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INTRODUCTION

La commission d’enquéte sur la fiboromyalgie a éé&&e par la Conférence
des présidents de I'’Assemblée nationale le 10 @6 2 la demande du groupe de
la Gauche démocrate et républicaine apres queatanggsion des Affaires sociales
a constaté a I'unanimité que les conditions reguéaient réunies dans sa séance
du 4 mai 2016.

La commission d’'enquéte s’est réunie le 24 mai 2ifirf6de constituer son
bureau et de réfléchir a I'organisation de sesauavDepuis cette date, elle a tenu
20 auditions au cours desquelles elle a entencee&®nnes parmi lesquelles des
médecins et les représentants des institutionsystiéree de santé publique mais
aussi des associations de patients.

La présidente de la commission et le rapportewose rendus le 4 juillet
2016 au centre d'étude et de traitement de la doule I'hépital Cochin a Paris ou
ils ont tenu des tables rondes avec les persospajsants et les patients suivant
un module d’éducation thérapeutique.

Parallélement, le rapporteur a mis en ligne un tipragire auquel ont
répondu 570 personnes fibromyalgiques ; il a, filuas, comme la présidente et
plusieurs députés membres de la commission, éténakesre de nombreux
témoignages spontanés a la suite de la créatida demmission d’enquéte. Le
rapporteur souhaite remercier les auteurs de aesigéages qui l'ont aidé a

conduire sa réflexion et dont il a cité certainstrats a l'appui de ses
développements ou prises de position.

L'objet de cette commission d’enquéte a pu surmecdr les députés ne
sont ni des médecins ni des chercheurs et n'omiquasion a statuer sur les causes
ou les effets des maladies. Les auditions ont iaeg¢ démontré le bien-fondé de
cette initiative tant le besoin de reconnaissamsepatients était grand. Les travaux
ont aussi mis l'accent sur les insuffisances deensystéeme de santé dans le
traitement de cette souffrance et ont permis denditer des propositions
d’amélioration.

Si, au-dela de ces deux objectifs, la commissicengliéte a pu aussi
contribuer a faire évoluer le regard de la soc#ténos concitoyens atteints par
cette pathologie, alors elle aura amplement jéssifin existence.






I. UNE PATHOLOGIE AUX MULTIPLES ZONES D’OMBRE

Pathologie complexe, le syndrome fibromyalgiqueeresicore largement
méconnu : son origine demeure un sujet de débats,dmgnostic repose sur des
criteres multiples et évolutifs, sa prévalence gin ge la population est difficile a
mesurer. Ses conséquences sociales et professgsnnebnt néanmoins
pénalisantes, quoique variables, pour les persajuiesn sont atteintes.

A. DES CAUSES QUI RESTENT ENCORE A ETABLIR SCIENTIFIQUEMENT

L’étiologie (I'étude des causes) de la fibromyalgiencore de beaux jours
devant elle car I'origine du syndrome n’est pabléascientifiquement, d’autant
que la physiopathologie qui lui est associée nesg€ove pas a l'aide des techniques
de la médecine actuelle (radiographie, scannemeranatomique).

Les premiéres hypothéses mettaient I'accent surdgsfonctionnements
des fibres musculaires et ont donné son nom aureyra mais elles se sont
progressivement révélées insuffisantes pour exptidensemble des symptdmes
ressentis par les patients.

Depuis les travaux de Hugh Smythe datant de 197%ssez large
consensus, notamment parmi les médecins rhumatspglentifie comme origine
du syndrome un désordre de la modulation de laedio@t plus particulierement un
déreglement du seuil de la perception et de I'iratiégn de la douleur au niveau du
systeme nerveux central. Le professeur Marcel-ksdfehn, précurseur de I'étude
de cette pathologie en France, définit ainsi laofityalgie comme un trouble
fonctionnel de la modulation de la douleur.

De méme, selon le professeur Daniel Bontoux, menderd’Académie
nationale de médecine et rhumatolofflie « Il est admis, preuves & I'appui, que
les personnes atteintes ont un abaissement du deudensibilité a la douleur,
c'est-a-dire qu’'elles percoivent comme douloureudes stimulations qui ne sont
pas percues comme telles par d’autres. D’autresnaaiies ont été constatées a
'imagerie par résonance magnétique (IRM) fonctiellen: une hyperexcitabilité
des neurones, une déficience des voies descendahibirices de la douleur
périphérique, ainsi que des anomalies de la corwvigEtentre les aires de gestion
de la douleur et les aires sensori-motrices.

Cette piste a été confirmée par le professeur Seegmt, vice-président de
la Société francaise d'étude et de traitement ddolaeur (SFETD) et chef du
centre d'étude et de traitement de la douleur (CEd®I'Hotel-Dieu de Pari® :

« Lafibromyalgie est une perturbation de la modulaties voies de la douleur,

(1) Audition du 31 mai 2016.
(2) Audition du 7 juin 2016.
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systeme complexe : le cerveau, hypersensible asde$ stimulations, ne parvient
pas a inhiber la douleur, qui se diffuse

Les causes de ces déreglements restent toutefiifetl’ de débats et
d’études car elles n'ont pas été scientifigueméatlies. De méme, la relation de
causalité ou de corrélation avec des troubles jgyek, est-elle particulierement
source d'interrogations. Les facteurs psychiquesbsnt jouer un réle dans la
symptomatologie fibromyalgique mais on n’'a pas étibrelation de causalité
entre les deux.

Certains médecins ont ainsi évoqué devant la cosionisles traumatismes
subis par les patients comme de possibles factiéatenchants de la fibromyalgie.
Selon le professeur Daniel Bontoux, des antécédemtsme des traumatismes
physiques, mais aussi des traumatismes psychokmjiguotamment liés aux
différentes formes de violence subie pendant l'ecgaou I'adolescence, doivent
étre pris en considération. Cette hypothese agaterment évoquée par M. Yves
Lévy, président-directeur général de I'Institutioasl de la santé et de la recherche
médicale (INSERMJV qui a indiqué que le stress physique et psycholmgi
constituait un facteur de risque.

De méme, I'asymétrie de la prévalence de ce syneliseton les sexes (on
estime que les patients fibromyalgiques sont a 80e% femmes) n’'a-t-elle pas
trouvé d'explication scientifique, méme si le pssfeur Marcel-Francis Kahn a cité
une de ses recherches faisant apparaitre un gpt@repsychique des malades
différencié selon les sexes puisque I'on observetas terrains anxio-dépressifs
chez les femmes et des troubles obsessionnels tsifafminez les hommé3.

Plusieurs interlocuteurs de la commission ont égeafé mis I'accent sur le
profil particulier des femmes souffrant de fibrordgya, notamment sur un plan
sociologique en relevant qu'il s’agissait souvert fdmmes trés actives, trés
empathiques, exercant souvent des professions ®walwités tournées vers les
autres (infirmiéres, assistantes maternelles, iaingé de vie), et prenant sur elles
un fardeau peut étre excessif.

L'origine et les causes encore largement méconduesyndrome justifient
un effort de recherche important, y compris dans dieections nouvelles. La
commission a ainsi par exemple entendu, a sa deméndocteur Laurence Juhel
Voog, spécialiste en médecine intefAeui privilégie une explication reposant sur
la production excessive d’'un gaz toxique, le selfdthydrogene, par les bactéries
intestinales qui générerait des troubles digeatifs, fatigue intense et des douleurs.
Ces travaux ont le mérite de reposer sur une catigul large et réguliere de
patients fibromyalgiques mais n’ont pas encorelfaljet d’'une publication dans
une revue scientifique.

(1) Audition du 19 juillet 2016.
(2) Audition du 12 juillet 2016.
(3) Audition du 19 juillet 2016.
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B. UNE DESCRIPTION PHYSIOPATHOLOGIQUE QUI EVOLUE
REGULIEREMENT

1. Des criteres de diagnostic multiples et complex  es: une ou plusieurs
fiboromyalgies ?

Si les symptdmes sont nombreux, les examens phasiduiologiques et
radiologiques ne montrent aucune anomalie. En quédigr, aucune anomalie
musculaire ou du tissu fibreux n'est détectée. lagmbstic se construit donc par
élimination, le médecin devant s'assurer que cegpymes ne relévent pas d’'une
autre pathologie comme la sclérose en plaques ouytgpathie et il est posé en
fonction de I'examen clinique.

Dans son rapport de 2007, I'Académie nationale édaunind® concluait
par ces mots: ke syndrome fibromyalgique est une réalité cliniguegil faut
admettre comme autonome, une fois éliminées lagssaaffections qui peuvent
révéler un syndrome douloureux chronigue

Le directeur général de la santé, M. Benoit Valetr ailleurs médecin
anesthésiste et ancien responsable d'un centraadentent de la douleur, a
parfaitement illustré cette difficulté lors de smndition devant la commission il
s’agit d’'une pathologie ou d’une situation syndrgoe ou sont éliminées d’autres
responsabilités, marquées, par exemple, par laonoti'inflammation. Dans la
fiboromyalgie, il n'y a pas d'inflammation. On netn@uve pas d'éléments
biologiques laissant penser que la personne comeemeut avoir une affection
rhumatoide.

J'évoque la phase initiale de prise en charge,aaconsidére qu'il faut de
trois a six mois de syndromes polyalgiques contipasir reconnaitre une
fibromyalgie. Mais ils peuvent apparaitre dans wmtexte inflammatoire ou dans
un contexte de maladie relevant de la médecingnietedans la direction des
polyarthrites rhumatoides ou des anticorps lupwesdiagnostic de la fibromyalgie
est donc aussi un diagnostic d’élimination des plties qui peuvent se présenter
avec leurs classiques signes polyalgiques. CapBnthyroidie ou I'hypercalcémie
peuvent aussi donner des anomalies de ce typeelaidgnostic peut donc étre
établi a partir de la recherche de marqueurs dontamnsidére gu'ils ne doivent
pas étre présent& »

L’élaboration de criteres de classification a tfoite permis une
amélioration du diagnostic.

(1) Académie nationale de médecine, MM. Charle$-¥ieinkel et Pierre Godeau, Rapport du groupe dedila
sur la fibromyalgie, 16 janvier 2007.

(2) Audition du 21 juin 2016.



e Les examens physiques

A compter de 1990, et sous I'égide lthemerican college of rheumatology
(ACR), le diagnostic s'effectuait & partir d'un exen cliniqgue consistant dans la
recherche de points de pression douloureux resgaautile patient. Si ce dernier en
totalisait au moins 11 sur 18, le médecin pouvafipsser gu'il était atteint du
syndrome fibromyalgique. Or, ces douleurs pouvafamttuer d’'une journée a
l'autre dans leur intensité et dans leur étendi@m) & manque de fiabilité de ce
test.

En mai 2010, une méthode révisée est proposéeAtziR] combinant des
éléments de symptomatologie de la douleur et daweiits de symptomatologie
somatiques (fatigue, troubles cognitifs, insomii&$ a I'état général. Le patient
autoévalue I'existence d’une douleur au niveau@ledints, a I'aide d'un index, le
widespread pain indeXWPI). Ce score est combiné a un score de séwdesé
symptoémes oiseverity scale scoréSS). Si le WPI est supérieur a 7 et le SS
supérieur a 5 ou bien si le WPI est compris eBitret 6 et le SS supérieur a 9 et
gue ces symptdomes sont constants en intensité sdlepuimoins trois mois, les
criteres diagnostiques de fibromyalgie sont satssfa

e Les questionnaires

Un questionnaire dénommigibromyalgie Impact Questionnaif@ICQ)
cible plus précisément I'état du patient et ajodés éléments fonctionnels. I
mesure l'activité physique, les possibilités devaif la dépression, I'anxiété, le
sommeil, la douleur, la raideur, la fatigue etdasation de bien-étre.

Enfin, en 2010 le professeur Serge Perrot viceigeéas de la SFETD et
chef de service du service de rhumatologie de ithbgochin a mis au point un
test plus simple et plus rapide, portant le nomFtRST (ibromyalgia Rapid
Screening Togldont le rendement pour le diagnostic n'est péérigur aux tests
proposés par I'ACR. Si le patient répond positivetrie cing de ses six questions,
le diagnostic est probable a 90 %. Le docteur Frian§avier Brouck, directeur a
la direction des assurés de la Caisse nationald’adsurance maladie des
travailleurs salariés (CNAMTS) I'a ainsi jugé facil’utilisation et disposant d’une
bonne sensibilité et d'une bonne spécificité. kg toutefois d’'un outil de
dépistage diagnostique qui ne permet pas d'évdlimensité et I'importance
relative des différentes composantes du syndrome.

Compte tenu de leur efficience, il importe que resveaux outils d'aide
au diagnostic soient largement connus des profassie de santé, ce qui ne semble
pas encore totalement le cas, tout particuliereroleet les médecins généralistes.
Le docteur Jean-Francois Gérard-Varet, membre diséllonational de I'Ordre des
médecing?, a ainsi reconnu que ces questionnaires étaiamtcpanus de ses
confréres.

(1) Audition du 7 juin 2016.



Cette difficulté a poser un diagnostic de maniade et fiable alimente
I'angoisse des patients qui subissent alors ur@egrmédicale.

Selon la Direction générale de la santé (DGS),dmidnoyen entre les
premiers signes de la maladie ressentis par lé&npaet le diagnostic diminue. Ce
point a été confirmé par les associations de patiévime Brigitte MerleVigneau
du Centre national des associations de fibromyaégicen France (CeNAF) a ainsi
confirmé« quil y a vingt ou trente ans, la personne pouvait reetlix ans a
obtenir ce diagnostic. Actuellement, cela peut grerencore trois, quatre ou cing
ans» . Selon Mme Carole Robert, présidente de Fibronwyafgance, pour les
personnes récemment diagnostiquées, 50 % ont obtediagnostic en trois ans,
dont 25 % en moins d'un &A.

En 2014, l'association FibromyalgieSOS a piloté gmande enquéte a
l'aide d’'un questionnaire comptant 423 questionawguel 4 500 personnes ont
répondu. Ce questionnaire, faute d’'une enquéteéépalogique financée par les
pouvoirs publics, constitue une source d'informataécieuse sur la fibromyalgie
dans notre pays. Cette enquéte confirme que lé @éie les premiers signes et le
diagnostic diminue au fil du temps : en moyenne, fillu plus de 10 ans pour les
personnes diagnostiquées avant 1995, 7 ans et pleuni celles diagnostiquées
entre 1995 et 2004 et six ans pour les diagnosgiapres 2010.

2. Un syndrome ou une maladie, une polémique séman  tique ?

La définition du syndrome fibromyalgique est fond#e des symptomes
parfois subjectifs, d'ou la difficulté a le cerretra le reconnaitre.

Le professeur Daniel Bontoux, membre de I'Académaionale de
médecine et rhumatologue, a énuméré ces symptfimes

Les trois principaux sont la douleur constantefudd et chronique, les
troubles du sommeil et la fatigue intense. De nembautres symptémes peuvent
également se manifester comme des troubles digiedtijpotension, des troubles
urinaires, la céphalée, la dépression, I'anxiétéesdroubles cognitifs.

L’association avec la dépression est fréquentguceontribue a entretenir
le doute sur l'origine de ce syndrome. La maladiedévelopperait plutt sur un
terrain anxieux et la dépression serait la congé&piedu syndrome,
particulierement éprouvant.

Le docteur Marie-Josée Kins, praticien hospitakérresponsable d’une
consultation de la douleur a I'hdpital maritime Aeydcoote comptant une file
active de pres de 400 patients atteints de fibrégigjaa bien décrit la souffrance

(1) Audition du 14 juin 2016.
(2) Audition du 14 juin 2016.
(3) Audition du 31 mai 2016.



de ses patients dans le document qu’elle a faiepara la commission : @n note
des douleurs intenses, cotées le plus souvent @ir& 9/10. Ces douleurs sont
décrites comme des arrachements osseux mais égeleaomeme des paresthésies,
comme des courbatures intenses, souvent associgeslaurdeur et a une fatigue
musculaire.

Ces douleurs sont localisées partout dans le caapshniveau articulaire
mais également au niveau musculaire. Ces douleévsiltent, en général, les
patients. Elles peuvent survenir par poussées doelses qui peuvent durer de
quelques heures a plusieurs semaines avec parieifngapacité chez le patient de
se lever.

Parfois, elles peuvent étre décrites comme de itng®rtantes crampes,
prenant parfois un hémicorps, prenant parfois tdet corps. Ces crampes
extrémement intenses sont plus décrites la nuiegent assez rares mais tres
impressionnantes.

Ces douleurs sont en général aggravées par le friimidité, elles
surviennent d’emblée des le matin avec une pérdmdelérouillage de quelques
minutes, il y a ensuite un mieux dans la journée plles augmentent au cours de
la journée avec plus de douleurs le soir accompagmune fatigue»

Selon I’Académie nationale de médecine, la fibrdigigaest qualifiée de
syndrome car elle ne correspond pas aux critérda définition médicale d’'une
maladie.

Le professeur Daniel Bontoux a ainsi expliqué_e4erme maladie dans le
langage médical courant correspond a un ensemblesydaptdbmes anormaux
résultant d'une méme cause connue ; son ideniificaboutit a I'établissement
d’un diagnostic et d’'un traitement approprié quahdxiste. Le syndrome est quant
a lui un ensemble de symptémes qui ne constituenmsntité ou un concept dont
I'identification corresponde a une cause parfaitetneonnue... La fibromyalgie,
n'ayant pas de cause connue — peut-étre en aulle-t:e jour —, ne peut donc étre
considérée comme une maladi€?.

En pratique, les professionnels de santé utiliEsntdeux termes et cette
question n'a pas d’incidence sur la prise en chdegteurs patients. Le professeur
Daniel Bontoux a souligné que le terme de syndraiaeait rien de réducteur et
que les patients n'avaient pas de raison de sguiéter ou de s'en offusquét
Pour le professeur Serge Perrot, vice-présidemiéa &+ETD et chef de service du
service de rhumatologie de I'hopital Cockih la distinction est sémantique et il
justifie la qualification de syndrome pour la fibmgalgie en raison de situations
différentes constatées :Parce qu'il y a plusieurs causes et plusieurs [sofie

(1) Audition du 31 mai 2016.
(2) Audition du 31 mai 2016.
(3) Audition du 7 juin 2016.



patients, je préfére, sans nier qu'il s'agisse dwraie maladie, I'appellation de
“ syndrome fibromyalgique ”, qui me permet d’expiar aux patients qu'il y aura
plusieurs maniéres de les traiter

Parmi les revendications des associations de patiigure le souhait que
la fibromyalgie soit reconnue comme une maladieag pntiére. Mme Brigitte
Merle-Vigneau du CeNAF a ainsi évoqué une malaais som taxée de syndrome
et a ajouté : #ersonne ne comprend ce qu'est un syndrome maideiauonde
pense savoir ce qu'est une maladi€. Pour I'association FibromyalgieSOS, cette
demande se justifie par le besoin des patientsedd®mpris par leur entourage.

Le fait que les médecins parlent de syndrome n&ibae pas a crédibiliser
la souffrance subie chez les proches et I'entoura@éessionnel des patients.
Comme le dit 'une des personnes ayant réponduwiastignnaire du rapporteur :
« Cela serait important pour aider a légitimer moatst de malade auprés de mon
entourage et d'un point de vue sociétal plus largetnDe plus, jimagine que le
corps médical serait mieux informé puis formé afi@viter a d’autres I'errance
médicale et psychologique que j'ai connue. Enfala @ncouragerait certainement
la recherche dans ce domaine

L'Organisation mondiale de la santé (OMS) a frarlehpas. Aprés avoir
reconnu en 1992 la fiboromyalgie comme maladie rhismeale ou comme trouble
de la somatisation, elle I'a considérée en 2006ngerane maladie indépendante et
lui a attribué un code spécifique M79.7 dans lassifecation internationale des
maladies.

Le 13 janvier 2009, le Parlement européen a adoptédéclaration dans
laquelle il a demandé au Conseil européen et aolmndssion européenne de
développer une stratégie communautaire relativa fibfomyalgie afin que ce
syndrome soit reconnu comme une maladie a pagrenti

Pour ces raisons, le rapporteur souhaite que lderitéis sanitaires
francaises évoluent dans la terminologie qu’elldgsent et adoptent désormais le
concept de maladie plutét que celui de syndrome @eaquer la fibromyalgie.

Proposition n° 1 : substituer le mot maladie au mot syndrome danterainologie
utilisée par les autorités sanitaires francaises paractériser la fiboromyalgie.

C. UNE SURVEILLANCE EPIDEMIOLOGIQUE INEXISTANTE

Le docteur Isabelle Gremy, directrice des maladi@s transmissibles et
des traumatismes de I'Agence nationale de santbgpeb(ANSP) a exposé a la
commission les raisons pour lesquelles la surve#aépidémiologique de la
fibromyalgie était quasiment inexistante en Frar@atre les nombreuses autres

(1) Audition du 14 juin 2016.
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priorités qui s'imposent a I'ANSP, I'absence d’'duke mesure fiable permettant de
repérer tous les fibromyalgiques (sensibilité)ieh mu'eux (spécificité), reposant
sur un diagnostic parfaitement objectif, est urtatie majeur.

1. Une prévalence difficilement mesurable

Selon la DGS, on estime globalement que les pagisl@ttaux seraient
plus touchés alors que la maladie demeurerait atigogé dans les pays en
développement. Il s’agirait plutét d’'une maladibaine, moins fréquente en milieu
rural. Elle touche plus fréqguemment les femmeslgsidniommes (4 femmes pour 1
homme).

L'absence de biomarqueur précis entraine des diiifis a établir un
diagnostic du syndrome fibromyalgique. Par voiecdeséquence, la mesure de la
prévalence de ce syndrome parmi la population degriegertaine et la France ne
fait pas exception a la régle.

Selon la DGS, entre 2% a 5% de la populationchee seraient
concernés. SeloM. Yves Lévy, président-directeur-général de I'INSE, la
prévalence au sein de la population serait de 1,8'%prés des études
d’échantillonnagé?.

Selon les criteres de diagnostic utilisés, le nanlde patients
fibromyalgiques varie. Ce point a été confirmé parFrancois Godineau, chef de
service, adjoint au directeur de la sécurité secal ministére des affaires sociales
et de la santé «si le syndrome est désormais reconnu, il resfécité a
caractériser. La prévalence est documentée, masdiassez fortes variations. Le
Haut Comité médical de la sécurité sociale (HCM&&it estimé, il y a quelques
années, que 600 000 personnes étaient touchéemaroei- et I'on retient plutét le
chiffre de 680 000 actuellement, pour une prévaleakdant de 1% a 5 % de la
population —le chiffre de 2 % étant celui cité plus fréquemment lorsqu’on
applique certains critéres®.

Le docteur Isabelle Gremy, directrice des maladi@s transmissibles et
des traumatismes de I'’Agence nationale de santégpeb s’est livrée au méme
constat : 4. e fait est que nous ne savons pas surveiller uatadie dont la
définition est aussi imprécise et dont la prévatemait I'objet d’'une variabilité
aussi importante selon les critéres retenus. Pangle, entre la premiere enquéte
sur les criteres de 1990 et celle réalisée avecchigres de 2010 modifiés, le
rapport est passé de treize femmes pour un hommdeua femmes pour un
homme»©.

(1) Audition du 19 juillet 2016.
(2) Audition du 21 juin 2016.
(3) Audition du 5 juillet 2016.



Les variations de la prévalence peuvent en eféetpiiquer par I'évolution
de la définition du syndrome et de ses criteregrdiatiques. Le docteur Gremy a
cité plusieurs études dont I'une menée en 2012|gadtational Health Service
américain qui concluait & une variabilité de lavpiénce entre 0,5 % et 5%
«Une autre étude américaine a comparé les résuithtenus respectivement sur la
base des critéres de 1990, de ceux de 2010 etwedse2010 modifiéd. Mais,
selon les critéres retenus, les résultats donneetprévalence de 1,7 %, de 1,2 %
ou de 5 %. ¥* En effet, la définition du syndrome s’est élargieles indicateurs
fonctionnels tels que les troubles du sommeil ofiatayue (voirsuprg et cette
évolution a fortement impacté les résultats def@dihtes enquétes menées sur la
population par questionnaire.

Il semble en revanche certain qu’on ne puisse fiprala fiboromyalgie de
maladie rare puisqu’'une maladie rare est définieup prévalence inférieure a
1/2 000 en population générale.

2. Un co(t impossible a évaluer

Il est tout aussi difficile d’appréhender le co@t ld prise en charge de la
fiboromyalgie dans les bases médico-administrativesst-a-dire le systéme
national d'information inter régimes de l'assurantmladie (SNIIRAM), qui
regroupe le programme de médicalisation des systéthgformation (PMSI), les
affections longue durée et les traitements et antsticaux.

Les bases de données de I'assurance maladie catngée actes traceurs
comme la prescription de médicaments ou la délegatiactes mais le diagnostic
n'y figure pas. La fibromyalgie reposant sur ungdiastic clinique, elle n’apparait
donc pas en tant que telle danSMIIRAM.

Le docteur Isabelle Gremy, directrice des maladi@s transmissibles et
des traumatismes de I’Agence nationale de santiégpeba d’ailleurs relevé que si
la fibromyalgie était identifiée par un code daa<llassification internationale des
maladies, il était peu utilisé dans les bases médglitninistratives. Elle a ainsi
précisé a la commission :Qn ne peut pas repérer la fibromyalgie dans lesbas
médico-administratives. Elle a un seul code serlassification internationale
des maladies : M79.7. Jai fait une recherche aceccode dans les bases de
données médico-administratives, en diagnostic jpalcet en diagnostic associé.
Sur une trentaine de millions d’hospitalisationsaalles, j'ai trouvé un code de
diagnostic de la fibromyalgie dans 15 024 hosptions, mais pour seulement

(1) Brian Walitt, Richard L. Nahin, Robert S. Kak#artin J. Bergman, Frederick Wolfe The Prevalence and
Characteristics of Fibromyalgia in the 2012 Natiddealth Interview Survey, PLoS One, 2015.

(2) Criteres de classification étudiés ci-dessusrpiagnostiquer le syndrome.

(3) Jones G. T., Atzeni F., Beasley M., FlussS&arzi-Puttini P., Macfarlane G. J. «The prevalence of fi-
bromyalgia in the general population: a comparisbthe American College of Rheumatology 1990, 2010,
and modified 2010 classification criteriagdsthritis Rheumatol, 2015.



2 000 hospitalisations en diagnostic principal ;ndale reste des cas, c’était un
diagnostic associé, qui n’était donc pas la premiéause d’hospitalisatiom ©.

De plus, M. Frangois Godineau, chef de servicegiadpu directeur de la
sécurité sociale (DSS) a précisé a la commissi@ngliéte les raisons pour
lesquelles il lui était impossible de retracer |elg€penses des patients
fibromyalgiques dans la médecine de villela «éussite de cette opération suppose
un codage de bonne qualité par le corps médicalcdme bonne connaissance de
la fibromyalgie, mais aussi et surtout une exhaitsti qui, il faut bien le
reconnaitre, est loin d'étre atteinte — dans de bmux établissements
hospitaliers, de grands progres restent a accomgtirla matiere. Par ailleurs, la
médecine de ville ne donne pas lieu a un codagpab®logies. En effet, si la loi
Teulade de 1993, relative aux relations entre lesfgssions de santé et
I'assurance maladie, a institué I'obligation de ewsdes pathologies, celle-ci n'est
pas mise en ceuvre en raison de difficultés d'opdatique : en ville, il n'est donc
pratiqué qu’'un codage des actes... Le systeme diafion permet de réaliser, a
partir du repérage des patients ayant été enre@sstn milieu hospitalier comme
diagnostiqués fibromyalgiques, un suivi de leursetises médicales. En revanche,
si certaines pathologies telles que le diabéte ‘typkrtension permettent de
caractériser, par des consommations spécifiquesoetimentées, des parcours de
soins révélateurs, méme en ville, il n'en est makiesement pas de méme de la
fibromyalgie. Pour étre complet, donc efficacesisteme d'information devrait
également se nourrir d'un codage des pathologiesikka mais il est tres difficile
d’'imposer aux professionnels de santé exercantetord du cadre hospitalier de
mettre en ceuvre cette pratique de maniére systgmeatdbrsqu’ils codent leur
facturation» 2.

C’est pourquoi, il est impossible d’émettre desdikpses sur le colt que
représente ce syndrome pour I'assurance maladie.

Certaines études ont apporté néanmoins des élésanton colt social.
Une étude menée sous la conduite du professeue Bergot en 2012 et portant sur
le suivi de 88 patients en France a ainsi évaludii global de la fiboromyalgie a
7 900 euros (valeur 2008) par patient et par anpcenant des codts directs a
hauteur de 910 euros et des codts indirects auradée6 990 euros dont une forte
proportion imputable & la perte de productivité pasents®.

D. UNE VIE FORTEMENT PERTURBEE

La plupart des députés membres de la commissiamdéte ont recu dans
leurs permanences des patients atteints de fibdgmyat ont pu mesurer leurs

(1) Audition du 5 juillet 2016.
(2) Audition du 21 juin 2016.

(3) Serge Perrot, Caroline Schaefer, Tyler KnidWeghan Hufstader, Arthi B. Chandran and Gergarat&ia,
« Societal and individual burden of illness amongdihyalgia patients in France : Association betwdisn
ease severity and OMERACT core domam8MC Muscoloskeletal Disorders, 2012, 13:22.



souffrances et leurs difficultés dans la vie quetide. Si cette maladie ne
provoque pas la mort, elle peut parfois prendrefaleses treés invalidantes. Elle est
surtout trés pernicieuse puisqu’en raison de seactEaistiques variables et
discontinues, elle suscite lincompréhension dentbarage familial et

professionnel.

Dans son rapport daté de 2010, la Haute autoritgad& (HAS) souligne
'absence de travaux portant sur la répercussiodadbromyalgie sur la vie
quotidienne des patients qui en sont attétht$ ans plus tard, la commission
d’enquéte réitére le méme criant constat mémessiliféérentes auditions qui ont
été menées ont abordé cette question.

Les représentants du corps médical, particulieréneeprofesseur Serge
Perrot, se sont fait I'écho des retentissementgllesséveres qui sont aujourd’hui
pris en charge dans le cadre du centre de lutteectandouleur dont il a la charge.
Sur plusieurs points, il y a convergence avec kscidptions contenues dans le
rapport de la HAS : incapacité a affronter les @€etietravaux de la vie quotidienne,
relations dégradées avec I'entourage proche owegsiminnel, difficultés a mener
une vie sociale ou professionnelle équilibrée.

Du cété des patients auditionnés, une certaineysuei@u prévaloir. Bien
gu'atteints de la fibromyalgie, les patients inbgies se sont d’abord exprimés en
représentants des associations auditionnés etawnépoquer leur cas particulier.
Ce louable dévouement est a mettre au crédit dtida courageuse et tenace
menée par ces associations.

Cela étant, le rapporteur a été particulierememnsibe aux appels réitérés
des patients, qu'il a rencontrés nombreux dansesangmence ou qui lui ont fait
parvenir des témoignages écrits, sur la réalité desffrances endurées.
Mme Carole Robert, présidente de Fibromyalgie FFasoulignait a juste titre :
«Nous ne mourons pas, certes, mais nous ne vivossnpa plus». La
commission d’enquéte a souhaité évoquer les coraégs de la fibromyalgie sur
la vie quotidienne des patients en citant les etegués plus récentes.

Quelques travaux mériteraient a cet effet d'étrelignés. L'association
FibromyalgieSOS a ainsi lancé en 2014 une grandeé&e aupres de personnes
atteintes de fibromyalgie. 4 536 personnes ont bisulu répondre au
questionnaire établi par I'association. Coordonngar plusieurs autorités
médicales, parmi lesquelles le professeur Perres travaux ont permis
d’objectiver les conséquences de la fibromyalgie lea patients. Un important
volet a été consacré aux difficultés qu'ils épraemtidans la vie quotidienne.

L'Organisation mondiale de la santé (OMS) défimitsanté comme un
état de complet bien-étre physique, mental et fagtime consiste pas seulement en
une absence de maladie ou d'infirmitéL’enquéte de FibromyalgieSOS permet de

(1) Haute Autorité de santRapport d’orientation Syndrome fibromyalgique dedliltejuillet 2010.



vérifier, qu’au-dela du bien-étre physique, ladifmyalgie altére le bien-étre mental
et social des personnes qui en sont atteintes.

1. Une détresse affective et psychologique

Lors de son audition, Mme Robert a associé la fityagie, a une prison
sans murs, mais dont on ne s'échappe pas. Elle,iset il est difficile, de
I'extérieur, de s'imaginer ce que cela représents.

Il est assez aisé de se représenter la souffraneardgraineux. Il n’en est
pas de méme pour un fibromyalgique dont la doulthange perpétuellement
d’intensité et se déplace sur 'ensemble du cdZpsconstat explique a lui seul que
les deux tiers des patients interrogés dans I'dequ@e ['association
FibromyalgieSOS déclarent souffrir de ne pas éapris, toujours ou la plupart
du temps. Un tiers d’entre eux ressentent un sentird’isolement affectif. A la
guestion «comment votre conjoint supporte-t-il votre mala®@lig I'impuissance
constituait la majorité des réponses apportées.

Cette dimension affective s’exprime aussi dansrédgtions que peuvent
entretenir leur patient avec les personnels sotgndregitimement outrée par
I'attitude de certains membres des professions caéal, particulierement
« fibrosceptiques », Mme Nadine Randon, présidedi fibromylagieSOS,
soulignait I'importance d’étre a I'écoute du malad€lle évoquait ainsi le
comportement de certains médecins-conseildieux envers des malades, au point
de les déstabiliser totalement et de les poussersaigide, comme cela a
malheureusement déja été le od®. Cette intense souffrance engendre une
détresse psychologique qui se traduit de plusimansieres et a des degrés divers,
selon les patients.

A la question <ombien de jours vous étes-vous senti (e) bierarsaes
7 derniers jours », posée par I'enquéte de FibromyalgieSOS, la mtéjaes
personnes interrogées a répondzéro». La moyenne fait apparaitre 1,27 jour de
bien-étre pour I'ensemble de la population intedéag

Le sentiment d'injustice est aussi tres lié a ladimyalgie. Il est ressenti
comme tel par les trois-quarts des personnes agféels, méme si ce sentiment est
plus affirmé pour les personnes les plus jeunesaug s'établit a 84 % pour les
moins de trente ans contre 55 % pour les plus dng0

Cette détresse psychologique peut aussi étre albmerar des inquiétudes
portant sur l'avenir ainsi que par la prégnancelé¥s suicidaires. 86 % des
personnes interrogées ont déclaré avoir quelqupséiudes quant a leur avenir.
Pres de 4 répondants sur dix ont également déalanié des idées suicidaires en
raison des répercussions de la fibromylagie suvidaquotidienne. Ces idées

(1) Audition du 14 juin2016.
(2) Audition du 5 juillet 2016.



suicidaires sont fréquentes ou trés fréquentes f@umoitié d'entre elles et
concernent surtout les personnesignalant des périodes de rémission rares, un
impact sur leur sommeil et dimportantes répercossi dans leur vie
guotidienne».

Si Mme Brigitte Merle-Vigneau, chargée de commutiice au Centre
national des associations de fibromyalgiques enderéCeNAF), reléve gu'elle n'a
pas eu connaissance de conduites suicidaireSaglktat de la souffrance vécue et
ajoute que «ans les associations du CeNAF, nous essayon®aeetrtout ce qui
peut agrémenter notre vie, tout ce qui peut la renplus joyeuse malgré nos
difficultés. Notre identité n'est pas d'étre fibrpahlgiques. Nous essayons de
donner a nos adhérents I'envie, la force de se aptet progressivement a
l'effort » (.

2. Une détresse professionnelle

Les effets de la fibromyalgie sur la vie professiglie se révélent
importants. Ainsi, un peu plus de 50 % des ac#fgondants déclarent que le
syndrome affecte de facon importante leur vie @m@fmnelle. Sur cette
population, plus de 75 % mentionnent des difficitiéns I'exercice de leur activité
quasi-totalement imputables & la fibromyalie

Ces difficultés sont notamment mesurables par le&sade travail pour
lesquels l'assurance maladie a émis un avis fal®f3b On constate une
augmentation du nombre d’avis sollicités pour kgdostic fiboromyalgie (+ 8,5 %)
sur la période 2010-2015. Plus significative eatifmentation du nombre d’avis
favorables émis par I'assurance maladie sur la mpénmde (+ 9,9 %). On en
déduit ainsi une part un peu plus importante d'aagorables émis par la
CNAMTS : 82,3 % en 2010 contre 83,3 % en 2015.

NOMBRE D’AVIS DONNES SUR ARRET DE TRAVAIL POUR LE D IAGNOSTIC FIBROMYALGIE
SUR LA PERIODE 2010 - 2015.

2010 2011 2012 2013 2014 2015 total

Nombre d’avis sur

. ; 3 254 3468 3344 3 308 3482 383220388
arrét de travail

— dont nombre d’avis

2679 2823 2736 2 706 2 853 2943 16 740
favorables

Source : CNAMTS.

(1) Audition du 14 juin 2016.

(2) Seule ou associée a une autre maladie.

(3) Les chiffres ne concernent que les salariésvialt du régime général, a I'exclusion des fonctares.
(4) Le Service médical de la CNAMTS a rendu 2 2%6dBavis sur arrét de travail en 2015.



Dans I'étude déja citée évaluant le colt globalad&bromyalgie, prés de
90 % des codts indirects étaient représentés paerte de productivité au travail
des patientS’. Sur le panel de personnes interrogées, 44,3 Y%rapporté une
perturbation de leur vie professionnelle se traghtigpar une diminution de leur
temps de travail (18,2 %), un handicap (13,6 %)cHémage ou un départ en
retraite anticipée (12,5 %). Les personnes ayargmploi ont également déclaré
avoir manqué 2,7 jours de travail en moyenne desgjliatre semaines précédant
'enquéte. Celle-ci a permis d'évaluer a 35 joues riombre de journées non
travaillées par an et par patient, soit de I'omdizel3 % des jours travaillés dans une
année calendaire.

Dans l'enquéte de [Iassociation FibromyalgieSOSuxdetiers des
répondants avaient eu un arrét de travail au cdar§année précédente, d'une
durée moyenne de 48 jours (37 jours pour les agtiamps plein et 113 jours pour
les temps partiels thérapeutiques).

3. Une détresse quotidienne

Les nombreux témoignages apportés aux membres dmrtamission
d’enquéte font état des difficultés rencontréeslgamalades dans I'exercice des
taches de la vie quotidienne. Associée a la fatigmedouleur peut empécher
d’exécuter jusqu’aux actes les plus anodins.

L’enquéte réalisée par FibromyalgieSOS révéle ajjps deux tiers des
personnes interrogées ont signalé des difficuligissda réalisation des taches
ménagéres quotidiennes qu'il s'agisse de passepitaeur, faire les courses,
repasser ou encore laver les vitres.

Les malades éprouvent aussi un réel embarras 2&@acdr. Prés de
4 personnes sur 10 font part de leur difficultéodigue a se lever ou méme a
utiliser des escaliers. Pour 28,5 % des persommendre le transport en commun
constitue une géne manifeste et 17 % utilisentcam@e ou un déambulateur.

Quasiment toutes les activités ménageéres et deslommme le jardinage et
le bricolage sont affectées par la fibromyalgieiqu@ des proportions variables et
l'incapacité a exercer les taches de la vie quernige ne fait que renforcer le
sentiment d'isolement des malades et leur détréesant I'incompréhension
rencontrée face a leur trouble, y compris de lagwafeur entourage.

A titre d'illustration de cette incompréhension,iciole témoignage de
Mme M. envoyé a la présidente de la commissiorss¢arévélateur du décalage
entre ces patients et leur entourage Le«fibromyalgique s’entend dire
régulierement par son entourage, plein de bonndentions, mais totalement

(1) Serge Perrot, Caroline Schaefer, Tyler Knigleghan Hufstader, Arthi B. Chandran and Gerganaila,
« Societal and individual burden of illness amongdibyalgia patients in France : Association between
disease severity and OMERACT core domainBMC Muscoloskeletal Disorders, 2012, 13:22.



ignorant, tu devrais sortir ¢a te ferait du bieny tu devrais voir du monde pour te
changer les idées ou que sais-je encore. Comnikessiffisait de se bousculer un

peu pour que tout aille mieux ! L'entourage et pafles médecins ont toute une
batterie d’idées de ce genre. Mais si je ne soss p&st que je n'en ai pas la force,
idem pour ce qui est de voir du monde. ... un jairrgcu deux amies deux heures,
deux petites heures, en restant chez moi, ca nt’enfaalement du bien, c’est vrai,

mais physiquement, ¢a m’'a totalement fichue a te¥es souffert encore plus que

d’habitude durant trois jours, juste pour avoirtfae petit écart de conduite

4. Une détresse financiere

Si les dépenses liées aux consultations des gétésaldes spécialistes et
des consultations sont prises en charge par laigesociale, il n'en est pas de
méme des dépenses spécifiquement engagées peuchritre la douleur. Faute de
parcours de soins identifié, associé a un référedd bonnes pratiques défini, les
patients engagent des dépenses permettant de esoléags maux mais non
remboursées, ou partiellement, par I'assurance digal@®t les assurances
complémentaires. Il peut s'agir de médecine alligat, alternative, de
rééducation par le sport (cours de yoga, gi gontabahi) ou de recours aux cures
thermales.

Cette maladie compliguant de nombreux aspects de lquotidienne, son
impact peut atteindre de nombreux postes de dépeiusménage, comme le releve
par exemple Mme D. dans le témoignage qu’elletgtaivenir a la présidente de la
commission d’enquéte : Au quotidien, jutilise une canne, jai un matelas
mémoire de forme, des semelles orthopédiques @mhaursées). Je suis suivie au
centre anti douleur et hospitalisée tous les tro@s pour des patchs au piment sur
mes douleurs neuropathiques. Je vois un kiné tdesesemaines depuis 6 ans. Je
fais une cure thermale qui me codte un bras alémnomise toute I'année sur les
cadeaux d'anniversaire et de Noél pour pouvoir megdre. J'ai dO acheter une
voiture a boite automatique avec mes sous cargainais plus a appuyer sur les
pédales pour conduire.

En désespoir de cause et faute de trouver un qugleoréconfort dans la
médecine traditionnelle ou alternative, certaingiepés fibromyalgiques font
I'erreur de succomber aux propositions de chartatpn profitent de leur désarroi.
Les associations de fibromyalgiques mettent utilgmen garde leurs adhérents
contre ce type de déviance.

L’enquéte réalisée par FibromyalgieSOS révele ajos la fibromyalgie
est a l'origine de dépenses particulieres pour gies deux tiers des répondants,
inférieures a 100 euros par mois pour 40 % d’eptre mais supérieures pour
28 %, s'élevant méme a plus de 200 euros par neois p% d’'entre eux.

Ces données doivent également étre rapportées asitlation
socio-professionnelle. Pour des personnes aiséss, dépenses sont plus



importantes en raison de revenus conséquents.|éoplus modestes, le colt peut
représenter un obstacle tel qu’il impose un renm@ce aux soins. Ainsi, pres de 6
patients sur 10, dont le revenu mensuel est infédel 000 euros, déclarent avoir
renoncé aux soins recommandés pour la fiboromyaigiks sont encore 53 % dans
la tranche de revenus comprise entre 1000 et 1803 enensuels.

Les soins auxquels ces personnes affirment avomone® sont
principalement les médecines alternatives et lesscthermales dont les restes a
charge sont importants puisque I'assurance malasseme seulement 65 % des
forfaits de soins et que les frais d’hébergement déjour de trois semaines en
dehors du domicile sont a la charge de I'assuré.

Ces éléments militent en faveur de la définitioandpanier de soins de la
médecine de ville permettant une meilleure prise charge des personnes
concernées (voinfra).



Il. UNE PRISE EN COMPTE LACUNAIRE PAR LE SYSTEME DE SANTE
FRANCAIS

Les personnes souffrant de fibromyalgie se songtemps heurtées a un
certain scepticisme des médecins francais alorsemgra des travaux scientifiqgues
menés a [létranger, notamment au Canada et auxs-Bias, mettaient
progressivement en évidence la réalité de ce symalro

Diagnostic essentiellement clinique, contours floes évolutifs du
syndrome, difficultés a trouver des causes, togsfaeteurs ont longtemps tendu
les relations entre les patients et le monde mEdica

En effet, il est difficile pour les médecins haBsua des raisonnements
rationnels et a se fier a des examens scientifidizggpréhender ce syndrome, d’ou
leur désarroi. C'est pourquoi certains, de plugles rares il est vrai, continuent de
nier I'existence méme de ce syndrome. Ces « filemsgues » voient dans la
fibromyalgie une construction de I'esprit, un hidgk de troubles somatoformes ou
une dépression masquée.

36 % des 4 500 personnes ayant répondu a |'engiétdassociation
FibromyalgieSOS ont ainsi fait état de difficultés faire reconnaitre leur
fibromyalgie par leur médecin traitant. De mémegnpaes 570 répondants au
guestionnaire du rapporteur, 55 % pensent quent&atecin traitant est sensibilisé
a la fibromyalgie contre 28 % qui estiment qu'il Ifest pas et 17 % pensent que
leur médecin est assurément fibrosceptique.

Or, il est important pour une personne souffrantfideomyalgie de se
sentir entendue et que sa souffrance soit recorsiléaut aussi que le syndrome
fiboromyalgique soit reconnu comme une pathologie s par le corps
médical » selon les termes du docteur Jean-Francois GéraretVhembre du
Conseil national de I'Ordre des médecins.

Ce médecin généraliste, se présentant lui-méme eoommmédecin de
campagne, a aussi souligné la qualité de I'écauetemps nécessaire a ce type de
patients en relevant queGest I'une des pathologies pour lesquelles il faut
consacrer le plus de temps au patient — pour méa patre une demi-heure et trois
quarts d’heure. Une écoute attentive fait partietcatement, et 'empathie sert a
comprendre la demande. Je comprends que les parsauuffrant de ce trouble
demandent une reconnaissance et, avec elle, use pri charge institutionnelle,
mais c’est un autre chapitre que I'acte médicairhéme.

Les choses évoluent néanmoins dans le bon sensnedia remarqué le
docteur Marcel-Francis Kahn, précurseur des trawauxce syndrome en France,
lors de son audition devant la commissionCeta a beaucoup changé, en tout cas

(1) Audition du 7 juin 2016.
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chez les médecins. Ayant longtemps travaillé aaxsHinis, je suis membre de
sociétés savantes anglaises et américaines et@astaté que, dans la littérature
scientifique, ceux qui contestent I'existence cwdsyme fibromyalgique ont bien
peu d’arguments & faire valoir®.

De méme, au niveau de I'administration centralamiistére de la santé,
les associations de fibromyalgiques témoignent @iccueil favorable et font état
de relations de travail suivies.

La manifestation annuelle de la journée mondialdadébromyalgie du
12 mai permet aussi la sensibilisation des patienties professionnels. Cette date
a été choisie en hommage a Florence Nightingafemigre britannique née le
12 mai 1820, a l'origine de la Fondation de la €f@buge Internationale et de la
premiére école d’infirmiére et atteinte d’'une formgeve de fatigue chronique
traduisant trés probablement une fibromyalgie.

Néanmoins, cette prise de conscience progressive’as pas encore
traduite par une prise en compte satisfaisanteedgyadrome par le systeme de
santé frangais. La commission a constaté de norsesdacunes, tant au niveau de
la recherche médicale qu'a celui de la formatios personnels de santé ou de la
prise en charge et des soins.

A. AUGMENTER L'EFFORT DE RECHERCHE

1. Une recherche insuffisante

A

Le professeur Francis Berenbaum, chef de servicehdeatologie a
I'hépital St Antoine®®, a souligné que I'effort de recherche global, pjewtomaine
ostéo-articulaire ou musculo-squelettique, étadndtiquement peu important :
«En France, il n'y a pas encore eu de prise de cemse du fardeau que
représentent ces maladies, contrairement & ce gubasse aux Etats-Unis, aux
Pays-Bas ou en Angleterre

Le docteur Isabelle Gremy, directrice des maladi&s transmissibles et
des traumatismes de I'’Agence nationale de santéigoeb a aussi souligné la
nécessité de mettre en place une recherche awswadses et des déterminants du
syndromé®.

S’agissant de la recherche médicale, sept unitddNIBERM travaillent
actuellement sur la douleur chronique et six urtitggaillent sur le sommeil et ses
troubles. Sept équipes ont publié ou ont mené degmux sur le syndrome
fibromyalgique ou sur des thématiques proches desicing derniéres années.
L'INSERM supervise aussi un centre d'investigataimique a Clermont Ferrand

(1) Audition du 12 juillet 2016.
(® Audition du 31 mai 2016.
(® Audition du 5 juillet 2016.



qui conduit un essai randomisé sur une moléculeirthibe la recapture de la
sérotonine, dans le cadre du traitement des daufdaromyalgiques. L'INSERM
estime a 146 personnes pour une masse salari@g@8enillions d’euros I'effort
financier consacré a cette thématique.

Sur un plan international, 'INSERM estime que learfce est en °8°
position pour les publications sur les troublessdmmeil avec 494 publications, en
10°™ position pour les publications sur la douleur ciiae avec 520 publications
et en 14™ position pour les publications sur le syndromediibyalgique avec
82 publications.

Interrogé par la commission sur la modestie redatile cet effort de
recherche, M. Yves Lévy, président-directeur gédnée I'INSERM, a fait la
réponse suivante : &ertes, il est toujours possible de faire mieuxusNentendons
I'observation que la recherche n'est peut-étre gata hauteur de la demande
sociétale ou de la demande des patients. Je cnags cest la difficulté de la
définition de ce syndrome. Mais que devons-nousearet place ? Nous ne devons
pas anticiper sur les conclusions du rapport d’ekipe qui pourraient nous
stimuler, comme l'ont fait de précédents rappo@emme je vous l'ai dit, 30 % a
40 % des publications sur le sujet associent I'IRSE Il faudrait disposer d’'une
définition plus précise du syndrome pour mettrepkaice des cohortes de patients,
comme I'on commence a le faire, et essayer de i&@mmder avec une approche
beaucoup plus large que celle des outils que ndilisams aujourd’hui. Nous
pourrions alors identifier peut-étre des biomargrepermettant de mesurer tant
I'évolution du syndrome chez les patients que Iffetse d’'une intervention
thérapeutique éventuelie®.

S’agissant de la recherche clinique, ou encoreeretle médicale appliquée
aux soins, qui permet la validation scientifiquer® activité médicale innovante
préalablement a sa diffusion, la direction génédad’offre de soins (DGOS) a
identifié 35 programmes hospitaliers de recherdimgoe (PHRC) portant sur la
douleur chronique ou la douleur rebelle, pour marficement total de 7,5 millions
d’'euros

Mais un seul PHRC financé par la DGOS est spéafiggnt consacré a la
fibromyalgie, il s'agit de celui mené par le CHU Bleest et intitulé : 4mpact d'un
programme d’entrainement spécifique sur la neuralutetion des douleurs chez
les sujets fibromyalgiques pour un montant prévisionnel de 160 000 euresjui
est bien modeste au regard du nombre de patibnisrfyalgiques en France.

Pour ces raisons, le rapporteur estime que la Erdegait accentuer son
effort de recherche sur la fibromyalgie qui semipéss en deca de sa prévalence
dans notre pays et de ce qui est pratiqué dararegutres pays occidentaux.

(1) Audition du 19 juillet 2016.



Proposition n° 2 : accentuer l'effort de recherche sur la fiboromyalghotamment en
augmentant le nombre de programmes hospitaliersectgerche clinique qui lui sont
consacreés.

2. L'expertise collective de I'Institut national d e la santé et de la recherche
médicale

Le ministére de la santé a demandé a I'INSERM dedaune expertise
collective sur le syndrome fibromyalgique.

Instituées il y a plus de vingt ans, les expertisgkectives ont vocation a
répondre a une demande précise. Six grandes éapés identifiées permettant
d’analyser, a partir de la littérature scientifiques grands déterminants de ce
syndrome et de préconiser des recommandations.

Lors de son audition, M. Laurent Fleury, responsatbks expertises
collectives de I'INSERM, a décrit le systeme de \gouance mis en place a cet
effet™. Au comité d’orientation stratégique représentastifférents acteurs de la
santé publique, sera associé un comité de suivifgpée pour la fiboromyalgie.
Lors de sa présentation de ce projet devant la é¢ssion d’'enquéte, M. Yves
Lévy, président-directeur général de I'INSERM, agititnement insisté sur la
collaboration dans le cadre de cette étude ave@2esssociations de patients
francais recensées.

Les 6 étapes d’'une expertise collective

1. Définition de la convention avec le commanditaire Igxpertise (instruction et
cahier des charges).

2. Mise en place d'un fonds documentaire.
3. Constitution du groupe pluridisciplinaire d’experts

4. Analyse critique de la littérature (répartition dexamen des articles du fonds
documentaire entre chaque expert).

5. Etablissement d’'une synthése assortie de recomriiansla
6. Publication et mise & disposition du public.

Son programme scientifiqgue, défini dans un cahes charges rédigé en
lien avec la direction générale de la santé, sesalien cing axes principaux :
enjeux sociétaux, économiques et individuels enndgaet a [Iétranger,
connaissances médicales actuelles, prise en chadicale, physiopathologie de
la douleur chronique et problématique spécifiqugédiatrie, secteur sur lequel il
commence a y avoir une bibliographie et qui susig®controverses.

(1) Audition du 19 juillet 2016.



L’expertise collective acheve aujourd’hui sa demeégphase. Elle entamera
sa troisiéme phase avec la constitution d’'un gralipepertise pluridisciplinaire. Il
comprendra non seulement des chercheurs fondamentsais aussi des
représentants de disciplines concernées par leemrdeh clinique, telles que la
neurologie ou la pharmacologie. Le rapporteur sibd@ltauie ce groupe comprenne
aussi au moins un sociologue car la commissiog &r@ppée de constater la rareté
des travaux de cette discipline sur ce sujet aloes cette approche pourrait étre
utile a une meilleure appréhension de ce syndramee semble frapper que les
sociétés développées.

Elle va s’appuyer sur une analyse thématique digdaature mondiale qui
est particulierement étoffée puisqu’ au niveaurimggonal, sur ces cing derniéres
années, 3 452 publications scientifiques ont tidg® syndromes fibromyalgiques.

Financée a hauteur de 90 000 euros pour une ptibticarévue début
2018, elle devrait améliorer les connaissancesqci@s et identifier des pistes de
prise en charge.

Le rapporteur se félicite de cette initiative qarpettra vraisemblablement de
progresser dans la prise en charge de ce syndraime’apt actuellement pas
satisfaisante.

B. FORMER LES PROFESSIONNELS DE SANTE

Les associations de patients ont témoigné de laommaissance du
syndrome fibromyalgique par certains médecins gdiségs, ce qui pouvait parfois
conduire au déni de leurs souffrances. Selon Iéepseur Marcel-Francis Kahn,
une des clés de la prise en charge efficace dgrmr@ne passe par une bonne
relation entre le thérapeute et son patient. Amsitout début de la relation entre le
médecin et le malade, il convient de montrer aiepaique I'on est persuadé de
I'existence du trouble et de son retentissenf€ntMime Nadine Randon présidente
de FibromyalgieSOS a insisté sur ce dernier poiiDans toute pathologie, mais
sans doute encore plus pour la fibromyalgie, laatieh patient-médecin est
importante»?.

C’est pourquoi, il importe que la formation inigalet continue des
médecins soit améliorée afin que cette maladiensigitix connue et reconnue. Une
plus grande sensibilisation aux outils de repénagemettra un diagnostic plus
précoce et réduira I'errance médicale.

(1) Actualité rhumatologique 2013.
(2) Audition du 12 juillet 2016.



1. Améliorer la formation initiale et continue

Les patients s’adressent en premier lieu a leuresiddgénéraliste, or ce
dernier n'est pas sensibilisé a ce syndrome, notmhen raison du faible nombre
de cas rencontrés. lls n'ont pas toujours le réfldg diriger leur patient vers un
spécialiste ou un centre de traitement de la doubetmme lillustre ce témoignage
de Mme P., adressé a la présidente de la commid®aquéte et qui concentre un
certain nombre de comportements de médecins quidriit changer : && me suis
plainte a plusieurs reprises a mon médecin, il adac fait faire une radio et bien
sOr il n'y avait rien dessus donc la phrase qui tddl n'y a rien, donc vous n’avez
rien ”. Il est comme saint Thomas, il ne croit qeeequ’il voit ! “ C’est dans votre
téte, vous étes slre que c¢a va, votre moral est?foQuand je lui ai dit que
jallais au centre anti douleur il m'a répondu :j& ne sais pas ce qu’ils vont vous
trouver ”. Quand je venais le voir il me disait: du'est-ce qui vous arrive
encore ! ”. Ca donne vraiment envie de venir. dlaiattendre longtemps avant que
'on prenne en compte mes douleurs, a force de lmi@dse mon médecin de
I’époque (j'en ai changé depuis) en a eu marre siget et il m'a mis sous laroxil
puis envoyé voir le rhumatologue ».

M. Michel Varroud Vial, conseiller médical & la DG& a souligné cette
nécessité de former et d'outiller les professiosrdg santé en citant les chiffres
suivants : selon les données du panel Thales/Gageei2008, qui est le dernier
disponible, les médecins généralistes posent lgndiic de fibromyalgie pour
trois patients par an, soit 0,2 % de leur activdtihtre 2 % pour les rhumatologues
libéraux.

Le professeur Serge Perrot vice-président de |aTBF& chef de service
de la douleur & I'hépital Cochin, a insisté surdeenier poinf? : «Il en résulte
que, souvent, les patients tardent a venir parce ggrsonne ne le leur a proposeé.
Cette mauvaise appréhension est liée, je vouglitai un probléeme de formation,
les anciens médecins n'ayant pas eu d'enseignemgnia douleur et ignorant
quel service médical peuvent rendre nos centres.

M. Benoit Vallet, directeur général de la saftéa confirmé qu'un
dépistage efficace de ce syndrome passait parddecms généralistes qui peuvent
orienter leurs patients vers des spécialistes siceletres de lutte contre la douleur.

S'agissant de la formation initiale, I'enseignemeatd la douleur est
relativement récent dans le cursus universitaise @edes de médecine, puisqu’il
ne remonte qu’'a une dizaine d’années. De plusyciéss d’enseignement (UE) ne
traitent pas spécifiqguement de la fibromyalgie, sndé la douleur de maniére
globale et des soins palliatifs, ce qui explique de nombreux médecins entendus

(1) Audition du 28 juin 2016.
(2) Audition du 7 juin 2016.
(3) Audition du 21 juin 2016.



par la commission lui aient avoué n'avoir jamaiteadu parler de la fibromyalgie
lors de leurs études.

M. Jean-Francois Gérard-Varet, médecin généradisteembre du Conseil
national de I'ordre des médecins, a par exemplarésexplicite : «e syndrome
fiboromyalgique n’étant pas reconnu comme une pathie|l le généraliste,
jusgu’alors, était trés mal informé par I'Univeréit Le doyen de ma faculté
d’origine a fait valoir que I'on ne pouvait ensegnaux étudiants en médecine
I'ensemble considérable des connaissances etlgisgait cela au département de
médecine générale et au développement professioanghu (DPC)» .

De fait, la premiére année commune aux étudesmé peopose dans son
unité d’enseignement n°® 7Santé, société, humanitéune réflexion sur la douleur,
et un module commun a la douleur et aux soinsagpiédlia été introduit en 2006 en
deuxieme cycle auquel s’ajoute un dipldbme de foionaapprofondie en sciences
médicales traitant de la médecine de la douleus d@m UE n° 5 &landicap,
vieillissement dépendance-douleur-soins palliaifsompagnement

De nombreuses universités ont créé des diplomesnsitaires (DU) ou
des diplémes inter universitaires (DIU), ouverts emédecins, aux psychologues et
aux professionnels paramédicaux traitant de laadmude I'adulte et de I'enfant.

Par ailleurs, si la médecine de la douleur n’est ggonnue comme une
spécialité, il existe des enseignements spécifiql&sommeés « capacités douleur »
qui permettent de diriger une unité de traitemeniaddouleur.

Enfin, en 2007 a été créé le diplome d’'études gfisées complémentaires
(DESC) «médecine de la douleur-médecine palliatveui offre une formation
spécifigue de deux années de cours et de stagd3EEE se fait sur 4 semestres
(dont deux dans un service hospitalier agréé assumaprise en charge de la
douleur et des soins palliatifs) et 124 heuressB@gnement théorique. Il ne s'agit
toutefois pas d'un DESC qualifiant puisque la méaecde la douleur ne
correspond pas a une spécialité inscrite au talled'ordre des médecins.

La réforme du troisieme cycle des études de médamin supprimera les
DESC au profit de diplome d'études spécialisées §Dka néanmoins faire
disparaitre cette formation puisque I'arrété duin@@embre 2015 n'a pas retenu la
médecine de la douleur dans la liste des DES.

Il est question de l'inclure comme une option ain skun DES ou comme
une formation transverse spécifique commune a qiusi(DES). Cette derniére
solution a la préférence du professeur Serge P&rpour qui il est primordial de
garantir au minimum un séminaire consacré a laadwul

(1) Audition du 7 juin 2016.
(2) Audition du 7 juin 2016.



S'agissant de la formation des étudiants, le psef@s Daniel Bontoux,
membre de I'’Académie nationale de médecine et rinlogue préconise de faire
figurer cette question dans le programme de I'exaoh@ssant national afin qu’elle
soit abordée par les facultds

Pour les médecins installés, le développement gsimfenel continu (DPC)
est 'outil approprié pour qu'ils connaissent cexdipme et puissent l'identifier.
Selon la DGOS, le plan national de formation po0L&22018 n’inclut pas la
fibromyalgie. Le docteur Jean-Francois Gérard-Vataide pour une révision du
programme du DPC et I'organisation de séminairesacrés a la fibromyalgfe.

Dans le méme ordre d’'idée, le docteur Francgois-efaBrouck, directeur a
la direction des assurés de la CNAMA &connu que la fibromyalgie pourrait étre
un théme de formation pour les médecins conseiis acadre du DPE.

Le rapporteur tient a relever que cette sensititisaau syndrome
fibromyalgie est indispensable, que ce soit aw tde la formation initiale ou
continue. Pour les étudiants, un enseignementfgpéeia la douleur intégrant un
module fibromyalgie doit étre préservé. La médedrela douleur pourrait étre
également reconnue comme discipline universitaire.

Proposition n° 3 : reconnaitre la médecine de la douleur comme djiéaimiversitaire

ou instituer la médecine de la douleur comme fanaransverse commune a plusieu
diplémes d’études spécialisées (DES) dans le cadta dtforme du troisieme cycle des
études de médecine.

%]

L’effort de formation doit surtout porter sur lesdecins généralistes en
exercice qui, pour des raisons générationnelles, smuvent peu sensibilisés a la
guestion de la fiboromyalgie. Cette question deigarér dans le plan national de
formation du DPC.

A lappui de cette mesure, le docteur Isabelle Greulirectrice des
maladies non transmissibles et des traumatismds\dence nationale de santé
publique a fait remarquer gqu'une meilleure formatipermettrait un meilleur
codage dans les bases médico-administratives parddecin§’.

Enfin, le rapporteur souhaite souligner que leseuniéts du travail doivent
également étre inclus dans cette formation. En,affas les cas les plus séveres, le
patient rencontrera des difficultés a exercer wte&igé professionnelle. Il serait
préférable que le médecin du travail lorsqu'’il sestlicité propose des mesures
d’aménagement, d'adaptation ou de transformatiopodée plutét que de constater

(1) Audition du 31 mai 2016.
(2) Audition du 7 juin 2016.
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l'inaptitude, qui favorise la désinsertion sociglarticulierement nocive pour les
patients fiboromyalgiques.

Proposition n° 4 : faire figurer un enseignement sur la fibromyalgians le plan
national de formation du développement professibometinu (DPC).

2. Réduire I'errance médicale

Une gestion optimale du syndrome fibromyalgiqueeséite un diagnostic
précoce. Une fois diagnostiqué, le patient peuteamjre a gérer ses troubles et une
part de ses angoisses peut disparaitre. Le profeSsege Perrot, vice-président de
la SFETD et chef de service de la douleur a I'@p@ochin, a ainsi affirmé :

« Dire a un patient qu'il a une fibromyalgie, c’estjd le reconnaitre, lui permettre
de démarrer un traitement et une prise en chasgB. Selon Mme Carole Robert,
présidente de Fibromyalgie Franee_e diagnostic précoce permet théoriquement
une prise en charge précoce, ce qui permet au reataconique de mieux gérer sa
maladie »®.

De plus, le professeur Serge Perrot a plaidé poerles formes mineures
de la fibromyalgie soient détectées a ce stadedtifiitier une prise en charge qui
permettrait d’éviter I'aggravation de I'état du ipat ©.

Le diagnostic s'effectuant par élimination, ce derme pourra pas étre
immédiat. Comme le souligne le docteur IsabellenGredirectrice des maladies
non transmissibles et des traumatismes de I'Agemt®nale de santé publique :
« La fibromyalgie est un diagnostic par défaut, dioa pose lorsque toutes les
autres causes ont été éliminées. Elle est dondqeapl'errance médicale: .

Méme si I'enquéte menée par l'association Fibrogig&OS montre que
les délais entre les premiers signes et le diagnsstréduisent, ils seraient encore
de I'ordre de six ans pour les diagnostiqués 2 et 2014 (voir supra) ce qui
reste élevé. Nombre de médecins généralistes maissent toujours pas les outils
de repérage existants, notamment les questionrai@l et FIRST (voir supra),
qui permettent de détecter une possible fiboromgalgi

Une meilleure formation initiale et continue cobtréra a la connaissance
de ces méthodes de diagnostic mais il semble gudisieux au rapporteur de
mieux diffuser ces tests auprés des professiormhelsanté. lls pourraient étre
communiqués aux médecins généralistes par I'asseramladie,via son site
internet Ameli et figurer dans les logiciels d’aiéa prescription.

(1) Audition du 7 juin 2016.
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S'agissant de la prise en charge, la DGOS a indjgtglle avait réalisé un
annuaire national recensant les structures de alockheoniques sur le territoire. Ce
type de document devrait étre également plus diffus

Proposition n° 5 : diffuser les tests de diagnostics aupres des nméxgeneralistesia
le site Améli de la CNAMTS et les logiciels d’aideagprescription.

Proposition n° 6 : diffuser I'annuaire national recensant les stmegude douleur
chronique sur le territoire.

C. FAVORISER LES TRAITEMENTS NON MEDICAMENTEUX

La difficulté a poser un diagnostic et la connaissainsuffisante de ce
syndrome se refletent dans la prise en chargeatests.

Méme si I'enquéte déja citée de I'association FilyalgieSOS semble
montrer que la prise en charge intervient désormlais rapidement (pour presque
2/3 des diagnostiqués en 2014, elle a commencé Hansée suivant le
diagnostic), cette derniére n'est pas satisfaisante fait pas consensus au sein des
professionnels de santé. En particulier, il n'exipas actuellement de traitement
médicamenteux ayant fait la preuve de son effiéacit

C’est pourquoi, une des recommandations du rapeia HASY était
d’aviser le patient des la premiére consultatiommme pourrait pas supprimer ses
troubles, mais qu’au mieux, on pourrait les rédaeiraider a supporter sa maladie.

Les associations de patients ont dailleurs soséligue parvenir a se
prendre en charge et a apprendre a gérer sesdsa@grésentaient des étapes trés
importantes vers une amélioration de leur état.

1. L'absence d'autorisation de mise sur le marché européen de
médicaments pour I'indication fibromyalgie

S'agissant des médicaments, l'utilisation des gmaks donne des
résultats décevants. Les professionnels de sacdérent donc principalement aux
antidépresseurs de type imipraminiques et aux @lgpiques qui sont des
modulateurs du systéme nerveux central.

M. Dominique Martin, directeur général de [I'Agenasationale du
médicament et des produits de santé a affirmé gueaitement médicamenteux
était subsidiaire : # faut ne l'utiliser que faute de mieux et poulsdiurées aussi
courtes que possible. Il faut avoir une approcheagpmatique : si le patient est
majoritairement déprimé, il n'est pas illogique e donner des antidépresseurs ;
s'il a majoritairement des douleurs, il n'est patogique de lui donner des
antalgiques. Mais cela ne doit pas étre fait de i@nsystématique, prolongée ou

(%) Haute Autorité de la sant®apport d’orientation Syndrome fibromyalgique dmlliltejuillet 2010.



non coordonnée. Il faut éviter que la personne pecmies médicaments non
adaptés»®

Le docteur Bruno Toussaint, directeur de la rédaatie la revu®rescrirg
s’est livré au méme constat : ces traitements doigéae limités dans le temps et
ciblés. En effet, leur bilan bénéfice-risque esadérable. Les effets secondaires et
iatrogénes de ces médicaments sont importantsewetept méme entrainer une
addiction®.

C'est pourquoi, en France et en Europe, a la diffée des Etat-Unis,
aucun médicament n'a pu obtenir une autorisatiomide sur le marché (AMM)
comme indication principale ou comme seule indizapour traiter le syndrome
fibromyalgique.

En 2008 la duloxétine un antidépresseur, en 200%rémabaline un
antileptique, le milnacipran un antidépresseurre2@ll 'oxybate de sodium un
psychotrope se sont vus refuser I'extension d’AMEsl la fiboromyalgie par
I'’Agence européenne du médicament. A ses yeuxéhéfice de ces médicaments
dans le traitement de la fibromyalgie ne compenas [eurs risques. Les
antidépresseurs peuvent entrainer des insuffisameediaques, des troubles
neuropsychiques. Les antiépileptiques, quant a pemyent provoquer des effets
neuropsychiques, des cedémes et des prises de poids.

M. Dominique Martin a été trés clair devant la coission sur les raisons
pour lesquelles I'’Agence européenne a fait ce ch@iAucun élément, dans les
essais cliniques présentés dans la demande d’éxteds 'AMM, ne militait en
faveur de l'efficacité de ces produits, que ce Befficacité immédiate ou, surtout,
I'efficacité a long terme. En revanche, ils avaiedés effets relativement
importants, et des risques d’'effets secondaires mémligeables : la prégabaline,
un anti-convulsivant, est un médicament majeur ¢uéoxétine et le minalcipran
sont des antidépresseurs, donc des médicamengsépgintent des risques.

Ces médicaments sont reconnus, notamment aux Ftégs-dans cette
indication de fiboromyalgie. J'ai essayé de savoites rapporteurs avaient étudié
de maniéere attentive les raisons qui avaient podas€&DA (Food and Drug
Administration) a donner cette autorisation. Je inf@as trouvé grand-chose.
Certains éléments laissent penser que les rapparteont estimé que
'environnement européen - c'est-a-dire les popate concernées et les
stratégies thérapeutiques — était trés différentl'davironnement américain, et
qu'il n’était pas possible de transférer en Eurapequi se faisait aux Etats-Unis.
Mais les rapporteurs ont essentiellement examirséelgsais cliniques, qui ont
révélé un rapport bénéfice-risque défavorable atkasion de ces indications’®

(%) Audition du 28 juin 2016.
(® Audition du 28 juin 2016.
(3) Audition du 28 juin 2016.
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Sur ce dernier point, le docteur Bruno Toussaiingcteur de la rédaction
de la revue Prescrire a apporté les précisions suivantes Les dossiers
d’évaluation des médicaments que les laboratoires tenté de mettre sur le
marché au début des années 2000 montraient, chemerl0 % des personnes,
une efficacité nulle ou faible ; dans le second tasnédicament ne semblait agir
que sur certains symptomes — par exemple les dsaulewais non la fatigue ; le
sommeil, mais non la qualité de vie. Les étudestrdaré que quelques semaines,
parfois quelques mois, mais n'ont jamais donné Beues essais comparatifs
rigoureux au long cours, ce qui était pourtant smknsable étant donné le
caractére chronique de la maladie. Les effets soéthient, quant a eux, plutét
sous-estimés. Globalement, ces médicaments sentbld@nc soulager trés
partiellement environ une personne sur dix, ettcdess la méme proportion que
certains utilisateurs étaient obligés d'arréter tmitement du fait de ses effets
indésirables.

Quand un dossier ne montre rien de probant ni damsens ni dans un
autre, les autorités de santé peuvent prendre dessidns variables. C’est ce qui
explique que les médicaments visant la fiboromyalgteété autorisés dans certains
pays et pas dans d'autres, selon que les autodtdxernées ont privilégié la
protection des patients ou préféré mettre les pitsdiur le marché en attendant de
voir ce qui allait se passes. !

Le fait que I'’Agence européenne du médicameniegté toute AMM pour
I'indication fibromyalgie relativise fortement ledfirmations de la HAS dans son
rapport de 2010 relatives au pouvoir d'influence tiboratoires pharmaceutiques
dans I'apparition et la montée en puissance dursyme fiboromyalgique dans le
débat de santé publique.

Le rapporteur a questionné les différents actewrssystéme de santé
publique sur I'extrait du rapport de la HAS ain&iligé : «on assiste a la diffusion
de la notion de fibromyalgie ou de syndrome fibralgigue dans I'espace public,
sous le concept de fabrication de nouvelles matasiaeis la pression des industries
pharmaceutiques, des lobbies médicaux, des askpwade malades et des
compagnies d'assurance, a l'instar de la calvitle, syndrome du cdélon irritable,
de la phobie sociale, de I'ostéoporose ou du dgsfonnement érectile.

