FIBROMYALGIES.FR

30 rue Louis Blanc

Bal 13 Bt A

93310 Le Pré Saint Gervais

Mail : fibromyalgies.fr@gmail.com
Tel: 068010 82 85

Haute Autorité de santé — Service communication information
5 avenue du Stade de France
93218 SAINT-DENIS LA PLAINE CEDEX

Le 14 juillet 2025

Objet : Analyse critique et propositions constructives concernant la
recommandation « Fibromyalgie de I'adulte : conduite diagnostique et stratégie
thérapeutique » du 19 juin 2025

Monsieur le Président,

Notre GroupementFibromyalgie, qui est a I'origine de la saisine ayant conduit a vos
travaux , a pris connaissance avec la plus grande attention de la publication de la
recommandation de bonne pratique « Fibromyalgie de I'adulte : conduite
diagnostique et stratégie thérapeutique », validée par votre Collége le 19 juin 2025.
Ce document était attendu de longue date par les millions de patients que nous
représentons. Conformément a notre engagement dans une démarche de dialogue
constructif avec les institutions, nous souhaitons vous soumettre par la présente
notre analyse détaillée de ces recommandations, ainsi que des propositions
concrétes visant a en garantir I'application effective et équitable sur I'ensemble du
territoire.


http://fibromyalgies.fr/

Analyse Détaillée des Recommandations : Des Progreés
Notables mais des Angles Morts Préjudiciables

Les recommandations de juin 2025 marquent des progrés indéniables. La
reconnaissance officielle de la fibromyalgie comme une douleur chronique
généralisée au sein de la classification CIM-11 , I'établissement d'un parcours
diagnostique structuré et I'officialisation d'outils d'évaluation comme le
questionnaire FIRST, les critéeres ACR 2016 ou le Questionnaire d'Impact de la
Fibromyalgie (QIF) sont des avancées théoriques que nous saluons.

Cependant, notre analyse réveéle que ces avancées risquent de rester lettre morte si
elles ne sont pas complétées par des mesures pragmatiques. Elles se heurtent a
des angles morts qui, en I'état, limitent considérablement leur portée et leur
applicabilité sur le terrain.

Du Diagnostic a la Prise en Charge : Le Manque d'Outils Opérationnels

Les recommandations décrivent avec une grande précision un parcours de soins
complexe, du dépistage a la stratégie thérapeutique graduée, impliquant de
multiples étapes et intervenants. Le médecin généraliste y est désigné comme le
coordinateur central de ce parcours.

Or, et c'est une critique que nous formulions déja dans nos analyses préparatoires,
ces recommandations manquent cruellement d'outils opérationnels pour guider les
professionnels et les patients. La complexité méme du parcours que la HAS a si
bien détaillé — un diagnostic en neuf étapes, une stratégie thérapeutique en trois
lignes avec de multiples options — rend la création d'outils pratiques non pas une
simple option, mais une condition sine qua non de sa mise en ceuvre. En
définissant une voie aussi sophistiquée, la HAS a implicitement reconnu que les
approches simplistes du passé étaient inadaptées. Elle a donc le devoir de fournir
les outils modernes nécessaires a la mise en pratique de son propre modeéle.
Comment imaginer qu'un médecin traitant, dans le temps contraint d'une
consultation, puisse naviguer efficacement dans cet algorithme sans un support
numérique interactif, un guide de coordination ou une plateforme centralisant les
ressources locales validées? Sans ces outils, les recommandations resteront un
document de référence théorique, et I'errance diagnostique et thérapeutique que
nous combattons perdurera.

Les Oubliés des Recommandations : Fibromyalgies Secondaires et Formes
Pédiatriques
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Le périmeétre des recommandations est explicitement limité a la « Fibromyalgie de
I'adulte ». Cette restriction conduit a deux omissions majeures et préjudiciables :
I'absence de protocoles pour les fibromyalgies secondaires et le silence complet
sur les formes pédiatriques.

