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> Pour répondre au défi sociétal de démocrati-
sation de accés a la connaissance, différentes
initiatives de recherches participatives se déve-
loppent : actions d’information, de formation
ou de consultation des citoyens ou par 'inter-
médiaire de demandes de financement par des
chercheurs aupres des associations. Cependant,
peu des collaborations chercheurs-malades
sont a I'initiative des personnes concernées, les
patients et leurs familles. Nous avons adopté et
testé cette démarche a la demande et en coo-
pération avec I'association Fibromyalgie France.
Ce travail collaboratif montre Iintérét que
constituent les données collectées par les asso-
ciations de malades pour répondre aux besoins
de recherche les concernant et pour susciter de
nouvelles questions. Il illustre I"apport essen-
tiel qu’une telle approche participative pourrait
avoir dans la production des connaissances et
dans le développement de recherches-actions au
plus pres des besoins des patients, tout en res-
tant rigoureuses sur un plan méthodologique. <

Pour répondre au défi sociétal de démocratisation de
Iacces a la connaissance, comme au partage des savoirs,
différentes initiatives de recherches participatives se sont
développées et se développent, promues par I’ensemble
des institutions de recherche et soutenues au niveau euro-
péen. La mission Inserm-Associations (devenue Mission
associations recherche & société en 2016) a été mise en
place en 2003 par Christian Bréchot, alors directeur général
de 'Inserm, avec pour objectifs de créer et de favoriser le
dialogue et les liens, alors inexistants, entre I'Institut et
les associations de malades intéressées par la recherche.

Au-dela de leur soutien financier au monde de la
recherche, uniquement mis en avant jusqu’alors, les
associations de patients sont également porteuses et
productrices de savoir-faire, de savoirs d’expériences,
mais aussi de données inédites sur la maladie, recueillies
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éléments utiles a "amélioration des

connaissances, indispensables pour soigner ces personnes, et aux cher-
cheurs spécialisés sur le sujet. La compréhension de I'importance de ces
contributions a été permise par un long travail d’accompagnement mené
au travers de débats approfondis, de rencontres et de formations mises
en place par la Mission associations.

Les collaborations chercheurs-malades se font le plus souvent sous
forme de consultation au moment de la mise en place d’un projet de
recherche ou de demandes de financement de chercheurs aupres d’asso-
ciations. Hormis dans de rares domaines, comme celui du virus de I'im-
munodéficience humaine (VIH)-sida, peu de ces collaborations prennent
la forme d’une recherche-action! initiée par les personnes concernées.
Pour aller plus loin, la Mission associations a initié des dispositifs et
des méthodes pour favoriser le traitement et I’analyse des données
collectées par les associations, selon les pratiques scientifiques
reconnues et conjointement avec les associations productrices.

! La recherche action — participative et collaborative, contribue & faciliter I'identification d’un probleme
ou I’émergence d’une question saillante, souvent émise par le secteur associatif concerné, et et/ou la
résolution de ceux-ci par la mise en place de stratégies visant a y répondre.
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Quel réle dans la recherche sur les fibromyalgies
pour les associations de malades ?

€n I’absence de données probantes de la littérature scientifique a
I’échelle de la population concernée et de la diversité des symptomes
de certaines maladies, I"implication des associations de malades peut
étre un apport majeur pour la recherche. LUinclusion et la prise en
compte des connaissances et du vécu des malades peuvent en effet
produire un savoir collectif, porté par les associations, peu accessible
par les démarches de recherche classiques.

Les associations disposent souvent de collections de données com-
plémentaires aux données scientifiques, dont Ianalyse pourrait
permettre de répondre a des besoins de recherche ou susciter de nou-
velles questions. C’est cette démarche qui a été adoptée et testée, a
la demande et en coopération avec Iassociation Fibromyalgie France.
La fibromyalgie a été reconnue par I"Organisation mondiale de la
santé (OMS) en 1992, puis considérée comme maladie & part entiére
en 2006. Dans la nouvelle version de la classification internationale
d’avril 20192, elle appartient au groupe des douleurs chroniques géné-
ralisées.’

