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Objet : Analyse critique des recommandations HAS relatives à la fibromyalgie 

Monsieur le Président, 

Je vous adresse ce courrier afin de soumettre une analyse critique approfondie des 
recommandations relatives à la fibromyalgie, telles qu' élaborées par votre institution. Ces 
recommandations, lancées initialement à l’initiative du GroupementFibromyalgie, mené 
par Fibromyalgies.fr – avaient pour objectif de réduire l’errance diagnostique et d’organiser 
un parcours de soins structuré pour des millions de patients souffrant de douleurs diffuses 
et de fatigue chronique. Toutefois, force est de constater que, dans leur application 
concrète, elles restent insuffisantes et ne répondent pas toujours aux besoins réels des 
malades. 

 

1. Origine des recommandations et 
contexte initial 

Au début du projet, fibromyalgies.fr avait joué un rôle déterminant dans l’identification des 
manques du système de soins. En collaborant avec d’autres associations d’usagers, cette 
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initiative visait à mettre en lumière la souffrance des patients et à inciter la HAS à agir pour 
améliorer le parcours de soins. Cependant, une fois l’initiative lancée, la contribution de 
fibromyalgies.fr ne figure plus en tant que levier actif dans la mise en œuvre des 
recommandations, lesquelles se concentrent désormais principalement sur une approche 
biomédicale standardisée. 

 

2. Limites et insuffisances des 
recommandations actuelles 

2.1. Manque de solutions pratiques et de 
dispositifs opérationnels 

Les recommandations mettent l’accent sur l’éducation thérapeutique, l’activité physique 
adaptée et la co-construction d’un projet de soins. Toutefois, elles restent trop théoriques 
et ne fournissent pas d’algorithmes opérationnels concrets. Par exemple, aucun outil 
numérique ou guide pas-à-pas n’est proposé pour aider le patient à naviguer dans le 
système de soins, ce qui laisse de nombreux malades dans une errance quotidienne. 

2.2. Inadéquation face aux fibromyalgies 
secondaires 

Si la majorité des travaux se focalisent sur la fibromyalgie primaire, ils omettent de traiter 
spécifiquement les cas de fibromyalgies secondaires, qui surviennent en association avec 
d’autres pathologies telles que des troubles rhumatismaux, inflammatoires ou 
endocriniens. Cette omission se traduit par une prise en charge inadaptée pour ces 
patients, dont le suivi nécessite des approches différenciées. 

Point important : En théorie, le médecin traitant – qui est censé être le référent 
du patient – doit assurer le suivi de ces cas. Cependant, ce rôle, bien que 
reconnu, ne dispose pas de protocoles spécifiques pour distinguer et adapter 
le parcours des patients présentant des fibromyalgies secondaires. 

2.3. Écart entre l’approche interdisciplinaire idéale 
et la réalité du terrain 

Les recommandations prônent une prise en charge interdisciplinaire impliquant 
kinésithérapeutes, psychologues, diététiciens, etc. En pratique, la coordination entre ces 
différents acteurs reste souvent fragmentée, en partie à cause d’un déficit de formation 
continue spécifique à la fibromyalgie chez les professionnels de santé. Et par un manque 
de moyens permettant cette approche multidisciplinaire. Par ailleurs, bien que le médecin 
traitant soit désigné comme référent, il apparaît qu’il n’est pas toujours en mesure de 
coordonner efficacement le parcours de soins en l’absence d’outils et de ressources 
adéquates. 
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2.4. Les oubliés : enfants, jeunes et adolescents 

Un autre aspect préoccupant concerne la prise en charge des enfants, jeunes et 
adolescents atteints de fibromyalgie, souvent oubliés dans les protocoles actuels. 
Longtemps considérée comme une pathologie de l’adulte, la fibromyalgie chez les jeunes 
représente pourtant une réalité préoccupante, affectant leur développement, leur parcours 
scolaire et leur bien-être psychologique. Ces patients rencontrent fréquemment des 
difficultés pour obtenir un diagnostic fiable, en raison de la méconnaissance de la maladie 
dans le milieu pédiatrique et de l’incrédulité de certains professionnels de santé. Par 
ailleurs, l’absence de dispositifs adaptés dans les établissements scolaires et de soutien 
psychologique spécifique conduit à des retards éducatifs et à une exclusion sociale 
progressive. Il apparaît indispensable d’intégrer, dans les révisions futures des 
recommandations HAS, des protocoles spécifiques et une formation dédiée pour 
permettre une détection précoce et un accompagnement adapté de ces jeunes patients 
vulnérables. 

 

2.5. Conséquences pour les patients 

Face à ces insuffisances, les patients se retrouvent confrontés à une errance diagnostique 
et thérapeutique qui aggrave leur souffrance. L’absence de repères clairs et d’un suivi 
personnalisé conduit non seulement à une détérioration de leur qualité de vie, mais 
également à des coûts directs et indirects élevés, tant pour eux que pour le système de 
santé. 

