
Rapport d’étape - Juin 2025 
Fibromyalgies.fr : un combat de fond pour la reconnaissance et la prise en 
charge de la fibromyalgie 

 

I. Un engagement constant depuis 2009 
🟪 Encadré historique : En 2015, Fibromyalgies.fr participe à une 
présentation quasi privée de l’expertise collective de l’INSERM au ministère de 
la Santé. Trois associations seulement sont conviées, dont la nôtre. Cette 
réunion, confirmée par courrier le 26 mars 2015, marque un tournant : elle 
officialise la reconnaissance tacite de notre rôle structurant dans la 
représentation des malades. 
Cet engagement s’inscrit dans un esprit de transparence et sans jamais 
nier la contribution d’autres associations. Nous saluons également le 
Groupement Fibromyalgie, qui s’est joint à nos actions ces dernières 
années. 
En 2014, un rapport adressé au Président de la République alertait déjà sur 
la souffrance des patients. Fibromyalgies.fr s’est alors imposée comme l’un 
des rares acteurs à dialoguer directement avec les institutions, sans céder à la 
posture victimaire ou à la confusion politique. 

Depuis plus de quinze ans, Fibromyalgies.fr interpelle les institutions nationales afin de 
faire entendre la voix des malades. Dès 2009, nous étions aux côtés des patients pour 
exiger une meilleure reconnaissance de la fibromyalgie comme pathologie complexe, 
invalidante et systémique. Dès 2012, nous manifestions devant le ministère de la Santé 
à l’occasion de la Journée mondiale de la fibromyalgie, attirant l’attention sur la 
nécessité d’une expertise indépendante, appuyée sur des données scientifiques 
internationales et les retours du terrain. - En février 2015, nous avons rédigé un droit 
de réponse argumenté à un article polémique du Figaro Santé, signé par le Pr André 
Kahan. Ce texte démontait, point par point, les erreurs scientifiques et les préjugés 
véhiculés sur la fibromyalgie. Nous y rappelions que la fibromyalgie est codée en M79.7 
dans la classification internationale des maladies depuis 2006, que ses critères de 
diagnostic ont évolué, et que son absence de marqueur biologique ne justifie en rien 
son exclusion du champ des pathologies reconnues. Nous dénoncions aussi la 
confusion entre maladie et syndrome, les approximations statistiques, et le mépris 
institutionnel. Cette réponse, structurée et documentée, montrait déjà à l’époque la 
rigueur, la légitimité et la capacité de veille scientifique de notre association. 

●​ Depuis 2011, nous organisons chaque année des actions de sensibilisation 
devant le ministère de la Santé, à l’occasion de la Journée mondiale de la 
fibromyalgie. Cette présence annuelle n’a jamais cessé depuis, marquant notre 
engagement constant dans l’espace public et institutionnel. 



●​ En 2015, nous faisions partie des trois associations invitées) conviés à une 
présentation quasi privée de la future expertise collective de l’INSERM au sein 
même du ministère de la Santé, officialisée par un courrier daté du 26 mars 
2015 confirmant la réunion et les échanges déjà entamés avec les responsables 
de l’expertise. Ce moment a constitué un jalon essentiel dans la structuration de 
notre engagement, ouvrant la voie aux actions qui allaient suivre. 

●​ La fiche Ameli sur la fibromyalgie, aujourd’hui encore référence officielle, 
reprend plusieurs éléments portés de longue date par l’association, sans 
demande préalable. Une reconnaissance implicite, mais forte. 

●​ C’est suite à nos multiples saisines que la Haute Autorité de Santé (HAS) a 
engagé un processus de recommandation officielle. 

La reconnaissance institutionnelle que certains découvrent aujourd’hui est le fruit d’un 
travail associatif ancien, opiniâtre et rigoureux. 

 

II. Une interpellation nationale confirmée par des documents officiels 

Depuis 2023, plusieurs documents attestent de la portée de notre action : 

●​ En mars 2023, la HAS reconnaît que notre association est à l’origine de la 
saisine pour la fibromyalgie. Toutefois, elle refuse la réévaluation 
médicamenteuse en raison d’un agrément national non obtenu (ce que nous 
comptons corriger). 

●​ En mai 2025, la HAS confirme que les recommandations sont sur le point d’être 
validées. Une fiche patient est prévue, ainsi qu’une intégration possible dans 
les formations des professionnels de santé. Ces réponses sont issues de notre 
action directe. 

●​ Le 14 mai 2025, la Présidence de la République a répondu à notre courrier 
collectif : elle salue notre engagement et reconnaît la souffrance des malades 
ainsi que les efforts engagés. 