Cette maladie est principalement constituée de crises de douleurs
exacerbées chroniques, associées a d’autres symptdmes pouvant
étre tres différents d’un patient a 'autre, et fluctuantes au cours du
temps [1]. Cette grande hétérogénéité et la variabilité du nombre
et de I'intensité des symptomes, comme la diversité des traitements
proposés, rendent les recherches sur cette maladie tres complexes.
Méme si les publications scientifiques sur le sujet ont été nombreuses
ces dix dernieres années, leurs résultats restent peu exploitables pour
la prise en charge des malades. €n effet, la plupart des études ont été
réalisées sur de petits échantillons de personnes, souvent recrutées
dans des structures spécialisées dans le traitement de la douleur et
en utilisant des définitions de diagnostic de fibromyalgie pouvant étre
trés différentes d’une étude a I'autre [2-4].

Récemment, différents modeles de travail ont été proposés pour le
partenariat chercheur-patient [5-10]. €n combinant ces différents
modeles, cing niveaux d’implication des personnes concernées dans la
recherche peuvent étre définis :

(1) Pinformation sur la recherche ;

(2) la contribution & la recherche, en tant que participant ;

(3) la consultation sur les thématiques de recherche, pour alimenter
et enrichir la réflexion ;

(4) la collaboration, qui peut prendre différentes formes, pouvant
aller jusqu’a une recherche-action, dont les objectifs sont définis col-
lectivement et ol les personnes sont impliquées a chacune des phases
de la recherche (gouvernance, définition de la question de recherche,
suivi du déroulement, discussion et valorisation des résultats) ;

(5) la recherche pilotée par ses initiateurs, menée par des chercheurs
indépendants sollicités a se joindre au projet de recherche.

? Onziéme révision de la classification internationale des maladies par I’OMS.

¥ La fibromyalgie est la maladie-type de la douleur chronique diffuse. Elle est définie comme un syndrome,
incluant des douleurs diffuses et de la fatigue chroniques, des troubles du sommeil, des troubles cognitifs
et de nombreuses plaintes somatiques. Ces symptomes peuvent étre d’intensité modérée a sévere.
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Enquétes : le patient, sa prise en charge,
ses traitements et son vécu

€n I'absence de traitement spécifique de cette affec-
tion, Fibromyalgie France interpellait en 2003 le direc-
teur général de la Santé (DGS) sur la prise en charge
médicamenteuse de cette maladie. Le constat était
alors que les malades réagissaient de fagon tres diffé-
rente aux traitements, tant en fonction du médicament
que de sa dose prescrite, conduisant a une premiére
enquéte, validée par le DGS. Cette enquéte avait pour
objet I’étude du bénéfice/risque des traitements et
celle de la participation des personnes atteintes de
fibromyalgies aux essais cliniques.

Fibromyalgie France a ensuite proposé de réaliser une
nouvelle enquéte visant a connaitre les « comporte-
ments » des fibromyalgiques, en termes de sensibilisa-
tion, de prise en charge, d’observance, d’effets secon-
daires des médicaments, d’arréts des traitements et de
participation aux essais cliniques. Afin d’avoir la plus
large représentation des différents profils de patients,
cette enquéte « par et pour les patients » a été lancée
au niveau national en février 2015, sous le parrainage
de la Société francaise d’étude et de traitement de la
douleur (SFETD).

Une approche originale issue d’un dialogue entre
Fibromyalgie France et chercheurs séniors

La relation entre douleur, fatigue et humeur a été
peu rapportée dans la littérature, alors que ces trois
symptdmes sont souvent décrits par les patients [11].
A cela, s'ajoute la difficulté des évaluations, en par-
ticulier de la fatigue, en I"absence d’outils validés et
ayant faits objet d’un consensus [12]. Pour mieux
comprendre ces trois symptomes et leurs interactions,
Fibromyalgie France a sollicité des chercheurs séniors
lors d’une réunion du groupe de travail « Santé Publique
& Méthodologie » du réseau ScienSAs (scientifiques
séniors et associations de malades), créé par I'Inserm
en 2012 [13]. Une recherche dans la base de données
Medline [14] du terme « fibromyalgia » dénombrait
8823 articles scientifiques parus depuis 2003, date
d’apparition du terme « citizen science » (dénomina-
tion internationale pour la recherche citoyenne ou par-
ticipative), qui compte plus de 12157 articles. Si I’on
combine « fibromyalgia » et « citizen science » dans
Pubmed [15], aucun article n’est cependant référencé.
C’est dans ce contexte d’absence de publications au
niveau international que le partenariat entre Iassocia-
tion Fibromyalgie France, des chercheurs et un statisti-
cien confirmé a été développé pour étudier la relation
entre douleur, fatigue et humeur.



