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TEXTE

Le syndrome fibromyalgique
La fibro my algie touche de 2 à 5 % environ de la popu la tion mondiale
et a été diag nos ti quée chez 14 millions de personnes dans le contexte
euro péen. 90  % des patients atteints de fibro my algie sont
des femmes.

1

La fibro my algie est médi ca le ment enca drée comme un état plutôt
que comme une véri table maladie, un « syndrome » problé ma tique en
raison de sa symp to ma to logie – prin ci pa le ment douleur diffuse,
fatigue chro nique, asthénie, raideur et pares thé sies, myal gies, cépha‐ 
lées, troubles du sommeil, problèmes gastro- intestinaux et derma to‐ 
lo giques, troubles cogni tifs, de la mémoire et de l’humeur, qui ne
semble pas causée par des alté ra tions orga niques spéci fiques déce‐ 
lées par des contrôles et des examens médi caux. Pour cette raison
même, elle est consi dérée comme  une contested  illness (Barker,
2005)  : s’agis sant d’un syndrome impar fai te ment expliqué par la
science biomé di cale, elle n’est par consé quent pas complè te ment et
offi ciel le ment reconnue.

2



« Mon corps c’est contre ma nature ! » : histoires de corps réduits et récits révolutionnaires. Une
analyse ethnographique de la fibromyalgie

Le diag nostic de fibro my algie procède par exclu sion, lorsque les
symp tômes que présente la personne ne sont pas causés par d’autres
mala dies. On parle donc actuel le ment de  fibro my algie lorsque la
visite médi cale permet d’établir un diag nostic conforme aux critères
définis et validés par  l’American College of  Rheumatology (ACR) en
1990 puis en 2010, à savoir : a) une douleur chro nique touchant tout
le corps présente depuis au moins trois mois, b)  une forte réac tion
doulou reuse du patient à la digi to pres sion sur au moins 11 des
18 points doulou reux (zones myal giques) répartis sur tout le corps, et
c)  la présence de plusieurs symp tômes physiques et soma tiques
souvent asso ciés à des troubles cogni tifs et de l’humeur.

3

La fibro my algie est consi dérée comme un syndrome problé ma tique,
car ses symp tômes ne sont pas causés par un dysfonc tion ne ment
visible et véri fiable par des examens médi caux spéci fiques. L’étio pa‐ 
tho génie est en effet incer taine et encore en partie inconnue, même
si diffé rentes expli ca tions avan cées au fil du temps ont tenté
d’éclairer l’origine de ce trouble. Aujourd’hui, malgré des avis diver‐
gents, la fibro my algie est consi dérée comme un syndrome de « sensi‐ 
bi li sa tion centrale » lié à des modi fi ca tions du « système du stress »
et du système de régu la tion et de percep tion de la douleur.

4

Ces dysfonc tion ne ments sont causés par diffé rents facteurs : alté ra‐ 
tions du système neuroen do cri nien, facteurs géné tiques et immu ni‐ 
taires, mais aussi facteurs psycho lo giques tels que l’anxiété, le stress
et la dépres sion. Cette expli ca tion valide la théorie selon laquelle les
troubles de l’humeur sont impli qués dans les fonc tions du système de
régu la tion, de percep tion et de trans mis sion de la douleur, et doivent
donc être consi dérés comme des causes centrales de la fibro my algie.
Cette vision carac té rise l’approche médi cale vis- à-vis du patient et
surtout les parcours théra peu tiques proposés, c’est- à-dire la combi‐ 
naison entre la pres crip tion de médi ca ments – anti- inflammatoires,
antal giques, anti épi lep tiques, anxio ly tiques et anti dé pres seurs, une
acti vité physique (douce) et, dans certains cas, une thérapie cogni tive
et compor te men tale. Malgré cette combi naison de pratiques, il reste
toujours diffi cile pour le patient fibro my al gique d’améliorer son
état physique.
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Typi que ment fibromyalgiques
Le recours aux expli ca tions centrées sur les méca nismes de la
douleur est fonda mental dans la vision médi cale sur la fibro my algie.
C’est au vu d’un processus plus vaste, qui a intro duit une rééva lua tion
de la douleur en méde cine et a permis de parler de cette dernière
comme d’une maladie, qu’il est devenu possible d’évoquer la fibro my‐ 
algie en termes de catégorie médi cale. La fibro my algie telle qu’elle est
aujourd’hui définie est clai re ment issue de cette étape. Mais elle est
en même temps la mani fes ta tion de la douleur en tant que phéno‐ 
mène complexe et multi di men sionnel, marqué par une rela tion très
impor tante entre les éléments orga niques, psycho lo giques et sociaux,
qui va déter miner l’état de mal- être. Cette vision vise à aborder la
complexité de la douleur et, plus géné ra le ment, de la maladie et ses
origines qui remontent aux premières théo ries avan cées par le
modèle bio- psycho-social proposé par George Engel dans les années
1980. Dans le cas de la douleur, de la douleur chro nique et tout parti‐ 
cu liè re ment de la fibro my algie, l’atten tion se foca lise surtout sur la
rela tion entre les facteurs orga niques et psychologiques.

