui est un déficit dans la capacité a ressentir et a exprimer les émotions
et qui est considérée comme un trouble li¢ aux dysfonctions cognitives. Ils ont
révélé qu’elle est plus fréquemment observée chez les patients atteints de FM que
chez un groupe sain. Ils ont émis comme hypothése qu’une des raisons de cette
fréquence ¢élevée d'alexithymie chez les patients avec la FM pourrait étre la
présence dun TDA/H comorbide, dans lequel on retrouve des processus

émotionnels dysfonctionnels.

En plus de I’alexithymie, une étude a révélé que les difficultés de concentration et
les troubles de la mémoire, qui sont des symptomes clés du TDA/H, étaient
présentes respectivement chez 95% et 93% des patients FM (Zachrisson et al.,

2002).

Une autre étude a indiqué que les symptdmes cognitifs et émotionnels du TDA/H
qui se retrouvent chez les patients atteints de FM pourraient amener au

développement de symptomes dépressifs (Tiirkoglu, 2021).

En conclusion, la FM et le TDA/H semblent partager toute une série de troubles
cognitifs. Il est essentiel que de futures études approfondissent ce sujet pour
déterminer 1’étendue et I’origine de ce chevauchement des troubles cognitifs entre

ces deux conditions.

4.5. Troubles psychiatriques comorbides
Chez les patients atteints de FM, on observe un taux significativement plus élevé
de diagnostics de troubles psychiatriques, notamment de dépression et d'anxiété,
par rapport a un groupe sain, que ce soit un diagnostic ultérieur a la FM ou actuel
(Elboga, 2020; Yilmaz & Tamam, 2018). Thieme et al. (2004) ont observé une
comorbidité d'anxiété et de dépression chez respectivement 32,30% et 34,80% des

patients atteints de FM. Cette comorbidité semble encore plus prononcée chez les
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patients atteints a la fois de FM et de TDA/H. En effet, une étude a indiqué une
fréquence plus élevée de dépression et d'anxiété dans un groupe présentant les deux
conditions par rapport a un groupe atteint uniquement de FM, avec un taux
atteignant jusqu'a 90,91 % dans le groupe FM + TDA/H qui ont été diagnostiqués
avec de I’anxiété (van Rensburg et al., 2018). Cependant, contrairement a la plupart
des recherches, une autre étude a rapporté que les troubles anxieux étaient plus
fréquents chez les patients souffrant uniquement de FM par rapport a un groupe
atteint a la fois de FM et de TDA/H (Pallanti et al., 2021). 1l serait donc intéressant
de continuer a étudier la prévalence et les mécanismes de cette relation dans les

études a venir.

Des résultats montrent que plus le déficit d'attention augmente, plus la sévérité de
la dépression augmente chez les patients atteints de FM (Elboga, 2020). Cependant,
l'anxiété et la dépression sont des facteurs qui augmentent le risque de douleur et
d'incapacité liés a la FM, tout en diminuant la QdV (Karas et al., 2020; Tiirkoglu,
2021). Par conséquent, tous les patients doivent étre méticuleusement évalués pour
ces conditions lors du traitement afin de mettre en place la meilleure prise en charge

possible centrée sur le patient.

4.6. Autres comorbidités associées
Les personnes atteintes de TDA/H présentent fréquemment plusieurs comorbidités,
avec en moyenne trois conditions associées (Baji et al., 2023). De méme, la FM est

¢galement associée a de nombreuses comorbidités.

D'autres comorbidités que les troubles cognitifs, anxieux, et dépressifs sont souvent
observées a la fois dans la FM et le TDA/H. Parmi celles-ci, on peut retrouver le
syndrome de fatigue chronique, un taux plus élevé d'accidents, des troubles
sensoriels, ainsi que des troubles de I’humeur (Baji et al., 2023; Bou Khalil et al.,
2018; Yilmaz & Tamam, 2018; Young & Redmond, 2007). Une étude a ¢galement
montré que l'association de la FM et du TDA/H décuple la prévalence des troubles
liés a I'usage de substances et principalement d’opioides, passant de 3,8 % pour
ceux seulement atteints de FM a 38,5 % pour ceux atteints des deux conditions

(Pallanti et al., 2021).
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De plus, ces affections présentent une série de symptomes non spécifiques
similaires, tels que des problémes de sommeil, un manque d'énergie, une fatigue
inexpliquée, des troubles gastro-intestinaux, des douleurs musculosquelettiques
généralisées, des symptomes cardiaques, des allergies, de ’agitation, etc. (Bou

Khalil et al., 2018; Young & Redmond, 2007).

Des études futures pourraient se pencher plus précisément sur I'ensemble des
comorbidités partagées par ces deux troubles et sur leurs implications dans la prise
en charge. En effet, en raison de ces similitudes cliniques, ces deux affections

pourraient partager des cibles thérapeutiques communes.

4.7. Physiopathologie
Une étude suggere que la FM ne constitue pas une affection totalement homogene,
ce qui laisse penser qu'au moins un sous-groupe de patients atteints de FM partage
la méme origine étiologique que le TDA/H (Yilmaz & Tamam, 2018). En effet, la
co-occurrence ¢élevée du TDA/H et de la FM laisse entendre qu’il y a une
convergence de mécanismes physiopathologiques entre ces deux affections (Karas
et al., 2020; Tiirkoglu, 2021), d'autant plus que le systéme nerveux central (SNC)
joue un role crucial dans les deux (Yilmaz & Tamam, 2018). Méme si 1’étiologie
de la FM n’a pas encore été totalement ¢lucidée (Bou Khalil et al., 2018; Pallanti et
al., 2021; Tirkoglu, 2021), la sensibilisation centrale, correspondant a une
augmentation de ’activité neurale dans la corne dorsale de la moelle épiniere avec
une inhibition des voies inhibitrices descendantes, est désormais considérée comme

faisant partie de ce syndrome (Jay & Barkin, 2015).

Les dysfonctions de neurotransmissions similaires et la dysrégulation émotionnelle
(incluant la dépression et 1’anxiété) présente dans la FM et le TDA/H sont suggérées
comme participant a la physiopathologie des deux affections (Karas et al., 2020;
Yilmaz & Tamam, 2018). Hudson et al. (2004) ajoutent que ces troubles partagent
des facteurs de risques génétiques et des anomalies physiologiques qui peuvent

¢galement participer a une méme source €tiologique entre le TDA/H et la FM.

Une des premicres explications d’un chevauchement de la neurobiologie entre la

FM et le TDA/H est qu’ils partagent des dysfonctions similaires au niveau des voies
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de neurotransmissions, principalement en ce qui concerne les voies de la dopamine
qui jouent un rdle central dans la modulation de la perception de la douleur (Bou
Khalil et al., 2018; Tiirkoglu, 2021; Yilmaz & Tamam, 2018). Des perturbations
dans les circuits dopaminergiques du SNC ont été effectivement observées a la fois
dans la FM et dans le TDA/H (Bou Khalil et al., 2018; Pallanti et al., 2021;
Tiirkoglu, 2021). En effet, dans la FM, on retrouve une diminution de la répétition
du geéne récepteur D4 de la dopamine (DRD4), qui est normalement caractérisé par
7 répétitions polymorphiques (Goldenberg, s. d.; Hudson et al., 2004), et 1’état
hypodopaminergétique est également une caractéristique du TDA/H (Tiirkoglu,
2021). Le syndrome des jambes sans repos (SJISR), qui est un trouble neurologique
rendant I’endormissement difficile (Instanes et al., 2018), est souvent présent chez
les patients atteints de TDA/H et ceux atteints de FM, avec une prévalence de 33%
et 31% respectivement (Lopez et al., 2019; Yunus & Aldag, 1996). On considere ce
syndrome comme une perturbation de la régulation de la dopamine (Lopez et al.,

2019).

Bou Khalil et al. (2018) ont indiqué que le partage de la physiopathologie des deux
troubles découlerait directement des conséquences du TDA/H durant I’enfance.
Selon eux, la dysrégulation émotionnelle associée au TDA/H ameéne l'enfant a faire
face a des événements stressants des son plus jeune age. De plus, I'impulsivité et
I’hyperactivité¢ des enfants atteints de TDA/H les rendent plus vulnérables aux
accidents physiques. Les dommages psychologiques et physiques endurés pendant
I’enfance induiraient un phénoméne de sensibilisation dans les circuits de
régulation de la douleur, favorisant ainsi |’apparition ou 1’aggravation des

symptomes de la FM a 1’age adulte.

Ce partage de 1’étiologie a des conséquences pharmacologiques importantes. En
effet, Young & Redmond (2007) ont indiqué que les effets des traitements
stimulants du SNC, tels que le méthylphénidate utilis¢ dans le traitement du
TDA/H, ont révélé une amélioration notable de la douleur et des difficultés

cognitives chez les patients souffrants de FM.

En résumé, le TDA/H et la FM ont des mécanismes neurobiologiques communs, ce

qui peut en partie expliquer leur co-occurrence (Bou Khalil et al., 2018; Golimstok
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etal., 2015). Dans de futures études, il serait pertinent d'approfondir les mécanismes
physiopathologiques communs aux deux conditions afin de mieux comprendre dans
quelle mesure la FM et le TDA/H se chevauchent. De plus, des recherches futures
devraient se pencher sur les mécanismes d'action des médicaments utilisés pour
traiter chacun des deux troubles et leur éventuel effet positif sur I'autre trouble.
Comme le TDA/H et la FM partagent une partie de leur physiopathologie, il est

possible qu'il existe des traitements communs aux deux pathologies.

5. CONCLUSION

Les recherches évaluant la relation entre la FM et le TDA/H ont montré une
prévalence significative de co-occurrences entre ces deux troubles, particulierement
chez les femmes. Cette association s'explique en partie par le partage d'une
multitude de comorbidités, allant des troubles psychiatriques aux troubles cognitifs,
en passant par les troubles liés a I'usage de substances et méme aux troubles de la
sensibilité. La présence de nombreuses comorbidités communes entre ces affections
participe ainsi au chevauchement observé. De plus, une autre explication réside
dans le partage de bases étiologiques. En effet, des altérations dopaminergiques ont
été¢ diagnostiquées dans les deux troubles, et il est également suggéré que les
conséquences du TDA/H pendant l'enfance pourraient amener ces individus a
développer ou a aggraver la FM a l'dge adulte, par le biais d'un phénomene de
sensibilisation centrale. Cela a des répercussions pharmacologiques importantes,
notamment avec des résultats prometteurs qui ont été observés en utilisant le
méthylphénidate, un traitement souvent prescrit pour le TDA/H, pour soulager les
symptomes de la FM. Enfin, la présence de TDA/H chez des patients qui souffrent
de FM peut avoir un impact considérable sur leur QdV en exacerbant leurs

symptomes et en impactant leur fonctionnalité dans la vie de tous les jours.
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6. PERSPECTIVES

La relation entre la FM et le TDA/H reste méconnue dans le domaine médical, ce
qui demande des études futures afin de la définir avec plus de précision et
d’approfondir notre compréhension de la situation. Voici quelques pistes de

recherche prometteuses a explorer et a approfondir :

- Réaliser des études avec des échantillons élevés de patients et des criteres
diagnostiques rigoureusement définis afin de déterminer précisément la

fréquence de la co-occurrence entre le TDA/H et la FM.

- Mener des études axées sur les hommes pour étudier la relation entre la FM
et le TDA/H étant donné que la plupart des études jusqu’a présent ont étudié¢

cette relation avec des échantillons principalement constitués de femmes.

- Déterminer dans quelle mesure le TDA/H est un facteur de risque potentiel
de développer la FM en raison de sa capacité a provoquer une sensibilisation

centrale.

- Mener des études portant sur les différentes sous-dimensions du TDA/H et

déterminer leur impact spécifique sur la FM.

- Conduire des études supplémentaires afin d’analyser de manicre précise

I’influence des symptdmes du TDA/H sur la FM.

- Synthétiser les comorbidités communes a la FM et au TDA/H, tout en
déterminant leur influence et leur degré d’implication dans la prise en

charge de ces deux affections.

- Continuer a se pencher sur les mécanismes physiopathologiques qui sont

communs a la FM et au TDA/H.

- Déterminer les effets potentiellement bénéfiques de la médication utilisée

pour I’un des troubles sur 1’autre.
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Partie Il : Pistes d’adaptation pour la prise en _charge de patients
atteints de fibromyalgie et du TDA/H

Dans cette deuxiéme partie, nous nous sommes penchées sur l'identification des
points d'attention spécifiques a prendre en considération lors de la prise en charge
des patients présentant a la fois la FM et le TDA/H. Pour mener a bien cette
démarche, nous avons réalisé¢ des entretiens avec des professionnels de la santé
travaillant dans ces deux domaines. Ensemble, nous avons exploré tout le processus
de prise en charge de ces patients afin de recueillir leurs recommandations
concernant la prise en charge et ses aspects spécifiques. Cette approche qualitative
nous semble pertinente, car les professionnels interrogés sont en premicre ligne et
sont donc mieux placés pour nous fournir des conseils basés sur leur expérience.
Pour renforcer les résultats des entretiens, nous les avons confrontés a la littérature
existante. Notre but est de partager ces conseils, a travers une brochure, avec
l'ensemble des professionnels, afin qu'ils puissent adapter au mieux leur prise en

charge.

1. METHODE

1.1. I’élaboration du guide d’entretien
Nous avons décidé de mener des entretiens individuels semi-directifs avec des
professionnels de la santé spécialisés dans le TDA/H ou la FM. Pour cela, nous
avons créé un guide d’entretien avec une version pour les experts de la FM et un
pour les experts du TDA/H (annexe 1 et 2) que nous avons divisé en 4 parties. La
premiére sert d’introduction et porte sur la FM ou sur le TDA/H en fonction du
professionnel de la santé interrogé. Elle permet d’établir des bases communes et de
démarrer la discussion. La deuxiéme partie aborde la kinésithérapie dans le contexte
de la FM ou du TDA/H. La troisiéme partie, au cceur de notre sujet, traite des pistes
d’adaptation a envisager lors de la prise en charge. Elle se concentre essentiellement
sur les adaptations spécifiques a envisager en ce qui concerne la communication,
I’éducation thérapeutique, le plan émotionnel et les aspects globaux de la prise en
charge. Enfin, la derniére partie interroge le professionnel quant a ses connaissances
concernant la relation entre la FM et le TDA/H. Au cours des entretiens, d’autres

questions ont été également ajoutées selon le déroulement de la discussion afin de
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clarifier et d’approfondir certains sujets qui semblaient totalement pertinents face a

notre question de recherche.

En conclusion, nous avons recueilli, par le biais de ces entretiens semi-directifs,
I’expertise des professionnels du TDA/H et de la FM qui nous ont prodigué des
conseils sur les modifications a apporter dans la prise en charge sur la base de leur

expérience professionnelle.