●​ Le 16 mai 2025, le ministère du Travail, de la Santé et des Solidarités 
transmet notre dossier au ministre en charge de la santé, Yannick Neuder, pour 
instruction. 

●​ La HAS confirme, dans un autre courrier du 6 juin 2025, qu' aucune demande 
ministérielle d’inscription en ALD n’a été formulée à ce jour. 

●​ L’Association des Maires de France (AMF), par son président David Lisnard, a 
validé la pertinence d’un parcours de soins coordonné, rejoignant nos 
propositions. 

Tous ces éléments sont disponibles, datés, authentifiés. Nous les publions dans un 
esprit de transparence et de responsabilisation des institutions. 

 



III. Des actions prioritaires à structurer 

L’heure est venue de transformer la reconnaissance implicite en avancées concrètes 
pour les patients. Pour cela, quatre axes d’action sont désormais identifiés comme 
prioritaires : 

1.​ Invalidité : Obtenir une clarification nationale des critères de reconnaissance de 
l’invalidité en lien avec la fibromyalgie, tant pour la première que pour la 
deuxième catégorie. L’objectif est d’assurer une égalité d’accès à ces droits sur 
tout le territoire, en luttant contre les inégalités de traitement. 

2.​ Affection de Longue Durée (ALD) : Porter officiellement une demande 
ministérielle auprès de la HAS pour l’inscription de la fibromyalgie en ALD hors 
liste, conformément à l’article D.322-1-2 du Code de la Sécurité sociale. Il s’agit 
de garantir la prise en charge à 100% des soins liés à la pathologie et d’offrir un 
cadre stabilisé aux professionnels de santé. 

3.​ Dossiers MDPH : Élaborer et diffuser des outils facilitant le dépôt de dossiers 
MDPH pour les patients atteints de fibromyalgie : fiches explicatives, exemples 
de certificats médicaux, argumentaires juridiques. Il est également envisagé de 
négocier avec les CDAPH une harmonisation nationale des pratiques. 

4.​ Accompagnement personnalisé : Proposer un programme pilote 
d’accompagnement personnalisé des malades, incluant soutien administratif, 
orientation vers les bons interlocuteurs, écoute psychologique, et ateliers 
d’éducation thérapeutique. Ce programme pourra être développé en lien avec les 
collectivités locales et les ARS. 

Ces actions constituent désormais le socle stratégique de Fibromyalgies.fr pour les 
mois à venir. 

IV. Un parcours de soins coordonné à concrétiser 

Les recommandations HAS insistent sur la co-construction d’un parcours, mais à ce 
jour : 

●​ aucun protocole clair n’est déployé sur le terrain, 
●​ aucun outil pratique n’est mis à disposition des patients ou des médecins. 

Nous attendons beaucoup de la HAS, qui doit publier ses recommandations très 
prochainement. 

Nous proposons : 

●​ Un médecin traitant référent, formé et outillé, 
●​ Une coordination interdisciplinaire régulière (généraliste, kiné, psy, 

nutritionniste, assistante sociale…), 
●​ La prise en compte des fibromyalgies secondaires, souvent ignorées, 



●​ Un parcours spécifique pédiatrique pour les jeunes malades, 
●​ Le développement de guides pratiques, d’applications, et d’outils en ligne 

pour accompagner au quotidien les patients. 
 

V. Les suites : construire, mobiliser, obtenir 
🟦 Notre méthode : lucide, progressive, déterminée. Ce rapport n’est pas un 
manifeste, mais une base de travail posée avec rigueur. Il reflète une volonté 
de faire avancer les choses dans la durée, sans slogans, mais avec une 
exigence de vérité et de respect des faits. 

Ce rapport d’étape marque un tournant, et s’inscrit dans une volonté d’objectivité et de 
construction progressive, sans posture de revendication, mais avec la ferme intention 
de faire évoluer les politiques publiques. Ce rapport est aussi une invitation : à toutes 
les bonnes volontés, à toutes les compétences, à tous ceux qui refusent 
l’invisibilisation. 

Nous appelons : 

●​ Les patients et proches à relayer et partager ces avancées, 
●​ Les professionnels de santé à s’associer à nos demandes, 
●​ Les médias à enquêter et à diffuser, 
●​ Les parlementaires à soutenir notre demande d’ALD, 
●​ Le ministre de la santé à saisir formellement la HAS pour reconnaissance en 

ALD. 

Fibromyalgies.fr continuera ce combat jusqu’à ce que les malades soient enfin 
reconnus, respectés et pris en charge à la hauteur de leur souffrance. 

Bruno Delferrière​
Président de Fibromyalgies.fr​
Juin 2025 
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