Aucun d'entre eux n'a confirmé ou cité des exempesréditant cette
thése, a I'exception du professeur Marcel-Francishrk précurseur de la
fiboromyalgie en France, qui a évoqué le souvenivasu : «Médecin, je n'ai
jamais eu de conflits d'intéréts, m’étant abstgpayr des raisons idéologiques, de
toutes relations avec I'industrie pharmaceutiqueyfsune fois, il y a une quinzaine
d’années, lorsque je me suis rendu, a la demandatthratoire Pierre Fabre, aux
Entretiens du Carla ; j'étais défrayé, mais auctmmoraires ne m'’étaient versés.
Le laboratoire voulait promouvoir le milnaciprancemmercialisé sous le nom
d’'Ixel en France, ou il a lindication d'antidéprssur — comme traitement

(1) Audition du 28 juin 2016.



spécifique de la fibromyalgie. On m’avait fait pamr le dossier retracant le
travail expérimental censé prouver son efficacitéeditre. L'ayant étudié, j'ai dit
que l'utilité de cette molécule dans le traitemeatla fiboromyalgie n'avait pas été
démontrée, ce qui a beaucoup décu le laboratojtai;assez vite cessé d'étre
invité aux Entretiens du Carla... Le laboratoire P&fFabre a ensuite vendu son
brevet aux Etats-Unis, ol le médicament a trouvé sgconde jeunesse sous le
nom de Savella. Je précise pour la petite histgue I'’Agence européenne des
médicaments a refusé a I'lxel I'indication “ fibrgrlgie ”, et que les publicités
pour(ll)e Savella qui inondaient les journaux aménsaont disparu ces temps-
Cl. »

De méme, le rapporteur a interrogé les associatienpatients entendues
par la commission d’enquéte sur l'origine de lessources et leurs réponses ont
montré qu'elles ne dépendaient pas des laboratpinesmaceutiques pour leur
financement mais plutét des cotisations de leungisehts.

Les associations de patients ont confirmé les ®ffiecifs d'une prise en
charge répétée et a haute dose de médicamentsjagwde fibrofog, forme de
confusion mental&, voire I'apparition de pulsions suicidaires.

Une étude menée en Fraritesur 88 patients a démontré qu'aucun des
patients n’avait témoigné que son traitement médgraeux avait été extrémement
efficace.

Les traitements médicamenteux semblent toutefoisoren largement
utilisés. Le rapport de la HAS de 2010 avait aiéibli que 4’analyse des
dossiers des consultants en médecine générale desudonnées Thales-Cegedim
(cf. Annexe 2), sur la période 2005-2008, montre selon les années, 8 a 10 %
des patients ayant un syndrome fibromyalgique weva&ent pas de traitements
médicamenteux considérés dans le domaine de réEréd2 a 23 % en
rhumatologie libérale). L'analyse de la prescriptioa partir de la derniere
ordonnance prescrite, montre que la majorité desepss (89,5 % en médecine
générale et 80 % en rhumatologie libérale) sontités par au moins un des
médicaments du domaine de référence considé@es chiffres sont corroborés par
I'enquéte de I'association FibromyalgieSOS quireatt qu'en 2014 encore, prés
de 77 % des personnes fibromyalgiques prenaientiéégment des médicaments
pour cette indication, comme par le questionnairgapporteur puisque 80 % des
570 répondants ont déclaré suivre un traitementaageknteux.

(1) Audition du 12 juillet 2016.
(2) Audition du 14 juin 2016 de Mme Carole Robprésidente de Fibromyalgie France.

(3) Serge Perrot, Caroline Schaefer, Tyle Knigleigan Hufstader, Arthi B Chandran, Gergana Zlateva,
Societal and individual burden of illness amongrdibyalgia patients in FrancBMC Musculoskeletal
disorders 2012.



2. Une grande diversité de traitements non médicam  enteux

Il est recommandé de continuer a pratiquer une/igetphysique, ou du
moins de se réadapter a l'effort. Les associatidaspatients ont évoqué des
activités de type yoga ou gymnastique douce. Qestquoi, il peut étre prescrit
des séances de kinésithérapie.

L'activité physique, lorsqu'elle est adaptée auigmdt constitue une
méthode reconnue, en complément des traitemerdgidranels. Le« sport sur
ordonnance» est ainsi un moyen de permettre aux fiboromyalggqgde bénéficier
de soins adaptés. Plusieurs interlocuteurs onpéaitde I'importance de pratiquer
les activités sportives dans une optique de réatapta I'effort. Fibromyalgie-
France soutient ainsi que le plarsport santé bien-étre, développé par le
ministere chargé de la santé, dont un des axesx@tes personnes en situation
de handicap. FibromyalgieSOS reconnait les bienfhit sport mais en souligne
aussi les limites.

Les traitements par balnéothérapie ou cure thernwale aussi été
mentionnés par plusieurs intervenants devant lanuesion. Selon le professeur
Francis Berenbaum, chef de service de rhumatolagitopital Saint Antoine,
I'efficacité des cures thermales réside, en partleans la prise en charge
personnalisée pendant au moins trois semé&ihdse professeur Marcel-Francis
Kahn a partagé cette analyseDes auteurs suisses ont démontré I'efficacité de la
rééducation, de la balnéothérapie, des massagedest applications chaudes,
toutes méthodes qui présentent en outre I'avantiggeontrer aux patientes qu’on
les prend au sérieuw. @,

Lors de son auditioff, le professeur Christian Roques, président du
conseil scientifigue de [I'Association francaise pola recherche thermale
(AFRETh) a indiqué que ehaque année, 12 000 a 15 000 patients atteints de
fiboromyalgie, diagnostiqués comme tels par un médeou, parfois,
autodiagnostiqués — I'étude de I'association FibyaigieSOS a révélé I'existence
de cette pratique —, sont pris en charge dans labliésements thermaux. lls
représentent 2,8 % des curistes frangai$l a précisé que le programme des cures
était le méme que celui appliqué aux affectionsmdismales mais adapté a la
sensibilité des fiboromyalgiques notamment pourésgion des massages.

Cette pratique est assez répandue chez les pafierdmyalgiques qui
peuvent bénéficier d’'une cure prescrite par leudeuoi, principalement au titre de
I'orientation rhumatologie, puisque 24 % des rémond a I'enquéte de
I'association FibromyalgieSOS ont suivi ce typetiddgtement, avec toutefois une
forte progression du taux de pratique apres 60 ans.

(1) Audition du 31 mai 2016
(2) Audition du 12 juillet 2016.
(3) Audition du 12 juillet 2016.



Des thérapies cognitivo-comportementales peuveenatdes résultats. Le
patient doit apprendre a gérer ses troubles etsBess, cela peut passer par des
séances de relaxation, de sophrologie ou de I''sgndime Nadine Radon
présidente de FibromyalgieSOS a indifié«Pour aller mieux lorsqu'on est
atteint de fibromyalgie ou d’'une autre pathologteranique, il faut accepter de
vivre avec, et c’est en cela que les médecinematiges complémentaires peuvent
aider. La thérapie cognitivo-comportementale (TQ&@; exemple — dispensée par
un psychiatre comportementaliste, et non un analystse révele souvent trés
efficace.»

Quelques nouvelles méthodes de lutte contre lsedogbnt expérimentées,
comme le traitement par oxygéne hyperbare ou &®itnents électromagnétiques.
Le professeuMarcel-Francis Kahn a cité les stimulations magnets répétitives
craniennes (SMRT) qui, en stimulant le cortex ceaklpermettraient d’atténuer
certaines douleur$.

3. Les programmes d’éducation thérapeutique du pat  ient

L’éducation thérapeutique du patient vise a aidsr patients a gérer au
mieux leur vie avec une maladie chronique en lewlaet le plus autonome
possible. Elle est en théorie un processus contjoufait partie intégrante et de
facon permanente de la prise en charge du patieist on peut aussi lui consacrer
des modules spécifiques animés par des équipdspphiessionnelles (médecins,
infirmiéres, psychologues) et autorisés par les ARS

Le centre de la douleur de I'hépital Cochin, dirjggr le professeur Serge
Perrot et auquel se sont rendus le rapporteurgtidente le 2 juillet 2016, a ainsi
développé un programme d’'éducation thérapeutiqumrdéné «ibroschool».
Les patients apprennent ce qu'est la douleur, einuent gérer I'effort, I'activité
physique et le stress ainsi que les effets secargldés médicaments.

Le programme comporte sept séances. La premiefeeéles motivations
individuelles avec une infirmiére qui cible lesesties, les manques et les objectifs
visés par le patient. Puis se déroulent six séateesavail de 2 h 30 en groupe
d’une petite dizaine de patients au sein desquelestilise la thérapie cognitive
(apprendre a s’observer, a s'accepter et a prazaiiscience de ses composantes
émotionnelles), la relaxation (apprendre a respatréguler ses émotions) et
éventuellement des séances d’hypnose. Au terménalgue séance, chacun a un
guota de taches a effectuer selon ses objectife®tcapacités (aller au musée,
inviter des amis, faire du vélo) dont il rendra qende I'exécution devant ses pairs
a la séance suivante, ce qui favorise I'émulatidiempathie.

(1) Audition du 5 juillet 2016.
(2) Audition du 12 juillet 2016.



Plusieurs établissements thermaux proposent deslesodomparables qui
se déroulent en plus de la cure thermale proprewiémtet qui reposent sur des
principes et des activités trés proches.

Les associations de patients comme les médecinsndag par la
commission d’enquéte ont salué ces programmesequisemblent bien répondre
aux besoins de certains patients fibromyalgiquésemtant des formes accentuées
du syndrome. lIs restent toutefois quantitativentenités puisque selon I'enquéte
de I'association FibromyalgieSOS seulement 7 %rédpsndants avaient participé
a un programme d'ETP et 9% parmi les non partitpaen connaissaient
I'existence.

Dans son rapport précité, la HAS avait estimé que développement de
programmes d’éducation thérapeutique spécifiquésims hypothése intéressante,
en raison de la chronicité des symptémes et deétessité d'aider les patients a
rechercher des ajustements, des adaptations paliset les activités de la vie
quotidienne, et acquérir la capacité a recourir icidusement aux traitements
médicamenteux, non médicamenteux. Les preuvesudeefficacité restent a
apporter. De telles approches devraient faire letbjcomme les autres, de travaux

prospectifs»

Le rapporteur releve toutefois que I'article L. 481 du code de la sécurité
sociale confie a la HAS une mission d’évaluatiodalgualité et de l'efficacité des
actions ou programmes de prévention, notammentudaithn pour la santé, de
diagnostic ou de soins. Elle propose ainsi plusielocuments de méthodologie
pour la mise en ceuvre ainsi que I'évaluation d&'PEElle a ainsi établi une
recommandation en juin 2007 intitulée éducation thérapeuthique du patient
comment élaborer un programme spécifique d'une nialelsronique? ».

Il pourrait étre opportun de s’appuyer sur ces dwnits, ainsi que sur les
programmes existants, pour développer I'éducatlrapeutique destinée aux
patients atteints de fibromyalgie, en complémentés ld stratégie de soins
proprement dite.

Cette montée en puissance devrait s’appuyer suévalaation scientifique
de certains des programmes existants, comme ceke mene actuellement
I’Association francaise pour la recherche therm@E&RETh) grace a un essai
clinique destiné a évaluer I'impact du programnieTd® Fibr'eaux proposé dans la
station thermale de Dax.

Proposition n°7: favoriser le développement des programmes d'éaurcat
thérapeutique du patient fondé sur une évaluatimmsfigue des modules existants.

Au fil des échanges et des rencontres, le rappoaeié renforcé dans sa
conviction d’encourager une approche pluri-profamselle de la prise en charge
des patients atteints de fibromyalgie, quel gu'eit Is degré de sévérité, afin de



promouvoir la réadaptation a I'effort. Ceci doipeadant reposer sur une meilleure
articulation entre les différents partenaires dem®grammes qui ne sont pas tous
des professions médicales.

D. INSTITUER UN PARCOURS DE SOINS

Du fait de la variabilité de leurs symptdomes et ldediversité des
traitements envisageables, les patients fiboromgaégs peuvent se sentir perdus
dans les méandres de notre systeme de santé emirnamtHes consultations et les
examens dans une errance médicale dommageable epaemémes, pour les
professionnels de santé et pour la société.

Face a cette complexité, certains pays ont émigemsmmandations de
bonne pratique et la HAS avait elle aussi entanti® ck®marche dans son rapport
précité.

Le rapporteur estime qu'il convient désormais démtuer cette approche
en utilisant les outils proposés par la loi de nmodation de notre systéme de santé
afin d'instituer un véritable parcours de soinsamigé et coordonné.

1. Identifier les besoins en utilisant les outils fournis par la loi de
modernisation de notre systeme de santé

Au-dela des nécessaires travaux épidémiologiquéspbrte d’inscrire la
réponse des pouvoirs publics dans le cadre préwlap@i de modernisation de
notre systeme de santé qui a entierement revualosgtion, la répartition, le
coordination et le financement des soins. |l appatrdésormais aux professionnels
de santé, appuyés en cela par les autorités senitei les associations agréées
représentant les patients fiboromyalgiques, de stapier cette réforme et les outils
gu'elle propose afin d’améliorer la réponse de enadiysteme de santé a ce
syndrome.

e Le médecin généraliste est I'acteur pivot de kmigation de I'offre de
soins. Cette nécessité a été réaffrmée par de meuxbinterlocuteurs, qu'il
s'agisse de représentant des patients, du corpgahéd de I'administration de la
santé.

Porte d’entrée dans le systéme de santé, le médeg@remier recours joue
un réle éminent dans la prévention, le dépistagelidgnostic et le traitement des
maladies. L'article L. 1411-11-1 du code de la égmiblique prévoit a cet effet la
constitution d’équipe de soins primaires autour desdecins généralistes de
premier recours, afin d'assurer les soins sur $& loBun projet de santé.

e La loi institue également les communautés prajasglles territoriales
de santé dont I'ambition est d’assurer une melezoordination de l'action des



— 40 —

professionnels des secteurs sanitaires, sociamédico-sociauX’. Leur noyau
dur est constitué par les équipes de soins prisalEedes peuvent également
accueillir en leur sein les établissements de sasgurant le service public
hospitalier sur désignation de I'agence régionalsahté (ARS). Enfin, les actions
mises en ceuvre font I'objet d’un projet de sardgégmis a I'ARS.

Ce systeme a double étage conditionne la prisehange des patients
atteints de fibromyalgie. En effet, le médecin géhgte de premier recours doit
pouvoir, le cas échéant, orienter le patient vessbnnes voies de sorties. |l s'agit
en premier lieu des médecins spécialistes, en lle dans des structures
spécialisées, telles que les centres de la dodlews.de son audition, le directeur
général de la santé a ainsi souligné lintérét pmuwt médecin généraliste de
s'appuyer sur les médecins spécialistes ainsi gudes structures dédiées a la
douleur chronique (SDC), rattachées a un établisseae santé. A cet égard, un
annuaire national des SDC a été dressé par letarmien charge de la santé a
l'intention des professionnels de santé : dispeniglir son site internet, il est
régulierement tenu & jo(f.

e Pour étre opérationnelle, cette coordination g@oitivoir prendre appui
sur une analyse des besoins de santé, et partévaluegr si I'offre de santé est
suffisamment adaptée. Le dernier étage de I'édiiseainsi consacré au projet
régional de santé défini et mis en ceuvre par les@ régionales de santé.

Il prend appui sur un diagnostic territorial de téanA cet égard, une
analyse de la prévalence de la maladie, éventugtieassortie de statistiques sur le
degré de sévérité, ne pourra que conforter la tstration d’'une offre de soins
adaptée.

Les conseils territoriaux de santé, constituédgmARS en application de
I'article L. 1434-10 du code de la santé publiqgecenprenant des associations de
patients, participent a la réalisation du diagmotiritorial partagé en s’appuyant
notamment sur les projets des équipes de soinsapesnet des communautés
professionnelles territoriales de santé.

e Coordination, organisation des soins, la ter@dttgation de la santé se
caractérise aussi par un financement adapté. [En Eéfrticle L. 1434-13 du code
de la santé publique dispose que, pour répondrbéesnins identifiés dans le cadre
des diagnostics territoriaux mentionnés et sur daebdes projets de santé des
équipes de soins primaires et des communautésspiofmelles territoriales de
santé, 'ARS peut conclure des contrats territoride santé.

Ce contrat définit I'action assurée par ses sigregaleurs missions et leurs
engagements, les moyens gu’ils y consacrent antealités de financement, de

(1) Articles L. 1434-12 et L. 1434-13 du codealsdnté publique.

(2) http://social-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/psisn-charge-specialisees/douleur/les-structures-
specialisees-douleur-chronique/article/les-struessspecialisees-douleur-chronique-sdc
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suivi et d’évaluation. Le directeur général de I'BReut mobiliser a cet effet les
crédits du fonds d’intervention régional.

La définition d'un parcours de santé pourra utilem&appuyer sur des
plates-formes d’appui dans les cas les plus sévArest effet, la loi a défini le
cadre des services d’appui a la coordination desopes complexes. Piloté par
ARS, il s'agit de répondre aux besoins des professls de santé, sociaux et
médico-sociaux dans leurs activités relatives eg#oisation globale de la prise en
charge de leurs patients. Le parcours de santditesbmplexe lorsque I'état de
santé, le handicap ou la situation sociale du piatend nécessaire l'intervention de
plusieurs catégories de professionnels de sardi&usoou médico-sociaux.

L'article L. 6327-1 du code la santé publique dspaue ces structures
d’appui visent a prévenir les hospitalisations ilegt ou évitables ainsi que les
ruptures de parcours. Le recours est déclenchélepanédecin traitant ou un
médecin en lien avec ce dernier, en veillant a letégration dans la prise en
charge globale du patient.

Cette nouvelle organisation des soins devrait powamporter un volet
consacré a la fiboromyalgie. Cette mise en ceuvréiqognécessairement une prise
de conscience des médecins, particulierement ldecnés généralistes, ainsi qu’un
investissement des associations agrées représdesapiatients fiboromyalgiques
dans les structures de concertation de santé d@amsdéclinaison territoriale et
locale.

Cela étant, le travail des associations ne peatv&ritablement « payant »
gue si I'on constate une adhésion des professisrdeelsanté a une démarche de
coordination. On I'a vu, les patients peuvent parfe heurter a un mur. Il est &
craindre que la question fibromyalgique ne soit gsréhendée dans le cadre des
projets de santé définis par les médecins dansadieecdes équipes de soins
primaires ou des communautés territoriales de seintgu’un refus poli ne soit
OppOsé aux associations.

Les médecins sont peu ou pas sensibilisés a lanfyalgie, bien souvent
peu au fait des modes de prise en charge, notampoeintles patients les plus
lourds, les questionnaires de dépistage ne sonpadiulierement répandus et
utilisés.

D’autres raisons peuvent aussi objectivement mibie faveur d’urstatu
quo. En l'absence de données consolidées portant auprévalence de la
fiboromyalgie, il est en effet difficile de déternein si I'offre de santé est
suffisamment adaptée. Des lors, I'expertise callectmenée par I'INSERM
constitue un élément fondamental pour déclench@racessus de mobilisation.
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Proposition n° 8 : intégrer les conclusions de I'expertise collectingative a la
fibromyalgie menée par 'INSERM dans les diagnost&sitoriaux partagés prévus par
la loi de modernisation de notre systeme de santé.

Condition nécessaire, la publication de I'expertme 'INSERM n’est
cependant pas suffisante pour permettre une pnissharge fluide, coordonnée et
sans rupture des patients atteints de fibromyalgés professionnels de santé
doivent pouvoir disposer de systémes de référemivesl’adapter I'offre de soins
aux besoins des patients.

2. Développer un modéle de parcours de soins prena nt appui sur les
centres de la douleur

Pour le rapporteur, il importe de s’accorder awfaidle sur un modeéle de
prise en charge susceptible de servir de référangemédecins généralistes et
spécialistes. La définition d'un parcours de sopgmettrait de satisfaire cet
objectif.

Le modele de parcours élaboré pour la prise ergehdes personnes agées
susceptibles de perdre leur autonomie, au-dela difé&rences évidentes de
patientele et de problématique médicale, présentes dnnovations
organisationnelles intéressantes qui pourraienpireris la mise en place d'un
véritable parcours de soins pour les malades smiffte douleur chronique.

a. S'inspirer des innovations organisationnelles du ngaurs des
personnes agées en risque de perte d’autonomie

Le dispositif du parcours des personnes &agées sgueri de perte
d’autonomie (PAERPA) favorise la prise en charge&guipe pluri professionnelle
dans un cadre de coopération non hiérarchiqueeticbappui sur un plan d’'action
élaboré a la suite d’'une évaluation globale detletson médicale, psychologique
et sociale de la personne afin d’identifier leaatibns a problémes. Il débouche sur
un suivi et une réévaluation.

La démarche PAERPA suscite une coordination renforcée des
professionnels de santé de premier recours, eraliea les professionnels sociaux
si besoin, afin de renforcer le maintien a domidis patients.

Pour faciliter la coordination des intervenantsdes interventions, un
numéro unique accessible aux personnes agées atra didants ainsi qu’aux
professionnels et plus particuliérement aux pradesels de santé libéraux est mis
en place. Cette plate-forme d’appel offre une meilk information aux
professionnels sur les places en établissemenbefgément pour personnes agées
dépendantes, sur les aides sociales, les oriematErs une expertise gériatrique et
permet aussi une meilleure diffusion de l'accés droits et aux aides pour ces
derniéres.
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Le dispositif permet d’anticiper la sortie de ['li@b pour les personnes
agées faisant I'objet d’'une hospitalisation : pluj@’'un renvoi au domicile, des
solutions d’hébergement temporaire peuvent étieerebées avant de mobiliser les
services d'aide et d'accompagnement a domicile (SAAu les services
polyvalents d’aide et de soins a domicile (SPASAD).

La démarche a également pour objet d'éviter lepitalsations inutiles
grace a une meilleure circulation de l'informatientre professionnels. Elle vise
enfin a faciliter le traitement par voie médicanerse en évitant les effets
indésirables liés aux interactions entre médicasddés révisions d’ordonnance
sont mises en place en lien avec le médecin ttatda pharmacien d'officine.

Neuf territoires pilotes avaient été sélectionnésirpexpérimenter le
dispositif PAERPA Il est aujourd’hui prévu de généraliser ce parsale santé, a
raison d’au moins territoirBAERPApar région.

Parallélement, la HAS a élaboré un modele de p&asomnalisé de santé
(PPS). Ce document consiste en un projet de samtéusé autour d’actions a
mettre en ceuvre. Personnalisé, il est centré sprida en charge d’'un patient en
tenant compte de son histoire et de sa situatiosi gue de celle de sa famille. Il
vise enfin a définir une méthode couvrant le chamédical et social. Son
élaboration est placée sous la responsabilité défiérent, le plus souvent d’'un
médecin traitant. Il s'agit d’'un support qui petiteéadapté par les professionnels
pour tenir compte des spécificités de leur démarche

En définitive, ce plan permet de définir la priseaharge la plus adaptée
possible a la situation des personnes concernébsreassurer le suivi. Un bilan a
6 mois de l'utilisation du modéle PPS a été réafisé la HASY. Plusieurs
éléments positifs peuvent étre soulignés parmi ulelsg I'accessibilité aux
informations portant sur le patient ou encore aoardonnées des professionnels
mobilisés, l'intérét de constituer une liste d’aos permettant d’identifier les
priorités des professionnels. Sur ce dernier pdéntheck-listpermetd’identifier
les actions pour lesquelles une coordination intéessionnelle peut étre
nécessaire.

b. Mettre en place un parcours de soins de lutte centia douleur,
incluant la fiboromyalgie

Il s’agirait tout d’abord de centrer le parcours leumédecin généraliste de
premier recours. La loi de modernisation de nogstésne de santé fait du médecin
généraliste de premier recours, l'interlocuteungipal des patients dans la prise en
charge de la douleur. Ses missions sont précisgdsapicle L. 4130-1 du code de
la santé publique. Son bfs dispose qu'il est chargé d'administrer et[de]
coordonner les soins visant a soulager la doubeudl lui reviendrait ainsi
d’élaborer un PPS a partir d'un modéle établi paiAS.

(1) Haute Autorité de santéMise en ceuvre du dispositif PPS PAERPA : bilanndoss », novembre 2015.
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Le premier enjeu est en effet le repérage du syneren soins primaires,
difficile en raison de l'absence de spécificité dgsnptdbmes et aussi de la
prévalence relativement faible en médecine génétata suppose d’'apporter une
réponse aux enjeux de formation (initiale et cardjn et d'outillage des
professionnels (diffusion des questionnaires).

Proposition n° 9 : définir un modele de plan personnalisé de santédooné par le
médecin de premier recours pour les patients &tdafibromyalgie.

Selon I'enquéte menée par FibromylagieSOS, les dralaont souvent
diagnostiqués en cabinet de ville a 54 % par demaltologues et a 37 % par des
généralistes. Des lors, le parcours de santé itismrasi a orienter rapidement le
patient vers le médecin spécialiste ou de secoodurs, ou vers une structure
spécialisée.

e Assurer une réelle coordination avec les médesgiasialistes

Le diagnostic relatif a la fiboromyalgie est le plasuvent posé par le
rhumatologue qui est aussi, le plus au fait desatited de prise en charge ou de
traitement de la douleur. Il importe d’assurer orcination avec le médecin
spécialiste dans la mesure ol sa mission congBtee autres, a eompléter la
prise en charge du patient par la réalisation d’'uaealyse diagnostique et
thérapeutique d’expertise, la mise en ceuvre duetra@nt approprié ainsi que le
suivi des patients. Le diagnostic inclut en effet le diagnostidéliéntiel avec des
maladies pouvant se révéler par une expressioiquircomparable.

L’orientation vers les services de médecine intedeerhumatologie ou les
rhumatologues libéraux ayant développé une expesis cette thématique doit
ainsi étre prioritaire.

e Inclure les médecins du travail

Il pourrait aussi étre utile de favoriser la cooation avec les médecins du
travail comme I'a fort pertinemment suggéré le psstur Serge Perrot lors de son
audition par la commission d’enquéte. Interrogé Ispportunité de maintenir le
patient au travail, la réponse a été claire comme pour beaucoup d'autres
maladies, il faut viser au maximum le maintien eavail pour éviter la perte
d’emploi et la désinsertion sociale Il plaide ainsi en faveur de la reprise a
mi-temps et de I'adaptation du poste de travaikeh effet, il ajoute qu'd faut
faire ceuvre de pédagogie auprés des médecins dailti@our leur faire mieux
appréhender une maladie dont les perspectivedlesest bien prise en charge, ne
sont pas catastrophiques Assez désarmés, les médecins du travail savesb
amenés a prendre deslécisions tranchées, prononcant l'inaptitude alqrge ce
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peut n'étre qu'un passage de quelques mois au telesquels, avec une prise en
charge adaptée, le patient peut reprendre son empfd.

e Prendre appui sur les centres de lutte contreuédr

La prévention de la douleur figure parmi les ptéside la politique
nationale de santé et sa prise en charge peutereti structures spécialisées.
L'article L. 4130-1 précité prévoit ainsi qu'en cake nécessité, le médecin
généraliste de premier recours assure le lien l@gestructures spécialisées dans la
prise en charge de la douleur.

Depuis 1998 ces structures spécialisées se soetop@ées, notamment
grace a la mise en place de trois plans nationaggessifs de lutte contre la
douleur.

Les consultations d’évaluation et de traitementlal@ouleur chronique
doivent assurer une prise en charge pluri profeasite de proximité qui consiste
principalement lors de I'accueil du patient a éealson syndrome, & définir avec
lui un projet thérapeutique personnalisé, a leudéf aux professionnels impliqués
dans son suivi ainsi qu’a établir une coordinatisac son médecin traitant.

Les centres d’évaluation et de traitement de ldedmwchronique assurent
également une prise en charge pluridisciplinaireiletpeuvent proposer une
hospitalisation mais ils ont en plus une missiorrelgherche et d’enseignement :
soit la responsabilité pédagogique d'un dipldmevensitaire sur la douleur, soit
une activité de recherche formalisée par des mtidins référencées et ils
participent au recueil de données épidémiologique.

Sur I'ensemble du territoire, on comptabilise 2#&ctures de douleur
chronique (SDC), dont 96 centres et 149 consutiati®ans chaque région doit
exister au moins un centre polyvalent.

Une dotation de mission d'intérét général d’envihmillions d’euros
leur est affectée. Elle sert a financer les caéssdux consultations spécialisées.

Le financement de chaque structure est indexé eor activité puis
régionalisé car les ARS sont libres de l'affectataéfinitive des financements,
gu’elles peuvent éventuellement moduler en fondtierriteres de qualité.

La fibromyalgie figure dans le répertoire des phibi@s douloureuses qui
peuvent étre prises en charge par ces centregrainglan national, 11 % de leur
activité reléverait de ce syndrome. Au centre deh@p dans les locaux duquel le
rapporteur et la présidente de la commission sé reomlus le 2 juillet 2016, ce
chiffre s'éleve entre 20 % et 30 %.

(1) Audition du 7 juin 2016.
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Ces structures proposent une information, une écsutertaines peuvent
proposer des programmes d'éducation thérapeutigug@atient validés par les
ARS.

Cependant, en raison de manque de moyens finanbieasicoup offrent
aux patients uniquement des traitements médicamnente

Selon les témoignages des associations de patigrggjes difficultés liées
a ces structures est le délai d’attente avant degioconsulter ou de suivre un de
leurs programmes.

Selon la DGOS, le délai d’attente avant une prezni@nsultation s’établit
entre 2 et 8 mois. A Cochin, le délai avant un peemendez-vous pour une
consultation est de un mois mais pour participeded modules d'éducation
thérapeutique, les patients doivent attendre 18.moi

Il est donc particulierement intéressant de metiréumiere les initiatives
engagées en faveur d’'une meilleure coordinatioredatmédecine de ville et les
structures spécialisées dans la lutte contre laledou Tel est I'objet de
I'expérimentation «oupe-file de la douleus menée par la SFETD.

Elle consiste a élaborer un outil de priorisatifin d’améliorer la qualité
de vie des patients atteints de douleur chroniqueduisant le délai de leur prise
en charge grace a un dispositif permettant de tigheer les demandes de premier
rendez-vous en SDC (soutenues par un courrier dlecivétraitant, s’agissant de
structures de recours).

Cet outil repose sur un questionnaire en dix paifitsde mieux évaluer le
patient orienté par le médecin généraliste verSI2S, ce qui devrait permettre de
mieux prioriser les demandes de rendez-vous enifondu caractére chronique de
la douleur et de faciliter la communication des ewdas vis-a-vis de leurs patients
en cas de délais prolongés.

Cette action est expérimentée sur 15 structures lale douleur
représentatives. On estime que prés de 900 patentsnt étre recrutés pour cette
expérimentation et suivis pendant 6 mois.

Proposition n° 10 : publier les résultats de I'expérimentationcoupe-file de la
douleur» menée dans certains centres de traitement dieulaur et évaluer l'intérét de
sa généralisation.

Interrogée sur l'intérét de réaliser un parcoursaleté structuré autour de
la prise en charge de la douleur, la DGOS souligreel'établissement de relations
avec la ville fait partie du cahier des chargeduefinancement des SDC. La DGOS
a par ailleurs indiqué que cette mission seraitlpmmement évaluée par une
enquéte de pratigue menée en 2016.
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Proposition n° 11 : publier les résultats de I'évaluation de la missite coordination
des structures d'étude et de prise en chargedtaulaur chronique

Les structures de la douleur, qui ont bénéficidagres majeurs au cours
des années 1990 et 2000, seraient toutefois alhourftagilisées du fait d’'un
manque de moyens et du plafonnement de la dotatiditre des missions d’intérét
général a un montant de 61 millions d’euros de@di$0 alors que l'activité a
augmenté de 15 % entre 2013 et 2015. S’'ajoutealagbénurie des personnels
médicaux, qui se traduit par un manque croissaméttecins de la douleur.

A cet égard, il serait particulierement justifié activer le plan de lutte
contre la douleur aujourd’hui en suspens. Le diacgénéral de la santé a ainsi
confirmé a la commission d’enquéte parlementaire gle ministére a souhaité
marquer un temps d’arrét, dans le contexte de fatégie nationale de santé qui
englobe les différents plams® sans toutefois exclure qu'il puisse étre repriscav
guelques axes prioritaires, dont la fibromyalgie.

Le £™ plan anti douleur 2013-2017 devait compter troigsaprioritaires
ainsi formulés :

— améliorer I'évaluation de la douleur et la prgsecharge des patients en
sensibilisant les acteurs de premier recours ;

— garantir la prise en charge de la douleur lordgymatient est hospitalisé a
domicile ;

—aider les patients qui rencontrent des difficulile communication
(nourrissons, personnes souffrant de troubles |mEslytjues ou de troubles
envahissants du développement, etc.) a mieux egptes douleurs ressenties afin
d’améliorer leur soulagement.

Proposition n° 12 :réactiver le #™plan national de lutte contre la douleur.

e Définir des référentiels et des recommandationsotees pratiques

La structuration du parcours de santé suppose bbéddion de
recommandations et de référentiels susceptibledai’ses médecins généralistes a
coordonner la prise en charge et mieux orientepagignts.

La DGOS souligne que le parcours des patients el Sie fait
actuellement I'objet d’aucune recommandation pteselle ni référentiels. Ce
segment de prise en charge fait actuellement kabijgne demande de la DGOS

(1) Audition du 21 juin 2016.
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d’inscription au programme de travail de la HAS ene d'élaborer des
recommandations de bonne pratique.

Dans son rapport précité, la HAS avait toutefoisomm® ce travalil
qguoigu’en termes prudents. Elle avait ainsi prés@drie «graduer la prise en
charge en fonction de I'impact des symptdomes sutdlisation des activités de la
vie quotidienne dans une logique de parcours dessoi Elle avait défini des
criteres de choix du niveau de prise en charge dettifié deux niveaux
d’intervention caractérisés par des principes deepen charge et des options de
traitement. Ces options étaient toutefois décritesc beaucoup de précautions,
dans une formulation parfois proche du scepticisaetenon hiérarchisées entre
elles.

L'élaboration de référentiels de bonne pratique ospbles aux
professionnels de santé devrait étre envisagéla pdhS en fonction des résultats
de l'expertise collective de I'INSERM. Ces réféietst pourraient évoquer la
coordination avec les médecins du travail et leuex aux plateformes territoriales
d’appui a la coordination des parcours de santéplmas pour les cas les plus
séveres.

Proposition n° 13 : mettre en place un parcours de soins et de priseharge de la
douleur, notamment pour les patients atteintskterinyalgie, sur la base d’'un référentiel
de bonnes pratiques élaboré par la Haute aut@igadté (HAS).

e Repenser le financement des activités de cooidimaet des
consultations pluridisciplinaires

Enfin, le rapporteur estime important d’engager wé#éexion sur les
modalités de financement des activités relevantladecoordination et de la
contribution au parcours de soins, au-dela ménia sleule fibromyalgie.

Dans le cadre des parcours de santé PAERPA, le dilamois établi par la
HAS fait état des modalités de rémunération du tepgssé a la coordination des
soins par le médecin traitant. En raison de la dexitg des prises en charge, les
taches de coordination occupent une place gramdessdans I'activité des
professionnels de santé. Une réflexion pourraété@gard étre portée sur I'exercice
du médecin généraliste, et notamment sur le modeédminération de ces
professionnels de plus en plus assujettis a I'aptiseement de taches ne relevant
pas d'une stricte fonction soignante. Le tempséaska coordination est un atout
pour I'amélioration de la prise en charge du patiBmeste cependant un obstacle
pour I'exercice de la profession et son attradiviiurtout s'il ne se manifeste par
aucune incitation particuliére. La mise en placendforfait de coordination serait
de nature a faciliter cet exercice.
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Proposition n° 14 :mettre en place un forfait de coordination dansalére des parcours
de soins.

Par ailleurs, le financement de la prise en chdegemalades chroniques ne
refléte quimparfaitement la réalité de la chargie. rapport de notre collégue
député Olivier VérafP reléve que la prévention et I'éducation thérapgatisont
deux domaines valorisés dans le cadre du fondsediention régional. De son
cOté, la tarification a I'activité permet de vakat d'autres actes techniques. Cela
étant, d’autres modes de prise en charge, biessgrgiel a 'accompagnement des
patients, ne sont pas valorisés. Il peut s’agir dessultations de diététicien,
d’infirmier, de psychologue ou d'assistant socidl.en est de méme des
consultations pluridisciplinaires.

Le rapporteur estime ainsi utile de repenser lanstion des consultations
pluridisciplinaires et pluri professionnelles de dmuleur, particulierement a
I'hépital. Afin d’accorder aux patients la meilleuprise en charge possible, des
réunions de concertation pluridisciplinaire (RCPjegroupant différents
professionnels de santé, sont instituées. Il s'dgitréunir autour du patient
'ensemble des disciplines indispensables a I'étimn du diagnostic et a la
définition du traitement des patients.

La mission conduite par Olivier Véran sur la taafion hospitaliere a ainsi
effectué des recommandations en la matiere, resam explicitement cet enjeu
comme majeur. Aujourd’hui, les modes de rémunémati® I'hOpital ne permettent
gu’imparfaitement de valoriser ces activités. Lagf¢ établis au titre des actes et
consultations externes ne permettent pas de cdavtotalité des frais engagés a
'occasion des RCP. Bien souvent, le recours a elgmdients colteux pour
I'assurance maladie et finalement peu appropripatient. La mission reléve ainsi
la prescription d'actes ou analyses supplémentgdesnettant un codage en
hospitalisation de jour et partant une meilleuraugération.

L'instauration d’'une tarification intermédiaire emta consultation externe
et I'hospitalisation de jour serait de nature @rée a ce besoin.

Enfin, la proposition figurant dans la nouvelle gention régissant les
relations entre I'assurance maladie et les médditié@saux de mettre en place une
majoration de tarification (46 euros pour les géhgtes) pour les pathologies
complexes nécessitant une consultation plus loegysus exigeante répond bien
au besoin de prendre en compte les spécificitépatents fibromyalgiques.

(1) Olivier Véran, «kapport d'étape sur le mode de financement defistaiments de santé mai 2016.



Proposition n° 15 : mettre en place une tarification couvrant les sa@pportés dans le
cadre pluriprofessionel et pluridiscliplinaire antdtoire (Proposition formulée dans leg
rapport d'étape de financement des établissemengarte).

Proposition n° 16 : inclure la fiboromyalgie dans la liste des path@@sgcomplexes
ouvrant droit a une majoration de tarification ptas consultations de généralistes.

E. HARMONISER ET DEVELOPPER LA PRISE EN CHARGE

Plusieurs dispositifs permettent d'aider les pasea faire face aux
conséquences financieres les plus séveres de I@mfjlalgie. Une des
préoccupations exprimées par les associationstintsaest I'inégalité de prise en
charge par I'assurance maladie (affections de lerdiuée) ou la Caisse nationale
de solidarité pour I'autonomie (prise en chargéndadicap) selon les territoires.

Par ailleurs, la diversité des traitements applesh la fiboromyalgie dans
ses différentes formes, n’est guére compatible l&modalités actuelles de prise
en charge, c’est pourquoi le rapporteur s’interrege I'expérimentation d’un
panier de soins forfaitaire qui pourrait couvrir sdéormes de traitements
actuellement non remboursés par I'assurance maladie

1. Le régime des affections de longue durée
a. Présentation du dispositif

Le dispositif des affections de longue durée (AleDdté mis en place des la
création de la sécurité sociale afin de permedty@ice en charge des patients ayant
une maladie chronique comportant un traitementopg® et une thérapeutique
particulierement codteuse.

La reconnaissance d'une ALD ouvre droit a I'exotiéra du ticket
modérateur et donc a une prise en charge intégald’assurance maladie des
soins prodigués pour I'affection identifiée, a Eeption du forfait hospitalier, des
pénalités pour non-respect des parcours de soorsi@mnés ou des dépassements
d’honoraires pratiqués par certains médecins. Damsas ou le patient dispose
d'une assurance complémentaire qui généralementdpem charge le ticket
modérateur, ce transfert est neutre pour lui.

Le patient bénéficie d’'un protocole de soins, mfijoement révisable,
établi par le médecin traitant et validé par le ewdulconseil de I'assurance
maladie. Ce protocole de soins définit les actdesprestations nécessités par le
traitement de I'affection. Sa durée est fixée caniphu des recommandations de la
HAS.

Le régime des ALD est notamment fixé par I'artitlel60-14 du code de
la sécurité sociale et leur liste est établie pécret aprés avis de la HAS.
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Actuellement cette liste compte 29 affections repnéant prés de 400 maladies
mais elle en a compté 30, d’oti son nom d’ALD*30Figurent notamment sur cette
liste la polyarthrite rhumatoide évolutive, les s graves des affections
neurologiques et musculaires (dont la myopathés),affections psychiatriques de
longue durée mais pas la fibromyalgie.

Il existe une possibilité de se voir reconnaitrelgime des ALD pour une
affection ne figurant pas sur cette liste dés lpu&lle nécessitain traitement
prolongé et une thérapeutique particulierementera@, comme le prévoit le 4° de
l'article L. 160-14. Dans le cas d'une seule affatgrave, on parlera d’ALD 31 et
dans le cas de poly-pathologies, d'une ALD 32 etwoquera souvent une ALD
hors liste pour regrouper les deux régimes.

La circulaire ministérielle du 8 octobre 2009 rigdata I'admission ou au
renouvellement d’'une affection de longue durée Hists, a explicité ces deux
critéres en précisant les conditions cumulativesroe suit :

—la condition d'affection grave est validée si mwins un des criteres
médicaux - risque vital encouru, morbidité évolafiqualité de vie dégradée - est
Vérifié ;

—la condition de traitement prolongé est validéla glurée prévisible du
traitement est supérieure a 6 mois ;

— et la condition de traitement particulierementiteax est validée si au
moins 3 des 5 critéres du panier de soins sormésk- traitement médicamenteux
régulier ou appareillage régulier ; hospitalisatioactes techniques médicaux
répétés ; actes biologiques répétés; soins paieawd répétés — dont
obligatoirement celui du traitement médicamenteuxie I'appareillage.

En 2014, prés de 11,3 millions de personnes béa&fit du dispositif de
I’ALD (dont plus de 700 000 d’ALD hors liste) auré du régime général, agricole
ou des indépendants, soit 17 % des assurés sociaux.

Plusieurs acteurs sont parties prenantes du digpmes ALD : le médecin
traitant qui établit le protocole de soins, le n@deconseil destinataire du
protocole de soins et qui fait connaitre son avis@aisse d’'assurance maladie dont
reléve I'assuré et le directeur de lI'organisme éleusté sociale dont dépend le
patient assuré qui lui notifie la décision.

b. Une prise en charge de la fibromyalgie disparate

La prise en charge de la fibromyalgie au titre d&lLD n'est pas
satisfaisante car il existe de fortes présomptioa traitement différencié d'un

(1) Le décret n° 2011-726 du 24 juin 2011 a rekingpertension artérielle sévére (ALD 12) de ktdides ALD
30 & compter du 27 juin 2011.



point du territoire a l'autre, faute de doctrin@gse élaborée par la HAS dans ce
domaine.

Une mesure simple consisterait a ajouter la fib@gig a la liste des
29 affections dont le diagnostic entraine la pesecharge a 100 %. Les auditions
ont montré qu’il ne s'agissait pas d’'une revendicatles associations de patients.
Leur objectif ne consiste en effet pas tant a éldagdiste des ALD qu'a limiter le
reste a charge et a assurer une égalité de traitesune I'ensemble du territoire
national. Plusieurs médecins ont aussi fait partede scepticisme voire de leur
hostilité a cette mesure.

Le rapporteur ne le proposera pas non plus caxistee de nombreux
patients fibromyalgiques qui n'ont pas besoin daitéaments particulierement
codteux, cette mesure serait donc insuffisamméléei

Il importe avant tout que la reconnaissance de DAdoit garantie aux cas
séveres et colteux en soins, de maniere homogene t&urritoire national, ce qui
ne semble pas étre le cas actuellement, notamnmnt lfappréciation de la
condition de traitement particulierement colteu&vpe par la circulaire de 2009
pour les affections hors liste.

En effet, dans la plupart des cas, la durée deida pn charge médicale de
la fibromyalgie est supérieure a 6 mois et il existn retentissement de la
fiboromyalgie sur la qualité de vie, ce qui satistd@ux des trois conditions de la
circulaire de 2009.

Mais seules les formes les plus séveres vont aetrahe hospitalisation ou
des actes techniques répétés (infiltrations...) ens gl traitement habituel et sont
donc susceptibles de remplir la condition de c@itil apparait que I'appréciation
de cette condition n’est pas homogéene selon lésmegomme I'a reconnu, lors de
son auditiorf, le docteur Francois-Xavier Brouck, directeur adleection des
assurés de la Caisse nationale de l'assurance imales travailleurs salariés
(CNAMTS) : «Le troisieme critére fait I'objet de situations heaup plus
disparates puisque, en réalité, seules les affesties plus évolutives et les plus
séveres, c'est-a-dire celles qui font I'objet d&xt techniques répétés,
d’hospitalisations et d'un traitement lourd, peut/étre reconnues colteuses selon
le troisieme critére.

En réalité, nous sommes confrontés, a I'assuranakadie, a la grande
hétérogénéité des demandes qui nous parviennentr nombre est trés disparate
d’'une région a l'autre ; il en est de méme deséces de prise en charge et du
diagnostic établi par le médecin traitant. Certasnde ces demandes nous arrivent
avec des qualificatifs différents. Bien qu'un cogela classification internationale
des maladies ait été attribué a la fibromyalgies ldemandes ne sont pas

(1) Audition du 21 juin 2016.



systématiqguement formulées sous ce libellé — mgarfmur des syndromes
dépressifs, des affections de type articulaire @liappareil locomoteur»

Cette situation est principalement imputable a téhggénéité des
demandes, tant en volume qu’en libellé diagno§&e&constat renforce la nécessité
d’'une meilleure sensibilisation des médecins tnésta

Les demandes d’exonération du ticket modérateurr gimromyalgie
recensées dans le logiciel de saisie des avis micsemédical de la CNAMTS
entre 2012 et 2014 apparaissent tres limitées etbreg pour un syndrome dont la
prévalence est de I'ordre de 2 % de la populatien qu’en forte augmentation :
on en recense 1055 en 2014 contre 692 en 2012.

Ces chiffres ne reflétent pas les taux évoqués [Emquéte de
FibromyalgieSOS, selon laquelle 42 % des répondants fait une demande
d’ALD aupres des caisses d’assurance maladie,ux @&sultant du questionnaire
du rapporteur (44 % des 570 répondants ont dédaodr fait une demande
d’ALD) ce qui laisse penser qu'ou bien il y a uraibi de sélection dans la
population des répondants a I'enquéte sur ce poifitien que I'outil de mesure de
la CNAMTS n'est pas exhaustif. Il est vrai que selkenquéte menée par
FibromyalgieSOS, 43 % des personnes ayant effaosteédemande de prise en
charge au titre de I'ALD l'ont fait au titre du riége de I'ALD 30, probablement
pour une autre affection comme la dépression.

Le taux moyen de refus de l'assurance maladie é&i62 % en 2014
contre 29 % en 2012, ce qui pourrait témoigner €'wévérité accrue devant
'augmentation des demandes.

Ce taux est supérieur a la moyenne des taux de mdur les autres
maladies susceptibles de bénéficier de I’ALD snlan croit la Cour des comptes :
« Seules les demandes adressées au titre de quelqtleslogies font I'objet de
modalités de contrdle approfondies, qui ont poumtiaire des taux de refus plus
importants. L’admission en ALD 14 *“insuffisancesp&atoire chronique ”
(notamment pour cause d’asthme) ou en ALD 23 ‘ctifias psychiatriques de
longue durée ", qui présentaient des taux de refspectifs de 21 % et 8 % en
2014, est ainsi conditionnée a I'appréciation parrhédecin-conseil du degré de
gravité de [laffection. De méme, tout protocole sgeins portant demande
d’admission au titre des ALD 31 et 32, qui ne foa I'objet de criteres médicaux
d’admission prédéfinis, doit inclure des élémendbjéctivation détaillés de I'état
de santé du patient, qui favorisent un contrélefossé des médecins-conseils. Le
taux de refus pour ces deux groupes d’ALD s’avgagie conséquent, nettement plus
élevé (30 % en 2014) que celui des autres ALD Eh%noyenne) .

(1) Cour des comptes, Rapport annuel financemenéa décurité sociale, €hapitre V : la prise en charge des
affections de longue durée : une dynamique nonrisét une gestion médicalisée de la dépense &eneett
ceuvre», septembre 2016
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Le rapporteur s'interroge également sur la difféeenles taux de refus
d’'une région a l'autre (de 14 % en Normandie a 82rpBourgogne-Franche-Comté),
méme si les faibles effectifs peuvent dans cersanégions affaiblir une lecture
statistique.

Selon les statistiques de la CNAMTS, il n'exista pi@ corrélation entre le
volume de la demande et le taux d’avis favorableditee de I'exonération du
ticket modérateur. En outre, la présence d’une meode population n’entraine pas
forcément un nombre important de demandes. Aitiigi;de-France ne représente
que 9% des demandes de prise en charge au fittexamération du ticket
modérateur.

Pour la CNAMTS, le faible nombre des demandesugtdesparité selon les
régions résulte d'abord de I'approche hétérogenka dealadie selon les médecins
traitants puisque les demandes sont faites arstigation.

Les statistiques indiquent ainsi une variation rdlla de
2 pour 100 000 personnes en Alsace a 9 pour 10@1008gion PACA.

Une autre explication apparait aussi liée a latijposide certains médecins
conseils, insuffisamment sensibilisés a ce syndroP&ns une circulaire de
2009%, la direction de la sécurité sociale avait propaséarbre de décision
permettant au médecin-conseil, pour les personttesitas d’'une pathologie non
avérée, mais devant tout de méme suivre un parcleuseins long et onéreux, de
prendre une décision la plus objective possiblapplication de cette circulaire ne
semble pas encore généralisée.

(1) Circulaire n°DSS/SD1MCGR/2009/308 du 8 octdd089 relative a I'admission ou au renouvellemeunne'
affection de longue durée hors liste au titre d822-3 (4°) du code de la sécurité sociale.
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DEMANDES ET ADMISSIONS D’EXONERATION DU TICKET MODE RATEUR
AU TITRE D'UNE AFFECTION HORS LISTE POUR LA FIBROMY ALGIE

PAR REGION
2012 2013 2014
Avis Taux Avis Taux Avis Taux
De- accep- De- accep- De- accep-
favo- : favo- : favo- :
mande rable tation mande rable tation mande rable tation
(%) (%) (%)

Alsace-Moselle 10 4 40 10 - - 19 5 26,82
Aquitaine 28 16 57,14 42 25 59,52 60 35 58,33
Auvergne 18 18 100 17 11 64,71 20 14 70
Bour-
gogne-Franche-C 10 4 40 30 7 23,33 28 5 17,86
omté
Bretagne 33 17 51,52 36 20 55,56 58 25 4310
Centre 31 19 61,29 53 24 45,2¢ 33 14 42|42
Guadeloupe 7 5 71,43 8 5 62,50 3 2 66,67
Guyane 0 - - 3 - - 3 3 100
Tle-de-France 75 58 77,33 85 52 61,18 88 50 56,82
Languedoc-
Roussillon 43 22 51,16 61 18 29,51 50 16 32
Limousin-Poitou 15 13 86,67 33 14 42,42 40 15 37|50
Martinique 2 2 100 7 6 85,71 5 3 60
Midi-Pyrénées 49 43 87,76 71 47 66,20 70 45 64,29
Nord-Est 19 9 47,37 38 15 39,47 48 11 22,02
Nord-Picardie 70 50 71,43 108 45 41,67 133 52 39,10
Normandie 44 39 88,64 82 65 79,27 65 56 86|15
Pro-
vence-Alpes-Cot 143 114 79,72 121 64 52,89 144 86 59,72
e d’Azur Corse
Pays de la Loire 56 42 75 65 40 61,54 82 49 59,76
Réunion 2 1 50 3 1 33,33 3 2 66,67
Rhoéne-Alpes 37 17 45,95 75 20 26,617 103 20 19,42
Total général 692 493 71,24 948 479 50,53 1055 508 48,15

Source : Données Hippocrate CNAMTS



Reconnaissant qu'il peut exister une différenceppréciation d'un
médecin-conseil a l'autre, la CNAMTS estime quijipartient d’abord a la HAS
d’établir des recommandations de prise en chargle. &ainsi indiqué qu'elle
I'avait sollicitée a cet effet par courrier en ddtel6 juin 2016, ce qui laisse penser
gue la création de la commission d'enquéte n'estt-fre pas complétement
étrangére a cette initiative salutaire.

L’établissement de recommandations permettra deseéales actions de
formation auprés du réseau afin d'obtenir la meitlecohérence des avis donnés.

Ces préconisations de bon sens sont bien évidempaetagées par le
rapporteur.

Proposition n°17: assurer I'égalité de traitement des patient®fityalgiques au regard
de l'accés au régime de l'affection longue duréelpaliffusion de recommandations de
prise en charge de la HAS aux médecins-conseila G&AMTS.

2. La prise en charge du handicap
a. Procédure de reconnaissance du handicap

La reconnaissance administrative du handicap pedagbir accés a un
ensemble d’'aides et de services destinés a voes aidonserver ou trouver un
emploi. Pour étre reconnu handicapé, le moyenue pburant est de solliciter la
reconnaissance de qualité de travailleur handiRQE H).

C'est la Commission des droits et de l'autonomies dgersonnes
handicapées (CDAPH) qui délivre la RQTH. Mais c'esiprés de la maison
départementale des personnes handicapées (MDPH)egugersonnes peuvent
trouver toutes les informations utiles et bénéfidie I'accompagnement nécessaire
au dépbt de la demande. Aux termes de l'articl&46-3 du code de l'action
sociale et des familles, elles sont chargées @'afft accés unique aux droits et
prestations, a toutes les possibilités d’'appui déasces a la formation et a
I'emploi et & l'orientation vers des établissemesttservices ainsi que de faciliter
les démarches des personnes handicapées et danfelie.



Les prestations et allocations des MDPH
Plusieurs prestations et allocation sont aujouridiélivrées par les MDPH.

La prestation de Compensation du handicagPCH) : allocation versée aux personnes
en situation de handicap, elle prend en comptebésoins et le projet de vie de la
personne handicapée. Elle peut étre affectée Zlhimges liées & un besoin d'aide
humaines, d’aides technigues, a 'aménagement gienient et du véhicule, et/ou & u
besoin d’aides exceptionnelles ou animaliéres.

-0

L'allocation compensatrice pour tierce personne(ACTP) : versée aux adultes de
moins de 60 ans par le conseil départemental pelimet aux personnes en situation de
handicap d’assumer les frais liés a l'interventdone tierce personne pour les aide
dans les actes essentiels de la vie quotidienmeeakdité remplacée par la PCH depuis |le
1% janvier 2006. Les personnes qui bénéficiaient AETP avant 2006 peuvent choisir

de continuer a la percevoir a la place de la PCldlles remplissent les conditiong
d’attribution.

=

L'allocation compensatrice pour frais professionned (ACFP): Elle permet aux
personnes reconnues handicapées a plus de 80%rd&rskes frais supplémentaires lié
a l'exercice de leur profession. Aujourd’hui rem@acpar la PCH, les anciens
bénéficiaires peuvent toutefois continuer de lac@erir a la place de la PCH s'ils ont
font la demande.

[l

L'allocation pour adultes handicapés(AAH) : elle a pour objet de garantir un revenu
minimum aux personnes handicapées afin de faieedag dépenses de la vie courante

Le complément de ressources de 'AAH il est destiné & compenser I'absence dural
de revenu d'activité des personnes handicapées ldanapacité de travailler. Ce
complément est aujourd’hui remplacé par la majomapour la vie autonome depuis
juillet 2005. Il n’y a donc plus d’ouverture de dsoau complément d’AAH. Toutefois,
les anciens bénéficiaires peuvent continuer a aéfloger.

e

La majoration pour la vie autonome: versée en complément de I'allocation au
adultes handicapés, cette aide remplace le comptémi@allocation pour adultes
handicapés (AAH) depuis juillet 2005.

L'allocation éducation pour I'enfant handicapé (AAEH) : il s'agit d’une prestation
destinée a compenser les frais d’éducation etide apportés a un enfant en situation de
handicap. Cette aide est versée a la personnenqassume la charge. Elle peut éty
complétée, dans certains cas, d’'un complémeniodation.

x

D

Hormis I'enquéte menée par FibromyalgieSOS, la c@sion d’enquéte

n'a pas obtenu de statistiques portant sur l'attiiim des services et prestations par
les MDPH au profit des personnes souffrant de fitylagie. Selon I'enquéte, prés
de la moitié des répondants ont fait un dossieréupl’'une MDPH. 2/3 des
personnes qui ont déposé un dossier ont obteneclannaissance du statut de
RQTH, 18 % ont obtenu le versement de 'AAH ou @éCH. De méme, selon le
questionnaire du rapporteur, 57% des répondarntsafit avoir déposé un dossier
en ce sens.

S'agissant de la reconnaissance du handicap, lépnatique est similaire
a celle des ALD.



Il s'agit d'objectiver les critéres et la définitiod’'un parcours de soins
standardisé et d'intégrer les MDPH a I'élaboratibnparcours de santé. Il s'agit
tout autant de permettre une prise en charge hasg®aur I'ensemble du territoire
a travers une série de recommandations. A ceijaexiste pas de guide pour une
prise en charge harmonisée bien que le ministéda danté ait saisi le directeur
général de la Caisse nationale de solidarité pautdnomie (CNSA) en ce sens en
2009. Il a été jugé que les situations étaient waables d’un patient a I'autre.

Proposition n° 18 : assurer 'égalité de traitement des patients fityagiques au
regard des demandes effectuées auprés des maiépagethentales des personnes
handicapées par la diffusion de recommandationside en charge de la HAS.

3. Le cas patrticulier de la fonction publique

La fonction publique bénéficie d’'un régime partietulen matiére d’arréts
de travail, qui sont dénommés congés. Trois régiexéstent en fonction de la
gravité de I'état de santé du fonctionnaire :

— le congé maladie ordinaire qui peut atteindramin
— le congé de longue maladie ;

—le congé de longue durée. Cing affections ouvdeoit a ce congé : la
tuberculose, la maladie mentale, le cancer, lapogiélite ou le déficit immunitaire
grave et acquis.

L'octroi des congés de longue maladie et de longueée et le
renouvellement de ces congés sont décidés par ihitration aprés l'avis du
comité médical.

Cette instance indépendante est composée de megdameiticiens : deux
médecins de médecine générale et, le cas échéaspguaialiste de I'affection pour
laquelle est demandé le congé. Elle donne son swisl'état de santé du
fonctionnaire avant que l'administration ne se prarte sur l'octroi ou le
renouvellement du congé, la reprise de fonctiolisaue du congé, ou la mise en
disponibilité d'office®.

Durant ces congés, le fonctionnaire ne bénéficis pandemnités
journalieres mais continue de percevoir son tram@mselon des modalités
dégressives.

A llissue de ces droits & congés, I'agent peut &tirais soit & reprendre ses
fonctions en temps partiel thérapeutique, soit Emassé dans un autre emploi,

(1) L'avis du comité médical lie I'administratiofilse prononce sur la reprise de fonctions apr@smois con-
sécutifs de congé maladieordinaire», sur la reprise de fonctions aprés un congéouglie maladie ou de
longue durée ou sur I'octroi d’'un temps partiel tlygeutique.



soit mis en disponibilité d'office et pourra bémér du paiement de I'allocation
d’invalidité temporaire.

Le flou régnant dans le diagnostic posé pour leofityalgie aboutit pour
nombre de fonctionnaires a une stratégie de caomouent. La fibromyalgie étant
difficilement diagnostiquée, peu reconnue, il n'gsts rare de faire valoir le
diagnostic de syndrome dépressif bien souvent gsade fiboromyalgie, qui donne
droit & un congé de longue durée et a une meillptise en charge que celle a
laguelle peuvent prétendre les malades fibromya&sq Les patients identifiés
comme étant fibromyalgiques, quant a eux, sont barvent mis en disponibilité
d’office une fois I'épuisement des congés maladitnaires.

Cette situation n’est satisfaisante ni pour laemilité, ni pour les patients.
Pour le rapporteur, les cas les plus sévéres dop@nvoir étre pris en charge et
accompagnés. Dans tous les cas, il importe querfét€ médical, aussi bien que
les autorités hiérarchiques, puissent étre dinmémtmés des recommandations qui
seraient émises par la HAS dans le cadre de la ericharge de la fibromyalgie.

Proposition n° 19 : diffuser auprés des comités médicaux des admatimts les
recommandations de prise en charge des patientsnfjlalgiques de la HAS.

4. La définition d’un panier de soins complémentai res faisant I'objet d’'une
prise en charge

Apprendre a gérer la fatigue, les douleurs, lesstredemande un travail
d’équipe qui n'est pas seulement médical mais pikofessionnel et peut nécessiter
le recours a des traitements médicamenteux et regicamenteux, parfois a des
médecines complémentaires (veirpra).

Si les traitements médicamenteux santpriori pris en charge par
I'assurance maladie, d’autres possibilités, poargéterminantes dans le traitement
de la douleur, sont peu ou pas pris en charge.gué&e de l'association
FibromyalgieSOS a montré que cette réalité availr mpnséquence d’inciter de
nombreux patients, surtout parmi les foyers auemas modestes, a renoncer aux
soins. D’autres auront tendance a davantage re@uximédicaments parce qu'ils
sont mieux pris en charge alors que ce n'est pagtivent la meilleure solution
pour eux et que cela génere des colts importants’/assurance maladie.

De nombreux intervenants ont évoqué lors de leuditians la nécessité
d’'une meilleure adaptation des regles de prise temge aux spécificités de la
fibromyalgie. M. Christophe Donchez, président dllectif Fibro’Actions, a par
exemple affirmé que en I'état actuel de la réglementation, I'obtentidine ALD
n'a que peu d'impact pour les malades puisquerklatements médicamenteux sont
peu efficaces. Ce qui serait intéressant pour nolest que I'assurance maladie



intégre dans les protocoles de soin les médecikesatives qui nous sont utiles,
acceptant ainsi que leur codt nous soit rembous$8

Le directeur général de la santé, M. Benoit Vallgiartagé cette analyse et
aussi évoqué quelques pistes Jirdiquais tout a I'heure que ce n'est pas
tellement de kinésithérapie qu’ont besoin ces pt&ienais plutoét du retour a une
activité physique douce et plus réguliere, par elerfa balnéothérapie. Mais cela
n'est pas pris en charge ; la kinésithérapie esilurs prescrite pour cette raison
méme...Nous nous trouvons ainsi dans un paradoxendieoursement et de prise
en charge. C'est plutét la direction de la sécurdéciale que vous devrez
interroger sur le sujet. De notre c6té, nous menandravail important pour la
reconnaissance de certaines prises en charge. Jaipaout a I'heure de la
psychologie, qui n'est pas plus reconnue pour taofinyalgie que pour d’autres
pathologies. Elle éviterait pourtant le recours @sdmédicaments de la lignée des
neuroleptiques ou des psychotropes. Nous nous mmépal’ailleurs a limiter le
recours aux benzodiazépines, qui représente unufldans notre pays...
Nous-mémes sommes assez favorables a la prisexaiecd’actes thérapeutiques
qui ne relévent pas strictement de la pharmacopées.centres anti-douleur, et
I'approche pluridisciplinaire des prises en chargei en est la marque distinctive,
doivent étre au centre du dispositif. L'accompageem psychologique et
I'accompagnement de l'activité physique sont essisntlls doivent donc pouvoir
faire partie d'une prise en charge globale et, ppusi pas, d'un
remboursement: ®

La loi du 26 janvier 2016 de modernisation de nalystéme de santé a
autorisé la prise en charge d'une activité physigdaptée a la pathologie d'un
patient souffrant d’'une affection classée en ALD.s’mgit d'un premier pas
intéressant mais qui ne bénéficiera qu'a une petii@orité des patients
fibromyalgiques (voilsuprg.

Le rapporteur estime qu’il serait utile que la HA&finisse un panier de
soins (balnéothérapie, consultation d’'un psychaogetivités de retour a I'effort,
éventuellement compléments alimentaires) éligiblme prise en charge, peut-étre
forfaitaire, plus adaptée aux besoins des patidiiomyalgiques que les
médicaments. L’expertise collective de 'INSERM pmait utilement éclairer les
travaux et recommandations de la HAS sur ce point.

Proposition n° 20 :saisir la HAS de la définition d’'un panier de sotanplémentaires
adaptés aux patients fibromyalgiques et faisanbjé d'une prise en charge pa
I'assurance maladie, éventuellement de manieraifaife.

(1) Audition du 5 juillet 2016.
(2) Audition du 21 juin 2016.



LISTE DES PROPOSITIONS

DE LA COMMISSION D’ENQUETE

RECONNAITRE LA FIBROMYALGIE COMME UNE MALADIE

Proposition n°l: substituer le mot maladie au mot syndrome dans la
terminologie utilisée par les autorités sanitaifemncaises pour caractériser la
fibromyalgie.

AUGMENTER L'EFFORT DE RECHERCHE

Proposition n° 2 : accentuer I'effort de recherche sur la fibromyalgie
notamment en augmentant le nombre de programmgstdless de recherche
clinique qui lui sont consacreés.

FORMER LES PERSONNELS DE SANTE

Proposition n°® 3: reconnaitre la médecine de la douleur commeiaitéc
universitaire ou instituer la médecine de la douleemme formation transverse
commune a plusieurs dipldmes d’'études spécialiBES) dans le cadre de la
réforme du troisieme cycle des études de médecine.

Proposition n° 4: faire figurer un enseignement sur la fiboromyaldans le
plan national de formation du développement prades®l continu (DPC).

Proposition n° 5: diffuser les tests de diagnostics aupres descongsl
généralistesvia le site Améli de la Caisse nationale d'assurancdadie des
travailleurs salariés (CNAMTS) et les logicielsid@aa la prescription.

Proposition n° 6: diffuser 'annuaire national recensant les dtires de
douleur chronique (SDC) sur le territoire.
FAVORISER LES TRAITEMENTS NON MEDICAMENTEUX

Proposition 7: favoriser le développement des programmes déatduc
thérapeutigue du patient fondé sur une évaluaticensfigue des modules
existants.



INSTITUER UN PARCOURS DE SOINS

Proposition n° 8: intégrer les conclusions de I'expertise colleztielative
a la fibromyalgie menée par I'Institut national e santé et de la recherche
médicale (INSERM) dans les diagnostics territoripaxtagés prévus par la loi de
modernisation de notre systéme de santé.

Proposition n°9: définir un modeéle de plan personnalisé de santé
coordonné par le médecin de premier recours posr piatients atteints de
fibromyalgie.

Proposition n° 10: publier les résultats de I'expérimentatiogatipe-file
de la douleur» menée dans certains centres de traitement digulaur et évaluer
I'intérét de sa généralisation.

Proposition n° 11: publier les résultats de I'évaluation de la noissde
coordination des structures d'étude et de prisgharge de la douleur chronique.

Proposition n° 12: Réactiver le 4™ plan national de lutte contre la
douleur.

Proposition n° 13: mettre en place un parcours de soins et de prise
charge de la douleur, notamment pour les patidtegts de fibromyalgie, sur la
base d'un référentiel de bonnes pratiques élabardgpHaute autorité de santé
(HAS).

Proposition n° 14: mettre en place un forfait de coordination densadre
des parcours de soins.

Proposition n° 15: mettre en place une tarification couvrant leg1so
apportés dans le cadre pluriprofessionel et plsgigilinaire ambulatoire
(Proposition formulée dans le rapport d’étape darfcement des établissements de
santé).

Proposition n° 16: inclure la fibromyalgie dans la liste des patigids
complexes ouvrant droit a une majoration de taifan pour les consultations de
généralistes.
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HARMONISER ET DEVELOPPER LA PRISE EN CHARGE

Proposition n°17: assurer ['égalité de traitement des patients
fibromyalgiques au regard de I'accés au régimeafeettion longue durée par la
diffusion de recommandations de prise en charda S aux médecins-conseils
de la CNAMTS.

Proposition n°18: assurer ['égalité de traitement des patients
fiboromyalgiqgues au regard des demandes effectuégeés des maisons
départementales des personnes handicapées pHussodi de recommandations de
prise en charge de la HAS.

Proposition n°19: diffuser auprés des comités médicaux des
administrations les recommandations de prise enrgehades patients
fibromyalgiques de la HAS.

Proposition n° 20: saisir la HAS de la définition d’'un panier deinso
complémentaires adaptés aux patients fioromyalgigtiéaisant I'objet d’'une prise
en charge par I'assurance maladie, éventuellengentathiere forfaitaire.






EXAMEN EN COMMISSION

La Commission a examiné le présent rapport au coeérsa réunion du
mercredi 12 octobre 2016.

Mme la présidente Sylviane BulteauNous allons procéder aujourd’hui &
I'examen du rapport de notre commission d’enquétaformément a la procédure
applicable aux commissions d’enquéte, le rapportvoes a pas été envoyé
préalablement a cette séance, mais il était caisalhier et ce matin sous forme
papier dans une salle de notre assemblée. Jediezrmercier les membres de la
Commission qui sont venus régulierement assist@nsaauditions dans un esprit
consensuel et positif.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Notre commission d'enquéte a été
créée par la conférence des présidents, le 10 @&, 2 la demande du groupe de
la Gauche démocrate et républicaine. Depuis cette, chous avons tenu vingt
auditions au cours desquelles nous avons entemghieisix personnegarmi
lesquelles des médecins et des représentants stéations du systeme de santé
publique ainsi que des associations de patients.

Parallelement, nous avons été destinataires de neombtémoignages
spontanés, et j'ai recu 570 réponses au bref questire que j'ai mis en ligne afin
de comparer les expériences des uns et des aldgresuhaite remercier les auteurs
de ces courriers qui m'ont aidé & mieux comprendues difficultés. Certains
extraits de ces témoignages sont cités dans leomappar ils sont précis et
convaincants.

A

Comme vous le savez, j'étais a linitiative de laéation de cette
commission d’enquéte, et je voudrais dire aujourddombien les auditions que
nous avons conduites ensemble dans un esprit ezt positif m’ont conforté
dans cette orientation, tant le besoin de recosaace des patients était grand. Si
notre commission a contribué a modifier le regded nos concitoyens sur les
souffrances des malades de la fibromyalgie en Bamnant la parole dans

I'enceinte de I'’Assemblée nationale, elle auraimitien de ses objectifs.

Nos travaux ont aussi mis I'accent sur les insaffces de notre systeme de
santé dans le traitement de cette souffrance, &tpemmis d'identifier des
propositions d’amélioration. Vous verrez ainsi queeis en formulons vingt qui, je
I'espere, recueilleront votre approbation. Ellefietent les échanges que nous
avons eus en marge des auditions et ne vous sdrprerdonc pas. Afin de ne pas
monopoliser la parole, je n'en présenterai queqyes-unes.

En premier lieu, il m’est apparu que l'utilisatipar les médecins du terme
de « syndrome » ne contribue pas a crédibilisepldfrance subie par les patients



aupres de leurs proches et de leur entourage piome®l. Aussi, je souhaite que
les autorités sanitaires francaises fassent évdduéerminologie employée pour
désigner la fibromyalgie et adoptent désormaiotaon de maladie plutét que celle
de syndrome.

Si les causes de la fibromyalgie, comme sa préwgalen son codt restent
encore difficiles a cerner, il me semble qu’ellestsencore fortement sous-
estimées et que nous devrions progresser dansldidmlogie de cette maladie.
Les souffrances qu’elle engendre sont bien réelesne suis efforcé de les retracer
dans mon rapport, dans leur diversité et leur impgaotidien, grace aux
témoignages des patients et de leurs associalfans. verrez que j'ai notamment
beaucoup utilisé la remarquable enquéte de I'agori FibromyalgieSOSnenée
en 2014 auprés de 4 500 patients.

S’agissant des réponses de notre systeme de sduligup a cette maladie,
jestime tout d'abord que la France devrait accentson effort de recherche,
notamment de recherche clinique, qui semble trédega de la prévalence de la
fibromyalgie dans notre pays et de ce qui est quétidans certains autres pays
occidentaux. L'expertise collectivengagée par I'INSERM devrait toutefois
contribuer a approfondir nos connaissances et auveter nos modes d’action,
mais seulement a compter de 2018. Les représemtaritkiserm que nous avons
entendus, dont son président-directeur généralyYwds Lévy, ont d'ailleurs
expressément affirmé gu'ils suivaient nos auditiengu’ils tiendraient compte de
nos propositions dans leurs travaux. Il n'y a dpas de concurrence entre nos
deux démarches, mais bien une complémentarité.