6

L’analyse de la litté ra ture biomé di cale fait clai re ment ressortir le rôle
essen tiel des facteurs émotion nels et psycho lo giques dans la fibro‐ 
my algie, même si leur inci dence diffère selon les cas et les personnes.
Ils peuvent en effet être consi dérés comme consé quences d’une
douleur et d’une symp to ma to logie déjà installée ou comme facteurs
déter mi nants dans l’étio pa tho génie du syndrome, et donc dans
l’origine du mal- être physique. Dans tous les cas et malgré cette
hété ro gé néité, en méde cine la fibro my algie est définie en invo quant
constam ment le rôle joué par des facteurs psycho lo giques  ; le plus
souvent, ces derniers sont même consi dérés comme une condi tion
néces saire pour parler de fibro my algie et pour la diagnostiquer.

7

Cette vision s’est plei ne ment mani festée pendant la recherche sur le
terrain, notam ment lors des inter views que j’ai réali sées auprès de
spécia listes du trai te ment de la douleur et de la  fibromyalgie 1.
Lorsque je deman dais aux méde cins comment ils en arri vaient à diag‐ 
nos ti quer la fibro my algie, les réponses étaient toujours diffé rentes
mais avaient en commun deux éléments  : a) le diag nostic par exclu‐ 
sion de la fibro my algie, et b) le fait que la personne mani feste un
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compor te ment « typique » du patient fibro my al gique. Par « compor‐ 
te ment typique du patient fibro my al gique » on entend l’atti tude de la
personne pendant la visite, les expres sions du visage, ce qu’elle dit et
la façon dont elle le dit, sa façon d’être et le compor te ment exagéré
qui l’amène à beau coup parler et à dire que la douleur est partout,
qu’elle est insupportable, etc. ; mais ce compor te ment ne ressort pas
seule ment de la visite médiale, c’est une atti tude que la personne a en
perma nence, comme une façon d’être face à l’exis tence, à elle- même,
aux autres. Le compor te ment est vu comme la mani fes ta tion d’un
mal- être chez la personne, d’une souf france indi vi duelle et psycho lo‐ 
gique qui, selon les cas, a influé légè re ment sur l’état physique du
patient, ou lour de ment, au point d’en être à l’origine  ; en ce sens, le
compor te ment est donc la mani fes ta tion des facteurs psycho lo giques
ayant joué un rôle moteur dans l’état général de la personne, jusqu’à
ce qu’elle soit cata lo guée comme malade de fibromyalgie.

À bien y regarder, la symp to ma to logie qui carac té rise la fibro my algie
se mani feste aussi dans d’autres cas  : douleur, fatigue, asthénie,
troubles du sommeil, cogni tifs et de la mémoire, myal gies se
rencontrent souvent quand la personne souffre d’une douleur chro‐ 
nique, sans néces sai re ment être atteinte de fibro my algie. Cepen dant
cette même symp to ma to logie devient typique de la fibro my algie en
présence d’un compor te ment fibro my al gique général, c’est- à-dire en
cas de mani fes ta tion d’un mal- être indi vi duel et psycho lo‐ 
gique spécifique.