Apres avoir évalué la faisabilité de cette recherche, veille scientifique
puis analyses ont été menées, en discutant et en soulignant, a chaque
étape et avec I"association, I'intérét des résultats obtenus.

€n 2015, I"'enquéte a été ouverte sur la base du volontariat via une
lettre d’information, avec un communiqué diffusé dans les médias
et sur les réseaux sociaux, puis mise en ligne sur le site internet de
Fibromyalgie France. Les participants ont été invités a remplir un auto-
questionnaire comportant seize rubriques (diagnostics, symptdmes,
traitements, effets secondaires, observance, prise en charge, partici-
pation a des essais cliniques, thérapies complémentaires, évaluation
de la douleur, fatigue, humeur, etc.). Les trois dimensions, douleur,
fatigue et humeur, ont été évaluées a I'aide d’échelles analogiques
allant de 1 a 10. Pour la douleur et la fatigue, 1 correspondait a une
douleur ou une fatigue peu importante et 10 a une douleur ou une
fatigue maximale. Pour I’humeur, 1 correspondait @ une bonne humeur
et 10 a une humeur trés maussade.

Chaque répondant avait un identifiant numérique unique a 10 chiffres
totalement anonyme. Deux mille cent vingt-sept personnes ont com-
plété tout ou partie du questionnaire. Apres le recodage et le contrdle
qualité (contrdle de cohérence et données manquantes), les données
de 1542 personnes ont été enregistrées. L’échantillon était majoritai-
rement constitué de femmes (92,3 %). Prés de 85 % des répondants
étaient dgés de plus de 35 ans (Tableau ).

Une base de données structurée a alors été créée a partir des données
de cette enquéte. Certaines variables d’intérét ont été générées a
partir des données sources (parcours de soin, traitements, obser-
vance, effets indésirables, etc.). Concernant les médicaments, les 45
questions ont été résumées en 24 variables reprenant les molécules
prescrites (Tableau II). Les trois dimensions, douleur, fatigue et
humeur, ont été évaluées a I’aide d’échelles analogiques comme indi-
qué ci-dessus, et auto-renseignées par les participants. Les analyses
statistiques ont été réalisées, en utilisant les méthodes classiques
d’analyses univariées (test de I’écart-réduit, analyse de variance) et
multivariées (régression linéaire et analyse de sous-groupes) a I'aide
du logiciel R [15] (Figure I).

Lapport des données de I’association : de I’errance
diagnostique a la définition de sous-groupes de patients

Diagnostics et prises en charge

L'ensemble des résultats sont détaillés dans le Tableau /. Les diagnostics
ont pour la plupart été posés par un spécialiste (51 % par un rhumato-
logue, 13 % par un spécialiste de la douleur, 5,6 % par un neurologue)
ou par un médecin généraliste (18,5 %). De plus, il convient de souligner
que moins de la moitié (46,2 %) des patients ont consulté ou consultent
encore dans un centre d’étude et de traitement de la douleur (CETD).

La durée des douleurs chroniques et celle de I’errance diagnostique
sont treés variables d’une personne a I'autre, allant de moins d’un an
a plus de 30 ans. Seuls 21 % des patients ont été diagnostiqués dans
la premiere année de la maladie et un peu plus de 17 % apres plus de
10 ans. Prés de 63 % des répondants rapportent des douleurs depuis au
moins 5 ans et prés d’un tiers depuis plus de 10 ans.
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Traitements

Neuf cent cinquante-sept répondants (62 %) ont com-
plété I’ensemble des questionnaires de facon tres
détaillée sur les traitements médicamenteux, prescrits
ou pris (Tableau I11). Le traitement a été prescrit par un
spécialiste pour 62,8 % des participants. Aucun traite-
ment n’a été donné a 10 % des patients. Pour un quart
des patients traités, une seule molécule a été prescrite
alors que pour 9,4 % d’entre eux, plus de 5 molécules
leur ont été prescrites. Seuls 29,7 % de ces patients ont
rapporté une amélioration apres prise du traitement;
18,2 % des participants ont demandé des conseils sur
la prescription a leur pharmacien. Il existe une diffé-
rence significative entre le traitement prescrit et le
traitement pris (p = 0,003), les répondants déclarant
en effet prendre significativement moins de molécules
par rapport a leur prescription. Parmi les participants
déclarant ne pas prendre de traitement, 60 % n’avaient
pas de prescription, 18 % s’étaient vus prescrire 1 molé-
cule, 18 % 2 molécules et 4 % 3 molécules ou plus.