Dans un autre registre, il importe que la formaiiutiale et continue des
médecinssoit améliorée afin que cette maladie soit mieuxnce et reconnue. Je
fais, a cet égard, des propositions précises,emdvec la réforme du troisieme
cycle des études de médecine. Une plus grandebsiasion aux outils de
repérage, notamment aux questionnaires qui noustérrésentés, permettra aussi
un diagnostic plus précoce et réduira I'erranceioadel

De nombreux intervenants nous ont décrit les effsezondaires
indésirables des traitements médicamentéux, en rappelant qu’il n’existait pas
d’autorisation de mise sur le marché de molécule fofibromyalgie en Europe. |l
faut donc encourager une approche pluri-professitede la prise en charge des
patients, afin de promouvoir la réadaptation adfsans créer d’'addiction a des
médicaments dont I'effet durable est fortementtsiujeaution.

Dans cet ordre d'idée, je propose de favoriser dgetbppement des
programmes d’éducation thérapeutique du patiemiddosur une évaluation
scientifique des modules existants. La table roqaie nous avons tenue avec la
présidente, en présence de plusieurs patientesitasted’une forme grave de
fiboromyalgie, & I'hépital Cochin, dans le servica grofesseur Perrot, nous a
convaincus du bien-fondé du programme d'éducatioérapeutique qu’elles
suivaient, comme l'ont aussi relevé de nombreussopnes que nous avons
auditionnées.



Afin de lutter contre I'errance médicale, il fautegla Haute Autorité de
santé (HAS), dans la continuité de son rapport @E2définisse un modéle de
prise en charge susceptible de servir de référangemédecins généralistes et
spécialistes. La définition d'un véritable parcouds soinssuppose en effet
I'élaboration de recommandations et de référentmisceptibles d'aider les
médecins généralistes a coordonner la prise ergehetr a mieux orienter les
patients vers les spécialistes et les centresaitertrent de la douleur, qu'il faut
conforter et développer. Inclure la fibromyalgiengala liste des pathologies
complexes ouvrant droit a une majoration de taifon pour les consultations de
généralistescomme le prévoit la future convention entre less®s d’assurance
maladie et les médecins libéraux, permettrait @emeaitre la spécificité de ces
patients qui nécessitent une consultation appraéomae les médecins généralistes
n’ont pas toujours le temps de mener.

Une autre des préoccupations exprimées par lesiassos de patients est
l'inégalité de prise en chargear I'assurance maladie au titre des affections de
longue durée (ALD) ou la Caisse nationale de soti&l@our I'autonomie, pour la
prise en charge du handicap, selon les territoles. investigations, et notamment
les chiffres fournis par la Caisse nationale d'eemsce maladie des travailleurs
salariés (CNAMTS), confortent cette appréciatidniniporte avant tout que la
reconnaissance de I'ALD soit garantie aux cas sSvét colteux en soins de
maniére homogene sur le territoire national, ce mpisemble pas étre le cas
actuellement, notamment pour I'appréciation de {ndition de traitement
particulierement colteux, prévue par la circulaiee2009 pour les affections hors
liste.

Il appartient d’abord a la HAS d’établir des recoamdations de prise en
charge. La CNAMTS nous a ainsi indiqué qu’elle ddwsollicitée a cet effet, par
courrier en date du 16 juin 2016, ce qui laissespemue la création de notre
commission d’enquéte n’'est pas complétement étrarigeette initiative salutaire.
L’établissement de recommandations permettraiti alasréaliser des actions de
formation aupres du réseau des médecins-conseiisdaibtenir la meilleure
cohérence des avis donnés.

Enfin, apprendre & gérer la fatigue, les doulelgrsstress, demande un
travail d'équipe qui n'est pas seulement médicaknaassi pluri-professionnel, et
peut nécessiter le recours a des traitements nmditaux et non médicamenteux,
parfois a des médecines complémentaires. Si liésrirents médicamenteux sant
priori pris en charge par l'assurance maladie, d'autressipilités, pourtant
déterminantes dans le traitement de la douleut, gam ou pas pris en charge. |l
serait utile que la HAS définisse un panier de seifbalnéothérapie, consultation
d'un psychologue, activités de retour a I'efforyedtuellement compléments
alimentaires — éligibles a une prise en charget-@ee forfaitaire, plus adaptée aux
besoins des patients fibromyalgiques que les médints.



M. Arnaud Viala. Le rapport reprend-il la notion de « panier de sein
évoquée par certains des intervenants auditionnés ?

M. le rapporteur. Tout a fait. Il s’agit de la proposition n° 20.

Mme Annie Le Houerou.Merci, monsieur le rapporteur, pour ces
propositions qui refletent bien le travail réalisé.

La proposition n°® 20 sur le panier de soins étas attendue. En mettant
l'accent sur la prise en charge le plus en amossipte de cette maladie, elle
permettra de soulager les malades et de leur &etetraitements médicamenteux
lourds. Vous mentionnez dans le rapport une liste sdins : balnéothérapie,
consultation d'un psychologue, activités de ret@url’effort, éventuellement
compléments alimentaires. Ne faudrait-il pas medies points de suspension a
cette liste, car elle ne peut étre limitative ? dresse en charge en kinésithérapie
adaptée peut notamment faire partie de cet accamepant.

Mme la présidente Sylviane BulteauNous ne sommes pas tous des
professionnels de la santé : la HAS pourra elle-en&#finir le panier de soins
complémentaires, surtout pour les soins peu ou pas en charge. La
kinésithérapie, avec une prescription, est prisehange.

M. Renaud Gauquelin.Si I'on veut que la fibromyalgie soit reconnue en
ALD, le plus important est de substituer le mot aadie » au mot « syndrome ».

Ensuite, il faudrait laisser une place plus impaegaaux médecines
alternatives, qui ne sont aujourd’hui pas toujoremboursées par la sécurité
sociale. Certains patients se soignent depuis vamyt avec des médicaments
psychotropes — antidépresseurs, neuroleptiques -orgudes effets secondaires
majeurs. Les médecines alternatives seraient numifiteuses, moins dangereuses
et plus efficaces.

Je félicite la présidente et le rapporteur poutragail trés consensuel et
trés important, ne serait-ce que pour les audit@osordées a de nombreuses
associations de malades.

M. le rapporteur. Le panier de soins sera défini par la HAS : il dévr
permettre le recours a des médecines alternatives.

L'essentiel est de reconnaitre cette maladie. Lgonitéa des personnes
atteintes croient avoir une maladie grave qui waclenduire a la mort. Elles sont
totalement désemparées — certaines ont méme firsgauicider —, d’autant que
certains médecins leur disent : « Arrétez de pegservous étes malade, et ca ira
mieux » I Méme sans reméde médicamenteux, la simg@ennaissance de la
maladie contribuera déja a aider les malades énwaht leur désarroi.

M. Renaud Gauquelin.Vous avez tout a fait raison, la fibromyalgie doit
étre reconnue comme une maladie, au méme titréaytieose et la polyarthrite.



M. Arnaud Viala. Les mesures proposées dans le rapport ont-elles été
chiffrées ?

Mme la présidente Sylviane BulteauA part la proposition n°2 sur
I'effort de recherche, le rapport avance des pritipos sous forme de
recommandations, dont certaines sont en lien atidn de la HAS et de
I'Inserm.

Dans le cadre du PLFSS pour 2017, nous allons pesmue le panier de
soins complémentaires, qui pourrait représentercait, fasse I'objet d'une
expérimentation, car il faut envoyer des signauxatients et aux associations qui
nous ont fait confiance. Toutes ces mesures n'astgbé chiffrées, d’autant qu’on
ne connait pas bien le nombre de patients atteints.

M. Jean-Pierre DecoolJe salue la qualité de ce rapport. La
reconnaissance de la maladie et les quatre prap@sivisant a harmoniser et a
développer la prise en charge sont essentiellegagitulier la nécessité d’assurer
I'égalité de traitement.

A propos d’expérimentation, j'avais fait des prdfioas en ce sens auprés
du ministére de la santé. Je vous propose comrbésstament pilote I'hopital de
Zuydcoote, ou le docteur Marie-Josée Kins recoihai@breux patients atteints de
fibromyalgie : elle serait tout a fait d’accord pdire la personne ressource.

Mme la présidente Sylviane BulteauParmi les propositions figure aussi
une relance du plan antidouleur. Nous avons putatars notamment lors de notre
visite dans le service du professeur Serge Pejuet)le développement des centres
antidouleur a accusé le coup de frein mis a ce @ans doute, cela demandera-t-il
quelqgues moyens, mais nous pourrions faire offieepinniers, car la prise en
charge pluriprofessionnelle peut concerner d’autrakadies que la fibromyalgie.

Mme Annie Le Houerou.Quelle serait I'autorité qui mettrait en ceuvre la
substitution entre les mots « syndrome » et « n@ba@

Quelles garanties avons-nous que la HAS, visée phasieurs des
propositions, va se saisir de ces questions ?

M. le rapporteur. Il faudra en discuter avec le ministére de la&ant

Mme la présidente Sylviane BulteauNous avons affaire a des
organismes indépendants, comme I'’Académie de meelelli les ministres ni les
députés ne décideront. Ce rapport avance des rezodations.

M. Gérard Bapt. Il est dommage que la HAS ne compte pas de
représentant du Parlement.
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Mme la présidente Sylviane BulteauNous sommes parlementaires, et
pas médecins ni scientifigues. Ce rapport, ajoutd’aatres et au travail de
'INSERM, constitue une pression amicale pour faivancer nos propositions.

M. Jean-Pierre DecoolPuisque nous sommes l|égislateurs, ne pourrions-
nous pas déposer une proposition de loi pour gralars le marbre notre
volonté commune ?

M. le rapporteur. Ce serait compliqué. Elle ne pourrait étre pré&sigue
dans le cadre d’'une « niche ».

Mme la présidente Sylviane Bulteau.La proposition n° 1 concerne
'’Académie de médecine. Quant a I'égalité de tradst, elle reléve plus de la
bonne volonté que de la loi.

M. Jean-Pierre DecoolJe pensais surtout aux quatre derniéres
propositions.

M. Gérard Bapt. Quel est I'avis de I'’Académie de médecine, quilast
maison assez traditionnelle ?

Parler de maladie, et non plus de syndrome, rerawiglacement en ALD,
ce qui réglerait un certain nombre de problémes.

Enfin, la proposition n° 15 sur les soins dans adre pluriprofessionnnel
et pluridisciplinaire ambulatoire figure déja da@$LFSS pour 2017. Nous aurons
satisfaction si ce point est adopté.

Mme la présidente Sylviane BulteauNous avons entendu ici plutét un
refus sur le terme « maladie », en raison de fcdifé de poser un diagnostic et
d’identifier scientifiquement les causes de ladibyalgie.

En faisant des recommandations, nous appuyonsteamtes des patients
et des associations. L'objectif de notre commissi@nquéte est de reconnaitre
que les malades ne souffrent pas d'une maladiehfyique. Nous demandons
aux autorités scientifiques de se pencher sur slgeproblématiques — acces aux
soins, errance médicale, information des médecifes sorte que les associations se
sentent moins seules dans leur combat. Nous néwreefons de faire valider les
points qui relevent du PLFSS pour 2017.

M. le rapporteur. Ce rapport est une étape ; il ne réglera pas tms.
intéréts sont divergents : nous défendons les raslade ministére de la santé
défend le moins de dépenses possible.

Mme Annie Le Houerou. Je ne crois pas que I'on puisse dire cela !

Mme la présidente Sylviane BulteauVous auriez d( assister a I'audition
de la ministre hier, monsieur le rapporteur.
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M. Renaud Gauquelin. Il est important d'aller plus loin ; sinon, ce sera
désespérant pour les malades.

La terminologie « maladie » ou « syndrome » n’erhpépas la prise en
charge a 100 % : I'ALD n’est pas réservée a desdied, elle est réservée a des
pathologies. Ainsi, rien n'empéche aujourd’hui lessement de la fibromyalgie en
ALD, ce qu'attendent les associations.

La proposition n° 16 consiste a « inclure la fibyadgie dans la liste des
pathologies complexes ouvrant droit a une majanatie tarification pour les
consultations de généralistes ». Aux termes dehwention médicale, signée par
tous les syndicats de médecins, les consultatmmguks a 60 euros sont désormais
laissées a I'appréciation du médecin dans le cddriéers payant. Il n’y a pas de
liste de maladies, cela peut étre un probléeme @quei, un syndrome dépressif, par
exemple. Ainsi, rien n'empéche un médecin de préwoée consultation longue a
60 euros pour la fibromyalgie, ce qui suppose wmmation des médecins a cette
maladie.

Mme la présidente Sylviane BulteauJe vais maintenant mettre aux voix
le rapport.

La Commission adopte le rapport a 'unanimité.

Mme la présidente Sylviane BulteauEn application de l'alinéa 3 de
I'article 144-2 du Réglement de notre Assemblé&deivernement ou un dixieme
des membres composant I'’Assemblée nationale peuiamger sa réunion en
comité secret pendant les cing jours qui suiveariribnce auwournal officiel du
dépbt du rapport d'une commission d’enquéte, afisel prononcer, le cas échéant,
sur la publication du rapport.

C’est la raison pour laquelle le rapport ne dog e diffusé jusqu’a la fin
de ce délai, soit jusqu’au mardi 18 octobre incllesvous demande donc de bien
vouloir laisser dans la salle les exemplaires gquisvont été distribués. Nous en
présenterons toutefois une synthése a la presspiEt-midi, conformément a un
usage bien établi. Il sera mis en ligne et puhlié support papier a compter du
mercredi 19 octobre au matin. Nous le présenteabmis a M. le Président de
I’Assemblée nationale.






— 73 —

CONTRIBUTIONS

Contribution de M. Jean-Pierre DECOOL

ASSEMBLEE
NATIONALE

Jean-Pierre DECOOL
Député du Nord
Membre de la Commission des Lois

Madame la Présidente,
Monsieur le Rapporteur,

Pour faire suite a I'excellent rapport présenté au nom de la commission d’enquéte sur la
fibromyalgie, je propose que I'hopital maritime de Zuydcoote (59), dans lequel exerce le
Docteur Marie-Josée KINS, patricien hospitalier et responsable de la consultation douleur,
puisse devenir un « établissement pilote » dans le cadre de la fibromyalgie.

Je propose également, en partenariat avec mon collegue Arnaud VIALA, de déposer une
proposition de loi reprenant la proposition n°17 du rapport, en I'occurrence : assurer
I’égalité de traitement des patients fibromyalgiques au regard de I'acces au régime de
I’affection longue durée par la diffusion de recommandations des prises en charge de la
HAS au médecin-conseil de la CNAMTS.

Naturellement, cette proposition de loi sera soumise a la cosignature des membres de
notre commission d’enquéte.

Restant a votre disposition, je vous prie de croire, Madame la Présidente, Monsieur le
Rapporteur, en I'expression de mes sentiments les meilleurs.

Jean-Pierre DECOOL

R

a—————

Secrétariat Parlementaire

11 plae du Marché aux Fruits
59630 BOURBOURG
03.28.22.33.33 - 03.28.20.00.86
jpdecool@orange.fr

Assemblée Nationale

126 rue de I'Université

75355 PARIS Cedex 07
01.40.63.75.67 - 01.40.63.79.40
jpdecool@assemblee-nationale.fr

Retrouvez toutes les actions de Jean-Pierre DECOOL et Paul CHRISTOPHE sur
www.jeanpierredecool.com et www.facebook.com/jeanpierredecooll14
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Contribution de Mme Florence DELAUNAY

CONTRIBUTION AU RAPPORT
DE LA COMMISSION D’ENQUETE SUR LA FIBROMYALGIE

Paris, le 24 septembre 2016

[[QuauricaTion :

Les médecins et les lades sont d'accord pour sig) que le diagnostic est difficile compte tenu
des difficultés a identifier biok les sympto

C'est ainsi que les malades sont souvent traités pour des maladies connexes, avec des résultats
aléatoires lorsqu'il s'agit de prescriptions médicamenteuses.

Le fait de qualifier Ia fibromyalgie comme un « syndrome » et non une maladie a des effets
pervers sur |a prise en charge et le traitement.

Par ailleurs le r i des malades est malzisé. Dans bre de cas, les médecins ne trouvent rien
aux examens, ce qui contribue a déstabiliser le patient et a le mettre en defaut face a ses proches, a
son employeur, et méme face au de médical.

La qualification de la fibromyalgie comme MALADIE, et non syndrome devrait contribuer 3
encourager les médecins généralistes, premiers consultés, 3 identifier les symptomes, et 3 ouvrir aux
lades la reconnai e recherchée.

| DIaGNOSTIC -

La difficulté 3 poser le diagnostic est signalée par les patients, car la fibromyalgie ne se détecte pas
par des examens biologiques.

Par ailleurs, les symptomes (douleurs chroniques, troubles du sommeil, grande fatigue, céphalée)
s'apparentant 3 une pathologie rh logique ou psychologique, le diagnostic s’oriente

a

plutot vers des trait corresp s,

La formation des médecins généralistes, premiers consultés, doit &tre une priorité dans ce domaine

et le bre de professi Is fibrosceptiques.
CAUSES :
Les per auditi ses lai ap que la fibromyalgie est due a un abaissement du seuil

de |a douleur. Elle touche en majorité des femmes 3 80%.

Elle est handicapante dans |a vie courante, lesr avec I'envir et |a vie active.

Si quelques témoignages donnent 3 croire que la fibromyalgie traduit par le corps un mal-étre ou un
mal-vivre, aprés une expérience traumatologique, les causes ne sont pas scientifiguement
déterminées.

La recherche meédicale doit poursuivre ses travaux dans ce domaine, l'expertise collective de
I'INSERM donnera un élan majeur dans notre pays.

Une collaboration entre chercheurs européens ou américains devrait étre envisagée dans ce

1L 2 g

d ine, et t pour étudier une & p position génétig
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| PRISE EN CHARGE

La prise en charge est souvent faite dans les domaines connexes, en fonction du diagnostic pose.

L'exemple des cures thermales en rhumatologie est significatif : la cure est prise en charge, mais pas
les soins spécifiques fibromyalgie.

Combattre le mal-étre, trouver un équilibre entre vie professionnelle, vie familiale, le repos et les
loisirs est essentiel.

Les freins a cette politique de santé sont de deux natures : psychologique et financier.

Comment, en effet, trouver seul(e), I'énergie pour faire I'activité physique lorsqu’on éprouve déja
une grande fatigue ?

Comment payer des soins thermaux lorsqu’on se trouve déja en difficulté professionnelle et/ou
financiére ?

L'accompagnement dont font F'objet les personnes souffrant de maladies chroniques doit &tre un

ple pour un accompag des malades atteints de fibromyalgie.

L'application d’un programme d’éducation thérapeutique semble tout a fait adaptée pour cette
maladie chronique.

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) est une pratique et un domaine scientifique jeune,
évolutif, qui trouve un ancrage a la fois dans la médecine, la pédagogie de la santé et les sciences
humaines et sociales (psychologie de la santé, sociologie, anthropologie, etc.). Cette démarche
éducative, qui repose de maniére fondamentale sur la relation de soin et sur une approche structurée,
inscrite dans la durée, accorde une place prépondérante au patient en tant qu’acteur de sa sante.
(HAS).

Le remboursement d’un forfait | comportant (par ple) le recours a un professionnel en
diététique, un coach sportif agréé, des soins thermaux adaptés dans le cadre ou hors cure, des

sthodes de rel ion ou de repos permettrait au malade de faciliter le recours aux soins
réguliérement et efficacement.
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Contribution de M. Arnaud VIALA

i

ASSEMBLEE REPUBLIQUE FRANCAISE
NATIONALE LIBERTE - EGALITE - FRATERNITE
Arnaud VIALA
Deéputé de I'veyron Madame Sylviane Bulteau
Maire de Veons de-Léveou Députée de Vendée
Présidente de la Commission d'anquite sur la
fibromyalgle
126, rue de Puniversité
75007 PARIS
AVTUNN0% mercredi 12 octobre 2016
Madame la Présidente,

Je tiens tout d'abord & vous remercier du travail qui a été réalisé par votre
commission d'enquéte afin d'apporter des éléments de réponse aux demandes
unanimes de meilleure prise en compte de leurs troubles par nos concitoyens
atteints de fibromyalgie.

Les trés nombreuses auditions que nous avons conduites et auxquelles j@ me suis
efforcé de participer avec le plus d'assiduité possible ont démontré toute
I'importance de ce travail et le besoin de reconnaissance des malades.

Je tiens aussi 3 vous remercier de I'amblance de travail sereine et constructive qui
a permis & notre commission de conduire ses travaux.

Le rapport qui est remis recouvre a mes yeux tous les aspects des problématiques
qui nous ont été exposées et recuellle mon aval comme je I'ai témoigné en le
votant,

Tant sur la recherche, que sur la formation des personnels de santé, les pistes de
traitement non médicamenteux, la mise en place d'un véritable parcours de soins
et I'amélioration de la prise en charge, les mesures avancées constitueront un
progrés indénlable pour les malades, aussi bien dans la reconnaissance médicale et
soclale de leur statut, que dans "amélioration de leur biendtre et de leur
traitement.
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ASSEMBLEE REPUBLIQUE FRANCAISE
NATIONALE IBERTE - EGALITE - FRATERNITE
Arnaud VIALA

Deégute de [Aveyron

Maie de Vezins de Loy

Vous l'avez constaté, |'al également immédiatement co-signé les amendements

que vous proposez au Projet de Loi de Finances de la Sécurité Sociale 2017 afin de
permettre la mise en ceuvre immédiate des premiéres mesures.

En revanche, je me permets d'attirer votre attention sur trois points
complémentaires que je souhaite apporter dans ce courrier :

- je souhaiterais tout d'abord que les préconisations de la commission d'enquéte
solent rapidement complétées par une étude de I'impact financier des mesures 3
mettre en ceuvre consécutivement 3 ce rapport afin que nous ne fassions pas
courlr le risque aux nombreux malades qui nourrissent l'espoir de voir des
solutions trouvées rapidement aux problématiques qu'ils posent ;

- je souhaite ensuite que solt dressée rapidement |a liste des mesures législatives
envisageables & I'issue de ces préconisations afin que nos concitoyens aient une
vision claire de ce qui sera engagé A l'issue de notre travail ;

- avec mon collégue Jean-Plerre Decool, nous déposerons dans les tout prochains
jours un Projet de Proposition de Loi visant a rendre opérationnelles
immédiaternent des premiéres mesures en direction des malades.

En vous remerciant encore du travail effectué, je vous prie de croire, Mme la
Présidente, en I"expression de ma plus respectueuse considération,

i
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Audition du professeur Francis Berenbaum chef du service de
rhumatologie a I'hdpital Saint-Antoine, Paris, etpert de I'Institut thématique
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France, au cours de la réunion duardi 14 juin 2016 & 10 heures 30
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Gaillard, adjointe au chef du bureau des maladies chroraqumn transmissibles a
la Direction générale de la santé du Ministere défaires sociales et de la santé,
au cours de la réunion dwmardi 21 juin 2016 & 9 heures 30




Audition deM. Frangois Godineay chef de service, adjoint au directeur,
de Mme Marine Jean-Baptistginterne de santé publique et Bene Marie Seval
conseiller médical, a la Direction de la sécuri@cile du Ministére des affaires
sociales et de la santé, au cours de la réuniomdtdi 21 juin 2016 a 9 heures 30

Audition dudocteur Francois-Xavier Brouck directeur, duprofesseur
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Geneviéve Motykamédecin conseil de la Caisse nationale d'asswramaladie
des travailleurs salariés, au cours de la réunion ghardi 21 juin 2016 a
9 heures 30

Audition de M. Dominique Martin, directeur général de I'Agence
nationale de sécurité du médicament et des prodietsanté, au cours de la
réunion dumardi 28 juin 2016 a 9 heures 30

Audition dudocteur Bruno Toussaintmédecin, directeur de la rédaction
de la Revue prescrire, au cours de la réuniomdudi 28 juin 2016 a 9 heures 30

Audition du docteur Michel Varroud-Via] conseiller médical, de
M. Philippe Magne conseiller expert et dalocteur Gaél Rimbault conseiller
médical de la Direction générale de I'offre de spimu cours de la réunion du
mardi 28 juin 2016 a 9 heures 30

Audition du docteur Isabelle Gremy directrice des maladies non
transmissibles et traumatismes de I'’Agence nat®wid santé publique, au cours
de la réunion dumardi 5 juillet 2016 a 9 heures 30

Audition de Mme Nadine Randon présidente et deMme Ghyslaine
Baron, vice-présidente de FibromyalgieSOS, au coursadeélnion dumardi
5 juillet 2016 & 9 heures 30
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Audition duprofesseur Marcel-Francis Kahnau cours de la réunion du
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Audition duprofesseur Christian Roquerésident du Conseil scientifique
de I'Association frangaise pour la recherche thelmat deM. Claude-Eugene
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Audition deM. Yves Lévy président-directeur général, déme Sophie
Nicole, coordonnatrice de I'expertise collective fibrortgia, chargée de
recherche, et dé. Laurent Fleury, responsable du pble Expertise collective de
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Audition du docteur Laurence Juhel-Voog médecin spécialiste en
médecine interne et diocteur Valérie Hégémédecin généraliste, au cours de la
reunion dumardi 19 juillet 2016 a 9 heures 30

> Déplacement de la commission

Lundi 4 juillet 2016, déplacement a I'Hopital CochParis :

Professeur Serge Perrot,chef du service de la douleubocteur
Dominique Perocheau rhumatologue é¥ime Marie-Pierre Collet, infirmiére
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Audition du professeur Daniel Bontoux,
membre titulaire de I’Académie nationale de médeci®, rhumatologue

(Procés-verbal de la séance du mardi 31 mai 2016)
Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Je souhaite la bienvenue au
professeur Daniel Bontoux, membre titulaire de H#Aémie nationale de
médecine et rhumatologue.

Je vous rappelle que nous avons décidé de renbhgyes nos auditions.
Par conséquent, celles-ci sont ouvertes a la pegssgransmises en direct sur le
site internet de I’Assemblée nationale.

Avant de vous céder la parole, monsieur Daniel &axtje vous rappelle
que l'article 6 de I'ordonnance du 17 novembre 16&8tive au fonctionnement
des assemblées parlementaires impose aux pers@uthonnées par une
commission d’enquéte de préter serment de dirériééy toute la vérité, rien que
la vérité.

(M. Daniel Bontoux préte serment).

M. Daniel Bontoux, membre titulaire de I'Académie rationale de
médecine, rhumatologuePour commencer, je crois utile de me présentesuide
médecin rhumatologue, ancien interne et chef deqcie des Hoépitaux de Paris,
professeur émérite a l'université de Poitiers etiean chef du service de
rhumatologie de ce centre hospitalier université@ElU). J'ai présidé la société
francaise de rhumatologie ainsi que [I'Associaticangaise de lutte anti-
rhumatismale (AFLAR), une association d'utilité figbe dédiée aux problémes
sociaux des rhumatisants au sein de laquelle séecdtprofessionnels de santé et
associations de malades. J'ai également dirigéslégdtion interrégionale pour
I'éducation et la promotion de la santé (DIREPSdand Sud-Ouest.

Je suis, depuis prés de quinze ans, membre dedéhtie nationale de
médecine. C’est en cette qualité que j'ai participg a dix ans, a I'élaboration
d'un rapport sur la fiboromyalgie, commandé par Mvier Bertrand, qui était
alors ministre de la santé.

La fibromyalgie est un syndrome. Je sais que ledadéche un peu. Nous
y reviendrons mais je pense pouvoir vous montrét gia rien de réducteur et
que les patients n'ont pas de raison de s’en ibguad de s’en offusquer.

Comme tous les syndromes, la fibromyalgie est dolst de plusieurs
symptdémes, a ceci prés qu'ils présentent la pdafité d'étre exclusivement
fonctionnels, subjectifs.



Le principal symptéme est la douleur. Celle-ci eshstante, chronique,
diffuse ; ses caractéristiques et son intensitiénrad’'une personne a I'autre. Deux
autres symptdmes sont, sinon constants, du maadriquents : des troubles du
sommeil et une grande fatigue. De nombreux autyesp®mes sont moins
fréquents, je vous en cite les principaux : la effdy la dépression, I'anxiété et
les troubles cognitifs — qui concernent principaemla mémoire. Contrastant
avec cette assez riche symptomatologie fonctioandkxamen physique des
patients se révele absolument normal, a I'excepd®gertains points douloureux
a la pression — ce n'est pas la non plus trés thj@e méme, la radiographie,
I'échographie, la biologie sont normales ; la biepsi on avait la mauvaise idée
d’en faire une, ne montrerait aucun signe anatothofzgique.

Pourtant, malgré cette intégrité physique, lesepéi décrivent un réel
mal-étre, des difficultés dans leur vie quotidiergtedans I'exercice de leur
profession. Vous vous en doutez, la reconnaisspacéa communauté médicale
internationale d’'un mal aussi peu défini, aussaisissable, qui ne s’observe pas,
qui peut seulement étre décrit par ceux qui enflemif n'a pas été sans difficulté.
Elle n'a été possible qu'avec I'établissement d&i@s dont la derniére mouture,
d’'origine américaine comme les autres, fait I'olgjtn trés large consensus. Ces
criteres ne sont toutefois pas parvenus a vainomepletement les réticences de
nombreux « fibrosceptiques » qui continuent a wdans la fibromyalgie une
construction de I'esprit, un habillage de troutdematoformes.

D’autant que ces troubles sont toujours répertataass la classification
internationale des maladies de I'Organisation maledie la santé (OMS) comme
syndromes somatoformes sous [lidentifiant F45, salonéme que cette
classification reconnait la fibromyalgie en tanédelle sous le code M79. Cela ne
simplifie pas les choses.

Qui plus est, méme pour les médecins les plus docva de la réalité de
ce syndrome, les interrogations persistent, fasteamprendre les causes ou les
mécanismes qui peuvent I'expliquer.

Il est admis, preuves a l'appui, que les personasintes ont un
abaissement du seuil de sensibilité a la douleéast-a-dire qu’elles percoivent
comme douloureuses des stimulations qui ne sonpeagies comme telles par
d’autres. Malgré les connaissances que nous apportparticulier I'imagerie
cérébrale fonctionnelle, on ne connait toujoursl@asécanisme de cette anomalie
qui, par ailleurs, n'explique pas les autres treslités importants du syndrome,
comme les troubles du sommeil ou la fatigue.

Bref, malgré les nombreux travaux scientifiquesititd a cette maladie,
on n'est toujours pas en mesure de dire que larfipalgie correspond au
déreglement de telle fonction ou de tel systéme.

Il en résulte que le traitement de la fibromyalgiest pas trés satisfaisant.
L'effet des médicaments n’est jamais complet. distsl’ailleurs utilisés le moins



possible. Les meilleures ressources se trouvers tmmphysiothérapie et dans
I'aide que I'on peut apporter aux patients pourpsuiter les troubles.

Le trés bon rapport de la Haute Autorité de saA#S) sur le syndrome
fiboromyalgique chez I'adulte recommande d’aviserpkgtient dés la premiére
consultation qu’'on ne peut pas supprimer les tesjbfju’au mieux, on peut les
réduire et de l'aider & supporter la maladie.

Dans ces conditions, les expériences des patient@assez pénibles. Je ne
vous apprends rien puisque vous vous faites I'édbdeur plainte dans vos
circonscriptions ; c'est la raison pour laquelles semble-t-il, cette commission
d’enquéte a été créée.

Je résume les principales demandes des patigiéisslidans le rapport de
la Haute Autorité que j'ai mentionné : I'égalité e prise en charge selon les
régions, I'’écoute des malades par les médecins, sdas appropriés, une
démarche claire pour établir le diagnostic, l'idiégcation de I'impact de ce
syndrome sur la vie quotidienne, la reconnaissahcearactére invalidant du
syndrome, I'accompagnement psychosocial et uneleumsl formation des
professionnels de santé.

Toutes ces demandes me paraissent tout a fairmégit Elles ont obtenu
des réponses, certaines qui sont satisfaisantedaetres qui pourraient étre
améliorées.

Je suis a votre disposition pour répondre a vostmres, dans la limite de
mes compétences, car la fibromyalgie est une affamplexe. Personne ne peut
s’estimer omniscient en la matiére.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Le rapport auquel vous avez contribué
en 2007 affirme : &i 'accord parait aujourd’hui général sur la rétdi de ce
syndrome douloureux chronique et méme sur sa frigeles doutes persistent a
s’exprimer sur la légitimité d’en faire une maladiePouvez-vous nous expliquer
la distinction entre un syndrome et une maladiec®ir Pquelles raisons la
fiboromyalgie n'a pas été considérée par I'Académée médecine comme une
maladie ? L'OMS et les principaux pays occidentaant-ils pris une autre
position ?

M. Daniel Bontoux. Nous qualifions la fibromyalgie de syndrome et non
de maladie en nous appuyant sur les définitionssqnt données de ces deux
notions.

L’Académie nationale de médecine a pour missiotadlé et de mettre a
jour un dictionnaire des termes utilisés en médeeiren biologie. Ce dictionnaire
précise que le terme maladie dans le langage nmédhemant correspond a un
ensemble de symptdmes anormaux résultant d'une n@@mse connue ; son
identification aboutit a I'établissement d'un diagtic et d'un traitement
approprié quand il existe. Le syndrome est qudni @n ensemble de symptomes



qui ne constitue pas une entité ou un concept ddettification corresponde a
une cause parfaitement connue. Les membres de déheig nationale de
médecine se doivent de respecter ce qui est éans de dictionnaire qu'ils
établissent... La fiboromyalgie, n'ayant pas de eat@nnue — peut-étre en aura-t-
elle un jour —, ne peut donc étre considérée commmanaladie.

Il manque dans I'extrait que vous avez cité du oapge 2007 la suite de
la phrase : @avec les conséquences médicosociales qui peuverdselter. La
raison en est le caractere subjectif des troubte®qués, le fait qu’ils ne sont que
statistiguement associés, le caractéere artifictehleusif des criteres. Ce propos
visait a inviter a la prudence sur les conséquenagdicosociales, non pas parce
gue ce n’est pas une maladie mais parce que aiestaladie dont il est difficile
d’'apprécier la gravité. Toutefois, il est écrit plloin dans le rapport queles
formes séveres du syndrome peuvent justifier a tiidividuel, et aprés avis
d’'expert, la prise en charge qui convient aux maedadnvalidantes. Le fait
d'étre une maladie n'ouvre pas droit automatiqueéndedes avantages meédico-
sociaux. Inversement, dans les formes graves,veggagjes peuvent étre attribués
méme s'il s’agit d'un syndrome. La distinction entmaladie et syndrome est
sémantique et ne revét pas une grande importatadadt qu’elle est appelée a
évoluer : lorsqu’'une cause aura été déterminée,fibeomyalgie pourra
Iégitimement étre qualifiée de maladie.

A titre personnel, j'ai, sans difficulté, francle pas. Je suis I'auteur d’un
petit traité de rhumatologie qui a connu deux édij I'une en 2002, I'autre en
2014. La premiere consacrait trois pages a larilgadgie dans un chapitre relatif
aux syndromes douloureux diffus au sein d'une eairtitulée diagnostic et
conduite pratique. Dans la derniére édition, larciyalgie fait I'objet d’'un
chapitre de treize pages dans la partie relative maladies de I'appareil
locomoteur. Cela ne me génerait pas d’appeleblariyalgie une maladie, mais
puisque I'Académie de médecine s’est prononcée erers, je suis bien obligé de
la considérer comme un syndrome.

M. le rapporteur. Quelle est la position de 'OMS ?

M. Daniel Bontoux. L'OMS classe la fibromyalgie dans la liste des
maladies.

M. le rapporteur. Qu’en est-il dans les autres pays ? Je crois sgueila
Belgique I'a reconnue comme maladie.

M. Daniel Bontoux. C’est trés possible, mais je n'ai pas connaissdese
positions des autres pays.

M. le rapporteur. Depuis les derniers rapports de I'’Académie natena
de médecine et de la Haute Autorité de santé,dherehe scientifiqgue a-t-elle
progressé ? Votre position a-t-elle évolué depQi372? Avez-vous connaissance
de travaux importants récents que vous souhaitedeg indiquer ?



M. Daniel Bontoux. Beaucoup de travaux de recherche ont été menés sur
la fibromyalgie. Les plus intéressants ont expld@g ressources de l'imagerie
fonctionnelle cérébrale. Cette technique a déjenfede valider I'hypothese selon
laquelle les patients atteints de fibromyalgie ant abaissement du seuil de
sensibilité douloureuse.

Lorsqu'on exerce une pression modérée sur les zsmasibles, les
patients atteints de fiboromyalgie répondent a cftaulation alors que chez les
sujets normaux, les centres de traitement de ldedowau niveau cérébral —
l'insula, 'opercule — ne sont pas activés.

D’autres anomalies ont été constatées a limag@de résonance
magnétique (IRM) fonctionnelle : une hyperexcit@bil des neurones, une
déficience des voies descendantes inhibitricesaddolleur périphérique, ainsi
gue des anomalies de la connectivité entre les dizegestion de la douleur et les
aires sensori-motrices.

La difficulté vient de ce que tous les travaux aptgas concordants. Les
anomalies ne sont jamais observées de maniereantasthez les patients. Quand
elles le sont, nous ne savons pas toujours si aled une cause ou une
conséquence. Malgré les progres scientifiques, n@asons toujours pas
d’explication claire et nette du phénoméne. Cefédihces observées chez les
fibromyalgiques ont toutefois le mérite de suggéme assise physiopathologique
de ce syndrome, quel que soit le mécanisme exasenible de plus en plus
probable que la fibromyalgie releve d’'une anomal@antrale cérébrale de la
gestion de la douleur.

D’autres travaux orientent vers d’autres voies nilaisi'ont pas recu de
confirmation.

M. le rapporteur. Dans le rapport de la Haute Autorité de santésil
écrit qu'«on assiste a la diffusion de la notion de fibromgjgalou de syndrome
fibromyalgique dans I'espace public, sous le cohckpfabrication de nouvelles
maladies sous la pression des industries pharmapeg, des lobbies médicaux,
des associations de malades et des compagniesuthases, a l'instar de la
calvitie, du syndrome du célon irritable, de la pi®sociale, de I'ostéoporose ou
du dysfonctionnement érectie Qu’en pensez-vous ?

M. Daniel Bontoux. J'avais également noté ce passage. Je suis assez
surpris ; je ne vois pas trés bien quelle pressimdustrie pharmaceutique
pourrait exercer pour faire « monter » la fibrongy@al Aucun médicament n’'a fait
I'objet d’'une autorisation de mise sur le march&(W).

En outre, je m’insurge de voir I'ostéoporose tmitde « nouvelle »
maladie « fabriquée ». Cette maladie n'est ni nbeyeni fabriquée, ses
conséquences médico-économiques sont considérablés, représente un
probléeme de santé publiqgue majeur. Une telle affirom me parait insensée.



M. le rapporteur. Pour quelles raisons les femmes semblent plusitase
par la fiboromyalgie que les hommes ? Des hypoth&ses-elles émises pour
expliquer cette asymétrie ?

M. Daniel Bontoux. Je n'en sais rien, je crois que personne ne te sai
pourtant la prédominance féminine est écrasantep®@i® de 80 % de femmes
mais, & mon avis, la proportion est plus importageore. J'ai peine a me
rappeler un homme fibromyalgique parmi mes patients

La fibromyalgie ne donne pas lieu a un déreglendss fonctions
hormonales féminines. Il n'y a pas de raison despemu’elle est liée a un
phénoméne génétique. On ne voit pas pourquoi lesmés seraient
particulierement vulnérables aux accidents de daquii font partie des éléments
déclencheurs.

M. le rapporteur. Quelles sont les différentes méthodes de diagndsti
la fibromyalgie ? Laquelle vous semble la plusipertte ?

M. Daniel Bontoux. C’est I'une des faiblesses de cette maladie que de
reposer essentiellement sur des signes fonctignsgigectifs. Le diagnostic est
trés souvent fait au jugé, a I'expérience, en ragipeint des douleurs qui durent
depuis trés longtemps, qui sont diffuses, et gasscient a des troubles du
sommeil. Mais on ne peut pas s’en satisfaire.

Le meilleur moyen pour établir un diagnostic caresés utiliser les critéres
de classification. Ces critéres, qui font I'objatirdconsensus, ne font appel qu’a
des déclarations du malade ; le diagnostic pewspie étre fait sans examiner le
malade. Il s’appuie, d'une part, sur la mesure 'deridue de la douleur — le
nombre d’endroits du corps ol le patient dit resseles douleurs —, et d'autre
part, sur une appréciation chiffrée suivant leavigé des autres signes — troubles
du sommeil, fatigue, troubles cognitifs ainsi qeerl retentissement sur la vie
quotidienne.

M. le rapporteur. J'ai rencontré un certain nombre de malades, qui
rapportent tous que la fibromyalgie se déplace pduvent avoir mal dans le dos
un jour, dans la poitrine le lendemain, la hanaisuie, etc.

M. Daniel Bontoux. Tout a fait. C’est la raison pour laquelle lesérgs
de diagnostic ont été revus.

Auparavant, les criteres décrivaient dix-huit sitdsuloureux a une
pression de 4 kilos par centimétres carrés. Lendistic exigeait pour étre établi
onze points sensibles sur dix-huit. La maladie tétanable dans son intensité et
dans son étendue, le patient pouvait étre consfiin@myalgique un jour et ne
pas I'étre le lendemain. C’est la raison pour ldgues critéres ont été modifiés :
ils tiennent désormais compte des sites doulouneais ils accordent aussi une
trés grande importance aux autres signes associés



M. le rapporteur. Comment améliorer le diagnostic précoce de ce
syndrome et éviter les situations d’errance médi@aSelon vous, les médecins
généralistes et les médecins de prévention sorseitsibilisés et suffisamment
formés a ce syndrome ? On nous dit souvent quedéents apprennent tres
longtemps aprés que leurs douleurs, mises sumipteodu stress ou de I'anxiété,

sont associées a la fiboromyalgie.

M. Daniel Bontoux. Il n'est pas possible de faire un diagnostic
extrémement précoce, puisque la durée des troehtes dans la définition de la
maladie : le patient doit souffrir d’'une douleurrahique, les troubles doivent
durer depuis plus de trois mois.

Il est souhaitable de faire le diagnostic le plitspossible. J'ai lu quelque
part gu’il est établi en moyenne au bout de sept @ qui est vraiment trop long ;
je ne crois pas que le délai soit de sept ans alifoi, méme si des patients
errent sans diagnostic pendant un certain temps.

Comment y remédier ? Il faut que les praticiensqaels se confient les
patients, en particulier les généralistes qui smulvent les médecins de premier
recours, soient informés de la maladie et en cgseat au moins les grandes
lignes. Les médecins sont-ils suffisamment formés ?

Les fibromyalgiques s’adressent dans presque tass cas a des
généralistes, a des rhumatologues ou a des algslagxercant dans le cadre de
consultations sur la douleur ou de centres de mrseharge de la douleur —
comme il en existe, fort heureusement, beaucoug-ramce. Pour les deux
derniers professionnels, la formation n’est pagprobleme. La fibromyalgie est
pour eux une pathologie trés fréquente. Pendams létudes et leurs stages de
formation, dans le cadre du diplédme d’études sfiééies (DES) de rhumatologie
et de ce qu'était le diplobme d’'études spécialiséemplémentaires (DESC)
d'algologie — qui va étre transformé en une fororatspécialisée transversale
(FST) —, la fibromyalgie est bien enseignée. Dawssl stages hospitaliers, les
futurs rhumatologues et algologues sont bien ezeécda reconnaitre et a la
prendre en charge.

En revanche, pour les généralistes, c’est moins@firne peut pas leur
demander d’étre particulierement compétents sordkdie, tant ils ont de choses
a connaitre. Il faut au moins qu'ils soient infosnde son existence, qu'ils
connaissent les grandes lignes pour pouvoir liflentet qu'ils soient capables
d’'orienter les patients vers un rhumatologue ouwalgologue. La formation des
généralistes répond-elle a cette nécessité ? Jesnis pas absolument certain.
Pour marquer I'esprit des étudiants de deuxieméecyer un probleme médical
quelconque, il faut que celui-ci soit inscrit dales programme de I'examen
classant national (ECN) et fasse éventuellemefjdtod’'une question lors des
épreuves. Aujourd’hui, la fibromyalgie ne figurepégitement nulle part. La
maladie est-elle enseignée dans les facultés 2iSeqee les rhumatologues ne
I'enseignent pas aux étudiants de second cycle nelfigure pas dans I'ouvrage



de référence du comité francais des enseignantsuteatologie. En algologie, le

sujet est traité de facon conséquente dans cestédcaltés et pas dans d'autres.
Pour faire mieux connaitre la maladie des généealisil faut demander a

'ensemble des facultés d’aborder systématiquentmite maladie dans la

préparation a I'examen classant national, voire féére une question a I'examen,
ce qui obligerait les étudiants a travailler un fEesujet.

M. Jean-Pierre Decool.Ce n’'est sans doute pas la seule pudeur masculine
qui peut expliquer la faible représentation des im@siau sein des associations de
malades. Cette maladie touche selon moi plus d& @@ femmes. Il faudrait
creuser I'hypothése d’'une cause liée au métaboliémeain.

Parmi les médecins, deux écoles s’opposent : ceonepas les anciens
contre les modernes, mais ceux qui ne veulent jgagine — et qui disent poliment
aux députés de se méler de leurs affaires — et qaiux croient. Je pense que ce
n'est pas forcément une mauvaise chose que desgemse nous qui ne sont pas
médecins apportent un avis. Le sénateur Jean-CEtiglene, qui était un éminent
médecin, a dit un jour & des confreredorgque deux millions de personnes dans
un pays sont atteintes du méme syndrome, on neppseulire qu’il ne se passe
rien ». On trouve de jeunes médecins qui acceptent @osntd’en parler et de
soutenir les malades. Il y a peut-étre des causggshpsomatiques, mais
assurément des gens souffrent et nous ne pouveny pester insensibles. Ne
devrait-on pas faire en sorte que les malades érduune écoute harmonieuse
dans la médecine frangaise ?

M. Alain Ballay. A partir de vos observations, pouvez-vous étalie
typologie des personnes atteintes de ce syndrdmep2rsonnalité peut-elle étre
en cause ? Sans aller jusqu’a parler de somatisatgotains patients manifestent-
ils un mal de vivre ?

Avez-vous constaté que ce syndrome pouvait con@uupe inaptitude a
un poste de travail ? Cette inaptitude résultdét-ele la douleur ou d'une
réduction de la mobilité ?

M. Gérard Bapt. Quelle est la fréquence de la maladie ? A quel age
survient-elle ? Est-on vraiment certain d’en averminé avec les recherches dans
le domaine de 'immunologie ? Par référence a lafasciite a macrophages, des
cohortes ont-elles été réalisées, qui permettraiemetracer 'anamnése médicale
et les expositions tout au long de la vie des pers® concernées ?

M. Daniel Bontoux. Je suis d’accord avec M. Jean-Pierre Decool.géin’
pas acceptable de dire a un député de « se mémsdaffaires ». Ne pas vouloir
'entendre, c’est ne pas vouloir entendre les p#diecar vous ne faites pas autre
chose que d'essayer, avec les moyens qui sonttessvet qui sont importants,
d’'obtenir que les malades soient entendus. Refilisetendre les malades pour
une raison dogmatique — parce qu’'on ne croit plsig plaintes —, ce n’est pas
une attitude médicale raisonnable.



Quoi gu'on en pense, méme si on est trés sceptigliegard de ce
syndrome — je respecte les sceptiques car ils mgjueat pas d’arguments —, on
ne peut pas négliger ou mépriser un état dont agr@nt des millions de
personnes dans le monde.

Il faut indiscutablement — c’est I'un des premiéléments de la prise en
charge si I'on veut obtenir un résultat — écoutsrrhalades. C'est d’ailleurs I'une
des difficultés auxquelles sont confrontés les gdisfes : une consultation de
vingt ou trente minutes ne suffit pas pour garabéicoute que réclame cette
maladie.

S’'agissant de la typologie, on constate chez unbnenmportant de
patients, pas chez tous, des antécédents qui neergewju’'étre pris en
considération. Il s'agit de traumatismes physiquesincipalement ceux
consécutifs a des grandes catastrophes commedcellé septembre 2001 a New
York, mais aussi de traumatismes psychologiqueanmoient liés aux différentes
formes de violence subie pendant I'enfance ou lesi®nce.

On note une association claire avec la dépressidtaoxiété, mais on ne
connait pas trés bien le lien entre les deux. igrses de la dépression peuvent
survenir avant ou aprés les manifestations de ladiea La dépression peut étre
I'origine de douleurs mais on sait aussi que degedws prolongées peuvent étre
génératrices de dépression. Il est donc difficitgatblir un profil psychologique
des personnes destinées a souffrir d’une fibrongalg

Quant a l'inaptitude a I'activité professionnelgest I'une des questions
auxquelles il est le plus difficile de répondrer, ca ne peut en décider que sur la
foi des déclarations du patient. A ce jour, je rpais de réponse. Je sais que
certains médecins des caisses d’'assurance maladiptant parfois des régimes
particuliers pour ces patients. |l faudrait lessedre pour connaitre les critéres qui
fondent leurs jugements et les inciter & harmonisar derniers. Les patients se
plaignent précisément, a juste titre, des difféesrde traitement entre les régions.

La fréquence de la maladie est trés difficile anedtre car il n’existe pas
de recensement trés clair. On estime que, danoieen la prévalence, c’est-a-
dire le nombre de personnes affectées par la neafadin moment donné, serait
comprise entre 1 et 2 % de la population, ce qui@ssidérable.

Aucune base immunologique n'a été identifiée paarfibromyalgie
simple, mais celle-ci peut étre associée aux gsamdaladies immunitaires que
sont la polyarthrite rhumatoide et le lupus érytataux. Lorsque les signes de la
fiboromyalgie accompagnent ceux des maladies quevigas d'évoquer, on
considere qu'il ne s'agit pas d'une vraie fibrongial mais d’'une maladie
immunologique qui en emprunte les signes. Celaridnm a justifier 'emploi du
terme de syndrome pour désigner la fibromyalgiesquiun syndrome peut
également étre un ensemble de signes clairs répbaddes causes différentes,
dont certaines sont des maladies connues.
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M. Arnaud Viala. Les malades que nous recevons témoignent tous d'un
état dépressif. Avez-vous connaissance de rechershe I'antériorité de la
dépression par rapport a I'apparition des trouldssa la fiboromyalgie ?

Compte tenu du nombre de femmes atteintes, desendw@s ont-elles été
menées sur une éventuelle corrélation entre laorfipalgie et les méthodes
contraceptives, en particulier la pilule ?

Mme Florence Delaunay.Pouvez-vous préciser la période et les facteurs
de déclenchement du syndrome ? Ces questionslestseinné lieu a des études ?

Des études comparatives avec d'autres maladiegvalpnce féminine
ont-elles été menées et quels en sont les résltats

Mme Bérengére Poletti. Les personnes atteintes de fibromyalgie qui
viennent nous voir attendent de nous un traitersental de leur maladie ; ils
veulent que leur maladie soit reconnue, ils la id@ment a juste titre comme
invalidante, ils souhaitent étre accompagnés psoda&té.

Les députés ne cherchent pas a occuper le chamipahéuais le champ

social afin d'aider ces personnes a obtenir uneepmn charge et une
reconnaissance de la maladie.

J'ai entendu parler de traitement par oxygénothérayperbare. Quels en
sont les résultats ?

Mme la présidente Sylviane BulteauJ'ajouterai une derniére question :
avez-vous connaissance de cas de guérison ?

M. Daniel Bontoux. L'association avec la dépression est fréquentezCh
certains patients, les troubles dépressifs ou arxigrécedent les premieres
manifestations de la fiboromyalgie tandis que, affexmtres, ils surviennent aprés.
Dans le cas de l'anxiété, la premiére hypothésemegoritaire. La dépression
survient quant a elle souvent dans un deuxiemegefga donne a penser, sous
toutes réserves, que la maladie se développe startain anxieux tandis que la
dépression est plutét une conséquence du cargedaible et interminable de la
fibromyalgie — je schématise beaucoup car nousom'apas de certitudes a ce
sujet.

S’agissant du lien entre fibromyalgie et contraimeptje ne dispose pas
d’éléments pour vous répondre.

Les traumatismes semblent étre les principaux diestdéclenchants, je
l'ai dit. Quand ils se sont produits longtemps aapant, ils ont probablement
modelé la personnalité de telle sorte que les tesulibromyalgiques surviennent
plus tard.



La maladie se voit a tous les ages de la vie, admiantage a la maturité
de I'age adulte. Elle est signalée chez I'enfamtlpaittérature scientifique sur le
sujet.

Quant au traitement social, je souhaite faire @wmesarque importante sur
la prise en charge des patients. On dispose, ptter kcontre la fiboromyalgie, de
médicaments antalgiques. Ce ne sont pas les aqntalgihabituels, comme le
paracétamol, et encore moins les morphiniques, dessmédicaments utilisés, a
des doses plus faibles, dans le traitement de peedgion — ils agissent sur les
mécanismes de transmission de la douleur dangiepses nerveuses — et dans le
traitement de I'épilepsie. Les résultats ne sosttpes satisfaisants. Le traitement
par physiothérapie, balnéothérapie ou les curasntiles ont un réel intérét pour
la prise en charge des patients tout comme lesregesiaccompagnement social
— ne serait-ce que le soutien psychologique, I'aitke gestion du temps pour faire
des activités, a se ménager des temps de reposceia est trés important mais
nécessite beaucoup d’écoute et de dévouement.

Quant a I'oxygénothérapie hyperbare, je n'ai auctorenaissance de son
utilisation pour la fiboromyalgie.

Enfin, c’est navrant, mais je ne pense pas qu'adjbui on puisse guérir
de la fibromyalgie.

M. le rapporteur. Je vous remercie pour vos réponses claires. Jg& vou
serais reconnaissant de nous adresser par écriéggeases aux autres questions
gue nous vous avions fait parvenir.

Nous n'avons pas évoqué les risques que prenrepaléents en prenant
des doses élevées de médicaments délivrés sammarae qu'ils achétent de leur
propre initiative, parfois sur internet, pour s@dala douleur.

M. Daniel Bontoux. Pour la fibromyalgie comme pour les autres
maladies, vous avez raison de souligner les risdad@chat de médicaments sur
internet. C'est un probléme de santé publique dudufaudra apporter une
réponse.

M. le rapporteur. Lorsque les malades sont capables de mettre un nom
sur leur maladie, lorsque la fibromyalgie a ét@gdastiquée, sachant qu’elle n'est
pas mortelle, ils ressentent la maladie différentmen






Audition du professeur Agnes Buzyn,
présidente de la Haute Autorité de santé

(Procés-verbal de la séance du mardi 31 mai 2016)

Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane BulteauJe rappelle que nous avons décidé
de rendre publiques nos auditions. Celles-ci samcdouvertes a la presse et
rediffusées en direct sur un canal de télévisiterie, puis consultables en vidéo
sur le site internet de I’Assemblée nationale.

Madame Buzyn, avant de vous laisser la parole pmer intervention
liminaire qui sera suivie d'un échange de questiehgle réponses, je vous
demande, conformément a larticle 6 de I'ordonnadce 17 novembre 1958
relative au fonctionnement des assemblées parlamesitde préter le serment de
dire la vérité, toute la vérité, rien que la vérité

Mme Agnés Buzyn préte serment.

Mme Agnés Buzyn, présidente de la Haute Autorité dsanté (HAS).Je
vous remercie d'avoir sollicité la Haute Autorité danté, qui a travaillé sur la
fibromyalgie en 2009 a la suite d’'une saisine doisbére de la santé.

Veuillez excuser I'absence du docteur Michel Laaegrresponsable des
recommandations a la HAS, dont javais proposél gieihne m’'assister lors de
cette audition: il ne faisait pas partie de la HAS I'époque ou nos
recommandations sur la fiboromyalgie ont été formsiéle sorte que sa présence
est apparue moins nécessaire que nous ne l'avidi@ament pensé. Etant moi-
méme entrée a la Haute Autorité il y a deux maiseseent, je reprends ce dossier
de facon assez théorique, car la mémoire de lioBtm de cette saisine
ministérielle n'a guére été conservée au seinagdnisme — sinon peut-étre par
le professeur Loic Guillevin, qui présidait a I'éje la commission des bonnes
pratiques et qui a été nommé depuis membre dugeolie la HAS. C'est en
relisant les documents qui m'ont été fournis queng suis rendu compte qu'il
pourrait éventuellement étre utile que vous I'aoditiez.

La saisine de la Haute Autorité par le ministeréedde fin 2007. Le
college de la HAS a décidé en 2008 de consacreyrarome fibromyalgique un
rapport d’'orientation qui a été rendu public erriig&v2010, aprés validation par le
college. Dans sa saisine, le ministére nous dentadtftudier la possibilité
d’'adapter les recommandations européennes a ce efupe tenir compte du
rapport produit par 'Académie de médecine en 2@ vu des incertitudes qui
pesaient sur la définition de ce syndrome et surldasification objective des
malades, le college de la HAS a souhaité publierapport d’orientation plutét
qgu'un rapport de recommandation, lequel aurait ssite d'identifier trés
clairement le syndrome, son diagnostic, les méthoelmployées pour poser
celui-ci.



Ce rapport d'orientation dresse un vaste état desées disponibles. Il
comprend 142 références bibliographiques, qui @éexaiorrespondre a I'’époque a
la totalité des publications scientifiques sur lges Il analyse la littérature
nationale et internationale. Il s'appuie égalemmmtune enquéte exploratoire de
nature sociologique et sur une enquéte relative makiques des médecins,
s’agissant notamment des traitements non médicaurentl analyse des bases de
données recensant la prescription de médicamestisiéle a traiter le syndrome et
explore des pistes de prise en charge pour teateowtrdler les symptémes et de
mieux adapter les traitements a chaque cas indilkidu

Il en ressortait I'idée d’'une prise en charge géaden fonction de la
gravité des symptdmes : conduite a un premier niyea le médecin généraliste,
essentiellement en vue de promouvoir I'activité gipye, elle serait relayée a un
second niveau par une approche pluriprofessionnéllentuellement assortie
d'une éducation thérapeutique. Il s'agissait deitimau maximum la prise en
charge médicamenteuse, au vu des effets secondaiires de I'addiction que
certains traitements peuvent entrainer. Le rappedonnaissait qu'il était
important d’apporter des solutions aux patients spuffraient, méme s'il était
difficile de déterminer le cadre nosologique dudspme.

Faute de données, la HAS n’a pas exploré I'effetésal et social de la
fibromyalgie — arréts de travail, invalidité — minsco(t, particulierement celui qui
découlerait d'un lien entre le syndrome et la coms@tion de médicaments, du
fait des insuffisances du systéeme d'information iceid.

Le rapport concluait que, méme si des controvessdsistent quant a
I'existence et surtout quant aux causes — orgariquefonctionnelles — de ce
syndrome, il faut proposer une prise en charge @atients : on ne peut pas
« laisser les patients sans réponse et les profesds sans solution a proposer ».

Depuis, lInstitut national de la santé et de laherche médicale
(INSERM) a été saisi en vue d'une expertise callecta laquelle, a ma
connaissance, nous ne participons pas.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Pour quelles raisons I'’Académie de
médecine n'a-t-elle pas considéré la fibromyalgimme une maladie dans son
rapport de 2007 ? L'Organisation mondiale de la&4#0®MS) et les principaux
pays occidentaux ont-ils adopté une autre postion

Mme Agnés Buzyn.ll semble que 'OMS ait reconnu la fibromyalgie
comme une maladie a la suite des travaux de I'’AsaarCollege of Rhumatology
qui décrivaient cliniguement l'entité et tentaiert’établir des criteres
diagnostiques fondés sur l'identification de poidiloureux spécifiques. Cette
description a été trés contestée dans la professitidée de points douloureux
spécifigues a été remise en question depuis. Qéeshison pour laquelle, si
'OMS a acté la réalité de cette description, I'4émie de médecine, considérant
guant a elle que les critéres diagnostiques étai@miragiles et que I'on manquait



de données biologiques ou anatomopathologiquesgim de mieux identifier
les patients, n’a pas qualifié la fibromyalgie dalawlie.

On définit une maladie comme une altération deat’ée santé dont on
connait la cause, ou du moins la physiopathold@iela fibromyalgie n'a pas de
cause connue et est trés difficile a décrire duntpale vue biologique,
physiopathologique ou anatomopathologique. Voilargooi on parle plutét de
syndrome, c’est-a-dire d'un ensemble de symptdmes.

M. le rapporteur. La recherche scientifiqgue a-t-elle progressé swsujet
depuis les derniers rapports de I'Académie de madext de la Haute Autorité de
santé ? Votre position a-t-elle évolué depuis 2D0%ez-vous connaissance de
travaux importants et récents que vous souhaitanas indiquer ?

Mme Agnés Buzyn.Nous ne nous sommes pas ressaisis de la question de
ce syndrome et de sa prise en charge. Cela égmijsd2010, ont été publiés sur
le sujet 24 rapports ou recommandations et 176emewystématiques ou méta-
analyses, ce qui montre que le syndrome suscitehrnit de fond » important et
des efforts significatifs de recherche et d’analyse

Les recommandations ciblent souvent la prise emgehanotamment la
place des médicaments antalgiques et de |'exemggesique. Au moins trois
recommandations multiprofessionnelles ont été d@psles en Allemagne, en
Israél, au Canada, au Mexique et en Espagne ; edesisent une approche
graduée de la prise en charge et soulignent lassiééede bien informer les
médecins de cette démarche. En premiére interitisiagit, comme le pronait la
HAS, d’éviter le recours aux médicaments — un ngEsgaportant qu'il convient
de diffuser a nouveau —, d'impliquer le patientglaan plan de soins et de mettre
en avant les effets bénéfiques de I'exercice plgsigomme des thérapies
cognitivo-comportementales, qui semblent produes effets trés bénéfiques sur
les symptbmes. Toutes ces recommandations mettegarde contre I'emploi des
antalgiques, dont les effets secondaires sont itapisr et qu'il faut réserver aux
épisodes d'intense douleur ou de symptémes décéd contrbler, dans le cadre
d’'une prise en charge spécialisée et pluridiscia

M. le rapporteur. Dans le rapport publié en 2010 par la HAS, il esité
que I'« on assiste a la diffusion de la notion d@dimyalgie ou de syndrome
fibromyalgique dans I'espace public, sous le cohdepfabrication de nouvelles
maladies sous la pression des industries pharnmqeest des lobbies médicaux,
des associations de malades et des compagniesurdiass, a linstar de la
calvitie, du syndrome du célon irritable, de |a pieosociale, de I'ostéoporose ou
du dysfonctionnement érectile ». Pouvez-vous ngpBcier cette analyse ?

Mme Agnés Buzyn.J'ai moi-méme été troublée en lisant ce texte,jque
n'ai compris que dans un second temps. La HAS ae¥téible au concept, connu
depuis les années 1990, dlsease mongeringjui pouvait selon elle s’appliquer a
la diffusion de la notion de fibromyalgie dans pase public. Ce concept désigne
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la fabrication de nouvelles maladies sous la poessdes industries
pharmaceutiques ou de certains lobbies médicauxc@é des industriels, |l
consiste a transformer des maux ordinaires en ¢md médicaux, voire en
maladies, a présenter des symptdbmes bénins commneesgra traiter des
problémes personnels comme s'ils étaient médicawes risques comme des
maladies. Ce concept assez général semble bien jouedle dans I'approche
marketing développée par l'industrie pharmaceutigbe faisant émerger de
nouvelles maladies et en financant des conférembtmsr sujet, celle-ci s’ouvre de
nouveaux marchés et de nouvelles perspectives adisation de mise sur le
marché (AMM) de médicaments, selon un processua gté bien décrit.

Ont été citées en exemple de ce phénomene leslqgit® que vous
venez d'énumérer. Par construction, et peut-étraupa forme de raccourci, on a
fait apparaitre parmi elles la fibromyalgie au méitre que la calvitie. L'idée
était plutot de rappeler que cette approche eshter@nt conceptualisée par les
industriels a des fins de marketing. On a vu ai@sierger de nouveaux
syndromes, érigés en maladies afin de développrodiéecaux médicaments pour
répondre a des besoins spécifiques.

M. le rapporteur. Le rapport de la HAS souligne que la plupart des
associations de malades « adhérent a une conceptiovertu de laquelle le
syndrome fibromyalgique pourrait étre un déreglemam la perception de la
douleur, dont la cause initiale est inconnue ».eQuiensez-vous ?

Mme Agnés Buzyn.Ce qui inquiéte les associations de malades, glest
I'on puisse prendre leurs troubles pour des pathesopsychiatriques, d'ou leur
recherche d’'une cause organique. Mais, aujourdihui'existe pas d'argument
scientifique en faveur d'un déréglement de la daul&n tout cas, les quelques
articles publiés qui tentent de mettre en évideshe® réalités biologiques sous-
tendant le syndrome fibromyalgique manquent de swsse scientifique ; ils
portent souvent sur un trés petit nombre de pati€t, tant que nous n’avons pas
de substratumou d’explication biologique ou physiopathologiquleest difficile
de considérer que le syndrome est lié a un dérégiede la douleur ou a un autre
facteur. Aujourd’hui, nous n'avons pas de piste.

Cela dit, il faut entendre les patients, qui nelemsupas étre considérés
comme relevant de la psychiatrie, méme si des dsjores sont souvent associées
au syndrome fibromyalgique et qu’il faut les prenéin charge lorsqu’elles sont
identifiées. Mais la dépression ne signifie évideammpas que les patients ne
ressentent pas les symptébmes ni qu’ils reléeventadpsychiatrie. Selon mes
équipes, les patients «voudraient ne pas étresédaslans une maladie
psychiatrique, au sens ou ils disent “nous ne sanpas fous” ». Il est évident
que tel n’est pas le propos. Toutefois, ce n'estpace que ce dont ils souffrent
n'est pas une maladie psychiatrique en ce sengben existe aujourd’hui un
substraturrbiologique identifié.
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M. le rapporteur. Les femmes semblent plus atteintes par la fibrogigal
gue les hommes. Y-a-t-il des hypothéses permeadtarpliquer cette asymétrie ?

Mme Agnés Buzyn. De méme quil n'existe pas dhypothéses
physiopathologiques qui fourniraient une piste gleation, de méme, nous ne
disposons d'aucune hypothése permettant de comerepulirquoi les femmes
sont effectivement plus touchées que les hommdtes- représentent 80 % des
cas de fibromyalgie et il s’agit souvent de femreses, agées de 30a 60 ans
dans 90 % des cas.

M. Arnaud Viala. Madame la présidente, du point de vue de la méthode
il est difficile de prendre part aux travaux d’ucemmission d’enquéte dont le
rapporteur peut poser une rafale de questions auenlies commissaires n'aient la
parole. Cela ne se passe pas ainsi dans l'autrenission d’enquéte a laquelle je
participe en ce moment. Il convient de répartirelmps de parole, a moins que la
présidente et le rapporteur ne prétendent constdueux seuls la commission
d’enquéte !

Mme la présidente Sylviane BulteauC’est ainsi que nos travaux sont
organises...

M. Arnaud Viala. Vous étes souveraine s'agissant de I'organisat®n d
nos travaux, madame la présidente.

M. Gérard Bapt. Il est dix heures cinquante ; l'audition doit dujgsqu’a
onze heures trente. Pour avoir participé a plusieammissions d’enquéte, je
trouve le temps dont nous disposons tout a fabraiable.

M. Arnaud Viala. Je ne crois pas vous avoir interpellé, monsiet.Ba
présidente doit pouvoir me répondre !

M. Gérard Bapt. Je peux faire un point d’ordre, comme vous-méme a
linstant !

Mme la présidente Sylviane BulteauChers colléegues, nous ne sommes
pas la pour polémiquer. Il y a des gens qui nogaroent et nous écoutent. Nous
sommes réunis ici pour travailler tous ensembleususujet difficile qui suscite
beaucoup d’attentes. Le rapporteur intervient alarggrsonne auditionnée ; vous
avez tous eu la parole lors de notre premiére iaadie matin, vous I'aurez tous
également au cours des auditions suivantes. Oestgue nous allons travailler,
monsieur Viala, jusqu’en septembre, et j'espere gu&s pourrez, vous aussi,
vous mettre dans I'heureuse ambiance qui a présis travaux ce matin. Vous
avez la parole.

M. Arnaud Viala. Je crois comprendre que la HAS n’a pas travailidas
fibromyalgie depuis 2009. Pourquoi n'a-t-elle p&s saisie du probléeme ou ne
s’en est-elle pas elle-méme saisie, en particpiier s'intéresser non seulement
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aux éléments d'appréciation des éventuels traitesngymptomatiques, comme
dans le rapport déja publié, mais aussi aux calesés maladie ?

M. Alain Ballay. Méme si la douleur est une sensation subjectivegra-
mesuré l'intensité de celle qui caractérise ladiilyalgie par des instruments tels
que I'échelle Doloplus ?

Mme Bérengeére Poletti.J'imagine que la HAS a procédé a des études de
benchmarkingdans le domaine non de la recherche — car leshehes partagent
leurs avancées ou leurs non-avancées concernannaladie — mais de
'accompagnement social : d'autres pays sont-ilésaplus loin que nous, par
exemple en considérant la fibromyalgie comme uriecabn de longue durée
(ALD) ?

Mme Agnés Buzyn.En ce qui concerne les causes de la fibromyalgie, j
rappelle que la HAS est une agence qui émet desnreandations de bonnes
pratiques : nous ne finangcons ni n'orientons laheeche. Les équipes de
'INSERM seront plus a méme de vous répondre ssagis des travaux de
recherche qui ont été menés et de leur financement.

Pourquoi ne nous sommes-nous pas saisis de laau@sta HAS a un
programme de travail tres chargé. On lui reprochse souvent son manque de
réactivité ; il est vrai que son programme s'étend deux a trois ans. Il est
essentiellement prescrit par les saisines des t@ias Les autosaisines sont
relativement peu nombreuses et ont rarement potr lduformulation de
recommandations : nous nous saisissons de sujetstudlité ou qui ont
d’'importantes conséquences financiéres pour laris@é@ociale sont importantes,
ou nous relevons des risques de mauvaises prapiquedes patients.

S’agissant de la mesure de la douleur, je ne @gpe spécialiste, mais,
d'aprés ce que je comprends, la fioromyalgie acogétésidérée comme faisant
partie des syndromes qui doivent étre pris en ehpeg le plan national de lutte
contre la douleur. Les patients qui en souffrent faartie de ceux que I'on peut
référer en vue d'une prise en charge spécifiqudaddouleur. Dés lors qu'ils
intégrent donc cette filiére, leur douleur doit poum étre mesurée.

En ce qui concerne leenchmarkingcelui dont je dispose remonte a 2010,
date de publication du rapport. La prise en chageALD est un systéme
spécifiguement francais.

Mme Bérengére Poletti.Je songeais a une prise en charge équivalente
dans d'autres pays.

Mme Agnés Buzyn.Elle ne semblait pas concerner la fiboromyalgie en
2010. Je n’ai malheureusement pas procédé a unpacaison actualisée en vue
de cette audition. Cela nécessiterait un travadtisement lourd de la part des
services de la HAS.
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M. Frédéric Reiss. Il existe dans nos régions des associations qui
s’occupent des fibromyalgiques, regroupées au deinCentre national des
associations de fibromyalgiques. Leur but est dee feeconnaitre la maladie,
d'autant que les patients souffrent de I'errancagdostique. Mais, une fois le
diagnostic posé, la prise en charge est dispasits $e régime de protection
sociale dont on reléve : c’est un gros problemée®@pensez-vous ?

Par ailleurs, la formation des médecins dans ceadwra-t-elle progressé
au cours des derniéres années ?

M. Renaud Gauquelin.Les médecins-conseils de la sécurité sociale font
régulierement valoir I'absence de cause identifiéda fiboromyalgie pour justifier
sa non-prise en charge en ALD ou en ALD hors lifteurtant, beaucoup de
maladies dont on ne connait pas la cause — la maladzheimer ou la sclérose
en plagques, entre autres — bénéficient d’'une mmiseharge a 100 % sur tout le
territoire.

Parvenir a une prise en charge homogene est I'mrodiectifs de notre
commission d’enquéte — dont la visée ne sauratratdicale, méme si plusieurs
d’'entre nous exercent des métiers de la santé ldavie civile. Car la disparité
territoriale de la prise en charge est tres maledgmar les malades, au point que
I'on peut se demander si elle n'aggrave pas letirgbegie.

Mme Agnés Buzyn.Certains patients qui souffrent de douleurs trée$o
ont obtenu une inscription en ALD hors liste. Apdgue du rapport, il était prévu
de saisir I'Union nationale des caisses d'assuramedadie (UNCAM) pour
gu'elle étudie les moyens de former et d'informes médecins de I'assurance
maladie. Je ne sais pas ou en sont ces travaux.q@Qilen soit, ces questions ne
sont pas du ressort de la HAS.

Vous dites que d’autres maladies dont on ignorealzgse sont prises en
charge en ALD, mais la fiboromyalgie a pour autréc#icité I'absence de tout
signe objectif. C'est une difficulté majeure qui destingue de tous les autres
syndromes connus en médecine et qui se caractérgn un syndrome
inflammatoire ou par des signes anatomocliniquebiologiques. Voila pourquoi
I’Académie de médecine ne souhaite pas aujourdéhqualifier de maladie. Nous
parlons d’'un syndrome que I'on identifie par I'élimation de toutes les causes
organiques connues.