9

Présence et crise de présence
L’insis tance sur l’influence des facteurs psycho lo giques dans la fibro‐ 
my algie (le discours qui tend à définir la fibro my algie en termes de
maladie psycho so ma tique) est l’un des éléments fonda men taux de la
négo cia tion entre la vision médi cale du syndrome et celle du patient.
Cela peut s’entendre en deux sens. Une personne atteinte de fibro‐ 
my algie refuse caté go ri que ment l’expli ca tion psycho lo gique et
psychia trique du syndrome  ; elle sait qu’elle souffre d’une douleur
physique causée par un problème orga nique, et voit par consé quent
dans l’expli ca tion médi cale une inter pré ta tion qui délé gi time sa souf‐ 
france, qui consi dère la maladie comme imagi naire, « irréelle ». Si elle
souffre aussi d’un mal- être psycho lo gique ou de troubles de l’humeur,
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elle sait que ce mal- être est une consé quence de la maladie et des
chan ge ments que celle- ci induit dans sa vie.

La personne atteinte de fibro my algie doit en effet se confronter à
l’impré vi sible : elle ignore quel sera le degré d’inten sité de la douleur,
ni si elle sera capable de réaliser une acti vité donnée. Cela rend
impos sible l’orga ni sa tion et la plani fi ca tion des jour nées, et empêche
tout projet à court ou à long terme, dans quelque domaine de la vie
indi vi duelle et sociale que ce soit. Il s’ensuit un chan ge ment dans les
rela tions fami liales, sociales et profes sion nelles, une crise du quoti‐ 
dien et, surtout, de la norma lité liée au quoti dien. Une personne
atteinte de fibro my algie perd souvent son travail et vit une désa gré‐ 
ga tion des rela tions fami liales et sociales. À tout cela s’ajoute le mal- 
être causé par le fait de ne plus se sentir soi- même, d’avoir un corps
qui «  va à  l’encontre de sa propre nature  », comme l’affir mait une
femme que j’ai rencon trée et avec qui je me suis entre tenue. Souvent,
les patients fibro my al giques consi dèrent leur corps comme une cage
qui les empêche de conti nuer à faire ce qu’ils faisaient natu rel le ment
aupa ra vant, surtout si l’on consi dère qu’avant la maladie, ces
personnes étaient très éner giques, pleines de vie, infa ti gables, avec
un seuil de résis tance à la douleur très élevé. « J’ai une carros serie de
Ferrari avec un moteur de Cinquecento », dit une femme avec qui je
me suis entre tenue, lorsqu’elle tente de décrire comment elle vit avec
la fibromyalgie.

11

L’analyse des inter views réali sées avec les  patients 2 fait ressortir
combien la maladie redes sine lente ment le quoti dien. La personne,
avec son corps, agit afin de trouver un nouvel équi libre suite aux
chan ge ments induits par la maladie. Tous les aspects de l’expé rience
changent à partir de cette nouvelle vision de soi- même, du rapport
aux autres et des respon sa bi lités que l’on a. Mais à bien y regarder, la
personne atteinte de fibro my algie n’est pas contrainte de modi fier
passi ve ment son mode de vie pour s’adapter à sa nouvelle situa tion.
Au contraire, le chan ge ment implique toujours que la personne, à
travers la maladie, rené gocie acti ve ment son être, sa présence, au
sens que lui donnait l’anthro po logue italien Ernesto De Martino, à
savoir une iden tité consciente, l’être (De Martino, 2015). C’est ici que
nous reve nons à la négo cia tion entre la vision du patient et la vision
médi cale, qui tend à définir la fibro my algie en termes de
maladie psychosomatique.
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Pour la personne atteinte de fibro my algie, l’origine de la maladie ne
réside pas dans un problème psycho lo gique. Elle y voit plutôt la
rupture d’un équi libre due à un évène ment qui a fait que le corps a
réagi par la maladie, en déve lop pant une fibro my algie. En ce sens, la
recherche des causes de la maladie revêt une impor tance toute parti‐ 
cu lière, puisqu’elle vise à comprendre pour quoi la personne est
tombée malade, ce qu’il y a à l’origine pour donner un sens et une
signi fi ca tion à l’expé rience de souf france. Les récits des patients
évoquent toujours un évène ment déclen cheur : un fort stress psycho‐ 
lo gique ou un stress physique causé, dans la plupart des cas, par un
mode de vie néfaste pour la santé, marqué par une sur- sollicitation
du corps pour affronter une charge et des respon sa bi lités exces sives
dans le domaine privé et public, ayant entraîné une violente réac tion
du corps et l’ayant amené à déve lopper une fibro my algie. En d’autres
termes, pour reprendre le concept de présence, l’origine de la
maladie révèle toujours une « crise de présence » (De Martino, 2015).
«  Le type de vie que l’on nous contraint de mener n’est en aucune
façon conforme avec une société civile », affirme une femme que j’ai
rencon trée et inter viewée :