1.2. Collecte de données
Nous avons réalisé les entretiens soit en personne, soit via un appel téléphonique,
en fonction de la préférence du professionnel de la santé interrogé. Tous les
entretiens ont été enregistrés a 1’aide de deux enregistreurs audios pour s’assurer
d’avoir une copie de ’enregistrement en cas de probléme technique avec 1’un
d’entre eux. Cette méthode nous a également permis d’obtenir des enregistrements
audios avec des qualités différentes, ce qui a été utile lorsque certaines parties
n’étaient pas compréhensibles sur 1’'un des deux enregistrements. Nous avons

supprimé les enregistrements a la fin de notre travail.

Nous avons privilégié la réalisation des entretiens par les deux auteures lorsque cela
¢tait possible. En effet, nous avons considéré que les entretiens gérés a deux étaient
préférables car cela nous permettait d’avoir une auteure qui s’assurait du bon suivi
du guide d’entretien et qui vérifiait que nous restions bien dans le sujet lors de
I’entretien, pendant qu’une autre se concentrait pleinement sur la conversation avec
son interlocuteur. Un autre avantage d’étre a deux pour la réalisation de 1’entretien
réside dans la différence de nos approches, cela nous incitait donc a poser une
gamme de questions plus variées, garantissant de cette manicre une approche la plus

compléte possible.

1.3. Retranscription
Tous les entretiens ont été, dans un premier temps, retranscrits a 1’aide de 1’outil
«dictée» sur Word. Par la suite, I’'une des deux auteures a vérifier cette
retranscription manuellement afin d’en corriger les erreurs, d’ajouter la
ponctuation, et de mettre en forme le texte de I’entretien. Pour finir, la deuxiéme

auteure, qui n’a pas effectué cette étape, s’est systématiquement chargée de
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procéder a la vérification finale pour s’assurer de 1’exactitude de la retranscription.
Grace a ces étapes, nous avons obtenu une retranscription fidéle a 1’entretien pour

nous permettre d’avoir une vue d’ensemble et de réaliser I’analyse des données.

1.4. Analyse des données
Aprées la retranscription de chaque entretien, les deux auteures ont effectué¢ une
premicre lecture intégrale de chacun d’entre eux pour identifier les termes
émergents. Ensuite, nous avons collaboré pour sélectionner les thémes pertinents
que nous avons intégrés dans un tableau Excel. Les auteures ont ensuite relu tous
les entretiens individuellement afin de classer les extraits dans les catégories
correspondantes. Par la suite, une mise en commun a eu lieu pour déterminer les
extraits finaux sélectionnés dans chaque catégorie. Au terme de ce processus, pres
de 200 extraits ont été catégorisés dans le tableau Excel. Cette approche nous a
permis d'obtenir une vue d'ensemble des différents thémes abordés lors des
entretiens et de mener une analyse compléte prenant en compte l'ensemble des
informations recueillies. Finalement, les extraits les plus représentatifs, détaillés et
pertinents de chaque thématique ont été soigneusement choisis puis intégrés dans

cette seconde partie.

2. DEVELOPPEMENT
Nous avons pu mener cing entretiens avec des professionnels du domaine de la FM.
En ce qui concerne le TDA/H, malgré de nombreuses demandes, seul un entretien
a pu étre réalisé avec une professionnelle. Cependant, nous avons réussi a ce qu'une
neuropsychologue spécialisée dans le TDA/H remplisse le guide d'entretien par

écrit.

Par conséquent, pour cette partie, nous avons entrepris, dans un premier temps,
d’examiner le processus de prise en charge d'un patient atteint de FM, en mettant
en parallele les themes qui ont émergé lors des entretiens avec ce que dit la
littérature. Dans un second temps, nous avons abordé le sujet du TDA/H chez
l'adulte en nous appuyant sur la littérature : sa complexité, ses principaux
symptomes, les défis rencontrés lors du parcours diagnostique, les effets de la prise
en charge, etc. Cette section vise a identifier les obstacles rencontrés dans le

parcours des adultes atteints de TDA/H ainsi que les difficultés engendrées par ce
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trouble. Nous avons ensuite inclus a cela des extraits de I’entretien semi-directif et

du guide d’entretien rempli a I’écrit afin de relier la littérature a la réalité clinique.

2.1. La fibromyalgie
Lors de I’analyse de nos entretiens, deux points principaux sont ressortis concernant
la prise en charge des patients atteints de FM. Le premier point concerne la partie
communication et relation avec le patient, et le second concerne les points
d’attention a surveiller lors de la prise en charge kinésithérapeutique. Nous

traiterons donc ces deux sujets.

2.1.1. La communication
La communication occupe une place importante dans la prise en charge de la FM
avec un TDA/H associé. En effet, nous nous sommes rendu compte lors de nos
entretiens qu’un point d’honneur devait étre attribué a 1’échange avec le patient
compte tenu de leur parcours et des défis qu’ils ont traversés et qu’ils continuent a

traverser.

En effet, le parcours des patients souffrant de FM est souvent caractérisé par une
errance médicale, avec un diagnostic retardé ou méme erroné, ce qui entraine des
consultations répétées et des retards dans le traitement (Larun & Malterud, 2007;
Raymond & Brown, 2000). La difficulté des médecins et des thérapeutes a accepter

la nature complexe de la maladie accentue ce long parcours (Santiago et al., 2017).

“Les premiers mois et les premiéres années souvent ¢a va étre une lutte pour essayer
de comprendre, de comprendre quelle est la nature de leur douleur et d'avoir des

traitements efficaces.” (QUALI 1)

En raison de l'invisibilité de la douleur, les patients sont confrontés a des soupgons
de simulation de la maladie (Quintner, 2020), ce qui renforce le poids de

stigmatisation déja élevé (Ko et al., 2022).

“Vous vous rendez compte, vous souffrez de douleurs qui ne sont, qui ne sont pas
reconnues par la médecine et qui, ensuite qui ne sont pas visuelles, donc il n’y a, il n'y
a aucun test que ce soit prise de sang ou autre technique IRM ou autre qui pourraient
définir la fibromyalgie... Les therapeutes, hein qui ont une vision, euh, biomédicale, ont

tres difficile a accepter le patient...” (QUALI 2)
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Cette stigmatisation et ce manque de compréhension, tant de la part des
professionnels de la santé que de I'entourage (Santiago et al., 2017), entrainent un
sentiment de désespoir et d’embarras chez les patients qui doivent souvent faire

face aux aspects psychologiques de leur maladie (Arnold et al., 2008).

“Cest cette difficulte de... d'étre compris, reconnu par rapport a la maladie, par rapport

aux symptomes par rapport a l'entourage.” (QUALI 1)

Une fois le diagnostic posé, les patients n’ont qu’une faible compréhension de ce
qu’est la FM (Madden & Sim, 2006) et la stigmatisation n’aide pas le processus
de compréhension. Comme I’a dit Einstein : « il est plus facile de désintégrer un

atome qu’un préjugé ».

“Et c’est aussi des gens qui se disent bah voila, c'est une maladie qui est, qui s'est foutu,

vous avez ¢a a vie, ce qui n’est pas la réalité des choses.” (QUALI 3)

En soi, les barriéres amenant a un diagnostic et un traitement optimal de la FM sont
multiples et variées (Arnold et al., 2016). C’est pourquoi il est essentiel que les
patients ressentent une compréhension et un soutien tout au long de leur expérience
médicale (Haugli et al., 2004). Dans le parcours médical, la communication entre
le professionnel de la santé et le patient est vraiment nécessaire. Pour cela, trois
points primordiaux sont ressortis lors des entretiens concernant la communication :

I’écoute active, la compréhension et 1I’éducation.

Dans le processus thérapeutique, il est essentiel que le patient bénéficie d'une écoute
active (Briones-Vozmediano et al., 2013). Le patient doit se sentir entendu et pris
en compte dans ses préoccupations et ses symptomes (Chen & Swaminathan,

2020).

“Ce sont des patients qui sont euh, euh qui sont mal aimés par la société, et qui sont mal
compris, euh, et, et des que, deés qu'ils renc... je pense que des qu’ils voient devant eux
une personne qui les écoute, hein donc, qui les écoute et qui les prend en considération
euh, combien de fois, combien de fois j'ai en consultation des patients qui me disent merci
merci merci, euh parce que simplement je les ai écoutés... Oui, ¢’est ¢ est ne pas avoir
euh, c’est ne pas avoir de préjugés, c’est ¢ ’est d étre a l'écoute, a l'écoute non pas passive

hein, mais a l'écoute active du du du patient.” (QUALI 2)

“Le soignant soit, soit attentif, qu’il soit présent a [’écoute, non jugeant, chaleureux dans

la mesure du possible.” (QUALI 1)
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Les patients sont également en attente d’une compréhension de la part des
professionnels de la santé (Escudero-Carretero et al., 2010; Haugli et al., 2004;
Matthias et al., 2010). En effet, ils ont besoin de se sentir compris et soutenus par
les professionnels qui s'occupent d’eux mais ils expriment souvent une frustration
face a ’absence de compréhension (Escudero-Carretero et al., 2010). Cependant, il
a été mis en évidence qu’une compréhension et une tolérance lors de la prise en
charge favorisent une relation a long terme fructueuse entre le patient et le

professionnel (Chen & Swaminathan, 2020).

“Ce sont des patients souffrants qui, qui sont rejetés par, par, par, par, euh, oui pour
le corps médical euh, et puis voila, aussi peut-étre par leur, leur conjoint, peut-étre
aussi par ’entourage familial parce qu’ils, parce qu’ils, parce qu’ils ne comprennent
pas. Et, et, et donc ces patients ont besoin, euh, ouais d’étre d’étre compris.”

(QUALI 2)

“Je crois que, moi j'ai l'impression que ce qu’ils veulent entendre de notre bouche que
simplement on les comprend. « oui je vous comprends » je vous comprends et ¢ca ne
résout pas le probleme , mais ¢a les déstresse un fameux coup, hein. Du moment qu'ils
ils, ils trouvent déja une compréhension en face d'eux donc. Et dans la vie courante, ils

ne rencontrent pas ¢a hein.” (QUALI 4)

En ce qui concerne la FM, il est nécessaire d’éduquer les patients par rapport a leur
condition (Antunes & Marques, 2022). Les explications sur la pathologie sont donc
un point clé dans la communication clinique entre les professionnels de la santé et
les patients atteints de FM (Chen & Swaminathan, 2020), car ces derniers sont des
patients chroniques avec des symptdmes qui ne peuvent pas é&tre expliqués
médicalement (Kenny, 2004). Il est essentiel d’éduquer les patients afin de leur
permettre de comprendre, d’accepter, et de gérer leur condition de maniére
autonome (Antunes & Marques, 2022; Arnold et al., 2016; Kool et al., 2009). Selon
Hyland et al. (2016), fournir une explication appropriée a chaque patient peut non
seulement le responsabiliser, mais également lui permettre de progresser dans sa
prise en charge. Les recommandations révisées de EULAR mettent un accent

particulier sur cette éducation du patient (Macfarlane et al., 2017).

“Ceux, c'est c'est l'incompréhension qui, qui, qui, qui, qui est surtout présente a chez
chez tout le monde. (...) Donc ils ont tout a apprendre et ils sont trés demandeurs de

d'apprendre davantage sur la maladie, et comment la gérer, hein.” (QUALI 4)
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“On a quand méme la chance de de revoir les personnes régulicrement (...), et donc on
on ne doit pas faire passer tous nos messages en une fois et ce n'est pas une assimilation
Jje dirais, mais vraiment une théorie qui ferait répéter. (...) On a la la possibilité de
répéeter nos messages, de les remettre un petit peu dans le contexte de ce qu'on fait, et et
,

donc avoir des exemples bien concrets par rapport aux conseils qu'on peut donner.’

(QUALI 4)

“Passer d’un stade de précontemplation a se dire mais c'est pas le médicament qui va

régler mon probleme c'est, euh, ce qui va régler, améliorer mon probléme de santé ou

améliorer ma qualité de vie, c'est que je comprenne ce que c'est la fibromyalgie, c'est
: , . . . . .

que je fasse de l'exercice tous les jours, tous les jours que je fasse du pacing, etc., et

donc progressivement la personne se met dans un processus d'initiation puis d'action.”

(QUALI 5)

“On peut expliquer de facon tres créative. C’est important de, d utiliser des schémas,

des figures, des, des métaphores, etc.” (QUALI 5)

Pour optimiser 1'échange avec le patient, différentes méthodes peuvent étre
employées. L'humour, par exemple, constitue un moyen efficace de communiquer
qui permet aux patients de faire abstraction de leur anxiété et leur douleur, méme
pour un court instant, et de favoriser la discussion concernant des problémes

difficiles (Bennett, 2003; Yusnaeni et al., 2019).

“Jutilise toujours, c’est ’humour ! Euh, le rire est le meilleur traitement de la douleur !
la dédramatisation, etc. Donc la dédramatisation c’est toujours trés bien, mais a

I’inverse attention a la banalisation.” (QUALI 5)

L'empathie est également essentielle, car elle favorise la confiance et la
compréhension mutuelle entre le patient et le médecin (Matthias et al., 2010). Méme
s’il peut sembler difficile d’avoir une attitude empathique car cela peut entrainer
une charge émotionnelle excessive (Kachaner et al., 2023), des études suggerent
que des niveaux ¢levés d'empathie sont liés a des résultats positifs pour les patients,
notamment ceux qui souffrent de douleurs chroniques (Banja, 2008; Briones-

Vozmediano et al., 2013; Canovas et al., 2018; Larson & Yao, 2005).

“Vraiment un terrain d’empathie et de compassion, ¢a c'est vraiment fondamental”

(QUALI 5)
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“L'empathie cognitive, ben elle est nécessaire, c'est de pouvoir essayer de se représenter
intellectuellement quelque part les difficultés de vie du patient, et par contre l'empathie
émotionnelle, c'est vraiment, je ressens a l'intérieur de moi des émotions en en rapport
a ce que le patient m'exprime et et je me laisse toucher par les choses quoi, ce qui n'est

pas une bonne chose si on est un soignant.” (QUALI 1)

De plus, un point essentiel est de créer une collaboration interdisciplinaire entre les
différents professionnels pour offrir aux patients des stratégies cohérentes et des
informations complétes lors de leur prise en charge (Canovas et al., 2018; Larson
& Yao, 2005). L’approche interdisciplinaire montre des résultats trés satisfaisants

dans la prise en charge d’un patient (Angst et al., 2000).

“Que nous avons un méme langage, que que ce soit psy, kiné, infirmieére ou médecin.”

(QUALI 2)

“Et donc l'idéal a atteindre c’est le trans. Euh linterdisciplinaire c’est déja un bel
idéal. Le multi, c’est la... le danger c’est la juxtaposition...c est la ou les résultats dans

la littérature sont les meilleurs.” (QUALI 5)

“Il y a un concept qui est fondamental, c’est la cohérence. Et souvent ces patients ont
éte, euh, victimes, on va dire d’un, d’'une médecine tres parcellaire, compartimentée,
euh, ou chacun pense connaitre la vérité mais ne regarde que dans sa propre spécialité.