En ce qui concerne l'errance diagnostique, nousnavil'impression
gu'elle avait un peu diminué aprés la publicatian rdpport d’orientation du
college de la HAS, qui a fait mieux connaitre ladipme aux médecins. Mais le
phénoméne est pointé dans tous les pays du mdrgdexplique par le fait que le
diagnostic doit étre posé par élimination, en lalte de signes objectifs
permettant de se prononcer fermement, ce qui ldssenédecins quelque peu
démunis. Cette errance ne peut étre réduite quengameilleure connaissance du
syndrome, ainsi que par l'observation des recommifons internationales :
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celles-ci s’accordent pour promouvoir I'attentiodaasouffrance des patients et
une prise en charge graduée qui ne saurait commeacela prescription de
médicaments et qui nécessite une trés forte implicae la part du malade.

Cela suppose assurément d’améliorer la formatiennaiédecins. Mais la
HAS ne joue aucun réle dans leur formation initial€université. Je ne saurais
donc vous dire si le syndrome leur est enseigréuadihui.

Mme la présidente Sylviane BulteauNous auditionnerons les
représentants de 'UNCAM et, sans doute, ceux deisans départementales des
personnes handicapées (MDPH) afin d'évoquer ledblgmes de disparité
territoriale.

Mme Annie Le Houerou. Existe-t-il des listes de praticiens et de services
spécialisés auxquels il serait possible de rélésepatients pour limiter I'errance
diagnostique ?

Je crois par ailleurs savoir qu'un nombre croissknfeunes enfants sont
diagnostiqués. Dispose-t-on de résultats récentscecnant I'apparition du
syndrome chez les enfants et les difficultés palifioes que pose leur prise en
charge ?

Mme Agnés Buzyn. Il n'existe pas a ma connaissance de liste de
médecins telle que celle que vous évoquez. Conapiie de la prévalence de la
pathologie en France, un médecin généraliste voif urois patients par an en
moyenne, quand les rhumatologues en voient trerdea@ante au cours de la
méme période. La rhumatologie peut donc étre cénisidcomme la spécialité
médicale la plus souvent confrontée a ces doulshmmiques, parfois prises pour
des douleurs articulaires ; ce sont par conséqulescéhumatologues qui sont le
plus & méme de reconnaitre le syndrome. C'estleliad|’American College of
Rheumatologyui a, le premier, identifié I'entité.

Quant a une liste de services spécialisés, je coanais pas non plus. En
tout cas, il n'en existait pas en 2010.

En ce qui concerne les enfants, au moment de lécptibn du rapport, les
cas décrits étaient rarissimes et considérés cototalement exceptionnels. Six
ans plus tard, je ne peux répondre a votre quesainappellerait une enquéte
aupres des pédiatres.

M. le rapporteur. Des recommandations de bonnes pratiques ont-¢fles é
édictées ? Ont-elles été diffusées aupres dessgiofmels de santé et des caisses
primaires d’assurance maladie (CPAM) ?

Mme Agnés Buzyn.Les recommandations et rapports de la HAS sont
rendus publics et trés largement diffusés auprés ndédecins, généralistes et
spécialistes. La Caisse nationale d'assurance mal@NAM) en tient compte ;
nous avons d’ailleurs signé un accord-cadre eruvdarjuel nous travaillons trés
souvent de concert pour identifier les meilleurestigues en matiére de prise en
charge des patients.
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Il était prévu qu'a la suite du rapport TUNCAM étesse un guide de
procédure destiné aux médecins-conseils, afin flesdir ces recommandations
aux médecins ; la Caisse nationale de solidarité pautonomie (CNSA) devait
se charger du guide de procédure destiné aux MDPlHe sais pas du tout si ces
projets ont été suivis d’effets. Quoi qu'il en sgbur que les recommandations
soient diffusées aux médecins et aux MDPH, il #dtdemment que les tutelles
s’emparent du sujet.

M. le rapporteur. Une approche multiprofessionnelle est-elle souhkdta
notamment en vue de développer I'éducation thétapeudu patient ?

Mme Agnés Buzyn Effectivement, il est important, en particulier ddes
cas les plus séveres, d'adopter une approche igkiptinaire, associant prise en
charge de la douleur, promotion de 'activité phys, éducation thérapeutique du
patient et thérapies cognitives et comportementélest ce que recommandait le
rapport. Cela suppose que le patient soit réfédésaéquipes hospitalieres, car il
est plus difficile a un médecin généraliste d'oigan cette prise en charge
pluridisciplinaire sur le territoire.

M. le rapporteur. Les programmes nationaux de lutte contre la douleur
présentent-ils un intérét pour la prise en chargs g@atients atteints de
fibromyalgie ?

Pour quelles raisons le programme national doW8aB-2017 n'a-t-il pu
entrer en vigueur ?

Mme Agnés Buzyn.C’est a la direction générale de la santé (DGSi) qu’
faudrait poser cette derniére question.

Pour le reste, le rapport préconisait de permeitee patients de recourir
plus t6t aux structures de prise en charge spéeifile la douleur, de facon a leur
éviter I'errance diagnostique ainsi que la surmaldiation, avec les risques
d'effets secondaires que l'on connait. En outres stuctures, trés souvent
confrontées aux douleurs chroniques, sont en mesupeoposer des programmes
d’éducation thérapeutique. Pour ces différentesors, elles nous paraissent
indiquées pour accueillir les patients atteint$ild®myalgie.

M. le rapporteur. Atteint d'un cancer de I'ceil peu courant, qui teec
environ 350 personnes par an, jai accepté de sdég prélevements afin
d'alimenter la recherche scientifique. Ce type dendrche est-il proposé aux
fibromyalgiques ? N’est-ce pas ainsi que I'on paiirmieux comprendre leur
maladie ?

Mme Agnés Buzyn.En tant que présidente da HAS, je ne peux
répondre aux questions qui concernent la rechenthaudrait interroger les
sociétés savantes les plus susceptibles de prendriearge ce type de patients, en
médecine de la douleur et en rhumatologie, ainsi IlgNSERM pour connaitre
les programmes de recherche consacrés a cetteienalad plutét a ce syndrome.
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Il conviendrait également de se tourner vers laation générale de l'offre de
soins (DGOS) pour s’enquérir de I'existence derfoeanents d’essais cliniques ou
de recherches cliniques dédiés a cette pathologie.

Mme la présidente Sylviane BulteauNous entendrons I'INSERM en
juillet.

Le professeur Bontoux, que nous avons audition@tavous, nous a
expliqué que c’est principalement I'abaissementsduil de perception de la
douleur qui peut amener au diagnostic de fibromgaldous nous dites quant a
vous guil n'existe pas d’explication scientifigysermettant de valider cette
hypothése d'un déréglement de la perception deddedr. Comment comprendre
cette apparente contradiction, assez grave du peintue des malades qui nous
écoutent ?

Mme Agnés Buzyn.Vous I'avez compris, je ne suis pas spécialisteale
syndrome. Mais ce que j'entends, c’est que, pouspétialiste, I'abaissement du
seuil de sensibilité a la douleur est une hypoth€se que je dis en tant que
scientifique, c’est que je n'ai rencontré dansittérature aucune publication qui
expliquerait pourquoi ces malades ont un seuil flas de perception de la
douleur. Cela signifie non pas que cette hypothesgefausse, mais que nous
n'avons aujourd’hui aucusubstratumbiologique permettant d’en expliquer le
fondement ou de la corroborer. Je ne sais paseequs a dit le professeur qui
m’a précédée a cette place, mais c’est ce quegm@ipris de tous les documents
qui m'ont été donnés. Je m'excuse de vous présenteapport de 2010 depuis
lequel la HAS n’a pas revu la littérature sur lgebu jai toutefois pris
connaissance des textes scientifiques qui ontudtkés depuis et j'ai 'impression
que, pour linstant, il n’existe que des pistesreeherche, non des explications
avérées — abstraction faite d’'un ou deux papierapbsur un nombre trés réduit
de personnes, et dont le niveau de preuve estaorsidéré comme peu élevé.

M. Jean-Pierre Decool.Nous n’aurions que des pistes de recherche,
dites-vous. Le professeur que nous avons entendat awous a rappelé que
2 millions de personnes étaient atteintes du syndrdans notre pays. Alors que
I'on parle de la fibromyalgie depuis de nhombreusesées, ces patients ne sont
pas soutenus de maniére harmonieuse. Au-dela destat®y au lieu de se
contenter d'attendre que la recherche progressepaugrait-on confier une
mission spécifique de recherche a un établissedmsanté dédié ? Je songe par
exemple a I'hépital maritime de Zuydcoote, ou s&igue la chirurgie réparatrice
et ou certains médecins regardent de trés prégntirame fibromyalgique. Car
pendant que nous attendons, les patients contimeersiouffrir — méme si des
causes psychosomatiques sont envisageables.

A dire vrai, moi-méme, qui suis profondément caeiésjie ne croyais pas
a la réalité de ce syndrome, jusqu'au jour ou @8 invité a participer a un
congres mondial sur la fibromyalgie en compagniellampion cycliste Bernard
Thévenet, dont le kinésithérapeute, lui-méme ditest venu exposer son cas.
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Mme Agnés Buzyn.Je suis désolée, mais cette question sort du cdemp
compétence de la HAS. Je puis en revanche vousdépen tant que professeur
de médecine qui a fait beaucoup de recherchesaési

La recherche ne peut pas étre prescriptive aupidése déquipe non
spécialisée. Elle se finance par la qualité desefwaléposés, des hypothéses
émises, des outils dont disposent les équipes. €oha I'argent a telle ou telle
personne, quelles que soient ses qualités médiealdai demandant de travailler
sur un sujet donné, si elle n’a pas I'expertisersifique nécessaire ou les bonnes
hypothéses a poser, c'est jeter cet argent pdetédres. Il faut se conformer a ce
gu’est la recherche internationale aujourd’huirtipa’hypothéses un tant soit peu
robustes et financer le travail des équipes qui loplus a méme d’aboutir a un
résultat, quel qu'il soit.

A titre personnel, comme médecin hospitalier, je seeais donc pas
favorable a ce que I'on donne une somme a une @guaipr qu'elle travaille sur la
fiboromyalgie si elle n'a pas démontré sa compétepae des publications
scientifiques de qualité.

M. Jean-Pierre DecoolMais si c'était le cas ?

Mme Agnés Buzyn.Encore faudrait-il que son projet soit évalué pes d
pairs. La régle qui prévaut dans la recherche Betest de ne financer que les
projets qui ont des chances d'aboutir. C'est ce bpe appelle I'excellence
scientifique. Dans ce domaine, il est tres facdefaire du saupoudrage et de ne
parvenir a aucun résultat. Quel que soit le problésmissi prévalent soit-il dans la
population, il faut s’assurer que I'argent pubheeésti dans la recherche va a des
projets susceptibles de produire des résultatatifigeiement valides.

Je ne sais pas si I'équipe dont vous parlez pdaurabndre a un appel
d'offres concernant la fibromyalgie. Mais si l'orewt proposer des pistes de
recherche sur cette maladie, c’est ainsi qu'il faitdprocéder : en lancant un
appel a projets spécifique, en voyant s'il existe dquipes a méme d'y répondre
correctement et en faisant évaluer leur projetdesrpairs. Sur certains sujets, les
équipes francaises n'ont pas la compétence regquise répondre a un appel a
projets compétitif. C'est peut-étre le cas s'agitsde la fibromyalgie ; je ne
saurais le dire. Quoi qu'il en soit, c’est ainsedanctionne le monde scientifique.

M. Alain Ballay. Le professeur que nous avons auditionné avant vous
faisait état de causes traumatiques — physiquesyehologiques — a l'origine du
mal. Les services antidouleur s'intéressent-ilstéeacause ?

A-t-on offert aux personnes atteintes du syndromepdssibilité de se
tourner vers les médecines dites paralléles ?
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Mme la présidente Sylviane BulteauJe rappelle que nous auditionnons
ensuite le professeuerenbaum, chef du service de rhumatologie a Itabpi
Saint-Antoine, qui intervient donc au cceur du grodigué aux malades et pourra
répondre plus spécifiquement a ces questions.

Mme Agnés Buzyn.Le risque de dérive vers des médecines paralléles,
voire sectaires, fait partie des raisons pour leleg ces patients doivent étre
correctement pris en considération et en chargasNevons y étre trés attentifs :
c’est lorsqu’un besoin médical ne trouve pas demépe que sont proposées des
médecines paralléles parfois tout a fait inoffeesjvmais parfois déviantes, dont
le co(t financier, notamment, peut étre trés éfmudr les patients. Il est donc trés
important de répondre a la demande, quelle qudasodalité objective qui sous-
tend le syndrome ; c'est pourquoi la HAS avait suiéh établir ce rapport
d’orientation.

Pour nous, cette réponse doit, je le répéte, éxduge et, pour les patients
les plus séverement atteints, prendre la forme ed'yrise en charge
pluridisciplinaire, notamment psychologique. En egff un substratum
psychologique est souvent rapporté par les étutgsmment un traumatisme
dans I'enfance, ainsi qu’un facteur de dépressBEnqui me raméne au probleme
de I'abaissement du seuil de perception de la douke propos duquel je n'ai
peut-étre pas été assez explicite. En effet, laedéon peut accroitre la sensibilité
a la douleur, ce qui crée un cercle vicieux : uoeleur chronique s'installe,
entraine une dépression, laquelle aggrave le sentidouloureux en abaissant le
seuil de sensibilité a la douleur. Au total, lasprien charge pluridisciplinaire ne
passe pas nécessairement par la prescription dean&hts, sauf dans les cas les
plus graves.

Mme la présidente Sylviane BulteauMerci, madame.
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Audition du professeur Francis Berenbaum,
chef du service de rhumatologie a I'hOpital Saint-Atoine, Paris,
et expert de I'Institut thématique multi-organismesphysiopathologie,
métabolisme et nutrition pour le domaine ostéo-artulaire

(Procés-verbal de la séance du mardi 31 mai 2016)

Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Nous accueillons notre dernier
intervenant de la matinée, le professeur Francieribaum, chef du service de
rhumatologie a I'hépital Saint-Antoine et expert [dastitut thématique multi-
organismes Physiopathologie, métabolisme et nutrifITMO PNN) pour le
domaine ostéo-articulaire.

Nos auditions sont publiques, ouvertes a la praiffasées en direct sur
un canal de télévision interne, puis consultablewvidéo sur le site internet de
I’Assemblée nationale.

Avant de vous donner la parole, monsieur le pref@ssconformément
aux dispositions de I'article 6 de I'ordonnanceldunovembre 1958, je dois vous
demander de préter le serment de dire la véritée ta vérité, rien que la vérité.

(M. Francis Berenbaum préte serment.)

M. Francis Berenbaum, chef du service de rhumatolag a I'hépital
Saint-Antoine et expert de [lInstitut thématique muti-organismes
Physiopathologie, métabolisme et nutrition (ITMO PNN) pour le domaine
ostéo-articulaire. Merci de m’avoir invité a parler de ce sujet.

En guise d'introduction, jaimerais replacer la rémyalgie dans un
contexte général pour que vous puissiez la siterfibromyalgie fait partie du
grand groupe des maladies dites musculo-squelestiqu ostéo-articulaires, ou
'on rassemble toutes les pathologies de I'appdogibmoteur : les pathologies
articulaires, osseuses, musculo-tendineuses atraches.

Parmi les pathologies osseuses, on trouve I'ostéspoDans les maladies
articulaires, on classe les rhumatismes inflammegocomme la polyarthrite
rhumatoide ou les spondylarthrites, et I'arthrosge €st un rhumatisme plus
mécanique. Les maladies musculo-tendineuses, qoa homme aussi
rhumatismes abarticulaires, touchent les élémentdssautour de I'articulation :
tendinites, troubles musculo-squelettiques (TMS¥yetdrome du canal carpien,
qui sont bien connus de la médecine du travailinEzitffy a tout ce qui concerne la
colonne vertébrale, le rachis, c'est-a-dire leshglagies rachidiennes ou I'on
rassemble les lombalgies et les cervicalgies.

Ou se situe la fibromyalgie ? En fait, elle apmantia différents registres,
notamment aux pathologies tendineuses — les patéquent des douleurs
articulaires qui viennent en réalité de la périghdes articulations — et a celles de
la colonne vertébrale.
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Deux mots-clés — douleur et handicap — sont tosjaassociés a ces
pathologies qui conduisent inévitablement a unesaaommation de médicaments
antidouleur : elles représentent I'une des premicatises de prises d’antalgiques.
Aux Etats-Unis, on estime que nombre de dépendamoespioides ont démarré
par des traitements donnés contre des douleursulaites ou musculo-
tendineuses. Le chanteur Prince, qui est décédémmaent par overdose
d’'opioides, prenait initialement ces traitementsrpme arthrose de la hanche.

La revueThe Lanceh effectué I'an dernier un classement mondiallds p
de trois cents maladies, en fonction du fardeaeligs représentent en termes
d'incapacité. Les lombalgies figurent a la premiptace, les cervicalgies a la
guatrieme, les symptdbmes musculo-tendineux a laemix, l'arthrose a la
treizieme. Voyez I'impact prépondérant des maladiesculo-squelettiques ou de
I'appareil locomoteur en matiére de handicap. Ornepde maladies ou de leurs
conséquences, une problématique que I'on retroowe la fibromyalgie. Est-ce
une maladie ou des conséquences aboutissant ayagddmes que sont les
douleurs du rachis lombaire, du rachis cervicaludi@u'il en soit, I'impact est
considérable en termes d’incapacité.

Ces maladies ostéo-articulaires ont aussi un im@eahomique majeur.
Selon la ligue européenne contre les rhumatismed AR — European league
against rheumatisin ces maladies touchent 120 millions d’Européesmdt un
résident sur quatre ; elles constituent la premiangse d’incapacité et I'une des
raisons principales d’absentéisme, d'arrét de trallant jusqu’au chémage et de
retraite précoce forcée. Ces colts indirects adso@ux co(ts directs
— médicaments, consultations médicales, hospitalisa— aboutissent a un
fardeau économique estimé a 240 milliards d’eurrsgm, supporté en majeure
partie par les Etats eux-mémes. Le co(t spécifidida fibromyalgie est trés
difficile & déterminer car rarement individualiséis) aux Etats-Unis, il a été
évalué a environ 10 000 dollars par patient eapar

'y a une quinzaine d'années, la découverte deshéiapies pour
rhumatismes inflammatoires a permis une prise angehefficace des patients. En
dehors de cela, nous n’avons quasiment que desenteits purement
symptomatiques, médicamenteux ou non, pour towesmaladies dont nous ne
connaissons pas l'origine.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Depuis les derniers rapports de
’Académie de médecine et de la Haute Autorité detés (HAS), la recherche
scientifique a-t-elle progressé sur le sujet defitmomyalgie ? Avez-vous
connaissance de travaux importants récents suijeegie vous souhaiterez nous
indiquer ? Peut-on notamment attendre des résuliggstravaux de recherche
physiopathologique sur les voies neurologiquesdolleur ?

M. Francis Berenbaum. Je vais essayer de simplifier ce qu'est la
physiopathologiqgue d'une maladie, pour ne pas enttans des détails
passionnants mais compliqués.
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Si vous vous cognez, vous allez avoir mal, fortreesement : dans le cas
contraire, vous ne cesseriez de vous cogner ebukeblesser ; la douleur est aussi
un mécanisme de défense qui nous permet de viwrdaolit d’'un certain temps,
vous n'avez plus mal parce que votre cerveau —lgmrvoies descendantes
centrales — va envoyer des signaux d'inhibitioneadroit ou se manifeste le
probléme. C’est une premiere piste de recherche lgacadre de la fibromyalgie,
qui donne lieu a de nombreux travaux. Il s'agitcdenprendre si ces mécanismes
d’inhibition sont ou non altérés. Si vous avez madifinhibitions, vous n'appuyez
plus sur la pédale du frein et, du coup, la doupeuisiste.

La deuxieme piste de recherche prend le probléenms dlautre sens.
Quand vous vous cognez, vous avez mal, mais si tamushez un peu, vous
n'avez pas mal. C'est ce que l'on appelle la voseeadante : la sensation
d’inconfort varie en fonction des signaux de douldRour des raisons que I'on
ignore, dans certains cas la personne appuie timopascélérateur et les signaux
de douleurs sont trop forts par rapport a I'impoectde la pression ou du contact.

Une troisieme piste de recherche se rapporte aueel’gn appelle la
neuro-inflammation. Lors d'un stress — mécaniquepsychologique —, il va y
avoir localement, en périphérie, un relargage d&ontes de I'inflammation qui
vont ensuite activer la douleur. On se situe atorpériphérie et non plus dans les
voies centrales.

Voici sommairement tracés les grands axes de relober sur les
mécanismes de la douleur qui pourraient abouties symptdmes ou a cette
maladie que I'on nomme fibromyalgie. Peut-étre ¥-ila-aussi un terrain
génétique ? Des recherches ont été entreprisegetr&siment pour explorer cette
possibilité. Outre la douleur, il faut aussi premén compte d’autres éléments, en
particulier les troubles du sommeil. Il n'est pasle que certaines anomalies du
sommeil aient des conséquences sur la perceptita disuleur. Nous avons tous
pu constater que nous ressentions les chosesedifféent aprés une mauvaise

nuit.
M. le rapporteur. Ou ces recherches sont-elles effectuées ?

M. Francis Berenbaum. Elles sont effectuées pour I'essentiel au Canada
et aux Etats-Unis, et un peu en Grande-Bretagnenefllemagne. De rares
équipes francaises s'y intéressent parce qu'etesillent plus globalement sur la
douleur : un pan de leurs recherches pourra almmsecner la fiboromyalgie. La
France est en retard dans ce domaine.

M. le rapporteur. Quel sera le champ de I'expertise collective merate
I'Institut national de la santé et de la recheraoidicale (INSERM), qui est en
cours de lancement ?

M. Francis Berenbaum. Cette expertise collective a été diligentée par la
direction générale de la santé (DGS). J'ai eu quesldnformations par le docteur
Sophie Nicole, de I'Institut du cerveau et de laeffeépiniere (ICM), qui pilote
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cette expertise avec Laurent Fleury, responsabl@dliel expertise collective a
'INSERM. La convention entre la DGS et I'INSERMevit seulement d’étre
finalisée.

L'expertise va s’appuyer sur une analyse de lériture, c'est-a-dire de
plus de 1000 documents, selon des thématiquesiiekkfiLe programme
scientifique sur le syndrome fibromyalgique se siven quatre axes principaux :
enjeux sociétaux, économiques et individuels enndeaet a ['étranger;
connaissances médicales actuelles ; physiopatieokdgila douleur chronique ;
problématique spécifique en pédiatrie, secteurdequel il commence a y avoir

une bibliographie et des références.
Le rapport devrait étre rendu fin 2017 et publi€6m8.

M. le rapporteur. L'effort de recherche sur les maladies ostéo-aldices
est-il important en France ? Comment est-il finagicérganisé ?

M. Francis Berenbaum. L’effort de recherche global, pour le domaine
ostéo-articulaire ou musculo-squelettique, est dtamement peu important. En
France, il n'y a pas encore eu de prise de conseidn fardeau que représentent
ces maladies, contrairement & ce qui se passetats¢(nis, aux Pays-Bas ou en
Angleterre. La recherche existante est soutenwentsbement par I'INSERM, le
Centre national de la recherche scientifique (CN&$s universités. Ces grandes
entités hébergent des équipes qui travaillent adsmaine, et elles paient donc
les salaires, I'eau, I'électricité, certains gramgipareils, etc. C'est un vrai effort
mais, comme vous le savez, on s’oriente de plygenvers un soutien sur projet
par l'intermédiaire de I’Agence nationale de lahewhe (ANR) et du programme
Horizon 2020. Or le choix des projets s'appuie émidhent sur la qualité
scientifique de ces derniers, mais aussi sur legpéion de I'impact de la maladie
dont ils traitent. Si la perception de I'impact d=mncers, des maladies cardio-
vasculaires ou des maladies neurologiques dégémragst, a juste titre, tres
importante, elle est toujours moindre en ce quiceame les maladies osseuses et
articulaires, malgré les chiffres que je vous @<ilLa prise de conscience est sans
doute freinée par une certaine inertie.

J'aimerais insister sur autre point : les problems®o-articulaires et les
handicaps locomoteurs rendent l'activité physiguess tifficile. Pourtant, vous
connaissez tous les plans qui existent pour prooiolimctivité physique dont les
effets bénéfiques sont soulignés pour quasimemésdas pathologies : action sur
le diabéte et les autres facteurs de risque dedieal@ardiovasculaires, etc. On
oublie de dire que certains patients aimeraient bieuger plus, mais qu'ils ne
peuvent plus le faire parce qu'ils sont atteintpdthologies ostéo-articulaires. Il
faut vraiment prendre le probléme & bras-le-corps.

La Société francaise de rhumatologie (SFR), la Btiod Arthritis,
I'Alliance pour les sciences de la vie et de lagdAVIESAN) et des associations
de patients sont a l'origine d’'une initiative bapg « Ensemble contre les
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rhumatismes ». Toutes ces entités contribuentlelmgd au financement de la
recherche. Peut-étre faudrait-il lancer un planrpépondre aux grands besoins
qui existent dans le domaine ? Si nous voulons @ranc'est vraiment
fondamental de soutenir la recherche.

Mme Florence Delaunay.Ma premiére question porte sur I'évolution de
cette maladie. Est-elle évolutive et, si oui, comt@eut-on décrire son
évolution ?

Ma deuxiéme question concerne la prévention, sgig vous venez
d'effleurer. Peut-on déterminer des terrains pegicomme pour le diabéte ? Les
traitements reposent sur une bonne hygiéne deadtvité physique, etc. Peut-on
mettre en place des actions de prévention, notamndagrs les entreprises, comme
il en existe pour les probléemes musculo-squelesdr

M. Alain Ballay. Tout d'abord, professeur, je voulais vous remenogir
votre intervention. Vous avez parlé de TMS qui sedpisent lorsqu’il y a
répétition de gestes. Pensez-vous que la répétiBogestes pourrait expliquer ce
genre de douleurs, sans provoquer de TMS ?

Dans le cadre des prises en charge que vous effeghour la
fiboromyalgie, avez-vous recours a un outil de mesde la douleur comme
I'échelle Doloplus ? Qu'observez-vous en matiérmtdhsité de la douleur et

gu’en déduisez-vous pour les traitements ?

Savez-vous dans quelle mesure les patients aténfibromyalgie ont
recours a des médecines paralléles ?

M. Frédéric Reiss. La présidente de la HAS nous a parlé de réponse
graduée et elle conseille d'éviter la prise de meients. Vous insistez vous-
méme sur l'activité physique. Connaissez-vous tEquole FibroQuallife, créé
par les Hopitaux universitaires de Strasbourg, pooéliorer la qualité de vie des
patients atteints de fibromyalgie grace a de Ratétiphysique ?

En tant que rhumatologue, que pensez-vous des theesales comme
réponse a la fibromyalgie, alors que des travaulkfdsociation francaise pour la
recherche thermale (AFRETH) semblent conclure aeffess bénéfiques pour les
patients ?

M. Francis Berenbaum.Pathologie chronique, la fibromyalgie évolue sur
de nombreuses années, mais d’'une fagon extrémeanggitle et hétérogéne d'un
patient a I'autre, peut-étre parce qu'il s'agitm’'syndrome. Nous devons essayer
d'établir des phénotypes, c’est-a-dire différentsfits de patients selon que leur
douleur ou symptdme est associé a des rhumatisnfEsnimatoires, a des
probléemes psychologiques ou autres. Lorsque l'opoiteun patient en
consultation, il est impossible de prévoir le dedgéhandicap dont il sera affecté.
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Qu’en est-il de la prévention de la fibromyalgi&r? prévention primaire,
c'est-a-dire avant 'apparition du premier symptdmaus n’avons quasiment rien.
La prévention secondaire repose essentiellemené satour a I'activité physique,
ce que l'on peut appeler parfois le réentrainenzernteffort. Avec certaines
équipes spécialisées, on essaie de casser le vaielex propre a ces maladies
ostéo-articulaires : le patient a mal, il bougemspil a encore plus mal. L’objectif
est de faire baisser la douleur d’'un cran, de mane supportable, puisqu’il n’est
pas possible de la faire disparaitre totalemerstGa ou toutes les approches non
médicamenteuses — et parfois également médicansesteupeuvent présenter un
intérét.

Venons-en aux liens entre TMS et fibromyalgie, trds bonne question.
Du point de vue physiopathologique, le patienteesta douleur plus tét qu'il ne
le devrait, quel que soit le mécanisme. On peutladiéssimaginer qu’un terrain
fibromyalgique va favoriser les TMS parce que laspene ressent la douleur et
va consulter plus t6t. J'aurais donc tendance andge par I'affirmative a votre
guestion, monsieur Ballay, méme si cela ne veudpasnécessairement qu’il y a
un lien direct entre TMS et fibromyalgie. Tout ag geut permettre de réduire la
fréquence des TMS devrait avoir un impact sur teureau travail des patients
atteint de fibromyalgie.

Comment fait-on pour mesurer la douleur ? Pour liétéd diagnostic,
nous nous appuyons de plus en plus sur un queatreninés simple qui tient en
une page et que je peux mettre a votre disposi@@nquestionnaire spécifique,
validé, qui présente une trés bonne sensibilitémpede se faire une idée sur
I'existence d’'une fibromyalgie. Une fois que le ipat est diagnostiqué, nous
évaluons la douleur au moyen d’échelles visueltegdogiques, et d’'autres outils
plus ou moins spécifiques a la maladie.

Combien de patients se tournent vers les médeparedieles ? SGrement
plus que les médecins ne le pensent. Nous ne vg@amseux qui y recourent, qui
sont souvent de grands décus de la médecine dligpaf et pour cause : nous
avons des traitements symptomatiques peu efficacegntrainant des effets
indésirables. A mon avis, énormément de gens smdnt vers les médecines
paralléles. Quand elles n'ont pas d'effet indésgabt que les patients ont
l'impression d’aller mieux, pourquoi pas ? Quanésbnt des effets indésirables,
c’est un vrai probléme et nous pouvons étre am&mésupérer ces patients.

La réponse doit-elle étre graduée ? Oui. Une filyagie n'est pas
nécessairement trés handicapante. Certains de m@ntp fibromyalgiques
continuent a travailler et a avoir une vie normate apparence. Cependant, les
douleurs chroniques entrainent souvent une souwgHrapsychologique : les
personnes n'osent plus en parler pour ne pas l&seentourage personnel ou
médical. Certaines formes de fibromyalgie sontipalierement handicapantes,
d’autres le sont beaucoup moins.
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L'activité  physique représente une approche thérapse
particulierement intéressante et des programmesneocelui que vous avez cité,
monsieur Reiss, se mettent en place. On m'a past@mment d'un essai
thérapeutique a base da chi a I'hdpital Cochin. Dans le cadre du congres
européen de rhumatologie, qui va se tenir la sempiochaine, 'lEULAR va
présenter ses nouvelles recommandations de prisesagge de la fibromyalgie.
Les approches non médicamenteuses — activitésquiggsi méthodes cognitives
multicomportementales ou autres — sont vues dearaimies positive et placées
au premier plan. Le recours aux médicaments niiiget que dans un deuxiéme
temps, en cas d’échec des approches non médicarsesite

Quant aux cures thermales, elles peuvent jouedlenpositif parmi ces
thérapeutiques non médicamenteuses, pour une rsire@ie qui n'est pas liée a
la qualité de leurs eaux ou de leurs boues : pérdais semaines, les patients
vont pratiquer une activité physique adaptée eadnde par des professionnels et,
si nécessaire, bénéficier d’'une kinésithérapiereknent dit, les conditions sont
réunies pour casser le cercle vicieux précédemiamué et aborder le probleme
de la meilleure fagon qui soit.

Mme la présidente Sylviane Bulteau. Ces méthodes non
médicamenteuses sous forme d'activités physiquesdeucures thermales
soulévent un important probléme de fond, celui depfise en charge. Un
établissement de santé de mon département a midaea des programmes
« sport-santé », pour utiliser un raccourci, quiseat pas pris en charge. De
méme, la création de la commission d’enquéte aitéudes témoignages sur la
non-prise en charge de soins spécifiques a larfipatgie a I'occasion de cures
thermales.

M. Francis Berenbaum. C’est tout a fait juste. Certains de mes patients,
souffrant d'un handicap important, ont pu étre mnscharge a 100 % dans le
cadre de ce qui a été déclaré comme une « dépresEbnon pas comme une
« fibromyalgie ». Dans les cures thermales, lesegrien charge concernent les
arthroses handicapantes, poly-articulaires, efeull contourner, ce qui est un peu
dommage.

M. Vincent Ledoux. Merci, monsieur le professeur, pour cet exposé
extrémement intéressant et complet qui nous a pedaimieux appréhender le
sujet. Je constate que vous employez le mot « meabaglors que la présidente de
la HAS a utilisé le terme de « syndrome » en prebaaucoup de précautions et
en précisant qu'il fallait en rester a cette démation puisqu’il ne s'agit pas
d'une maladie. Quant a moi, pour connaitre certaipersonnes qui en sont
atteintes, j'aurais tendance a parler de maladie.

Je voudrais revenir sur la recherche dont on nougdelle est peu
orientée sur cette maladie faute de substratundes@it d'objectifs. Or d'autres
pays ont commencé a s'intéresser aux causes dematadie. Quelles sont les
raisons du retard francais ?
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Pour que le patient aille mieux avec sa maladieluomecommande de
faire du sport. Que pensez-vous du sport sur orfwwe? Pour ma part, je trouve
gu’il n'est pas mauvais que les médecins généealigtissent s’emparer de cette
notion et adapter les pratiques sportives aux pagies et aux ressentis de leurs
patients. Je pense aussi aux pratiques culturElEss mon école de musique, une
personne atteinte de cette maladie m'interrogelasyratique du piano ou des
percussions. Les enseignants sont un peu démumisuepréparés a adapter la
musique a une pathologie. Existe-t-il des recomratonds sur la pratique
artistigue comme approche thérapeutique complérnerta

M. Gérard Bapt. Avec les éléments que vous avez donnés, je congprend
le lien qui est fait avec les infections rhumatadogs ou la dépression. Les études
pharmaco-épidémiologiques fondées sur le Systémenahd’information inter-
régimes de I'assurance maladie (SNIIRAM) et le Pabgne de médicalisation
des systemes d'information (PMSI) ne seront cegtagnt pas opérantes. En
revanche, compte tenu de la fréquence de la matatlith & 2 % de la population,
soit au moins un million de personnes —, il potiyavoir des études de cohortes,
notamment de femmes, afin d’essayer de trouveradaemnéses ou des données
d’exposition tout au long de la vie. Est-ce queacelété envisagé ? N'y aurait-il
pas des possibilités de financement en la matiére ?

M. Gilles Lurton. Les deux précédents intervenants nous ont dit esie |
personnes atteintes de fibromyalgie étaient endgramajorité des femmes. Avez-
vous des renseignements sur les ages des patients ?

M. Bernard Accoyer. Certains groupes d’activistes entretiennent une
polémique sur le lien qui existerait entre la fibgalgie et les sels d’alumine, un
adjuvant trés précieux contenu dans les vaccine Qensez-vous de cette
campagne ?

M. Francis Berenbaum. La fibromyalgie est-elle un syndrome ou une
maladie ? Si la question se pose a chaque foist p&ce que nous n'avons pas
encore de réponse. En tant que médecin, je syipdrde voir arriver des patients
qui ne se connaissent pas les uns les autres efléguivent des symptdmes
comparables. lls se plaignent d'abord d’avoir maftgut puis, quand on les
interroge plus précisément, ils mentionnent desbiess du sommeil et les autres
symptdmes que vous connaissez. Ces symptomeslsdiésia une ou plusieurs
maladies ? On ne sait pas.

Jaime a rappeler Tl'histoire de l'ulcére a I'estamgue l'on a tres
longtemps expligué par des raisons psychosomatigupbls psycho que
somatiques d'ailleurs — avant de découvrir gu'uaetdrie, Ihelicobacterpylori,
était en cause dans un trés grand nombre de casdonné des antibiotiques aux
patients qui avaient cette bactérie et, comme peacte, on a vu s'effondrer le
nombre d'ulcéres.
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C’est mon avis personnel de médecin que je donhestce rappelle
gu'Yves Lévy, le président-directeur-général dBIBERM, viendra s’exprimer au
nom de I'Institut. Pour ma part, je constate quertedecins ont tendance a dire
que la clé du mystére se trouve dans la téte danpajuand ils ne comprennent
pas quelque chose. lls invoquent ensuite des cqpssehosomatiques, c'est-a-
dire qu'ils font intervenir un peu le corps, au ftra mesure que des éléments
nouveaux apparaissent. Une fois qu'on a trouvédaeses, on les traite, et le cbté
« psycho » perd de son importance pour devenidplute conséquence.

Ce scénario va-t-il se produire pour la fiboromyal@i Quoi qu'il en sait,
depuis une vingtaine d’années, un nombre crois$aritavaux releve davantage
du domaine somatique, ce qui n'’empéche pas d'essi@yeomprendre I'impact
psychologique de la fibromyalgie. Est-ce une maladin syndrome, des
symptomes dus a un stress psychologique ? Jesaslpas mais je constate que
des patients décrivent des éléments tout a faibigémes.

Pourquoi la recherche est-elle plus avancée damstrds pays dans ce
domaine ? Le probléme est peut-étre plus prégnanEtats-Unis parce que c'est
une source de consommation importante d’opioides.fbes maladies liées a la
douleur constituent un vrai probleme de santé gublien Amérique du Nord, ce
qui est moins le cas en Europe. Quant aux PaysHBams)t décidé d'investir dans
la recherche sur les maladies ostéo-articulairasietculo-squelettiques depuis
une quinzaine d’années, et développent des pruienaux et européens.

Le sport sur ordonnance, j'y suis assez favoralgdout n'est évidemment
pas de se faire payer sa licence sportive pardarBé sociale dés I'age de vingt
ans. On est en train d'imaginer un cadre pour kgepts qui en ont vraiment
besoin, ceux, par exemple, dont la fiboromyalgie sefisamment handicapante
pour entrainer des conséquences professionnebes € cas, I'activité physique
doit étre graduée et individualisée. La pratiquistagque peut aussi aider le patient
dans la mesure ou I'aspect psychologique — fadtétimteur ou aggravant — n’est
pas a écarter. Les activités manuelles ou artessiqgui peuvent modifier le
ressenti de la douleur, sont a encourager. Comnie constate pour les cancers,
les activités du patient influent sur l'intensit&@ douleurs qui sont pourtant
organigues.

En ce qui concerne I'age des patients, le pic dguience se situe entre
trente et cinquante ans, c’est-a-dire en pleinemite la vie active. En fait, quand
on interroge bien les patients, on découvre que Sipsaux d’alarme ont pu
apparaitre au cours de l'adolescence, voire defafe®, concernant cette
sensibilité particuliere a la douleur. On retrouparfois des lumbagos, des
lombalgies, des douleurs cervicales, etc. Fortéheament, tous les enfants ou
adolescents qui ont mal au dos ne vont pas avar fillmomyalgie, mais on
retrouve parfois ce genre de problemes dans lingsties patients qui souffrent de
cette maladie. C'est assez classique.
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Quant aux sels d’alumine et aux vaccins, c'estaffare trés compliquée.
Actuellement, je pense que I'on peut dire aveczadsecertitude que I'on n'a pas
de preuve de l'existence d'un lien de causalitéeetds vaccinations avec sel
d’'alumine et la fibromyalgie. On en revient toujpur la grande difficulté de faire
la différence entre association et causalité. Qut fare les plus belles études
d’'association sans apporter jamais la preuve fdentkl lien de causalité. Il y a
quelques mois, j'ai participé a un groupe d’expefés 'INSERM qui s'était
intéressé au lien qui existe entre les sels d'alamst ces douleurs musculaires un
peu diffuses, ces sortes de myosites qui ne s'goagnent pas toujours
d’inflammation dans les muscles. Une étude estyaréwais elle n’a pas encore
démarré faute de soutiens financiers. Cet aspdcpeas-étre plus lié a des
douleurs musculaires qu’a la fiboromyalgie, mémdes ponts sont parfois établis
entre myosite et fiboromyalgie.

Monsieur Bapt, vous m'avez interrogé sur l'intédét faire des études de
cohortes. Quand il s'agit répondre a des questiwédicales avec précision, ce
type d'études peut étre d'une grande utilité, atipadu moment ou des
prélevements biologiques sont effectués au débulesucohortes. Nous n'avons
actuellement aucun marqueur de la fibromyalgie pdients souffrant de cette
facon diffuse, ce qui nous complique bien la vie @enre d'études pourrait
notamment permettre de suivre I'évolution des pégiatteints de fibromyalgie et
d'effectuer des comparaisons avec un groupe de@entonstitué de malades
souffrant d’arthrose ou d’autres pathologies ostéwmulaires. Les préléevements
biologiques — de sang, par exemple — effectuéstbntdi’étude fourniraient une
masse d'informations précieuses quelques années tphd, peut-étre sur les
aspects génétiques actuellement étudiés par astaguipes dans le monde. Je
suis tout a fait favorable a ce genre d’approchrecphortes surtout si les études
s’accompagnent de prélévements biologiques.

M. le rapporteur. Certains médecins pensent qu'il faudrait remonter a
I'origine de la maladie — accident, forte gripp&cés d’'un proche, etc. — pour
trouver les causes et les soigner. S'il s'agit duaés d'un proche, je ne vois pas
tres bien comment on peut ramener la personneée)amais il est peut-étre
possible de trouver d’autres solutions...

Quel impact le syndrome fibromyalgique a-t-il sar Vie sociale et
personnelle des personnes que vous soignez dares s@vice ? Leur prise en
charge par les caisses d'assurance maladie esteeft@lisée et fluide ?

A certains égards, cela me fait penser a la situatians laquelle s’est
trouvé le monde industriel a I'époque ou les ortdines ont été installés
massivement dans les usines pour commander lesmeacRendant une période,
il y a eu des dysfonctionnements : les machinesettaient en route toutes seules,
accéléraient, etc. Dans certains cas, on a ménpea@oné les salariés de sabotage,
avant de s’apercevoir que le phénomeéne était dé &ébkctricité statique qui
venait endommager les installations. Ne peut-orginga quelque chose de cet
ordre pour la fibromyalgie, sachant que le corpadin est un peu plus compliqué
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a régler qu'une machine ? La connaissance de cedladie est relativement
récente. Ne peut-on pas imaginer qu'elle soit Bé@otre mode de vie, aux
matériels que I'on utilise ? Ne faudrait-il pas ider dans cette direction ?

M. Francis Berenbaum. Faut-il remonter a un stress originel ? Pour
beaucoup de pathologies, on soupconne I'existelureé&ément déclencheur qui
a fait basculer la personne dans la maladie oyrldreme. Pour moi, cela reléve
pratiquement du voeu pieu. Si je demande aux gensogtidans cette salle s'ils
ont subi un stress au cours des six derniers niojs,en a peu qui vont me
répondre par la négative.

M. Bernard Accoyer. Surtout pas dans cette salle ! Nous vivons plus que
des stress !

M. Francis Berenbaum. Notre vie est faite de stress réguliers, dont
l'intensité est variable et aussi relative dansnlesure ou elle est ressentie de
maniére différente par les uns et les autres. Quaraeuse, on trouve toujours un
stress, comme on I'a constaté lors d’enquétesesipdlyarthrites rhumatoides ou
spondylarthrites. Lors d’'une analyse des peursstaloyances des patients, on
s’est apercu que ceux-ci répondaient trés souvaantgdffirmative quand on leur
demandait s'’ils pensaient qu’un stress était agiloe de leur maladie. En fait, il
est impossible de prouver que ce stress a proMaguéladie.

La maniére de considérer I'apparition des maladies transmissibles
chroniques a d'ailleurs évolué. On ne considere quaes le patient est passé
brutalement d’'un état a un autre, gu'il était emrm santé la veille du jour ou il
est tombé malade : il y a un état dit préclinigaesipresque toutes ces maladies.
Peut-étre le stress est-il I'élément déclenchenrpeu comme la goutte qui fait
déborder le vase, mais ce n’est pas en revenamtg@’'bn réglerait le probleme.
Le processus s’est probablement étalé sur plusieumses.

L'impact sur la vie professionnelle et personna trés variable d'un
patient a I'autre, mais il est en général trés irtgpt pour les patients qui viennent
consulter. Toutes les maladies qui touchent leégystostéo-articulaire ont un
impact sur la vie sociale parce qu'elles sont sntivesibles : on ne marche plus ;
on sort moins ; on voyage moins ; on ne peut ples ehercher ses petits-enfants
a I'école ; on peut moins rester debout pour fireuisine ; on peut moins passer
de temps avec ses proches, etc.

Il faut aussi tenir compte d'un biais : nombre dgspnnes ne vont sans
doute pas voir le médecin ou le spécialiste pateelg niveau d’intensité de la
douleur est supportable ; les gens qui fréquerantservices de rhumatologie
hospitaliers sont ceux qui subissent les impacts dlus forts sur leur vie
professionnelle et personnelle. D'ou I'importances ccentres antidouleur des
hépitaux, ou sont mises en place des approchesdmdiplinaires, ou I'on prend
le temps de chercher aussi des solutions non mmdrtauses. Les centres
antidouleur dotés de programmes spécifiques pofibdlamyalgie, comme ceux
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qui existent a I'ndpital Saint-Antoine et a I'h&ditCochin notamment, visent a
réduire les effets de la maladie sur la vie so@algrofessionnelle des patients.

M. Bernard Accoyer. Veuillez m’excuser, madame la présidente,
monsieur le professeur, mais je voudrais revenirlalguestion que je vous ai
posée concernant les sels d’alumine.

Votre modestie de scientifique — en science, ostrj@nais sdr de rien a
100 % — vous conduit a ne pas affirmer avec assefoite ce que toutes les
études montrent : I'absence de lien avéré entredissd’alumine, utilisés comme
adjuvant dans les vaccins depuis la nuit des testdss fibromyalgies que vous
appelez maladie et que d'autres nomment syndroraex Qui conduisent cette
polémique anti-vaccination arguent d’'un tel liem, eontestant a longueur de
temps certaines données qui font l'objet d'un cosse scientifique tres
largement partagé. lls font beaucoup de mal puikgjgeuverture vaccinale est en
train de devenir médiocre, et que certaines majarBapparaissent dans notre
pays. J'aurais aimé que vous soyez plus clair. €D@ps en temps, nous avons
besoin d’'une voix scientifique plus claire, jalaire plus courageuse.

M. Francis Berenbaum.Si je ne me suis pas étendu sur le sujet, c'est to
d’'abord parce que je pense qu'il faut faire attamé ne pas basculer de la myosite
a macrophage, I'entité qui a été définie pour abl@me des vaccinations au sel
d’'alumine, a la fibromyalgie. Ce n'est pas la méemgité. En revanche, je suis
extrémement clair sur un point : la balance béréfitsques de la vaccination ne
se discute méme pas. Comme vous, je suis désaléidia couverture vaccinale
se rétrécir. C'est un trés gros probleme. On pgat@urs des trains qui n'arrivent
pas a I'heure et, en ce qui concerne la vaccinapogtiguement tous les trains
arrivent a I'heure. Que ce soit clair : il n'y asga moindre doute sur le fait que la
balance bénéfices-risques des vaccins penche langermrs les bénéfices. Encore
une fois, la myosite & macrophage n'est pas la nedose que la fibromyalgie.

M. Bernard Accoyer. Les militants font un amalgame entre les deux
entités, ce qui est classique pour des gens qaiifement sur le mode sectaire.

Mme la présidente Sylviane BulteauLes membres de notre commission
d’enquéte pourraient étre intéressés par une \dsiteentre antidouleur de votre
hépital, professeur, si vous acceptiez de les m@ce@Quoi qu'il en soit, je vous
remercie de votre contribution.
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Audition du docteur Jean-Francois Gérard-Varet, corseiller ordinal,
membre de la section Santé publique et démographmédicale
au Conseil national de I'ordre des médecins

(Proces-verbal de la séance du mardi 7 juin 2016)
Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Docteur Gérard-Varet, je vous
souhaite la bienvenue. Nous avons décidé de remdrauditions publiques ; elles
sont donc ouvertes a la presse et retransmisesrest dur le site internet de
’Assemblée nationale. Avant de vous céder la pargd vous indique que
I'article 6 de I'ordonnance du 17 novembre 195&tieé au fonctionnement des
assemblées parlementaires impose aux personnegioanéés par une
commission d’enquéte de préter serment de dirériééy toute la vérité, rien que
la vérité.

(M. Jean-Francois Gérard-Varet préte serment).

M. Jean-Francois Gérard-Varet, conseiller ordinal, membre de la
section « Santé publiqgue et démographie médicaledu Conseil national de
l'ordre des médecins. Médecin de campagne et gériatre hospitalier en
Bourgogne, j'ai eu a suivre des patients atteist$affection complexe qu’est la
fiboromyalgie. Intéressé par cette pathologie, jednstitué un réseau de
correspondants pour tenter de la comprendre. @astquoi M. Patrick Bouet,
président de I'Ordre des médecins, m'a dépéchéualifwi. J'ai aussi eu
'occasion de m’entretenir de la fibromyalgie awdes amis universitaires, au
nombre desquels M. Patrick Ginies, médecin resfim@s centre d’évaluation et
de traitement de la douleur (CETD) du centre ha8pit universitaire (CHU) de
Montpellier. Il vous éclairerait utilement sur lagpothéses que I'on forme sur
cette maladie — puisque c’est bien d’hypothésed gldgit: a ce jour, cette
pathologie se résume a ce que je dirai étre undgilan pluri-focal. Elle a été
décrite au XIX siécle, revue par les Canadiens et les Américaingtudiée il y a
une quarantaine d'années par le professeur Mareekls Kahn, rhumatologue a
I'hépital Bichat. En 1990, le College américain dheimatologie s’est attaché a
donner des bases un peu plus solides a ce syndfanstade ou nous en sommes,
la cadre est celui d'un ensemble de symptomes apsarcliniques et subjectifs,
sans preuves apportées par des examens paradingpumeplémentaires. Le
syndrome est la mais les causes n’en sont pas esnnan plus que le traitement
possible.

Les trois symptdmes associés les plus importanté soe polyalgie
diffuse, une fatigue chronique et des troublesafurseil. Peuvent y étre associés
de nombreux autres troubles : colopathie fonctidbenenaux de téte, douleurs
ventrales ou vésicales, dysautonomie, hypotensioriété, dépression, troubles
cognitifs... Mais, a I'examen clinique, le médecinssae ces plaintes ne trouve
quasiment rien, mis a part les points doulouregrmeés par le Collége américain
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de rhumatologie et dont je vous dirai un mot. Cjmstrquoi le corps médical a si
longtemps buté sur la reconnaissance de cettelpgiboParce gu'ils n'avaient

rien trouvé a l'examen clinique ni par le biais desamens paracliniques
complémentaires — analyse de sang, imagerie dendwh biopsie musculaire,
analyse de nerfs —, certains médecins ont consgérdéa maladie n’existait pas ;
bref, lincompréhensibilité du syndrome a eu pownsgquence, pendant
longtemps, une sorte de fuite intellectuelle. Lémses ne se sont un peu
améliorées que depuis une quinzaine d'années raa&yn substrat anatomo-
pathologique ne confirmant une Iésion, nous redi@eces a un trouble fonctionnel.

Le Collége américain de rhumatologie a fait laelisie dix-huit points
sensibles a la palpation. Pour s'orienter versiagribstic de fibromyalgie, il faut
en premier lieu que les douleurs dont le patiernglamt soient confirmées par la
pression douloureuse d’au moins onze de ces dixploints — mais on sait qu'un
individu fatigué ou déprimé peut aussi étre dolent.

Les comorbidités ont également troublé le corpsicagédAu nombre des
pathologies associées, je citerai en premier égyhdrome dépressif majeur, sans
que l'on sache déterminer s'il précede le développ# de la fibromyalgie, s'il
lui est consécutif ou si le terrain favorise lavamue des deux affections ; les
derniéres recherches semblent démontrer qu'il apagnme la fibromyalgie sans
en étre nécessairement a l'origine. On a égalecmmdtaté des troubles anxieux
généralisés, si graves que l'on a parlé de catastme, décrit des névroses
accompagnantes, et méme mentionné le stress pastdtique comme pouvant
déclencher une fibromyalgie. Tout cela a beaucarfué les médecins depuis
trente ans: a chaque fois, les aspects psychiafig’emportaient sur la
pathologie clinique apparente, ce qui expliquediece diagnostique.

L'épidémiologie montre une trés nette prévalencdadmaladie chez les
femmes : huit cas sur dix décrits les concernente®es hypothéses sont
formulées pour expliquer cette disparité, la preeniétant une différence des
systemes neurologiques selon les sexes. Le systeomelogique se subdivise
entre le cerveau et les nerfs, qui transmettentinssmations et la douleur.
L’hypothése a été émise d'une influence hormondkes-eestrogénes étant moins
puissants contre la douleur que les androgénes -enocore que, le seuil de la
douleur étant plus bas chez la femme, elle la jteptas vite que I'homme. On
compte aussi, dans la liste des comorbidités, Ibsorfiyalgies associées :
polyarthrite rhumatoide, spondylarthrite, lupustiééyateux disséminé, syndrome
de Sjogren... Le professeur Ginies m'a dit que, deersains cas, une fois la
pathologie associée traitée, la fibromyalgie diagsait. Ces pathologies
connexes ajoutent a la complexité du diagnostifinEih existe un syndrome dit
de fatigue chronique. Parce que, dans la fibrongalg fatigue musculaire
entraine I'épuisement de I'organisme, certaindamgtemps pensé qu'il s’agissait
d'une méme pathologie sous deux masques. Il nemesspour l'instant.

J'en viens aux conséquences pathologiques de cdrosye et a ses
conséquences sociales, qui sont les plus impostab&volution se fait vers une
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forme chronique. Si I'on excepte les suicides fmssien cas de dépression aigué,
elle n'est pas létale : il se produit une lentération de I'organisme touché.

Pour ce qui est de la physiopathologie de cettectidin, plusieurs
hypothéses ont été émises — elles demeurent deshigges. L'imagerie selon le
procédé de tomographie par émission de positroB®)ontre qu’une zone du
cerveau s'active en cas de douleur, I'imagerietionaelle traduisant en couleurs
le systeme électrochimique qu’est le cerveau, Bt dies flux qui interviennent —
I'épilepsie est un exemple de perturbation de iNitét électrochimique cérébrale.

De nombreuses hypothéses sont formulées actuelferdennouvelles
recherches étant rendues possibles par les nanotegles et les neurosciences.
On envisage ainsi des traitements par des neurateéds, corps chimiques
enzymatiques présents dans le cerveau. Ainsi, liee caractéristiques de la
maladie de Parkinson est la baisse de la dopaméineon administre de la
dopamine au malade, le tremblement disparait. leedé la sérotonine ou de la
noradrénaline a été beaucoup évoqué dans le syadibromyalgique car, outre
que leur taux dans le cerveau est diminué chez dépressifs, ces
neurotransmetteurs interviennent dans le cont@ladiouleur. Mais I'on en reste
a des hypothéses de recherche.

En résumé, la fibromyalgie est un désordre du Bysteentral de la
douleur — et des corps chimiques intracérébraudbe ¢4 transmission de la douleur
par la fibre nerveuse périphérique. L’hypotheseagses neuroendocriniennes a
également été évoquée mais, selon certains chesch&u déreglement de
I'hypothalamus ou de I'hypophyse serait une consgge de la maladie plutot
gue sa cause.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Selon le rapport de la Haute Autorité
de santé (HAS), on assisterait a la « diffusioiadeotion de fibromyalgie ou de
syndrome fibromyalgique dans I'espace public, deusoncept de fabrication de
nouvelles maladies, sous la pression des indugthieaemaceutiques, des lobbies
médicaux, des associations de malades et des coimmpatjassurance ». Qu'en
pensez-vous ?

M. Jean-Francois Gérard-Varet. Cela a effectivement été signalé par
certains organismes il y a quelques années. Maggjridrome étant décrit au X1X
siecle déja, je ne pense pas que I'industrie pheeatmue en soit a 'origine...

M. le rapporteur. Quelles sont les méthodes de diagnostic de la
fibromyalgie ? Les questionnaires FIRST et FIQ sglanutilisés par les médecins
généralistes ? Lequel vous semble le plus pertihent

M. Jean-Francois Gérard-Varet. L'’examen est fondé sur I'interrogatoire
du patient qui se plaint d'une douleur datant desple six mois et décrit les
symptomes de son trouble, et sur I'examen clindg points douloureux. Mais,
aucun argument ne permettant actuellement d’affirraeec certitude une
fibromyalgie, le diagnostic ne peut se faire quedimination. A chaque fois que
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guelgu’un se présente avec ce type de tabledensst des examens cliniques ou
paracliniques innombrables, avec des demandessddei rhumatologue, de
neurologue, de médecin interniste, voire d'un eem@tntidouleur. Les médecins
généralistes doivent trouver et affirmer les podusloureux. Le probléme est que
le syndrome fibromyalgique ne leur a pas été démritcours de leurs études
universitaires — en tout cas pas a I'époque otaigéétudiant. La formation

professionnelle continue est donc indispensableanf\yété responsable de
formation continue dans le département ol j'exsrgai organisé deux sessions
de formation sur la fibromyalgie en dix ans gracéa#le des rhumatologues et
des internistes.

Les questionnaires sont trés peu connus et aléatoar les formes et les
origines de la douleur sont innombrables ; il fétite trés intéressé par son
dépistage pour s'y lancer. De plus, méme si le igdiste suspecte cette
pathologie, il sera toujours en décalage par rdappor déclenchement du
syndrome, car les patients ne consultent pas imat@dent, si bien que
'hypothése diagnostique sera toujours posée awdard. Le syndrome
fiboromyalgique n’étant pas reconnu comme une patfie] le généraliste,
jusqu'alors, était trées mal informé par I'UniveésitLe doyen de ma faculté
d'origine a fait valoir que I'on ne pouvait ensetgraux étudiants en médecine
I'ensemble considérable des connaissances etlgig#ait cela au département de
médecine générale et au développement professioonghu (DPC). En résumé,
le diagnostic, tres difficile, se fait par élimirat.

Mme la présidente Sylviane BulteauDans les centaines de témoignages
gui nous sont parvenus depuis la constitution deolamission d’enquéte, qui
suscite de fortes attentes, la question du tempségoule avant qu’un diagnostic
de fibromyalgie soit posé revient de fagon répditi certains de nos
correspondants disent avoir attendu jusqu'a sixsept ans. Notre commission
souhaite trouver des pistes d’amélioration tellgs, dace a un patient qui se plaint
des trois déréglements principaux que vous avés,cibut généraliste en vienne
au bout de quelques mois a envisager au nombréygesheses diagnostiques
possibles celle de fibromyalgie, quitte a I'affirgar la suite. Le premier obstacle,
c’est la lenteur du diagnostic et, quoi qu’en didea doyens, je considére, en tant
que citoyenne et aussi de malade potentielle, ggsamédecins doivent connaitre
I'ensemble des pathologies.

M. Jean-Francois Gérard-Varet. J'en suis d’accord, bien sir. Pour cela,
il faut introduire le syndrome fibromyalgique de meae plus pertinente dans le
programme de pathologie du deuxieme cycle des gtddenédecine et, surtout,
dans le DPC, qui vaut pour les médecins généralidéga en exercice — alors
gu'en deuxieme cycle les étudiants n'ont pas enadreisi leur voie. Des
« pigdres de rappel » sont nécessaires, et c'ésttldes DPC, qui sont définis par
les agences régionales de santé (ARS). L'Ordrendekecins n'a pas pour role de
dire aux praticiens comment ils doivent traiter pa¢hologie, puisque le médecin
est libre de ses prescriptions. Il peut seulemeunt fappeler qu'il est tenu par
I'exigence déontologique d’exercer « compte teng dennées acquises de la
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science » et, pour cette raison, leur demandee dens informés des avancées de
la recherche et donc de suivre le DPC. C'est umneimtéressante que I'Ordre des
médecins peut appuyer dans ses bulletins trimksstniais il doit s’en tenir la.

M. le rapporteur. Quel temps un médecin consacre-t-il a un patient
atteint de ce syndrome ? Les douleurs sont diffasdlsictuantes, les examens se
multiplient en vain et le malade a le sentiment spu@lainte n’est pas entendue.

M. Jean-Francois Gérard-Varet. Il s'agit de reconnaitre I'existence du
trouble, et I'on y vient. Il y a vingt ans, cettatpologie n’était pas reconnue, au
point que le docteur Giniés parlait d'« injusticecigle ». C'est l'une des
pathologies pour lesquelles il faut consacrer Ues ple temps au patient — pour ma
part, entre une demi-heure et trois quarts d’hdune écoute attentive fait partie
du traitement, et I'empathie sert & comprendrecimahde. Je comprends que les
personnes souffrant de ce trouble demandent uoamaissance et, avec elle, une
prise en charge institutionnelle, mais c’est umeaahapitre que I'acte médical lui-
méme. Las, en ces temps de démographie médicaktaléd, singulierement
dans les zones rurales, je crains que mes confréééerdés, ne soient pas en
mesure de consacrer entre trente et quarante-émgesn a un patient.

Il faut aussi que le syndrome fibromyalgique se@tannu comme une
pathologie en soi par le corps médical. Ce n’estlpaas de tous les internistes,
en une sorte d'échappement di a lincompréhensimumef d’explications
rationnelles ; le patient ressent désagréablemé&nnmqe mette pas de nom sur
son mal et qu'on ne lui propose pas de traitemenfodd. Il ne s’agit pas de
psychiatrie ; pourtant, ayant sollicité I'avis deyphiatres, jai constaté que,
occultant la fibromyalgie, ils classaient immédméent I'affection au rang des
névroses ou de psychoses.

M. Alain Ballay. Vous avez cité les trois symptdmes caractéristigiges
cette affection, mais aussi beaucoup d’autresnt éianné le flou persistant, n’a-t-
on pas tendance a faire de tout trouble un symptdenébromyalgie ? D’autre
part, le probleme ne tient-il pas pour partie @sliffisante formation des médecins
généralistes a ces questions ? Si tel est le ea$aut-il pas faire appel a des
membres des professions paramédicales mieux foradegelations avec les
patients atteints de fibromyalgie ?

M. Arnaud Viala. lls sont pléthore ceux qui nous disent leur désarro
leur maladie n’étant pas reconnue pour ce qu'ate leurs employeurs et leurs
proches pensent que les symptémes sont dus a pnessi&n nerveuse. Vous-
méme venez dindiquer que, souvent, les psychiabasiltent le volet non
psychique de l'affection. Dans quel sens s'étalditlien de causalité entre
fibromyalgie et dépression ? Le médecin généradistel a méme de distinguer ce
qui reléve de l'une et de l'autre quand il recait patient venu le consulter pour
les symptdmes que vous avez décrits ?
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M. Jean-Francois Gérard-Varet. Vos questions disent la complexité du
diagnostic. Le généraliste ne peut, hélas, faite cistinction initialement : il faut
commencer par établir le diagnostic de fiboromyallen attention a été appelée
par le docteur Giniés et par un médecin intermdst®ijon sur une enquéte dont il
ressort que, sur cent cas étiquetés « fioromyalgidix étaient probables, les
quatre-vingt-dix autres étant soit des dépressgwisdes fatigues chroniques, soit
des névroses, soit autre chose encore. Le flou wlerrsur la définition de la
pathologie, si bien que le médecin généralisteaugrp pas dire : « Vous avez une
fibromyalgie ». Confronté a un ensemble de symp&riigrescrira des examens
et, entendant la plainte du patient, peut demaader spécialiste — rhumatologue,
neurologue ou interniste — de le prendre en chakdeis, outre que cela
demandera du temps, on ne trouvera pas davantaggimge au trouble et on se
limitera a dire quil s’agit probablement d'une rilnyalgie, qui peut étre
accompagnée d'une maladie auto-immune — polyagthhitpus érythémateux,
thyroidite... — dont on ne connait pas davantagaulae du déclenchement.

L'aspect dépressif est un aspect majeur du tabldas spécialistes
penchent en faveur de I'hypothése d'un syndromered8g provoqué par la
douleur et la fatigue. Le rapport de causalité mstdét en ce sens. Dans le
traitement, on utilise beaucoup d’antidépresseersierniere génération car ce
sont des régulateurs de la sérotonine : les défsrespurs » vont mieux et les
patients atteints de fibromyalgie aussi, la sélomagissant sur le contrdle de la
douleur. De méme, les antiépileptiques régulerittes circuits de la douleur.

Je ne vois que des avantages a ce que la fornmatdicale initiale a ce
sujet s’accentue. L'Ordre des médecins peut intérven ce sens aupres de la
Commission nationale des études de maieutique, aiméjeodontologie et
pharmacie ou de la conférence des doyens des dacd#t médecine, mais je
continue de penser que la révision du programm®m®Qa, parce qu’'il concerne
directement les généralistes, serait plus efficdeemméme que 'organisation de
séminaires consacrés a la fibromyalgie.

Aprés la création des départements de médecingaljéngai été maitre
de stage a la faculté et, pour appeler I'attenten étudiants sur la nécessaire
empathie avec les patients, je citais souvent ke dm la fibromyalgie. Il est
fondamental de maintenir les stages a I'hdpitatretcabinets libéraux, de sorte
gue les étudiants qui vont passer leur thése pneimoascience de ce que doit étre
leur comportement a I'égard des patients.

M. Arnaud Viala. Des études scientifiguemnfirment-elles le lien entre
un choc émotionnel et l'apparition de troubles distéame électrochimique
cérébral ?

M. Jean-Francois Gérard-Varet. Oui, un choc émotionnel peut
provoquer un déréglement fonctionnel durable, npasuver ce lien est trés
difficile.
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M. le rapporteur. En I'absence de recommandations de bonnes pratiques
faut-il privilégier un traitement médicamenteux oun traitement non
médicamenteux ? Le premier ne présente-t-il pasrismue iatrogene ? Une
approche multiprofessionnelle est-elle souhaitable@i@amment pour renforcer
I'éducation thérapeutique du patient ?

M. Jean-Francois Gérard-Varet. Toute thérapeutique active aura un
effet iatrogéne ; sinon, c’est que la substancecpite est un placebo — qui peut
d'ailleurs aussi avoir un effet iatrogéne... L'Orgsation mondiale de la santé
répartit les antalgiques en trois classes thérapeg. Dans la classe 1, on trouve
le paracétamol, qui n'agit pas sur les douleurgj@gstion ; dans la classe 3, les
dérivés morphiniques n’'ont pas d’'effet autre quiatifdsur les patients souffrant
d'un syndrome fibromyalgique. C'est dans la clddsque l'on trouve des
analgésiques utiles ; le médecin leur adjoindrantidépresseur s'il le juge utile.

A cela s’ajoutent des prises en charge non médicmuses : rééducation
fonctionnelle, massages ou encore balnéothéramgdaifls centres ont mis au
point des prises en charge intégrales — espribgtsc— du patient pendant trois
semaines. Il y a aussi I'acupuncture, dont I'efé&t,n’est pas total, est certain, et
encore I'homéopathie. Tous ces traitements, intérgs, sortent de la vision
rationnelle de la médecine francaise ; plus gratdeer effet, plus on sera fondé a
en déduire que la pathologie n'est pas organiques maelle a un substrat
fonctionnel.

J'en viens aux demandes de prise en charge institgle. Elles sont de
deux sortes: l'assurance maladie et Il'allocatidaddlte handicapé (AAH).
L’affection de longue durée (ALD) ne peut étre mamoe aussi longtemps qu’elle
n'est pas fondée. J'ai obtenu pour un malade unb Alhors liste » aprés avoir
beaucoup bataillé avec le médecin-conseil concenaés elle a été accordée pour
une durée limitée et renouvelée de six mois emngils, ce qui ne convient pas a
une pathologie chronique. Pour ce qui est de kepen charge au titre d’adulte
handicapé, je rappelle que de 20 % a 30 % desecdsnsent évolueront vers un
handicap grave. Un patient en état dépressif doibst travailler, et cela vaut
aussi pour un patient fiboromyalgique stabiliséladai fera le plus grand bien. I
faut agir au cas par cas, et ne pas généralisepeOnessayer d'obtenir une ALD
« hors liste » pour un patient spécifique, maisisdane optique de santé publique,
il serait plus intéressant de réintroduire des diefacardio-vasculaires telles que
I'hypertension artérielle sévere dans la liste gathologies justifiant une ALD
que d’'ajouter la fibromyalgie a cette liste. Lasprien charge au titre de I'adulte
handicapé peut étre envisagée.

M. le rapporteur. Les malades, ne sachant de quoi ils souffrent, se
pensent souvent atteints d’'une maladie grave equétent terriblement. Il serait
bon de les informer mieux sur leur mal et sur lepars de soins qui les attend ;
cela les rassurerait.
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M. Jean-Francois Gérard-Varet. Ne pas pouvoir porter de diagnostic est
délétere, c'est vrai. Cela vaut pour toute pathielogar lorsque le malade sait de
quoi il est atteint, il se met en marche pour satdr. Mais le diagnostic de
fibromyalgie ne pouvant étre posé que par élimimgtil faut du temps avant de
pouvoir dire a un patient que I'on pense qu'il aseint de ce trouble. Cela étant,
certains malades, une fois leur pathologie nommsigesnferment, ce qui pose un
autre probleme.

M. le rapporteur. La prise en charge des patients atteints de fibatgrey
par les caisses primaires d’assurance maladidlestuéde et claire ?

M. Jean-Francois Gérard-Varet. Elle s’aligne sur les recommandations
de la Haute Autorité de santé (HAS) et de I'Acadeie médecine. Si le cadre
était celui d’'une ALD intégrale, ce serait un goefpour I'assurance maladie, qui
ne peut se le permettre pour I'instant. Des adiapimtsont possibles, je I'ai dit :
des ALD temporaires ou des prises en charge reesnpour éviter que les
patients ne se mettent entre les mains de chaslaarsuivant des systéemes de
traitement non validés en France. J'observe a jg que ni les traitements par
balnéothérapie ni la rééducation fonctionnelle h'ée validés par des études en
double aveugle. Il faut avancer a pas lents. Lizsge maladie répond aux
demandes faites au cas par cas ; nous sommesé@esenies suites a donner a la
demande d’ALD généralisée.

M. le rapporteur. En attendant, le probléme n’est pas réglé.

Mme la présidente Sylviane BulteauQuiconque a un gros rhume peut
se rendre chez le médecin pour une consultatioih gayera 23 euros et qui lui
sera remboursée, comme sera remboursé le médicanesctit a cette occasion
et dont il aurait pu se passer. N'est-il pas paxablld'admettre la prise en charge
de pathologies bénignes mais de craindre que tmnaissance de la fibromyalgie
comme affection de longue durée ne crée un gofiffaacier ?

M. Jean-Francois Gérard-Varet. Les finances de I'assurance maladie se
sont déplacées vers la prise en charge des gapsesisqu’elle prend tous en
charge méme lorsqu'’il s’agit de pathologies extnémet colteuses. Il est évident
gu’une rhinopharyngite banale ne devrait pas &tignée par un médecin, mais la
demande est pressante ; devrait-elle étre pristharge ? C'est tout le probleme
du petit et du gros risque. Dans ce cadre, ou placBbromyalgie ? Présente-t-
elle un risque majeur pour I'état de santé du pafleSi les chercheurs I'affirment,
pourquoi ne pas la prendre en charge ? Mais siflentl que cette pathologie
chronique est lentement évolutive pour certairsagas grosses conséquences pour
les autres, il faut privilégier des prises en chaag cas par cas, et accorder aux
patients les plus gravement atteints la reconnaigsaociale et financiére de leur
état. La psychothérapie, traitement trés intéresdancette affection, n’est pas
prise en charge, si bien que I'on constate couramhrf@rrét des soins aprés
guelques séances seulement parce que cela coiitdlcherait plus intéressant
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gu’une psychothérapie soit prise en charge comemté que certains médicaments
gui n'auront pas d’effet.

M. le rapporteur. Vous parait-il pertinent de prévoir un volet cairéaa
la fibromyalgie dans le cadre du diagnostic teri@opartagé prévu par la loi de
modernisation de notre systéme de santé ?

M. Jean-Francois Gérard-Varet.Je suis réservé. Si I'Institut national de
la santé et de la recherche médicale (INSERM) publés données plus
consistantes I'an prochain, pourquoi pas ? Pousthint, il me semble que ce
serait mettre la charrue avant les beceufs.

M. le rapporteur. Disposez-vous de données relatives aux conségence
de la maladie sur la vie professionnelle, sociafarailiale des patients ?

M. Jean-Francois Gérard-Varet. Les conséquences secondaires de la
maladie sont plus importantes que ses causes. H#egent étre mesurées
attentivement et entrainer, le cas échéant, lanretssance de I'état d’adulte
handicapé. Mais on est toujours dans le flou. luiemsce-maladie, qui n'a aucune
recommandation a ce sujet, peut accepter une demfamdée sur des points
particuliers. Quant aux dossiers d'adulte handicalg sont fondés sur des
expertises, et la commission travaille sur piésaas obligatoirement examiner le
malade.