13

Les personnes que je connais et qui sont dans la même situa tion que
moi ont toutes vécu des situa tions de stress impor tant et des
périodes doulou reuses. En parti cu lier, je constate que les femmes de
trente à quarante- cinq ans travaillent parfois dans des situa tions de
stress impor tant. Nous exer çons diffé rentes fonc tions
simul ta né ment, en tant que travailleuses, mères et épouses. Je crois
que, dans certaines situa tions, la super po si tion de tout cela nous
fait dérailler.

« Si je vais mal aujourd’hui », affirme une autre,14

C’est parce que j’en ai beau coup trop demandé à mon corps. Je le
paie main te nant. Ce qui me fait dire que j’ai peut- être trop tiré sur la
corde, c’est qu’au travail je devais en faire beau coup, avec de
fréquents dépla ce ments. C’était lourd. Je crois qu’il y a un moment où
le corps dit qu’il faut s’arrêter, que la situa tion est inte nable, qu’on ne
peut pas conti nuer comme ça.

Une autre dit encore :15
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Je pense que la fibro my algie est l’expres sion d’un malaise profond
des temps modernes, comme un cri de détresse et de douleur que
notre corps envoie au monde. […] Ces temps modernes nous
réduisent à des machines, program mées par la société de
consom ma tion égoïste dans laquelle nous vivons, au détri ment de
notre dignité humaine. […] La fibro my algie, tel un vampire, se
penche sur notre vie, nous prend toute notre énergie et nous met
face à nos fragi lités. […] Cette maladie est la preuve que nous avons
des limites qui ne doivent pas être dépas sées, qui doivent être
respec tées, nous ne devons pas néces sai re ment être infaillible. […] Je
dois admettre que lorsque la maladie s’est déclarée, je me heur tais à
des problèmes impor tants. Mon cerveau et mon corps ont dit
« Stop » à ma place, comme pour me dire « Puisque tu ne penses pas
à toi, c’est moi qui prends le contrôle… »

«  La fibro my algie, à mon avis, c’est la consé quence d’une sorte
d’impos si bi lité de vivre avec soi- même », ajoute une autre,

16

Je pense que beau coup est causé par ne pas s’accepter, par ne pas
s’aimer. C’est comme si tu as poussé ton propre corps à te refuser.
[…] Je pense que je suis tombée malade parce que j’ai dévasté mon
corps à cause d’une sorte d’abné ga tion de moi- même. Je ne me suis
jamais acceptée, en effet, je n’accep tais pas moi- même. J’ai toujours
nié ma vie et tout ce qui était à elle lié. […] Je crois que l’expli ca tion à
cette maladie il faut la cher cher dans une forte connexion entre
l’esprit et le corps… de ce que l’esprit génère le corps en souffre ;
alors si j’ai fait du mal à moi- même et pour long temps, mon corps par
consé quent a vécu une sorte d’explo sion, comme si en quelque sorte
il a crié : « Stop ! Tu me fais mal, ça suffit ! […] La fibro my algie m’a
appris à respecter moi- même, et cela n’est pas une petite chose. J’ai
commencé à m’aimer, oui… abso lu ment. Avant tout c’est moi, puis les
autres… J’ai commencé à m’aimer, à me respecter, à ne pas baisser le
regard, à ne pas faire du mal à moi- même… bien que main te nant je
paye le prix de ce que je me suis fait et ce que j’ai fait à mon corps…
mais mieux vaut tard que jamais.