Et, et donc ils, ils sont souvent trés frustrés de ¢a.” (QUALI 5)

Ces différents éléments vont permettre de créer une alliance thérapeutique solide
avec le patient. Cette derniére est importante car elle joue un role essentiel dans le
traitement en favorisant une meilleure participation du patient et des améliorations

dans les résultats de santé (Matthias et al., 2010).

“Et ils m'apprennent beaucoup de choses sur cette maladie et leur résilience finalement
par rapport aux difficultés, c'est, c'est, c'est une véritable école de la vie, donc euh. Mais
eux ils peuvent me guider aussi pour me former encore davantage de ce que je peux faire

avec les patients.” (QUALI 4)

“J’essaie de créer, euh ce qui est vraiment super important, c'est une alliance
thérapeutique avec le, avec le patient ...et de lui expliquer que en fait tous les éléments
de vie qu’il qu'il a eu, qu'il a subi, pfff voila, peuvent avoir un un effet sur euh, sur euh,

sur leurs douleurs.” (QUALI 2)
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La gestion des patients atteints de la FM doit étre axée sur une approche centrée sur
le patient, ou ce dernier devient acteur de sa propre santé¢ (Arnold et al., 2016;
Kachaner et al., 2023). Placer le patient au cceur de sa prise en charge est considéré
comme l'approche optimale pour la prise en charge de la douleur chronique

(Matthias et al., 2010).

“Donc l'objectif, c'est vraiment autonomiser ce patient, c'est vraiment (...), c’est le

rendre acteur de sa santé.” (QUALI 2)

“Il y a effectivement, le patient devrait étre au centre, c'est le, c’est lui vraiment le chef
d’orchestre... Donc [’idée effectivement c’est qu il gere lui-méme au mieux son état de
douleur chronique c’est fondamental de discuter avec lui les autres jours, de se dire
« tiens qu’est-ce que vous avez fait tel jour tel jour tel jour » pour voir si c'est vraiment,

il est dans un processus actif.” (QUALI 5)

“Pour, euh, arriver au but final qui est que le patient puisse s'autogérer et...la je sens
que une fois qu'on a gagné la motivation des patients, ben eux ils vont finir par se

prendre en charge tout seuls et c'est eux qui deviennent moteur.” (QUALI 4)

En conclusion, les interactions entre les patients souffrants de FM et le corps
médical sont souvent entravées par des obstacles (Chen & Swaminathan, 2020).
Les patients, désirant étre reconnus en tant qu’individus et voir leurs préoccupations
concernant la douleur 1égitimées, se heurtent parfois a des attitudes et des objectifs
divergents chez les prestataires de soins de santé qui accordent plus d’importance
au diagnostic et au traitement (Escudero-Carretero et al., 2010; Frantsve & Kerns,

2007).

Les personnes souffrant de FM expriment souvent leur sentiment de ne pas étre
pleinement reconnues par le corps médical (Kachaner et al., 2023). Elles ont
¢galement fait part de leur insatisfaction quant au manque d'informations claires et
pertinentes ainsi qu'a un manque de compréhension (Briones-Vozmediano et al.,
2013). Ces lacunes dans la communication peuvent engendrer de la frustration et
une dépendance excessive aux interventions pharmacologiques, tandis que des
interactions positives pourraient encourager une meilleure gestion de la douleur

(Lee et al., 2014).
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Il est donc primordial que les professionnels de la santé favorisent une relation
thérapeutique fondée sur des compétences en communication centrée sur le patient
afin d'améliorer la qualité¢ des soins, de réduire les frustrations et d'établir une
relation plus étroite avec les patients (Kenny, 2004; Matthias et al., 2010). Une
formation approfondie en compétences de communication est recommandée pour
les professionnels de la douleur chronique afin de mieux comprendre leurs roles et
leurs responsabilités dans le traitement des patients souffrant de douleurs
chroniques (Briones-Vozmediano et al., 2013; Chen & Swaminathan, 2020;

Frantsve & Kerns, 2007).

En somme, il est essentiel d'avoir une communication ouverte et un échange
d'informations entre les patients et les professionnels de la santé afin d'avoir un effet
bénéfique sur la gestion de la douleur chronique (Chen & Swaminathan, 2020;

Frantsve & Kerns, 2007).

2.1.2. Les spécificités de la prise en charge kinésithérapeutique
Dans cette section, nous passerons en revue plusieurs points d'attention a prendre
en considération lors de la prise en charge kinésithérapeutique, identifiés lors des

entretiens.

2.1.2.1. Le déconditionnement physique
La majorité des patients souffrant de FM présente un déconditionnement physique
(Maquet et al., 2002). L'exacerbation des symptomes a la suite de 1’activité
physique peut en partie expliquer ce phénomene car cela (Gowans et al., 1999; Nijs
et al,, 2013) améne des pratiques d'évitement de l'exercice physique et de la

kinésiophobie pour éviter d’aggraver la douleur (Nijs et al., 2013).

“On voit surtout chez les patients qui ont, de peur d'avoir mal, cessent de bouger et qui
par apres en en bonus ,vont développer en plus de leur douleur, déconditionnement et
une peur de bouger, et ont finalement une limitation de leurs activités et avec une perte

de qualité de vie formidable du fait de l'impossibilité de d'accomplir encore des.. de,

des efforts qui nous paraissent normaux.” (QUALI 4)
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“Puisque bouger fait mal et fatigue on, ont tendance a de moins en moins bouger,
certains sont légerement déconditionnés d'autres tres trés forts mais quasiment tous
ont... risque de perdre un petit peu leurs, leurs bonnes conditions physiques et donc
évidemment que réentrainer la condition physique a, est tout a fait essentiel.”

(QUALI 1)

“ En kiné vous vous ferez des observations souvent, parfois au ceeur de comment le
patient fonctionne, par exemple la, l'anxiété ou la kinésiophobie , ben c'est pas si facile
a repérer parce que le patient lui, bah, ¢a lui semble normal de, de un moment donné
de se protéger, mais vous allez peut-étre vous bah dans les exercices que vous proposez
voir que le patient se ben en fait n'ose plus faire toute une série de postures de

mouvements, qui se protégent de trop par exemple, et donc voila.” (QUALI 1)

2.1.2.2. L’hyperactivité
Les patients souffrant de douleurs chroniques font souvent référence a un mode de
vie hyperactif avant la maladie (Grisart et al., 2010), pouvant aller jusqu’a 70% des
cas selon Van Houdenhove (1986). Des traits de personnalité tels qu’une motivation
¢levée a la réussite, des tendances obsessionnelles-compulsives, le perfectionnisme,
et des tendances au sacrifice de soi, semblent étre associés a ce mode de vie

hyperactif. Ceux-ci semblent étre un moyen de faire face a l'anxiété et la dépression

qui sont des comorbidités fréquentes de la FM (Van Houdenhove, 1986).

“Comme vous le disiez, ils ont une tendance hyperactive donc ils en font trop, donc
nécessairement ils ont mal. lls n'ont pas cette notion de progression par rapport a
l'activite physique et donc ils se sont fait mal deux trois fois et ils sont trés démotivés a

refaire des des exercices.” (QUALI 3)

“La notion d’hyperactivité, euh de ne pas écouter son corps.. 1l faut, il faut, il faut les
freiner parce qu'’ils ils vont toujours un peu euh, un peu au-dela de leurs euh, de leurs

capacités, ils sont souvent dans le, dans dans le rouge.” (QUALI 2)

“Donc dépassement, fameux dépassement des limites, c’est c’est vraiment quelque

chose qu’on retrouve chez de nouveau 80% de nos patients.” (QUALI 5)

“On va plutot les amener aussi a se dire: okay la je dois faire une..apprendre a
respecter, écouter mon corps et respecter mes limites faire une pause, etc. Ca c'est ¢ca

c'est déja un premier point.” (QUALI 1)
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2.1.2.3. La motivation
Les patients atteints de FM rencontrent souvent des difficultés pour adhérer a
l'exercice (Ang et al., 2011), et pour y remédier, l'intervention motivante s'avére
étre une méthode efficace (Alperstein & Sharpe, 2016). Elle est basée sur le
renforcement de la motivation et de 1'engagement individuel envers le changement
de comportement, en utilisant une relation thérapeutique de confiance et des
techniques d'entretien motivationnel (Alperstein & Sharpe, 2016; Busch et al.,
2009). En adoptant une approche collaborative et empathique, cette intervention
aide les patients a explorer et a résoudre leur ambivalence vis-a-vis du changement
de comportement (Treasure, 2004). Dans le contexte spécifique de la FM, ou la
construction de l'auto-efficacité a 'exercice est essentielle, I’intervention motivante
apparait comme une méthode prometteuse pour encourager les patients a initier et
a maintenir des programmes d'exercices (Jones et al., 2004). La motivation joue
vraiment un rdle clé pour maintenir I’engagement des patients dans leur thérapie

(Prior & Walker, 2016).

“ Donc de ce que c'est l'engagement de la personne et sa participation active est
quelque chose de trés compliqué a trouver dans une motivation interne qui n'ont pas
nécessairement. Alors on met en place des motivations externes comme ici on met des
groupes de fibromyalgies mais c'est pas pour autant que la motivation interne va suivre

quoi.” (QUALI 3)

“ Ca s’appelle la théorie de l'autodétermination, euh, et donc 3 conditions doivent étre
remplies pour que quelqu'un maintienne une motivation. En premier c'est se sentir en
securité, facilement compréhensible.(...) Ils veulent, euh, ils doivent se sentir
compétents pour faire ce qu'on leur demande si je demande quelque chose ou la
personne ne se sent pas capable de le faire et et non et il sera généré un stress, il va se
mettre en échec avant de commencer donc il va se sentir pour tout ce que je lui propose
capable de faire ce que je lui propose. Donc, je dois étre suffisamment progressif dans
les exercices que j'amene dans les exigences que j'ai ou ou les buts que je fixe avec le
patient. Et la 3eme condition pour maintenir la motivation c'est l'appartenance, se

sentir euh pas un cas isole.” (QUALI 4)

2.1.2.4. Le pacing
Comme ¢évoqué précédemment, il est fréquent d'observer des stratégies
d’adaptation chez les patients atteints de FM, qu'il s'agisse de mécanismes

d'évitement ou d'hyperactivité. Toutefois, ces deux phénoménes sont associés a un
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déclin fonctionnel et a des résultats moins favorables pour les patients (Andrews et
al., 2012). Pour lutter contre ce probleme de sous-activité ou de suractivité, une
approche largement utilisée dans la gestion de la FM est I'utilisation du pacing, qui
vise a réduire la douleur et a améliorer le fonctionnement (Andrews et al., 2012;
Hadzic et al., 2017). Une étude menée par Jamieson-Lega et al. (2013) définit le
pacing comme : "Le pacing est une stratégie active d'auto-gestion ou les individus
apprennent a équilibrer le temps passé sur l'activité et le repos dans le but d'atteindre
une fonctionnalit¢ accrue et une participation accrue dans des activités

significatives."

’

“Toute la discussion du pacing renvoie a [’hyperactivité prémorbide en fait, hein.’

(QUALI 5)

“L’idée, c’est que cette perception de [’effort doit rester relativement modérée chez le
patient. Et donc il doit garder ¢a en en repére. Et s’il dépasse euh, s’il va un peu dans
["orange ou le rouge, ben c’est, c’est la catastrophe aprés. D ou ['intérét a associer le
le concept de pacing activity. Donc je veux dire, de dire que dans les programmes
d’exercices mais aussi dans la vie quotidienne, cette notion de, de fractionnement, de
changement de rythme hein, (...), soit, soit vraiment, euh intégré dans le quotidien,
autant pour les activités physiques mais aussi méme pour les activités cognitives.”

(QUALI 5)

“Si je prends le pacing, nous, on, on va expliquer plutot la théorie la théorie au patient
apprendre a fractionner ses activites mais vous allez pouvoir les kinés, le mettre en
pratique en séance en apprenant au patient a écouter quand méme de faire un effort
mais tout en écoutant son corps, et de savoir aussi reperer les limites quand elles sont

atteintes quoi hein.” (QUALI 1)

2.1.2.5. Les mouvements répétitifs
Dans le cadre de la FM, I’utilisation d'approches thérapeutiques qui impliquent une
exposition a des activités physiques répétées pourrait accentuer la douleur ressentie
par le patient (Lambin et al., 2011). En effet, il est possible que les contractions
musculaires répétées, méme de faible intensité, entrainent des zones d'ischémie
focales dans les muscles qui peuvent entrainer une douleur musculaire (Katz et al.,

2007).

“Ces douleurs sont fortement influencées notamment par euh certains mouvements, par
des douleurs de mouvements répétitifs. Et sont aussi fortement influencées par les

postures prolongées.” (QUALI 5)
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“Certains exercices qui sont, qui sont excessivement toxiques, ou on peut deviner que
automatiquement ils vont provoquer la douleur. Dans les exercices types, ouais qui, qui
vont faire mal, ben, c'est, des des exercices avec, a positionnement prolongé, des

exercices a forte charge, et des exercices qui sont tres répétitifs et longs.” (QUALI 4)

2.1.2.6. L aspect cognitif
Les patients atteints de FM rapportent souvent des problémes de mémoire et de
concentration, qui se classent respectivement au cinquiéme et sixiéme rang des plus
grands défis auxquels ils font face (Glass, 2008). Selon Leavitt & Katz (2006), il
est possible que les problémes de mémoire observés chez les patients souffrant de
FM soient en partie causés par des perturbations de l'attention. En effet, les
ressources attentionnelles sont souvent captées par les stimulations douloureuses,

ce qui les épuisent (Glass, 2008).

“L'attention, euh, les ressources attentionnelles sont toujours quelque part captées par
la douleur, et donc ...du coup ben les, les... ces ressources attentionnelles s'épuisent en

fait beaucoup plus rapidement qu'une personne normale.” (QUALI 1)

“Bien se rappeler que ces patients ont des troubles cognitifs, donc ils oublient hein.
Mais si la personne qui a en plus des troubles cognitifs, si on ne lui apprend pas a le
faire de facon adaptée, on va droit a la catastrophe, ou la personne va oublier, ou elle

ne sera plus compliante, ou elle va accentuer ses douleurs, euh, aprés. Et donc ¢ est

c’est vraiment un, c¢’est un processus d’encadrement essentiel.” (QUALI 5)

2.1.2.7. Résumé
En conclusion, plusieurs aspects doivent étre pris en considération pour adapter au
mieux la prise en charge kinésithérapeutique. L'objectif principal est d'instaurer une
motivation chez le patient pour sa rééducation, de gérer son effort de maniere
appropriée (ni trop intense, ni trop insuffisant) et de favoriser une compréhension
de son propre fonctionnement. Tous ces ¢léments sont essentiels pour assurer une

bonne adhérence au traitement et une prise en charge de qualité.