M. Vincent Ledoux. Le nombre ne fait pas la maladie, mais que les
troubles dont il a été question frappent un grasrdbre de nos concitoyens donne
a penser. Existe-t-il dans I'histoire médicale dfas affections dont la multiplicité
de symptémes a retardé a ce point la reconnais€ance

M. Jean-Francois Gérard-Varet. La spasmophilie, pathologie des
années 1960 a 2000, a décliné jusqu'a disparaitael énéfice » de la
fibromyalgie. Sommes-nous dans le méme cadre ?élEes ont été faites aux
Etats-Unis sur ce transfert entre deux maladiesioes. Il en va de méme pour la
fatigue chronique. Pour toutes ces affections, ost dans un «flou
psychosomatique fonctionnel ». Pour résumer, leofiityalgie c'est un tiers de
neurobiologie, un tiers de psychologie et un tidessociologie. Il en était de
méme pour la spasmophilie dans les années 1968, Im&iandicap induit était
beaucoup moins marqué qu'il ne I'est par la fibraigie.

M. Vincent Ledoux. A I'époque, des études avaient-elles été menées su
la spasmophilie, et avec quelles conclusions ?ethis bon de savoir si la
fiboromyalgie est la nouvelle pathologie & la modaj s’estompera comme a
disparu la spasmophilie.

M. Jean-Francois Gérard-Varet. Il y avait un effet de mode certain, une
question sociologique ou sociale, et I'impact drest n'était pas anodin. Jai
mentionné le stress post-traumatique. On a parléed@ines tumeurs du sein
apparues aprés un choc psychologique importann)est pas nécessairement la
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cause directe, mais un tel choc peut avoir un é@ffdficteur, le stress favorisant
I'éclosion d'une tumeur sous-jacente. On est Iasdamlomaine psychosomatique.
Je n’'ai pas connaissance d’études sur la spasn®pbit se limitait & un constat.

M. le rapporteur. Avez-vous connaissance de patients atteints de
fibromyalgie dont I'état de santé s’est soudainegmenmalisé ?

M. Jean-Francois Gérard-Varet.Je n'en ai pas vu a titre personnel, mais
cela a été décrit dans des études, soit que fertrant de la pathologie associée ait
fait disparaitre le syndrome fibromyalgique, saiede trouble ait disparu comme
il était apparu, sans que I'on puisse parler deigme.

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Je vous remercie pour votre
contribution a nos travaux.
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Audition du professeur Serge Perrot,
vice-président de la Société francaise d’étude eedraitement de la douleur
et chef du service de la douleur a I'hépital CochiHotel Dieu, Paris

(Proces-verbal de la séance du mardi 7 juin 2016)
Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane BulteauNous accueillons M. Serge Perrot,
a qui je souhaite la bienvenue. Nous avons déceléeddre publiques nos
auditions ; elles sont donc ouvertes a la pressetreinsmises en direct sur le site
internet de I’Assemblée nationale. Avant de vousecda parole, monsieur Serge
Perrot, je vous indique que l'article 6 de I'ordange du 17 novembre 1958
relative au fonctionnement des assemblées parlamentimpose aux personnes
auditionnées par une commission d'enquéte de psétenent de dire la vérité,
toute la vérité, rien que la vérité.

(M. Serge Perrot préte serment).

M. Serge Perrot, vice-président de la Société fraaise d’'étude et de
traitement de la douleur et chef du centre d'étudeet de traitement de la
douleur (CETD) de I'Hbtel-Dieu de Paris.Je vous remercie de m’avoir invité a
parler du difficle probleme de la fibromyalgie, ude ces syndromes
médicalement inexpliqués qui ont du mal a troueer Iplace en France. Dans la
médecine cartésienne, une maladie doit avoir umeecaun mécanisme et des
marqueurs biologiques ou d'imagerie. Or, dans quek) % des pathologies, on
se trouve face a des symptdmes médicalement igexgsli C'est le cas en gastro-
entérologie avec les colopathies fonctionnellesumiogie avec la cystalgie a
urine claire, c’est aussi le cas en rhumatologexda fibromyalgie. Parce qu’elle
est due a un déréglement de la modulation de leedoqui est difficile a mettre
en évidence et a quantifier, on dit aux patientgirts que, les examens
paracliniques étant normaux, ils n'ont rien, alm@me qu’il y a une plainte et des
symptomes. Cette réponse n’est de nature ni a am@eleur état ni a les rassurer.
Les symptdmes de ce type étant souvent associés Barkiété ou a une
dépression et a une désinsertion psychologiquéalsoet professionnelle, il est
facile pour un médecin qui, ne comprenant pas cesbles, est en échec
thérapeutique, de cataloguer la pathologie commhegaet de la psychiatrie, alors
gue ce n'est pas le cas : certes, le cerveau estuE®, mais tout ce qui a trait au
cerveau n'est pas psychiatrique.

La fibromyalgie est une perturbation de la modalatdes voies de la
douleur, systeme complexe : le cerveau, hyperdensitoutes les stimulations, ne
parvient pas a inhiber la douleur, qui se diffuses patients ont mal partout,
présentent des troubles du sommeil et des symptém#ples mais la véritable
maladie est une maladie de la douleur, ce que teeamde cartésienne congoit mal.
Elle connait différentes appellations selon la raemidont elle s’exprime :
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fibromyalgie en cas de troubles musculo-tendinexmopathie fonctionnelle en
cas de troubles gastroentérologiques. Tel est Bi&da science.

Les recherches sont surtout développées dans ks ¢ha Nord de
I'Europe et en Amérique du Nord. Les préjugés yt seaindres qu’en France, ou
la fibromyalgie est souvent considérée comme umeedéion masquée. Or, les
antidépresseurs aideront un peu les patients fymtgigues, mais ils seront bien
davantage secourus par une prise en charge globsémt a remoduler
efficacement les voies de la douleur. Exercant damscentre d'étude et de
traitement de la douleur (CETD), je traite les femrles plus graves, mais les
formes mineures sont probablement beaucoup plugidrées et il faudrait les
diagnostiquer a ce stade pour pouvoir les prendrecenpte. Dire a un patient
gu’il a une fibromyalgie, c'est déja le reconnaite permettre de démarrer un
traitement et une prise en charge. Méme s'il esbjzaexagéré, je pense justifié le
combat que ménent certaines associations de papent faire reconnaitre une
autre facon de considérer ces maladies.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. La qualification du trouble —
syndrome ou maladie — vous parait-elle un enjewrtapt ? Y a-t-il des travaux
récents a ce sujet ?

M. Serge Perrot. La distinction est peut-étre surtout sémantique. L
dysfonctionnement du systeme central de modulatitn la douleur est
probablement di a plusieurs étiologies ; j'y vasd plutdét un syndrome que I'on
ne sait pas encore décortiquer. Il y a cinquant an pensait qu'il n’existait
gu’une seule épilepsie ; on s’est rendu comptd guo'iexistait de plusieurs types,
qui appelaient peut-étre des traitements variés.nigene, la fibromyalgie a
probablement des causes et des phénotypes différ&ertains patients
présenteront un tableau de fibromyalgie aprés Ufextmn virale telle que
I'hépatite C, d'autres apres un traumatisme psytiqle, d’autres encore a la
suite d'un traumatisme physique ou consécutivemantun traitement
médicamenteux — ainsi, les inhibiteurs de l'aroatarescrits dans le cancer du
sein provoquent une chute brutale du taux d'cestegians I'organisme, qui
entraine des douleurs fibromyalgiques. Parce guiblusieurs causes et plusieurs
profils de patients, je préfere, sans nier qu'iagisse d’'une vraie maladie,
'appellation de « syndrome fibromyalgique », quée rmpermet d’expliquer aux
patients qu'il y aura plusieurs maniéres de lageira

M. le rapporteur. La Haute Autorité de santé (HAS) écrit dans son
rapport que l'on assiste a ladiffusion de la notion de fibromyalgie ou de
syndrome fibromyalgique dans I'espace public, deusoncept de fabrication de
nouvelles maladies sous la pression des induspii@smaceutiques, des lobbies
médicaux, des associations de malades et des comgagjassurance. Qu’'en
pensez-vous ?

M. Serge Perrot. Les patients existent ; il n'est pas besoin dedlistrie
pharmaceutique pour aller les chercher, ils rersplis nos salles d’attente ! Bien
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entendu, l'industrie cherche a développer desetrs@nts mais, a ce jour, en
Europe, aucun produit n'a fait I'objet d’'une ausation de mise sur le marché
(AMM) pour traiter le syndrome fibromyalgique ; ¢embat de I'industrie a donc
été perdu. Il y a des pressions, comme toujourss m@ ne peut résumer la
question & l'invention d’une maladie. La fibromyialgxiste bel et bien. A ceux
de mes confreres qui refusent de I'admettre, je €iSoit, mais si je te parle d’'un
patient fibromyalgique, vois-tu de quoi il est oiims ? », ce & quoi ils répondent
en général par I'affirmative. Il est paradoxal amipoir décrire sans hésitation le
tableau que présente un patient fibromyalgique &sutiant I'existence de la
maladie.

M. le rapporteur. Quelle méthode de diagnostic de la fibromyalgiasvo
semble la plus pertinente ? Les questionnaires FIRSFIQ sont-ils utilisés dans
votre service et par les médecins généralistes ?

M. Serge Perrot. Nous sommes face a un trouble de la modulatiola de
douleur gu’aucun examen ne peut confirmer. Ce fadequ’il y a une mauvaise
communication entre médecins, mais aussi entrealeer et son médecin.
J'observe que les examens sont également normamdaiuelqu’un est déprimé.
Dans le cas qui nous occupe, il s'agit d’'une malatli systéme nerveux central.
On se fondera donc sur des questionnaires, qui genplusieurs types. Le
guestionnaire FIRST — acronyme [ibromyalgia Rapid Screening Toselest un
outil de dépistage assez rapide : il comporte gastjons, et si le patient répond
positivement a cing de ces six questions, le disfimode syndrome
fiboromyalgique est probable a 90 %. Ensuite, le guistic est posé
essentiellement en fonction de I'examen cliniquexiste d’autres questionnaires
nord-américains ; complexes, ils ne sont pas aliles dans la pratique courante.
J'en suis d'accord, le diagnostic n’est pas facile.

M. le rapporteur. Recevoir en consultation les patients atteintselie
troubles suppose-t-il de leur consacrer plus deseque la durée moyenne d’'une
consultation ?

M. Serge Perrot. Cette maladie complexe demande du temps dans ses
formes sévéres, celles que nous voyons dans léeseate la douleur, quand les
patients sont souvent au bout de toutes ressothéeapeutiques. En médecine
générale, le questionnaire FIRST permettrait déstipla maladie, de rassurer les
patients et d’enclencher tout de suite une prisehange optimale.

M. Arnaud Viala. Puisqu'il s'agit d’'une perturbation de la modulatide
la douleur, peut-on en déduire qu’'une prescriptitemalgésiques supprime le
trouble et restitue au patient une vie presque alam Au-dela de la douleur, les
malades ont fait état devant moi de géne a la nté@lgit de trouble des capacités
de concentration ; comment tous ces symptémesilsdiés ?

M. Serge Perrot. Le syndrome traduit un dysfonctionnement cérébral
global ; il porte essentiellement sur la douleugisrla fatigue et les troubles
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cognitifs sont aussi des éléments caractéristiquesadre n’est pas celui de la
douleur comme symptdme : vous vous coincez le dtdgs une porte, vous étes
opéré, vous ressentez une douleur aigué, on vomsnatre un antalgique, la

cause est traitée et la douleur disparait. Darmsytelrome fibromyalgique, un

mécanisme complexe est a I'ceuvre ; les antalgisoespeu efficaces et il faudra
utiliser des modulateurs du systeme nerveux cerf@lir I'instant, il en existe

deux grandes classes, les antiépileptiques et riedépresseurs, ce qui porte
parfois a confusion. En I'espéece, les antidépresssant efficaces méme s'il n'y

pas de dépression importante, non qu'ils restaunertat thymique normal mais
parce gu’en augmentant le taux de noradrénaling ldanganisme, ils modulent le

frein de la douleur en renforgant les systemesathemts qui la bloquent.

Mme la présidente Sylviane BulteauVous étes le premier de nos invités
aussi affirmatif, et aussi le premier a nous dire ki diagnostic de la fibromyalgie
peut étre simple et rapide pour peu que le médexiaulté utilise le questionnaire
FIRST. Celui de vos conféres qui vous a précéds dette enceinte n'était pas de
cet avis. Comment expliquer cette divergence diopi ?

M. Serge Perrot. Le probleme tient a la formation des médecinsq@e
concerne la douleur n'est enseigné que depuisahsit I'Université. Auparavant,
les étudiants en médecine n’en entendaient pasidiraot en faculté et elle était
traitée par des antalgiques. A présent, au colgsidgoremiéres années d'études
de médecine, 20 heures d’enseignement sont corsa&n@ douleur et aux soins
palliatifs — et, dans cette bréve durée, on de#ser » la fiboromyalgie ! J'en traite
pour ma part, et il en résulte que les jeunes nigslsont plus a 'aise que leurs
ainés qui, ignorant quels sont les mécanismes @vteEeont peur a la fois de
passer a coté d'autre chose et de se trouver peddarannées face a un patient
gu’ils ne sauront pas soigner. Poser ce diagnasést, imaginent les généralistes,
se trouver coincé avec le patient pendant desshistor, si de bons conseils sont
donnés, ce ne sera pas le cas. Il y a donc unéoneblde génération et une
modification des mentalités : les jeunes médecimisTmins de réticences, posent
plus facilement le diagnostic, et font moins deidition entre le corps et I'esprit.

M. Vincent Ledoux. Tout cela est décidément compliqué et je vous sais
gré de la clarté de vos explications. Votre reghffére de celui de vos confreres,
qui ont du mal a parler de maladie quand il esstioe de fibromyalgie. Il y a
indéniablement un probléme de connaissance etcdamaissance de ces troubles,
et les patients attendent que leur mal soit noniNpé&e invité précédent a évoqué
le transfert qui se serait produit de la spasmaphérs la fibromyalgie, qui serait
en quelque sorte la nouvelle maladie a la mode, dousoulignant qu’elle a été
décrite au XIX siecle déja, et que les patients existent belieat bt souffrent.
Quelle prise en charge de cette maladie de la do@eit-il privilégier pour les
soulager ?

M. Serge Perrot. Il y a quelques années, une étude évaluant le
« prestige » de 45 maladies a été réalisée au Dmkeauprés de médecins,
d’'enseignants et d'étudiants. En haut de cettesifieation, se situent I'infarctus
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et le cancer ; tout en bas, I'anxiété et la fibraigie... Autant dire que souffrir
d’'anxiété ou de fibromyalgie n’est pas « prestigietet que soigner ces affections
ne I'est pas davantage. En bref, le rhumatologigneca avec ardeur les patients
atteint de polyarthrite rhumatoide, une maladieoki@», et m’'adressera
volontiers ceux qui souffrent d’une fibromyalgidaguelle il n'entend goutte. Il
faut revoir les schémas de pensée en enseignaqi’est une maladie dans les
facultés de médecine.

Pour la prise en charge, on se focalise sur lamdsrles plus séveres.
Quand les symptdémes sont multiples dans des spbBessmémes multiples, il
est impossible de traiter tout cela avec un médécani.’avenir est a la prise en
charge graduée. En premiére intention, pour lesndsr peu séveres, un
médicament et quelques séances de kinésithéraffimrsl Dans les cas plus
séveres, il faudra une prise en charge psychosodidns les cas encore plus
graves, le malade devra étre suivi dans un cerrta diouleur. Il en va de la
fiboromyalgie comme de la lombalgie chronique : daette affection aussi, les
anomalies révélées par un scanner lombaire sostcgarélation avec la douleur
ressentie. Plus le trouble est chronique, plugheses se passent dans la téte. Le
schéma de soin des lombalgies est le méme que della fiboromyalgie : une
lombalgie aigué appelle un anti-inflammatoire ; mpi&lle devient chronique, on
travaille sur le milieu professionnel, et on ennti@ une prise en charge plus
complexe dans les formes graves qui emportentatesquences psychologiques,
sociales et familiales. Un algorithme mis au pgiar les Anglais permet de
graduer la gravité de I'affection et d’adapter lis@ en charge a la sévérité de
I'état des patients. Tel doit étre I'avenir du teaient des maladies chroniques ; il
serait illogique de traiter tout le monde de la rmémaniére.

M. Alain Ballay. Comment comprendre la douleur et le déréglemesade
modulation ?

M. Serge Perrot. La douleur est une expérience personnelle subgecti
qui inclut des facteurs organiques, psychologiqeesgénétiques — certains
individus ont un terrain génétique prédisposartguedépend aussi de la maniere
dont on la gére. En parler suppose une bonne cormaiiom pour la faire
reconnaitre par les autres, et le médecin doitisfi€waluer. Parce qu’elle a des
déterminants sensoriels, cognitifs, psychologiqeesjaux et professionnels, la
douleur est un phénoméne compliqué.

M. Arnaud Viala. La reconnaissance sociale de la maladie sera-tielle
adjuvant pour le patient ou va-t-elle I'enfermensldidée qu'il est différent des
autres ?

M. Serge Perrot. Je me suis également interrogé sur ce point. Reser
diagnostic de fibromyalgie stabilise le patient@rsignifiant que I'on sait ce dont
il souffre et qu'il n'a plus besoin de faire desamens et de consulter toute sorte
de spécialistes. Souvent, les patients se plaignente syndrome ne soit pas pris
en charge a 100 % par I'assurance maladie ; jeafais valoir que cela ne signifie
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pas pour autant une absence de reconnaissanceul@nant que la maladie de
Parkinson et la spondylarthrite ankylosante ne pastnon plus prises en charge
intégralement quand il ne s’agit pas de formes reévéeut-étre faudrait-il donc
prendre en charge a 100 % les formes séveéres menfilalgie — ce qui implique
de définir des critéres de sévérité — mais il centvide dissocier absolument la
reconnaissance de la maladie et I'octroi d’avargagaeltiples. Si I'on considére
qgu’environ 2 % de la population frangaise sont e fibromyalgiques, notre
systeme de santé n'y résisterait pas.

Mais s'il est un cas dans lequel il faut éviteorigeusement de prononcer
le terme de fibromyalgie, c’'est face aux douleuffuses des adolescents ; ce
serait criminel, car il s'agit la d’une perturbatique I'on va traiter mais que I'on
espére passagere. Poser ce diagnostic reviendra$s &xclure des activités
sportives et du lycée ce qui conduirait a les enégrdans un systeme dont ils
auront du mal a s’extraire ; on leur dira plutdtfdiee du sport. En résumé, pour
répondre a votre question, nommer la maladie peetuile mais peut étre aussi
dangereux.

M. Jean-Pierre Decool.ll y aurait donc I'école des Anciens et celle des
Modernes... Mais la fiboromyalgie ne peut-elle s’egpbr par un faisceau de
causes physiologiques, physiques et émotionnelles ravail a des postes
adaptés, en redonnant aux malades une reconna@ssaciale, ne leur rendrait-il
pas la joie de vivre ? N'est-ce pas une bonne piefa

M. Serge Perrot. Je suis d’accord avec vous. Le cerveau est 'erdan
plus compliqué du corps humain. Cela explique paoirtp médecine est en échec
sur la maladie d'Alzheimer, pour laquelle on nepdse d’aucun médicament, et
sur la prise en charge de la douleur, pour lagustiea peu de médicaments,
excepté la morphine, qui date de [I'Antiquité, et lanti-inflammatoires,
découverts il y a un demi-siécle. La prise en ohadg la douleur est une
entreprise complexe : les causes en sont multiglese que nous appelons la
« douleur maladie » peut continuer méme si la caughiisparu. Imaginez un
chauffeur de poids lourd qui, souffrant d’'un lumbadronique, a trés mal au dos,
perd son emploi, divorce et sombre dans I'alcoatisroe n'est pas un comprimé
d’'antalgiqgue qui soulagera sa lombalgie. De méraefidromyalgie, dans ses
formes les plus sévéres, demande une réadaptatimgrepsive a I'activité
physique et professionnelle, avec un accompagnepsychologique. C’est ainsi
gue nous soignons tous les douloureux chroniques| By a pas grande
différence entre les lombalgies chroniques séveétdss fibromyalgies séveéres.
Les fibromyalgiques séveres que j'ai sortis deétat sont ceux a qui j'ai pu faire
suivre un programme de réactivation physique ps=®ive, en les aidant avec des
antalgiques, puisque la douleur induite par I'déffpeut étre traitée. Chaque
activité physique étant soulagée par des antalgjdas gens recommencent peu a
peu a faire du vélo ou de la natation, et un momearit ou ils ont une force
physique suffisante pour reprendre une activitéggsionnelle.
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Mme la présidente Sylviane BulteauHier, quelqu’un a évoqué devant
moi une prise en charge par « une méthode canadieridous sommes inquiets a
I'idée que, tout a leur désir de reprendre unesoigale et familiale normale, les
malades cherchent des solutions thérapeutiquesaloiées. La démarche « sport
santé » me semble une voie intéressante, mais dagaule ces activités ne sont
prises en charge ni par I'assurance maladie nilg@rmutuelles. Cela limite
sérieusement la portée d’'un dispositif congu pag lgs traitements ne soient pas
uniguement médicamenteux.

M. Serge Perrot. |l existe en France 250 centres d’étude et déetrant
de la douleur (CETD), pour certains en grande daliffé car les financements
baissent. Si beaucoup est fait pour développesdes palliatifs, la médecine de
la douleur n'a pas été favorisée. Jusqu’en 2016 ,aebénéficié de plans douleur
gouvernementaux, mais ce n’est plus le cas actoefie Les vrais spécialistes de
la fibromyalgie et la lombalgie chronique sont legdecins de la douleur qui
exercent dans ces centres. Dans celui que je dinges avons développé un
programme d'éducation thérapeutique Hibroschoo| qui se déroule en six
séances de trois heures au cours desquelles nprenaps aux patients ce qu’est
la douleur, comment gérer I'effort, I'activité pligge et le stress. Les centres de la
douleur rassemblent par ailleurs des médecins umtiées, des acupuncteurs et
des médecins qui font de I'hypnose.

Les agences régionales de santé (ARS) financerstieesures par le biais
des dotations allouées aux missions d'intérét géndrais ces crédits sont en train
de fondre. Outre cela, la médecine de la doulettant pas reconnue comme une
spécialité, les médecins de la douleur sont de sneim moins nombreux. Le
combat est aussi celui de reconnaitre le médecidaddouleur comme un
spécialiste et non comme un « sur-médecin ». Soulercentre de la douleur
dépend d'une spécialité : le mien dépend du serdieerhumatologie, mais
d’'autres sont rattachés a des services de neusotngid’anesthésie. Comme, en
matiére médicale, nous sommes dans une phase tfaatmm démographique,
guand il manque un médecin de la douleur ou que d"eux part a la retraite,
leurs postes sont repris pour recruter un anesteésin rhumatologue ou un autre
spécialiste. Il en résulte que ces structurespgubénéficié de progrés majeurs au
cours des années 1990 et 2000, sont maintenardargyeid— et ce sont elles qui
soignent les patients souffrant de syndrome fibgigue. Il n’est peut-étre pas
nécessaire de développer des prises en chargesotecnnaissances colteuses
pour la société mais il faut renforcer les centteda douleur, & méme, par leur
approche multidimensionnelle et multidisciplinaide, traiter ces patients. Cela ne
coditera pas trés cher : cette année, le montaitaitddué aux 250 CETD pour les
missions d'intérét général est de 61 millions ddsur mais ce montant est en
baisse. Surtout, la reconnaissance de la maladiedeetla douleur doit
s’accompagner de celle des médecins et des spéssadjui s’en occupent.

Mme Annie Le Houerou. Il serait bon de définir un statut permettant aux
patients fibromyalgiques de mener une activité ggsibnnelle adaptée. D’autre
part, le centre que vous dirigez prend-il en chdegeenfants ? Peut-on concilier
I'école et ce syndrome ?
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M. Serge Perrot. Il faut favoriser le maintien au travail. Nous soesyen
train de dépouiller les résultats d'une étude séali sur une cohorte de
4 000 patients fibromyalgiques qui ont été inteéogur leur souffrance, leurs
difficultés au travail, I'absentéisme... Comme poeabicoup d’autres maladies, il
faut viser au maximum le maintien au travail povite la perte d’emploi et la
désinsertion sociale. Je favorise la reprise aemips et 'adaptation du poste de
travail. J'ai fait plusieurs interventions auprés miédecins du travail pour leur
faire connaitre cette maladie car eux aussi sosdrd@s et prennent souvent des
décisions tranchées, prononc¢ant I'inaptitude ajoesce peut n'étre qu’un passage
de quelques mois au terme desquels, avec unegrrisharge adaptée, le patient
peut reprendre son emploi. Il faut faire ceuvre égagogie auprés des médecins
du travail pour leur faire mieux appréhender unéadia dont les perspectives, si
elle est bien prise en charge, ne sont pas cagphsiies.

Je l'ai dit, il faut se garder d’employer le terrde fibromyalgie pour
I'enfant ; cela fige les choses et c’est délétkliadication, pour un enfant qui se
plaint de douleurs diffuses, est de bouger et ole thu sport ; aprés une année ou
deux de suivi, il s’en sort. Poser le diagnostidideomyalgie chez un adolescent
peut avoir un effet catastrophique et aggraver é&amh Notre centre traite des
enfants agés de plus de quinze ans et demi, commeut la réglementation. Il
existe aussi quelques centres de la douleur piggias. J'insiste sur le fait qu'il
indispensable de soutenir les CETD, non seulemamaiepqu’ils peuvent prendre
les patients en charge, mais aussi parce qu'ilenipun trés important role de
diffusion de cette culture auprés des généralistes spécialistes et des médecins
du travail avec lesquels ils correspondent.

M. le rapporteur. Comment les centres de prise en charge de lautoule
interviennent-ils dans le parcours de soins desaesl atteints de fibromyalgie ?
Comment améliorer la rapidité de la prise en chdegpremier recours ?

M. Serge Perrot. Les centres de la douleur interviennent souvesg tr
tardivement, parce qu'ils sont saturés ou parce lggemédecins généralistes
pensent qu'ils ne peuvent pas faire mieux qu'ewquetl est inutile de leur
adresser les patients. On comprend a la lectumedains courriers lapidaires —
« Je vous adresse Mme X a sa demande » — que Eximégnhore le bénéfice que
peut procurer le centre de la douleur — et lesrmgrde ce type constituent la
moitié de I'ensemble des malades... Il en résulte goevent, les patients tardent
a venir parce que personne ne le leur a proposte @auvaise appréhension est
liée, je vous l'ai dit, a un probleme de formatites anciens médecins n’ayant pas
eu d’enseignement sur la douleur et ignorant geelice médical peuvent rendre
nos centres. Il serait utile de faire savoir a dglsoservent, afin que les malades
nous soient adressés sans tarder. J'ai mis au yoiotitil que nous testerons I'an
prochain avec la direction générale de la sangditection générale de I'offre de
soins. Ce questionnaire dit « coupe-file de la éoub vise, sur le modéle du
priority referral score canadien, a réduire les délais de rendez-vous kens
centres de la douleur en permettant, en fonction m@onses faites par le
généraliste, de repérer précocement les patiemisI'dtat demande une prise en
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charge prioritaire. Cela aura aussi un réle pédageg en faisant comprendre a
chacun I'importance d’une coordination solidairéoaw du patient. Pour I'instant,
la coordination entre généralistes et spécialisist pas trés fluide.

Mme la présidente Sylviane BulteauConsidérant qu'il y a de moins en
moins de médecins a la campagne, le développeredattdlémédecine pourrait-
il avoir un intérét dans votre domaine ?

M. Serge Perrot.Le « coupe-file de la douleur » sera décliné emsigar
électronique. Nous menons une expérimentation atrecéospitalier de Saint-
Egreve, en Lozere, en nous associant a une cansultee dépistage de la maladie
d’Alzheimer. Les questionnaires sont au cceur deenptatique, parce qu'ils
permettent aux patients d'exprimer une expériengecment invisible. Ceux-la
sont distribués par une infirmiére qui nous lesosmwne fois remplis ; nous
dépouillons les réponses une fois par semaine retjde nous relevons des
éléments de morbidité grave demandant une priseharge spécifique, nous
alertons le généraliste. Sans remplacer la conisutanédicale, bien sir, cela
donne une orientation. Il serait trés utile quéecktitiative bénévole soit soutenue
et reconnue.

M. Jean-Pierre Decool.Cette démarche est intéressante et jose espérer
que les relations avec vos confréres sont mieux aquetoises. S'il existe un
probléeme de formation, nous pouvons formuler degpgsitions tendant a ce que
ceux de vos confréres qui n'ont pas suivi d’ensaigent initial sur la douleur le
fassent dans le cadre de la formation continueutapart, nous avons eu le
plaisir d’entendre que des fibromyalgies ont éiéides avec succes ; pouvez-vous
nous dire s'il y a eu des rechutes ?

M. Serge Perrot.Je suis enseignant ; un de mes objectifs esserttde
développer I'ouverture a la prise en charge deokaledir et de convaincre mes
confreres — qui, parfois, ne sont pas trés coyrioas je ne le suis pas toujours
non plus... Il faut bousculer les habitudes. Quancesinpédagogue et que I'on
donne des exemples, les choses avancent. Les m&degiportent mal I'échec et
devant une fibromyalgie présentée comme elle Bestvent, ils se sentent en
échec. Qu'on leur donne les moyens de ne pas étreirds et leur regard sera

beaucoup plus favorable. Je m'emploie donc a inéorouels sont les outils
possibles pour soulager les patients.

Va-t-on guérir ou soulager ? Je ne saurais dire. migraineux, que nous
soignons aussi, nous ne promettons pas qu'ils ordylus jamais de migraine
mais que les périodes sans migraines seront deeplgdus longues. Il en va de
méme pour la fibromyalgie et pour la lombalgie.

Mme Annie Le Houerou.Comment la fibromyalgie est-elle intégrée dans
la formation des étudiants en médecine et dansofmdtion continue des
médecins ? Si elle n'est pas enseignée, commemlestepérée quand elle se
superpose a des pathologies associées ?
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M. Serge Perrot. J'ai indiqué avant votre arrivée que, depuis laus,
vingt heures, au cours des six premiéres annédsdd'® de médecine, sont
consacrées a la douleur et aux soins palliatifsit imodeste qu'il est, ce chiffre
représentait un grand progrés, mais ce temps éédims certaines facultés de
médecine. Pour ma part, je consacre une heurélxdayalgie et je constate que
cela modifie la vision des jeunes médecins. Lagpkarordée a la prise en charge
de la douleur dans les programmes de formatioriragnest pratiquement nulle ;
tout dépend des diplémes universitaires que viesnfeunes médecins. Je dirige
un dipldme universitaire sur la douleur, mais geaconcerne qu’une quarantaine
de médecins par an; c'est peu. Certains critiqliemustrie pharmaceutique,
mais avant cela, pendant quelques années, c'est grélle — qui voulait vendre
ses produits — qu'il y a eu un enseignement sdoldeur, axé sur la morphine et
les antidépresseurs. Méme si le but sous-jaceitt iercantile, c’est le seul
enseignement a ce sujet qu’ont eu les plus andemsédecins.

Une réforme des études de médecine est en counsolneau dipléme
d'études spécialisées (DES) — Il'ancien internat evrait comprendre une
formation spécialisée transversale : a l'issue d&SDun perfectionnement sera
possible, et nous avons proposé dans ce cadrautispécialité « douleur ». Mais
combien de médecins choisiront cette option ? Miebzent entre trente et
guarante chaque année, qui travailleront ensuites diss centre de la douleur.
Parallelement, je travaille a I'instauration d'umseignement transversal durant le
DES pour garantir qu'au minimum un séminaire soitsacré a la douleur comme
d’'autres le seront aux antibiotiques, a I'éthique amx nouvelles technologies.
C’est trés important pour diffuser la culture deptese ne charge de la douleur et
j'ai bon espoir d'y parvenir.

Mme la présidente Sylviane BulteauJe vous remercie. La clarté de vos
propos a permis de dissiper quelque peu le braodikians lequel nous étions
plongés. Nous irions volontiers visiter votre cenpuisqu’en ces lieux se trouve
peut-étre I'une des clefs de la prise en charda fibromyalgie.

M. Serge Perrot. Médecins, infirmiére, assistante sociale et psipthe
vous y accueilleront avec plaisir.
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Audition de Mme Brigitte Merle-Vignau, chargée de ommunication
au Centre national des associations de fibromyalgiges en France

(Procés-verbal de la séance du mardi 14 juin 2016)
Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Je souhaite la bienvenue a
Mme Brigitte Merle-Vignau, chargée de communicaten Centre national des
associations de fiboromyalgiques en France (CeNAF).

La Commission a décidé de rendre ses auditionsiquéd : elles sont
ouvertes a la presse, diffusées en direct sur nal ae télévision interne, puis
consultables en vidéo sur le site internet de BAssiée nationale.

Avant de vous donner la parole, madame, conformémendispositions
de l'article 6 de I'ordonnance du 17 novembre 19880us demande de préter le
serment de dire la vérité, toute la vérité, riea uvérité.

Mme Brigitte Merle-Vignau préte serment.

Mme Brigitte Merle-Vignau, chargée de communicationau Centre
national des associations de fibromyalgiques en Fnae (CeNAF). Créé en
2002, le CeNAF a regroupé jusqu’a huit associat@usrant en région aupres de
malades atteints de fibromyalgie. Le nombre d’assienis a diminué parce que la
pathologie commence a étre connue et que les genteindance a se tourner
davantage vers internet, mais aussi parce quespsmsables — qui sont aussi des
malades — s'épuisent. C'est ainsi que I'une des @issociations membres du
centre vient de s’'éteindre pour des raisons ddifomement interne.

Le CeNAF synthétise les informations les plus réeesur le syndrome de
fiboromyalgie et agit tant auprés du corps méditads de congrés et autres
collogues, que des pouvoirs publics au niveau nakio

Quant aux associations, elles assurent un souteproximité a leurs
adhérents, sous diverses formes: écoute une permanence téléphonique ;
conseils pour un mieux-étre et un mieux-vivre fudiion d’'informations par des
revues internes ; organisation de réunions d’infdiom et de conférences ou sont
conviés des médecins ; actions de terrain telled’'oqpformation des personnes en
recherche de diagnostic et la fourniture de costaetc les intervenants médicaux
et sociaux de leur région. Les propositions varsefon les régions.

Pour ma part, jappartiens a I'Association des dibyalgiques Sud
Aquitaine (AFSA), qui couvre les Pyrénées-Atlangguet les Landes. Nous
organisons des rencontres mensuelles, appelégsegrdiéchanges et de soutien.
Les personnes, déja diagnostiquées ou en recheehgiagnostic, peuvent y
parler de leurs difficultés. Nous ne prétendons paeir des compétences
psychologiques mais nous renseignons les personh&ssociation ne
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recommande pas de soignants, de médicaments ouatiiels méme si les
membres peuvent évidemment se transmettre ce tygferthations entre eux.
L’AFSA assure une permanence téléphonique et dlimnise des activités
festives et des rencontres amicales. Nous avorss @is en place plusieurs cours
de gymnastique et de yoga doux, c’'est-a-dire adagui& personnes atteintes de
fiboromyalgie. Les enseignants de ces deux dis@plitiennent compte de nos
possibilités pour nous proposer des exercices ghgsi

Surtout, nous disons a chacun de nos adhérentla quersonne la mieux
placée pour l'aider est elle-méme. Nous devons mpoesdre en charge, ne pas
nous laisser abattre par ce mal, ce qui est ddfichous ressentons les douleurs
mais notre entourage ne voit pas cette maladie sans qui est taxée de
syndrome. Cet état de fait pose des problemes ré'opdrsonnel, familial et
parfois professionnel. Nous conseillons donc a amii$érents de se prendre en
charge et de se lancer dans une réadaptation forf'efQuand on est
fibromyalgique, on a de moins en moins envie degpouComme tout fait mal, on
se replie sur soi et le moindre effort physiqueieieivtrop difficile. Il faut arriver a
passer ce cap pour faire un réentrainement atteffo

Nous suggérons aussi a nos adhérents de fairautEss qui peuvent avoir
un effet bénéfique sur certaines personnes. Létistaments thermaux, dans ma
région notamment, ont mis au point un module smpaEf pour les
fibromyalgiques qui ne peuvent pas suivre une dergingt et un jours tellement
cela les fatigue. On tient maintenant compte de &at et on leur propose des
cures adaptées mais qui ne seront prise en charda gécurité sociale que si leur
indication est la rhumatologie.

Nous développons aussi une éducation thérapeudigpatient (ETP), qui
peut d'ailleurs étre mise en place par des étanisnts de cures thermales
comme celui de Dax, qui le plus proche de I'AFSAslpatients diagnostiqués
doivent dépasser ce diagnostic, souvent posé dwbqiusieurs années d’errance
médicale au cours desquelles ils se sont parfdenda dire que leur mal était
peut-étre « dans leur téte ». C’est trés dur apecell n’est pas rare que des
personnes aient en méme temps une fibromyalgienetdépression. Souffrir a
longueur de temps, ca use. On finit d’autant plustre déprimé que I'entourage
ne nous comprend pas, ne nous traite pas commeladenmais nous donne des
conseils du genre : remue-toi, mets-toi un pewodge a lévres, sors !

Il faut arriver a accepter un changement de vieit 8aun coup, on ne peut
plus faire ce qu’on faisait avant. On était trésfaon I'est beaucoup moins. Je ne
vais pas vous décrire les symptdmes mais la fatgtiein élément trés important.
Il est nécessaire de se reposer a plusieurs momi@msda journée. Tout cela varie
évidemment selon les personnes, le degré d'atidiage.

Les associations du CeNAF font un travail de foepuds quinze ans, sans
trop de médiatisation, car ce qui les intéressedi&te au contact direct des
malades pour les aider. Nous avons néanmoins chexctialoguer avec les
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intervenants médicaux et sociaux. A plusieurs sesti nous avons fait des
démarches auprés du ministere de la santé ou nmms &té recus et bien
accueillis par M. Gilles Bignolas et son équipeuPma part, j'y suis allée pour la
derniere fois en juillet 2015. Nous sommes écontas nous avons l'impression
de ne pas étre entendus.

Le CeNAF s'est doté d'un conseil scientifique cosgpode trois
médecins : Francis Blotman, professeur de rhumgila ['université de
Montpellier ; Philippe Ducamp, ostéopathe et traimogue du sport, qui
s’occupe en particulier des thermes de Dax ; JemnAoindessous, spécialisé en
médecine physique et de réadaptation, chef du cgerde rééducation
fonctionnelle de I'appareil locomoteur au groupemeospitalier intercommunal
du Vexin. Ces médecins nous permettent de déldesrinformations médicales
valides et d'éviter la dérive constatée sur intemel’on trouve un peu de tout,
pour ne pas dire que l'on frise parfois le charame. Il y a déja quelques
années, ce conseil scientifigue nous a aidés arélata brochurel00 questions
sur la fibromyalgiequi en est a sa deuxieme édition. Nous sommeségaiation
d'un autre ouvrage qui contiendra des informatiqrias récentes sur la
fibromyalgie et sur la mise en place des priseshamge qui apparaissent comme
devant étre pluridisciplinaires : cures, séancekimésithérapie, réentrainement a
I'effort, médicaments antidouleur.

Pour terminer, je signale que les associations radheéau Collectif
interassociatif sur la santé (CISS) et que le CeNAFmembre de I'Association
francaise de lutte anti-rhumatismale (AFLAR) ef’thestitut Analgesia.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Si je comprends bien, vous étes
également atteinte de la maladie.

Mme Brigitte Merle-Vignau. Depuis longtemps.
M. le rapporteur. Combien d’adhérents votre association comptéetzel

Mme Brigitte Merle-Vignau. Le CeNAF a compté jusqu'a 800 adhérents
et il en a maintenant aux alentours de 600, cdaioels associations se tournent
vers des structures plus médiatiques.

M. le rapporteur. Recevez-vous des subventions ?

Mme Brigitte Merle-Vignau. Absolument aucune, nous vivons des
cotisations des membres. Pour 'AFSA, la cotisagshde 30 euros par mois, un
niveau qui tient compte du fait que cette path@agitteint pas forcément des
gens trés fortunés.

M. le rapporteur. Je ne comprends pas tres bien les liens que wazs a
avec les centres de cures thermales, dont vousi@igau le relais.
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Mme Brigitte Merle-Vignau. Nous ne sommes pas les démarcheurs des
centres de cures. Nous parlons des cures commendagle de traitement qui
n'intéresse d'ailleurs pas tout le monde. Pour ard, pe n’en ai pas fait parce que
je ne me sens pas capable de recevoir ce gencéndependant trois semaines.

M. Arnaud Viala. Quelle est la préoccupation principale de votre
association ? S'agit-il pour vous d’accompagner redades dans le parcours
difficile que vous décrivez vers la reconnaissadem état pathologique par la
société ? Etes-vous davantage préoccupés par dtaspalical, I'évolution de la
recherche, les traitements, les prises en charge ?

Observez-vous une évolution dans la prise en clargétale et médicale
de ces troubles ? Considérez-vous, au contraire, r(gn ne bouge ? Cette
commission d’enquéte a été constituée notamment goe nous puissions
évaluer les besoins et les attentes des malades.

Mme Brigitte Merle-Vignau. Si nous voulons étre présents auprés des
adhérents pour les aider au quotidien, nous n'ajmnais cessé non plus de faire
des démarches auprés des services publics et dsténinde la santé afin que
cette pathologie soit reconnue. Les malades onvitbede savoir de quoi ils
souffrent, que I'on mette un nom sur cette patheleg que I'on cesse de dire que
c’est un syndrome. Personne ne comprend ce quiestymdrome mais tout le
monde pense savoir ce qu'est une maladie. En ol#sepatients sont dans
I'errance médicale — on parle méme de nomadismecailéd avant de savoir de
quoi ils souffrent. La reconnaissance est impoetgmur le patient, pour son
entourage familial mais aussi professionnel. Daieerassociation, nous avons eu
des auxiliaires de vie ou des assistantes d'écatmelle dont le travail est
physiquement difficile. Nous nous préoccupons keatendu de la recherche :
nous sommes a I'afflit de ce qui pourrait débousbeune reconnaissance sociale
et sur une amélioration de la vie du patient.

Avons-nous l'impression que c¢a bouge ? Oui, et rigation de cette
commission d’enquéte nous semble en étre une pr&meson cb6té, I'Institut
national de la santé et de la recherche médichlBERM) a lancé une expertise.
Pour nous qui ceuvrons a I’AFSA depuis 1995 et aNAFedepuis 2002, cela
nous parait long mais les autres en profiteront.

M. Renaud Gaugquelin. Merci d’étre venue d’assez loin, madame, pour
nous apporter vos lumiéeres.

Avez-vous le sentiment que la prise en charge &ctadn de longue
durée (ALD) concerne un grand nombre de patiemnésnégt de fibromyalgie, que
ce soit sous l'aspect rhumatologique, neurologiqued’'un syndrome dépressif
grave ? Quel est le pourcentage de vos adhérentd Br? Quand ils sont en
ALD, au titre de quelle maladie le sont-ils, puiegia fibromyalgie n'est pas
reconnue ?
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Vous avez parlé de variantes douces de la gymnastt] du yoga, qui
sont des alternatives intéressantes aux théragdsamenteuses. Vous avez peu
évoqué les soins par des kinésithérapeutes spésalpuel est votre avis sur ces
kinésithérapeutes qui s’'affirment spécialisés datie maladie ?

Vous avez évoqué la difficulté au quotidien engéadisur le plan
psychologique par ces douleurs chroniques, le jeurda nuit. Dans votre
expérience, avez-vous eu affaire & des conduiteislaines ?

Mme Brigitte Merle-Vignau. En ce qui concerne la prise en charge en
ALD, je ne peux pas vous donner de pourcentageouni PAFSA, qui compte
environ quatre-vingts adhérents, ni pour le CeNg&t, nous ne tenons pas de
statistiqgues. Nous ne sommes pas équipés pouiregdhace n’'est pas notre objet.
Je ne peux donc vous parler que de cas particulensa connaissance, il y a eu
une prise en charge en ALD pour dépression maiepakumatologie et encore
moins en fibromyalgie. L'indication de dépressicst an moyen d’obtenir une
ALD pour une personne qui n’en peut plus, qui dramail extrémement difficile.
Ce n’est quand méme pas satisfaisant, méme sit giggsme.

Existe-t-il des kinésithérapeutes spécialisés &sli probable que des
kinésithérapeutes s’adaptent aux besoins de latiesnps. A 'AFSA, nous avons
essayé de joindre les kinésithérapeutes, en sumpagail existait un ordre
départemental pour cette profession, mais nouson&yas obtenu de réponse.
Nous aurions précisément voulu nous entretenir auecde ce qui pouvait étre
fait. Nous avons aussi contacté I'ordre des médewminil nous a été répondu que
notre demande ne relevait pas de cette instance.

Dans mon entourage, je n'ai pas eu connaissancerdhiites suicidaires.
Moi-méme je n'ai pas pensé a me suicider. On seufdans les associations du
CeNAF, nous essayons de trouver tout ce qui pednsnter notre vie, tout ce
qui peut la rendre plus joyeuse malgré nos diffé=ul Notre identité n’est pas
d'étre fibromyalgiques. Nous essayons de donnerséadhérents I'envie, la force
de se réadapter progressivement a l'effort, pampke en faisant de petites
promenades. Un temps, une adhérente avait orgamigétites promenades autour
d’'un lac, une fois par semaine. Quand nous NOUSOrErons, nous essayons de
donner un caractére joyeux & nos rencontres. A ld'éin groupe d’entraide et de
soutien, nous partagerons une galette des roistoal ehose.

Au cours de ces groupes, ceux qui sont déja diéignés peuvent
répondre aux questions des autres et dire ce g@iis dans telle ou telle
situation. L'un des adhérents, parmi les plus ars;ieemplit le role d’animateur
en donnant la parole aux uns ou aux autres. Qaigtaraitre sévere, je dirais que
certaines personnes se complaisent dans la pl@ntessaie de les faire sortir de
la parce que la plainte n’apporte rien. |l fautrcher le remede principalement en
Nnous : on peut recourir aux traitements, mais it faussi cultiver la volonté de
s’en sortir. Nous n'avons pas parlé des antidosleliry a des personnes qui
prennent beaucoup de médicaments et d’'autres euiprennent pas.
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M. le rapporteur. Depuis que jai proposé la création de cette
commission d’enquéte et que j'en suis devenu leadpur, des laboratoires
pharmaceutiques et des centres de cures m'adrefsemhessages €électroniques
pour me vanter leurs mérites. Les associations-elteg soumises au méme
lobbying voire a des propositions de financements paiticl?

Mme Brigitte Merle-Vignau. Nous ne recevons pas de propositions
mirifiques de la part des centres de cures, ceeguidommage parce que nous
pourrions faire des actions de plus grande envergbin revanche, I'AFSA,
comme les autres associations, recoit les pulsigiaditant les cures a Barbotan, a
Dax ou aux D6mes. Il n'y a pas de tarifs pour lesnhres d’associations ou pour
les fibromyalgiques. Comme je vous le disais préo@dent, les modules
d’éducation thérapeutique du patient sont compiésus des frais de cure.

M. le rapporteur. J'ai du mal a comprendre votre position par rapada
qualification de syndrome. Est-on malade quand siratteint de fibromyalgie ?
Vous dites que vous ne voulez pas du statut derfipalgique, mais quand on est
atteint de cécité on a un statut d'aveugle. Soekaibus que la fibromyalgie soit
reconnue comme maladie et qu’elle puisse justifiex prise en charge en ALD ?
Le terme de syndrome est vague.

Mme Brigitte Merle-Vignau. A qui le dites-vous! C’est vague. Un
syndrome, personne ne sait ce que c’est. Une nealadit le monde comprend ce
que c'est. Ce n’est pas plus compliqué que ca. rdakadie sera prise en charge
mais pas forcément en ALD. Combien de personnesntgs de fibromyalgie
seront-elles prises en charge en ALD ? Je ne ppaseque cela touchera
beaucoup de gens mais, dans certains cas, ceeféraitvement une solution.

M. le rapporteur. Vous en connaissez ?

Mme Brigitte Merle-Vignau. Non, puisgu’on ne peut pas étre en ALD
pour fibromyalgie. Comme je vous le disais précéaemt, j'ai connaissance d’'un
cas d’ALD mais pour dépression sévere.

Mme la présidente Sylviane BulteauEn cas de reconnaissance de cette
maladie, pourquoi n'y aurait-il que peu d’ALD paeette indication ? Dans ce que
I'on me rapporte, il y a des formes plus ou moiéngeses de fibromyalgie. Autre
caractéristique frappante : alors qu'elle est tsesivent associée a d'autres
maladies, la fibromyalgie est citée en premier lgar patients, comme si elle
prenait le dessus. On peut comprendre aussi gqgeitcextrémement compliqué
pour le corps médical de valider une ALD pour cd&ebntes maladies qui
peuvent ne pas entrer du tout dans ce cadre degirisharge.

Mme Brigitte Merle-Vignau. Effectivement, la fibromyalgie peut se
superposer a d'autres maladies. A ce moment+fgy & pas de probléme de prise
en charge en ALD si ces autres pathologies le geznte
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Il faut savoir que la fiboromyalgie se diagnostiquar élimination. Les
symptomes étant communs a de nombreuses malddast $'assurer qu’'on n'a
pas une polyarthrite rhumatoide, une sclérose agupk ou une myopathie. Deux
de nos membres ont d’abord été cataloguées fibigimyas avant de faire I'objet
d’'un diagnostic différent : 'une est atteinte dgapathie et I'autre d’'une sclérose
en plagues. Au niveau du diagnostic, il faudrajadgfue les médecins soient plus
avertis. Les deux cas que je vous citais remoritguitisieurs années et je pense
gu’il est désormais possible d'affiner le diagnosti

Pourquoi n'y aurait-il pas beaucoup de personnes A& pour
fibromyalgie ? On rencontre un cas grave de temptemps, mais les gens qui
viennent aux groupes d’'échanges et de soutien martent pas a étre en ALD.
lls demandent a étre soulagés et a étre reconntameque malade. Pour prendre
mon cas personnel, mon médecin ne croit pas duatcette affaire-la. Quand je
lui rappelle que je suis fibromyalgique, il me rédo je ne I'oublie pas.

Mme la présidente Sylviane BulteauPourtant, vous avez indiqué que
certaines personnes éprouvaient une difficulté avatler. De nombreux
témoignages vont aussi dans ce sens. Quand ilsteimts par cette maladie, les
patients ont entre trente-cinq ans et cinquante @est-a-dire qu'ils ont I'age de
travailler. Une reconnaissance d'invalidité, dortndiau au versement d'une
allocation aux adultes handicapés (AAH), pourraiéhorer le quotidien de ces
personnes. C’'est pourquoi je ne comprends pasvbiea discours.

Mme Brigitte Merle-Vignau. Il est évident que la prise en charge en
ALD apporterait une amélioration des conditionsvite des personnes les plus
atteintes, qui en ont besoin. Cependant, tousulesssatteints de fibromyalgie ne
demandent pas cette prise en charge. C'est ceequeuk dire. Nous ne sommes
pas en train de scander : ALD ! ALD ! Nous voulergais en sortir, et la prise en
charge en ALD serait une solution pour certainsitiéenous.

Mme Annie Le Houerou. Pour rester sur cette thématique de la vie
professionnelle, ne serait-il pas possible d’ergésain aménagement du temps de
travail dés que la maladie est diagnostiquée ? rhieemps ou temps partiels
thérapeutiques sont actuellement attribués apreslamgue période d’absence
alors qu'un aménagement du temps de travail pdyresimettre a la personne de
poursuivre son activité professionnelle sans quélt eu d’arrét dans la durée.

Mme Brigitte Merle-Vignau. C’est certainement une tres bonne mesure
mais qui peut la prononcer ? Le médecin du travaiuel titre va-t-il prononcer

cette mesure qui s’imposera ensuite a I'employeuisque la fibromyalgie
n'existe pas en tant que maladie ?

M. le rapporteur. Lors d’un rassemblement organisé a Paris par kKlase
associations, j'ai vu beaucoup de gens se dépéaeer des cannes ou en fauteuil
roulant. Si je leur dis d’aller faire du yoga paller mieux, ils vont me regarder
d'un dréle d'ceil. Dans votre association, vous apezt-étre des gens plus
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valides. Pour ma part, j'ai rencontré des persogués’organisent en fonction du
temps qu'il leur faut le matin pour arriver a «alditler » leur corps. Vous avez
fait allusion a des médicaments. Connaissez-vosisrdlicaments qui soulagent
et qui permettent de mieux vivre ?

Mme Brigitte Merle-Vignau. Si vous voulez des noms de médicament, je
sais que certains prennent du Tramadol.

M. le rapporteur. Ce médicament n'est-il pas utilisé pour les
anesthésies ?

Mme Brigitte Merle-Vignau. Je ne sais pas, parce que je ne le prends
pas. C'est un antidouleur.

Quand vous parlez des gens en fauteuil roulants dewez faire allusion
au rassemblement du 12 mai au cours duquel desnpers se sont rendues en
grand nombre au ministere de la santé. Pour naire pous disons a nos
adhérents : cette maladie n’est pas mortelle etnellméne généralement pas a une
invalidité compléete, mais il faut se remuer. Jeniepas qu'il puisse y avoir des
gens en fauteuil roulant. Chez nous, heureusemeuns, n'en avons pas. Peut-étre

n'avons-nous pas de gens assez malades ? Je pasais

M. le rapporteur. Vous nous avez parlé de personnes qui consomment
des médicaments, de l'existence de charlatans quirgent préconiser des
traitements sans effet. Lors de nos auditions,ndédecins ont d'ailleurs critiqué
I'automédication. C’est un peu compliqué de laidesrgens en déshérence. Vous
avez beaucoup parlé des cures thermales mais pazdges antidouleur ou des
médecins pourraient soulager les gens, notammefd paais de médicaments.

Mme Brigitte Merle-Vignau. J'ai parlé des cures comme jai parlé du
reste, me semble-t-il. Quelques personnes somsalléns des centres antidouleur,
qui sont débordés et qui ne donnent un rendez-wquisprés un délai
extrémement long.

Mme la présidente Sylviane BulteauAvez-vous une vision nationale, si
je puis dire, du traitement des dossiers et deit® gn charge des personnes par
les caisses primaires d’assurance maladie ou lésontadépartementales des
personnes handicapées (MDPH) ? On nous a souvgmirté que les décisions,
par exemple d'accorder ou non une AAH, variaienfogrttion des régions et des
départements.

Mme Brigitte Merle-Vignau. Je ne peux pas vous dresser un état de lieux
puisque nous n’en faisons pas, mais nos adhérentsapportent des témoignages
lors de nos réunions. D'un témoignage a l'autrajsnavons pu constater une
disparité de traitement sur le territoire, que nawmns d'ailleurs signalée au
ministere. C’est inique. On m’a expliqué que chacgisse était autonome et libre
de ses décisions, ce qui explique qu'un dossieiséeiti sera accepté la. Lorsque
nous lui avions dénoncé cette situation, le mingst@ous avait expliqué que ce
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n'était pas de son ressort. Or cela mériteraitre’'@orrigé, et pour toutes les
pathologies parce que j'imagine que la fibromyalgest pas la seule concernée.
Il nous parait anormal qu’en France, les gens mapas tous traités de la méme
maniére par les caisses de sécurité sociale etailes-ci agissent selon leur bon
vouloir ou leurs capacités. Toutes les caissesone eut-étre pas dotées de la
méme facon. Je n’en sais rien.

Mme Annie Le Houerou. Certains adhérents vous indiquent-ils que des
médecines alternatives, comme ['acupuncture ou nidmpathie, pourraient
soulager mais ne sont pas remboursées par la tg8ésodiale ? Avez-vous des
demandes de remboursement de ce type de soinsaaassociations ?

Mme Brigitte Merle-Vignau. Les personnes se font soigner de diverses
maniéres. Pour nous, tout ce qui apporte un somlegeaux maux dont souffre le
fiboromyalgique est bon a prendre. Cela étant, moettons aussi en garde nos
adhérents contre les régimes et autres traitenmamtxles dont internet et la
presse généraliste se font régulierement I'échaisNpavons pas eu de demande
particuliere sur la prise en charge de traitemgras acupuncture. Quant a
I’'homéopathie, elle est prise en charge commeopthie.

M. le rapporteur. Avez-vous des données sur le temps nécessaire pour
gu'une personne finisse par obtenir un diagnogitiomyalgie ?

Mme Brigitte Merle-Vignau. Comme je vous l'ai dit, nous n'avons pas
de données statistiques et nous n'avons jamaisteheér en établir puisque nous
ne sommes pas équipés pour ce faire. En revanohe,amtendons ce que disent
les uns et les autres. Il y a vingt ou trente Enpersonne pouvait mettre dix ans a
obtenir ce diagnostic. Actuellement, cela peut grerencore trois, quatre ou cing
ans. Tout dépend du médecin auquel on s’adressgeqt étre plus ou moins
averti. Il peut écouter ou se dire que, décidéneeite pauvre patiente est tout le
temps en train de se plaindre. Il y a des médepingse sont pas du tout réceptifs,
vraisemblablement parce qu’ils n'ont pas été formaés diagnostic de cette
maladie. Ca peut durer longtemps, de radios deeatede cela en visites chez le
rhumatologue ou chez d'autres spécialistes. Ca esmirtait souvent par
l'incitation & aller voir un psychologue pour déeole probleme. C'est vrai que
¢a aide d'aller voir un psychologue, mais ¢a negas tout.

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Ce que vous décrivez, nous
I'avons beaucoup entendu lors de nos auditionsi@anhs des témoignages. Nous
avons auditionné des médecins trés a la pointerapaillent notamment dans des
centres antidouleur, et ils nous ont fourni un tjpasaire tout simple qui
permettrait au médecin généraliste de dépisterideorfiiyalgie en quelques
minutes, ce qui éviterait bien des errances audaat bien des dépenses inutiles
a la société. Avez-vous entendu parler de ce quesire ? Est-ce que vous
pourriez éventuellement populariser la méthode Ipabiais de vos adhérents,
voire aupres des ordres dans les départements ?
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Mme Brigitte Merle-Vignau. Je n’ai pas connaissance de ce
guestionnaire. Les médecins avaient déja été aveati un rapport de la Haute
autorité de santé (HAS), il y a quelques années. dDait que seuls les
fibromyalgiques I'ont lu. Je me doute que les médepecoivent énormément de
publications et gu’ils ne peuvent pas tout savdais ce rapport de la HAS
donnait déja des indications pour déceler la fityalgie.

Ce serait une trées bonne chose de distribuer cstigoeaire a nos
soignants. Quand nous avons une information valgdéentifiquement, nous la
transmettons a nos adhérents pour qu’ils la commpuenit a leur médecin ou a
leur kinésithérapeute. Nous leur suggérons de déenad leur médecin
lautorisation de mettre une affichette dans laesal'attente. Nous pouvons
divulguer et diffuser, mais ce n’est pas a nousdlieer la formation continue des
médecins.

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Telle n’était pas mon idée. Le
monde associatif joue un réle important dans lemEd de ses adhérents et ses
propositions peuvent étre écoutées, notamment qilastgit d'associations
comme la votre qui disposent d’un collége scieqii, gage de crédibilité. Il peut
sembler cohérent que les associations travaillegic des ordres dans les
départements.

Mme Brigitte Merle-Vignau. Comme je vous le disais précédemment,
nous avons eu une fin de non-recevoir de I'ordre meédecins des Pyrénées-
Atlantiques, et nous n'avons pas eu de réponseadgait de l'instance des
kinésithérapeutes qui ne fonctionne pas exacteomnime un ordre. Nous avons
essayé et nous pouvons recommencer.

M. le rapporteur. La situation n’est pas sans lien avec les déserts
médicaux. Les médecins généralistes sont peu nomlete par définition, ce ne
sont pas des spécialistes de la fibromyalgie. Qetitadie n'est d’ailleurs pas
reconnue, d'ou la création de cette commissiongliéte. Avant que I'on nous
montre ce fameux questionnaire, lors d’'une audifj@mpensais qu'il n'y avait pas
d’outil de diagnostic. Je trouve un peu bizarre pgemédecins n'aient pas lancé
une campagne de diffusion de cette information.

En l'absence de base concréte, le médecin est tentéultiplier les
analyses et radios en tout genre puisque cette dmalse déplace dans
'organisme. Ces examens sont colteux et inutilesda revient un peu a faire
passer une radio de la téte a quelgu’un qui stedéfla cheville. Compte tenu des
liens que vous avez avec les médecins, il faudrdits trouvent des pistes plus
faciles.

Mme Brigitte Merle-Vignau. Les liens que nous avons avec les médecins
sont ceux que nous avons avec nos médecins. Corooe mavons pas de
moyens de toucher l'ordre, chacun parle avec sagnaot, médecin ou
kinésithérapeute. Les patients discutent davandage leur médecin que par le
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passé, parce qu’ils s’informent aussi sur intermeais il est difficile d'aller
expliquer a son thérapeute ce qu’est la fibromgalga brochurel00 questions
sur la fiboromyalgiea été remise a tous nos médecins qui nous ontiprbenla
regarder. Que vous dire d'autre ? L'errance méeiadt peut-étre due a un
manque de formation des médecins.

Mme Annie Le Houerou.Votre association est-elle représentée dans la
plupart des régions ?

Mme Brigitte Merle-Vignau. Le CeNAF est présent en Alsace, en
Auvergne, dans le Centre et en Sud Aquitaine. Meoss perdu récemment notre
association de la zone Midi-Pyrénées et Languednssstlion.

M. le rapporteur. Vous n'étes pas présents en lle-de-France ?

Mme Brigitte Merle-Vignau. Savez-vous ce gu'il faut pour gu'il y ait
une association ? La volonté de quelqu'un d'enrcuoée. Cela ne se trouve pas
partout. Le probléme — voyez que je ne suis pasetgeune — est qu'on
s’essouffle. Les gens sont trés contents d’adhérane association quand elle
existe, mais ils n'ont pas forcément envie de pretalreléve.

Mme la présidente Sylviane BulteauNous vous remercions, madame,
d'étre venue apporter votre témoignage, d'autams mlans les conditions de
maladie dont vous nous avez parlé.
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Audition de Mme Carole Robert,
présidente de I'Association fiboromyalgie France

(Procés-verbal de la séance du mardi 14 juin 2016)

Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Nous accueillons maintenant
Mme Carole Robert, présidente de I'associationdrityalgie France.

Je vous indiqgue que les auditions de la commissi@mquéte sont
ouvertes a la presse et retransmises en direde site internet de I'’Assemblée
nationale.

J'ajoute, avant de vous céder la parole, que d¢laré de I'ordonnance du
17 novembre 1958 relative au fonctionnement degnasi€es parlementaires
impose aux personnes auditionnées par une commisbenquéte de préter
serment de dire la vérité, toute la vérité, riea uvérité.

(Mme Carole Robert préte serment).

Mme Carole Robert, présidente de I'association Filmmyalgie France.
Permettez-moi de me présenter : j'ai soixante-aing et je souffre de douleurs et
de fatigue chronique depuis I'adolescence ; diaipase fibromyalgique en 1998
apres des décennies d’errance diagnostique, jesgagée depuis dans ce combat
associatif. Souffrant d'autres pathologies entrafinkes troubles cognitifs, je vous
remercie de comprendre que je lise ce texte deaars.

Fibromyalgie France est une association de typeddi901 créée en 2001
et agréée depuis 2007 au niveau national par lest@ia de la santé. C'est sur la
base de ces quinze années d’expertise et d'actienges, dans une démarche non
partisane, afin de préserver neutralité et indépecel vis-a-vis des autorités de
santé comme du corps médical, que, présidentettie steucture, j'interviendrai
au nom de notre équipe de bénévoles, et que jmdégicaux questions de votre
commission.

En 1998, lors de notre premier investissementsgfiiectuait initialement
au niveau régional, le diagnostic de fibromyalgaprésentait un couperet :
« Voila, vous avez une fibromyalgie, nous ne savpas ce que c’est, nous
n'avons pas de traitement et nous ne savons pasfaju® pour vous. Essayez
d'étre bien entouré, vous en aurez besoin!». &ai dle nos troubles était
médical, social, politique.

Dix-huit ans plus tard, nous constatons, au nivggabal, en tant
gu’association, un changement certain, méme stilpesi perceptible pour les
malades — souvent parce que l'information ne leuvipnt pas, faute de moyens
adéquats, notamment financiers, pour permettre diffiesion, en direction du
grand public comme des différents acteurs, d'inftrams justes, fondées sur des
sources scientifiques fiables et rassemblées pa démarche d'action
constructive.
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Tout au long de mon intervention, je m'efforcerairefléter fidelement la
compréhension de la situation des personnes ateile fibromyalgie, qui, si elle
est complexe, n'est pas toujours ou pas systéneamtigot liee a I'absence
d’'écoute et d'adaptation des soins, ou encore vlanté de ne pas aider ces
malades que I'on dit si particuliers.

Si nous souhaitions que I'expertise de I'Institational de la santé et de la
recherche médicale (INSERM), que nous avions degéwmfpuis une dizaine
d’années, soit publiée avant toute autre initiafublique, afin de disposer de
recommandations, nous pensons néanmoins que o@menission d’enquéte
parlementaire permettia fine de décrire la réalité actuelle de la vie en France
avec une fibromyalgie.

Classée en rhumatologie, cette maladie concerre% 8es femmes. On
peut toutefois penser que les chiffres d’hommesirat sont quelque peu sous-
estimés, pour des raisons socio-culturelles — |égdetins pensent qu'il s'agit
d’une pathologie exclusivement féminine, ’lhommepanle tardivement, etc.

Quant a la fibromyalgie chez l'enfant, elle serestimée a 6 % de la
population des moins de quinze ans, ce pourcegtage probablement également
sous-estimé car leur recensement est compliquéi Mécite débat et les
conclusions de I'expertise de 'INSERM pourront Samucun doute apporter un
éclairage scientifique.

Maladie de la douleur chronique, la fibromyalgievamt le corps et
I'esprit. C’est une prison sans murs, mais dom@s’'échappe pas. Elle isole, et il
est difficile, de I'extérieur, de s'imaginer ce quela représente. Autant, dans
limaginaire des personnes, il est assez aisé dgp@ndre la souffrance d'un
migraineux ou d’'un lombalgique, autant se metti® @lace d’un malade qui a des
douleurs dans tout le corps, des douleurs qui pckEnt dans I'espace et dans le
temps et, qui plus est, changent d'intensité, mstaginable. Surtout s'il parait
avoir bonne mine... Cela semble impossible, exag®iée inventé !

Mais nous plaindrions-nous de douleurs imaginaipsndant des
décennies, sachant que nous n’en retirons aucumame social et que cet état
douloureux chronique nous enferme dans un évitendenttout — activités
physiques ou intellectuelles, fétes, activitésaesi voire familiales, car tout cela
crée du bruit, du stress, de la fatigue ?

Nous ne mourons pas, certes, mais nous ne vivansquaplus.

Longtemps nous avons été, sans aucun doute, leatpgrauvres de la
médecine et nos espoirs n'ont commencé a se camaréue lorsque la loi du
4 mars 2002 relative aux droits des malades a necém soulagement de la
douleur comme un droit fondamental.

Comme vous le savez, la fibromyalgie est reconnug\aeau mondial par
I'Organisation mondiale de la santé (OMS) depui®2]Scette reconnaissance
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ayant été suivie au niveau européen par lI'adogtione résolution du Parlement
européen action a laquelle nous avons activematitipa@, puisque nous avons
été auditionnés a Bruxelles en tant que représesntde 14 millions de
fibromyalgiques.

Au niveau national, en 2007, un rapport d’expeet$ Aicadémie nationale
de médecine, a présenté des recommandations gt ibien le constater, n’ont
pas été — comment dire ? — spontanément suiviéfetd’e

Plus tard, en 2010, nous avons été relecteurs ghorad’'experts de la
Haute Autorité de Santé (HAS) sur la fibromyalgie Badulte et avons pu
largement faire part de nos remarques a I'équipeette agence indépendante. I
est a noter que nous avions demandé que la pariemant la fiboromyalgie de
I'enfant soit retirée du rapport. En effet, le gaephe qui lui était consacré était
trop succinct, réducteur et enfermant. Nous avoosha@té alors que la
fiboromyalgie de I'enfant fasse I'objet d'une futurexpertise collective de
'INSERM, ce qui est donc le cas.

Le rapport de la HAS a marqué un tournant indéaialains les relations
gue nous pouvions avoir avec le corps médicalseinkitutions, alors que, dans le
méme temps, la fibromyalgie, maladie non raret étaluse dans le Plan douleur
et le Plan qualité de vie des personnes atteimt@saladies chroniques.

Si actuellement le diagnostic est posé de plusles grécocement, cela
n'entraine pas malheureusement toujours une priseharge précoce adaptée.
D'ailleurs, méme dans ce cas, il faut compter des@checs thérapeutiques, qui
sont fréquents — ce qui est déroutant car, finafémeest la fibromyalgie qui
résiste au traitement !

On se trouve alors dans une configuration compléxeorps médical qui
dispose d’'une pharmacopée traditionnelle de pniseharge de la douleur, des
patients a qui I'on dit gqu'il n'y a pas de médicamgedisposant d’'une autorisation
de mise sur le marché (AMM) pour la fibromyalgiesdatients qui résistent aux
traitements usuels proposés par des professiodaelanté impuissants a les aider.
On tourne en rond et la frustration réciproque ditan

En outre, on doit mettre I'accent sur le fait gee $oins de proximité sont
a privilégier, en raison de la perte directe duéfiée du soin dés lors qu'il y a
déplacement. Autrement dit, il y a les chancewelativement — qui peuvent
disposer dans leur environnement de soins et dgemowu’il soit médical ou
social, et d’autres moins chanceux qui vont abaneioles soins et s'isoler.

De plus, le malade fibromyalgique connait souvea&s mal ses droits,
notamment concernant le handicap, la reconnaissancgualité de travailleur
handicapé (RQTH) et I'invalidité. Il doit atteindum état de sédentarité important
pour les faire valoir. Ceci est injuste ! Il fansister sur cette méconnaissance par
les malades de leurs droits mais aussi des aidg®quent leur étre proposées.
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La méconnaissance des conséquences de la fibramysly la vie
familiale, sociale et professionnelle, ainsi qupdate d’'autonomie et de qualité de
vie qu’elle entraine, sont aussi a l'origine deegard négatif sur ce handicap dit
« invisible ».

Il est alors aisé de s'imaginer les difficultés dedades pour se maintenir
dans I'emploi! Il n'est pas étonnant que, d'apréstre enquéte, 60 % des
fibromyalgiques interrogés craignent de perdre Eaploi dans les deux ans en
raison de leur état de santé.

S’ajoute une difficulté supplémentaire : trop dede@@ns ne sont toujours
pas persuadés de l'existence de ce syndrome pouiam réel. Ce sont les
« fibrosceptiques », moins nombreux depuis la pabbn du rapport de la HAS,
mais dont les propos dévastateurs peuvent avoicoeséquences dramatiques.
Malgré les différents rapports d’experts, ils ntpient pas et disent : « Vous avez
une fibromyalgie, moi je n'y crois pas, débrouitleaus avec!» Ces
professionnels du médical ou du social existeroojours, méme lorsque I'on
aura trouvé le marqueur parfait et pu évaluer g dizaines de milliers de
malades la sévérité de la fibromyalgie. lls man¢gdémpathie et de compassion
— cette vertu par laquelle un individu est portéercevoir ou ressentir la
souffrance d’autrui et poussé a y remédier. llsi@jot de la souffrance morale a la
douleur physique.

Depuis 1998, de nombreuses associations, devenyestes de leur
maladie, que ce soit au niveau national, régionadlépartemental, ont largement
contribué, a des niveaux différents, a améliorecdanaissance par les malades
fibromyalgiques de leur pathologie.

La prise en charge de la fiboromyalgie devrait &erite dans le cadre
d'un parcours de soins, voire d'un parcours de eteétre coordonnée au sein
d'une équipe de soins de proximité ; ce seraitaia@mtie d’'une santé améliorée :
un tel systeme permettrait la préservation de Hitgude vie et d’autonomie de
ces malades chroniques. L'inscription de la doultams la récente loi Santé de
janvier 2016 devrait représenter un espoir en gs. se

De plus, pour aider les malades a conserver utaimerdynamique, il est
primordial de veiller a leur donner les informasojustes, de leur apporter de
'espoir fondé sur une réalité, et de ne pas lgsagrer dans un scepticisme
néfaste.

Mais vous savez tres bien, mesdames et messisulgpatés, que seul un
travail de fond et de longue haleine, moins vasniseen apparence, peut jeter les
racines d'un changement progressif pour toutesoat pous. C'est dans cette
perspective que nous agissons.

A titre personnel, jajouterai quaprés quinze ads ce combat,
convaincue de la réalité et de la sévérité de rmsbles, je me permets de dire
qu’un jour on nous demandera pardon.
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M. Patrice Carvalho, rapporteur. Combien d’adhérents compte votre
association ?

Mme Carole Robert. Environ 870 — nous en perdons tous les ans, car les
gens préferent aujourd’hui aller sur internet gbinglre des structures qui ne
codtent rien...

M. le rapporteur. Quelles sont vos sources de financement ? Recevez-
vous des subventions ?

Mme Carole Robert. Non, nous ne recevons aucune subvention ; nous
vivons grace au montant des adhésions et des Hons.ne recevons pas non plus
de subvention des laboratoires — ils ne sont gimééeessés par une maladie pour
laguelle aucun médicament ne dispose d'’AMM. En 20ikis avons recu d’'un
laboratoire un don exceptionnel de 1 000 euross reeillement parce que nous
avions élargi notre champ d’intervention a la daulghronique.