La majorité des participants a rapporté une bonne
observance du traitement (88,2 %), méme si une trés
grande majorité d’entre eux a été tentée de I'arréter
(74,1 %). Seuls 13,2 % des patients ont bénéficié d’un
programme d’éducation thérapeutique et plus d’un
tiers des répondants (37,5 %) a eu recours, au moins
une fois, a une thérapeutique alternative ou complé-
mentaire (balnéothérapie, acupuncture, homéopathie,
hypnose, etc.).

Données sur la douleur, la fatigue et I’humeur

La moitié des répondants considérent que la douleur
ressentie est au moins de 7 sur 10 sur I’échelle d’éva-
luation, I'intensité de la fatigue, d’au moins 8 sur
10, et leur humeur ressentie d’au moins de 5 sur 10.
€n moyenne, les participants ont un ressenti affectif
neutre, ni particulierement gai ni trés maussade (5,3
+ 2,11 sur 10). Les intensités de douleur, fatigue ou
humeur rapportées ne sont pas associées a la durée de
la maladie ou celle de I’errance diagnostique.

Les hommes et les femmes rapportent des intensités de
douleur comparables, quelle que soit la classe d’Gge.
Les douleurs rapportées sont plus intenses dans le
groupe de répondants dont le diagnostic a été posé par
un spécialiste, comparativement au groupe de patients
ayant consulté le médecin traitant (p = 0,02). Elles sont
également en moyenne plus intenses chez les répon-
dants dont I’état n’a pas été amélioré par le traitement
(p < 0,00001), ou chez ceux qui ont souhaité Iinter-
rompre (p =0,02). Elles sont également plus aigués
pour ceux pris en charge dans un CETD (p =0,02), ol
cette prise en charge est pluridisciplinaire (impliquant
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Moins de 25 ans

25 a 34 ans
Age 35 a49ans

50 a 64 ans

65 ans et plus

Rhumatologue

Médecin généraliste
Diagnostics portés par Spécialiste de la douleur
Neurologue

Autre

Moins de 5 ans
5a 10 ans

10 a 15 ans

15 a 20 ans

20 a 30 ans
Plus de 30 ans

Durée d’errance diagnostique

Moins de 5 ans
5a10 ans

10 a 15 ans
15a 20 ans

20 a 30 ans
Plus de 30 ans

Durée des douleurs

1 seul

Nombre d’intervenants impliqués dans le suivi 3

Plus de 3 intervenants

Nombre de patients Proportion
44 2,9 %
189 12,3 %
727 47,1 %
522 33,9 %
60 3,9%
786 51,0 %
286 18,5 %
201 13,0 %
86 5,6 %
183 11,9 %
574 457 %
467 37,2 %
94 7,5%
59 47%
27 2,1%
36 2,9 %
574 37,2 %
467 30,3 %
213 13,8 %
116 7,5%
67 4,3 %
105 6,8 %
991 64,3 %
392 25,4 %
126 8,2%
33 2,1 %

Tableau I. Caractéristiques des patients et de leur suivi clinique.

plus de trois intervenants) (p = 0,04), ou qui demandent conseil au
pharmacien sur la prescription (p = 0,03). Lorsque les effets des diffé-
rents facteurs sont pris en compte conjointement, seuls trois facteurs
restent significativement associés a une modification de I’intensité
des douleurs pergues: la douleur ressentie est plus forte chez les
personnes dont le diagnostic a été posé par un spécialiste (p = 0,04),
ayant consulté dans un CETD (p = 0,04), ou sans amélioration apres
traitement (p < 0,00001). Les personnes cumulant ces trois facteurs
ont en moyenne un score de douleur augmenté de 1 par rapport aux
autres patients.