“Et j'étais frappé surtout par la ...par le coté tout a fait imprévisible des réactions, et
des, de l'état d'un patient fibromyalgique qui est excessivement variable d'une séance a
l'autre, d'un rendez-vous a l'autre, et donc ¢a c'était la premiere surprise pour les

patients.” (QUALI 4)
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2.1.3. Conclusion
Cette analyse souligne I'importance de la communication et des multiples aspects a
prendre en considération lors de la prise en charge kinésithérapeutique des patients
souffrant de FM. Il est essentiel de mettre en pratique tous ces éléments afin
d’optimiser les résultats cliniques et la relation thérapeutique avec le patient.
L'utilisation du modé¢le bio-psycho-social assure une prise en charge holistique du
patient, sans se limiter uniquement sur l'aspect physique. Par exemple, d’aprés les
résultats de Ceballos-Laita et al. (2021), 'association d'une éducation sur la douleur
avec une thérapie par l'exercice physique semble plus efficace que l'exercice
physique seul pour améliorer la fonction physique chez les femmes atteintes de FM
a court terme. Finalement, l'essentiel est d'établir une relation solide avec le patient

et de lui fournir une prise en charge adaptée a sa situation individuelle.

“Non, non, encadrer ou accompagner, je préférais le terme accompagner, c’est
vraiment un processus de réhabilitation du patient hein, le modele bio-psycho-social

c’est le modeéle du patient.” (QUALI 5)

“Une vision bio psychosociale dans un cadre multidisciplinaire, ¢a, c'est, euh, ¢a c'est

le plus important...” (QUALI 2)

2.2. Le TDA/H
L'objectif de cette partie est d'examiner les principaux symptomes observés chez
les adultes souffrant de TDA/H afin de les repérer et de les inclure dans la prise en
charge. Son but est ¢galement de mettre en évidence l'importance des comorbidités
associ¢es au TDA/H ainsi que les stratégies d'adaptation adoptées par les patients.
Finalement, elle vise a mettre en évidence I'importance du diagnostic et de la prise

en charge de ce trouble.

2.2.1. SymptOmes
Le TDA/H se manifeste par des symptomes d'inattention et/ou
d'hyperactivité/impulsivité. Il est essentiel de comprendre comment ces symptomes
se présentent chez les adultes afin d'adapter efficacement la prise en charge des

patients atteints de ce trouble.

Chez l'adulte atteint de TDA/H, l'inattention se manifeste par une distractibilité

constante, une organisation déficiente, des retards fréquents, un sentiment d'ennui
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récurrent, un besoin de variété, des difficultés a prendre des décisions, et une grande
sensibilité au stress (S. J. Kooij et al., 2010). Ces individus peuvent également se
perdre facilement dans des détails tangentiels, ce qui rend leurs interactions
verbales longues et compliquées (J. J. S. Kooij et al., 2019). De plus, ils peuvent
vivre des périodes d’"hyperfocus" lorsqu'ils s'engagent dans des activités qui
captivent profondément leur intérét ou offrent une gratification immédiate, ce qui
rend difficile de les faire sortir de cet état intense de concentration (J. J. S. Kooij et

al., 2019).

“Selon moi, il faudrait toujours garder en téte que ces patients peuvent a tout moment
se montrer distrait. (...) De plus, il serait important d’éviter de les placer volontairement

en situation lors desquelles ils sont amenés a répartir leur attention sur plusieurs

activites et/ou informations.” (QUALI 6)

“Veiller a ce que les séances se déroulent dans un endroit plutot calme, disposant d’'un
minimum de distracteurs tant auditifs que visuels, en individuel voire en petits groupes.
(...) Envisager des sessions courtes d’exercices et/ou de varier les exercices.”

(OUALI 6)

Quant a I'hyperactivité chez 1’adulte TDA/H, elle se manifeste souvent de manicre
plus subtile que chez les enfants. Pour eux, elle se traduit souvent par une sensation
de nervosité ou d'agitation persistante, une tendance a parler trop, un flux de pensées
constant, et des difficultés a se détendre pleinement (J. J. S. Kooij et al., 2019; S. J.
Kooijj et al., 2010). Ces sentiments peuvent étre parfois momentanément apaisés par
une activité sportive intense, mais cela peut engendrer des problémes de santé
supplémentaires si le corps ne dispose pas du temps nécessaire pour se rétablir, ou

peut causer de blessures récurrentes (J. J. S. Kooij et al., 2019).

““A me poser a ne rien faire et a me détendre c'est compliquée”, et il y en a qui

verbalisent méme : j'aimerais pouvoir le faire mais j'y arrive pas en fait.” (QUALI 7)

Un autre trait courant du TDA/H chez 1'adulte est 1'agitation mentale, qui peut
engendrer des comportements impulsifs visant a apaiser cette agitation (J. J. S.
Kooij et al., 2019; Seli et al., 2015). Cette impulsivité peut se présenter de
différentes facons telles que l'impatience, l'action sans réfléchir et la quéte de

sensations (S. J. Kooij et al., 2010).
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“ L'inhibition, donc euh qui fait partie des fonctions exécutives, qui est ma capacité a
me stopper, a m'arréter, comme ¢a fonctionne moins bien, mais je peux effectivement
avoir du mal a m'arréter, d’en tout cas étre dans ce truc-la, et ne peut-étre méme pas

du coup écouter mon corps, et en arriver a des blessures, quoi.” (QUALI 7)

En plus de ces 3 symptomes principaux, des manifestations du TDA/H chez les
adultes attribuées a des déficits dans les fonctions exécutives peuvent se manifester
de maniére subtile (Biederman et al., 2000). Ceux-ci sont divers, incluant des
difficultés d'organisation, d'inhibition, de concentration, de priorisation des taches,
de procrastination, de régulation émotionnelle, de mémoire de travail, ... (Brown,

2008).

“ Souvent donc, du coup, ces fonctions exécutives ne fonctionnent pas bien et ¢a
explique que ces des personnes qui vont du coup, euh, vont ne pas avoir de stop, ils vont
avoir du mal donc a se contréoler, au niveau de l'agitation, vont étre impulsifs, vont
couper la parole, euh, vont, euh, vont agir sans réfléchir. Mais comme c'est aussi la
zone qui finalement gére notre attention et notre concentration, ben, ils, ils vont avoir
du mal a a résister, euh, a tous les stimuli qu'il y a autour d'eux. Euh, ils vont avoir du
mal a persévérer dans, dans la tdche et comme c’est aussi une zone qui finalement gere
notre comportement, on va, on constate souvent que la régulation est pas, euh, évidente

chez, euh, chez ces personnes-la.” (QUALI 7)

“ Une certaine régularité, et tout. Ca, je me dis que ¢a pourrait les aider. Quitte pour
ces patients-la, un petit SMS de rappel, alors que les autres pas forcément. (...) J'aurais
envie de conseiller de leur dire, bah voila, faites, en fait, le but c'est que ¢a devienne un
peu une routine au quotidien, et donc, euh, de, de caler ¢a a un moment qui est déja
euh, style, euh, je sais pas moi, euh, avant le diner, vous savez que vous devez faire, euh,

vos dix minutes euh d'exercice.” (QUALI 7)

“ Les consignes, euh, on dit toujours courtes, claires et précises (...) Euh, euh pourquoi

pas faire, euh, reverbaliser, euh, la consigne, ou, euh, montrer, faire un modele, montrer

’

avec eux la premiere fois pour s'assurer qu'ils ont bien compris, enfin voila.’

(QUALI 7)

“ Euh, ben la tendance a procrastiner oui, je la retrouve souvent, ce..., la tendance a se
lasser trés vite, euh, se lasser euh dans les hobbies. Donc dés qu'en fait la nouveauté

diminue, il y a un peu cette perte de motivation, voila.” (QUALI 7)

“lls se plaignent (...) de ne pas arriver a évaluer [’ampleur de la tdche, de rencontrer
des difficultés a établir un planning voire un fractionnement de leur travail, de se sentir

débordés par ce qu’on leur demande de réaliser sur une durée déterminée.” (QUALI 6)
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2.2.2. Comorbidités
En plus des symptdmes provoqués par le TDA/H, comme nous 'avons mentionné
dans la premicére partie, les comorbidités chez les adultes atteints de TDA/H sont
trés courantes. Puisque le TDA/H est fréquemment 1ié a des pathologies comme les
troubles de I'humeur, les troubles anxieux, les troubles liés a 1'usage de substances,
les troubles de la personnalité, et bien d’autres encore, il est essentiel que les adultes
TDA/H soient évalués pour ces comorbidités afin de garantir une prise en charge

optimale et adaptée de toutes les affections concernées (Katzman et al., 2017).

2.2.3. Mécanismes d’adaptation
En soit, le TDA/H chez I’adulte présente une variabilit¢ clinique complexe
(Katzman et al., 2017). En effet, la manifestation du TDA/H chez I’adulte démontre
une large diversité en termes de symptomes et de comorbidités (Johnson et al.,
2020). De plus, tout au long de leur vie, les individus peuvent développer des
compétences adaptatives ou compensatoires qui masquent ainsi les problémes

comportementaux plus évidents liés au TDA/H (J. J. S. Kooij et al., 2019).

“Souvent, ils ont déja mis pas mal de choses en place aussi spontanément, en fait, parce
que quand c'est des patients adultes qui arrivent, qui ont, euh, je sais pas moi, la, la, la
quarantaine mais indirectement a un moment donné, ils ont mis un truc, ils ont mis en

place euh, des, des adaptations pour, euh, palier, en fait, a leur, a leur fonctionnement.”

(QUALI 7)

“ Qu'est-ce qu'on pourrait mettre en place ensemble pour vous faciliter, euh, la
réalisation de l'exercice et mettre toutes les chances de votre coté pour que les exercices
qu'on vous donne soient faits ? Euh, ¢ca peut peut-étre étre intéressant aussi finalement

de deébriefer avec le patient.” (QUALI 7)

2.2.4. Diagnostic et prise en charge

Le sous-diagnostic du TDA/H chez les adultes est un probléme fréquent, souvent
associ¢ a un défaut de traitement (Johnson et al., 2020; Katzman et al., 2017).
Divers facteurs sont a l’origine de ce phénomeéne, tels que le manque de
sensibilisation médicale, I'évolution de la présentation des symptomes avec 1'age, et
les stratégies de compensation adoptées par les patients (Johnson et al., 2020;

Katzman et al., 2017; S. J. Kooij et al., 2010). De plus, les personnes diagnostiquées
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tardivement déplorent fréquemment le défaut de traitement précoce et éprouvent

l'impression que cela aurait pu modifier leur parcours (S. J. Kooij et al., 2010).

Reconnaitre et gérer adéquatement le TDA/H est essentiel en raison de ses effets
déléteres sur la santé globale (Katzman et al., 2017). Il est donc essentiel de
sensibiliser les experts en santé a l'identification du TDA/H chez les adultes afin
qu'ils puissent les guider vers des services spécialisés pour le diagnostic et le

traitement (Johnson et al., 2020).

Malgré les défis liés a la reconnaissance du TDA/H chez les adultes présentant des
tableaux cliniques complexes, une fois correctement diagnostiqué, ce trouble
répond de facon favorable au traitement (Johnson et al., 2020). En effet, le
traitement du TDA/H chez ’adulte peut induire des améliorations notables tant sur
le plan clinique que fonctionnel, ainsi que dans la gestion des troubles comorbides

(Katzman et al., 2017; Murphy & Barkley, 1996; Torgersen et al., 2006).

2.2.5. Conclusion

Les symptomes du TDA/H chez l'adulte sont variés et souvent accompagnés de
nombreuses comorbidités, ce qui rend le diagnostic et la prise en charge du TDA/H
complexes. De plus, cette variabilité clinique est amplifiée par les mécanismes
adaptatifs et compensatoires développés au fil du temps par les individus. En dépit
de ces difficultés, la prise en charge du TDA/H a prouvé son efficacité, mettant en
¢vidence l'importance essentielle d'un diagnostic précoce et précis. Il est donc
essentiel de sensibiliser les professionnels de la santé a reconnaitre les signes du
TDA/H chez les adultes, afin de garantir une prise en charge adaptée et optimale
aux patients. Par ailleurs, il est important que des études a venir portent une
attention particuliere au tableau clinique et aux conséquences du TDA/H chez les
adultes, afin de combler le fossé entre les études menées sur les enfants et celles

menées sur les adultes.

2.3. Recommandations des professionnels
Pendant nos entretiens, les professionnels nous ont fait part de leurs
recommandations basées sur leur expérience. Nous avons choisi de regrouper ces
conseils dans diverses catégories dans un tableau afin d’avoir une vision globale

des propositions émises par les experts.
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Tableau 5: Propositions d'adaptation émises lors des entretiens

Education par
rapport a la condition

Communication

Plan
émotionnel

Motivation

Pluri
disciplinarité

Education

Autonomie

FM | Explication créative  |e Ecoute active et e Prendre en |e Proposer des e Oui, idéalement |e Gestion des e Rendre le patient
e Répétition bienveillante compte les exercices vers un modele efforts physiques | acteur de sa santé
o Utilisation d’outils de |® Croire le patient facteurs de réalisables au interdisciplinaire | et cognitifs
référence pour le e Exprimer de depression domicile (pacing)
patient et le thérapeute | 1’empathie et d’anxiété¢ |e Progressivité e Gestion des
e Présence d’un proche |e Utilisation de des exercices émotions
lors de la consultation | ’humour en intensité et o Acceptation du
e Créer une alliance fréquence diagnostic
thérapeutique
TDA/H |e Psychoéducation e Consignes courtes et |® Prendre en | Varier les ¢ Oui ¢ Gestion des

e Prendre des exemples
concrets pour illustrer
les propos

simples
e Environnement calme
lors des explications
o Prendre connaissance
des mécanismes
d’adaptation adoptés
par le patient

compte
I’impulsivité

exercices

efforts physiques
(pacing)

o Gestion des
rendez-vous et
de I’organisation
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2.4. Conclusion générale
Dans cette deuxieme partie, nous avons examiné les aspects clés a prendre en
considération lors de la prise en charge des adultes atteints de FM et de TDA/H.
Les principaux ¢éléments sont en fonction du parcours clinique du patient, de ses

symptomes et de ses caractéristiques.

Etant donné la diversité des présentations cliniques, il est non pertinent de se baser
sur une approche uniquement théorique, mais il est également essentiel d'analyser
les mécanismes d'adaptation que les patients ont développés eux-mémes. Il est donc
nécessaire d'établir un dialogue ouvert avec le patient afin de créer une relation
thérapeutique solide et d'explorer les stratégies qu'il a mises en ceuvre pour faire
face a ses difficultés quotidiennes. En effet, pour assurer des soins de qualité et
favoriser son adhérence au traitement, il est important d'adopter une approche
centrée sur le patient, en intégrant ses mécanismes de fonctionnement. Cela requiert
une communication efficace et une collaboration active. Dans l'ensemble, compte
tenu de la variété des manifestations cliniques, il est essentiel d'inclure les stratégies
autonomes du patient dans le plan de traitement, mettant ainsi en évidence

l'importance de les étudier lors des échanges thérapeutiques.