J'ajoute que les laboratoires sont tenus de déctate HAS une somme
forfaitaire d’environ 60 euros par personne lorstgge membres d’associations
participent aux formations proposées par les ldabwes : ce n'est pas de I'argent
qgue nous touchons.

M. le rapporteur. Vous vous étes montrée dure, dans la presse hatec
commission d’enquéte, estimant qu’elle venait & smp tot, soit trop tard ».
Pourtant, ce n'est pas la premiére commission diéy consacrée a une
maladie... Nous voulons nous faire les porte-parefe dtoyens qui font appel a
nous.

Mme Carole Robert. Nous n’avons jamais dit que nous étions contre
cette commission d’enquéte ! Nous avons été cao@srgmar le calendrier : nous
aurions préféré qu’elle vienne aprés I'expertise &tendue de 'INSERM, qui
fera des recommandations.

Nous avons choisi la forme de la lettre ouverte gous avons envoyée a
I’Agence France-Presse (AFP), pour vous alertadespent, car nous avions peur
gue nos courriers ne soient noyés dans les cestqirevous devez recevoir. Par
la suite, les médias nous ont contactés car ils nononaissent bien.

Les termes de la résolution nous paraissent daueslassez éloignés des
revendications dont nous pouvons faire état.

Mme la présidente Sylviane BulteauJe n'ai pas suivi cette polémique,
je l'avoue, mais notre commission ne part d'aucushée toute faite! Nous
entendons des acteurs trés divers. Pour ma pest, @epuis que je suis députée
gue j'ai entendu parler de la fiboromyalgie ; j'a€ &ensibilisée a ce probleme par
une association.
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Vous ne devez pas étre effrayée du parallélisme &® travaux de
'INSERM ; notre commission espére faire des prajmss qui pourront étre
intégrées au projet de loi de financement de laurgtéc sociale, discuté a
'automne, et c’est pourquoi nous rendrons nosawavau mois de septembre. Si
d’autres travaux sont publiés en méme temps, taba

Mme Carole Robert. J'ai précisé quh fine cette commission d’enquéte
permettrait d’établir un état des lieux et de dlaricertains points. Nous avons
suivi de prés vos travaux et nous avons eu le telpéfléchir.

Malgré les avancées, qui sont réelles depuis quarmee; nous avons
'impression que l'information n'arrive pas, nufart.

M. Jean-Pierre DecoolMadame Carole Robert, vous menez votre action
dans la durée ; mais il y a longtemps aussi qugadsementaires se sont penchés
sur ce probleme. Nous avons fait de petits pasieleéjouis pour ma part de la
création de cette commission d’enquéte, qui poie fi@s la question avec force.

Vous remuez ciel et terre depuis longtemps, et giauancées ont été
réalisées, quels que soient les gouvernementsaea.pl

Mme Carole Robert.Je ne dirais pas cela.

M. Jean-Pierre Decool.Notre pays ne semble en tout cas pas voir la
fibromyalgie comme les autres pays du monde. A qttdbuez-vous cette cécité
francaise ? Sommes-nous trop cartésiens ? Jai v@as le savez, plutbt
fibrosceptiqgue dans un premier temps, mais j'aité#é touché — et convaincu —
par le témoignage du médecin de Bernard Théveneand@ dans un pays,
2 millions de personnes présentent les mémes symegtéon ne peut plus penser
gu’il ne se passe rien !

Y a-t-il la un probléme de formation des médecins, probleme de
génération ? Faut-il mettre en place une formatioontinue consacrée
spécifiguement a ce que je considére comme unelreda

Il faudrait sans doute harmoniser la fagcon dom#dadie est reconnue par
les différentes caisses primaires d’assurance riea&®PAM).

Mme Carole Robert. Le déni est social, médical, général. Nous avons
'impression qu’on nous refuse le droit d’existuand quelqu’un souffre de
troubles obsessionnels compulsifs (TOC), on I'eevohez un psychiatre, on
s’occupe de lui — on ne lui dit pas de se débremudivec ses problemes ! Nous,
nous sommes classés en rhumatologie, mais on rtogsedtout est dans la téte —
et on ne sait pas nous soulager.

Nous ne nous expliguons absolument pas cette onlestaque, avec
M. Serge Perrot et M. Bruno Halioua, j'ai écritliere La fibromyalgie. Une si
longue route M. Halioua, qui écrit beaucoup sur I'histoireldenédecine, m’avait
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dit gqu'il n'avait jamais rencontré de maladie quiraine un tel rejet du patient,
une telle volonté de ne pas entendre les troul@ass doute le fait que les
fibromyalgiques soient des femmes a 90 % n'aidgas. ..

Il y a pléthore d'articles de presse sur la fibraigie, et malgré tout les
gens ont I'impression que I'on n’en parle pas.

Quelgu’'un qui a mal, partout, tout le temps, q@néérme, qui n'a plus
I'énergie de s’occuper de ses enfants, est trait@ee s'il prenait un prétexte pour
ne rien faire. Cette maladie est extrémement idaalie, mais nous n’arrivons pas
a en faire la preuve de facon objective : « Moisgu&i mal », nous disent les
gens. Nous sommes dans l'inimaginable : commentpgngonne peut-elle vivre
avec des douleurs continues, une fatigue chroniguesommeil non réparateur ?
Comment peut-on ne pas tenir debout pendant unétdame, comment peut-on
arriver au travail en étant déja fatigué ? Il y @ plus des troubles cognitifs
associés : on écrit un texte trés approfondi, gerfarés compétente, mais d'un
coup on ne sait plus si I'on est lundi ou mardi..ldstmédicaments aggravent les
troubles.

Il est aisé, si I'on se plaint a son médecin d’avoal un jour ici, le
lendemain 13, et le troisieme de mal dormir, despera un trouble psychique.
Mais méme si c’était le cas, pourquoi ne s’occupa-pas de nous ? Pourquoi ce
rejet ?

Et puis il ne faut pas étre trop souriante, tromuiléée, avoir trop bonne
mine : on perdrait toute crédibilité. Mais si I'enl’air misérable, on est encore
moins crédible... On ne fait jamais ce qu'il faut !

Mme Annie Le Houerou. Quelles sont précisément les revendications de
votre association, sur la reconnaissance de ladmalau la formation des
médecins par exemple ? Demandez-vous une prisehangec spécifique — par
I'ostéopathie, I'acupuncture, les cures thermales...?

La prise en charge par les CPAM est-elle homogénd'ensemble du
territoire ?

Mme Carole Robert. Nous avions exprimé nos demandes en 2001, dans
un rapport adressé a M. Bernard Kouchner, alorssirénde la santé. A cette
époque, nous étions vraiment maltraités.

Depuis, nous avons appris qu'il fallait donner éumps au temps en
construisant des partenariats, notamment avecrfes coédical. Peu a peu, nous
sommes arrivés a participer a la formation des giade- je suis moi-méme
intervenue a deux reprises en sixieme année,ngefiiens régulierement dans le
dipldme universitaire « Douleurs aigués et chroefgs qui accueille des
médecins, mais aussi d’autres professionnels dé,salmarmaciens par exemple.

Les médecins que nous touchons de cette facorcréprt notre parole.
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Nous participons a des congrés et a la réalisatiemquétes, notamment
avec la Société francaise d’étude et traitemeit deuleur (SFETD).

C’est un travail de fourmi que nous avons di meAg@res le rapport
d’'orientation de la HAS, nous avons pu dire queshexistions, que nous avions
des idées et que nous voulions les faire connaitre.

Je souligne que le premier centre de rééducatioctinelle dédié a la
douleur chronique ouvrira en 2018, a la suite dttavail mené avec notre
association en 2010. Ce centre appuiera cette pristharge spécifique sur un
projet structuré d'éducation thérapeutique du pati@&TP) et d'une prise en
charge non médicamenteuse.

M. Gilles Lurton. Vous parliez d’avancées. Quelles sont-elles ?

Mme Carole Robert. En 2001, lors de la création de I'association, nous
avons été regus partout — a la présidence du S#Enamjnistere de la santé, a la
Caisse nationale d’assurance maladie (CNAM)... Neossmis quelques mois a
comprendre que C'était le signe que cette malatdi¢ i@connue, et l'intérét que
nous suscitions venait du fait que nous apportitmssinformations nouvelles. Plus
tard, ce fut plus compliqué ; en 2003, notre rappoM. Bernard Kouchner n'a
pas été suivi d’effet.

Au total, nous avons été recus dix-huit fois dassninistéres.

La situation a changé, mais ce n’est pas une quedé couleur politique
du Gouvernement : nous avons eu simplement la ehdedrapper aux bonnes
portes. Nous avons trouvé des interlocuteurs quitént, qui comprennent, et qui
ont validé notre demande d’expertise collective.

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Vos interlocuteurs sont des
fonctionnaires du ministere de la santé.

Mme Carole Robert. Oui.

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Nous entendons fréquemment
parler d’'une certaine injustice territoriale : lesisses primaires et les maisons
départementales des personnes handicapées (MDPEBmmglent pas traiter la
fibromyalgie de la méme fagon dans tous les dépamnés. Avez-vous une vision
d’ensemble de ce probléme ?

Mme Carole Robert. Votre question porte, je crois, a la fois sur les
médicaments, le handicap et I'invalidité.

Concernant la prise en charge des traitementsapaédurité sociale, la
regle est la méme pour tous les assurés en Framts. un fibromyalgique ne
devrait pas se voir refuser des soins de kinésighér des cures thermales, ou une
rééducation fonctionnelle & I'effort... Toutefois, name pour tous les autres
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malades en France, ces soins ne sont pris en chat@® % que si le malade
releve d’'une affection de longue durée (ALD).

Sont exclus, comme pour toute autre pathologie, dens non
médicamenteux non remboursés. Depuis peu, cers@ims non remboursés
peuvent néanmoins faire I'objet d’'une prise en ghdaforfaitaire par certaines
mutuelles, selon des critéres qui leur sont prop¥esis ne disposons pas, en un
temps de préparation si restreint, de précisioms\ga la prise en charge par les
assurances complémentaires de la fibromyalgie. Nawsns toutefois que les
forfaits proposés sont de courte durée, alors glégit d’'une maladie chronique
rebelle aux traitements et qui nécessite des goaisngés.

En vue de cette audition, nous avons réalisé udagmnrapide au cours
des quinze derniers jours : nous avons recu s@x@irRtréponses, qui font état de
refus portant essentiellement sur des soins noricar@énteux — hypnose, yoga,
sophrologie, phytothérapie, naturopathie... — qusoet pas pris en charge par la
sécurité sociale.

S’'agissant du handicap et de linvalidité, nous disposons pas de
statistiques suffisamment élaborées et fiables pépondre avec justesse a la
question de I'égalité des chances d’'une régiomuétre pour les fibromyalgiques.
Pour mener une telle étude, il faudrait probablemeaueillir la réponse d'un
méme nombre de malades par département et s'asderda validité du
diagnostic, ce qui serait difficile. Une étude dargle envergure devrait respecter
des regles non contestables. Peut-étre peut-onirierague le futur rapport de
'INSERM apportera des réponses fiables a cettstégprerécurrente.

En ce qui concerne plus particulierement la recssaace du handicap, le
directeur général de la Caisse nationale de sdkdpour I'autonomie (CNSA)
avait été saisi avant 2009 par le ministére deafdés: il devait établir un guide
destiné aux MDPH, afin que la prise en charge desds les plus invalidantes
soit la méme sur I'ensemble du territoire. Nousdfons beaucoup d’espoir sur
cette démarche. Malheureusement, ce guide n'a tgapréduit, aux motifs que
«la situation de handicap ne conduit pas systématitgnt a une compensation et
s’examine sur les conséquences des altérationsmtidn d’'une personne donnée
dans un environnement donné, ce qui varie d’'urepat un autre avec une méme
maladie».

En 2013, une équipe de chercheurs de 'INSERM, mtgsdpar la CNSA,
a fait appel a notre expertise en vue de constuwnireutil d'information sur le
handicap. Les points de vue auraient d( étre ¢éBesupres des médecins experts
et professionnels du handicap. Ce travail auraitnged’évaluer les problémes
rencontrés par les fibromyalgiques sous forme d'lisie de difficultés, qui
préciserait leur sévérité et leur fréquence. Ceil était également destiné aux
médecins experts.
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Nous ne savons pas ou en est cet outil, et naggettons. Nous y avons
travaillé, et il serait vraiment utile. Il est urdade construire un référentiel destiné
aux médecins experts; c'est une demande I|égitimedadpart des malades
fibromyalgiques les plus atteints. A I'évidencesdrait utile d’achever ce travail
d’'experts commencé en 2013, qui permettrait eneoatix malades de faire
reconnaitre leur handicap pour obtenir le statuttdeailleur handicapé et
bénéficier d'aménagement de postes pour se maintans I'emploi.

M. Arnaud Viala. Vous avez appris la patience, disiez-vous. Qu'dten
vous concretement de cette commission d’enquéte ?

Mme Carole Robert.Ce n’est pas une question facile. Je parle soudent
justesse. Beaucoup d'informations qui arrivent brxomyalgiques ne refletent
pas la réalité. Ces malades qui vont si mal, qot sgjetés, méritent de recevoir
une information adaptée, juste.

L'exemple du 100 % est révélateur. Les malades mugs avons au
téléphone commencent toujours par nous dire quéldent étre pris en charge a
100 %. Mais je leur réponds : « Etes-vous colte&aifes-vous une avance de
plus de vingt euros ? » Si ce n'est pas le cds, @us souvent ce n'est pas le cas,
alors ils ne peuvent pas obtenir cette fameuse prischarge a 100 %. Au cours
des quinze derniers jours, nous avons fait une &aqrapide : beaucoup de
patients pensent que le 100 % permet un rembourdedee tous les soins —
kinésithérapie, cures thermales, sophrologie, ngassa Mais non! Etre
remboursé a 100 %, cela ne veut pas dire que Equaiera plus rien.

Les fibromyalgiques s’épuisent pourtant a demand#e prise en charge,
qui leur parait apporter une reconnaissance dealadie. Mais cela n’entrainera
pas une reconnaissance du handicap ou de lint@li@est Ia un vrai probleme
d’information. Si certains malades pensent queaseépre pris en charge a 100 %
veut dire qu’ils ne sont pas reconnus comme malagi€ds n’ont droit a rien,
alors c’est dramatique. Il faut leur dire la vérité

C'est vrai aussi avec les médicaments. Les médexins pressés, et
oublient toujours de dire qu'un antidépresseur @etqetite dose agit sur la
douleur, et que c’est pour cela que I'on en presarx fibromyalgiques. Comme
cela n'est pas expliqué, les gens pensent qu’ocrdesfous... La encore, il y a un
besoin d’information juste.

Tout le monde peut faire des erreurs, moi la prezriide comprends que
cette commission d’enquéte nous permettrdine, d’établir un état des lieux et
de décrire la réalité telle qu’elle est aujourd:hui

Présidence de Mme Annie Le Houerou.

M. Gilles Lurton. Je ne comprends pas le lien entre le fait d’'étre u
malade « colteux » et la prise en charge a 10Gétle-ci est liée, me semble-t-il,
a un état pathologique, et non au codt des méditame
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Mme Carole Robert. Une circulaire du 8 octobre 2009 établit différents
critéres pour la prise en charge au titre d'une All®pathologie doit étre grave et
évolutive, mais les soins doivent également étmbiqodierement colteux. Ces
critéres sont séveres. La fibromyalgie rentre ramgndans ce cadre.

De plus, il y a beaucoup déchecs thérapeutique®z ches
fibromyalgiques : les soins, de kinésithérapie @eemple, peuvent aggraver la
situation s'ils ne sont pas parfaitement adapt@s parle aussi de « fibrofog » :
c’est une forme de confusion mentale, souventdikeprise de médicaments.

Etre colteux, c'est aller & I'hopital, faire desarsées de kinésithérapie
pendant de trés longs mois, prendre des médicaadotg) terme... La circulaire
est extrémement précise.

M. le rapporteur. Pouvez-vous nous parler de I'errance médicaletdean
diagnostic ? Disposez-vous de statistiques sue gektstion ?

Mme Carole Robert. J’ai commencé a ressentir des douleurs a quinze
ans, aprés un probléeme infectieux grave ; maiggotue on ne se plaignait pas.
J'ai été dispensée de sport au baccalauréat : statait donc bien des douleurs,
mais on n'en savait pas grand-chose. J'ai contimazé vie sans comprendre
pourquoi j'étais si fatiguée ; a trente-trois gfed,eu mon premier enfant et je ne
me suis pas relevée. Mes troubles étaient teld'guea pensé a une sclérose en
plaques.

Ce diagnostic de sclérose en plaques probable eatkize ans ; je suis
rentrée en France, et aprés plusieurs années, 88, th m'a parlé de
fibromyalgie.

Mais, je le disais, ce diagnostic n'entraine pasdment une prise en
charge. C’est d’'un sentiment d’injustice puissanotest née l'association : je
trouvais incroyable ce diagnostic d’'une maladie pesonne ne connaissait ni ne
semblait vouloir traiter, et qui de plus provoquait rejet ! Avec la sclérose en
plaques, j'éveillais la compassion ; avec la fibyaigie, j'éveillais la suspicion.
En 1998, nous étions vraiment trés mal traitéss des conférences, les congres,
partout.

Les seuls traitements adaptés que j'aie pu réassiettre en place sont
des soins non médicamenteux : il faut apprendrérérda douleur, la fatigue, le
stress. C'est le but de I'éducation thérapeutiqu@atient. J'ai ainsi mis en place
des ateliers, dans un hépital ; en six semains%ffets se font sentir. Bien sdr, il
ne suffit pas de danser pour aller bien, mais bosge a détourner I'esprit de la
douleur. Il faut retrouver — c’est fondamental chez douloureux — une forme de
plaisir : lorsqu’on perd le plaisir, on ne peutpkléveiller a la vie autour de soi.
Ces techniques sont maintenant bien connues ds ougdical. Malheureusement,
les projets d’éducation thérapeutique du patient sncore trop rares.
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Le diagnostic est aujourd’hui posé beaucoup plus 6ire trop tét
parfois. Les statistiques globales sont fausséefepanalades de ma génération,
qui ont souvent attendu vingt ou trente ans, vpiwes, un diagnostic. Pour les
personnes récemment diagnostiquées, 50 % ont obtediagnostic en trois ans,
dont 25 % en moins d’'un an. Ceci constitue incdaatdesment a ce sujet une nette
amélioration de la situation.

Sur cette question du diagnostic précoce et deit® gn charge de la
fibromyalgie, nous avons été entendus par le Hauis€ll de la santé publique
(HCSP). Nous avons fait un rapport, qui comportié propositions. Le diagnostic
précoce permet théoriquement une prise en chamgeoqe, ce qui permet au
malade chronique de mieux gérer sa maladie. Uraitrast en cours sur le
diagnostic précoce des maladies chroniques ; ilaitedtre publié en 2017.

Nous avons également travaillé a un outil destingpeamettre aux
médecins généralistes de poser un diagnostic plpglement. Auparavant, le
diagnostic était la plupart du temps posé par Hamatologues ; aujourd’hui, il
'est & 40 % par des généralistes, et a 53 % parhlematologues. On a pendant
longtemps utilisé des critéres tres incomplets s-feameux dix-huit points de
pression douloureux. Il existe maintenant des ma#eplus étendus et mieux
maitrisés par les généralistes.

Encore une fois, le diagnostic, méme précoce, rder@ pas
nécessairement une prise en charge adaptée.

M. le rapporteur. Selon vous, la douleur est-elle bien prise engghar
Les patients sont-ils orientés vers des centresiais®s dans le traitement de la
douleur ?

Mme Carole Robert. La fibromyalgie figure dans le répertoire des
pathologies douloureuses prises en charge dansié®s d’étude et de traitement
de la douleur (CETD), conformément aux instructidogministére de la santé de
mai 2011 - cela remonte d'ailleurs a 1998. Des namgies d'éducation
thérapeutique du patient validés par les agencgisnales de santé (ARS) se
mettent en place dans ces centres ; mais ils soot@rares. La liste d’'attente est
hélas longue et les spécialistes, bien que forrpésifiquement a la prise en
charge de la douleur chronique résistante auxeimats usuels, se trouvent
souvent démunis face a la douleur fibromyalgigueppsant — sans doute pour
aider le patient — des traitements médicamentegorentrop souvent VOués a
I’échec ou aggravant les troubles cognitifs etadedncentration.

En raison des délais d'attente, de leur capacitecdeil et de leurs
moyens financiers, ces centres ne peuvent accugifun faible nombre de
malades fibromyalgiques; la plupart d'entre euwe disposent pas de
financements suffisants pour proposer aux patietés traitements non
médicamenteux, pourtant reconnus pour leur effiéasur la gestion de la
douleur.
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Concernant la possibilité de raccourcir le tempgtdhte en fonction de la
sévérité des cas, nous apportons notre expérienpatiénts au projet de « coupe-
file » de I'npital Cochin. Nous participons aussiun groupe d’experts pour
I'évaluation de la douleur chronique.

Malheureusement, les médecins généralistes, miglgr@commandations
professionnelles, ne dirigent pas toujours les dea diagnostiqués
fibromyalgiques vers une structure d’évaluatiodesprise en charge de la douleur
chronique, en raison semble-t-il d'une méconnaissate la compétence de ces
structures dans la fibromyalgie, mais aussi pargésccroient que le caractére
« non grave » de cette pathologie ne permet papatients d’étre admis dans les
centres anti-douleur.

Nous réalisons une enquéte sur le comportemerfildemyalgiques vis-
a-vis des médicaments, des CETD et de I'éducatidmapeutique. Nous en
présenterons les résultats lors du congrés de EaIBFen novembre prochain.
Nous disposerons alors d’éléments concrets etrébiff nous attendons un millier
de réponses environ — que NOUS VOUS transmettrcars,NnOUS POSONS ces
questions : le patient a-t-il été envoyé vers untree anti-douleur, et sinon,
pourquoi ?

Il faut aussi parler de I'espoir que représenterpoaus la récente
inscription de la douleur dans la nouvelle loi dedernisation de notre systéme de
santé. Nous avions été auditionnés par Mme Bermadatlais et
M. Gérard Bapt. L'article 92 de cette loi prévoit esd « projets
d’accompagnement », et nous commengons a réflachir projet pilote ; la loi
aborde par ailleurs la prévention de la douleunndoun réle central au médecin
généraliste et souligne la nécessité d'équipeites siédiées au soulagement de
la douleur. Tout cela est pour nous capital.

Mme Annie Le Houerou, présidente Avez-vous d'autres observations a
faire ?

Mme Carole Robert. J’'aimerais dire quelques mots en conclusion.

Reconnaitre et prendre en charge rapidement la ewdouldu
fibromyalgique, ainsi que la fatigue et les autiesibles associés, éviterait le
risque important de chronicité, les écueils d’'unisgpen charge médicamenteuse,
une errance médicale et de nombreux examens coliteaxperte d’emploi pour
des patients en activité, des conséquences psyciales importantes...

La réalisation d'un référentiel destiné aux médecionseils et aux
médecins experts est hautement nécessaire. Repiémdil d'information sur le
handicap du fibromyalgique auquel nous avions gigéi a la demande de la
CNSA serait une étape importante.

Il faudrait consacrer plus d’heures, dans les @urdes professions
médicales, paramédicales et sociales, a la prishange de la douleur, et donner
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toute leur place aux spécialités de médecine iatetnd’étude de la douleur. I
faudrait également mener des actions de sensthlisdes médecins-conseils et
des médecins du travail.

A la suite de la loi de modernisation de notre &yst de santé, il faut
donner les moyens aux centres d’'étude et de trartene la douleur de réaliser
leurs objectifs, tant aupres des adultes que dasitsnll faut également renforcer
les missions du médecin généraliste, a qui il ireera de coordonner les soins
avec les structures spécialisées, et créer depesgdée professionnels de santé afin
de permettre une prise en charge décloisonnée grapartage de données sur le
patient — sans oublier d'intégrer les patientegtdssociations dans la construction
de programme d’'éducation thérapeutique spécifignécmnsacrés a la douleur.

Je vous remercie.

Mme Annie Le Houerou, présidente. Merci d’étre venue nous
rencontrer. Vous pouvez, si vous le désirez, nqumoer des compléments
d’information par écrit.
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Audition de M. Benoit Vallet, directeur général
et de Mme Elisabeth Gaillard, adjointe au chef du breau des maladies
chroniques non transmissibles, a la Direction généte de la santé
du Ministére des affaires sociales et de la santé

(Procés-verbal de la séance du mardi 21 juin 2016)

Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Je souhaite la bienvenue a
M. Benoit Vallet, directeur général de la santé,aeMme Elisabeth Gaillard,
adjointe au chef du bureau des maladies chronigpie$ransmissibles.

Nous avons décidé de rendre publiques nos auditigmis sont donc
ouvertes a la presse et rediffusées en directrsuanal de télévision interne, puis
consultables en vidéo sur le site internet de bAssiée nationale.

Je rappelle que l'article 6 de I'ordonnance du dvembre 1958 relative
au fonctionnement des assemblées parlementaireosémm@mux personnes
auditionnées par une commission d'enquéte de psétenent de dire la vérité,
toute la vérité, rien que la vérité.

(M. Benoit Vallet et Mme Elisabeth Gaillard prétestment.)

M. Benoit Vallet, directeur général de la santéLa fibromyalgie est une
pathologie aujourd’hui mal identifiable. Pour lacdee, je me fonderai ce matin
sur deux sources documentaires : le rapport deatl@mie nationale de médecine
publié en 2007 et le rapport d’'orientation publér fa Haute Autorité de santé
(HAS) en 2010. Je m’appuierai également sur d'aytielications et sur la fiche
disponible sur « Orpha.net », site consacré auadies rares.

A vrai dire, la fibromyalgie n’est pas une malagiee. Une maladie rare a,
en effet, une prévalence — puisqu’il s'agit d'urifection de longue durée, nous
parlons en effet de I'ensemble des cas que I'on mncontrer chaque année, et
non seulement des nouveaux cas — qui oscille emir@u moins de un, a cing
individus pour 10 000 personnes. Or la fibromyalgieche aujourd’hui entre 2
et 5 % de la population. Il ne saurait donc s’dgine maladie rare.

Outre ces éléments d'information, je dispose de regpérience de
médecin anesthésiste-réanimateur, d’'ancien resplensajusqu’en 2012 — d'un
centre anti- douleur, de président de la commissiédicale d'établissement et de
chef du pble d'anesthésie-réanimation du centrpitadier universitaire (CHU) de
Lille. Sur les 5000 a 8 000 patients accueillisaqie année dans le centre
anti-douleur dont javais la charge, quelque 10téte@t atteints de fibromyalgie.
Jai donc une expérience de la prise en charge etie enaladie et de son
accompagnement thérapeutique. Je suis égalemanairét d'un dipléme
universitaire ayant pour objet la douleur : & I'gpe, il ne s'agissait pas encore de
dipléme d’études spécialisées complémentaires (DESE sujet a été pour moi
une préoccupation personnelle.
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Si nous retenons d’'abord I'approche clinique, nalisons que la
fioromyalgie touche d’abord les femmes. A Lillelesl représentent 90 % des
consultations. Celles-ci font apparaitre les natidigpuisement, de surmenage et
d'intensité de la vie, qu’elle soit professionnalie conjugale. L’'anamnése révele
parfois une histoire personnelle marquée par larait@ince et la violence, la
notion de viol n'étant pas absente des antécéddmtses patientes. On a le
sentiment que, pour elles, I'épuisement physiquestiouleurs musculaires vont
au-dela du tolérable : la notion de surmenage psajanel purn-ou) est trés
présente.

Cela se retrouve dans la description de la patialdgle associe un
syndrome, c’est-a-dire une entité clinique qui hjEss rattachée a une maladie, en
'occurrence un syndrome polyalgique, soit au niveies articulations, soit au
niveau des masses musculaires elles-mémes, aaldses fonctionnels variés,
qgu'il s’agisse de troubles du transit ou du sommail des difficultés de
concentration, a une incapacité a trouver le reosin mot a des difficultés de se
régénérer.

Sur le plan du diagnostic en tant que tel, les miédeévoquent, en suivant
la description et la reconnaissance de I'Orgarisationdiale de la santé (OMS),
puis de la nosologie classique, dix-huit pointsldeleur musculaire ou articulaire
spécifigues a rechercher. Dans la pratique cliniqoerante, il apparait assez
illusoire de vouloir retrouver une douleur systésés sur tous ces points, faute de
quoi I'on considérerait que la fiboromyalgie n’estspcaractérisée. On ne retient
donc guere la notion de seuils a analyser.

En réalité, ce qui est treés important, c’est quéaldeau dont j'ai parlé
coincide avec l'absence d'autres signes. Il s'abiine pathologie ou d’'une
situation syndromique ou sont éliminées d’autrespeasabilités, marquées, par
exemple, par la notion d’inflammation. Dans la dilmyalgie, il n’y a pas
d'inflammation. On ne retrouve pas d’éléments lgajoes laissant penser que la
personne concernée peut avoir une affection rhudeato

J'évoque la phase initiale de prise en chargepraonsidére gu'il faut de
trois a six mois de syndromes polyalgiques contiposir reconnaitre une
fibromyalgie. Mais ils peuvent apparaitre dans antexte inflammatoire ou dans
un contexte de maladie relevant de la médecinegnimtedans la direction des
polyarthrites rhumatoides ou des anticorps lupesdihgnostic de la fiboromyalgie
est donc aussi un diagnostic d'élimination des glatlies qui peuvent se
présenter avec leurs classiques signes polyalgiqQas I'hyperthyroidie ou
I'hypercalcémie peuvent aussi donner des anomdéese type-la. Le diagnostic
peut donc étre établi a partir de la recherche alejuoeurs dont on considére qu'ils
ne doivent pas étre présents.

La prise en charge reprend les éléments essentield’'approche
diagnostique et suit trois grandes orientationgentvd’abord la prise en charge
pharmacologique, qui ne doit pas étre isolée —eilstagit pas seulement de
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prescrire des antiépileptigues ou des antidépresseu; ensuite, l'axe
thérapeutique psychologique est trés importantit &éanné les traumatismes qui
peuvent étre a l'origine de la fibromyalgie, ou ®ut cas présents dans son
contexte d'expression ; enfin, la prise en charbgsigue peut passer par la
balnéothérapie ou un accompagnement au retourctivité physique pour les
personnes qui ont cessé d'en faire, voire qui smuvemt sérieusement
handicapées — certaines viennent consulter enuibtdelant. La nomenclature de
la prise en charge par I'assurance maladie ne meforque des actes tres
classiques, mais ce n’est pas la kinésithérapiesjunécessaire a ces patients. De
méme, la prise en charge psychologique n'est pasphes remboursée, alors
gu’elle apporte une importante contributive a factthérapeutique.

Si I'on revient a la pharmacologie, deux grandses$yde prise en charge
existent aujourd’hui, soit par des antiépileptiquieds que le Neurontin ou le
Lyrica, spécialités qui n'ont pas nécessairemeftdéiveloppées pour ce type de
prise en charge, soit par des antidépresseursgplaskion faisant partie du tableau
symptomatique ou du tableau réactionnel a cettepsymatologie polyalgique :
on imagine assez aisément que le contexte dansllagparait la fiboromyalgie,
associé ou alternant avec les conséquences diuaian handicapante, améne a
un tableau ou Il'anxiodépression est présente. Delamles qui inhibent le
recaptage de la sérotonine ou de la noradrénadineemt alors fournir un apport
intéressant. Des antidépresseurs classiques corfifiexdr, le Cymbalta ou
I'Ixel sont donc proposeés.

Il est trés important que la patiente ou le patiadihére au traitement
proposé. L'effet placebo est trés important. Dansantexte, le fait d’adhérer a un
traitement est essentiel pour que la thérapeutiquetionne. Voila quelques
éléments de la prise en charge classique, tarie qlan du diagnostic que sur le
plan thérapeutique.

Mais il y a eu aussi des tentatives thérapeutiqc@sme nous en avons
testé a Lile. Dans ma spécialité, l'anesthésigirgation, on dispose
d’'antalgiques puissants. Laissons de c6té la moephii, dans ce contexte, n'est
pas vraiment adaptée ni tres efficace. En revahahatamine est un anesthésique
de contact qui est a la fois sédatif, quoique pa#is fiortement, et actif sur le plan
périphérique. Des travaux ont montré qu'elle poueair un intérét dans les
douleurs dites neuropathiques, c'est-a-dire dassddeleurs qui ne sont pas des
douleurs essentielles, telles que celles que laut pvoir a I'occasion d’un choc
ou d'un traumatisme, mais qui sont des douleurs-entretenues. Il y a donc eu
des tentatives de prise en charge par la kétarMags elles ne sont pas trés
simples, car ces médicaments s’administrent pavile parentérale, c’est-a-dire
soit par une injection intraveineuse, soit par umjection intramusculaire. Ce
n'est donc pas un traitement que l'on peut prerdiremaniére réguliere. En
revanche, lorsque l'efficacité a été constatée, ladst sur plusieurs mois : cette
administration unique a des effets rémanents sisiqars mois.
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Tels sont les éléments cliniques, biologiques @tagpeutiques relatifs a la
fiboromyalgie. Elle ne reste plus aussi marquéeeemés d’errance de diagnostic
guelle a pu I'étre par le passé. Grace aux cerdgrgsdouleur, les personnes
concernées trouvent plus vite une prise en ch&gemal comporte en effet un
élément de stigmatisation et de non-reconnaiss&iest un élément trés clair de
la souffrance de ces personnes, comme le revendidgge associations que nous
rencontrons régulierement a la direction généraladanté.

Sur cette pathologie, beaucoup de connaissandestrésrecueillir. A ce
titre, la direction générale de la santé a pass agmvention avec I'Institut
national de la santé et de la recherche médicAlEERM) pour réaliser une
expertise collective, c'est-a-dire une synthese a@siaissances sur le sujet. Le
rapport devrait étre remis en décembre 2017. Vamassez sans doute le
mécanisme de ces expertises collectives : destexperdomaine, dans différents
champs disciplinaires, font une analyse de lardittée scientifique disponible.
Nous avons demandé que leur champ d'exploratiorvreoles années 2010
a 2015, pour disposer des données les plus récéhias de nos questions porte
en particulier sur des éléments de diagnostic quiraient étre renforcés, certains
chercheurs fondant quelques espoirs sur I'imagenigo-fonctionnelle.

Le rapport de la Haute Autorité de santé date d€2Mais, au regard des
connaissances que nous possédons aujourd’hui,sié ré'actualité. 1l n’est
cependant pas impossible que, au vu des résuktatExpertise collective de
'INSERM, nous soyons amenés a solliciter a nouvaadAS, pour qu’elle mette
a jour des éléments de prise en charge et d’acapmepzent thérapeutique.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Qu’entendez-vous par « solliciter a
nouveau la HAS » ?

M. Benoit Vallet. Si jamais I'expertise collective de 'INSERM dewai
faire apparaitre des points de désaccord entrelioestjdisponible dans le champ
des connaissances et ce que la HAS a produit ed, 204erait 1égitime de la
solliciter & nouveau pour de nouveaux référentigls de nouvelles
recommandations de prise en charge.

M. le rapporteur. Quel est le nombre de personnes diagnostiquées
fibromyalgiques en France et dans les pays ocad&r? Avez-vous constaté une
augmentation de la prévalence depuis une dizairmndes ? Des études
épidémiologiques ont-elles été menées ?

M. Benoit Vallet. L'identification des fibromyalgies est sans doptas
importante aujourd’hui. La prévalence de la path@@augmente a tout le moins
en apparence. Peut-étre cela est-il d0 au fait lgmeance diagnostique s'’est
réduite et que le temps de repérage diagnostiges saccourci de plusieurs
années a quelques mois. La meilleure identificatlenla pathologie peut ainsi
amener a une augmentation de la prévalence. Maieut aussi y avoir des
facteurs extérieurs qui expliqueraient cette audatiem.
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Toujours est-il que, en France, entre 2 % et 5 %adpopulation sont
concernés. Ces données sont cohérentes avec galle®nt disponibles pour
d’'autres pays européens. En Espagne, en ltalie peiportion avoisine les 2 %
a 3 %. Nous sommes donc assez proches de ces pagsnes d’observation,
avec une part principale qui est féminine. Dans nesure ou entre
600 000 et 700 000 personnes sont touchées enekranfibromyalgie est autre
chose qu’'une maladie rare, étant entendu qu’unedigatare atteint, a I'échelle
de notre pays, 50 000 personnes au maximum.

M. le rapporteur. Dans le rapport de la Haute Autorité de santésil
écrit qu'« on assiste a la diffusion de la notianfibromyalgie ou de syndrome
fibromyalgique dans I'espace public, sous le cohdepfabrication de nouvelles
maladies sous la pression des industries pharnmqeest des lobbies médicaux,
des associations de malades et des compagnieurdass ». Qu'en pensez-
vous ?

M. Benoit Vallet. En termes de remontée de [linformation et
d'identification de besoins, il y a toujours plusie possibilités. Des qu’un besoin
pharmacologique nouveau s’exprime, les industtigsgaillent a I'identification
de la nouvelle pathologie pour satisfaire une ntbendemande. On pourrait dire
la méme chose des associations, mais elles ne pgmtmues par l'intérét
économique, a moins d’imaginer qu’elles soient @si@Ear le monde industriel. Je
pense toutefois que le nombre de personnes comsepermet d'écarter cette
hypothése. Cependant, dans le contexte d'une pafleolqui n’'est pas une
maladie avec un déterminant connu et une symptdoggéoclairement identifiée,
I'extension a des symptomatologies de voisinagerénirrentes de ce que pourrait
étre la réalité de la fibromyalgie reste une prépation importante.

La précaution essentielle est de ne pas passetéadaine pathologie
rattachable a une situation clinique différenteprigine inflammatoire ou
métabolique, et qui mérite immédiatement le traitetnqui lui est propre et
permet de régler la question plus ou moins rapidéme les pathologies
rhumatoides n’étant pas si simples a régler, quoitgvolution de I'arsenal
thérapeutique des anticorps monoclonaux ait tounh@me permis de régler plus
d'une situation compliquée. Ce n'est malheureus¢nmess le cas de la
fibromyalgie, pour laquelle les traitements sontimaammeédiatement adaptés a
une source pathologique qui n'est pas identifigewad’hui.

En outre, il n'y a pas de médicament spécifiquelaQee signifie
cependant pas que les industriels ne sont pas asbies pour imposer leurs
vues. Mais convenons qu’il n'y a pas eu d'arseharapeutique spécialement
développé pour cela.

Mme la présidente Sylviane BulteauVous dites que seules 600 000 a
700 000 personnes sont touchées en France. Nons emtendu qu'il y en aurait
plutdt 2 millions, ce qui correspond mieux aux 2 % de la population que vous
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annoncez aussi. Le chiffre est important, car fiditionne le degré d’intérét que
les pouvoirs publics peuvent porter a la fibromiglg

Nous avons également recueilli des témoignaged'esuance médicale,
du fait des nombreuses réticences du corps méaioathercher en direction de
ces syndromes ou symptémes. Tous ces témoigndgeshfaibans le méme sens.
Les gens concernés étaient presque rejetés paédaaine de premier recours.
Aussi votre role est-il bien de faire admettreegtthologie.

Les témoignages que nous avons recueillis étaieatgés d'émotion.
Rejetés par leur médecin, par la société, voire lpar famille, les gens
s’enferment et sombrent dans la dépression. Uné wilauleur, une vraie
souffrance se fait jour. Les centres anti-douleairconstituent d’ailleurs pas la
panacée : ils ne sont pas équitablement répartike serritoire, de sorte que ces
personnes ont des difficultés pour s’y rendre. Ele peuvent parfois pas se
déplacer seules, conduire un véhicule ou simplegteataccompagnées.

M. Benoit Vallet. L'errance de diagnostic contribue aux approxinregio
sur la prévalence exacte de la pathologie. Noussaviemandé a I'expertise
d’'approfondir les éléments de prévalence, ce quirad nous aider, quitte & nous
orienter vers une recherche épidémiologique pluastcoite, en nous appuyant a la
fois sur la caractérisation de ce qui est rechemhé&ur une méthodologie
permettant d’établir les chiffres les plus exadtées plus conformes a la réalité
relativement au nombre de personnes présentaatiliat de fibromyalgie.

Une fois réalisée cette expertise, il faudra intioel dans les éléments
d’identification la contribution des médecins denfibulatoire. En fait, la stratégie
de dépistage passe par eux. Les personnes ne ntiesria consultation de la
douleur qu’apres avoir été orientées vers elledparmédecins généralistes qui ont
analysé que ces douleurs sont anormalement petsistau’elles ne s'inscrivent
pas dans un contexte expliqué par des symptOmeersmntrant dans des
pathologies identifiables. Elles s'orientent alomogressivement vers la
consultation de la douleur. Mais une partie échappeore a la filiere de
diagnostic.

II'y a donc un important travail a faire, que I'@ourrait d'ailleurs
rattacher au travail plus large de dépistage etsal@é populationnelle des
médecins généralistes. De ce point de vue, notys paquelques progrés a
accomplir. La direction générale de la santé cepaer que la médecine de
premier recours porte une attention plus marqui@esanté populationnelle et au
dépistage des troubles psychoaffectifs, qui sontbmeux.

La notion de santé populationnelle repose sur d'idée, au-dela de la
relation classique médecin-malade, le praticienssiaune responsabilité vis-a-vis
d’'un territoire et de sa population. Il doit airs&® préoccuper de la qualité de la
couverture vaccinale ou du dépistage de diversrdéso psychoaffectifs — par
exemple des anomalies d’apprentissage chez I'entaiit peuvent étre signe
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d’'autisme —, qu'il est important de déceler préocoest. On voit, dans ce contexte,
lintérét que représente le développement de l@ger en maison
pluridisciplinaire.

Dans le cas de la fibromyalgie, il serait tout awsmuhaitable que le
dépistage soit plus précoce. L'expertise collectives apportera sans doute des
informations plus précises sur la prévalence dmdéadie et sur les moyens de
conduire une épidémiologie plus ferme.

M. le rapporteur. Vous utilisez beaucoup le mot de « maladie ». ‘€stn
pas toujours le cas chez les personnes que naersdents.

M. Benoit Vallet. En vérité, ce n'est pas forcément une maladies mai
plutét un syndrome. Une maladie a une source ikt sur le plan de la
pathologie, comme une thyroide qui, fonctionnamraralement, démultiplie une
production hormonale source d’anomalies fonctidesekt de symptémes. On
peut éventuellement la corriger en ralentissantptebleme d'origine, en
'occurrence I'hyperthyroidie. Dans le cas de lardimyalgie, il n'y a pas de
déclencheur connu ni de cible identifiable. C’estipcette raison qu’Elisabeth
Gaillard me soufflait tout a I'heure qu'il n'y a padle médicament spécifique.
Nous sommes en face d'un cortége ou concours detéyms, ce que l'on
appelle un syndrome. Disons que la fibromyalgieuastpathologie syndromique.

La fibromyalgie s'inscrit dans la lignée des symdes polyalgiques. Le
patient peut y entrer par deux portes. Soit il freepar le biais d’'une pathologie
associée, lorsqu’une pathologie rhumatoide améneamilit immunitaire au
niveau des articulations qui se traduit par delsuiminations ou de la douleur. La
recherche diagnostique permet alors d’identifisr d&ments qui caractérisent la
maladie en question, peut-étre par exemple la pblyge rhumatoide, quoique le
cortege de symptdmes apparente ce que vous obseitiedzment a un syndrome
polyalgique. Soit vous rencontrez ces polyalgig@pendamment de toute cause
identifiable, comme c’est le cas pour la fiboromyalgqui n'est ni maladie de
médecine interne ni pathologie de la lignée rhuidatoVous vous trouvez alors
devant un syndrome fibromyalgique. Cela reste wmiyme, car ce n'est pas une
maladie ou une pathologie en tant que telle.

Mme Annie Le Houerou. Qul s’agisse d’'un syndrome ou d'une
maladie, peu importe en fait au patient. Ce quimenpour lui, c’est la prise en
compte de son état et sa prise en charge. Chacwiengq pour le reste, qu’'un
faisceau d’indices conduit a caractériser la fibyalgie comme syndrome.

Indépendamment de la méthode diagnostique, comreantpatients
peuvent-ils étre pris en charge ? Envisage-t-oncalgsidérer la fibromyalgie
comme une affection de longue durée (ALD)? Sdraiessible que des
médecines qui soulagent, telles que I'acupuncturéostéopathie, puissent étre
reconnues et remboursées ? Les patients se hewnertffet souvent a des
difficultés pour faire face a leurs dépenses déésan
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Sachant que I'exercice physique et la vie profesmtle sont de nature a
équilibrer la vie de ces patients, comment concléiars douleurs avec la pratique
d'un métier ? Une reconnaissance de cette malagherait plus aisés des
aménagements du temps de travail tels que le npgethérapeutique. Nous
réfléchissons a une évolution de statut qui peemeie meilleure prise en compte
de la fibromyalgie.

M. Benoit Vallet. Affecté par un mal handicapant dans sa vie pestnn
et professionnelle, le patient est écarté de fat a&@ qui serait pourtant
indispensable a son bien-étre et a sa pleine afialis Si, en outre, il s’entend dire
que ce mal n'existe pas, il vit un véritable dratheast donc trés important de
'amener dans un centre anti- douleur. Dans ceextmtde prise en charge,
'analyse des différents éléments contributifsraitément est conduite de maniére
trés rationnelle, grace a une consultation plucigi;aire. Cela donne au patient
un élément de reconnaissance de la symptomata@bgdies moyens de traitement.

C’est un point important pour préparer le retowrng activité physique
normale, qui offre une partie de la réponse. Jjuadis tout a I'heure que ce n'est
pas tellement de kinésithérapie qu’ont besoin eti®ipts, mais plutét du retour a
une activité physique douce et plus réguliere egample la balnéothérapie. Mais
cela n'est pas pris en charge ; la kinésithéragied@illeurs prescrite pour cette
raison méme.

Nous nous trouvons ainsi dans un paradoxe de resdroent et de prise
en charge. C'est plutdt la direction de la sécustEiale que vous devrez
interroger sur le sujet. De notre c6té, nous menonsravail important pour la
reconnaissance de certaines prises en charge. riids paut a I'heure de la
psychologie, qui n'est pas plus reconnue pourleofnyalgie que pour d’autres
pathologies. Elle éviterait pourtant le recoursea thédicaments de la lignée des
neuroleptiques ou des psychotropes. Nous nous norépa’ailleurs a limiter le
recours auwbenzodiazépines, qui représente un fléau dans paye

Vous avez également évoqué la question de I'affeate longue durée. A
la suite de I'adoption d’'un amendement de Mme Val&ourneyron a la loi de
modernisation du systeme de santé, I'accompagneiemte activité physique
prescrite dans le cadre des ALD pourra avoir lleserait intéressant de voir si
I'on peut donner le statut d’ALD a la fibromyalgiegur que les patients atteints
de cette maladie puissent bénéficier du dispositif.

Nous-mémes sommes assez favorables a la prise raptead’actes
thérapeutiques qui ne relévent pas strictemera ghdrmacopée. Cela ne veut pas
dire qu'il ne faudra pas les utiliser tout au débtéme si les personnes ne sont
pas déprimées, la situation peut conduire a desfestations qui appartiennent a
la lignée anxio-dépressive, nécessitant une thatigpe de quelques semaines ou
de quelques mois, par ce type de traitement. M e suffit pas a leur prise en
charge.
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Vous avez évoqué I'acupuncture. Comme d’'autres dermmle prise en
charge, elle est valable pour autant qu’elle estiwe acceptable pour le patient,
gu’il I'ait choisie et qu’elle marche. Dans ce aexte, ce qui est surtout important
est I'adhésion de la personne a une forme de pnisharge thérapeutique.

Les centres anti-douleur, et I'approche pluridibogire des prises en
charge qui en est la marque distinctive, doivené &u centre du dispositif.
L’accompagnement psychologique et I'accompagnendent’activité physique
sont essentiels. lls doivent donc pouvoir fairdipad’'une prise en charge globale
et, pourquoi pas, d’'un remboursement.

Mme Florence Delaunay.Le choix entre la dénomination de maladie ou
de syndrome peut n'avoir pas d'importance poupkysonnes qui souffrent, mais
il a beaucoup d'intérét pour nous. Je crois queetannaissance du syndrome
d’Ehlers-Danlos connait les mémes difficultés gekecde la fibromyalgie. Vous
avez évoqué les errances en matiére de diagn@stiqpeut s'interroger sur le
nombre exact de personnes atteintes.

Comment bien traiter la fibromyalgie si elle n'g&ts reconnue comme
maladie ou qu'elle est mise au nombre des maladhess ? Quelle est la
différence entre une maladie et un syndrome auanivkes moyens accordés, au
niveau de la recherche et au niveau de la priseharge ? Le flou profite a des
actions des associations de patients qui ne éatifias le débat, mais poussent en
faveur d’'une thérapeutique qui colle aux syndromes.

M. le rapporteur. Dans le domaine de la formation des médecinsstiu’e
il prévu relativement a la fibromyalgie ?

M. Benoit Vallet. Ce n'est pas parce que nous ne savons pas atjourd’
gue nous ne saurons pas demain ce gu'est cetté gné nous peinons a définir
en termes d'origine physiopathologique : ce qui faite la différence entre la
fiboromyalgie et les pathologies qui se présententmroe des syndromes
polyalgiques, c'est en effet qu'on n’a pas comppisysiopathologiquement, ce
que cela voulait dire, c’est-a-dire que I'on nd gais quelle Iésion est responsable
de cette douleur et, le cas échéant, comment lstdépMais ce n’est pas parce
que I'on n'a pas compris que cela n'existe pas.X\° siécle, I'épilepsie était
définie comme une maladie psychiatrique. De quaiegaon, aujourd’hui,
lorsque I'on parle de psychiatrie ? De problemes&l&osciences ou de la vision
de certaines écoles qui s'intéressent au langagydaateprésentation ? Il faut donc
poursuivre I'effort de recherche. L'expertise collee s’attachera a voir quelles
lignes de recherche promouvoir, qu'il s'agisse é'wecherche appliquée pour une
meilleure prise en charge ou d'une recherche suphigsiopathologie de la
fibromyalgie. Il ne faut donc pas méconnaitre Iféferes accomplis et céder a
idée que l'on serait passé a c6té d'un probleme don n’identifie pas
correctement.
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La formation peut étre initiale ou continue. Dans tadre du
développement professionnel continu (DPC), il centi de distinguer la
fibromyalgie des syndromes polyalgiques dont lsseast identifiable, traitable et
curable rapidement, de maniere radicale ou nonfokaation est toujours a
parfaire sur le plan de l'identification diagnostig

Pour les médecins généralistes, il y a sans doutesoin de renforcer et
d'améliorer la prise en charge ambulatoire de lalalg, sur la lignée des
pathologies a composante psychoaffective lourdie \ade renforcer le repérage
d'un certain nombre d’éléments de la lignée aufiiti ou d’'autres. Un gros
renforcement doit avoir lieu sur les orientations fbrmation. La direction
générale de la santé s’y consacre depuis un aen@talix c6tés de la conférence
des doyens et de Benoit Schlemmer, responsabke rééorme du troisieme cycle
des études médicales.

En matiere de santé populationnelle, 'accent deétee plus marqué en
médecine ambulatoire pour le repérage. La diregiéérale de la santé n'a pas la
responsabilité de la formation, qui incombe a ledtion générale de l'offre de
soins, en liaison avec le ministére de I'enseignereapérieur et de la recherche.
Mais nous pouvons donner des éléments d’orientatiohes enjeux de formation.

Cela nous ramene a la question posée a I'expextitective relativement
a la prévalence exacte de la fibromyalgie. La répgpassera par une meilleure
identification des personnes qui ne vont pas cteisau-dela d’'une premiére
visite chez un médecin n'ayant pas su diagnostitpigrpathologie et qui restent
ignorées du tableau général de la prévalence dibrlamyalgie. Sans pouvoir
répondre plus précisément, jabonde cependant\dz#res sens, mais il ne faut pas
négliger deux précautions : il faut continuer aomepagner la recherche pour
éviter de passer a c6té d’'une pathologie qui siferttifiable comme syndrome
polyalgique et reléverait donc d’un traitement €ibil faut renforcer la formation
pour permettre un dépistage plus précoce.

M. Arnaud Viala. On ne peut exclure, dites-vous, que la fibromyadgie
des causes psychologiques ou psychiatriques, raarecherche prend-elle en
compte les paramétres environnementaux, au seges kam étudiant des éléments
récurrents qui pourraient représenter autant dedex d’apparition des troubles ?
Au lieu d’énumérer des symptémes, ne peut-on seheersur des causes ?

M. Benoit Vallet. Vous m’'interrogez sur I'environnement comme
déterminant sous-jacent de la fibromyalgie, et lBumelation entre santé et
environnement. C'est revenir a I'idée d’'une médediavantage tournée vers la
santé populationnelle. Il faut rechercher les agia®entre plusieurs cas relevés
par un médecin de I'ambulatoire lorsqu’ils peuvaviir un déterminant purement
environnemental : il peut s’agir d'un produit liBédans I'environnement, d’'une
source de contamination exogene... Ce point n'est ggare bien inscrit
aujourd’hui dans le programme de formation. La éomiice des doyens est en
train de réformer aussi le deuxiéme cycle pourtsoduire des connaissances en
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santé et environnement qui ne sont pas enseigredesl!’imstant. Elles devront
amener le médecin a s'interroger, lorsqu’il se ¥vedace a une pathologie
présentée par plusieurs de ses patients, sur urentuglle source
environnementale.

Ainsi, quand on étudie la potabilité de I'eau ddes régions de France
assez isolées sur le plan géographique, comme $sifzntral, on constate que,
plus on s’approche de zones dépeuplées, moingdbsitiues de contrdle de la
potabilité sont industrialisées. Les sources capsapeuvent méme ne pas étre
protégées. Le contrble de I'eau y est organiséeghdtaction d’'élus de terrain tres
méritants, mais ses normes ne sont pas celleggapur & Paris. Les risques sont
certes différents, mais la proximité d'un élevagecfise parfois I'apparition de
troubles digestifs épars. Un médecin généraliste apnstate cing ou six
intoxications alimentaires apparentes doit se plasquestion de I'implication de
l'eau de la commune dans les symptdmes qu'il olese@ette préoccupation
environnementale n’entre pas dans le domaine glassies responsabilités d’'un
médecin généraliste. Il n’en reste pas moins —egemple concret le prouve —
gu’elle doit étre plus présente dans la formaties fliturs médecins. Certes, il n'y
a pas de spécialité environnementale en troisieyote.cll parait cependant
indispensable que tous les professionnels du samcgivent une formation en
santé publique et en identification des détermmpopulationnels.

On ne peut en tout cas exclure que des causeenegmentales — qui
resteraient a déterminer — soient a l'origine ddideomyalgie. Dans ce méme
ordre d'idées, d'autres préoccupations se font.jdRar exemple, certaines
malformations congénitales ne sont-elles pas ftwmtdes a des causes
environnementales ? Nous étudions le sujet en dépdues registres nationaux
disponibles. Certaines malformations progresseatjeh année. On explique le
phénoméne par l'augmentation de I'dge a la procr@amais il peut y avoir
d’'autres raisons. Cela releve de la surveillanceomale : nous devons étre
vigilants, et prudents dans linterprétation de etdés syndromes qui peuvent
sembler liés a des éléments de la vie psychoaféeatnais qui peuvent aussi étre
lies a des sources plus conventionnelles, telleg gles déterminants
environnementaux. Nous devons rester toujoursegteal

M. le rapporteur. Je reste néanmoins sur ma faim, s’agissant de la
guestion de notre collegue Florence Delaunay. Ikerable qu’un certain flou est
entretenu sur ce syndrome et sur son origine. Niraigil pas un
dysfonctionnement de I'organisme que nous n'aurgassencore découvert et qui
provoquerait cette maladie ? Si I'on ne cherchepgbas profondément, on risque
de tourner en rond.

Par ailleurs, les programmes nationaux de luttetreota douleur
présentent-ils un intérét pour la prise en chargs g@atients atteints de
fibromyalgie ? Quelles sont les raisons pour lebgside programme national de
lutte contre la douleur 2013-2017 n’a pu étre miplace ?
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M. Benoit Vallet. Je crois en effet que nous devons rester humbles e
continuer a chercher. Je vous renvoie sur ce @irtorientations de recherche
qui seront issues de I'expertise collective comnéand I'INSERM. Il faudra les
suivre de treés prés. Car, vous avez raison de uégser, des éléments nous
échappent peut-étre encore aujourd’hui.

Les voies thérapeutiques les plus appropriées poarprise en charge
quotidienne doivent également étre explorées. Ik yaussi, sans doute, des
éléments de la lignée sociologique a faire évalues recherches que nous
menons ne sont pas assez marquées des sciencanduuaiasociales. S'agissant
tant des déterminants que du ressenti de la fibatgig; il y a du travail a faire,
par exemple, sur la notion de stigmatisation. baofinyalgie n’est reconnue que
depuis quelques années.

En ce qui concerne le plan de lutte contre la doulee ministere a
souhaité marquer un temps d’arrét, dans le con@tia stratégie nationale de
santé qui englobe les différents plans. Mais ifang pas exclure qu'il puisse étre
repris avec quelques axes prioritaires, dont leofityalgie. Ce n’'est cependant
pas l'orientation actuelle. Le programme natiorallutte contre la douleur n’est
pas mort, mais il est en suspens.

J'évoquais tout a I'heure le diplome d'études spésdes
complémentaires (DESC) de la douleur. Dans le catiel'évolution des
diplémes, un certain nombre de spécialités ontétdirmées, tandis que d’autres
sont désormais appréhendées comme des compéteamegetses faisant I'objet
de formations spécifiques transversales (FST)raieetent de la douleur doit en
effet joindre des spécialités variées — médecinenémgde, orthopédie,
rhumatologie —, voire des disciplines plus éloignéeomme I'anesthésie-
réanimation ou la cancérologie, qui ont vocatigsréndre en charge au quotidien
des douleurs importantes.

Mme Elisabeth Gaillard, adjointe au chef du bureaudes maladies
chroniques non transmissiblesDes travaux sont en effet en cours sur un futur
plan de lutte contre la douleur ; ils sont pilgbés la direction générale des soins.

Notre bureau est concerné par cette thématique ldamesure ou nous
travaillons sur la prévention des maladies chragggen poussant notre attention
jusgu’'a la question de la qualité de vie. Il esurel que nous travaillions avec les
associations qui font remonter les probléemes. Lédatins font ce qu’ils peuvent
également. Notre bureau a donc demandé une expedilective a 'INSERM.
Mais nous comptons aller plus loin, en cherchantroent influer sur la recherche
et sur la formation, ainsi qu’en nouant le dialogwec la direction générale de la
sécurité sociale relativement a la reconnaissaredadfibromyalgie comme
affection de longue durée. Aujourd’hui, elle peuwt choins déja étre prise en
charge a 100 % en tant que traitement codteux.
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Dans la loi de modernisation du systeme de sae&gEments relatifs a
la douleur sont inclus. Le médecin traitant estlau cceur de I'organisation des
soins sur le territoire. Le « coupe-file de la daul», méme si le plan national de
lutte contre la douleur est en suspens, est unt swje lequel les services
continuent a travailler. La Société francaise diétet de traitement de la douleur
est subventionnée pour établir un questionnairrmfeaux médecins qui sauront
ainsi mieux diriger un patient vers un centre dotileur. La prise en charge qui a
lieu dans ce type de centre ne reléve d'ailleussdiane médecine spécifique. On
y apprend aussi aux patients a anticiper I'aparite la douleur ou a pratiquer
une activité qui les soulage. L'idée est d'aidex patients a gérer au mieux leur
pathologie.

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Madame, monsieur, je vous
remercie.
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Audition de M. Francois Godineau, chef de servicegdjoint au
directeur, de Mme Marine Jean-Baptiste, interne desanté publique et de
Mme Marie Seval, conseiller médical, a la Directionle la sécurité sociale

du Ministére des affaires sociales et de la santé

(Procés-verbal de la séance du mardi 21 juin 2016)
Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane BulteauNous allons maintenant procéder a
l'audition, ouverte a la presse, de M. Francois iGeal, chef de service adjoint
au directeur de la sécurité sociale. Il est accgmpade Mme Marine
Jean-Baptiste, interne de santé publique, et de Maree Seval, conseiller
médical, a la direction de la sécurité sociale.

Nous avons décidé de rendre nos auditions publigedes sont donc
ouvertes a la presse et retransmises en direde site internet de I'’Assemblée
nationale. Avant de vous céder la parole, je vodique que l'article 6 de
'ordonnance du 17 novembre 1958 relative au foncttment des assemblées
parlementaires impose aux personnes auditionnéasmpacommission d’enquéte
de préter serment de dire la vérité, toute la &énién que la vérité.

(M. Francois Godineau, Mme Marine Jean-BaptisttMehe Marie Seval
prétent serment.)

M. Frangois Godineau, chef de service adjoint au chcteur de la
sécurité sociale (DSS) au ministére des affairescsmles et de la santéParce
gue nous sommes souvent confrontés a la détresspetdsonnes souffrant de
fibromyalgie, qui peuvent avoir le sentiment quelilction de la sécurité sociale
ne fait pas preuve d'une ouverture d'esprit suffisaa leur égard, je veux
d’emblée souligner que nous abordons sans aacpriori la situation de ces
personnes. La DSS suit le dossier de la fibromgald@ns le cadre d'une
problématique plus vaste incluant I'évolution distéyne de santé, les difficultés
que suscitent les nouvelles prises en charge etétessité de maitriser les
dépenses de santé.

Les personnes souffrant de fibromyalgie exprimemuxd attentes
principales : d’'une part, la reconnaissance demtissements de cette affection
sur leur état de santé et leur vie quotidienner@fepsionnelle, et d’autre part, la
demande d'une meilleure prise en charge, en senvayapliquer le statut de
I'affection de longue durée (ALD), voire la recorssance d’une invalidité.

Nous recevons des demandes émanant de particuligis, aussi des
guestions écrites posées a I'Assemblée nationalawBénat, ainsi que des
courriers que nous adressent directement les pank@anes. Je crois savoir que
M. le rapporteur a recu récemment copie d’'unedetfui avait été adressée a
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Mme la ministre de la santé au sujet d’'une sitmaparticuliere, et dont nous
avons également été destinataires.

La DSS aborde la question de la fibromyalgie coneglee de I'ensemble
des pathologies, c’est-a-dire en ayant a I'espmt double préoccupation : garantir
des soins de qualité et une prise en charge adaj@eionnée et efficiente, mais
aussi et surtout permettre une limitation de larghafinanciere de I'assuré
lorsqu’il est exposé a des dépenses coliteusesodiast le cas des personnes
atteintes d’une maladie chronique ou d’une malgtige.

Il n'est pas aisé de procéder a un état des liagissant de la
fibromyalgie, ce qui complique la prise de décisi@n matiére sociale : si le
syndrome est désormais reconnu, il reste diffiziearactériser. La prévalence est
documentée, mais avec d'assez fortes variationdddig Comité médical de la
sécurité sociale (HCMSS) avait estimé, il y a quely années, que
600 000 personnes étaient touchées en Franceretdtient plutdt le chiffre de
680 000 actuellement, pour une prévalence allart %ea 5 % de la population
— le chiffre de 2 % étant celui cité le plus fréoumeent lorsqu’on applique certains
critéres.

Les rapports de I'’Académie nationale de médecimeda Haute Autorité
de santé (HAS), publiés respectivement en 2000H2,2ne nous ont pas permis
de nous prononcer sur le colt des soins auxquelspersonne atteinte de ce
syndrome devrait faire face. Les consommationsodes sle ces personnes ne sont
pas documentées et, s’agissant du traitement destdses, il est souvent fait le
constat que la dépense mise a la charge de I'asswsé caractérise pas, avant un
certain terme, par un co(t élevé pour la personne.

Reconnaitre le syndrome de la fibromyalgie en €invant sur la liste des
affections de longue durée implique d'objectiver darcours de soins de la
personne, I'évolutivité de sa situation, ainsi dge colts engendrés. La mise en
ceuvre du mécanisme de I'ALD a un enjeu, consisiapermettre de limiter le
«reste a charge » de l'assuré face a des dépamddsuses —c'est une
caractéristique définie par le législateur, quen Is® référe a la liste des trente
affections de longue durée (ALD 30) ou au mécanidine de la trente et uniéme
maladie » (ALD 31). Le bénéfice de I'ALD impliques diéfinir des critéres qui,
pour ce qui est de la liste des trente affectimmportant un traitement prolongé
et une thérapeutique particulierement colteuse,dsfimis en annexe au code de
la sécurité sociale en fonction d’'un avis de la tdafwutorité de santé, et mis a
jour périodiquement.

La fibromyalgie ne figurant pas sur la liste desDABO, sa prise en charge
se fait, dans certains cas et sous certaines aurglifau titre de la trente et uniéme
maladie, qui implique également des soins colteux.

Je précise que la liste des ALD 30 n'est pas fig&e,dépit de son
appellation. J'en veux pour preuve que le décretequixait la liste en 1974 ne
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comportait que vingt-cing affections de longue du@vec des libellés qui ne sont
aujourd’hui plus usités, et que des mises a jotirétd régulierement effectuées,
notamment lorsqu'il s'est agi d'y inclure le traitent de la maladie d’Alzheimer.
Si I'on devait considérer que le syndrome de laofilyalgie constitue une
pathologie justifiant, en raison de sa gravitéletddt de ses soins, d’'étre intégrée
a la liste des ALD, cela impliguerait des modifioat de niveau réglementaire de
la liste, qui devraient étre soumises a l'analyséadHAS.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Les systémes d'information vous
permettent-ils d’estimer le colt de la fiboromyalpgur la protection sociale ?

Disposez-vous de données chiffrées relatives a riescpption de
médicaments, aux consultations de généralistespétiadistes, aux examens
médicaux, aux transports sanitaires, aux séjoursceamres antidouleur et
structures hospitaliéres ou aux arréts de travail ?

Quelles évolutions faut-il envisager pour parveniestimer le colt de la
fibromyalgie ?

Enfin, avez-vous constaté que les personnes satffefibromyalgie ont
tendance a multiplier les consultations et les esmédicaux — IRM, scanners,
analyses sanguines a répétition — et, le cas éghgEmsez-vous que, s'il pouvait
étre économisé, le colt de ce qu'il est convenpper I'« errance médicale »
pourrait étre plus utilement consacré a la recleefch

M. Frangois Godineau.L’état des lieux des systemes d'information, ou
du moins de leur utilisation, n'est pas satisfaisabe systéme national
d'information inter-régimes de l'assurance mala¢iBNIIRAM) est 'une des
composantes du systeme national des données @¢ @t par I'article 193 de la
loi n° 2016-41 du 26 janvier 2016 de modernisatlemotre systeme de santé. Les
passages dans les établissements de santé daeneatune collecte de données
dans le cadre du Programme de médicalisation adémsgs d’information (PMSI)
et, a la rubrique « diagnostic », il est possildesdisir un code correspondant a la
fibromyalgie dans la classification internationdts maladies.

Cela dit, la réussite de cette opération suppossdage de bonne qualité
par le corps médical, donc une bonne connaissant ftbromyalgie, mais aussi
et surtout une exhaustivité qui, il faut bien leaenaitre, est loin d’étre atteinte
—dans de nombreux établissements hospitaliersgrdads progrés restent a
accomplir en la matiére. Par ailleurs, la médedeeille ne donne pas lieu a un
codage des pathologies. En effet, si la loi Teuldeld 993, relative aux relations
entre les professions de santé et I'assurance maladnstitué I'obligation de
coder les pathologies, celle-ci n'est pas mise emreeen raison de difficultés
d’'ordre pratique : en ville, il n'est donc pratiq@@&’'un codage des actes. La
délivrance de tous les produits de santé donne&ligu codage actif, de méme que
les analyses de biologie médicale, mais ces infibomane permettent pas a elles
seules d’établir des données statistiques fiahlefasfibromyalgie, la complexité
de l'approche de ce syndrome nécessitant que leméds brutes soient
confirmées par un véritable diagnostic.



— 184 —

Le systeme d'information permet de réaliser, aipait repérage des
patients ayant été enregistrés en milieu hospitatiemme diagnostiqués
fibromyalgiques, un suivi de leurs dépenses méekicdtn revanche, si certaines
pathologies telles que le diabéete ou I'hypertengiermettent de caractériser, par
des consommations spécifiques et documentéesadesups de soins révélateurs,
méme en ville, il n'en est malheureusement pas émende la fibromyalgie. Pour
étre complet, donc efficace, le systeme d'infororatievrait également se nourrir
d'un codage des pathologies en ville, mais il ess difficile d'imposer aux
professionnels de santé exercant en dehors du leaspéalier de mettre en ceuvre
cette pratique de maniére systématique lorsquitient leur facturation.

L'errance médicale est une thématique délicatete cebtion n'ayant
jamais été démontrée, faute d’'avoir été documemMé&sant pas médecin moi-
méme, je m’en tiendrai a une observation : dansésure ou I'approche du
syndrome de la fiboromyalgie se caractérise paréleessité de faire établir des
diagnostics d'élimination, il me semble qu'une parge pour laquelle on
commence a évoquer ce syndrome va forcément étemémma effectuer un
parcours de soins destiné a permettre d’éliminenskmble des causes qui
pourraient étre celles d’'une autre pathologie. Demsens, je ne pense pas que
I'on puisse parler d’errance médicale — reste @disav les personnes atteintes de
fibromyalgie ont, ou non, tendance a multiplier temsultations et les examens
faute de pouvoir étre diagnostiquées rapidementguarmédecin traitant, ce que
je ne saurais dire.

Enfin, compte tenu de ce que je viens de vous dine sujet de
'impossibilité de tracer avec précision les perms souffrant de fibromyalgie,
vous comprendrez que je ne sois pas en mesureudefaarnir une estimation du
colt économique de cette pathologie.

Mme la présidente Sylviane Bulteaules témoignages de patients qui
ont été portés a notre connaissance mettent ereriwgddes comportements
s’apparentant a I'errance médicale, d'ailleurs aridgine d'un sentiment de
culpabilité chez les personnes concernées, q@mechent a elles-mémes le colt
pour la société, en particulier pour I'assurancéadia, de leur parcours médical :
j'ai méme entendu I'une de ces personnes fairéflaxion qu’un diagnostic plus
rapide et précis permettrait de réaliser de sém@sonomies. Selon certains des
médecins que nous avons auditionnés, il seraitt@oiupossible de procéder a un
diagnostic rapide en soumettant les patients auest@pnnaire — une méthode qui
parait si simple que I'on se demande pourquoi kst pas mise en ceuvre a
grande échelle dans le cadre de la médecine degorenours.

Nous sommes un peu étonnés d’apprendre que la médee ville ne
donne pas lieu a un codage des pathologies. Powoigs nous préciser ce qui s’y
oppose ? S’agit-il de contraintes administrativ&nout état de cause, la mise en
ceuvre d’'un tel codage nous semblerait présentgramd intérét pour le budget
de la sécurité sociale, mais aussi dans le caderdédecine populationnelle — un
concept que vient de nous exposer le directeurrgédé la santé — qui, si elle



— 185 —

était mise en ceuvre, pourrait mettre en évideneecgutains territoires sont plus
concernés que d'autres par telle ou telle maladie.

M. Frangois Godineau. Si le codage des actes s’est mis en place assez
facilement — étant précisé que I'établissementadeldssification commune des
actes médicaux a tout de méme pris quelques arnéesqui s’explique en partie
par le fait que la facturation des soins dépendaitsa bonne application, le
principe du codage des pathologies dans le cadria deédecine de ville, qui
figure a l'article L. 161-29 du code de la sécusit€iale, se heurte effectivement a
des difficultés d’'application d’'ordre pratique. D& part, les généralistes sont
confrontés a la difficulté d'établir un diagnostwec certitude, d'autre part le
codage implique le recours a une classificatiomaendont le maniement est loin
d'étre aisé.

Sur un plan pratique, le codage des pathologiesraghiirait par une
augmentation du temps consacré a chaque patieahtven consultation. Cela dit,
il est permis de penser que I'évolution de I'enmitement technologique des
cabinets médicaux pourrait faciliter sa mise erliegion : les logiciels médicaux
peuvent aujourd’hui documenter les dossiers daergat ce qui n’était pas le cas
en 1993. Le partage avec I'assurance maladie fmsnations susceptibles d’étre
recueillies souléve d'autres questions, et il centide rappeler que les données
collectées ne pourraient étre transmises qu'awenigs-conseils, conformément
aux dispositions légales. En tout état de causst sans doute par le biais de cet
appui technologique qu’il pourrait étre envisagé rdettre en application le
principe, déja existant sur le plan légal, du cedagnéralisé des pathologies
— sous réserve de procéder a une clarificatioradwinenclature utilisée, et étant
rappelée la difficulté pour un généraliste de paserdiagnostic avec certitude,
surtout quand il n'a vu le patient qu'une ou deois f

M. Arnaud Viala. Nous abordons la question se trouvant au cceua de |
problématique explorée par notre commission, ctargi® déterminer si la société
doit, ou non, mieux reconnaitre et mieux prendreckarge la fibromyalgie.
Considérez-vous que la société et I'assurance meatatlisent de reconnaitre la
maladie de peur d’avoir a assumer les colts quéilgendrerait — des colts qui
n'ont pas été quantifiés, puisqu’on ne s’est paméddes moyens de le faire —, ou
gue c’est faute de connaitre suffisamment biendéadie que I'on ne va pas au
bout du chiffrage de son colt ? Cette questionntpst pas sans évoquer celle de
'ceuf et de la poule, est fondamentale pour les@eres atteintes par cette
maladie puisqu’il ne peut y avoir de prise en chasgns reconnaissance ni de
reconnaissance sans prise en charge.