Par ailleurs, I'intensité de la fatigue rapportée est en moyenne plus
forte chez les femmes que chez les hommes (p = 0,004) et chez les
personnes n'ayant pas ressenti d’amélioration, en dépit de leur traite-
ment (p = 0,0007) ou ayant été tentées de I"arréter (p = 0,02). Lorsque
ces facteurs sont pris en compte conjointement, seuls deux facteurs
jouent un role sur I'intensité de la fatigue rapportée : 'absence
d’amélioration de la douleur (p < 0,00001) et la tentation de Iarrét
du traitement contre la douleur (p = 0,03). Les personnes cumulant
ces facteurs ont en moyenne un score de douleur augmenté de 0,8 par
rapport aux autres patients.
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€nfin, en comparaison avec les personnes dont le trai-
tement a été mis en place par un médecin généraliste,
celles dont le traitement a été prescrit par un spécia-
liste rapportent une humeur plus maussade (p = 0,004),
avec un score augmenté en moyenne de 0,4 par rapport
aux autres participants.

L’étude des liens entre douleur, fatigue et humeur montre
qu'il existe une forte corrélation (r = 0,57), significative
(p < 0,0001), entre douleur et fatigue, et que ces deux
dimensions sont indépendantes de I"humeur du patient
(r= 0,06 entre douleur et humeur et r = — 0,01 entre fatigue
et humeur).

Mise en évidence de sous-groupes de patients

LUanalyse de ces différents paramétres a permis
d’identifier trois sous-groupes de patients. Le premier
est composé de 539 personnes ayant des douleurs
fortes, une fatigue trés importante et une trés bonne
humeur. Dans ce sous-groupe (1), se retrouve une



Mécanisme d’action*

Analgésiques et antipyrétiques

Anesthésiques

Antidépresseurs

Anxiolytiques

Anti-inflammatoires
Antirhumatismaux non stéroidiens

Anxiolytiques

Corticostéroides

Hypnotiques et sédatifs

Myorelaxants a action centrale

Opioides

Molécules
Néfopam
Paracétamol

Kétamine

Amitriptyline

Clomipramine

Duloxétine

Fluoxétine

Milnacipran

Paroxétine

Sertraline

Venlafaxine

Clonazépam

Gabapentine

Prégabaline

Piroxicam

Bromazépam

Prazépam

Prednisolone

Zolpidem
Zopiclone

Tétrazépam
Morphine

Oxycodone
Tramadol

Cas d’usage**

Douleur chez 'adulte

Douleurs - Fievre

Anesthésie générale

Douleurs chroniques

Douleurs neuropathiques

épisodes dépressifs majeurs

Troubles obsessionnels compulsifs
Attaques de panique

Etats dépressifs

Anxiété généralisée

Douleurs neuropathiques

Etats dépressifs

Troubles obsessionnels compulsifs
Boulimie

Etats dépressifs

Etats dépressifs

Troubles obsessionnels compulsifs
Attaques de panique

Certaines manifestations de 'anxiété
Etats dépressifs et prévention des récidives
Troubles obsessionnels compulsifs
Attaques de panique

Certaines manifestations de I"anxiété
Etats dépressifs et prévention des récidives
Certaines manifestations de "anxiété
Anticonvulsivant

Certaines formes d’épilepsie
Certaines formes d’épilepsie
Douleurs neuropathiques

Certaines formes d’épilepsie
Douleurs neuropathiques

Anxiété généralisée

Arthrose

Polyarthrite rhumatoide
Spondylarthrite ankylosante

Anxiétés

Crises d’angoisse

Delirium tremens

Sevrages alcooliques

Anxiété généralisée

Crises d’angoisse

Certaines maladies graves

Certains maladies plus bénignes
Insomnie

Insomnie passagére

Contractures musculaires douloureuses
Coliques néphrétiques

Douleurs chez I'adulte et ’enfant
Douleurs chez 'adulte

Douleurs

Tableau II. Molécules prescrites. *Classification internationale Anatomique, Thérapeutique et Chimique de I’OMS (ATC : https://www.whocc.no/

ate/) ; **Cas d’usage simplifié (Vidal : https://www.vidal.fr/).
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Enquéte « La Fibromyalgie et le Médicament »
Congue et réalisée par Fibromyalgie France
Parrainée par la SFETD

Formulaire auto-renseigné
16 rubriques — 57 questions

2 127 répondeurs anonymes (identifiant a 10 chiffres)

v

Initiation d’une analyse approfondie
Chercheurs du réseau ScienSAs

a la demande de Fibromyalgie France
Constitution d’une base de donnée structurée
a partir des réponses de ’enquéte