S’il appa raît que le facteur psycho lo gique joue un rôle essen tiel, le
recours à celui- ci n’épouse pas les trajec toires de l’expli ca tion médi‐ 
cale, car il n’est pas isolé des sphères indi vi duelle, person nelle, et
surtout inter per son nelle et sociale, impli quées dans le récit de
l’origine de la maladie. La recherche de la cause est donc fonda men ‐
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tale pour comprendre ce que vit le corps pour coha biter avec la
maladie, mais aussi et surtout pour la combattre. Il n’existe en effet
pas de trai te ment à la fibro my algie, les propo si tions théra peu tiques
ne fonc tionnent pas et les médi ca ments ne font qu’atté nuer
les symptômes.

C’est pour quoi des stra té gies person nelles doivent être mises au
point pour se sentir mieux. C’est dans l’optique d’un mieux- être que
le quoti dien et le mode de vie doivent être remo delés, après avoir
inter prété les signi fi ca tions de la maladie et installé une profonde
écoute de soi- même. En ce sens, si l’un des objec tifs centraux dans la
guérison est de loca liser, d’objec tiver et de symbo liser la source de
souf france (Good, 2006), comprendre pour quoi la maladie est
apparue est la première réponse effi cace pour réta blir un état de
santé, et dans ce cas spéci fique, permettre l’auto- guérison.

18

Pour une personne atteinte de fibro my algie, la conscience des causes
du mal et le chan ge ment qui en résulte se chargent donc d’une effi ca‐ 
cité symbo lique et théra peu tique  : si je comprends pour quoi je suis
tombé malade, je ferai tout pour éviter les situa tions que je consi dère
nocives pour moi- même, dans l’optique d’un mieux- être et d’une auto
guérison. Le repo si tion ne ment de la personne dans le contexte et la
rené go cia tion de sa présence deviennent alors deux approches effi‐ 
caces en termes de thérapie. S’il est évident que la fibro my algie reste
un problème, un chan ge ment de mode de vie permet d’alléger le
poids de la souf france liée à la maladie. De plus, si l’on en comprend
les causes, la maladie devient un ensei gne ment sur sa propre expé‐ 
rience person nelle, pour se sentir mieux malgré la présence même
du mal- être.

19

Le corps modifié de ceux qui souffrent de fibro my algie devient donc
subversif  : à travers l’expé rience qui est faite d’une nouvelle corpo‐ 
réité, il est un repo si tion ne ment dans le contexte entou rant ; la rela‐ 
tion établie avec un « nouveau » corps, déter minée par une connais‐ 
sance plus intime et profonde de ce dernier et de ses limites déter‐ 
mine ainsi une rené go cia tion des rela tions à partir des nouveaux
besoins person nels, les nouveaux rythmes et une gestion inno vante
du temps. Être atteint de fibro my algie ne déter mine pas exclu si ve‐ 
ment une modi fi ca tion du corps mais, au contraire, provoque une
trans for ma tion complète de soi- même et de sa propre expé rience de

20
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vie, où l’inva li dité causée par la maladie trans forme en valable et légi‐ 
time une nouvelle façon de mani fester sa présence.

Or, bien qu’il soit possible de constater comment la vision médi cale a
permis, même partia le ment, de définir et enfin de recon naître la
fibro my algie comme une maladie (avec des causes orga niques et
psycho lo giques spéci fiques liées les unes aux autres), il est tout aussi
obser vable que ce processus de recon nais sance est en même temps
suscep tible d’exclure tota le ment la personne qui souffre des
processus de signi fi ca tion de la patho logie. En ce sens la vision médi‐ 
cale, tout en adop tant une approche plus « vaste » et compré hen sive
de la maladie, propose le  même modus  operandi visant à iden ti fier
exclu si ve ment les alté ra tions dans le fonc tion ne ment de la struc ture
du corps biolo gique  ; cette manière d’avancer, sans doute effi cace
dans le trai te ment d’autres états patho lo giques, montre au contraire
une profonde inca pa cité dans la prise en charge d’un syndrome
comme la fibromyalgie.