M. Frangois Godineau. Le dialogue régulier que jentretiens avec
'assurance maladie me permet de dire qu'il n'yaa,@ mon sens, de refus de
reconnaitre la fiboromyalgie, tout au plus une diffié portant sur le statut qu'il
convient de lui accorder. L'OMS I'a qualifiée de ladie, et nous faisons de
méme dans le cadre de nos mécanismes de prise aegechiLe souhait de
reconnaissance d’'un statut au sens sociétal egieurdifférent de la question
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consistant a se demander si la fibromyalgie do# 8ystématiquement prise en
charge au titre des affections de longue duréevihules textes régissant ces
affections et les exonérations y afférant, il fétre en présence d'une maladie
présentant une certaine gravité, ou une chroniiténe évolutivité telle qu’elle
nécessite des soins particulierement codteux.fiprgtique la personne qui les
recoit soit exonérée de sa participation, qui regméerait une charge a laquelle
elle ne pourrait faire face.

D’aprées les renseignements qui nous sont fournidgp€aisse nationale
d’'assurance maladie des travailleurs salariés (CN8Menviron 1 000 demandes
par an sont formulées en vue de la prise en clthogesyndrome de fibromyalgie
au titre d’'une affection de longue durée hors ligdeD 31), et 50 % de ces
demandes font I'objet d’'un refus — ce qui constitmetaux nettement supérieur a
celui d'autres affections de longue durée. Dans cirmilaire de 2009, la DSS
avait proposé un arbre de décision permettant adeamgconseil, pour les
personnes atteintes d’une pathologie non avérés,deaant tout de méme suivre
un parcours de soins long et onéreux, de prendeedénision la plus objective
possible.

Malheureusement, en dépit de I'existence de cétaiatde a la décision,
on constate aujourd’hui une hétérogénéité dans riigpe - fréquemment
soulignée par les personnes concernées, qui daplque la reconnaissance de
leur maladie ne se fasse pas de maniére uniformke serritoire par I'assurance
maladie. Je répete cependant qu'il ne s'agit la ges conséquences du
fonctionnement insatisfaisant du mécanisme derestélont nous disposons, et
non d'un refus délibéré de la CNAMTS de reconnddréibromyalgie. Comme
les travaux de I’Académie nationale de médecingeda Haute Autorité de santé
I'ont montré, la solution & ce probléme passe édkament par une amélioration
de l'objectivation des critéres ; pour ce qui estld situation économique des
patients a lissue de leur parcours de soins, ppeatte que le traitement des
symptomes actuellement proposé reléve de soinawcmsrdont le colt n'est pas
particulierement élevé — étant précisé que l'aggfiam de I'état de certaines
personnes peut cependant conduire a engager dersségplus importantes.

Mme la présidente Sylviane Bulteaull semble que tout le monde se
trouve un peu démuni devant la fiboromyalgie, qg’lgisse des médecins, de
'administration ou des élus. L'intérét pour le ipat de se voir reconnaitre le
bénéfice du statut de 'ALD est de ne pas avoaieefl'avance du co(t des soins,
et de ne pas avoir de reste a charge. Or la fibatgiey ne nécessite pas la
prescription d’examens ni de médicaments colteweret'état actuel, ne peut
donner lieu a une prise en charge au titre des Algeut-étre faudrait-il envisager
un nouveau statut prévoyant I'application d’'un &tfpar exemple.

En tout état de cause, avant méme d'évoquer l& mischarge de la
fibromyalgie, le fond du probléme réside bien dsaseconnaissance. Celle-ci ne
parait pas prés d'étre acquise au vu de I'étatcdagaissances scientifiques, ce
qui est plutdt inquiétant, car nous tournons el ron
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M. Frangois Godineau. N'étant pas médecin, je me garderai bien
d’émettre le moindre avis sur les perspectives ale la fibromyalgie reconnue
comme une maladie a part entiere a plus ou momg terme — en tout état de
cause, on ne peut que souhaiter que la recheradmiigue permette de mieux
cerner ses causes et ses mécanismes.

Le fait de pouvoir bénéficier du statut d’ALD coihsé une demande trés
explicite de la part des personnes souffrant deoffilyalgie. Ce statut n’est
probablement pas tout a fait adapté, mais, confoené a ce que nous
souhaitons, le processus visant a I'objectivaties criteres qui permettraient de
conférer a la fiboromyalgie le statut d’ALD est eg§a- la Haute Autorité de santé
vient a nouveau d'étre saisie de recommandationsespoint par la CNAMTS.
Nous estimons qu’il conviendrait de ne pas se feeakur le parcours de soins,
mais de prendre également en compte les difficgitesales et professionnelles
auxquelles sont confrontés les patients — a l'irdtace qui se fait dans le cadre de
la prise en charge globale des personnes en parttdomie, actuellement mise
en ceuvre a titre expérimental. Le panier de somdadmédecine de ville ne
permet pas forcément une prise en charge compdst@elsonnes concernées, ce
qui nécessitera d’engager une réflexion sur cetpoin

Cela dit, I'objectivation des critéres et la défiom d’'un parcours de soins
standardisé me paraissent constituer une premignee éndispensable dans
I'objectif d’'une meilleure prise en charge par $asance maladie des patients
atteints de fibromyalgie — une prise en charge pquirrait d’ailleurs impliquer
l'intervention d'autres acteurs, par exemple la $dai départementale des
personnes handicapées (MDPH). Je rappelle égaleguenta I'heure actuelle,
500 personnes par an sont prises en charge aw&tt&LD, sur la base d’'un
protocole de soins établi par le médecin traitant.

M. Arnaud Viala. La plupart des personnes souffrant d'un syndrome
fibromyalgique font état de souffrances physiquesis aussi morales, sociales et
professionnelles — puisque leur état les empécHeipale travailler de maniére
réguliere. Ces personnes, déja confrontées afiaulté d’'obtenir un diagnostic
définitif et fiable, a I'absence de traitement aéagt a la non-reconnaissance de
leur maladie par I'assurance maladie et la socg&é&oient souvent accusées par
leur employeur, et par la société dans son ensemtiiee des simulateurs : de ce
point de vue, elles subissent une double, voiretipke peine. Jinsiste donc sur
le fait que la reconnaissance de leur état coestitu point essentiel dans les
attentes qu’elles expriment.

M. Francois Godineau.Je ne peux que partager le constat que vous venez
de faire, et vous répéter que nous souhaitons Eatrdre une démarche
d'ensemble qui nous permette d’accompagner le mpassible les personnes
concernées, ce qui suppose que les critéeres deitiéfide la maladie soient
objectivés. Cela dit, si la fibromyalgie doit bééfr d'un statut, peut-étre celui-ci
ne doit-il pas se limiter a celui de I'ALD tel quist actuellement défini. Dans
certains cas, il arrive d’'ores et déja que I'agsceamaladie prenne en charge a



— 188 —

100 % les frais exposés par un patient, lorsquaicsrmotifs le justifient. En tout
état de cause, si la situation actuelle n’est pésfaisante, elle n'est pas bloquée
pour autant, et nous avons a cceur de trouver dogosoafin que les personnes
touchées par la fibromyalgie bénéficient de la lmeik prise en charge possible.

M. le rapporteur. Vous avez dit que 500 personnes souffrant de
fiboromyalgie se voyaient accorder chaque annéealeitsd’ALD. Or il y aurait
actuellement entre 1,2 et 2 millions de personoesa&rnées par cette affection...
autant dire qu'aucune solution n’est proposéenantiense majorité de celles-ci !
Si I'on peut dire aux personnes souffrant d’artbrague leur affection est
douloureuse, mais pas mortelle, tout au plus cthededn a celles atteintes par un
syndrome fibromyalgiqgue de s’occuper en jardinagm, voyageant, ou en
pratiquant toute autre activité de nature a apdisestress, ce qui, étant sans
véritable rapport avec ce dont elles souffrent et laur apportant aucune
information, ne fait qu’entretenir la confusion peut conduire ces personnes a
penser qu'elles sont atteintes d’'une maladie grave.

Pour moi, il ne fait pas de doute que nous accaiops un grand progrés
en reconnaissant leurs souffrances physiques alesoplutdt que de mettre en
doute leur santé mentale, en leur disant clairergatglles sont atteintes d’'une
maladie appelée fibromyalgie, en les rassurantestait que celle-ci n'a pas un
caractére mortel, et qu’elles vont pouvoir étregsien charge au titre d’'une ALD.

M. Frangois Godineau. Encore une fois, je partage le constat que vous
faites, et je regrette de ne pouvoir vous appamerautre réponse que celle que je
vous ai déja faite, méme si celle-ci peut semblerpau technocratique. Les
criteres de I'ALD tels quils ont été définis pae llégislateur pourraient
éventuellement étre revus : une telle démarchedi@ileurs rien d’exceptionnel
pour I'assurance maladie, qui a ainsi créé le quosi-ALD afin d'étudier la mise
au point de dispositifs de sortie d’ALD.

Comme vous lavez dit, le fond du probleme résidenbdans
l'insuffisance de connaissances médicales surbi@rfiyalgie, ainsi que dans la
complexité de I'approche de cette pathologie p@unmmédecin traitant. Notre
souhait consiste a étre en mesure de tirer leqoesces, en termes de prise en
charge, du diagnostic établi par le médecin :abg, d’'une part, d'évaluer aussi
précisément que possible la gravité de la malatliessconséquences sociales
auxquelles elle expose la personne concernéeré’patt, de définir un parcours
de soins prévisionnel, comme nous le faisons detaeht pour les patients
atteints de diabeéte, par exemple.

Cela dit, je suis conscient du fait que la solutjole nhous proposons n’est
pas de nature a répondre a I'ensemble des sitsat®détresse que vous décrivez,
produites par notre systéme institutionnel. On demactuellement environ
10 millions de personnes ayant le statut d’ALDlestchiffres que I'on avance au
sujet des personnes souffrant de fibromyalgie —G®ED personnes selon mes
chiffres, plus de 1 million selon les votres — sémtcément préoccupants en
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termes de croissance potentielle de la dépense, cnayez bien que nous nous
employons a faire en sorte que tous les patientd|egque soit I'affection dont ils
souffrent, puissent bénéficier de la meilleuregoaa charge possible.

M. le rapporteur. Nous vous avions transmis, préalablement a cette
audition, un certain nombre de questions que n&ugns pu évoquer ce matin,
faute de temps. Pourrez-vous y répondre par écrit ?

M. Frangois Godineau.Nous n’y manquerons pas.
Mme la présidente Sylviane Bulteau.Nous vous remercions d’avoir

répondu a l'invitation de notre commission et diawmrichi nos travaux de votre
intervention.
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Audition du docteur Frangois-Xavier Brouck, directeur,
du professeur Luc Barret, médecin-conseil nationad la Direction des assurés,
de Mme Véronika Levendof, responsable du départemeiuridique
et du docteur Genevieve Motyka, médecin conseil
de la Caisse nationale d’assurance maladie des trlleurs salariés

(Procés-verbal de la séance du mardi 21 juin 2016)
Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane BulteauNous allons entendre le professeur
Luc Barret, médecin-conseil national de la Caisg®nale de I'assurance maladie
des travailleurs salariés, accompagné du docteancBis-Xavier Brouck,
directeur a la direction des assurés, de Mme VEkaobevendof, responsable du
département juridique et du docteur Genevieve Matyesdames, messieurs, je
vous souhaite la bienvenue.

Je vous rappelle que nous avons décidé de renbligpes nos auditions
et que, par conséquent, celles-ci sont ouvertaspaelsse et rediffusées en direct
sur un canal de télévision interne, puis consugkh vidéo sur le site internet de
I’Assemblée nationale.

L’article 6 de [l'ordonnance du 17 novembre 1958 atiet au
fonctionnement des assemblées parlementaires inapoesgersonnes auditionnées
par une commission d’enquéte de préter sermentredadvérité, toute la vérité,
rien que la vérité.

(M. Luc Barret, M. Francois-Xavier Brouck, Mme Vil Levendof et
Mme Genevieve Motyka prétent serment.)

M. Luc Barret, médecin-conseil national de la CNAMTS. Si je suis
professeur de médecine, c'est en tant que médeosei national que je vais
intervenir sur la fibromyalgie, question relativatheeomplexe, non seulement
pour I'assurance maladie, mais pour le monde stiggre en général.

La trame de notre intervention sera constituéerér s questions que
vous avez bien voulu nous faire parvenir. Je la@mselocteur Frangois-Xavier
Brouck le soin de vous expliquer comment I'assueamaladie peut actuellement
prendre en charge la fibromyalgie, notamment en das demandes de
reconnaissance comme affection de longue durée YANDus vous donnerons
ensuite les quelques chiffres dont nous disposons.

M. Frangois-Xavier Brouck, directeur a la direction des assurésLa
fiboromyalgie ne fait pas partie de la liste deseifibns exonérantes, d'ailleurs
actualisée par le décret du 19 janvier 2011 que fix liste des affections dites
ALD 29 — et non plus ALD 30, puisque I'hypertensiartérielle n'en fait plus
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partie. Son inscription dans la liste nécessitenaé saisine par le ministére de la
santé et un avis de la Haute Autorité en santé S.HA

Aujourd’hui, larticle L. 174-4 du code de sécurigbciale définit des
affections « hors liste », pouvant bénéficier @xdnération du ticket modérateur,
sur deux critéres cumulatifs : I'affection doitéta la fois grave et caractérisée
hors de la liste ; elle doit nécessiter un traiteimolongé et une thérapeutique
particulierement codteuse.

La circulaire ministérielle du 8 octobre 2009 rieglata I'admission et au
renouvellement des affections « hors liste » aipééces critéres. Ainsi, il peut
étre considéré qu'un avis favorable est justifi@ipane admission en ALD hors
liste, si les criteres cumulatifs suivants sonifiés :

«— condition d'affection grave : validée si au moins des critéres
médicaux est vérifigrisque vital encouru, morbiditévolutive ou qualitéle vie
dégradée) ;

«— condition de traitement prolongé : validée sidarée prévisible du
traitement est supérieure a six mois ;

«— condition de traitement particulierement codteex.

Au moins trois des cinq critéres du panier de sdinisent étre validés,
dont un obligatoirement, c’est-a-dire : un traiteneédicamenteux régulier et/ou
un appareillage régulier ; des hospitalisationgs dctes techniques médicaux
répétés ; des actes biologiques ; des soins pareemiéd

Dans la plupart des cas, la durée de la prise argetde la fibromyalgie
est supérieure a six mois, et la qualité de vielégtadée. On peut considérer que
les deux premiers criteres sont remplis. Le troigiecritere fait I'objet de
situations beaucoup plus disparates puisque, ditéréseules les affections les
plus évolutives et les plus séveres, c'est-a-dakes qui font I'objet d'actes
techniques répétés, d’hospitalisations et d'untemaént lourd, peuvent étre
reconnues codteuses selon le troisieme critére.

En réalité, nous sommes confrontés, a I'assuraraladie, a la grande
hétérogénéité des demandes qui nous parviennemt nbmbre est trés disparate
d’'une région a l'autre ; il en est de méme de®@# de prise en charge et du
diagnostic établi par le médecin traitant. Certaide ces demandes nous arrivent
avec des qualificatifs différents. Bien qu’un calela classification internationale
des maladies ait été attribué a la fibromyalgies &mandes ne sont pas
systématiquement formulées sous ce libellé — pmarfmur des syndromes
dépressifs, des affections de type articulaireelappareil locomoteur.

Nous avons fait un recensement des demandes aenfiaigie, dont le
professeur Luc Barret va vous parler.
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M. Luc Barret. Pour expliquer une partie des difficultés que lara
tracer la fibromyalgie, il faut rappeler que, sw& SBystéeme d'information
inter-régimes de l'assurance maladie (SNIIRAM), &gt la base dont nous
extrayons la plupart des données que délivre fasse maladie sur la question
des remboursements de soins de ville, nous n’apasdes diagnostics en clair.
Nous procédons donc a l'aide d’algorithmes en rpantidivers éléments dans la
grille de remboursement : types d’examens radiglogs, biologiques ou autres,
pour parvenir a un diagnostic. C'est particulieratmelifficile pour la
fibromyalgie, car il 'y a pas vraiment d’'acte ®ac ou de recoupement d’actes
permettant de faire cette analyse.

En revanche, nous avons des chiffres sur les dessatidLD. En 2012,
2013 et 2014, nous avons recensé 2649 demandgissalat du syndrome
fibromyalgique, ce qui est relativement peu suristrans, par rapport aux
2 millions d’avis qui nous sont demandés sur umgan

L’incidence de ces demandes est donc relativenzdplief méme si elles
sont en nombre croissant — de 692 demandes en20B55 en 2014. Rappelons
que nous travaillons uniqguement sur celles qui @miades médecins traitants. Si
nous n'avons que peu de demandes, c'est peut-ééréajtention portée par les
médecins est moindre qu’elle ne le devrait.

Cela étant, 'augmentation du nombre des demaridesosnpagne d’'une
stabilisation globale du nombre d’avis favorableanits a ces demandes, toujours
sur trois ans : 493 demandes avec avis favorabP®&p, contre 508 en 2014. &t
contrario, puisque le nombre des demandes a augmenté, dekii avis
défavorables a connu une relative augmentation.

Ensuite, Francois-Xavier Brouck a parlé d’hétérdign Quand on
examine la situation région par région, on faiteffiet plusieurs constatations. Le
faible nombre de demandes n’est pas associé aamedgenéité ou a une stabilité
du nombre d’accords ou d'avis favorables. Ainsitdgion Bourgogne représente
2,57 % des demandes totales, pour 23 % des awvsafsles. L'Auvergne, dont le
taux des demandes est équivalent, soit 2,08 %emesin taux d'avis favorables
de 78 %.

A linverse, s'il y a une forte demande, il n’y apforcément d’égalité
dans le taux d'avis favorables. Ainsi, en PACA, qaprésente 15,4 % des
demandes, il y a 64 % des avis favorables. En Ricdrdie, avec 11,4 % des
demandes, il y a 47 % d’avis favorables.

Une forte population n'est pas forcément corréléla @emande. Nous
avons I'exemple de I'lle-de-France, qui ne représeue 9,36 % des demandes.
On ne peut donc qu’observer I'hétérogénéité desnsgs.

Enfin, sur la période 2010-2015, on a eu a donfAe38B arréts de travalil,
soit environ 3 400 par asur la méme période, nous avons donné 8 934 auis p
des arréts de travail supérieurs a six mois, efes@nt 1 500 concernaient la
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fibromyalgie, avec 45 % d’'avis favorables. Toujosts cette période, un dernier
chiffre reprend les admissions en invalidité « sé€sociale » : 3 883 admissions
au titre de la fibromyalgie, soit environ 650 par a

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Les systemes d'information vous
permettent-ils d’estimer le colt de la fiboromyalptur I'assurance maladie ?

A

Disposez-vous de données chiffrées relatives a riescpption de
médicaments, aux consultations de généraliste® efpdcialistes, aux examens
médicaux, aux transports sanitaires, aux séjourscatres antidouleur, en
structures hospitaliéres ou en cures thermalespearréts de travail ?

Quelles évolutions faut-il envisager pour parveniestimer le colt de la
fibromyalgie ?

M. Luc Barret. Malheureusement, comme je vous l'ai indiqué, nogis n
connaissons pas le codt de la fibromyalgie, pradeiment parce que nous n'avons
pas, dans le SNIIRAM, qui est la base de rembowgs&snles diagnostics en clair.
Il nous faut donc procéder par des algorithmesa ebnstruction d’'algorithmes
« fibromyalgie » est particulierement compliquée. tBut état de cause, nous ne
I'avons pas faite — sans que ce soit insurmontable.

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Le codage se fait-il en milieu
hospitalier ?

M. Luc Barret. Oui, sur le programme de médicalisation des systeme
d’informations — PMSI.

Mme la présidente Sylviane Bulteau.A-t-on fait ce travail en milieu
hospitalier ?

M. Luc Barret. Si le codage « fiboromyalgie » a été fait soignele@m
c’est possible. Mais nous n'avons pas réalisé deougpement. En outre, nous
avons le PMSI avec retard ; on ne peut I'analysénegc une année de décalage.

Cela ne fait que peu d’années que I'on peut chatn&NIIRAM avec le

PMSI. Pour nous, ce fut un grand progres. Maisiit fbien reconnaitre que ce
n'était pas possible il y a trois ou quatre ans.gt@nd progres sera de pouvoir
aussi chainer les causes de déces, dont on neselig@s actuellement. Le
dispositif d’évaluation des données de l'assuramedadie va se compléter au
cours des prochaines années de facon tres effiddas. il restera limité par
I'absence, en dehors du PMSI, des diagnosticesuguestions de remboursement
des soins de ville.

M. Francois-Xavier Brouck. En ce qui concerne les fibromyalgies,
I'approche est essentiellement clinique et nousaria pas d’acte traceur pour les
suivre, ce qui pose probléme pour évaluer, commpeut le faire dans d’autres
situations, le panier de soins et le reste a chawgeles assurés. Nous approchons
la fibromyalgie au travers des demandes d'admissiwrALD et du suivi des
arréts de travail.
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La HAS évalue la prévalence de l'affection a 2,2% la population.
Ainsi, les 20 000 arréts de travail pour fiboromyalgeprésentent trés peu de chose
au regard des 2 millions d’'arréts de travail quasnaccordons chaque année. En
outre, les situations sont trés disparates, qagisse de leur niveau de gravité ou
de la prise en charge.

La HAS s’est prononcée en 2009 au travers d’unadpgorientation,
mais, cela a été dit tout a I'heure a propos deéelmande d’admission en ALD,
elle n'a pas fixé ce qui releve vraiment des cesemde gravité justifiant
'exonération du ticket modérateur. Des lors queusnaisposerons de ses
recommandations, nous aurons davantage de pdassildigvaluation.

Au travers des séjours hospitaliers, il faut vérifquel est le sujet des
diagnostics principaux et des diagnostics secoeslairMais les patients
fibromyalgiques hospitalisés ne représentent quijpetite part de la population
globale des fibromyalgiques, et avec des spé&fdites au codage. Pour nous, il
est assez difficile de constituer aujourd’hui geetgle situations.

Mme la présidente Sylviane BulteauVous nous avez dit que le nombre
des arréts de travail pour fibromyalgie était peopartant par rapport a
'ensemble. Mais nous ne savons pas si les persattentes de fibromyalgie ont
un travail. Celles qui n’en ont pas n’ont pas besbarrét de travail. N'oublions
pas que cette maladie touche principalement demésnlesquelles ont plus de
mal a trouver du travail et sont plus souvent aénwige que les hommes, et
gu’elles peuvent renoncer a chercher du travaib@on de leur état de santé. Par
ailleurs, les personnes atteintes de fibromyalgigsront dit qu’elles s’efforcaient
de continuer a travailler — dans la mesure oudeatrde souffrance le leur permet.
Voila pourquoi il faut manipuler ce chiffre ave@paution.

Il serait trés intéressant de disposer d’une éaxgiiquant pourquoi cette
maladie touche principalement des femmes, danseguebnditions elle survient,
etc. Nous manquons de données médicales, maistgudsnnées « sociétales ».

M. le rapporteur. En I'absence d'autres traceurs, peut-on envisager
d'autres moyens d’'évaluation, par exemple par laisbdu dossier médical
personnel (DMP) ? Il faudra bien un jour trouverttateur quelque part.

M. Luc Barret. Il nous sera toujours difficile de connaitre leénéénts
qui tracent la fibromyalgie. Vous avez slrement ittarthé d’éminents
spécialistes de la question, qui ont di vous empliqque, ce qui trace, c'est
'absence de traces en dehors des symptdomes pglyadg! Nous n’avons pas
véritablement de critéres diagnostiques.

Comme le rappelait Frangois-Xavier Brouck, nousnavsaisi la HAS, a
qui, par une lettre du 16 juin 2016, jai demandgler au-dela de son rapport
d'orientation et d’édicter des recommandations eam&nt aussi la sphére du
diagnostic. Dés que nous en disposerons, nousquaibien mieux appréhender
la réalité de cette affection, dont la prévalerstepeobablement sous-estimée. Les
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malades, les pouvoirs publics et l'assurance maladi peuvent que trouver
avantage au fait que I'on cerne mieux dans queleslitions le diagnostic doit
étre porté, et sur quelles bases.

Avant d'intégrer l'assurance maladie en 2014, j%taprofesseur de
médecine |égale : je peux donc vous dire que Istiqprede la fibromyalgie est
prise en compte lorsqu’il s'agit de réparer des ahages corporels. En effet, c’est
souvent a la suite d'un traumatisme, quelle qu'eit & nature, que Il'on
développe une fibromyalgie, et on peut s’interrogar I'imputabilité de ce

dommage au traumatisme initial.

Il conviendrait en effet d’étudier les aspects étaix de la maladie, en
évitant de tomber dans le piege qui consiste aaselg considérer comme telle.
Son suivi est dautant plus compliqué qu’il faut la fois amener les
fibromyalgiques a reconnaitre qu'ils souffrent dBunaladie et les aider a en sortir
— car on peut sortir de la fiboromyalgie, mais cesh’certainement pas en la niant
et en multipliant les examens. Les médecins trtdnivent donc parvenir a un
équilibre tres subtil. C'est d'ailleurs peut-éteequi explique gu'ils répugnent a se
lancer dans des demandes d’invalidité — mais peetrdoins dans des demandes
d’ALD. Quoi qu’il en soit, je suis d’accord avecus: tout le monde gagnerait a
ce qu'on l'on approfondisse ces questions, et pagement sous un angle
purement médical.

M. le rapporteur. Avez-vous entendu parler des tests FIRST
(Fibromyalgia Rapid Screening Todl et FIQ ibromyalgia Impact
Questionnairg ? C’est peut-étre un des moyens d’éviter I'ereamédicale.

M. Luc Barret. Ces questionnaires, comme bien d’autres dans nombre

d'affections, sont réalisés a titre de reconnaissaliagnostique. Le premier est un
guestionnaire d’évaluation de la douleur, et leosdcun questionnaire d’impact.
Je ne suis pas certain qu'ils soient totalemenctifiggées a ce syndrome, bien
gu’ils aient été recommandés par les rhumatologdess ils existent ; autant les
utiliser. Nous disposons d’instruments pour lefudér : nous pourrions les mettre
en ligne sur I'espace professionnel du site Amelouys pourrions également
établir une fiche « diagnostic » sur la questiotadiibromyalgie.

M. Frangois-Xavier Brouck. Le FIRST est un outil de dépistage
intéressant : il est facile d'utilisation, il a uf®nne sensibilité et une bonne
spécificité. Il est d'ailleurs recommandé par lxi§té frangaise de rhumatologie.
Les médecins auraient intérét a y recourir.

Je précise que la base des documents dont I'assuraaladie fait la
promotion auprés des médecins est essentiellenoestittiée de questionnaires,
de fiches, de synthéses, qui ont été labellisédg#tAS. Si la HAS considere
effectivement que c’est un élément a prendre erptanpeut-étre le mentionnera-
t-elle dans les conclusions qu’elle soumettra delmande que nous avons faite.
Dans ces conditions, il sera possible d’en fairgréanotion.
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M. le rapporteur. Participez-vous a des actions de formation sur la
fibromyalgie ?

M. Luc Barret. Non.

Mme la présidente Sylviane BulteauPartageons-nous nos interrogations
et nos connaissances avec les autres pays eurdéhéemaous a dit, par exemple,
que la maladie serait reconnue en Belgique. Qu@estiue cela signifie ? Le
systeme belge n'est peut-étre pas le méme questénsg francgais. On sait aussi
gue des parlementaires travaillent sur la sant@iaeau européen. Au niveau
mondial, 'OMS reconnait la fibromyalgie. Avez-vodiscuté de ce syndrome qui
interroge certainement tous les médecins, voirs tes responsables politiques
européens ?

M. Luc Barret. Non, nous n’avons pas de contacts spécifiqueseite c
guestion au niveau européen.

Mme la présidente Sylviane BulteauLes médecins non plus ?

M. Luc Barret. Il est probable que les rhumatologues, les spétaalide
la prise en charge de la douleur échangent surhéme. Mais je n'ai pas
d'informations a ce propos.

M. Francois-Xavier Brouck. Il est difficile de s’exprimer a la place de
confreres qui auraient été amenés a en discutenof¥e c6té, nous travaillons
souvent avec les études internationales, pour fairpoint. Mais ce n'est pas
I'assurance maladie qui décide de prendre en chialigeou telle pathologie. Pour
gu’il y ait une suite, il faut une saisine minisgfle et un avis de la Haute Autorité
en santé.

M. le rapporteur. Quelles sont les modalités de prise en charge de ce
syndrome par l'assurance maladie ? Avez-vous édiet recommandations de
prise en charge auprés des caisses primaires ?

Les médecins-conseils sont-ils formés et sensiisileu diagnostic de ce
syndrome ? Pouvez-vous nous présenter le guideratdgure établi par les
médecins-conseils de [I'Union nationale des caissésssurance maladie
(UNCAM) ? Vous avez dit que vous visitiez les gans étaient en arrét de
travail : cela suppose un minimum de formation.

La prise en charge par les caisses primaires d#enfm atteints de
fibromyalgie est-elle harmonisée sur I'ensembletetutoire ? Comment assurer
cette prise en charge équilibrée ?

Les malades chroniques atteints de fiboromyalgi¢-#®ipris en charge au
titre des affections de longue durée ? Commentmaladie est-elle inscrite sur la
liste des ALD 30 ? Avez-vous chiffré le colt d'uiventuelle prise en charge ?
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La prise en charge de la fibromyalgie au titre t.D 31 est-elle
répandue ? A partir de quels critéres ?

Je n’ai fait que reprendre les questions que veigz aecues auparavant.

M. Frangois-Xavier Brouck. Nous avons en effet déja répondu a

certaines de ces questions — mais pas a cellgdvesla la formation et aux
actions menées.

Sur une pathologie donnée, nous sommes limitéfagamoblématique du
secret médical. Lorsque des actions sont menéea-wis de patients et de
professionnels de santé, des lors qu'il faut recaur dossier des patients, c’est le
service médical de I'assurance maladie qui lesrassu

Ensuite, les médecins-conseils prennent en compieetiain nombre de
criteres, comme je I'évoquais tout a I'heure a pmope I'exonération du ticket
modérateur et de la prise en charge au titre died®on hors liste. De la méme
facon, nous avons un outil d’aide a la mise enliditd, mais qui ne s’adresse pas
seulement a la fiboromyalgie. Dans de nombreuseati&ins, le médecin-conseil
dispose en effet d'un référentiel pour compareprsdique, se poser I'ensemble
des questions utiles, et décider de la fagon la @tuitable possible. On souhaite
en effet harmoniser les décisions — tout en étansaent que chaque cas est
propre. Il faut que, a situation identique, tousdssurés soient pris en charge de la
méme facon. Ces référentiels permettent d’harmpree décisions. Et nous
travaillons notamment avec des revues de dossgieus faire le point sur le sujet.

Dans le cadre du développement professionnel agnkinfibromyalgie
pourrait constituer un theme de formation pourdemble des praticiens-conseils.

Reste que, aujourd’hui, nous rencontrons de grodigésultés : d'une
part, nous manquons de référentiels ; d’autre panis avons du mal a repérer
limmense majorité des malades, comme vous l'avedielrs souligné. Les
chiffres montrent que nous ne suivons qu’une tpetéde frange de la population
atteinte de cette affection.

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Messieurs, merci pour votre
contribution.
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Audition de M. Dominique Martin, directeur général
de I’Agence nationale de sécurité du médicament des produits de santé

(Procés-verbal de la séance du mardi 28 juin 2016)
Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane BulteauChers colléegues, nous entendons
ce matin M. Dominique Martin, directeur général dagence nationale de
sécurité du médicament et des produits de saunjifi,ja souhaite la bienvenue.

Je rappelle que nous avons décidé de rendre pebligos auditions et
que, par conséquent, celles-ci sont ouvertes eekse et rediffusées en direct sur
un canal de télévision interne, puis consultablevidéo sur le site internet de
I’Assemblée nationale.

L'article 6 de [l'ordonnance du 17 novembre 1958 atiet au
fonctionnement des assemblées parlementaires inapoesgersonnes auditionnées
par une commission d’enquéte de préter sermentreddadvérité, toute la vérité,
rien que la vérité.

(M. Dominique Martin préte serment.)

M. Dominique Martin, directeur général de I’Agence nationale de
sécurité du médicament et des produits de santé (AW). Comme son nom
l'indique, I'’Agence nationale de sécurité du médieat et des produits de santé
s’occupe des produits en tant que tels, et nonlpastratégies thérapeutiques.

Je rappellerai quelques éléments simples sur @dwwe d'autorisation de
mise sur le marché (AMM), pour vous indiquer le readlans lequel nous
travaillons. Pour bénéficier d'une AMM, un médicarmdoit d’abord faire I'objet
d'essais cliniques. Actuellement, la quasi-totaligs AMM sont des autorisations
dites « centralisées », c'est-a-dire prises au plaropéen. Il n'y a quasiment
aucune autorisation de mise sur le marché prisplau francais, en dehors des
génériques. Pour les produits nouveaux, en toytceasont a peu pres uniguement
des autorisations centralisées, voire des autmmisatites « en reconnaissance
mutuelle ». En outre, gu’elle soit centralisée aueconnaissance mutuelle, toute
modification de I'’AMM passe par le niveau europé€ancrétement, il n'y a donc
que peu de perspectives d’'un traitement puremeitnah dans I'indication de la
fibromyalgie.

A ce jour, aucun médicament n'a été commercialiséEerope avec la
fibromyalgie comme seule indication ou comme intiiza principale. Plusieurs
produits ont fait I'objet d'études d'extension d’AM au sein de I'Agence
européenne du médicament (AEM), dans le cadre dconemission, le Comité
des médicaments a usage humain(CHMP), qui évalueéi&fice-risque des
produits, mais ils ont tous été rejetés, qu'il Bag de la duloxétine (ou Cymbalta,
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son nom de spécialité), un antidépresseur, le &hoe 2008, de la prégabaline
(ou Lyrica) le 11 ao(t 2009, du milnacipran, awtnéidépresseur, le 8 avril 2010,
ou de I'oxybate de sodium en 2012,

Pour gu’un produit soit étudié au plan européerfaiit qu’il y ait une
demande, en particulier une demande de lindustpelr I'extension de
l'indication. Un pays rapporteur et un pays co-@pgur sont ensuite nommes : ce
sont eux qui font les analyses et les présente@HMP, qui, au vu du rapport,
émet un avis positif ou négatif. Enfin, c’est lan@uission européenne qui se
prononce. Sile CHMP émet un avis négatif, la Cossion le suit.

Il n'existe donc pas a ce jour, sur le territoicegpéen, de médicament qui
aurait pour indication la fibromyalgie, contrairem@ ce qui se passe aux Etats-
Unis.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Monsieur le directeur, le rapport de la
Haute Autorité de santé (HAS) reléve qorassiste a la diffusion de la notion de
fibromyalgie ou de syndrome fibromyalgique dansgdace public, sous le concept
de fabrication de nouvelles maladies sous la pogssides industries
pharmaceutiques, des lobbies médicaux, des asenwatie malades et des
compagnies d’assurance Qu’en pensez-vous ?

M. Dominique Martin. 1l est certain que la fibromyalgie est —au
minimum — un syndrome qui préoccupe I'ensemblead#surs que vous venez de
mentionner, comme les associations spécialiséesitdeOrphanet, portail des
maladies rares, ou certains professionnels de sange sont mobilisés autour du
sujet. Et I'on peut imaginer assez aisément ques dzt environnement, les
industriels puissent avoir le souhait de dévelomjesr produits. Cela étant, il faut
éviter les confusions. On reproche parfois a I'stde pharmaceutique de vouloir
couvrir des situations, comme la calvitie, qui elgvent pas de pathologies, en les
présentant comme des maladies identifiées pouruddieg il existerait des
traitements. En l'occurrence, la situation est talg méme différente: la
fibromyalgie est une réalité syndromique incontaglstaJe suis directeur général
de 'ANSM, mais je suis aussi psychiatre de foromatiet j'ai eu a traiter des cas
de fibromyalgie, y compris de patients qui étaEmfauteuil roulant.

Certes, on ne sait pas définir la fibromyalgie etfaire une pathologie
parfaitement identifiée, on n’en connait pas lassea, mais il est difficile de nier
gue des personnes souffrent énormément et que detomomie peut étre
gravement atteinte. Elles présentent des syndromesnvalidants — douleur, tres
grande fatigue, troubles du sommeil, troubles degifi®e —, qui, dans les cas
extrémes, peuvent les conduire a une quasi-imnb@bili

On assiste cependant a une évolution. La fibronwagté reconnue par
I'organisation mondiale de la santé (OMS), maissapar I'’Académie nationale
de médecine laquelle n’en a pas fait une pathaglogiais en a reconnu la réalité.
Le rapport d’orientation de la HAS reconnait cedspme et sa fréquence puisque
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sa prévalence est évaluée entre 2% et 4% de palgtmn. Ce n'est pas
négligeable, méme si les situations mineures smmbneuses et les situations plus
graves qui peuvent conduire au fauteuil roulantergsexceptionnelles. Ce
syndrome est au moins sociétalement pris en congigate notre pays, méme si
'on n'en a pas encore tiré toutes les conséquemrebablement en raison de la
difficulté & en établir les bases, les limites, ¢estours, comme on sait le faire
dans la plupart des pathologies. Il est difficile lé caractériser sur un mode
classique, comme on le fait dans la nosographie.

J'ajoute, monsieur le Rapporteur, et sans étreiquan que, s'il y a
vraiment une pression de l'industrie pharmaceutiglle n’a pas encore donné de
résultats, puisque, pour les raisons que j'ai égeguil n'y a pas, sur le territoire
européen, de médicament spécifiquement dédiéilrtafyalgie.

M. le rapporteur. Quelles sont les raisons pour lesquelles aucun
médicament n’a pu obtenir d'autorisation de miselsumarché pour I'indication
de fibromyalgie ? Avez-vous regu et traité de n@nbes demandes ?

M. Dominique Martin. Les demandes qui ont été faites l'ont été au
niveau européen. Quatre produits seulement ont|faijet d’'une demande
d’extension d’AMM au plan européen, mais ces deraaraht été rejetées par la
commission spécialisée de 'EMA, le CHMP, pour dassons qui tiennent
essentiellement au fait que le bénéfice-risque ait'ébas favorable. Aucun
élément, dans les essais cliniques présentés danderhande d'extension de
I’AMM, ne militait en faveur de I'efficacité de cewoduits, que ce soit I'efficacité
immédiate ou, surtout, I'efficacité a long terme. fevanche, ils avaient des effets
relativement importants, et des risques d’effetsdaires non négligeables : la
prégabaline, un anti-convulsivant, est un médicammjeur ; la duloxétine et le
minalcipran sont des antidépresseurs, donc descamdints qui présentent des
risques.

Ces médicaments sont reconnus, notamment aux Wis-dans cette
indication de fibromyalgie. J'ai essayé de savbies rapporteurs avaient étudié
de maniére attentive les raisons qui avaient polsgeEDA (Food and Drug
Administration a donner cette autorisation. Je n'ai pas trousendjchose.
Certains éléments laissent penser que les rapportemt estimé que
'environnement européen — c'est-a-dire les popuiat concernées et les
stratégies thérapeutiques — était tres différent'atesironnement américain, et
qu’il n’était pas possible de transférer en Europeyui se faisait aux Etats-Unis.
Mais les rapporteurs ont essentiellement examiséebsais cliniques, qui ont
révélé un rapport bénéfice-risque défavorablexdtesion de ces indications.
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Présidence de Mme Annie Le Houerou, vice-présidémta Commission
d’enquéte.

M. Arnaud Viala. En [I'état actuel de la connaissance scientifique,
considérez-vous que les traitements qui doivene &éveloppés sont des
traitementsad hog ou qu'il faut ouvrir la délivrance de traitememtstuellement
existants pour d’autres troubles, afin de s'attagaieceux qui sont liés au
syndrome de fibromyalgie ?

Selon vous, existe-t-il actuellement une réticenee délivrer des
médicaments spécifiques a la fibromyalgie, liéeaandn-reconnaissance de ce
trouble en tant que maladie ? Peut-étre ne souhariepas en assumer la charge
financiéere ?

M. Dominiqgue Martin. Pour disposer d'un produit qui serait
spécifiguement dédié a la fibromyalgie, il faudm it avoir une idée plus précise.
Dans I'état actuel de nos connaissances, il efititdif d'imaginer un produit
spécifiguement créé pour ce syndrome complexe guibine douleurs, troubles
de 'hnumeur, troubles du sommeil et une grandgdiati

Ce n’est pas une réponse strictement scientifiqueés c’est une réponse
de bon sens, de la part d’'un praticien des thétap®s et des médicaments. Je ne
vois pas comment on pourrait développer un médinampécifique pour la
fiboromyalgie sans explication physiopathologiquejos univoque, du moins
suffisamment solide. Les explications liées auilsele douleur font aujourd’hui
I'objet de controverses scientifiques.

Ma réponse sera trés proche en ce qui concerextiessions d’AMM. La
prégabaline ou les antidépresseurs peuvent étoa@dt sur certaines expressions
de la fibromyalgie. Pourtant, en raison du caracpgslymorphique du syndrome,
on aurait tort d'étendre lindication a la fibronigee en tant que telle. Un
antidépresseur efficace dans une forme de fibragigyal domine la dépression
sera sans doute moins efficace dans une forme mindola douleur. Il faut
approfondir les recherches pour voir s'il existee uphysiopathologie de la
fibromyalgie. Lorsque nous comprendrons ses méeeassil nous sera plus facile
d’identifier les produits qui pourraient répondriagathologie.

Il n'y a pas de réticence d'origine financiére #disdr des médicaments
avec l'indication de fibromyalgie. Nous sommes facen refus d'extension de
l'indication au niveau de 'EMA, laquelle ne s'gsds intéressée a la question de
la prise en charge. Je dispose des trois rappestpalys qui ont étudié ces dossiers
et les ont présentés devant le CHMP. Ce dernieérn’qupas a tenir compte de
préoccupations économiques, qui dépendent de chmyse ne s'est prononcé, a
partir de données scientifiques, que sur le béaéfsrjue des produits proposeés.

On pourrait parler d'une réticence d'origine fingme si, aprés avoir
accepté I'extension d’AMM pour I'indication de fitmyalgie, on refusait la prise
en charge au niveau de la sécurité sociale, oy alait une discussion sur le prix.
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Mais on n'en est pas la puisqu'il 'y a pas d’AMMea indication totale ou
partielle sur la fibromyalgie.

Quoi qu'il en soit, en tant que directeur de 'ANS# ancien thérapeute,
je suis convaincu qu'il faut favoriser une approdjiebale et graduée de la
fibromyalgie, qui soit la moins médicamenteuse ssC'est d'ailleurs ce qui
ressort du rapport d'orientation de la HAS. Je e ghs que, dans certaines
situations, il n'est pas utile de recourir & unatgitjue ou a des benzodiazépines
pour aider le patient a dormir. Mais on se trowagefa un tableau assez complexe,
avec des symptémes variés, qui réagissent math#tapeutique. Dans le cas de
la fibromyalgie, les antalgiques ont peu d'effet kudouleur, de méme que les
antidépresseurs sur la dépression.

Cette situation favorise I'errance médicale. Conteseprofessionnels eux-
mémes sont déroutés, les patients ont tendanceaageh de médecin et a
multiplier les thérapeutiques, ce qui n'est pas hagable. Prendre des
thérapeutiques médicamenteuses, par exemple desdi@répines, pendant des
années, n'est pas une bonne idée, car cela na sen. Mais si vous avez une
pathologie qui ne se traite pas, qui vous angoigseyous rend la vie difficile,
vous pouvez rentrer dans un cycle vicieux, d’aufglnos que certains de ces
produits, qui sont a visée psychotrope, peuvemaimgr des addictions. En fait, il
y a beaucoup de danger a prendre ces médicamenis,dps bénéfices tres
accessoires. Comme l'indique le rapport d'orieptatde la HAS, la prise en
charge de la fibromyalgie doit étre plutét physigpsychothérapique, sociale,
globale, etc. Une aide médicamenteuse peut pa&ti@sitile, mais, en I'état actuel
des connaissances et des pratiques, le médicaneeparait étre la moins bonne
des thérapeutiques connues.

M. Vincent Ledoux. Parmi les causes de ce syndrome, peut-on écarter
tout lien avec les adjuvants présents dans lesins@cJ'ai rencontré cette
semaine, dans ma permanence, une femme qui megii&lle avait été vaccinée
au cours de sa grossesse et que c'est a ce mangntdtaient apparus des
symptémes qui ont conduit a diagnostiquer une fityalgie.

Pourquoi certaines prises en charge, comme leapiasr par le froid ou
les caissons hyperbare, sont-elles trés peu étuditdrés peu reconnues en
France, contrairement & ce qui se passe aux Etass?UPourquoi certaines
recherches n'ont-elles pas été poursuivies, comeflescdu professeur Patrick
Cherin et du docteur Gérard Pello ?

Enfin, la patiente de ma circonscription était & produit d’une surdose
médicamenteuse catastrophique qui avait déclertob2 elle de gros problemes.
Pourquoi continuer a prescrire, par exemple, deplmiques ?

M. Dominique Martin. Il est trés risqué de donner des morphiniques a
quelqu’un qui souffre d’'une fibromyalgie. C’est wmaie catastrophe ! On donne
méme parfois des anesthésiques, comme la kétao@ngi est particulierement
surprenant. Ces médicaments ont des effets secesdanjeurs, et je doute de
leur efficacité.
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Par ailleurs, 'ANSM finance actuellement une étusle le rdle des
adjuvants aluminiques, notamment dans la myofas@itmacrophages, assez
voisine de la fibromyalgie, caractérisée notammpest une concentration de
macrophages au lieu d'injection, et dont les symmg® peuvent étre assez
proches. Mais il N’y a pas, a ma connaissanceudé&s sur les fibromyalgies en
général, alors que la myofasciite a macrophagesitesusune véritable
préoccupation chez certains praticiens

Pour les fibromyalgies en général, on évoque le di#s traumatismes
physiques ou psychiques, mais pas celui des adgnde vaccin ou d'autres
origines iatrogénes médicamenteuses.

Ce qu'il faut rechercher, surtout, ce sont leseraents adaptés a chaque
patient. Dans le cadre d'une prise en charge giobgiaduée, il peut étre
intéressant de faire appel a des techniques unnoewantes. Mais il y a une
limite : le risque est grand que ce type de patfielaui n'est pas prise en charge
faute de connaissances, entraine des prises egecparalléles, voire sectaires,
qui pourraient avoir des effets tres nocifs pow patients. On peut cependant
essayer des techniques a la fois corporelles ehpsyérapiques : psychothérapie
cognitive, kinésithérapie, exercice physique etyrqooi pas, caissons hyperbare.
Des lors que les thérapeutiques classiques songffieaces, il n’est pas anormal
de chercher a améliorer autrement la vie quotidiates patients.

Encore une fois, je ne peux parler que d’expérieheepersonne que
jévoquais tout a I'neure a été accueillie danssenvice de psychiatrie : nous
avions donc une approche plutét psychiatrigue de sams — ou, du moains,
psychothérapique, car elle ne présentait pas delpgie mentale lourde. Mais
elle était arrivée en fauteuil roulant et, au bdeitquelques semaines, elle n'y était
plus. Nous avons fait un travail assez peu médingng, mais privilégiant la
prise en charge, le soutien, la psychothérapigucéui a radicalement changé la
vie.

Je le répete, le traitement médicamenteux est diabsi: il faut ne
I'utiliser que faute de mieux et pour des duréessacourtes que possible. Il faut
avoir une approche symptomatique : si le patienimegoritairement déprimé, il
n'est pas illogique de lui donner des antidéprasseg’il a majoritairement des
douleurs, il n'est pas illogique de lui donner detalgiques. Mais cela ne doit pas
étre fait de maniere systématique, prolongée oucnondonnée. Il faut éviter que
la personne prenne des médicaments non adaptésxdtaple, il ne me viendrait
pas a I'idée de donner des corticoides a quelggourffrant d’'une fibromyalgie.

M. Gérard Bapt. Vous avez abordé la question des benzodiazépines e
des corticoides. Qu’'en est-il du Subutex ou d'audiérivés du cannabis ?

M. Dominique Martin. Vous connaissez le systéme endocannabinoide,
sur lequel agit le cannabis : on peut en effet imaxgdes voies de recherche dans
ce domaine, mais je n'ai pas vu de propositiorsallians ce sens.
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La logique voudrait que l'on accéde d'abord a umimum de
compréhension de la physiopathologie, pour pougaBsuite chercher les voies
neurophysiologiques sur lesquelles agir. Mais noasons pas d'éléments pour
décrire la physiopathologie de la fibromyalgie, maus n'avons pas détecté une
physiopathologie qui serait majoritaire, uniquenglaette pathologie. Certains ont
bien émis des hypothéses, mais aucune n’a étédesidr le plan scientifique.

M. Gérard Bapt. Il y a quelquefois des découvertes empiriques.

M. Dominique Martin. Cela peut arriver. La difficulté, c’est que I'on a
affaire a un syndrome complexe, difficile a idastif Il n’y a d'ailleurs pas qu’un
symptdbme, mais plusieurs. On voit bien que, d'urenigre ou d’'une autre, il
affecte la psyché — douleur, troubles du sommatlgdie, etc. Je ne dis pas que
I'origine de la fibromyalgie n’est pas organiqueaimelle touche a des éléments
qui sont clairement de cette nature.

M. le rapporteur. J'observe tout de méme que la majorité des malades
sont conduits a I'automédication et a prendre pbrte quoi. Vous avez beau dire
gu’il ne faut pas prendre des médicaments de fagolongée, ce sont eux qui
décident, puisque les médecins ne leur prescripast de traitements qui les
soulagent ou qui les soignent.

M. Dominique Martin. Je ne peux qu'abonder dans votre sens. Du cbté
des patients, il y a probablement beaucoup d’auaraton, notamment avec des
antalgiques ou des anti-inflammatoires qui sordtrément accessibles. Mais les
praticiens, notamment les médecins généralistéssahumatologues, sont assez
démunis pour prendre ce syndrome en charge et seemtede s'interroger. La
création de votre commission d'enquéte et les ndppde la HAS ou de
'Académie nationale de médecine montrent que nembrsont ceux qui
réfléchissent a la question. Cependant, aujourdifen ne permet d’'imaginer que
nous disposerons, dans les prochaines annéesné'dicament plus efficace.

Il ne faut pas contester la prise en charge deywdreame, méme si son
diagnostic clinique est établi par élimination,neéme si I'on n'arrive pas a le
décrire classiquement. Il faut ensuite trouver mesles de prise en charge qui ne
privilégient pas le médicament. Il faut assuree yrise en charge globale :
physique, sociale, d’accompagnement, etc.

M. Vincent Ledoux. A-t-on, dans I'histoire médicale et dans la liitéire,
I'exemple d’un médicament capable de traiter urdsyme trés complexe, fait de
pathologies variées ? Pourra-t-on un jour trouvée »x médicament et «le »
remede pour traiter celui-ci ?

M. Dominique Martin. Ma compétence en matiére de prévision est
forcément limitée. J'ai le sentiment que nous sosfoim du but. Je ne vois pas,
dans un avenir proche, un médicament qui pourginpttre une prise en charge
thérapeutique du syndrome. Si I'on devait imagigeelque chose, ce serait de
tout faire pour éviter la prise en charge médicaeese, ou du moins de ne
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I'utiliser que si celle est nécessaire, adaptéar pes durées courtes, de fagon a
avoir une vision de prise en charge plus globaladuge, sur le moyen et long
terme.

M. Arnaud Viala. Vous parlez de « prise en charge globale et graduée
Est-ce parce que, selon vous, les causes de cédes@mppartiennent davantage a
la sphére psychologique, psychiatrique, psychosqgoet qu'a la spheére
physique ?

M. Dominique Martin. Il me parait incontestable que I'on est dans la
sphére psychosomatique. L'avantage du terme « psgahatique », c'est qu'il
renvoie a la psyché comme au corps. Cela dit,gepds d'idée sur I'étiologie —
sur l'origine soit psychique, soit organique darlaladie. Comme vous, je lis la
littérature et j'écoute ce qui se dit. Et je pegsél y a encore beaucoup a faire
pour comprendre le syndrome.

Ce serait une erreur de le réduire a une patholpgyehiatrique, mais
aussi d’en ignorer la dimension psychologique, mot@nt dans sa prise en
charge. Quand vous dormez mal et peu, que vousmgkroute la journée, que
vous étes fatigué du matin au soir, votre vie &sbyable. On ne sait pas si la
dépression fait partie du syndrome, ou si elldasbnséquence de conditions de
vie particulierement difficiles. Il y a donc biemei dimension psychologique au
probléme. L'idée que I'on est dans un environnemsgthosomatique me semble
pertinente. Quant a I'étiologie, je ne la connas.p

Mme Annie Le Houerou, présidente.Visiblement, on tatonne. Vous
dites gu'il ne faut pas passer tout de suite ali@@pie médicamenteuse. Mais les
antalgiqgues permettent de soulager les personnéssauffrent. J'observe
d'ailleurs que vous n'avez pas parlé des centriédaneur.

M. Dominique Martin. Je n’ai pas dit qu'il ne fallait pas du tout ulis
de médicaments, et je vous ferai remarquer ques ancentres antidouleur, on
n'utilise pas uniquement des médicaments. Quoil qni soit, il me semble
évident qu'il ne faut pas administrer ces médicamenuls, mais dans un cadre
global. Par ailleurs, leur bénéfice étant trés tBmiet leurs risques non
négligeables, il ne faut les utiliser que lorsqoe h'a pas d’autre solution. Reste
que ces médicaments ne sont pas trés efficacebodtud’'un certain temps, leur
bénéfice-risque ne fait que s'aggraver. Une prisdopgée peut méme entrainer
des problemes hépatiques.

Encore une fois, ces médicaments doivent étresésil bon escient, de
maniére subsidiaire, dans le cadre d’'une prisehemge globale. Dans certains
cas, il peut étre nécessaire de mettre en plaae,example, un traitement
antidépresseur. J'ajoute que certains antidépnessent aussi une activité
antalgique. Je peux citer I'amitriptyline, commatisée sous le nom de Laroxyl,
qui fonctionne dans certains cas.
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M. Vincent Ledoux. Je crains que le médicament ne soit aujourd’hui
fortement recommandé pour traiter ce type de syndr®ur ma page Facebook,
quelqu’un écrit ;. « Je suis dedans depuis six amstisone et morphine, il y a
pire, mais c’est dur quand méme ». Nombreux soum cii sont traités ainsi en
France. Si, comme vous le dites, il est nécessdae graduer la prise
médicamenteuse, n'est-il pas urgent de faire passemessage de précaution
mettant en garde contre la délivrance de médicarent

M. Dominique Martin. Ce message doit circuler, en effet. Je trouve
surprenant qu’on prescrive des corticoides en eafbdomyalgie. Il y a la un
sérieux probléme de bénéfice-risque. Le rappontiehtation de la HAS stipule
bien que le médicament ne doit pas étre privilégfi§ approuve cette conclusion.
Jinsisterai toutefois, en tant que directeur géhéde I'ANSM, sur les
conséquences de certaines stratégies thérapeutiqongsiquées et de certaines
dérives comme celles dont vous venez de parletaéméfice-risque défavorable,
et des effets secondaires qui viennent s’ajoutesyadrome de fibromyalgie lui-
méme. Si un patient prend des benzodiazépinesté dose parce qu'il ne dort
pas, il n’est guére surprenant qu'il soit fatigwnsl la journée. Il faut donc étre
trés prudent. Le médicament ne doit étre utilisé par défaut, et a bon escient.

Mme Annie Le Houerou, président. Monsieur le directeur générgk
Vous remercie.
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Audition du docteur Bruno Toussaint, médecin,
directeur de la rédaction de la Revue prescrire

(Procés-verbal de la séance du mardi 28 juin 2016)

Présidence de Mme Annie Le Houerou, vice-présidémta commission
d’enquéte

Mme Annie Le Houerou, présidente. Chers collegues, nous allons
maintenant procéder a l'audition, ouverte a la ggesle M. Bruno Toussaint,
médecin et directeur de la reviagescrire

Nous avons décidé de rendre nos auditions publigedes sont donc
ouvertes a la presse et retransmises en direde site internet de I'’Assemblée
nationale. Avant de vous céder la parole, je vowdique que l'article 6 de
'ordonnance du 17 novembre 1958 relative au foncttment des assemblées
parlementaires impose aux personnes auditionnéasmpacommission d’'enquéte
de préter serment de dire la vérité, toute la &@grien que la vérité.

(M. Bruno Toussaint préte serment).

M. Bruno Toussaint. Pour commencer, je précise que, comme toutes les
personnes collaborant a la revBeescrirg je n'ai aucun lien d'intérét avec
l'industrie pharmaceutique ni avec aucune entrepds domaine de la santé.
Notre revue, faite pour et par des professionnelslad santé, est largement
consacrée aux médicaments, puisque ceux-ci caergitine part importante des
traitements prescrits par les médecins, et fonedosans aucune subvention ni
publicité — elle n'est financée que par ses aboremésn

L'un des problémes auxquels sont confrontés les egigdg et les
pharmaciens est I'arrivée de nouveaux médicamquesles laboratoires décrivent
souvent parés de toutes les vertus. L'informatimpahible sur les médicaments
étant largement soumise a l'influence des firmearmiaceutiques, il importe de
pouvoir disposer d'un regard critique, capablealeefcontrepoids a I'information
officielle, historiquement faible. Par ailleurs, sleeffets indésirables des
médicaments paraissent souvent un peu négliggmrédnulier en ce qui concerne
les nouveaux produits.

Au cours des années 2000, nous avons vu les fiphasmaceutiques
constituer des dossiers d’'autorisation de mise lsumarché pour plusieurs
médicaments destinés au marché de la fibromyaipas avons alors pensé qu'il
serait utile aux abonnés drescrire de faire le point sur cette maladie et ses
traitements, en particulier sur les nouveaux médéas qui étaient annoncés. En
2008, nous avons publié une synthése de quelqugss maur ce theme, d'ou il
ressortait qu'il y avait peu a attendre des médaas pour ce syndrome. Les
antalgiques classiques sont peu efficaces et aneffiets indésirables. Quant aux
autres médicaments —des antidépresseurs et ddsonantsivants, ou
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antiépileptiques —, ils apparaissaient soit peduéga soit ayant peu d’efficacité,
mais produisant des effets indésirables — ceci tagié déterminé au terme
d'études effectuées sur quelques semaines ou @setgais seulement, alors que
la fibromyalgie est un probleme de santé chronique.

Si certains de ces médicaments ont été autorisésEtais-Unis et au
Canada, aucun ne I'a été en Europe, ce qui noesblé raisonnable compte tenu
de leur dossier d’évaluation. En vue de cette sudif'ai cherché a faire le point a
partir d'autres synthéses méthodiques —en l'oecwe celles du réseau
Cochrane — et, ce faisant, j'ai eu I'impression djégaluation plutét médiocre
faite dans les années 2000 se confirmait: les gagtints étudiés, qui sont
souvent des psychotropes, ne sont pas efficacds, smnt trés peu, pour soulager
les symptébmes de la fibromyalgie, alors qu'ils aies effets indésirables
importants et sans doute encore sous-estimés —cdatiemaine, la connaissance
progresse lentement.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Le rapport de la Haute Autorité de
santé (HAS) de juillet 2010 reléve que ¢r assiste a la diffusion de la notion de
fibromyalgie ou de syndrome fibromyalgique dansgdace public, sous le concept
de fabrication de nouvelles maladies sous la pogssides industries
pharmaceutiques, des lobbies médicaux, des asgmw@atle malades et des
compagnies d’assurance Qu’en pensez-vous ?

M. Bruno Toussaint. L'affirmation que vous avez citée semble cohérente
avec nos propres constatations des années 200yoa £ mise au point de
plusieurs médicaments dont aucun n’'a finalement a¢t®risé en France. La
fabrication de maladie correspond a un phénomeneu;aue I'on voit a I'ceuvre
dans de nombreux domaines. Si nous n'avons pasteheér enquéter sur cette
dimension du probléme en ce qui concerne la fibalgig, force est de constater
gue nous n'avons pas assisté, depuis le débutrees2010, au dépdt d'une
seule demande de mise sur le marché d’un médicdmegtant destiné, et nous
n'avons pas l'impression qu’il y ait actuellememnieupression particuliére dans ce
domaine. Cela dit, le concept de fabrication deadtial correspond a une réalité et
est d'ailleurs a I'ceuvre dans plusieurs domainas, @ soit celui du cholestérol
ou du syndrome métabolique, par exemple.

M. le rapporteur. Comment améliorer le diagnostic précoce de ce
syndrome et éviter des situations d’errance méglicdfamatiques pour les
malades ?

M. Bruno Toussaint. La revuePrescrire n'a pas vraiment étudié cet
aspect du probleme. Il nous semble que, en I'alesdadraitement satisfaisant, il
n'est pas urgent de faire un diagnostic précocisgplil n'y a pas vraiment de
solution & proposer aux patients. Les criteresiagndstic étant discutables, ils ne
sont sans doute pas trés bien connus de tousdéssgionnels de santé, qui ont
beaucoup a faire, et les traitements sont globalerdécevants, voire contre-
productifs : I'errance médicale n'a donc rien depsenant. Malheureusement,
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nous n'avons pas de propositions a formuler poagglécer le diagnostic de la
fibromyalgie et réduire I'errance médicale, tout @us pouvons-nous souligner
'importance d’'une information indépendante et ligalen ce qui concerne les
maladies et leurs traitements — précisément ce@tvaille Prescrire

Une partie de l'errance est peut-étre liée au €pie l'intérét des
médicaments est souvent surestimé, tandis que kftets nocifs sont sous-
estimés : de ce fait, nombre de médecins qui gergetfemunis essayent tel ou tel
médicament, alors que I'évaluation qui en a éti& faidéja montré qu'il n'y a pas
grand-chose de bon a en attendre.

M. le rapporteur. Malheureusement, l'errance médicale se traduit
également par une tendance des malades concepnéscuuer I'automédication,
ce qui pose souvent des problémes de dosage.

Quelles sont les raisons pour lesquelles aucunaaemint n'a pu obtenir
d’'autorisation de mise sur le marché pour l'indmatfibromyalgie ? Qu’en est-il
a l'étranger, notamment dans les autres pays deidiJ européenne, aux
Etats-Unis et au Canada — qui semblent en avanceoste pays de ce point de

vue ?

M. Bruno Toussaint. Je rappelle que les médicaments sont des objets
inanimés, et que ce ne sont donc pas eux qui olaeres autorisations de mise
sur le marché, mais des firmes pharmaceutiquedéposent des demandes en ce
sens. Ces demandes sont examinées par les autlarisésté selon des modalités
différant selon les pays, pour aboutir a une déaisiautorisation ou de refus de
mise sur le marché. Les dossiers d'évaluation deslicaments que les
laboratoires ont tenté de mettre sur le marché @éboutddes années 2000
montraient, chez environ 10 % des personnes, diva&fé nulle ou faible ; dans
le second cas, le médicament ne semblait agir gueestains symptémes — par
exemple les douleurs, mais non la fatigue ; le seilimmais non la qualité de vie.
Les études n’'ont duré que quelques semaines, pafelques mois, mais n'ont
jamais donné lieu a des essais comparatifs rigguaeulong cours, ce qui était
pourtant indispensable étant donné le caractemnitjue de la maladie. Les effets
nocifs étaient, quant a eux, plutét sous-estimdésb&ement, ces médicaments
semblaient donc soulager trés partiellement enwirge personne sur dix, et c’est
dans la méme proportion que certains utilisatetiaserdt obligés d'arréter le
traitement du fait de ses effets indésirables.

Quand un dossier ne montre rien de probant ni dansens ni dans un
autre, les autorités de santé peuvent prendre égsiahs variables. C'est ce qui
expligue que les médicaments visant la fibromyalgie¢ été autorisés dans
certains pays et pas dans d’autres, selon queiiestés concernées ont privilégié
la protection des patients ou préféré mettre ledyits sur le marché en attendant
de voir ce qui allait se passer. La méme chosais'gtoduite avec le Mediator,
autorisé en France, mais pas en Belgique, bienlejamssier présenté elt été
identique dans les deux pays. De méme, le rimomalbammercialisé sous la
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marque Acomplia en Europe, n'a pas été autoriséEaats-Unis ; il a finalement
été retiré en Europe lorsqu’on a considéré quaitgtius toxique qu'’utile — ce qui,
selon nous, ressortait déja de son dossier initial.

M. le rapporteur. Quels sont les médicaments les plus prescrits aux
patients souffrant de fibromyalgie ? Quels sontdeeffets secondaires et leurs
effets iatrogénes ? Certains des médicaments rdldsedu champ de la
pharmacovigilance pour détournement d’'usage ?

M. Bruno Toussaint. La revue Prescrire ne dispose pas de moyens
particuliers pour étudier les consommations de oaddents. Le rapport
d'orientation de la HAS auquel vous faisiez allusiprésentait des données
relatives aux ventes de médicaments qui étaierst daute fiables, et la situation
ne semble pas avoir évolué depuis. Etant donnéuedfefficacité des solutions
dont ils disposent, il est probable que les patientles soignants sont conduits a
tatonner en essayant plusieurs médicaments, awgu@tun réagit en fonction de
sa sensibilité personnelle, qui le conduit a troueé ou tel médicament un peu
plus efficace ou un peu moins nocif qu’un autre.

Les médicaments prescrits sont d’abord les antadgicclassiques — le
paracétamol, les anti-inflammatoires non stéro&li@INS) et les opioides plus
ou moins forts —, dont aucun n’est vraiment sdtsfa ; au demeurant, méme
s'ils étaient efficaces, ces antidouleurs ne ctrethient que des médicaments
palliatifs.

On a également recours a certains antidépressetirscedains
anticonvulsivants. L'évaluation des antidépressdarta famille des inhibiteurs de
la recapture de la sérotonine — des antidépresskssiques, trés prescrits — a mis
en évidence des effets indésirables, mais pasiaieffé. Pour ce qui est des
inhibiteurs de la noradrénaline —la duloxétinéleemilnacipran, autorisés aux
Etats-Unis —, le dossier d’évaluation fait appaeaitine efficacité minime et
limitée a certains symptdmes de la maladie, ainsi des effets indésirables, et
cette appréciation datant du début des annéese2d@8stée inchangée a ce jour.

Parmi les anticonvulsivants, on trouve la prégalgaliqui présente une
petite efficacité sur la douleur et peut-étre égalet sur le sommeil. Les autres
médicaments ont manifestement été peu évaluésomqulils I'ont été, n'ont
semblé présenter aucun intérét.

Pour ce qui est de la toxicité de ces différentslioanents, on observe
lorsqu’ils sont prescrits dans le cas d’'une fibraigie les mémes effets que dans
d’'autres situations. Le paracétamol, antalgiquepniere intention, est d'une
efficacité modeste, mais réelle, et ses effetssinaléles sont trés acceptables du
moment que I'on ne dépasse pas le maximum recomgmarghvoir trois a quatre
grammes par jour chez I'adulte ; au-dela, le paeawél présente une toxicité pour
le foie qui devient rapidement trés sérieuse.
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Parmi les anti-inflammatoires non stéroidiens, ques-uns émergent du
lot en présentant une toxicité digestive et camaoulaire plutét moindre — c’'est
le cas de I'ibuproféne ou du naproxéne a dosemadde. A l'inverse, certains
sont plus dangereux que les autres: je pense axibsc apparus dans les
années 2000 — le rofécoxib a ainsi été retiré duclnéqa de méme que le
nimésulide, en raison de sa toxicité hépatiquendeivité de ces médicaments
peut consister en une toxicité digestive ou camboulaire, en un risque
d’insuffisance rénale ou des problemes cutanéss—rifgues survenant peu
frequemment, mais qui finissent par toucher un djraombre de patients quand
les médicaments sont pris de fagon chronique.

Les antidépresseurs ont des effets cardiovascsilair@ntiagrégants ou
hypertenseurs, notamment — et peuvent provoqueiédesons allergiques. lls ont
évidemment de nombreux effets neuropsychiques avemé provoquer une
certaine dépendance qui doit inciter a les prescavec retenue, car une
proportion notable de patients ressent, lors deéfalu traitement, un syndrome
de sevrage pouvant conduire a reprendre le traitearedépit de son inefficacité.

Si la prégabaline est un anticonvulsivant plutééuwitoléré que d’'autres,
elle peut tout de méme provoquer des effets neycbppues, des cedemes et des
prises de poids. Je précise que I'énumération déstseindésirables des
médicaments a laquelle je procede n’a rien d’exifaupour connaitre la liste
compléte de ces effets, il est nécessaire de densld fiche détaillant les
caractéristiqgues des médicaments concernés, oundgice d’utilisation. Enfin, il
faut étre conscient de la faiblesse de I'évaluaties effets au long cours de ces
médicaments pour les personnes qui seraient amendes prendre durant
plusieurs années. Il n'est pas impossible que Kicagon de la fibromyalgie nous
réserve de mauvaises surprises dans les annéesequoent, avec la révélation
d’effets ne survenant qu’'au long cours.

M. Jean-Pierre Decool.Le diagnostic de la fibromyalgie est extrémement
difficile a établir, notamment en raison du faiedion ne dispose pas pour cela de
marqueurs physiques: ni les analyses de sangimaderie médicale ne
permettent de détecter le moindre élément prob@nt.entend parfois dire a
propos de telle ou telle maladie qu'il faudra eeca@ing ou dix années de
recherches pour acquérir les connaissances quiefteomt de la combattre
efficacement. En tant que médecin et directeur algligation, vous disposez
assurément d'une vue prospective : puisqu’il sengpie I'on n’ait pas encore
épuisé toutes les ressources de la rechercheiigientdisposez-vous d’éléments
vous permettant d’espérer que I'on identifie desqueurs de la fibromyalgie
dans les années a venir ?

M. Bruno Toussaint. J'espére que toutes les pistes de recherche e son
pas épuisées, ou que d'autres seront prochaineméenuvertes. La prospective
est un exercice difficile que les rédacteurddescrire pratiquent peu : nous nous
attachons plutdt a observer I'état du marché duicaétent et les actualités en
matiére d'effets nocifs.
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Comme vous, nous avons constaté qu'il n’existe gmgest fiable en
biologie ou en imagerie médicale de nature a pérenététablir un diagnostic
simple de la plupart des cas de fibromyalgie. Pautant, ce syndrome est une
réalité, c’'est pourquoi il faut continuer a chemchgous finirons sans doute par
trouver une explication —au moins a une partiecdss— et a mettre au point des
tests paracliniques permettant d'établir un diagoat éventuellement d’évaluer
I'effet des traitements, mais je n'ai aucune idéeainps que cela prendra.

Mme Annie Le Houerou, présidente.Y a-t-il des alternatives aux
médicaments, puisque ceux-ci ne semblent pas fficaces sur 'ensemble de la
maladie ? On peut notamment s'interroger au sggtdres.

M. Bruno Toussaint. Le manque d'efficacité des médicaments incite
effectivement les patients a se tourner vers déauformes de traitement. En
général, I'évaluation des traitements non médicaewenest de plus faible niveau
de preuve que celle des médicaments, ce qui faingugrande incertitude régne
dans ce domaine. En 2008, nous avions constaté’ajuguncture et certaines
formes d’exercice physique pouvaient peut-étre gppaine certaine aide aux
personnes souffrant de fibromyalgie. Je n’ai makbesement pas été en mesure
de mettre a jour notre base documentaire en vueetle audition, mais, a ma
connaissance, il n'existe pas de traitement altérmmésentant un niveau
d'efficacité notable. Je ne suis pas non plus esuneede vous répondre avec
précision au sujet des cures.

Mme Annie Le Houerou, présidente.Notre Rapporteur a cité tout a
I'heure le rapport d'orientation de la HAS évoquaihe concept de fabrication de
nouvelles maladies sous la pression des induspiesmaceutiques, des lobbies
médicaux, des associations de malades et des caomepad'assurance. Or il
n'existe pas actuellement de médicament efficacetreoles effets de la
fiboromyalgie. Comment peut-on expliquer cela ? &stlié au fait que I'on
n'entreprend pas suffisamment de recherches danslooeaine, lindustrie
pharmaceutique n’escomptant pas tirer de bénéfabstantiels de la mise au
point d'un médicament adapté ?

M. Bruno Toussaint. Il existe des affections pour lesquelles il n'pas
de réponse médicale satisfaisante, et la fibrong/a&g fait partie. Pour ce qui est
du concept de fabrication de maladie, je dois pegaju’il est rare qu’'une maladie
soit entierement inventée : le plus souvent, oh gaquelque chose dont le cadre
se trouve ensuite largement étendu afin d'élamyimhrché des médicaments qui
pourraient étre proposés.