Recodage des données brutes
Contrdle qualité et cohérence

Génération de plusieurs variables d’intérét a partir des données sources

15 rubriques
1 542 répondeurs

¥ ¥

Analyses statistiques

Statistiques descriptives
Analyses univariées
Analyses multivariées

¥

Résultats principaux

Relation douleur/fatigue/humeur
Facteurs associés
Identification de sous-groupes

¥

Présentation et diffusion des résultats

Professionnels (cliniciens, chercheurs)
Personnes concernées (patients, aidants, proches)
Grand public

Figure 1. Etapes de la collaboration Fibromyalgie France-chercheurs.

proportion plus forte de personnes dgées de moins de 35 ans (19,1 %
versus 12,5 % et 13,7 % dans les groupes 2 et 3) ou ayant tenté
d’abandonner le traitement (76,1 % versus 75,4 % et 68,4 % dans les
groupes 2 et 3) et une proportion plus faible de personnes dont I’état
a été amélioré par celui-ci (25,3 % versus 29,8 % et 36,3 % dans les
groupes 2 et 3).

Le second sous-groupe (2) est constitué de 646 personnes présentant
des douleurs fortes, une fatigue importante et une humeur plutdt
maussade ; la proportion de personnes entre 50 et 64 ans est plus
grande dans ce sous-groupe (37,6 % versus 30,6 % et 31,9 % dans les
groupes 1 et 3).

Le troisieme sous-groupe est composé de 357 personnes qui pré-
sentent des douleurs et une fatigue moyennes, et une humeur
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plutot neutre ; il est majoritai-
rement composé de personnes
dgées de 35 a 49 ans (49,3 %
versus 46,2 % et 46,7 % dans
les groupes 1 et 2), dont un
peu plus d’un tiers (36,3 % ver-
sus 25,3 % et 29,8 % dans les
groupes 1 et 2) ont vu leur état
amélioré par le traitement, et
une proportion plus faible de
personnes ayant tenté d’ar-
réter celui-ci (68,4 % ver-
sus 76,1 % et 75,4 % dans les
groupes 1 et 2).

Soulignons par ailleurs que la
proportion d’hommes et de
femmes est similaire dans les
trois sous-groupes. Il n’existe
pas de différence entre les
groupes pour ce qui concerne la
durée moyenne d’errance dia-
gnostique, la durée de la douleur
ou de la prise en charge.

Des résultats utiles a la
recherche et au patient...

Les résultats de cette étude sug-
gerent que la douleur pergue est
exacerbée chez les personnes
n’ayant pas ressenti d’amélio-
ration aprés traitement. Elle est
plus forte dans le groupe de per-
sonnes dont le diagnostic a été
posé par un spécialiste, ou ayant
consulté dans un centre d’étude
et de traitement de la douleur.
La fatigue, quant a elle, est plus
importante chez les personnes
n’ayant pas d’amélioration de la douleur ou qui ont
été tentées d’arréter leur traitement. Lintensité de
I’humeur maussade est, par ailleurs, plus importante
chez les personnes dont le traitement a été mis en place
par un spécialiste.

... et de nouvelles recherches a mener

LU'analyse de ces données ouvre des pistes de
recherches socio-psychologiques et physiopatho-
logiques. Par exemple, les résultats que nous avons
obtenus suggérant que les personnes dont le diagnos-
tic a été posé par un spécialiste sont les plus affec-



Nombre de molécules

Traitement prescrit* 0

5
Plus de 5

Traitement effectivement pris * 0

1

5

Plus de 5

Nombre de patients Proportion
98 10,0 %
244 24,8 %
220 22,4 %
157 16,0 %
82 8,3 %
64 6,5 %
92 9,4 %
141 14,6 %
280 28,9 %
225 23,2 %
116 12,0 %
69 7,1%
57 5,9 %
69 7,1%

Tableau Ill. Prescription et prise d’un traitement. *Sur les 1542 participants, seuls 957 ont rempli les questionnaires détaillés sur le traitement

prescrit et le traitement pris.

tées soulévent plusieurs questions a approfondir : ces personnes
n’ont-elles pas trouvé de réponses satisfaisantes aupres de leur
médecin généraliste ? Avaient-elles un profil différent, avec une
intensité de la douleur plus importante ou d’autres symptomes plus
marqués, ce qui aurait conduit le médecin généraliste a les orienter
rapidement vers un spécialiste ?