 

3. Pistes d’amélioration et 
recommandations 

3.1. Développer des outils pratiques pour un 
parcours de soins personnalisé 

●​ Algorithmes opérationnels et guides numériques :​
Il serait pertinent de créer un outil interactif accessible en ligne, qui guide le patient 
dès le premier contact jusqu’au suivi régulier, en intégrant les ressources locales et 
les points de coordination entre professionnels. 

●​ Renforcement de la coordination :​
Bien que le médecin traitant soit en théorie le référent, il apparaît nécessaire de 
formaliser ce rôle en instaurant des réunions de concertation régulières entre les 
différents intervenants et en utilisant un dossier médical partagé pour assurer un 
suivi continu. 
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3.2. Intégrer pleinement les fibromyalgies 

secondaires dans le parcours de soins 

●​ Reconnaissance différenciée des syndromes :​
Les recommandations devraient être révisées afin d’inclure des protocoles 
spécifiques pour la prise en charge des fibromyalgies secondaires. 

●​ Adaptation des stratégies thérapeutiques :​
Proposer des approches différenciées qui tiennent compte des comorbidités (par 
exemple, des traitements spécifiques en cas de fibromyalgie associée à une 
pathologie endocrinienne ou inflammatoire). 

●​ Renforcement du rôle du médecin traitant :​
Il convient de préciser que, malgré sa fonction théorique de référent, le médecin 
traitant doit être outillé par des protocoles détaillés et des supports de coordination 
pour assurer un suivi adapté des patients présentant des fibromyalgies 
secondaires. 

3.3. Renforcer la formation et améliorer la 
communication 

●​ Formation continue spécifique :​
Il est essentiel de développer des modules de formation sur la fibromyalgie destinés 
aux professionnels de santé, en intégrant notamment des témoignages de patients 
et des études de cas pratiques pour rapprocher la théorie de la réalité clinique. 

●​ Supports pédagogiques clairs :​
La création de brochures, vidéos explicatives et applications mobiles permettra de 
vulgariser les recommandations et de fournir aux malades des conseils pratiques 
pour leur auto-gestion. 

3.4. Impliquer les patients dans la révision des 
recommandations 

●​ Consultations régulières avec les associations de patients :​
Organiser des groupes de discussion et des consultations participatives (impliquant 
fibromyalgies.fr et d’autres acteurs) permettra d’intégrer l’expérience vécue dans 
l’élaboration de solutions concrètes. 

●​ Adaptation aux retours d’expérience :​
La mise en place d’enquêtes régulières auprès des malades pourra contribuer à 
identifier les points de défaillance du parcours de soins actuel et orienter ainsi les 
révisions futures des recommandations. 

 
 
 
 

4 
FIBROMYALGIES.FR 

Chez Bruno DELFERRIERE BAL 13 BT A 93310 LE PRE SAINT GERVAIS 
Tél : 06 80 10 82 85      @ : fibromyalgies.fr@gmail.com  
Association loi 1901  -   N° W511000368  -  N° Siret : 83323870200017  

mailto:fibromyalgies.fr@gmail.com


 
4. Perspectives d’avenir 

Pour que les recommandations deviennent un véritable levier d’amélioration du parcours 
de soins, il est impératif d’adopter une approche à la fois scientifique et pragmatique, 
intégrant les spécificités des patients et favorisant une coordination efficace entre tous les 
acteurs de la chaîne de soins. Seule une révision globale permettra d’offrir aux 
fibromyalgiques un suivi adapté et personnalisé, réduisant ainsi l’errance et améliorant 
leur qualité de vie. 

 

Conclusion 

Monsieur le Président, bien que les recommandations HAS sur la fibromyalgie aient été 
conçues avec rigueur, leur mise en œuvre révèle de nombreux manques : elles restent 
trop théoriques, n’intègrent pas suffisamment les fibromyalgies secondaires et peinent à 
combler le fossé entre l’approche multidisciplinaire idéale et la réalité clinique. Nous vous 
invitons à considérer ces pistes d’amélioration afin de repenser le parcours de soins de 
manière concrète, en renforçant le rôle du médecin traitant comme référent – rôle qui, en 
théorie, existe déjà – et en développant des outils pratiques et une coordination renforcée. 
Une révision intégrant à la fois la recherche scientifique et l’expérience vécue des patients 
est indispensable pour apporter un réel espoir aux malades. 

Je vous remercie de l’attention que vous porterez à ces suggestions et reste à votre 
disposition pour toute discussion complémentaire. 

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

Bruno DELFERRIERE ​  
président de Fibromyalgies.fr 
 

 

– Analyse Détaillée des Recommandations HAS (juillet 2025) 
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