Malgré l'analyse approfondie du processus de prise en charge et la complexité de la
présentation clinique, cette partie ne traite pas de tous les aspects. Il faudra mener
des études ultérieures pour approfondir ces divers domaines et é€laborer des

directives plus complétes et adaptées aux patients atteints de FM et de TDA/H.
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Partie 111 : La brochure

1. INTRODUCTION

Le sous-ensemble d’individus présentant simultanément la FM et le TDA/H chez
I’adulte est mal connu des professionnels de la santé méme si leur co-occurrence
est significative. Pourtant, ces deux affections ont des processus
physiopathologiques et des manifestations cliniques similaires, ce qui suggére donc

des conséquences thérapeutiques importantes dans leur prise en charge.

2. PROBLEMATIQUE

Le TDA/H a été proposé comme un indicateur possible du développement de la
FM, étant donné sa fréquente présence chez les patients atteints de cette derniere
(Antunes & Marques, 2022). Cette suggestion est renforcée par le fait que, jusqu’a
présent, la prévalence de co-occurrences entre le TDA/H et la FM, telle que
rapportée par les études, a probablement été sous-estimée (Tiirkoglu, 2021). En
effet, les symptdmes du sous-type inattentif du TDA/H sont souvent dissimulés par
ceux de la dépression et de I'anxiété, ce qui complique leur identification précise et

contribue a cette sous-estimation (van Rensburg et al., 2018).

Néanmoins, plusieurs études mettent en évidence I’importance d’évaluer de
manicre clinique la présence et la gravité des symptomes passés et/ou actuels du
TDA/H chez les patients souffrant de FM (Karas et al., 2020; van Rensburg et al.,
2018). En effet, ceux-ci ont un impact sur la sévérité¢ de la FM, d’ou I’importance
de les repérer et de les traiter en parallele avec la FM pour amener les patients a des
résultats thérapeutiques plus prometteurs (Y1lmaz & Tamam, 2018). Effectivement,
d’apres Tiirkoglu (2021), il est possible que les patients atteints de FM ne répondent
de fagon idéale a leur traitement en présence d’un TDA/H associé, ce qui renforce

I’importance de le prendre en compte lors de la prise en charge.

En conclusion, il est nécessaire de détecter précocement le TDA/H chez les patients
atteints de FM, car il a un impact sur la sévérité de la FM, sa manifestation clinique
et sa réponse au traitement. Par conséquent, les approches thérapeutiques mises en
place pour les patients atteints a la fois de FM et de TDA/H vont présenter quelques

particularités par rapport a celles utilisées pour la prise en charge de la FM seule.
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3. REFLEXION SUR L’UTILITE D’UNE BROCHURE

En effectuant nos recherches, nous avons constaté que peu de professionnels de la
santé avaient connaissance de la co-occurrence entre la FM et le TDA/H. Toutefois,
comme nous l'avons indiqué, cette relation a des conséquences cliniques majeures.
C'est la raison pour laquelle nous avons jugé intéressant de créer une brochure
(annexe 4) a destination des professionnels de la santé, dans le but de les
sensibiliser a cette relation. De cette manicre, les patients pourront étre plus vite
diagnostiqués du TDA/H, car les professionnels seront au courant de cette co-
occurrence et seront donc plus enclins a évaluer le patient pour ce trouble. De plus,
nous encourageons une collaboration entre les experts de la FM et ceux du TDA/H
pour assurer un traitement complet et adapté aux besoins du patient. Un objectif
supplémentaire est de proposer des suggestions d’adaptation de la prise en charge
pour le groupe de patients atteints a la fois du TDA/H et de la FM, compte tenu des
spécificités qui se retrouvent dans ce sous-ensemble de patients. Ainsi, notre
objectif est de suggérer aux professionnels des pistes d’adaptation pour améliorer

leur prise en charge.

4. OBJECTIFS

La brochure a donc deux objectifs principaux. Dans un premier temps, son objectif
est de sensibiliser les professionnels de la santé a la relation entre le TDA/H et la
FM. Grace a cette sensibilisation, les patients pourront bénéficier d’une prise en
charge plus efficace. De plus, la brochure a pour but de proposer aux professionnels
de la santé des pistes d'adaptation spécifiques. Ces recommandations aideront les
professionnels lorsqu'ils prennent en charge des patients souffrant a la fois de la FM

et du TDA/H.

5. METHODE DE CONCEPTION DE LA BROCHURE

Dans cette section, nous procédons a une revue détaillée ainsi qu’a une justification

de toutes les parties abordées dans notre brochure.

Initialement, nous avons effectué un tri minutieux parmi toutes les informations
recueillies au cours de nos recherches, afin de sélectionner les données les plus

pertinentes a transmettre a travers la brochure aux professionnels concernés.
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Premierement, les entretiens ont mis en lumiére les conséquences du cloisonnement
des disciplines médicales. En effet, les spécialistes de la FM n’avaient pas une
connaissance détaillée et actuelle du TDA/H, et vice versa. Par conséquent, il nous
a semblé nécessaire de fournir des définitions claires de la FM et du TDA/H afin de
conceptualiser notre approche. De cette maniére, les professionnels pourront
distinguer les présentation des deux conditions, car ils seront familiarisés avec leurs

symptomes caractéristiques.

Pour compléter cette introduction, nous avons abordé¢ la relation entre le TDA/H et
la FM. Dans un souci de clarté, nous avons divisé cette partie en cing sections : les
mécanismes physiopathologiques, les troubles psychiatriques, les troubles
cognitifs, les aspects physiques liés aux douleurs corporelles, et les comorbidités

communcs.

Ensuite, 1’avant-derniére section du dépliant explore les concepts pratiques clés a

mettre en place lors de la prise en charge d’un patient atteint de FM.

Enfin, le prospectus se cloture avec des adaptations pratiques concrétes a mettre en
place dans le cadre de la prise en charge d’un patient présentant les deux conditions.
Cette dernicre partie est structurée en trois points clés : I’environnement de prise en
charge, 1’organisation des activités ainsi que la gestion de l’inattention et de

I’hyperactivité.
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ANNEXES

Annexe 1 : guide d’entretien pour les professionnels de la fibromyalgie

Guide d’entretien pour les professionnels de la fibromyalgie

Pouvez-vous vous présenter ?
Introduction a la fibromyalgie

1. Pour débuter, pourriez-vous fournir une bréve description de la fibromyalgie
ainsi qu’énoncer ses symptdmes principaux ?

2. Quels sont les défis spécifiques qui apparaissent dans la vie quotidienne d’une
personne atteinte de fibromyalgie et comment sont-ils abordés ? Quel en est

I’impact sur leur qualité de vie ?

3. Dans votre pratique, quelle est votre approche pour aider le patient atteint de
fibromyalgie a bien comprendre sa condition ?

La kinésithérapie dans un contexte de fibromyalgie

4. Selon vous, quelle place occupe la kinésithérapie dans le cadre de la prise en
charge des patients atteints de fibromyalgie ?

5. Quelles modalités d’exercice sont considérées comme les plus adaptées a un
patient souffrant de fibromyalgie ?

6. Selon votre perspective, quel impact la kinésithérapie a sur I’amélioration de la
qualité de vie des personnes atteintes de fibromyalgie ?

Suggestions de pistes d’adaptation lors de la prise en charge des patients

7. Quelles adaptations spécifiques recommanderiez-vous lors de la prise en charge
d’un patient atteint de fibromyalgie ? Y a-t-il des points particuliers sur lesquels
notre attention doit étre portée ?

8. Les adaptations a prendre sont-elles différentes selon les stades de ce syndrome?

9. En ce qui concerne la communication avec les patients souffrant de
fibromyalgie, quels conseils donneriez-vous et quels aspects devraient étre pris

en considération ?

10. En matiére d’éducation thérapeutique, quels conseils devraient étre prodigués
aux patients atteints de fibromyalgie ?

11. Sur le plan émotionnel, y a-t-il des particularités chez les patients atteints de

fibromyalgie ? Si oui, auriez-vous des conseils pour adapter la prise en charge
de ce point de vue chez les patients atteints de fibromyalgie ?
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12. Avez-vous d’autres recommandations spécifiques a partager avec les
kinésithérapeutes traitant des patients atteints de fibromyalgie ?

La relation entre la fibromyalgie et le TDA/H

13. Dans le cadre de votre pratique clinique, avez-vous eu des expériences avec
des patients présentant a la fois la fibromyalgie et le TDA/H ?
- Si oui, pourriez-vous développer vos connaissances sur les interactions
entre le TDA/H et la fibromyalgie ?
—> Si non, avez-vous déja entendu parler de cette interaction entre ces deux
conditions ? Si oui, pourriez-vous développer ?

Si le professionnel a des connaissances sur ’interaction entre la fibromyalgie et le
TDA/H :

14. Pensez-vous que, lors d’une prise en charge kinésithérapeutique pour la
fibromyalgie, il est pertinent de prendre également en compte ’aspect du
TDA/H chez un patient présentant ces deux conditions ? Pourquoi ?

15. Auriez-vous des recommandations spécifiques concernant la prise en charge
d’un patient présentant a la fois le TDA/H et la fibromyalgie ?
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Annexe 2 : guide d’entretien pour les professionnels du TDA/H

Guide d’entretien pour les professionnels du TDA/H

Pouvez-vous vous présenter ?
Introduction au TDA/H

1. Pour débuter, pourriez-vous fournir une bréve description du TDA/H ainsi
qu’énoncer ses symptdmes principaux, en mettant particulierement I’accent sur
les manifestations chez 1’adulte ?

2. Quels sont les défis spécifiques qui apparaissent dans la vie quotidienne d’un
adulte atteint de TDA/H et comment sont-ils abordés ? Quel en est I’impact sur
leur qualité de vie ?

3. Dans votre pratique, quelle est votre approche pour aider le patient atteint de
TDA/H a bien comprendre sa condition ?

La kinésithérapie dans un contexte de TDA/H

4. Selon vous, quelle place occupe la kinésithérapie dans le cadre de la prise en
charge des adultes atteints de TDA/H, s’il y en a une ?

5. Quelles modalités d’exercice sont considérées comme les plus adaptées pour un
patient adulte atteint de TDA/H ?

6. Selon votre perspective, pensez-vous qu’une prise en charge
kinésithérapeutique adaptée peut avoir un impact positif sur la qualité de vie des
patients adultes atteints du TDA/H ?

Suggestions de pistes d’adaptation lors de la prise en charge des patients
7. Quelles adaptations spécifiques recommanderiez-vous lors de la prise en charge
d’un adulte atteint du TDA/H ? Y a-t-il des points particuliers sur lesquels notre

attention doit étre portée ?

8. En ce qui concerne la communication avec les adultes atteints de TDA/H, quels
conseils donneriez-vous et quels aspects devraient étre pris en considération ?

9. En matiére d’éducation thérapeutique, quels conseils devraient étre prodigués
aux adultes atteints de TDA/H ?

10. Sur le plan émotionnel, y a-t-il des particularités chez les patients atteints de
TDA/H ? Si oui, auriez-vous des conseils pour adapter la prise en charge de ce

point de vue chez les patients atteints de TDA/H ?

11. Avez-vous d’autres recommandations spécifiques a partager avec les
kinésithérapeutes traitant des patients adultes atteints du TDA/H ?
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La relation entre la fibromyalgie et le TDA/H

12. Dans le cadre de votre pratique clinique, avez-vous eu des expériences avec
des patients présentant a la fois la fibromyalgie et le TDA/H ?
—> Si oui, pourriez-vous développer vos connaissances sur les interactions
entre le TDA/H et la fibromyalgie ?
—> Si non, avez-vous déja entendu parler de cette interaction entre ces deux
conditions ? Si oui, pourriez-vous développer ?

Si le professionnel a des connaissances sur ’interaction entre la fibromyalgie et le
TDA/H :

13. Pensez-vous que, lors d’une prise en charge kinésithérapeutique pour la
fibromyalgie, il est pertinent de prendre également en compte ’aspect du
TDA/H chez un patient présentant ces deux conditions ? Pourquoi ?

14. Auriez-vous des recommandations spécifiques concernant la prise en charge
d’un patient présentant a la fois le TDA/H et la fibromyalgie ?
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Annexe 3 : exemple de retranscription d’un entretien

M.M: Alors, euh, donc on va poser plusieurs questions si ¢a va pour vous.

J.D: Oui.

M.M: Euh tout d'abord on va partir, euh, d’un cadre un peu plus global, hein, en ce
qui concerne la fibromyalgie et petit a petit, euh, on va affiner nos questions si ¢a

va.

J.D: D’accord !

M.M: Donc, tout d'abord est-ce que vous pourriez faire, euh, une bréve description

de ce qu'est la fibromyalgie, énoncer ses symptomes, voila ?

J.D: C’est une question trés complexe, hein.

M.M: QOuais.

J.D: C’est trés complexe, euh. Voila, comme je vous l'ai dit au cours, euh, euh, donc
ce sont ce sont des patients, oui, douloureux chroniques, euh, avec des
douleurs nociplastiques et une composante de sensibilisation centrale qui ont
comme, euh, comment ? Des, des, des signes majeurs qui sont évidemment la
douleur, euh, qui sont les troubles du sommeil, qui sont la, la fatigabilité, et euh,
des douleurs post-effort. Voila donc ¢a c'est je pense que ce sont des signes, des
signes primaires. Et puis, ensuite y a tous tous, tous, tous les autres signes ou il y a
une hypersensibilité aux bruits, aux odeurs euh, euh, euh. Donc douleurs diffuses

persistantes. Oui, euh. C’est, c’est, ¢’est complexe hein.

M.M: Oui, ben euh enfin ¢a, ¢a, revient euh, les troubles du sommeil euh, les
douleurs post-effort, ¢a revient assez souvent, la fatigabilité aussi. Euh, bon, ce sont
des défis assez, euh, enfin qui arrivent, euh, dans la vie de tous les jours pour des
patients atteints de fibromyalgie. Est-ce qu’il y aurait d'autres défis assez

spécifiques que des patients fibromyalgiques, euh, rencontrent dans leur vie ?
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J.D: Oui donc la, la, la notion d’hyperactivité, euh, de ne pas écouter son corps.
Euh, voila. Alors, euh, avec évidemment, enfin d'autres, d’autres signes ou il y a
une sensibilit¢ euh... Enfin, donc oui, alors j’oublie aussi, hein, donc la, la;
I’allodynie qui fait partie des, des critéres, euh, que je trouve, euh, primaires. Puis
ensuite, euh, euh, les personnes qui qui ont, qui sont également sensibles au chaud,
au froid, plus, plus par rapport au, au, au, froid. Euh voila et puis bon vous vous
avez d'autres, euh, enfin d'autres signes qui sont, qui sont plutdt plutot secondaires.
Mais c'est surtout le, maintenant vous allez, je suppose que vous allez me poser la

question 1a si, si, si il y a des causes, une étiologie ?