Ces résultats suggerent aussi I'existence d’une corrélation signifi-
cative entre la douleur et la fatigue et une absence de corrélation
entre ’humeur et la douleur ou la fatigue. Ils confirment I’existence
de sous-groupes de patients fibromyalgiques ayant des profils
différents [17]. Ces observations ouvrent également de nouvelles
interrogations plus sociales sur les facteurs personnels ou collectifs
du ressenti des différents symptdmes de la maladie et sur leur prise
en charge.

A c6té des observations que nous présentons ici, les analyses réalisées
par les associations peuvent également susciter de nouvelles théma-
tiques de recherche, comme, par exemple, I’existence d’une hypersen-
sibilité des fibromyalgiques a des facteurs environnementaux, comme
le bruit, la lumiére, le changement de température, les odeurs, et les
vibrations.

Ce travail de recherche mené avec Fibromyalgie France a été fondé
sur l'utilisation a des fins de recherche de leurs données collectées
anonymement, organisées et documentées. Ces prérequis sont
indispensables pour que ces données restructurées puissent étre
réutilisées, notamment pour mener a bien I'identification des dif-
férents profils d’évolution de I’état des patients fibromyalgiques.

m/sn® 1, vol. 37, janvier 2021

Pour optimiser ce type de recherche participative, un
contréle de la qualité de ces données est également
trés important. Cela implique d’établir un partena-
riat chercheurs-associations des la conception de
I’enquéte et une formation préalable des membres
associatifs a la structuration et au traitement de
leurs données.

Conclusions

Cette enquéte a montré I'intérét de développer les
collaborations entre chercheurs et associations en
matiere de recherche, grace a I'apport essentiel
des données de celles-ci et de leur expérience. Cela
devrait permettre de mener des recherches-actions au
plus pres des besoins des patients, qui soient rigou-
reuses sur un plan méthodologique.

Pour la recherche, un autre atout remarquable en
faveur de la réutilisation des données collectées par
les associations est que celles-ci sont obtenues a partir
de vastes échantillons de personnes qui présentent des
formes tres différentes de la maladie. Le recrutement
des malades pour les projets de recherche se fait en
effet essentiellement au sein des structures de soin, et
il est souvent concentré sur quelques établissements
accueillant les malades le plus sévérement touchés.
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Au travers des enquétes portées par les associations, les partici-
pants sont plus diversifiés. Ils se sentent plus libres de participer,
sans craindre le regard du soignant. Par exemple, comme cela est
montré dans notre étude, il existe souvent une grande différence
entre le traitement prescrit par le médecin et celui réellement pris
par les patients ! La participation de ces derniers est également plus
massive et rapide lorsqu’elle est sollicitée par et pour I"association,
ceux-ci se sachant les premiers bénéficiaires des résultats. Cette
démarche peut cependant introduire un biais, avec une sélection
des personnes les plus motivées et les mieux informées. Ce biais est
néanmoins susceptible d’ouvrir des pistes d’actions, de formation et
de sensibilisation des autres patients.

Ce type d’approche participative, permettant une meilleure connais-
sance du patient et de son vécu, pourrait en améliorer et/ou accélérer
la prise en charge par les praticiens grace a une meilleure information
ciblée issue de ces travaux. Dans le méme temps, une meilleure com-
préhension de la maladie par les patients eux-mémes, grace a leur
acces aux informations issues de ces analyses, relayées par leurs asso-
ciations et les professionnels de santé, pourrait peut-étre contribuer
a en limiter les errances médicales et/ou améliorer leur vécu ultérieur.
Enfin, une meilleure diffusion des résultats aupres de ces patients par
les associations s’inscrit pleinement dans la demande sociétale de
démocratie sanitaire en santé. ¢

SUMMARY

Production of knowledge using data collected by associations of
patients: The fibromyalgia example

To respond to the social challenge of medical knowledge democratisa-
tion, numerous initiatives have been developed: information, training
or consultation of patients or research applications funded by asso-
ciations of patients. Only a few numbers of collaborations are initiated
by the persons directly involved (patients and relatives) or fulfill asso-
ciation research need. We have adopted and tested such an approach
with the French fibromyalgia association (Fibromyalgie France). Our
work demonstrates the interest to use data collected by associations
of patients to answer to their questioning or to rise further relevant
research questions. Such participative approach will have a pertinent
and significant impact on the knowledge of diseases and on the deve-
lopment of collaborative actions of research, providing a better answer
to patient needs, while being methodologically rigorous. ¢
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