21

En se foca li sant sur les aspects plus physiques et psycho lo giques du
syndrome, la vision médi cale de la fibro my algie néglige l’impor tance
de la dimen sion person nelle et symbo lique liée au sens qui entoure la
maladie. Il s’agit d’une limite impor tante à la compré hen sion, car
cette vision ne prend pas en consi dé ra tion le fait que la maladie soit
un phéno mène modelé au cas par cas, défini et déter miné en fonc tion
de l’expé rience faite par la personne. Le risque en effet est de perdre
de vue la personne souf frante dans sa complexité, de la consi dérer
comme un sujet décon tex tua lisé et de ne pas analyser la maladie en
tant qu’entité subjec ti ve ment et surtout socia le ment, cultu rel le ment
et poli ti que ment vécue et donc déterminée.

22

Si cela est avéré, le concept de diag nostic est alors lui aussi soumis à
une révi sion  : il convient de le définir non pas comme un processus
auto ma tique qui trans forme les symp tômes en signes, mais plutôt
comme un moment de co- construction et de recons truc tion des
causes qui, selon les patients, ont entraîné l’appa ri tion de la fibro my‐ 
algie. Le diag nostic se trans forme ainsi en un processus qui donne un
nom et surtout un sens à la maladie, et il se mue en élément à part
entière du parcours thérapeutique.
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Pour conclure, une méde cine qui s’inté resse à la personne souf frante
aurait tout intérêt à déplacer son atten tion sur un plan analy tique en
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première commence en 2010 et s’achève début 2011  ; la deuxième,
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de patients fibro my al giques (auprès du Centre de diag nostic et de thérapie
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atteintes de fibro my algie. L’âge des patients inter viewés varie de 30 à
60 ans ; la préva lence de femmes rencon trées était signi fi ca tive (14 femmes
et 1  homme). Au moment des entre tiens, tous les patients souf fraient de
plusieurs années de fibro my algie  ; chaque personne suivait un itiné raire
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théra peu tique diffé rent sans toute fois avoir obtenu des amélio ra‐ 
tions importantes.

RÉSUMÉS

Français
Cette contri bu tion vise à analyser l’expé rience de maladie vécue par les
patients atteints de fibro my algie. Je parlerai briè ve ment des expli ca tions
médi cales du syndrome, puis je m’inté res serai à l’expé rience vécue en cher‐ 
chant à faire ressortir, à partir de défi ni tions spéci fiques de la maladie, les
autres signi fi ca tions que prend cette dernière. En effet, elles sont centrales
dans les dyna miques de rené go cia tion entre la personne souf frante et le
contexte, or ces dyna miques sont assor ties d’un pouvoir béné fique car elles
entraînent des processus d’auto- guérison. Suite à l’appa ri tion de la maladie
le corps du patient fibro my al gique se trans forme complè te ment  : tout
d’abord anormal et étranger au patient lui- même, il devient ensuite le
moyen de se réap pro prier une subjec ti vité et de se repo si tionner dans le
contexte, parmi les autres corps, à travers des moda lités indi vi duelles,
souvent subver sives, mais surtout cura tives car elles entraînent une amélio‐ 
ra tion de l’état général et psycho- physique de la personne malade.

English
This contri bu tion aims to analyse fibromy algia patients’ exper i ence of the
illness. I will briefly speak about fibromy algia by illus trating the medical
explan a tions of the syndrome. Then, I will focus on the exper i ence of the
illness by trying to bring to light, starting with specific defin i tions of the
illness, its other mean ings, which can be crucial in the accli mat iz a tion of the
patient to his/her surround ings. These dynamics show their bene fi cial
power, as they determine the self- healing process. Following the onset of
the disease, the fibromy algia patient’s body trans forms itself completely. At
the begin ning, abnormal and foreign to the person him/herself, it
subsequently allows him/her to regain subjectivity and to repos i tion
him/herself in the context. There are many different thera peutic and
curative treat ments. Though they can be different and subversive, they
allow for the improve ment of the general psycho phys ical state of the person
affected by the syndrome.
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