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EXPOSE DES MOTIFS
MESDAMES, MESSIEURS

Répondant a la souffrance et la détresse de nosdmepersonnes
atteintes de fibromyalgie, la Conférence des Pedéssda créé, le 10 mai
2016, une commission d’enquéte parlementaire sfibdamyalgie. Aprés
avoir auditionné plus de 36 personnes, parmi ldiEgudes médecins et des
représentants des institutions du systéme de spunbdique et des
associations de patients, la commission d’enquétenas, le 12 octobre
2016, son rapport contenant 20 propositions quitvient désormais de
mettre en ceuvre. Le travail que nous avons effexté effet été suivi par
nombre de nos concitoyens atteints de cette maladieayant dans leur
entourage a faire face a ces troubles et ils nepmamdraient pas que la
commission d'enquéte ne débouche pas sur des rsesanerétes leur
permettant d’envisager a court terme une amélmratie leur prise en
charge en méme temps qu’une reconnaissance médicsieiétale de leur
état.

La fibromyalgie se caractérise, pour les persoguésn sont atteintes,
par un état douloureux musculaire chronique et faigue continue
pouvant aller de la simple géne dans le quotidielfé@uisement total
forcant a rester allongé. Cette affection chronitmeche prés de deux
millions de personnes en France, dont une largeritjde femmes. Les
personnes atteintes de fibromyalgie évoquent uereble de symptdomes
tels que des douleurs diffuses, constantes et icjues des paresthésies
des membres, des perturbations psychiques impestalet type dépression,
Ou encore un épuisement constant et un sommeginfiemt perturbé et donc
non récupérateur.

Si les symptémes sont nombreux, les examens phegidpiologiques
et radiologiques ne décelent pourtant aucune anen@dmme le reléve le
rapport d’enquéte parlementaire L& diagnostic se construit (...) par
élimination, le médecin devant s’assurer que cespsymes ne relévent
pas d'une autre pathologie comme la sclérose emquaa ou la
myopathie».

Pourtant, malgré cette apparente intégrité physigsepatients atteints
de fibromyalgie souffrent réellement et décriventroal-étre constant qui
impacte négativement leur vie personnelle et psideselle. Beaucoup
perdent en effet leur emploi et ne parviennent plge maintenir dans une
vie sociale. La fibromyalgie entraine ainsi unésoént pouvant plonger les
malades dans une précarité humaine, affectivecéleo
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L’élaboration de criteres de classification a régemt permis une
amélioration du diagnostic de la fibromyalgie, samstefois parvenir a
convaincre certains personnels du corps médicalagpergoivent encore
comme une construction de l'esprit, une maladiecipggomatique. I
n'existe pas de traitement spécifiqgue, notammendicaénenteux, ni de
prise en charge bien établie.

Le corps médical reste encore peu formé et infosmréle syndrome
fibromyalgique qui demeure, il est vrai, difficéecerner et a diagnostiquer.
Les associations de patients ayant témoigné darelle de la commission
d'enquéte ont souligné cette méconnaissance parnier médecins
généralistes, ce qui pouvait parfois conduire ani dé leurs souffrances.
Le syndrome fibromyalgique péatit ainsi d'un déficévident de
considération du fait de son invisibilité et decaase indéterminée.

De cette errance médicale découle une prise egeh@s disparate de
la fibromyalgie au titre de I'affection de longuerde, dite ALD.

Le dispositif des affections de longue durée pefmgirise en charge
de patients ayant une maladie chronique dont lait§ranécessite un
traitement prolongé et une thérapeutique partimiient colteuse. La liste
des affections de longue durée est établie paetiaprées avis de la Haute
Autorité de santé (HAS). Cette liste, dite ALD 3mpte aujourd’hui
29 affections représentant preés de 400 maladiesxi¢te, par ailleurs, la
possibilité de se voir reconnaitre le régime de®Adour une affection ne
figurant pas sur cette liste, dite ALD 31, dés lgrselle nécessite un
traitement prolongé et une thérapeutique particeidient colteuse. En
2014, en France, prés de 11,3 millions de persotmesficiaient du
dispositif de I'ALD, dont plus de 700 000 d’ALD I®liste.

Le syndrome fibromyalgique ne fait pas partie déske des ALD 30.
Comme I'a mis en évidence le rapport d’enquéteepaghtaire, faute de
doctrine précise élaborée par la HAS dans ce d@mala prise en charge
de la fibromyalgie au titre de 'ALD n’est pas sd#iisante car il existe de
fortes présomptions d’'un traitement différenciéndjpoint du territoire a
l'autre ». Lors de son audition devant la commission diéte, le docteur
Francois-Xavier Brouck, directeur a la directiors dessurés de la Caisse
nationale de l'assurance maladie des travaillealariss (CNAMTS), a
reconnu que I'appréciation de la condition « cailtrditement » n'était pas
homogéne. Cette situation est principalement inipeta I'hétérogénéité
des demandes, tant en volume qu’en libellé diagnost
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Pourtant, il importe avant tout que la reconnaissade I'ALD
hors-liste puisse étre garantie aux cas séveraol@eux en soins, de
maniére homogene sur le territoire national. SelanCNAMTS, |l
appartient a la HAS d'établir des recommandatioaspdse en charge.
Comme le préconise le rapport, celles-ci pourra@nsi permettre de
« réaliser des actions de formation auprés du uésdia d’'obtenir la
meilleure cohérence des avis donnés ».

Tel est I'objectif de la proposition de loi que sowous demandons
d’adopter.

Derriére I'évident bénéfice pour les malades at$eile ces troubles en
matiére de prise en charge effective par notr&mystde protection sociale,
I'amélioration de la prise en compte de la fibrofgia parmi les troubles
ouvrant droit a I'ALD aura au moins trois autrefets positifs :

— elle permettra une reconnaissance homogeneostie territoire
national, de ces troubles en tant qu’affection glatfique identifiée et
référencée, ce qui a une importance capitale gsypdtients en souffrance,

—elle ouvrira le champ de linformation et des nfiations des
médecins généralistes par les organismes de prishage ; ils sont dans
'immense majorité des cas les premiers interlaasteles malades,

— elle permettra d’établir un corpus objectif qaupra servir de base a
ces études objectives et éventuellement statigigue viendront nourrir
les indispensables travaux de recherche sur cesblé encore
insuffisamment connus dans leurs causes, leurs téymes et les
traitements a mettre au point pour y remédier.
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Article unique

Le a du 4° de l'article L. 160-14 du code de lausi€ sociale est
complété par la phrase suivante :

« La Haute Autorité de santé diffuse des recomntatade prise en
charge aux médecins-conseils de la Caisse natidedlassurance maladie
des travailleurs salariés afin d’assurer I'égatie traitement des patients
fiboromyalgiques au regard de l'accés au régime 'diettion longue
durée. »