M.M: Oui.

N.D: Ouais.

J.D: Donc elle est, elle est, euh, enfin c’est.... Euh, je sais pas si vous vous rappelez

au cours je vous ai parlé de la fleur euh...

N.D et M.M: La fleur du mal (x2).

J.D: Du prof...Du professeur B.

M.M: Oui, oui, oui !

N.D: Oui, oui tout a fait !

J.D: En fait, il y a beaucoup, il y a beaucoup de facteurs, euh, favorisants. Je, je, je
pense facteurs favorisants, moi, ¢’est vous voyez I’ I’histoire, enfin I’histoire de vie,
la, les, les, euh ces personnes, euh, aussi qui auraient eu un burnout, une dépression,
ou une maladie euh dans, dans l'enfance euh, ou euh, enfin des, des, des problémes
dans l'enfance. Enfin c'est c'est, je, je pense que ce sont tous, des tous, des facteurs
euh, euh favorisants. J'ai bien dit tous, hein. Euh. Il n’y a pas qu’un qu’un seul
facteur, qui peuvent, euh, amener cette, cette composante de douleur, euh,
nociplastique avec une dysrégulation probablement des cellules gliales comme,

euh, le professeur M. vous en a parlé.
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M.M: Oui.

N.D: Et alors, euh, du coup ici on a parlé un peu de composantes physiques, on a

parlé, enfin y a aussi une composante cognitive qui est importante et euh...

J.D: Oui, oui, oui, oui.

N.D: La, euh ; vous avez énonc¢ aussi, euh, une composante émotionnelle qui peut,
euh, apparaitre, enfin qui, qui est trés souvent présente. Est-ce que euh, ce genre de
choses vous l'intégrez systématiquement dans votre prise en charge et est-ce que,
euh, du coup vous vous adaptez, euh, spécifiquement votre prise en charge a, euh,
a tous points de vue, c'est-a-dire, euh, méme dans votre fagon de vous adresser aux
patients, est-ce que vous prenez ces ¢léments en compte, euh, d'une manicre ou

d'une autre ?

J.D: Oui, la... en fait, je, je, donc, quand je travaille a Mont-Godinne. Mais alors
aussi ce que je voudrais dire également ce sont, ce sont les, les, les « fibrofogs »
donc ce sont les troubles de 1’attention, ce sont souvent des troubles cognitifs, ce
sont souvent les patients qui vont vous parler et puis, pfff, il va y avoir un un, un,

un blanc.

N.D: Oui justement c'est, c'est exactement la ou...

J.D: Et donc ¢a ¢a aussi on retrouve, on retrouve chez, euh, chez ces personnes. Et
donc en fait quand, quand, quand je regois notamment a Mont-Godinne des, des,
des patients pour pour un bilan, euh, donc j'ai j'ai un body chart pain, voir un peu
le, leur, leur douleur, souvent ce sont des douleurs persistantes diffuses, souvent
symétriques hein sur ’hémicorps supérieur, sur I’hémicorps inférieur euh... d’une
part. Donc un body chart pain. Et puis ensuite je, je, je pars, euh, aussi un peu de
toutes, tous ces ¢éléments qui auraient pu favoriser cette, cette, cette, cette ces
douleurs persistantes, hein, et, et j’ai donc tout un, tout un schéma ou le patient doit,
doit pouvoir un peu se, enfin s’y, s’y euh, comment euh... s’y, s’y, s’y représente,
a savoir, euh, est-ce que c'est un patient qui a un accident de voiture, un genre de,

de, de Whiplash, est-ce que c’est un patient qui a eu un probléme dans I’enfance,
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ou est-ce que c’est un patient qui aurait eu aussi des, des problémes, des problémes
familiaux, des problémes de, d’harceélement, des problémes, enfin, etc, etc. Et en
fait, donc tout cela peut, peut, peut avoir un impact sur, sur leurs, sur leurs douleurs.
Et donc a partir, a partir de 13, j’essaie de créer, euh, ce qui est vraiment super
important, c'est une alliance thérapeutique avec le, avec le patient, euh, parce que
généralement le patient, le, le patient vient, euh, donc en douleur chronique, en
centre de douleur chronique, il aura fait donc toute une, tout un itinéraire :
rhumatologue, neurologue, ou autre. Et donc il vient avec des examens, je dirais de,
enfin d'exclusion. Euh et d’un autre c6té j’en, j'en suis satisfait parce que tous les
Red Flags sont, sont ¢liminés mais 14, le patient se dit mais alors qu'est-ce que j’ai
? Si, si je n'ai pas un probléme rhumato, si je n’ai pas un probléme neuro. Et donc
c'est 1a qu'il faut, qu'il faut, il faut dialoguer, hein. Il faut, il faut essayer hein de de
d’avoir une alliance thérapeutique avec le patient et de lui expliquer que en fait tous
les éléments de vie qu’il qu'il a eu, qu'il a subi, pfff voila peuvent avoir un, un effet

sur euh, sur euh, sur leurs douleurs.

N.D: Et alors, euh, spécifiquement sur le les troubles de, de l'attention dont vous
parliez, euh est-ce que vous mettez des choses en place par rapport, euh... enfin est-
ce que vous, vous essayer de de faire en sorte que, euh... de vous assurer que le
patient, euh, ait retenu, euh les consignes que vous, vous lui avez données ? Euh,
est-ce que vous essayez de vous assurer qu'il ait bien compris, euh, les modalités
de, de, de l'exercice que vous, vous lui, vous lui, vous lui donnez ? Euh, comment
vous vous adaptez, euh, par rapport a ce point particulier du trouble, du trouble de

I’attention ?

J.D: En fait la, la, la chance que nous avons au sens que nous sommes une €quipe
pluridisciplinaire donc kiné, psy, ergo, infirmicre, euh, assistant social, et on...
Admettons donc le, le patient, quand nous avons un patient en groupe, généralement
il a une prise en charge kiné et une prise en charge aussi psychothérapeutique et, et
tout se passe un peu dans, dans, dans I'éducation et dans les, dans les exercices. Euh
en fait, c'est, ¢’est refaire les exercices d’une part dans, dans, au centre mais aussi
qu'ils puissent le refaire a, a domicile. Et euh, et donc il y a, a chaque fois, un peu
un, comment, un, un, une mise a jour si vous voulez ou, le, le ou je demande au

patient de, de le faire a domicile et, et, et qu’il revienne vers moi si jamais, bah, si
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jamais il oublie ou si jamais il ne sait pas que faire quoi. Et donc par rapport, par
rapport a cela, jadis, j'ai écrit un livre, euh dont j'ai une certaine fierté, qui a été
publié, ou, euh, ce sont que des exercices., principalement, des exercices qui sont,
euh, qui sont réalisables, euh, a, a domicile. Et euh parce que, parce que le, le patient
me revenait en disant mais voila les exercices que nous faisons avec vous, euh, en,

en kiné mais quand on arrive chez nous, on a oublié.

N.D: Ouais c’est intéressant ca.

J.D: Donc a partir de ce constat j’ai, j’ai, j’ai construit un, un, un, élaboré¢ un bouquin
par rapport, euh, par rapport a ¢a. Et donc, et donc effectivement il faut... Donc
l'objectif c'est vraiment autonomiser ce patient c'est vraiment faire en sorte, c’est le
rendre acteur de sa santé en disant, voila, on n’a, on n’a pas de solution miracle, on
n’a pas de médicaments pour le moment. Par contre, on peut, on peut avoir un
impact sur votre qualité de vie, sur votre qualité¢ fonctionnelle, certainement pas,
enfin en tout cas pas moi, sur votre guérison, mais voila on va, on va travailler
ensemble. Et, euh, et généralement, enfin voila au centre ¢a se passe bien. Pourquoi
ca se passe bien ? Mais parce que nous sommes toute une équipe et qu’ils savent
que, que nous sommes la quoi. Ce qui serait peut-&tre moins vrai si, euh, si, si j'avais

ces patients seuls a, au, au cabinet.

N.D: Oui tout a fait ! Et, alors, euh, est-ce que vous, ¢a arrive euh, enfin et du coup
votre facon euh de, de vous adapter par rapport, euh, au fait que les patients, euh,

puissent potentiellement oublier, ¢a a ét¢ de de créer euh votre, euh votre ouvrage. ..

J.D: Oui.

N.D: ... si je comprends bien.

J.D: Oui.

N.D: Euh et donc, quand vous vous l'avez créé, qu'il a été publié, vous avez
remarqué une, une nette différence par rapport a, a avant, euh, le, le, enfin par

rapport a...
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J.D: Oui, oui, donc au début, au début, oui, puis, puis, a un moment donné, ces, ces,
ces patients si, si, si je n'ai pas, parce que généralement c'est vrai que les patients,
nous avons un suivi voila, enfin actuellement d’une quinzaine de séances, et puis,
ensuite, euh, pour les autonomiser. Mais, si, si, il y a pas un retour, ou s’l y a pas un
retour en...envers moi, bah a un moment donné, ils, ils laissent tomber, quoi. Mais
ils laissent tomber non, non, pas par, pour probléme cognitif mais tout simplement
parce qu’ils sont, ils sont repris par les, les, par le, le rush de la vie. Généralement
ce sont des femmes donc qui ont, qui ont, qui ont une famille, enfin des, des enfants,
et, et, et alors on laisse moins de temps, moins de temps pour, pour leurs exercices,
hein. Méme s'ils savent que ¢a leur fait du bien mais voila ils, ils n'ont plus ce
dynamisme. Quand, quand ils viennent au centre, généralement ils viennent au
centre ils sont, ils sont 4-5, ils sont tout, tout un groupe hein, donc il y a, il y a une

auto, euh, motivation qui se crée.

N.D: Ah oui, oui, oui, oui!

J.D: Une fois a domicile ils, ils n’ont plus cela.

N.D: Oui c’est ¢a !

J.D: Par contre ils ont d’autres choses : ils ont leur manne de linge, ils ont ci, ils ont
ca et donc euh... ils font de moins en moins d’exercices et puis, et puis il y a ces
douleurs qui est 1a et puis et puis voila ils ne, et apres, ils ne font plus rien, quoi.
N.D: Oui.

J.D: Et donc, je, je les, je les pousse, je les pousse non seulement donc a faire de
l'exercice chez eux, mais mais aussi, mais aussi aller aupres de, de, de, de, de
thérapeutes, de, de kinés pour pou... pouvoir suivre leur, euh, leurs séances. Mais

voila, maintenant, euh il y a toujours un peu le, le colit de la vie aussi, hein, euh...

M.M: Ouais, c'est sar !
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J.D: Donc ¢a, ¢a, ¢a pourrait étre euh, ¢a pourrait étre un, un bémol. Hier ou je leur
dis, ben écoutez, vous pouvez faire de la piscine mais disons oui, mais vous savez,
euh, quand on va a la piscine municipale, l'eau, I’eau est trés froide enfin voila. Et
donc c’est, c’est, euh, c’est, c’est assez diff... Tant, tant qu'on est en rel... en
relation, euh, ¢a va, mais une fois que, hein, comme on dit loin des yeux loin du

ceeur, ¢a, ¢a fonctionne moins bien quoi.

M.M: Donc la kinésithérapie, je crois que maintenant c'est plus que prouvé, elle a
une, une place super importante dans, euh, le traitement d'un patient

fibromyalgique. Euh, selon vous, quelles seraient les modalités d'exercices euh...

J.D: Oui.

M.M: ...qui sont les plus adaptées pour un patient fibromyalgique et qui

fonctionnent le mieux euh...

J.D: Donc ce que dit, ce que dit la littérature, c’est, c’est d’abord 1'éducation, ca
c'est vraiment super important 1'éducation. Et, et, dans, dans 1'exercice, ce que dit
¢galement la littérature, ce sont des exercices de, de, aérobie et euh de renforcement
musculaire. Ca c’est ce qui, c’est ce qui revient. Apres, aprés vous avez, euh, tout
le reste hein, tout le reste euh a savoir... enfin tout ce qui massothérapie, tout ce qui
est peut-&tre électrothérapie, enfin tout ce qui est aussi peut-&tre thérapies
alternatives, mais sur la littérature c'est vraiment... Prenez prenez le, 1'éducation et,
et prenez, euh, la, le, le reconditionnement a 1'effort aérobie, et, euh, vos exercices

de renforcement musculaire.

M.M: Et vous parlez d’éducation la maintenant mais dans un tout premier temps,
donc le patient arrive, euh, vous voir, est-ce que, euh, il comprend directement c'est
quoi la fibromyalgie ? Parce qu'on sait que c'est trés stéréo...stéréotypé dans notre,
euh, euh, société, ca, ca a pas toujours... c'est pas toujours pris dans le bon sens.
Comment vous éduquer le patient a mieux comprendre dans quelle condition il se

trouve ?
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J.D: Donc encore une fois, je vous parle au niveau du centre, donc 1a ou je travaille
depuis euh, ¢a, ¢a fait, euh, enfin ¢a fait maintenant 22 ans que j’y travaille, on a
vraiment la chance d’avoir des traits d’équipe avec le méme langage. Et donc
quand... avant de nous, de nous voir ils ont vu, euh, par exemple le professeur M.,
euh, qui, qui donne déja une certaine explication, et puis ensuite, ben ce, ce, ce
patient va se rendre compte, ben voila que les, que les explications sont, sont, ce
sont les mémes, que nous avons un méme langage, que, que ce soit psy, kiné,
infirmieére ou médecin. Et donc la aussi, je, je prends le cas du professeur M. le...
s’il doute, il enverra, il enverra le patient aupres de, aupres de, enfin voila de, de,
des, des, des thérapeutes et avoir leur retour, euh... Donc voila c’est au centre, c'est
c’est I’avantage de travailler avec toute une équipe. Euh ce qui serait moins vrai si,
si, si la prise en charge est plutot individuelle dans un cabinet euh, dans un cabinet

libéral.

M.M: QOuais, donc cette prise en charge, est-ce que vous pensez qu'elle est, euh,
pluridisciplinaire ? Est-ce que vous pensez que c'est vraiment quelque chose
d'essentiel, euh, dans le traitement, euh, de la fibromyalgie ? Parce que ¢a revient
trés souvent, euh, qu’il faut vraiment étre pluridisciplinaire. Et comme vous disiez

tout a I'heure que chacun adopte, euh, le méme discours face aux patients ?

J.D: Oui, ben je, je, je dirais pour conclure, enfin si je devais conclure la, la, la, la
réplication, hein, c'est, c'est, c'est, c'est, c'est, c'est une vision bio-psycho-sociale

dans un cadre multidisciplinaire. Ca, c'est euh, ¢a c'est le plus important....

M.M: Ok.