Votre propre document stipule que « la fibromyalgie peut étre associée
concomitamment a [d'autres] maladies » comme le lupus, la polyarthrite rhumatoide
ou le syndrome de Gougerot-Sjogren. Cependant, le terme « concomitant » est
cliniquement insuffisant. Il ne rend pas compte de la notion de « fibromyalgie
secondaire », ou le syndrome douloureux est une conséquence de la sensibilisation
centrale provoquée par une pathologie inflammatoire ou auto-immune chronique.
La stratégie thérapeutique dans ce cas doit étre différenciée de celle d'une
fibromyalgie primaire. En ne faisant pas cette distinction, les recommandations
laissent les médecins démunis face a des tableaux cliniques d'une grande
complexité, avec le risque d'une escalade thérapeutique inadaptée et dangereuse
pour la maladie sous-jacente.

L'absence totale de considération pour les enfants et adolescents atteints de
fibromyalgie est tout aussi alarmante. Ces jeunes patients, confrontés a une errance
diagnostique encore plus sévére, sont les grands oubliés de ce rapport. Un
parcours de soins pédiatrique spécifique est une urgence absolue.

La Coordination Interdisciplinaire : Un Principe a Opérationnaliser

Les recommandations préconisent, a juste titre, une coordination des soins par le
médecin généraliste, avec un recours possible aux Structures Douleur Chronique
(SDC) et aux Dispositifs d'Appui a la Coordination (DAC). Ce modéle, bien que
pertinent sur le papier, ne résout pas le « déficit de coordination interdisciplinaire »
que nous constatons quotidiennement sur le terrain.

Le systéme proposé est un modele « opt-in », qui fait reposer l'initiative de la
coordination sur les épaules d'un médecin traitant déja surchargé, qui doit
connaitre et savoir mobiliser des formulaires, des hotlines ou des dispositifs
d'appui. Pour que la coordination devienne une réalité, elle doit étre intégrée au
systéme de soins. Cela passe par la formalisation et le financement de Réunions de
Concertation Pluriprofessionnelle (RCP) dédiées, et par la mise a disposition
d'outils de communication partagés et sécurisés. Sans ces mécanismes, le médecin
traitant restera isolé et la prise en charge demeurera fragmentée.

L'Impact Socio-Economique : Une Réalité Documentée mais Sous-Exploitée

L'argumentaire scientifique qui accompagne vos recommandations est d'une
richesse remarquable. Il documente de maniére chiffrée et implacable I'impact
socio-économique dévastateur de la fibromyalgie : 19 % des patients rapportent un
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impact « élevé » sur leur qualité de vie (selon le QIF) ; les arréts de travail sont
fréquents, avec une durée médiane de 40 jours en 2023. Le rapport souligne le
retentissement sur la vie professionnelle, la fatigabilité, la pénibilité et les troubles
cognitifs qui entravent le maintien dans I'emploi.

Il existe une contradiction manifeste entre, d'une part, la force des preuves
scientifiques et socio-économiques que la HAS a elle-méme compilées sur le
caractere invalidant de la maladie, et d'autre part, I'absence de recommandations
institutionnelles fortes en faveur d'une reconnaissance en Affection de Longue
Durée (ALD) ou d'une harmonisation des critéres d'invalidité dans le rapport final.
En documentant si précisément le fardeau de la maladie, la HAS fournit elle-méme
la justification scientifique de nos revendications. Puisque vos propres données
démontrent que les critéres d'une maladie grave et invalidante nécessitant des
soins prolongés et particulierement colteux sont remplis, quel obstacle s'oppose
encore a une recommandation en ce sens de la part de la HAS?

Nos Propositions pour un Cadre de Soins Juste et Efficace

Face a ces constats, notre association formule des propositions concrétes et
opérationnelles. Elles visent a combler les lacunes identifiées pour que les
recommandations de la HAS deviennent une réalité tangible pour chaque patient,
sur I'ensemble du territoire.

Pour un Parcours de Soins Coordonné et Outillé

Pour traduire les principes des recommandations en actions concrétes, nous
proposons les mesures suivantes :

1. Développer des Outils Pratiques : Créer et déployer une plateforme
numeérique nationale, sous I'égide de la HAS, offrant des algorithmes
décisionnels interactifs pour les médecins, des guides de parcours de soins
pour les patients, et un annuaire géolocalisé des ressources validées
(professionnels formés, programmes d'ETP, associations).

2. Renforcer la Formation : Mettre en place des modules de Développement
Professionnel Continu (DPC) sur la fibromyalgie, en y intégrant
obligatoirement I'expérience et le témoignage de patients experts, afin de
rapprocher la théorie de la réalité clinique.