J.D: ...pour ma part. Et, et, de 13, et, et de 13, euh, le, le psychologue travaillera sa,
sa, sa partie cognitivo-comportementale donc du pacing, apprendre a gérer et, etc.
et etc., le kiné eh bien travaillera dans tout ce que je viens de dire:
reconditionnement de I’effort, et et donc quelque part apprendre a gérer leur douleur
a travers, euh, a travers l'effort et, et généralement ca, j'ai, j'ai, j'ai, euh, pas
beaucoup de (INAUDIBLE), généralement ¢a se passe euh, ¢a se passe plutdt, euh,
plutot bien.
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N.D: Euh...

J.D: Mais mais quand je recois le patient, quand je recois le patient une premiere
fois, ¢a, ca, ¢a dure plus d'une heure, parce que je fais, je fais des tests avec lui : je
fais des tests physiques, des tests, euh, psychométriques, pour me rendre compte,
tiens est-ce que c’est une douleur nociplastique ou bien y-a-t-il aussi une
composante de douleur neuropathique voyez-vous? Donc ce sont tous les tests, et
ca, ¢a prend, ¢a prend beaucoup, beaucoup de temps. Et en fait, il y a un échange
aussi avec le, avec le patient. Et généralement le patient, euh, euh, adhére, non
seulement parce qu’il s’est dit, waw, euh, je, je ne suis pas remballé, hein, on

m'écoute. Euh, et donc tout ¢a, tout ¢a est est, est positif.

N.D: Et du coup on a, on a reparlé¢ du coup un petit peu de la, I'importance de la
prise en charge pluridisciplinaire, euh, la, le, 'approche EBP donc, euh, pour le
patient, euh mais n'empéche que, euh, nous en tant que kiné, je pense qu'on a quand
méme, euh, un role aussi a jouer dans notre, dans notre discours et notre facon de
communiquer avec le patient, et du coup je voulais juste revenir, euh, par rapport,
euh, enfin, & quand on, on discutait, euh, au sujet du, du plan émotionnel du patient,
on, on expliquait que, euh, voila, euh, souvent des dépressions étaient associées,
euh, un surmenage, euh, voila. Et donc moi, je voulais savoir euh, quel était vous
votre discours face aux patients pour essayer de, euh, avoir un, un, un role face a
ca, euh méme si c'est pas notre euh... nous en premicre ligne, bien, bien entendu.
Mais euh je pense que quand le patient euh vient chez le kiné euh, il ne vient pas
juste pour se faire soigner euh, bah, je vais dire, euh, de fagon, euh, ben biologique,
je vais dire ¢a comme c¢a, et donc, euh, nous on doit aussi avoir notre discours.
Comment, comment vous adaptez votre facon de, de lui parler ? Comment euh,
quels sont les mots que vous utilisez pour, euh, essayer qu'il soit motivé par, euh,
les exercices justement ? On en parlait aussi, euh, quand il rentre chez lui, qu'il ait

une motivation ? Euh ¢’est quoi un petit peu votre approche ?

J.D: Oui ¢a, ¢a, mais en fait oui, c’est, c’est, c’est... C’est quand vous recevez le
patient hein, c’est, c’est, ¢’est un moment tres, trés important et puis il faut voir
aussi, il faut voir aussi comment, comment, enfin dans dans quel état émotionnel

¢galement est le, est le, est le patient, euh, parce que vous avez des patients qui sont,
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qui sont tres, trés négatifs, ou des patients qui sont tres, tres, tres, euh, trés, tres psy,
ca c'est vraiment tres difficile. Donc ¢a je les envoie aupres de, de, de colleégues
psy... psychologues. Ou sinon, je, je pense que le, le premier temps est essentiel
par rapport a ces patients en fait, de le, de les écouter, sont des patients qui sont euh,
euh, qui sont malaimés par la société, et qui sont mal compris, euh, et et dés que,
des qu'ils renc... je pense que des qu’ils voient devant eux une personne qui les
¢coute, hein donc, qui les écoute et qui les prend en considération euh, combien de
fois, combien de fois j'ai en consultation, des patients qui me disent merci, merci,
merci, euh parce que simplement je les ai écoutés et que je, je, en fait je ne... Voila
je, je pense, pour, pour répondre a vos questions, je pense que le, le thérapeute ne

doit pas avoir de préjugeés.

M.M: Oui.

N.D: Ok donc partir vraiment euh sur quelque chose de, de, de, de...

M.M: D’étre ouvert.

N.D: ...serein, de sain, a I'écoute, a I’ 1’... oui ouvert c’est ¢a.

J.D: Oui, c’est, c’est, ne pas avoir, euh, c’est ne pas avoir de préjugés, c’est, c’est
d’étre a I'écoute, a 1'écoute non pas passive hein, mais a 1'écoute active du, du, du
patient. Et, et il y a aussi croire, croire en en ses paroles, croire en ses, en ses

douleurs.

M.M: Oui.

J.D: Parce que c'est, ce n’est pas évident hein. Vous vous rendez compte, vous
souffrez de douleurs qui ne sont, qui ne sont pas reconnues par la médecine et qui,
ensuite, qui ne sont pas visuelles, donc il n’y a, il n'y a aucun test que ce soit prise
de sang ou autre technique IRM ou autre qui pourraient définir la fibromyalgie. Le
jour ou ¢a sera possible, mais je dirais cocorico, mais la pour le moment non, donc,

euh. C’est, les, les médecins, les médecins qui ont une vision euh, enfin les
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thérapeutes, hein, qui ont une vision, euh, biomédicale, ont tres difficile a accepter

le patient, tres, tres, tres difficile.

M.M: Oui, donc vous pensez qu’il faut vraiment, euh, étre, pour qu'un patient
fibromyalgique soit bien pris en charge face a un thérapeute qui est euh, qui est
ouvert, et limite mettre en premier plan dans un premier temps, euh, cette, cette

écoute et, euh, et cette compréhension de I’autre c’est ¢ca ?

J.D: Oui, parce que ce sont des patients souffrant dans tous les sens du terme, hein,
que ce soit physique, émotionnel, euh. Enfin, euh, des, des, des, des, des patients
qui ont une allodynie sévere mais enfin... Moi, je, je, je me rappelle de deux patients
qui, qui mettaient, euh, qui mettaient leurs chaussettes a I'envers parce que la
couture leur faisait mal quoi. Oui donc pour ce, pour, pour, pour, pour vous dire
hein. Oui eubh, ils sont, ils sont, ils sont, euh, ils sont, ils sont, enfin c’est complexe,
c’est vraiment tres, trés complexe mais ces, ces, ces patients doivent aussi étre pris
aussi, aussi en charge par une prise en charge psychothérapeutique. Je pense que
seul, seul le kiné, euh, serait insuffisant. Enfin bon quand je dis psychologue,

médecin enfin toute, toute 1'équipe, hein.

N.D: Oui, oui, oui, oui.

J.D: Mais individuellement prendre ces, ces patients en charge c'est plutot, euh,

c’est plutot difficile.

M.M: Oui, c'est trés intéressant, euh, donc, ici, on a parlé, euh, du plan émotionnel,
on a parlé de I'éducation thérapeutique, et on a parlé de la communication. Euh, est-
ce que vous auriez en téte d'autres adaptations plus spécifiques auxquelles on

n'aurait pas pensé parler jusque-1a ?

J.D: Donc... Oui, donc, croire aux, croire aux paroles du, du patient donc je veux
dire pas, pas y mettre de préjugés. Euh, une écoute, euh, une écoute active. Euh,
favoriser l'alliance thérapeutique. Communication je dirais orientation, euh,

positive.
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M.M: On parlait aussi qu’il y avait ce trait d’hyperactivité qui revenait chez les
patients, est-ce que vous trouveriez un moyen de, de, d’adapter aussi en fonction de

si vous vous retrouvez face a un patient, hyper, hyperactif ?

J.D: Oui, en fait les, I’ I’exercice, hein. L’exercice leur permet de de, gé gé
généralement ce sont des, des, euh donc des, des, des patients, enfin si, si, en tout
cas les personnes, euh hyperactives, euh, auront toujours... enfin il faut, il faut, il

faut les freiner en fait.

M.M: Ok.

J.D: 1l faut, il faut, il faut les freiner parce qu’ils, ils vont toujours un peu, euh, un
peu au-dela de leurs, euh, de leurs capacités, ils sont souvent dans le, dans, dans le
rouge. Et en fait, la, la la kinésithérapie leur, leur apprend aussi a, a, a gérer cette,

cette, cette hyperactivité a travers 1'exercice en fait.

N.D: Et, et justement bah du coup pour les, les exercices a la maison. Euh comment
vous vous assurez qu'ils les font euh enfin de, de la bonne manicre et, et sans partir

dans le, le, sur, sur exercice, euh, ou dans le trop quoi ?

J.D: Oui mais ¢a c’est une bonne, euh, oui non c’est une trés bonne question des,
les... Donc en fait je parle, je prends toujours l'exemple du, euh, du, du, du centre,
euh... Donc je, je leur donne, je, je leur donne avant tout des exercices a... En fait
donc tous les exercices que, que, qui sont réalisés, enfin que je réalise avec ces, ces
patients sont réalisables, euh, a, a domicile. Parce que si je commence a faire euh
des, des exercices et, et, qui ne sont pas réalisables, ils ne le feront pas. Déja c'est

difficile...

N.D: Oui, oui, oui.

J.D: ...enfin qu’ils puissent les, les, les refaire. Mais je donne vraiment des, euh,
des exercices euh, euh, réalisables et, et donc avec un, un, du, du matériel, euh, peu,
peu coliteux : a savoir un tapis a savoir un (INAUDIBLE : theramat ?), a savoir...

Parce que bon ces, ces patients présentent aussi, hein, des problémes, des problemes
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financiers donc un vélo c'est quand méme, c¢’est quand méme chero, un tapis roulant
c'est quand méme chero. Et, et, et donc il ne faut pas que tout cela soit, soit un frein.
Mais, mais, c'est si difficile a a domicile parce qu'il faut, il faut, il faut une piece.
Au, au début, au début ils sont, ils sont motivés tant que je les ai, hein, au, avec moi
au centre, et puis une fois qu’ils sont, euh, qu’ils, qu’ils ne viennent plus au centre,
ah 1a, la motivation part tres, trés vite parce qu’ils sont, euh, rattrapés par les, bah,
par la, la, la réalité de la vie enfin en tout cas dans, dans, dans, dans leur, dans leur

domicile quoi.

M.M: Tout a l'heure, vous parliez, euh, du bénéfice de la kiné, euh, pour
I’hyperactivité, euh quels sont les autres bénéfices que la kiné, elle apporte euh face

a ces patients fibromyalgiques ?

J.D: Bah déja sur, sur la, sur la douleur, hein. Bon, vous savez que le, le, en tout cas
le, le, le réentrainement cardio, euh, vasculaire a, a des effets notamment en,
en...endorphiniques. Et, et donc, ce sont des patients qui, euh, qui vont pouvoir euh
gérer leur, euh, leur, leur douleur et a partir du moment ou ils ont une, une meilleure

fonctionnalité.

M.M: Oui.

J.D: Donc, euh, je dirais que, euh, bah, euh, cognitivement ils seront, ils seront
mieux et donc ils seront mieux aussi a, a gérer leur, euh, leur, leur douleur. Et euh
tout a I'heure, vous, vous me posiez la question aussi : euh comment étre par rapport

au, au, au patient ? J’ai, j’ai envie de dire aussi on va de ’humilité, I’empathie.

N.D: Ah ouais, ouais, ouais. Bah justement j'allais y venir parce que, euh, on a eu,
euh, une discussion assez intéressante avec le, le professeur M., euh, a ce sujet. Et,
euh, j’essayais de, de savoir ce qui ¢€tait le mieux, euh, entre, euh, avoir un
comportement empathique face a ces patients ou plus, euh, ressentir, euh, enfin
avoir de la compassion, et donc, euh, ressentir vraiment les émotions du patient ?
Euh, parce que c'est vrai que finalement, c'est je pense que c'est un, un impact, euh,

qui est quand méme, bah, assez, euh différent, euh, bah, sur, sur le patient 1'un ou
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l'autre. Bah, du coup, je voulais savoir un petit peu aussi quel était votre avis la-

dessus ?

J.D: Oui ben je dirais d'avoir les 2 (rire). Euh, c'est vrai que pour ¢a M. parle

maintenant de plus en plus de, de, du terme de compassion.

N.D: Ouais, ouais, ouais.

J.D: Euh, c’est, c’est, c’est...J’ai pas, enfin j'ai pas encore retrouvé, donc
probablement dans les ann..., dans les, dans les moments a venir, hein, ce sera peut-
étre le terme qui sera le plus, le plus adapté, mais actuellement moins peut-étre
parce que les gens ne prenaient pas bien ce terme. Mais ici, la, la littérature parle

d’avantage d’empathie.

N.D: Parce que finalement, euh, si on prend les besoins du patient de fagon isolée
sans, sans, sans nous prendre, euh, de, dans, dans I'équation, euh, qu’est-ce qu’ils
ont le plus besoin entre une oreille attentive, quelqu'un qui les écoute, ou bien, euh,
qui les écoute et qui les comprend, ou bien quelqu'un qui, euh, est activement avec
dans I'émotion. C’est, c’est, qu’est-ce qu’ils cherchent en fait finalement, euh,

émotionnellement parlant, ils, ils ont besoin de quoi en fait ?

J.D: Je, je pense qu’ils ont besoin d’étre compris. Ils ont besoin d’étre entendus,

¢coutés, et compris.

N.D: Ok.

J.D: Ce sont des patients souffrants, hein. Ce sont des patients souffrants qui, qui
sont rejetés par, par, par, par, euh, oui pour le corps médical, euh, et puis voila, aussi
peut-étre par leur leur conjoint, peut-étre aussi par I’entourage familial parce qu’ils,
parce qu’ils, parce qu’ils ne comprennent pas. Et, et, et donc ces patients ont besoin,
euh, ouais, d’étre d’étre compris. Quand, quand je pose la question aux patients,

quels, quels sont vos objectifs ? Souvent ce qui revient, en tout cas dans, dans le
centre, souvent, ce qui revient c’est, euh, connaitre I'origine de mes douleurs et

comment gérer ces douleurs. Euh, et, et, moins, moins, je parle encore du centre, je
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ne parle pas autre part, moins, j’ai, j’ai, j’ai moins de patients qui me disent je

voudrais qu’on, qu’on me comprenne...

N.D: Oui.

J.D: ..., je voudrais étre compris, moins. Mais par contre beaucoup, j’ai envie de
dire plus de 90%, beaucoup, pourquoi est-ce que j’ai ces douleurs et, et comment

les gérer ? Ca, c’est souvent, ¢a, c’est souvent, souvent, souvent.

N.D: Et donc ils, ils ont besoin de solutions au final ?