3. Impliquer les associations : Instaurer un comité de suivi de la mise en ceuvre
des recommandations, co-piloté par la HAS et incluant formellement les
représentants des associations de patients agréées. Ce comité aura pour
mission d'évaluer I'application des recommandations et de proposer des
ajustements basés sur les retours du terrain.
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Le tableau suivant synthétise les lacunes identifiées et nos solutions proposées :

Critiques Solutions Proposées

Manque d'outils pratiques Création d'outils numériques interactifs,
pour les patients et les d'algorithmes opérationnels et de guides pour
professionnels naviguer le parcours de soins.

Prise en charge inadaptée Développement de protocoles spécifiques
des fibromyalgies tenant compte des comorbidités et création d'un
secondaires et pédiatriques parcours de soins pédiatrique dédié.

Déficit de coordination Formalisation et financement de réunions de

interdisciplinaire concertation pluriprofessionnelle (RCP) et
déploiement d'un dossier médical partagé
efficace.

Manque d'outils Encourager l'utilisation systématique du QIF et

d'évaluation standardisés et d'autres échelles validées, et les intégrer dans

intégrés les outils de suivi numériques.

Pour une Reconnaissance Institutionnelle Compléte

La reconnaissance clinique doit s'accompagner d'une reconnaissance
institutionnelle pleine et entiére. C'est une condition indispensable pour garantir
I'accés aux droits et aux soins.

1. Inscription en Affection de Longue Durée (ALD) "hors liste" : Nous
demandons officiellement que la HAS soutienne notre démarche aupreés du
ministére de la Santé pour l'inscription de la fibromyalgie en ALD hors liste,
conformément a l'article R. 322-6 du Code de la sécurité sociale. Les données
de votre propre argumentaire sur le caractére chronique et invalidant de la
pathologie, la nécessité d'une prise en charge pluridisciplinaire et coliteuse
sur le long terme, et le retentissement socio-€conomique majeur (arréts de
travail) constituent un dossier scientifique solide qui justifie pleinement cette
inscription.
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2. Harmonisation des Critéres d'Invalidité et des Pratiques MDPH : Pour mettre
fin a « I'inégalité de traitement » territoriale que subissent les malades , nous
demandons que la HAS initie un travail avec la Caisse Nationale de Solidarité
pour I'Autonomie (CNSA) et I'ensemble des Maisons Départementales des
Personnes Handicapées (MDPH). L'objectif est d'élaborer un guide national
d'évaluation du retentissement de la fibromyalgie, fondé sur vos nouvelles
recommandations, afin d'objectiver, de clarifier et d’harmoniser les décisions
d'attribution de l'invalidité, de la PCH ou de la RQTH.

Conclusion et Appel a une Collaboration Renforcée

Monsieur le Président, les recommandations de juin 2025 constituent une base de
travail nécessaire, mais elles sont insuffisantes. En I'état, sans les compléments
opérationnels et institutionnels que nous proposons, elles risquent de créer une
nouvelle forme de désillusion pour les patients et de laisser les professionnels de
santé démunis.

C'est pourquoi nous vous appelons solennellement a poursuivre le travail engagé
en ouvrant, dés la rentrée prochaine, un groupe de travail post-publication. Ce
groupe, dédié a I'opérationnalisation de ces recommandations, devra
impérativement inclure les associations de patients agréées, les sociétés savantes
concernées, ainsi que les administrations compétentes (DGOS, Assurance Maladie,
CNSA).

Le GroupementFibromyalgie, fort de son histoire, de son expertise et de son
engagement sans faille aux c6tés des malades, se tient a votre entiére disposition
pour participer activement a cette nouvelle étape. Nous vous tendons une main
collaborative, mais une main ferme qui attend une réponse concréte et rapide, a la
hauteur de la souffrance et des attentes des millions de personnes touchées par la
fibromyalgie en France.

Dans I'attente de votre réponse, nous vous prions d'agréer, Monsieur le Président,
I'expression de notre trés haute considération.
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Je vous remercie de I'attention que vous porterez a ces suggestions et reste a votre
disposition pour toute discussion complémentaire.

Veuillez agréer, Monsieur le Président, ’expression de mes salutations distinguées.

Pour le GroupementFibromyalgie

Bruno DELFERRIERE
président de Fibromyalgies.fr
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