J.D: Mais je, je, je pense que, quand quand ils disent euh pourquoi j’ai ces douleurs,
ils ont, ils ont besoin de comprendre, ils ont, ils ont besoin de comprendre de cela.
Et puis, et puis quelque part oui, quelque part, euh avoir, avoir des solutions mais,
mais, mais, euh, chez des patients moi je, enfin, oui, quand méme 50% me disent,
euh, mais enfin je, je, je, je voila, je, je, je vivrai avec. Donc ils sont, ils sont dans

ce cheminement en disant mais, enfin je n’en guérirai pas, quoi.

M.M: Ok euh nous on arrive tout doucement a la fin des questions. On a encore,
euh... On voulait juste savoir si dans votre pratique, euh, vous aviez déja eu des
expériences avec des patients qui avaient a la fois la fibromyalgie et le TDA/H ou

pas ?

J.D: Mais euh, maintenant que, maintenant que vous m’en parlez je vais, je vais
2

faire trés attention. Donc je vais vraiment faire trés attention, donc je ne sais pas,

N.D: Oui, oui, oui, tout le monde nous a dit ca. (rire)

J.D: Oui, oui, oui, oui, oui, oui, non parce que d’aprés ce que vous me dites, euh,
euh. Maintenant j* j’aimerais avoir des échelles, des échelles psychométriques
validées, hein, euh TDA/H pour pouvoir reconnaitre le, le, le patient parce que je,
je pense, je pense, euh, si je vous écoute, mais je, je, je pense qu'il y a, oui, qu’il y

en a. Maintenant j’ai, j’ai, euh, c’est pour ¢a que au tout début, je vous ai demandé
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un peu votre définition du TDA/H pour qu'on soit dans, dans une méme
compréhension parce que bon j'ai ma définition et puis et 1a aprés dans ce que vous
dites oui, euh... Le, le, le, est-ce que le patient est-il, euh, enfin hyperactif ou, ou,
ou enfin TDA/H enfin voila. C’est, c’est euh... Maintenant j’ai, j'ai, j’ai peu, j’ai,
j’ai, j’ai enfin j’ai tres, trés peu voire aucune expérience au TDA/H. J'ai, euh, voila
maintenant que vous m’avez dit ¢a je vais faire trés attention. Bon probablement
que j’ai, j’ai des patients qui I’étaient mais comme je n’ai, comme je n’ai pas
connaissance j'ai, j'ai, j'ai pas, enfin j'ai pas fait attention. Mais, euh, sincérement,
euh, si vous avez des échelles, euh, psychométriques a me, a me, a me conseiller,

euh, je suis, je suis preneur.

M.M: Mais, pour le moment, euh pour faire cette relation, il n’y a pas encore, euh,
grand-chose niveau échelle. Euh, par contre, euh, ils se sont rendus compte, selon
les premiers trucs qui sont sortis, que parfois ¢a, enfin, et il y a eu des pourcentages
jusqu'a 40-50% de patients atteints de fibromyalgies qui ont un TDA/H et qui ont
été diagnostiqués du TDA/H apres la fibromyalgie. Donc c'est pour ¢a que c'est tout

nouveau et que ¢a ca commence a étre. ..

J.D: Et pour, et pour vous, il y a, il y a un lien ?

N.D: Oui.

M.M: Alors un lien je ne sais pas si on peut dire ¢a comme ¢a...

N.D: 1ly a, il y a une relation.

M.M: ...mais en tout cas avoir une relation, euh, et beaucoup de comorbidité en, en

commun. Euh, rien que, euh, aller trop fort dans son effort et a chaque fois avoir

des blessures, ...

N.D: Les douleurs chroniques, le sur effort, euh, l'impulsivité, euh, le, le trouble

d'attention, les troubles du sommeil, euh...
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J.D: Oui parce que ¢a, ¢a ¢a je, je, ¢ca j'avais connaissance mais j’i, mais j'ignorais
que ces patients pouvaient, enfin euh, pouvaient également avoir euh ces, ces signes

douloureux chroniques en fait.

M.M: Oui si, si.

N.D: Ouais si si si tout a fait !

J.D: Ca je... oui fin voila je...

N.D: Et qui sont d'ailleurs, euh, trés souvent en lien direct avec leur sur effort de

leur TDA/H en fait.

M.M: Voila.

J.D: Oui mais donc, donc, euh si, parce que il y a un traitement pour le TDA/H ?

M.M: Oui.

N.D: Oui, oui, oui.

M.M: Voila, et il y a une étude qui a déja été réalisée je crois, il faut que je la
retrouve mais, euh, ou ils ont testé chez le fibromyalgique le traitement du TDA/H
et ils auraient eu, euh, des résultats positifs mais on n'est pas encore sur des études

assez qualitatives pour pouvoir, euh, confirmer tout ¢a.

J.D: Oui, mais oui, oui mais j'ai, j'ai, euh, vous voyez, j'ai, j'ai, j'ai peu, euh.... Oui
j’ai, j’ai, j’ai, effectivement, j'ai, j’ai peu lu 14, 1a, 1a-dessus. Bon, maintenant, ben
évidemment je suis plus, plus orienté vers tout ce qui est « physical therapy » et
donc moins au niveau, euh, enfin moins de lecture, je dirais d’ordre du, du
psychologique. Euh, mais voila, je, je, je ferai attention.

(rire)
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J.D: Je, je ferai, non, je, je ferai attention. Je ferai attention. Mais alors euh, je pense,

je pense ce serait vraiment intéressant, euh, que que, que, que je contacte cette
personne, euh qui a, qui a la fibromyalgie, et, et a qui, euh, on aurait, euh, on aurait,
euh, diagnostiqué un TDA/H aussi.

N.D: Oui. Ouais tout a fait, oui !

J.D: Et, et quand je vois cette personne, qui était une personne trés proche, euh, euh,
oui enfin elle est fort dans I’émotion, dans I’hyper, oui dans I’hyperactivité, aussi,
oui. (rire) quand, quand, je la verrai, elle va me dire mais pourquoi, Jacques
pourquoi, tu, tu es en train de me, de me dévisager 1a, qu’est-ce qui se passe ?
M.M : Oui, ¢a peut étre trés intéressant et euh. ..

N.D: Oui, oui tout a fait, vraiment !

M.M: ... de, d’avoir un cas concret parce qu’évidemment nous on n’en a pas encore

euh...

N.D: on n’a pas encore euh...

M.M: ... rencontré des gens dans la situation...

J.D: Bah oui ben, écoutez, je vais, euh, euh...Mais je vais la, je vais la contacter, je

vais la contacter ce soir, je vais la contacter ce soir.

M.M: Merci beaucoup !

N.D: Ok ben merci beaucoup en tout cas !

J.D: Je vais la contacter ce soir et je vais demander si, si je peux euh, euh enfin si,

si vous pouvez la contacter.

N.D: Ah ben super ! Merci beaucoup en tout cas.
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M.M: Merci !

J.D: De rien, mais je serai, je serai vraiment désireux de lire votre euh, votre euh,

votre euh TFE quand, quand quand, euh vous ’aurez fait quoi !

N.D: Ah ben, c’est super gentil, merci beaucoup !

M.M: Merci beaucoup !

N.D: Merci beaucoup pour tout, pour votre temps et pour toutes ces informations.

J.D: C’est intéressant.

M.M: Oui ¢’était trés intéressant.

N.D: Merci beaucoup !

J.D: Merci.

M.M: Mereci.

N.D: Bonne soirée, merci.

J.D: A vous aussi, au revoir.

N.D: A bientdt. Au revoir.

Note : Au vu du volume de page occupé par la retranscription des entretiens, nous

avons opté pour l’inclusion d’une seule retranscription. Si vous souhaitez consulter

les autres, nous vous invitions a nous contacter par mail a 'une des adresses

suivantes :

nina.duytschaever@student.uclouvain.be; marine.monnier(@student.uclouvain.be
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Annexe 4 : Brochure

Comment ?

1.Ecoute active : s'assurer que chaque patient se sente
entendu et que ses préoccupations et symptomes
soient pleinement pris en considération.

2.Compréhension et empathie: les patients attendent
une compréhension de la part des professionnels de
santé et un soutien ; cela favorise une alliance
thérapeutique fructueuse.

3.Education: informer les patients sur leur condition
pour encourager l'autonomie et la gestion proactive.

4.L’humoui til de communication qui aide les
patients a détourner leur anxiété et douleur, facilitant
la discussion sur des sujets difficiles.

5.Interdisciplinarité: |a collaboration entre divers
professionnels de santé offre des prises en charge
convergentes et optimisées, conduisant a de
meilleurs résultats cliniques.

6.Approche centrée sur le patient: mettre le patient au
centre du traitement, le rendant acteur de sa santé
pour une meilleure gestion de sa douleur chronique.

7.Motivation: le maintien de la motivation est
essentielle car les patients FM ont souvent du mal a
adhérer aux exercices.

8.Pacing: I'apprentissage du pacing est important, car
il aide a équilibrer I'activité et le repos, réduisant ainsi
le risque d'exacerbation des symptomes douloureux.

9.Autonomisation: pour parvenir a cet objectif en fin
de prise en charge, il est essentiel de fournir des
exercices réalisables seul et au domicile. S'assurer
d'une bonne assimilation des concepts de I'éducation
thérapeutique par le patient est également important.

Une approche de prise en charge basée sur le modéle
bio-psycho-social est essentielle pour traiter
efficacement les patients atteints de FM.

Gestion du TDA/H chez les
patients FM : points clés

Adaptations pratiques face aux
symptoémes principaux

Environnement contrélé: . 50
 Organiser les séances dans un lieu calme avecle
moins de distractions possibles (visuelles et 2
auditives.) (
« Opter pour des sessions individuelles pour~/
favoriser la concentration.

Structuration des activités:
. Privilégier des sessions variées pour
maintenir I'engagement.
( c L. ¢ Intégrer une régularité et une routine dans
les activités quotidiennes, par exemple, en
associant les exercices a des moments
spécifiques de la journée.

Gestion de l'inattention et de I'hyperactivité:

« Eviter de placer le patient dans des situations o il doit
diviser son attention entre plusieurs taches ou
informations simultanément.

« Offrir des consignes courtes, claires et précises.

« Utiliser des rappels, tels que des SMS, pour aider a la
gestion de la procrastination et renforcer I'engagement
des patients.

Cette brochure vise a sensibiliser les kinésithérapeutes a
la relation complexe entre la FM et le TDA/H, ainsi que
proposer des pistes d'adaptations pratiques afin
d'améliorer la prise en charge des patients souffrant des
deux conditions.

RELATION ENTRE LE
TDA/H ET LA
FIBROMYALGIE :
APPROCHES
THERAPEUTIQUES
COMBINEES POUR LES
KINESITHERAPEUTES
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TDA/H et fibromyalgie :
I'essentiel

La fibromyalgie (FM) est un trouble musculo-
squelettique courant caractérisé par des:

douleurs diffuses,

troubles du sommeil et de la fatigue,

symptomes cognitifs: principalement des troubles de
la mémoire et d'attention,

symptomes psychiatriques: principalement des
troubles anxieux et dépressifs.

Le Trouble du Déficit de I'Attention avec ou sans
Hyperactivité (TDA/H) est un trouble
neurodéveloppemental. Environ 2/3 des individus
diagnostiqués TDA/H durant leur enfance conservent
ce trouble a I'age adulte, avec une prévalence estimée
a 2,5% dans la population. Il est associé a:

« linattention: distractions fréquentes, difficultés
organisationnelles, retards,
I'hyperactivité/Impulsivité: moins visible chez
I'adulte, elle se traduit par une nervosité
persistante, une propension a parler excessivement
et des difficultés a se détendre,
des comorbidités psychiatriques: anxiété et
dépression,
une sensibilité accrue a la douleur, celle-ci étant
plus diffuse que celle sans ce trouble.

Adopter un regard croisé

Un nombre notable d'adultes souffrant de FM sont
également atteints par le TDA/H posant un défi
clinique souvent sous-estimé. Les similitudes dans
les manifestations cliniques et les processus
physiopathologiques entre ces deux affections
soulignent l'importance de leur reconnaissance
conjointe pour une prise en charge optimale.

Une relation ?

Des mécanismes physiopathologiques
communs, notamment des altérations des
circuits dopaminergiques et une sensibilisation
du SNC, ont été identifiés dans la FM et le
TDA/H. Le syndrome des jambes sans repos, lié
a ces altérations, est dailleurs fréquent dans les
deux conditions. Ces similitudes
neurobiologiques pourraient expliquer leur co-
occurrence.

Les troubles psychiatriques de la
FM sont davantage prévalents
chez les patients atteints a la fois
de FM et de TDA/H. Ils peuvent
aggraver la douleur et l'incapacité
liées a la FM, affectant ainsi la
qualité de vie des patients.

Les altérations cognitives des patients
atteints de FM peuvent étre similaires
aux symptomes du TDA/H.

La présence du TDA/H chez les patients
atteints de FM aggrave donc leurs
symptomes et diminue leur qualité de
vie, surtout en présence de dépression

En plus des troubles cognitifs et
psychiatriques, les deux conditions
présentent souvent d'autres comorbidités
en commun telles que le syndrome de
fatigue chronique, des accidents, des
troubles sensoriels, des troubles de
I'humeur, etc.

Vers une prise en charge

adaptée de la FM : contexte et

recommandations générales

Contexte

De nombreux patients atteints de fibromyalgie présentent
un déconditionnement physique, résultant de deux profils
: I'hyperactivité, engendrant des douleurs extrémes qui
limitent leur fonctionnement, et la kinésiophobie, ou
I'activité physique est évitée pour prévenir les douleurs.
Ces deux situations contribuent a un cercle vicieux de
déconditionnement physique, aggravant la condition des
patients.

Déconditionnement o eurs

Evitement  Kinésiophobie

Déconditionnement|

Communication avec le patient FM

Probléme rencontré: les patients FM subissent souvent un
parcours médical complexe.

o Conséquence: diagnostic et traitement retardés.
Facteurs aggravants:

o Manque de compréhension.

o Stigmatisation par les soignants et I'entourage.
Solution: Améliorer la communication.
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Résumé

La co-occurrence significative mais méconnue entre la fibromyalgie et le
Trouble Déficitaire de I’ Attention avec ou sans Hyperactivité constitue un
sujet d'importance clinique. Dans ce mémoire, nous avons examiné cette
relation, incluant sa prévalence, son impact sur la qualité de vie, les troubles
comorbides associés et les mécanismes physiopathologiques sous-jacents.
Nous avons également mené des entretiens qualitatifs semi-directifs avec des
professionnels des deux domaines pour recueillir leurs expertises et leurs
recommandations. Sur la base de nos recherches, nous avons élaboré une
brochure visant a sensibiliser les kinésithérapeutes a cette relation et a fournir
des pistes d'adaptation pour une prise en charge optimale. En conclusion,
notre étude explore la relation entre la fibromyalgie et le TDA/H ainsi que

ses implications cliniques, offrant des perspectives pour une meilleure prise

en charge des patients.
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