Nous n'avons pas l'impression que la fibromyalgienme lieu a des
pressions importantes. Certes, il serait tentant fgs firmes pharmaceutiques de
voir s’ouvrir le marché d’'une maladie chronique pdaguelle elles pourraient
proposer des médicaments palliatifs. Ainsi ontseltéussi a créer un marché
ciblant le cholestérol, le diabéte et I'asthme, rplmsquels elles proposent des

traitements a visée uniquement suspensive : lesicamadnts palliatifs ne
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guérissent rien, mais constituent pour elles datesetrés intéressantes. Dans le
cas de la fibromyalgie, les psychotropes essayésrierévélés tres décevants, et
les antidépresseurs sont rarement efficaces.

Actuellement, plutdt que de s’intéresser au trageindes affections
chroniques, les firmes cherchent des niches daogiddes elles peuvent vendre
trés cher certains médicaments : on voit appargitneexemple, des médicaments
anticancéreux ciblant précisément certains typesaseers, touchant tel ou tel
organe ou survenant dans telle ou telle situatien,vendus a des prix
astronomiques. C’est également le cas pour I'hi&p@ti pour laquelle il existe des
médicaments présentant une certaine efficacité gowu des génotypes donnés.

La préférence accordée aux stratégies de ce typEjex la faiblesse des
efforts consacrés a la recherche visant les maacheoniques telles que la
fibromyalgie — d’autant que, si les prix trés éey#ratiqués au sein des niches
lucratives que j'ai décrites bénéficient d'une aigm¢ acceptation sociale, cela
n'est pas le cas pour les maladies chroniques.

Mme Annie Le Houerou, présidente Pouvez-vous développer un peu ce
que vous nous avez dit au sujet des traitememhatifs, notamment des cures ?

M. Bruno Toussaint. Il ressortait de notre synthése méthodique de 2008
gue l'acupuncture et certaines modalités d’exerpitgsique étaient susceptibles
d’'apporter un certain soulagement aux personneffrapude fibromyalgie, mais
il ne semble pas que des découvertes aient és fdgins ce domaine au cours des
dernieéres années. Cela ne signifie pas pour agtgaxicune solution n’existe dans
ce domaine, et sans doute faut-il continuer a tieerc

D’'une maniere générale, [I'évaluation des intern®i non
médicamenteuses est souvent beaucoup moins étpfééeclle des médicaments,
ce qui s’explique par le fait que I'essentiel duaficement de la recherche portant
sur les traitements provient des firmes pharmagees. Par ailleurs, si la
recherche clinique de traitements colite souventidoegp moins cher que ce
gu'affirment les laboratoires, elle a tout de mémeco(t, expliquant également
leur réticence — mais nous abordons la un autratdéblui du financement de la
recherche médicale, qui dépasse le cadre de tafialgie.

Mme Annie Le Houerou, présidente.Au nom de notre commission, je
VOous remercie pour votre intervention.
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Audition du docteur Michel Varroud-Vial, conseiller médical,
de M. Philippe Magne, conseiller expert
et du docteur Gaél Rimbault, conseiller médical
de la Direction générale de I'offre de soins

(Procés-verbal de la séance du mardi 28 juin 2016)

Présidence de Mme Annie Le Houerou, vice-présidémta commission
d’enquéte

Mme Annie Le Houerou, présidente.Messieurs, je vous souhaite la
bienvenue. Nous avons décidé de rendre nos auslpiobliques ; elles sont donc
ouvertes a la presse et retransmises sur le sima@t de I’Assemblée nationale.
Avant de vous céder la parole, je vous indique ltarécle 6 de 'ordonnance du
17 novembre 1958 relative au fonctionnement desnasiges parlementaires
impose aux personnes auditionnées par une commisbenquéte de préter
serment de dire la vérité, toute la vérité, riea uvérité.

(M. Michel Varroud-Vial, M. Philippe Magne et M. &a Raimbault
prétent serment.)

M. Michel Varroud-Vial, conseiller médical a la Direction générale de
I'offre de soins (DGOS).Je vous dirai la vision qu'a la DGOS de I'orgarizat
de l'offre de soins pour la fibromyalgie, maladiaractérisée par des douleurs
diffuses chronigues accompagnées d’'une fatigueestuntense et de troubles du
sommeil, fréquemment associées a une anxiété oudépeession. Elle a été
reconnue en 1992 par I'Organisation mondiale dealaé comme une maladie
rhumatismale, puis, en 2006, comme une entité ageple indépendante a
laquelle a été attribué un code spécifique de dasdication internationale des
maladies. La prise en charge globale de la fibrdgyaa fait I'objet de
recommandations internationales en 2007, et erdetjuR010 d'un rapport
d'orientation — recensement des connaissancestplui® recommandations a
proprement parler — de la Haute Autorité de saifs).

Les mesures visant a organiser la prise en chage dyndrome doivent
satisfaire trois objectifs. Le premier est le reygér du syndrome lors des soins
primaires. Il est rendu difficile par 'absence sianptémes spécifiques et par une
prévalence peu élevée en médecine générale : detordonnées du panel
Thales/Cegedim de 2008, qui est le dernier dispenibs médecins généralistes
posent le diagnostic de fibromyalgie pour troiserds par an, soit 0,2 % de leur
activité, contre 2 % pour les rhumatologues libgraela montre a quel point il
est nécessaire, pour ne pas laisser des persotiaigdea de fibromyalgie non
reconnues, de former et d’'outiller les professitsmde santé.

Le second enjeu est celui du diagnostic positif,igelut nécessairement
un temps de diagnostic différentiel avec des matadux expressions cliniques
voisines. Cela suppose d'orienter les patients lesrservices de médecine interne
ou de rhumatologie ou vers les rhumatologues libéegyant une expertise sur ce
plan.
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Le troisieme enjeu est celui d'une prise en chatlyérapeutique
spécifigue, qui nous parait devoir étre multidiogire. Le traitement
pharmacologique de la douleur peut étre engagé iauxndans les structures
d'étude et de prise en charge de la douleur chuen{DC) qui, selon deux
enquétes convergentes de ce qui était alors lactirede I'hospitalisation et de
I'organisation des soins — devenue la DGOS — dad#®AS, consacrent 11 % de
leur activité aux patients pour lesquels le diatinade fiboromyalgie a été porté.
Mais a ce traitement doivent é&tre associés les tetr@nts non
pharmacologiques que sont les soins psychologiqees les médecines
complémentaires dites aussi médecines alternatbala. implique la coopération
entre soignants, particulierement entre médecineérgéistes et SDC, et
I'utilisation raisonnée des médecines complémesdgite professeur Jean Sibilia,
vice-président de la conférence des doyens de#idaale médecine, avec qui je
me suis entretenu en préparant cette audition, adodiqué projeter la création
d'un observatoire des médecines complémentaires,quie permettrait de
progresser sur ce plan.

De ces enjeux multiples découle la nécessité delismtles acteurs a ces
différents niveaux et d’organiser leur coordinatfotdt que de créer une filiere
spécifique de la fiboromyalgie. Cela correspond préconisation de la HAS visant
a organiser une prise en charge précoce et gratkpréese a I'article 68 de la loi
de modernisation de notre systeme de santé dun2@ja2016 qui ajoute aux
missions du médecin généraliste de premier recoalie « d’administrer et
coordonner les soins visant a soulager la doulgprécisant que, « en cas de
nécessité, le médecin traitant assure le lien Bagestructures spécialisées dans la
prise en charge de la douleur ».

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Quel est l'état de la recherche
francaise sur la fibromyalgie ? Quels programmes actuellement financés sur
crédits publics, quel est leur objet et a quel mpnkes estimez-vous ?

M. Gaél Raimbault, adjoint au sous-directeur du pibtage de la
performance des acteurs de I'offre de soins a la i@iction générale de I'offre
de soins Pour les équipes francaises, la recherche sfibrlamyalgie s’exerce
dans le domaine psychosomatique, qui a fait I'olijgte littérature internationale
assez abondante, et dans celui des sciences «guneses publications sont plus
rares. Un seul des programmes hospitaliers de ngoielinigue (PHRC) financés
par la DGOS depuis 2010 est centré sur la fibrogigalntitulé « Impact d’'un
programme d’entrainement spécifique sur la neurdutadion des douleurs chez
les sujets fibromyalgiques » et promu par le cehwspitalier universitaire de
Brest depuis 2013, ce projet avance a un rythmecopuisqu’il a dépassé 50 %
des inclusions prévues. Plus largement, trente-8&RiRC sont en cours qui
portent sur la douleur chronique ou la douleur lfeppour un financement total
de quelque 7,5 millions d'euros. Enfin, la rechercbibliographique des
publications relatives a la fiboromyalgie en Franoet a jour huit articles depuis
2014, dont trois sont consacrés a la validationuti® de repérage de la
fibromyalgie en médecine générale ou en rhumatelogi
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M. le rapporteur. Comment assurer une prise en charge harmonisée du
syndrome sur I'ensemble du territoire ?

M. Michel Varroud-Vial. Nous pouvons vous dire les cing leviers a
disposition de la DGOS a cet effet. C'est d’abardi¢veloppement professionnel
continu. Il y a aussi le développement des équigesoins primaires réglé par
I'article 64 de la loi du 26 janvier 2016, ainsiegles possibilités permises par la
mise en place des communautés professionnellé®tiates de santé, prévue a
I'article 65 de la méme loi, et des plateformesitimiales d’appui, prévues a
I'article 74. Ces dispositions concernent prinopaént la médecine ambulatoire,
mais l'article 108 de la loi nous donne, avec lesugements hospitaliers de
territoire, un autre levier qui peut étre utilis@nd les projets médicaux
hospitaliers. Projets et coopérations peuvent daircle jour pour répondre aux
enjeux précédemment évoqués. Le cinquieme levigiles directement a la main
de la DGOS : ce sont la labellisation selon unearaties charges et le suivi des
SDC financées par une mission d'intérét généralisNavons publié le 13 mai
2016 une instruction relative au renouvellementetestructures.

En appui des soins délivrés en ville et a la demahdmédecin traitant, la
prise en charge des différentes douleurs chronigaeséalisée par un réseau de
260 SDC, structures spécialisées pluriprofessitemglolyvalentes. L'éventualité
de consacrer certaines de ces structures au temitede types déterminés de
syndromes douloureux pour lesquels 'errance thedrdgue est rapportée a été
évoquée par un groupe de travail réuni le 3 juR@t4 sous I'égide de la DGOS,
qui associait des professionnels, des représenfants Société francaise d'étude
et de traitement de la douleur (SFETD) et Mme @amRbbert, présidente de
I'association Fibromyalgie France. Ce groupe deaitaa conclu que les SDC
devaient rester polyvalentes, et qu'il était prélidée d’élargir leurs compétences
en leur demandant de s’engager dans la rechertleastignement et de disposer
d'une masse critique. Le cahier des charges régidsa renouvellement du
dispositif national des SDC tient compte de cepatigions nouvelles ; jai
rappelé la circulaire du 13 mai 2016 diffusée aobget.

Mme Annie Le Houerou, présidente.Vous avez évoqué l'errance
diagnostique dont sont victimes certains patiettie @6le crucial du médecin
généraliste dans la coordination des soins. Noassawonstaté la tendance a des
prescriptions multiples de traitements médicamentiant I'efficacité n’est pas
avérée, mais dont les effets iatrogenes sont gessith est donc peu surprenant
que la pathologie s’accompagne souvent d’'un syndrdépressif dont on ne sait
s'il s’explique par la difficile prise en charge tee maladie. La formation des
médecins n'est-elle pas en cause ?

M. Michel Varroud-Vial. L’errance diagnostique s’explique par le fait
gu’en dépit des importants progres réalisés, no@migrace aux associations, les
généralistes sont encore peu au fait d'une maldaii la faible prévalence fait
obstacle a un diagnostic précoce. Le diagnostievasit exclusivement de
I'examen clinique, il est indispensable que les @eéts disposent d’'une formation
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adéquate et d'un outil simple de dépistage clinidterrance thérapeutique peut
en effet conduire a la prescription de moléculaslépressives ou antalgiques aux
effets iatrogenes possibles, d’autant que les mala@ute d'un nom donné a
I'affection dont ils souffrent, consultent de mplés spécialistes. L'efficacité

thérapeutique suppose, je I'ai dit d’emblée, urigaariat renforcé entre médecins
généralistes, spécialistes et SDC, car la prisesharge pharmacologique ne suffit
pas. La prise en charge psychologique est sourEniniportante et le recours aux
« médecines complémentaires » doit probablemeatpttrmu. Cette coopération

thérapeutique pourra éviter des traitements logaisne font pas toujours la

preuve de leur efficacité.

M. Gaél Raimbault. La préoccupation que vous exprimez, madame la
présidente, vaut pour toutes les maladies raresst@ourquoi il était nécessaire
d’inscrire les médecins généralistes dans un systlaprise en charge graduée et
dans un environnement dans lequel ils peuvent sigspde ressources. C'est un
axe majeur de la politique du ministére de la samBscient que I'on ne répondra
jamais a ces questions par la seule formation ithaiélle. Parce qu'il y a trop a
savoir, il faut construire des filieres trés diffim¢es, y compris en médecine de
ville, de maniére que les généralistes disposestodiils d’appui qui leur sont
nécessaires des la premiére prise en charge destpat

M. Arnaud Viala. Les auditions s’enchainent et nos frustrations
persistent. Alors que le constat est unanimemertagé — il faut parfaire la
formation des médecins, la méthodologie du diagndst prise en charge globale
des malades et le traitement —, quels verrous dmpéda prise en charge, la
reconnaissance de la maladie et son traitementfgddat-il une commande
politique ? En ce sens, l'existence de cette cosiomnsd’enquéte sera-t-elle
percue comme un premier niveau de prise en chaegand conduire a une
décision politique pour permettre d’améliorer lacenaissance sociétale et peut-
étre financiere de la fibromyalgie ?

M. Gaél Raimbault. Il y a, me semble-t-il, deux niveaux de réponse a
votre question. La premiére difficulté tient a aeda fibromyalgie étant rarement
rencontrée, les généralistes ne s'orientent pastapément vers ce diagnostic ; il
faut donc les former aux symptbmes de la maladigpagvenir a ce qu'ils
travaillent davantage en réseau. Il y a une volpoléique forte en ce sens, qui
trouve sa traduction dans la stratégie nationalesaigé, définie pour que les
professionnels de santé accedent aux ressourcessdomt besoin.

Plus largement, une place a été faite depuis lalds années 1990 a la
prise en charge de la douleur dans I'organisatessins et les 260 SDC forment
un maillage assez dense sur le territoire frandags.question est de savoir
comment faire pour que les généralistes leur aginéskes patients qui se
trouveraient bien de les consulter. Il est impdrtaa faire comprendre que le
traitement des patients fibromyalgiques est priséieux ; cependant, plutét que
d'afficher que l'on fait de la fiboromyalgie une grité nationale alors qu'elle
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demeurera une pathologie assez rare, mieux vattépier le travail souterrain
gu’est I'organisation de la filiere de soins seles modalités décrites.

Mme Annie Le Houerou, présidentell est singulier d’entendre qualifier
de «rare » une affection qui touche, selon lesnaesions, de 2% a 4 % de la
population.

M. Gilles Lurton. C’est également un sujet d’étonnement pour mait-Pe
on vraiment dire qu’'une maladie est rare tout epligiant que les médecins
généralistes ne savent pas toujours la reconrfaibans nos circonscriptions,
nombreux sont ceux qui se plaignent de souffricetée maladie et de ne pas étre
pris en charge comme ils le souhaiteraient. |l faiigpour commencer définir la
pathologie.

M. Michel Varroud-Vial. Gaél Raimbault a qualifié la fioromyalgie de
« maladie rare », car telle est la réalité darmmtentéle des médecins généralistes
qui, selon les seules données dont nous dispoporntgnt chacun ce diagnostic
trois fois l'an. C’est tout a fait disproportionngar rapport aux enquétes
épidémiologiques menées a I'échelle internatiorgiefont état d’'une prévalence
de 2 % a 3 %. Nous en déduisons comme vous quadeastic n'est pas fait pour
de nombreux patients. La difficulté tient & ce tpupathologie est percue comme
assez peu fréquente par les généralistes, maisdagaplus par les rhumatologues
libéraux, et c’est une préoccupation quotidiennarges centres de la douleur.
L'obstacle a la prise en charge vaut pour touspleblémes de santé dont la
perception est inégale selon le niveau de soin.

Il en va autrement, par exemple, pour le diabetetygpe 2, dont un
généraliste diagnostique cinquante cas par an.iffiautté que vous soulignez
tient & la répartition « en entonnoir » du diagiwoselon le niveau de soin. De
plus, la fibromyalgie, n’étant pas considérée corume maladie rare, ne bénéficie
pas de cette filiere de prise en charge spécifiglissieurs verrous doivent sauter :
le faire-savoir, la formation, 'outillage, la co@mtion, I'ouverture des centres de
la douleur. Et, comme toujours en de tels casaiit thiérarchiser les actions
nécessaires. Il est probable que la préparatiazetfe audition nous a permis d'y
réfléchir davantage.

M. Gaél Raimbault. Peut-étre la prise de conscience par les
professionnels de santé de ce que les symptonresfjalgiques doivent étre pris
en charge sérieusement n'est-elle pas encoreauffient ancrée dans les esprits,
et pour cela une expression politique peut étte,utiais elle ne permettra pas en
soi d’aboutir au maillage et a la prise en chamgradonnée souhaitables.

M. Frédéric Reiss. Pour certaines maladies rares, le diagnostic est
certain ; pour la fibromyalgie, l'incertitude esbropléte. La prise en charge
médicamenteuse ne suffit pas, avez-vous dit, mel@rcent sur I'apport des
« médecines complémentaires ». Pourriez-vous noasadquels types de soins
vous faites allusion et si I'on obtient par ce bidies résultats avérés par une
évaluation scientifique ?
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M. Michel Varroud-Vial. L'effet de ces thérapies pour les patients est
indéniable, particulierement pour ce qui est dwmd@ionnement a I'effort. Ces
méthodes qui vont de la réadaptation physique avescthermales sont les plus
efficaces. Mais, faute d’études et de classificatle ces types de médecine, dire
gue lI'on en a la preuve scientifique serait s’aean€’est pourquoi l'initiative
prise par la conférence des doyens de créer unneibsiee des médecines
complémentaires est fondamentale ; cela permeéireationaliser 'usage et de
'évaluer. Ce serait certainement un progrés poer rmbmbreux patients
fibromyalgiques.

M. Jean-Pierre Decool.Comment estimer le nombre de patients atteints
des mémes symptémes alors que tous ne consultfit [dae corrélation est-elle
possible entre fibromyalgie et myopathies ? Sestlle cas, peut-on envisager de
faire cause commune en menant des recherches 'sgige|de I'Association
frangaise contre les myopathies ?

M. Michel Varroud-Vial. La fibromyalgie n’est pas un déreglement
musculaire ou neuropathique ; c’est une maladieahtréle central de la douleur,
ce qui la différencie nettement des myopathies.nOte néanmoins la présence
fréquente de symptdmes de I'inflammation musculeirdes études ont évalué les
effets du reconditionnement a l'effort sur ces spmies biologiques
d’inflammation aspécifiques, mais qui peuvent dineina la reprise de I'effort ; la
encore, le cadre étiologique n’est pas clair. kestiles du sommeil sont présents
dans 90 % des cas, ce qui est trés important, mais spécifique ; anxiété,
douleur, troubles de Tlarticulé dentaire, hypotensi dépression sont trés
inégalement répartis. On observe aussi une trde petvalence de la maladie
dans la population féminine, ce qui ne permet gasrdr quelque conclusion que
ce soit.

M. le rapporteur. Comment sont financés les centres antidouleur et
quelle a été I'évolution de leur financement de@d2 ? Sont-ils répartis de
maniére équilibrée sur le territoire ? Sont-ils eresure de répondre a la
demande ? Comment font-ils face a la baisse de feayens humains ?

M. Philippe Magne, conseiller expert a la Directiorgénérale de I'offre
de soins.ll existe environ 260 structures labellisées SDGmnce. Ce sont pour
moitié des consultations pluriprofessionnelles etirpmoitié des centres, mais
I'appel a candidatures de ces structures pour 2ah@¢é le 13 mai dernier, prévoit
une répartition a terme d’environ deux tiers descdtations et un tiers de centres.
Les centres sont tenus de réaliser au moins umgorémensuelle de concertation
pluridisciplinaire pour les cas complexes, et it one mission de recherche et/ou
d’enseignement : soit la responsabilité pédagogitue dipléme universitaire sur
la douleur, soit une activit¢ de recherche fornéalispar des publications
référencées.
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Dans chaque région, il doit exister au moins urtreepolyvalent et un
centre pédiatrique. Pour les prises en charge hmspitalisations, les SDC sont
financées, outre le remboursement des consultagoternes par I'assurance
maladie, par une dotation de mission d'intérét gilnde 61 millions d’euros en
tout. Ce montant a été stable ces derniéres anapess qu’une revalorisation
importante a eu lieu dans le cadre du plan natidi@hélioration de la prise en
charge de la douleur 2006-2010. Cette dotation eede prendre en charge des
frais de structure au-dessus d'une certaine mastgue et la DGOS s’est
attachée a en préserver le montant en dépit du gisonomies de I'objectif
national des dépenses d'assurance maladie (ONDRMinancement est indexé
sur l'activité de chaque SDC puis régionalisé ;dgsnces régionales de santé sont
libres de l'affectation définitive des financememtstre les structures, qu’elles
peuvent éventuellement moduler en fonction derestéle qualité.

La couverture nationale est satisfaisante. L'agtides SDC augmentant
— I'accroissement a été de 15 % entre 2013 et 2Qlbest prévu de revoir la
modélisation de leur financement et de le ratiseali Plusieurs mesures ont été
prises dans ce cadre. Je citerai l'inscription®IBE€ dans le suivi de la statistique
annuelle des établissements de santé de la Dinedtide recherche, des études, de
I’évaluation et des statistiques, pour permettrauigi des effectifs et des activités,
et le lancement, prévu a l'automne 2016, d’'une étesur I'activité externe des
SDC qui visera a déterminer son co(t rapporté aobne d’équivalents temps
plein financés.

L'objectif de la labellisation est que le délai tikmte en premiére
consultation dans un centre de la douleur soitigtié a un mois, délai concevable
pour des maladies chroniques; selon une étudeadS8FETD, ce délai est
actuellement compris entre deux et huit mois. Enfnn’ai pas connaissance
d'une diminution des effectifs des SDC, mais lesixdeutils mentionnés
permettront de suivre I'affectation des persongelss ces structures en fonction
de l'activité enregistrée.

Mme Annie Le Houerou, présidenteMessieurs, je vous remercie.
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Audition du docteur Isabelle Gremy, directrice desmaladies non
transmissibles et traumatismes de I’Agence nationalde santé publique

(Procés-verbal de la séance du mardi 5 juillet 2016
Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Je souhaite la bienvenue au
docteur Isabelle Grémy.

Nous avons décidé de rendre publiques nos auditiceles-ci sont donc
ouvertes a la presse et diffusées en direct swanal de télévision interne, puis
consultables en vidéo sur le site internet de bivdsiée nationale.

Je rappelle que I'article 6 de I'ordonnance du @vembre 1958 relative
au fonctionnement des assemblées parlementaire®sén@ux personnes
auditionnées par une commission d’enquéte de psétenent de dire la vérité,
toute la vérité, rien que la vérité.

(Mme Isabelle Grémy préte serment.)

Mme Isabelle Grémy, directrice des maladies non trsmissibles et
des traumatismes a I’Agence nationale de santé pudpie (ANSP).Le directeur
général de I'’Agence nationale de santé publiqguee-ltpn appelle aussi Santé
publigue France — m'a demandé de le représentedans le cadre de la nouvelle
organisation de cette agence, le département dieglies non transmissibles et
des traumatismes serait le plus a méme de prendrhagge la surveillance de la
fibromyalgie.

Dans un premier temps, je souhaite vous expligagiaton dont nous
effectuons la surveillance des maladies non tresshies. J'aborderai ensuite, en
répondant aux questions que vous m'avez adresggams spécifique de la
fibromyalgie. Il est important que vous connaissiezcontexte contraint dans
lequel nous assurons la surveillance épidémiolagiglans de nombreux
domaines, depuis la santé périnatale jusqu’auxdiganeurodégénératives

Cette surveillance concerne principalement les eancles maladies
neuro-cardiovasculaires, le diabéte, la santé reentavec un volet sur le suicide,
puisque nous sommes trés impliqués dans I'Obsérgatational des suicides mis
en place par la ministre des affaires sociales eetlad santé. Nous assurons
également la surveillance de tout ce qui concessdrhumatismes. S’agissant des
cancers, nous assurons la surveillance de vingtdocalisations de cancers, et
sommes également en charge du dépistage organiséamtter et de son
évaluation. Toutes les informations émanant des$ steactures de gestion nous
reviennent également.

Le champ de notre surveillance est donc important pne direction qui
compte cinquante personnes, réparties en quatretésuni affections
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cardio-respiratoires et diabéte; santé mentalencera et maladies
neurodégénératives ; tabac, alcool et santé palenatraumatismes.

La surveillance épidémiologique est faite de mana&assurer le suivi des
maladies chroniques et des traumatismes, ainsidqueurs déterminants et de
leurs complications. Il s'agit pour nous de suteeila fréquence et la gravité des
pathologies, leurs tendances temporelles, les riiépag€ographiques et socio-
démographiques, les déterminants de I'état de santé

Comme vous le savez, on estime entre 10 et 1lomsllie nombre de
personnes en affection de longue durée (ALD) aemneint. Nous constatons
chaque année 355 000 nouveaux cas de cancer 80Q4fces des suites de cette
maladie. Les maladies cardio-vasculaires sont resspibes de 30 % des déces. Le
diabéte touche 5 % de la population, I'asthme 1@e¥enfants et 6 % des adultes.
Une personne sur deux est en surpoids, et 17 % gegulation est en situation
d'obésité. Les troubles neuro-psychiatriques sairémiére cause d’invalidité et
la quatrieme cause d’ALD. Le champ de notre suamike est donc extrémement
vaste, et encore faut-il y ajouter les décés canigéca des traumatismes, au
nombre de plus de 30 000.

I nous est demandé de faire la surveillance épidlégique de
'ensemble de ces pathologies et de produire ddisateurs fiables, qui rendent
compte de I'épidémiologie d'une pathologie chroeiqet des traumatismes. Ces
indicateurs doivent étre a la fois réactifs, prégl@n routine et déclinables au
niveau infra-régional, a un niveau géographiqueesmpondant au niveau d’action,
puisque nous ne récoltons des données qu'en vuetiaia pour le suivi
épidémiologique des plans de santé publique comamgldn cancer 3, le plan
national nutrition-santé, le plan maladies neurédégatives, pour n'en citer que
trois parmi ceux qui sont en cours.

Le contexte de notre action est en forte évolutiobjg datanous ouvrant
'accés a des bases de données de plus en pluses@sipNous nous aidons de
trois sources de données principales pour la dlaweé. En premier lieu, des
enquétes transversales répétées. En deuxiemelésulispositifs spécifiques, tels
que, par exemple, des registres de morbidité ptametle recenser de fagon
exhaustive, sur un territoire donné, les cas deeararftn troisieme lieu, les bases
de données médico-administratives, qui provienpeat la plupart de I'assurance
maladie : elles n'ont pas été construites a des dpidémiologiques, mais elles
peuvent étre utilisées a cette fin, moyennant déidations et une méthode assez
complexes. Il s’agit du systéme national d'inforioatinterrégimes de I'assurance
maladie (SNIIRAM), qui regroupe le programme de odidsation des systemes
d'information (PMSI), les ALD et tout ce qui congerles traitements et les actes
médicaux.

L'utilisation de ces trois sources de données raasne un panorama
assez exhaustif des principales pathologies ddairdieau, en termes de mortalité
et de morbidité, est important. Nous privilégioassurveillance des pathologies
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accessibles a des mesures de santé publique.tligieula pathologie retenue
puisse faire l'objet d'une prévention — qu'elle ts@rimaire, secondaire ou
tertiaire, qu’elle soit sélective ou universellew-d’'un plan de santé publique. En
général, si les pathologies font I'objet d'un pl santé publique, c’est qu'il y a
matiére a les faire évoluer. Ce sont les choix anti été faits pour établir les
priorités de prévention.

Notre département a été créé en 1999. Pour laeq#ah de surveillance,
nous avons eu recours a la méthode Delphi. Enupgrt une centaine d’experts,
nous avons essayé de définir un plan de dévelopgafaenotre département et de
surveillance. Naturellement, c’est le suivi dessges pathologies des maladies
non transmissibles qui a d'abord été mis en plaackabéte, maladies
cardiovasculaires, cancer, maladies respiratoinesniques. La santé périnatale,
la santé mentale, les maladies neurodégénérativiss@pproches par population
— santé de I'enfant et santé des personnes agers venues s'y ajouter dans un
second temps.

Telle est la facon dont Santé publiqgue France dieves maladies non
transmissibles.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Quels sont les principaux obstacles a
I'amélioration de la surveillance de la fiboromya&giar 'ANSP ?

Mme Isabelle Grémy. Nous ne surveillons pas la fibromyalgie. Notre
agence résulte de la fusion de I'Institut natiatelprévention et d’éducation pour
la santé (INPES), de I'Etablissement de préparatiode réponse aux urgences
sanitaires (EPRUS) et de [I'Institut national dellgeisanitaire (INVS). Jai
demandé si 'INPES avait mis en place des meswmssecnant la fibromyalgie ;
la réponse est négative, s'agissant de la surmedl@omme d'éventuelles actions
de prévention a I'égard des professionnels de samtéles patients atteints de
fibromyalgie.

De mon point de vue, les obstacles a cette suamedl sont nombreux.

Le premier est que la fiboromyalgie n'a pas de paldsmortalité, et que
son poids de morbidité est extrémement difficilévaluer, son incidence étant
estimée entre 0,5 % et 5 %. Dans le questionnaieevqus m’avez fait parvenir,
vous I'évaluez entre 2 % et 5 %, mais j'ai passéesme la littérature de maniere
extensive, et j'y ai trouvé une étude extrémemenéréssante: une grande
enquéte diNational Health Intervention Surveles Etats-Unis, répétée depuis de
nombreuses années. En 2012, elle a été consaeréibramyalgie, et il en ressort
que, si I'on élimine les faux positifs, la variatélde la prévalence est beaucoup
plus importante : entre 0,5 % et 5 %.

Le deuxiéme obstacle est que la fibromyalgie est emtité nosologique
mal définie. L'évolution des criteres deAtherican College of Rheumatology
ceux de 1990, puis ceux de 2010, enfin ceux de addifiés — en est la preuve.
De 1990 a 2010, nous sommes passés d’'une défipiimment musculaire & une
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définition beaucoup plus large, qui incluait dedidgateurs tels que troubles du
sommeil, fatigue persistante ou troubles cognitfsus avons donc beaucoup de
mal a identifier et & cerner cette entité nosologiq

Une autre étude américaine a comparé les résalitgaus respectivement
sur la base des critéres de 1990, de ceux de 2@Haeux de 2010 modifiés. Ces
derniers permettent de recourir & un questionnatendardisé sans passer
nécessairement par un médecin clinicien, ce quirrpbuétre un instrument
intéressant pour une enquéte transversale. Mdim $es critéres retenus, les

résultats donnent une prévalence de 1,7 %, de ba é& 5 %.

I me semble que la fibromyalgie est encore un&gagie en cours de
délimitation, en cours d’étiologie. Pour I'instang n’est pas un objet candidat a la
surveillance épidémiologique, c’est-a-dire la prctéhn d'indicateurs réguliers.

Deux études francaises ont été menées sur la filzige. Elles
aboutissaient a une prévalence de 1,4 %, en sarbridla fois sur les critéres
retenus par les Américains et sur le classemendal@sées probantes proposé par
le Centre for Evidence Based Medici(@FEBM) d’Oxford, car la politique de
'Agence nationale de santé publique est de forltdgidémiologie sur des
données probantes.

Ces éléments expliquent que la fiboromyalgie n'ais [fait I'objet d’'une
surveillance épidémiologique jusqu’'a présent, eelgin’en fera probablement
pas I'objet dans un avenir proche. Elle ne répamlgux critéres de fardeau de la
maladie et de « préventabilité » - excusez le rmgshoe ! En revanche, d’autres
critéres interviennent, et les inquiétudes de l@ésé en font partie. Ce sont des
indicateurs qui pourraient étre pris en compte dansadre d'une surveillance
épidémiologique.

Selon nos critéres, la précision nosologique ntexigas encore, et le
fardeau est absent. Mon département doit réakssurveillance épidémiologique
de la préconception jusqu’a I'Alzheimer avec desoerces limitées...

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Pourriez-vous expliquer ce que
vous entendez par absence de « fardeau » ?

Mme Isabelle Grémy. Je reconnais que la terminologie est totalement
inappropriée. Du point de vue épidémiologique, é&&déau est le poids de
morbidité et le poids de mortalité. Il n'y a pasgi®ds de mortalité dans le cas de
la fibromyalgie. Quant au poids de morbidité, iest pas connu a ce jour. Le
poids de morbidité se mesure par différents indiga, notamment les années de
vie passées en bonne santé ou la qualité de vie.

Le poids de morbidité de la fibromyalgie est inemtable, et il ne faut
absolument pas le nier. Mais, dans I'immédiat, sl préférable d'orienter les
efforts vers la recherche thérapeutique, la déditioin, la recherche des causes de
la maladie. Pour l'instant, nous n’avons pas deseddentifiée ni de marqueurs
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biologiques de cette maladie, dont la définitiofvalué de maniere importante au
cours des dernieres décennies. Je pense que danfiglgie est un sujet pour la
recherche, mais il n'y a pas encore beaucoup deerelees en cours, et I'objet
n'est donc pas encore accessible a la surveillépicEmiologique.

Mme la présidente Sylviane BulteauAu vu des personnes que nous
rencontrons et des témoignages qui nous parvienjeepieux vous assurer que
cette maladie constitue bien un « fardeau » !

Hier, avec le rapporteur Patrice Carvalho, nousiawisité un centre de la
douleur. Nous avons rencontré un groupe de femitwistas de fibromyalgie qui
suivent un programme d’éducation thérapeutique.

Il est étrange d’entendre dire, a propos de cersymg, que ce n'est pas
une maladie, qu'il faut faire des recherches, atpre nous constatons que des
milliers de personnes souffrent de ce syndromaietles moyens manquent pour
les prendre en charge. Il semble qu'il n'y ait gésngagement de la part des
différents agents pour essayer de mieux survedermieux comprendre la
maladie, sans attendre que la recherche ait troquelque chose. Certaines
personnes nous disent avoir cherché pendant dixedrsvoir vécu dix années
d’errance médicale.

Nous avons d’ailleurs une question a vous poserlesucolt de ce
syndrome. Les personnes que nous avons rencohis¥esnt passé des scanners
et des examens multiples, et elles-mémes nousedtsavoir colté beaucoup
d'argent a la sécurité sociale avant que quelquemfjn, leur dise qu’elles
souffraient de fibromyalgie et qu’elles pourraiestivre un programme
d’éducation thérapeutique. Et encore ces progranmae®nt-ils pas accessibles a
tout le monde, faute de moyens.

En vous écoutant, nous avons I'impression que estrpas demain que
Santé publique France s’occupera de cette maladipense qu'il serait tout de
méme intéressant de mettre en place une survaillsunrcce sujet. Ne serait-il pas
possible de faire des exceptions, méme si les @snsidr |'origine et la définition
de la maladie sont manquantes ? Nous avons l'irsjaregiu’elle ne se soigne pas,
gu’aucun médicament ne viendra guérir cette maladie

La commission d’enquéte a I'impression que I'orrt@uen rond...

Mme Isabelle Grémy.La fibromyalgie est un diagnostic par défaut, que
I'on pose lorsque toutes les autres causes odiétinées. Elle est donc propice a
'errance médicale. La définition méme de la fibyalgie fait que I'on ne peut
poser ce diagnostic qu'aprés avoir éliminé I'endemdes autres causes
rhumatismales. C’est assez compliqué, je ne saic@ament faire pour que les
probléemes de fibromyalgie soient mieux pris en ghamais mon propos n’'est
pas du tout de nier ces problemes.
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Le fait est que nous ne savons pas surveiller waladie dont la définition
est aussi imprécise et dont la prévalence faitjéll’une variabilité aussi
importante selon les critéres retenus. Par exerepliee la premiére enquéte sur
les critéeres de 1990 et celle réalisée avec lésres de 2010 modifiés, le rapport
est passé de treize femmes pour un homme a demxdgipour un homme.

On ne peut pas repérer la fibromyalgie dans leseshamnédico-
administratives. Elle a un seul code selon la iflagon internationale des
maladies (CIM) : M79.7. J'ai fait une recherche @ee code dans les bases de
données médico-administratives, en diagnostic ipah@t en diagnostic associé.
Sur une trentaine de millions d’hospitalisationswgilles, j'ai trouvé un code de
diagnostic de la fibromyalgie dans 15 024 hospisions, mais pour seulement
2 000 hospitalisations en diagnostic principal ngdée reste des cas, c’était un
diagnostic associé, qui n'était donc pas la prezmtause d’hospitalisation.

Dans les bases de données médico-administrativésn’gnt pas été
créées pour I'épidémiologie, tous les professiomrdg santé retiennent-ils la
méme définition de la fibromyalgie ? Tous les acm@st-ils parfaitement codifiés,
appréhendés, connus, identifiés ? Je ne le pessd’paconséquent, les efforts a
faire portent sur la connaissance de la maladierej crois pas avoir eu un seul
cours sur la fiboromyalgie. Il est vrai que je néssplus toute jeune et que cette
maladie a été identifiée récemment, mais je nesquas qu'il y ait actuellement
beaucoup de cours sur elle.

Quand votre commission m’a demandé de travailledasdibromyalgie,
jai pensé gu'il fallait que nous nous penchions se probléeme, que nous
étudiions I'amplitude de la littérature qui existéfendue de la mortalité et de la
morbidité, ainsi que le dommage physique et marglliqué. La question est
ouverte. Il y a, a I'évidence, une vraie pathologiela reconnaissance de cette
maladie est en train de progresser rapidemente\éaimmission y contribue.

Lorsque nous avons créé notre département, nons @emnmence par les
grandes pathologies, puis nous nous sommes indérésa santé mentale, aux
maladies neurodégénératives, a des approches patapons vulnérables, a la
santé des détenus. Il faut avoir conscience derBe éventail de pathologies a
surveiller et du peu de ressources dont je dispdsene pense pas qu'il faille
commencer par la surveillance épidémiologique, jeadoute que l'on puisse
fournir des données fiables.

M. Arnaud Viala. Votre réponse et votre argumentation sont
compréhensibles, mais aussi perturbantes. Vous gitd faut faire progresser la
prise en compte des dommages de tous ordres qaarsés trouble, mais que cela
ne peut pas étre mis a la charge de votre départesae I'état de la science est
insuffisamment avancé.

Nous avons du mal a trouver comment faire avareesuget. Selon vous,
par ou faudrait-il commencer ? Vous dites qu'il tfapprofondir la recherche,
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mais lorsque nous recevons les chercheurs, ils d@ent qu’ils ont besoin
d’éléments statistiques et objectifs pour cela.sC'en cercle vicieux, et si
personne ne décide de commencer, nous n’allonsggroavoir avancer.

Pour que des députés se saisissent d’un tel sujécielent de la création
d'une commission d’enquéte, procédure éminemmest est qu'il suscite un
émoi et une large préoccupation. Est-ce que celgealvos structures sur la
nécessité de repenser votre posture a I'égardslragbles ? Que diriez-vous si,
parmi ses conclusions, la commission d’enquéte ddaiaformellement a votre
département d'inscrire ce trouble parmi vos suj&ttude ?

Mme Isabelle Grémy. Les principaux critéres qui nous font retenir un
théme pour la surveillance épidémiologique somdssibilité d’'une prévention et
le fardeau en termes de mortalité et de morbidiXt@utres criteres peuvent
évidemment intervenir, et les inquiétudes de ldaéséc- que vous représentez —
doivent indéniablement étre prises en compte.

Je poserai la question a la direction général€IN&$, et nous serons
peut-étre amenés a en discuter dans le cadre deonugs d’évaluation interne
ou lors du prochain conseil scientifique de I'’Agenc

La revue de littérature montre qu'il existe un péobe, un véritable
fardeau, qui doit étre pris en considération. LaitdaAutorité de santé (HAS) a
commencé a s'y intéresser et a formulé des préaionis. Autant que je sache,
ces préconisations ne concernent pas la survedllamdémiologique ; elles
portent sur la prise en charge, 'accompagnemeatreconnaissance des patients,
les traitements médicamenteux et non médicament&ix.nous sommes
officiellement saisis pour exercer une surveillanépidémiologique de la
fibromyalgie, nous le ferons. Mais je pense tougaaut’intérét général global, et il
me semble concentrer nos moyens sur un systéemardeillgnce particulier se
ferait forcément au détriment d’'un autre. Aussi désisions doivent-elles étre
mdrement pesées. Je suis consciente que ma répens®us satisfait pas
complétement...

M. Alain Ballay. Vous avez parlé de taux de morbidité et de megtali
Sachant que la fibromyalgie peut étre liée a unlsyme dépressif, avez-vous des
données sur le nombre de suicides ou de tentatleesuicide de personnes
atteintes de fibromyalgie ?

Par ailleurs, dés lors que vous pensez qu’une épidémiologique risque
de ne pas faire avancer la prise en charge dencke®ye, que proposez-vous pour
progresser ?

Mme Isabelle Grémy. Pour une bonne surveillance épidémiologique, il
faut des instruments de mesure susceptibles di@tieés lors d’enquétes sur la
population générale. C'est ce qui a été fait dangrande enquéte réalisée aux
Etats-Unis, qui porte tout de méme sur 222 millidaspersonnes. C'est la plus
grande étude qui ait été faite en population gdaétalle montre la grande
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variabilité du diagnostic clinique et du diagnostigidémiologique lorsque I'on
introduit un questionnaire dans une enquéte.

La premiere étape devrait consister a faire validedéfinition et les
instruments de mesure. On ne peut pas commencaireade la surveillance
épidémiologique sans disposer d’un instrument deunecfiable. A ce jour, un tel
instrument n'existe pas ; ce qui existe est trgzanfait.

Cet instrument de mesure devra étre validé en &frgncaise, et il faudra
s’assurer que, lorsqu’il est appligué a une popnatil repére tous les
fibromyalgiques sans retenir ceux qui ne le sost Sal'on ne repére pas tous les
fibromyalgiques, l'instrument de mesure manque elesiilité ; s'il retient des
non-fibromyalgiques, il manque de spécificité.

Pour la surveillance épidémiologique, il nous fdes instruments calibrés.
La surveillance épidémiologique impose de répéter facon réguliere des
indicateurs, tant au niveau national que régidh&hut que la mesure soit fiable,
précise, reproductible. Elle ne doit pas varieoséds personnes qui font passer le
questionnaire. A l'aune de toute cette série dé&dres, il n'y a pas encore
d’instrument de mesure qui soit au point.

Y

I n'est pas possible de commencer a faire de lavedlance
épidémiologique en un claguement de doigts. Il flisposer de I'ensemble des
instruments et des méthodes qui permettent d'assune mesure fiable.
Autrement, nous donnerions des chiffres qui neespondent pas a la réalité, ce
gue nous ne pouvons pas nous permettre. Il nodsdfsc ces structures qui
permettent d’établir un diagnostic épidémiologidiable, et ce n'est pas le cas
aujourd’hui.

Le diagnostic de la fiboromyalgie s’est considératg#at étendu entre 1990
et 2010, et plus encore avec I'adoption des cetdee2010 modifiés. Il repose sur
quarante et un symptomes. Il faut essayer de digaries douleurs, d’identifier
sur quels points elles portent. D’autres critérm@¥ plutdt d'ordre psychologique :
il faut identifier un mal-étre dont on ne sait gdkest la cause ou la conséquence
de la fiboromyalgie. Or, il est trés important deskvoir pour étre en mesure de
vous répondre sur le suicide et la dépression.épaedsion n'est pas un critére de
la fibromyalgie, il s’agit plutdt de choses pludfates, comme les troubles du
sommeil, des troubles cognitifs, le fait de se ilaretrés fatigué et de ressentir
une fatigue chronique. Ce sont les syndromes physhiques associés a la
fibromyalgie, qui font maintenant partie de la défon alors que ce n’était pas le
cas auparavant.

Quant a votre question sur les suicides, je se&pable d'y répondre.

M. Christophe Premat. Vous avez évoqué les données numériquag —
data — qui seraient extrémement complexes a manier. &€sjue I'accés a ces
données permet de croiser les données et de dispgasee définition plus
précise ?
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Vous avez parlé de la classification internatiortfde maladies et du code
M79.7. Comment pourrions-nous nous approprier ckifimition pour obtenir une
définition plus précise de la fibromyalgie ? Est-oee question de culture
méthodologique ?

Enfin, une surveillance épidémiologique impose despaker d'un
instrument de mesure fiable, avec la difficulté qak induit en termes de moyens
et de précision : si I'on isole la maladie, doit@ymmencer par isoler un certain
nombre de symptbmes ? Votre agence se place phutdtune surveillance
multithématique. Vous dites ne pas disposer desiiments de mesure fiables, et
que ce ne sera pas le cas dans les années prQumdte serait la meilleure
méthode pour avancer dans ce débat ?

Mme Isabelle Grémy.Vous avez auditionné, je crois, un représentant de
la Caisse nationale d’assurance maladie (CNAM).sNauons acces a leurs bases,
et je les ai consultés pour préparer cette auditiamy a pas d’ALD spécifique
pour la fibromyalgie. Dans ces bases de donnésqdesonnes fibromyalgiques
qui sont en ALD sont classées sous le code 31.(EB,2n en décomptait 185,
mais ce chiffre ne correspond probablement pasradtté. Il correspond sans
doute aux cas les plus sévéres, aux patients anqaifini par proposer une ALD
car on ne savait plus quoi faire pour les prendrelarge. Cela montre aussi que
ce code est trés peu connu des codificateurs, eetaguonnaissance méme de la
maladie est déficiente chez les professionneladigs

On peut repérer une maladie dans les bases de efoieél’assurance
maladie soit par le diagnostic CIM qui accompagee Hospitalisations, soit par
les déclarations d'ALD —mais il n'existe pas d'ALBpécifique a la
fibromyalgie —, soit par un acte traceur. Une biemte la prostate, par exemple,
est un bon indicateur de soupcon de cancer deodgbe. Pour la fibromyalgie, il
n'existe pas un tel acte traceur. Dans la base FBNM, les diabétiques sont
souvent hospitalisés pour d'autres causes, maipoamra identifier ceux qui
consomment des antidiabétiques oraux ou de l'insulipar exemple, tous ceux
qui auront recu trois traitements d’antidiabétiqueaux pendant plus de trois
mois consécutifs ou qui prennent de I'insuline sedgfinis comme diabétiques.
Nous avons des critéres trés objectifs dans ce cas.

Mais, actuellement, il est impossible de repérdiblmmyalgie en utilisant
les bases médico-administratives. Ce serait laisalla plus commode, et c'est la
premiére chose que jai faite en apprenant queejais auditionnée par votre
commission. J'ai interrogé la base PMSI et la b&kP : interroger les autres
bases aurait été inutile, car il n'y a pas de n@d&nt ni d'acte médical spécifique
a la fibromyalgie.

Dans la CIM10, la codification M79.7 comporte unulséntitulé :
« fiboromyalgie », et trois sous-intitulés: « fibmgosite », « fibrosite » et
« myofibrosite ».
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M. le rapporteur. Merci de votre franchise. Méme si elle ne nouiskat
pas, elle corrobore ce que nous avons constatédésrprécédentes auditions.

Il a fallu un siécle pour interdire 'amiante, eut le monde en a utilisé
pendant des décennies. Combien de déces du canpeutdhon ont été imputés a
d’'autres causes avant que lI'amiante soit reconaneérogéne ? Nous sommes
peut-étre dans la méme situation. L’amiante estfilome, la comparaison n'a pas
forcément de sens, mais si I'on ne fait pas deemties afin d'identifier les
causes réelles du probleme en discutant avec hss ge n'avancera jamais.

Sans enquéte de votre part, s'il 'y a pas de n®y@msacrés a la
recherche, il est clair que dans cinquante anss serons dans la méme situation.

Mme Isabelle Grémy. Le processus de connaissance et d’appropriation
scientifique est un processus lent. Je ne veueypasser le fait que nous ne nous
occupions pas de la fibromyalgie, mais nous avonstaté la méme chose pour le
sida et le virus de 'immunodéficience humaine (YIH

Les interpellations par la société civile affectt® agences, 'ANSP au
méme titre que les autres. Il s’agit d'un sujet tdbriaudra discuter a I'avenir.
Mais, encore une fois, il faut absolument I'apprafv au préalable. Nous avons
identifié un périmétre nosologique, mais nous nfevpas de causes identifiées, ni
d'étiologie. Il faut commencer par aller a la reche de ces causes et de ces
étiologies.

Je suis d'accord avec vous: il faut que nous nobsrrogions sur
beaucoup de nouvelles maladies, sur lesquellesherche doit progresser.

Dans ce cas précis, il me semble que I'un des prsmiléments qu'il
faudrait mettre en place est une recherche autesicduses et des déterminants.
Le fait que, parmi les personnes atteintes, it yaihomme pour treize femmes en
1990 et un homme pour deux femmes aujourd’hui seulies questions.

Il reste beaucoup de choses a préciser, et legmabbes instruments de
mesure pour la surveillance épidémiologique a ltrgie reste entier. Je pense
gue nous devons étudier cette question de plus peesinement de facon plus
attentive, mais je ne suis pas sOre qu'il faillenatencer par la surveillance
épidémiologique. L'absence d'instrument de mesurerdit la surveillance
épidémiologique, et l'instrument de mesure doitodlneent étre développé et
reconnu pour sa fiabilité. Il faut mettre en plae¢ instrument de mesure, et c’'est
plutdt I'affaire des chercheurs.

L’identification des déterminants, c'est-a-dire kegteurs de risque qui
aboutissent a cette fibromyalgie, et des étiologees aussi du domaine de la
recherche. Cela me parait fondamental.
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L'autre chose fondamentale a mes yeux, cette foiamt que citoyenne et
non en tant qu'épidémiologiste, est que soientmeages la douleur et de la peine
de ces patients. C'est indispensable, et la prisgharge doit étre adéquate.

L'errance médicale est compliquée a combattrabtaryalgie est définie
par défaut. Il faut éliminer toutes les autres eaugour conclure a une
fibromyalgie. Il est donc compliqué d’'éviter I'enee. La fibromyalgie n’est pas
un sujet facile.
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Audition de Mme Nadine Randon, présidente,
et de Mme Ghyslaine Baron, vice-présidente de FibnayalgieSOS

(Procés-verbal de la séance du mardi 5 juillet 2016
Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane BulteauMes chers collegues, nous allons
maintenant procéder a l'audition, ouverte a la ggesle Mme Nadine Randon,
présidente de I'association FibromyalgieSOS, eMdee Ghyslaine Baron, vice-
présidente.

Nous avons décidé de rendre nos auditions publigedes sont donc
ouvertes a la presse et retransmises en direde site internet de I'’Assemblée
nationale. Avant de vous céder la parole, je vodique que l'article 6 de
'ordonnance du 17 novembre 1958 relative au foncttment des assemblées
parlementaires impose aux personnes auditionnéasmpacommission d’'enquéte
de préter serment de dire la vérité, toute la &@grien que la vérité.

(Mmes Nadine Randon et Ghyslaine Baron prétentesain

Mme la présidente Sylviane BulteauMadame Randon, je vous donne la
parole pour un bref exposé, qui précédera un éehsogs la forme de questions
et de réponses.

Mme Nadine Randon.Agée de soixante-six ans, j'ai été diagnostiquée
fiboromyalgique en 2000 ; je présente également ymdreme de Gougerot-
Sjogren, et suis atteinte d’une pseudo-polyarthiiteomélique (PPR). Souffrant
de douleurs et d’'une fatigue chronique depuis I'dgealix ans — des troubles qui
ne s’expliquaient pas a I'époque —, c’est en esgay@ comprendre ce qu’était la
fiboromyalgie que jai découvert, début 2005, le rpier forum et le site de
I'association FibromyalgieSOS. Tres vite, je messangagée dans le combat
associatif et je préside depuis 2009 I'associaiomom de laquelle je m’exprime
devant vous aujourd’hui.

Mme Ghyslaine Baron.Agée de soixante-sept ans, je suis engagée depuis
2006 au sein de l'association FibromyalgieSOS, dassure actuellement la
vice-présidence. Je suis atteinte du syndrome lenfiyalgie, mais aussi du
syndrome de Gougerot-Sjogren et du syndrome d'Eifid@nlos, qui est une
maladie génétique.

Mme Nadine Randon.FibromyalgieSOS est une association de type loi
de 1901, fondée en avril 2005 et agréée en 201siaau national par le
ministere de la santé. Elle a été créée pour sdeif'isolement les malades
atteints de fibromyalgie et les renseigner au marimau moyen d'un forum et
d’un site trés documenté congus par I'ancien pedsidinternet permettait d’aider
efficacement les malades en manque de renseigneetdnien souvent incapables
de se déplacer.
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En 2008, nous avons mis en place un numéro d'apmigle, avec une
permanence téléphonique de grande amplitude, tpauales bénévoles toutes
atteintes de fibromyalgie et formées a I'écouteettecpermanence recoit environ
1 000 appels par an. Nous organisons des réunimadeb et des permanences
dans les hdpitaux — bien entendu ouvertes a tolgdmaainsi qu'a sa famille et
ses amis, et gratuites. Nous répondons quotidieene@ tous les mails sans
distinction.

Nous apportons aide administrative, soutien ettécatout malade et a sa
famille, que ces personnes adhérent ou non a asteciation. Nous diffusons
une newslettera plus de 6500 contacts et envoyons trés réguoiiént des
informations a nos adhérents : comptes rendus akestdes actions, réunions,
congrés, conférences, articles médicaux, journgtax,

Nous mettons aussi a la disposition de nos adretemt liste de contacts
sur laquelle sont inscrites les coordonnées réxluigs adhérents qui ont accepté
d'y figurer — bien entendu, il ne s’agit pas duhfer des adhérents, dont les
informations sont protégées par la Commission natede I'informatique et des
libertés (CNIL). Cette liste classée par régionsdépartements favorise les
échanges d’'informations médicales régionales, ginsid’éventuelles rencontres.

Vous l'avez compris, notre but est dinformer, aidet soutenir les
malades, mais aussi de faire connaitre la fibrogigalPour cela, nous avons
également publié un livret d'information, constittida synthése de documents
médicaux et de recherche ; créé en 2008, mis aejol010 et en 2013, il a été
relu et corrigé par le professeur Perrot, du cedifealuation et de traitement de
la douleur (CETD) rattaché a I'H6tel-Dieu et a Goch

Il est distribué gratuitement a chaque adhérensj gju'a deux thérapeutes
de son choix — car nous savons que nombre de nm&dsei trouvent démunis
devant la fibromyalgie. Dans toute pathologie, nsaiss doute encore plus pour la
fibromyalgie, la relation patient-médecin est intpate : il est donc appréciable
que l'un et l'autre puissent engager le dialogue laubase du méme support
d’'information, ce qui nous est confirmé par lesstigons retours qui nous
parviennent. Ce livret a été remis a chacun deshrese la commission.

Nous organisons des conférences et participonss &alegres et salons.
Depuis 2010, nous tenons notamment un stand an da® Thermalies. Durant
guatre jours, nous renseignons environ mille perssret avons des contacts avec
les établissements thermaux. Nous nous informonfeswnouveaux programmes
de cures thermales spécifiques a la fibromyalgiéegtinformations recueillies
sont mises a jour sur notre site et envoyées aadbérents, qui disposent ainsi
d'informations détaillées et actualisées.

Nous travaillons en étroite collaboration avecdeshlissements thermaux,
mais en compléte indépendance vis-a-vis d’eux. Mwosis participé aux groupes
de travail sur le programme d’'éducation thérapeetiqu patient (ETP) pour les
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cures « fibromyalgie » avec le Conseil national @tsblissements thermaux
(CNETh) et I'Association francaise pour le dévelepgent de I'éducation
thérapeutique (AFDET). Nous pourrons approfondsugt des cures thermales si
vous le désirez car nous avons remarqué, lors utiitcas précédentes, que les
informations sur ce point semblaient faire défaut.

La prise en charge multidisciplinaire étant recomddé® pour la
fiboromyalgie, nous mettons I'accent sur les curesrrhales, mais aussi sur
d'autres formes de prise en charge telles que lerapies cognitivo-
comportementales (TCC), la balnéothérapie, l'os#op, [I'hypnose, le
reconditionnement a [l'effort, sans oublier la sabbgie, la relaxation, la
méditation, la naturopathie, la nutrition, etc. t@eres de ces thérapies ne sont
malheureusement pas remboursées par les caissegErps d'assurance maladie
(CPAM) et les mutuelles ; aussi de nombreux malaégseuvent-ils y avoir acces
faute de moyens financiers. Je précise que de rewsbs structures antidouleur
ne proposent pas ces programmes, soit par chaixpaomanque de dotations
financieres ; nous avons donc négocié avec certdigsapeutes des tarifs
préférentiels pour nos adhérents, bien entendu esariser aucun bénéfice : seul
compte pour nous de permettre un acces plus faciés soins pour les malades.

Parmi les problemes rencontrés par les personnésintas de
fibromyalgie, il y a la mauvaise prise en chargdeescepticisme des médecins,
notamment des médecins-conseils. Notre associatioocation a renseigner les
malades et a leur faire prendre conscience quenéslicaments ne sont pas la
panacée, et nous avons été ravies de constatereqiernier point semblait faire
I'objet d’'un consensus au cours des auditions pie@es. Nous sommes bien
souvent effarées des cocktails de médicamentsrjisesscomment se prendre en
charge quand on est transformé en zombie ? Comrtee aeété dit, ces
prescriptions a long terme de médicaments peuverhenaggraver I'état des
fibromyalgiques.

Une bonne prise en charge peut éviter la perteagtait, I'invalidité, voire

le fauteuil roulant. La fiboromyalgie seule ne duits mener au fauteuil roulant, car
elle ne provoque pas de Iésions, mais il arrive @préaines personnes se trouvent
réduites a cette extrémité en raison d’autres paghes ou d’'une mauvaise prise
en charge. Il est cependant possible de recourifaateuil roulant lorsqu’une
personne a des difficultés pour rester debout aur pmarcher longtemps, et que
cela la géne dans sa vie sociale — pour accompagnimille lors de sorties ou
pour visiter des expositions, par exemple. Seuleme¥ des personnes ayant
répondu a une enquéte que nous avons menée, ejedoarterai tout a I'heure,
utilisent quotidiennement le fauteuil, et 5 % decdia occasionnelle. Quant a la
canne et au déambulateur, 17 % ont répondu enusage.

La fibromyalgie ne provoquant pas d'inflammatiohest surprenant de
constater des prescriptions d’'anti-inflammatoires rstéroidiens (AINS) dans
54 % des cas, et de corticoides dans 13 % deBans.9 % des cas, il est prescrit
de la kétamine, alors méme qu'il n’existe aucunel€tdémontrant sa supériorité
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sur un placebo dans le traitement de la fiboromgalgi en dépit des effets
secondaires non négligeables que peut avoir ceftr@sant — hallucinations,
changement de personnalité, paranoia, voire iddeglaires. Il est trés difficile
de se sevrer de ce produit classé parmi les sampéfiet nous avons
malheureusement connu, au sein de notre assogiatiocas de passage a l'acte
sous kétamine. Il faut « étre acteur de sa mabkadét ne pas attendre le
médicament miracle qui n’est malheureusement pges@étre mis sur le marché.

Il est également important d'arriver a vivre aveaeupathologie
chronique : c’est, avec le sommeil, la qualité seeou les médicaments, I'un des
thémes abordés dans les programmes d’'éducatioapthérque du patient. Au
sein de [l'association, nous développons notre d&@pa& participer aux
programmes d’ETP, puisque trois de nos bénévolésswini la formation de
patients experts, et deux d’entre elles interviahdans les programmes d’ETP en
cure thermale, dont Mme Baron, ici présente.

En ce qui concerne les médecins trés « fibrosaggsiep, notamment
certains médecins-conseils, ils peuvent détruirenatade. Certes, ces médecins-
conseils sont & pour étudier un dossier et dééetedy intéréts de I'Etat, mais en
principe ils sont aussi — et méme avant tout — wiédeet devraient donc étre a
I'écoute du patient ! Il est totalement aberrantésbltant que certains puissent se
montrer odieux envers des malades, au point dddstbiliser totalement et de
les pousser au suicide, comme cela a malheureutsejarete le cas.

Le suicide est une blessure qui reste ouverte emgreence au sein de
notre association, car ce drame nous a frappésusiepts reprises, qu'il soit
provoqué par la prise de kétamine, a cause dé@uddtd’'un médecin-conseil ou
simplement parce que les souffrances physiquesoesles ont eu raison de la
résistance d'un malade — nous avons connu une rp@squi a demandé un
suicide assisté en Suisse.

Notre enquéte permet d’avancer des chiffres suquisstion du suicide.
Bien entendu, les chiffres réels sont certainerpkrg élevés que ceux résultant de
notre enquéte, puisque seules les personnes ayew@cs a leur tentative de
suicide ont pu répondre a notre questionnaire... Qudl en soit, 20,5 % des
répondants déclarent avoir des idées suicidairasfigguentes ; ces idées sont
fréquentes pour 15,6 % et trés fréquentes poufs3,Par ailleurs, 7,7 % des
personnes ayant répondu a notre enquéte ont fain@nos une tentative de
suicide, contre 5,5% pour I'ensemble de la popuiatfrancaise selon le
Baromeétre santé 2010.

Le but de FibromyalgieSOS est également d'aideetderche clinique.
Pour ce faire, sous le parrainage de I'Associatitancaise de lutte anti-
rhumatismale (AFLAR), a laquelle nous sommes a#ilinous avons mis en ligne
une grande enquéte ; des scientifiques tels queprefesseurs Serge Perrot,
Pascale Vergne-Salle, Christian-Francois Roques)déise Laroche, et d’autres
médecins nous ont aidés dans I'établissement dstiqoeaire.
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Une partie importante est consacrée a la place ravait chez les
fibromyalgiques, une interne en médecine du trafeaslant sa thése de doctorat
sur le sujet. Le questionnaire de notre enquétkitifigalement des items du
Questionnaire d'impact de la fibromyalgie (QIFFIQ en anglais) et du
Fibromyalgia rapid screening toofFiRST). Ces questionnaires proposent une
aide au diagnostic pour une prise en charge meslletiplus précoce, mais aussi
en vue d'une utilisation en recherche clinique.

Le QIF a été recommandé par I'Académie de médetams son rapport
de 2007 et le FiRST a été mis en place en 201&parofesseurs Serge Perrot et
Didier Bouhassira du Cercle d'étude de la douleurhematologie (CEDR). Vous
pouvez retrouver ces questionnaires sur notrengbe ou ils ont leur place depuis
leur création, et nous les mentionnons égalements daos documents
d’information.

L’enquéte comprenant 423 questions a été misegee lpar la société
Sanoia, symboliquement lors de la journée mondiel& fibromyalgie le 12 mai
2014 et jusqu'au 15 septembre 2014 ; en quatre, rdoig deux mois d’été, nous
avons recueilli 4 536 réponses dont 4 522 expltabce qui prouve que les
personnes atteintes de fibromyalgie sont trées elésds d’apporter leur
témoignage afin d’'aider la recherche, comme ncasolis déja constaté lorsque
nous proposons des participations a diverses études

Cette importante base de données, unique a celodrance, intéresse les
chercheurs, et des publications scientifigues santours, comme I'a indiqué le
professeur Perrot lors de son audition, notammerteequi concerne l'impact de
la fiboromyalgie sur le travail. Ces résultats atdt grésentés par FibromyalgieSOS
aux Rencontres nationales sur les rhumatismes (RiEREcembre 2015 ; chaque
membre de votre commission a été destinataire tle pessentation qui en fait
ressortir les grandes lignes.

La partie « travail » y a été tres peu abordée eliarfaisait partie d’'une
présentation séparée, plus approfondie. Afin déitacla lecture de I'analyse et
une meilleure diffusion, nous avons élaboré uneh&ge des résultats sous la
forme d’'une collection de trois brochures « Lesadab ont la parole », dont un
exemplaire a également été remis a chacun d'erdres.vLa brochure n° 1
concerne I'épidémiologie, le diagnostic et les stgmes, la brochure n° 2 la prise
en charge, la brochure n° 3 les conséquences etcrggsions. Ces brochures,
offertes a nos adhérents et a deux de leurs thétepe'ils le désirent, ont été
distribuées a grande échelle aux établissementsidox et lors de congres et de
salons. Elles sont aussi envoyées a tout médecisciamtifique qui en fait la
demande ; il en est de méme pour I'analyse compjéditeous a été adressée par
mail.

A

Une lettre ouverte a été adressée a tous les depptésentant la
problématique de la fibromyalgie a travers I'engué¢ FibromyalgieSOS, et des
campagnes de presse ont été lancées, tout cecledds de faire connaitre la
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fibromyalgie et d’informer au maximum sur le véoesdmnalades. Nous espérons
gue ces résultats vous aideront a mieux appréhereerproblématiques
rencontrées par les malades et nous sommes pnéesradre a vos questions.

En conclusion, j'aimerais vous faire part d'un tégmage recueilli hier
soir sur notre forum, particulierement révélateas grroblémes que les malades
peuvent rencontrer dans leurs relations avec ledeamds. Une personne qui
venait de consulter son médecin afin de disposer tkgard neuf sur sa maladie
s'est ainsi entendu répondre, lorsqu’elle a évotpié« cocktail » migraine-
dépression-fibromyalgie dont elle souffre, des ntels que ceux-ci : « cette soi-
disant maladie qui n’en est pas une », « si voiezain cancer, ¢a serait différent,
c’est une vraie maladie », « sortez, vous oubli@z douleurs, et si vous avez
mal au moins vous saurez pourquoi », « vous vousplasez dans votre soi-
disant état de maladie », « pourquoi avez-vousibed® la compréhension de
votre entourage, vous vous en fichez s’ils ne cempent pas »... Cela se passe
de commentaires, mais la personne concernée noasfig qu'en rentrant chez
elle, elle est restée prostrée un moment avanbdeaitre un violent sentiment de
rage et de dégodt.

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Je vous remercie pour cette
présentation tres compléete. Il nous est égalemenvéade recevoir des
témoignages de ce type. Il semble que la persommme dous avez relaté
I'expérience n'ait pas eu la chance d’avoir affaéiren médecin a I'écoute — fort
heureusement, tous les professionnels de santéniepas dans ces dispositions
d’esprit.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Votre association est-elle financée
uniqguement par vos adhérents, ou l'est-elle auls®ctement ou indirectement,
par des laboratoires pharmaceutiques ou par delisé&amnents de cures thermales
ou des instances représentant leurs intéréts ?c&udernier point, j'ai cru
comprendre que vous organisiez de grandes manifestaou interviennent des
personnes s’exprimant sur l'intérét que présenésntures — ce qui suppose qu’un
droit de place vous soit réglé.

Mme Nadine Randon.La politique de FibromyalgieSOS a toujours été
d'étre indépendante, notamment vis-a-vis des ldabwes pharmaceutiques : elle
ne recoit donc aucun financement de leur part. Aunédicament n’ayant obtenu
d’autorisation de mise sur le marché pour la fibyalgie en Europe, les
laboratoires ne s'intéressent plus a cette maleidaix associations compétentes
en la matiere ; ils ne pourraient guére intervepiiau titre de la lutte contre la
douleur.

En ce qui concerne les établissements thermaus sommes, la aussi,
complétement indépendants et neutres. Nous ndégiimns aucun établissement
quand nous faisons la liste des établissementsemgée un programme
« fibromyalgie ».
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Mme Ghyslaine Baron. Pour ma part, si jinterviens au sein des
établissements thermaux, je le fais toujours e tigratuit, en demandant
uniquement le remboursement de mes frais de transpo

Mme Nadine Randon. Effectivement, alors qu’il avait été proposé a
Mme Baron et a une autre personne intervenant au des établissements
thermaux dans le cadre des ETP d'étre indemnisées, avons refusé, souhaitant
simplement obtenir le remboursement des fraisatesport.

En ce qui concerne les conférences que nous oogenisrs des journées
mondiales de la fibromyalgie, durant lesquellessnptoposons a une quinzaine
d'établissements thermaux de tenir un stand d'm&gion dans une salle
attenante, il est vrai que nous demandons a chdtux une participation
financiere forfaitaire de 500 euros, ce qui nousmet de compenser treés
partiellement le codt élevé de la location d’'uriéesen Tle-de-France.

Le fonctionnement de l'association est assuré par deuls dons et
cotisations des adhérents et sympathisants. Lesomees atteintes de
fibromyalgie ont bien souvent des revenus modestesmment a cause de la
perte d’emploi qu’elles ont subie ; nous ne voulpas que le manque d’'argent
soit un frein pour adhérer a une association, di#ugue cela permet non
seulement de recevoir des informations en grandon@nmais aussi de se sentir
utile et actif.

Aussi, en lieu et place de la cotisation normal@@euros par an, valable
de date a date, payable si nécessaire en troisefodeductible des impbts a
hauteur de 66 %, nous proposons une cotisationiteé@l0 euros par an, pouvant
étre payée en deux fois, pour les personnes percdea revenus équivalents au
revenu de solidarité active (RSA) — ce qui reprisesnviron 3 % de nos
adhérents.

Comme je vous l'ai dit, tous nos adhérents et dindxapeutes de leur
choix recoivent un livret d’information et un loé drois brochures des résultats de
'enquéte, ce qui représente un colt non négligeabhns oublier que les
personnes ne disposant pas d'un accées a inteqmveat toutes les informations
par voie postale. Notre budget de fonctionnemerd@sc assez conséquent.

Nous avons actuellement 1400 adhérents a jour adisatons et ce
nombre reste en croissance — méme si celle-ci estdne ces deux dernieres
années —, avec un taux de renouvellement de 7@ %ulicest trés satisfaisant. Il
faut croire que, malgré le désintérét croissantpdgsonnes pour les associations
en général et I'émergence des réseaux sociaux] atrive souvent que des
informations obsolétes circulent, les adhérentersafaire la part des choses et
nous disent apprécier recevoir autant d'informatiost d'aide. Parmi nos
adhérents, environ 11 % n'ont pas acces a interrmt seulement depuis un
téléphone —, mais nous ne les délaissons pas ptamta toutes les informations
leur sont envoyées sur papier.
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Je voudrais préciser que notre numéro d'appel enigwn numéro
Contact, ex-Indigo — n’est absolument pas surtaeé@trairement a ce qui est
parfois affirmé. Non seulement les appels ne napgartent pas d’argent, mais
ceux-ci représentent un colt important pour I'aisgmn, d’autant que, pour éviter
des frais aux personnes — 0,09 euro la minute us heur proposons des le début
de la communication de les rappeler immédiatemeénh de nos objectifs était
d’obtenir un numéro vert dédié a la fibromyalgieisnaous avons d( y renoncer,
ce dispositif étant trop onéreux pour nous.

FibromyalgieSOS a percu jusgu’en mai 2016 une subve annuelle de
150 euros de la ville de Villeneuve-d’Ascq, ou &tiomicilié le siége social de
'association. Mon déménagement personnel ayandiest celui du siege social,
nous ne percevons plus cette subvention.

Pour ce qui est de I'enquéte lancée le 12 mai 26didreprésente un colt
trés important, nous avons recu des dons de n&eth, mais aussi 2 000 euros
de I'Association frangaise de lutte anti-rhumatiEm@AFLAR), qui a parrainé
I'enquéte. Nous avons également obtenu 1 000 elwr@NETh, en raison du fait
gu'une partie de I'enquéte portait sur les curemrrtfales et en montrait les
bénéfices.

M. Arnaud Viala. Vous avez évoqué le fait que le syndrome
fibromyalgique s’accompagnait souvent de difficsilisdciales. Avez-vous observé
un lien entre la situation socioprofessionnelle dessonnes et I'apparition des
troubles : en d'autres termes, pensez-vous quitsguexister un déterminisme
social ?

Par ailleurs, la prise en charge de la fiboromyadgiparait comme I'un des
plus importants problémes qu’elle pose. Selon vpas,ou faut-il commencer ?
Est-ce par la recherche scientifique, par la miseseivre d’'une meilleure prise en
charge par la sécurité sociale et les assurancas,par des enquétes
épidémiologiques plus poussées ?

Mme Ghyslaine Baron.Une fiche étant établie a chaque appel que nous
recevons sur notre numéro Contact, nous sommesesarende constater que la
population touchée est constituée de femmes po@ 6070 % — bien qu'il y ait
de plus en plus d’hommes et d’enfants — dont Kéétiprincipale consiste a aider
les autres. Ainsi, nous comptabilisons un grand brend’'enseignants et de
personnes du secteur médical et paramédical —njgepgotamment au personnel
des maisons de retraite. Il s'agit donc majoritagat de personnes donnant
beaucoup de leur temps et étant soumises a untampoiveau de stress : or, on
sait que le stress favorise I'apparition de ladibyalgie.

Mme Nadine Randon. Si je ne crois pas que le fait de percevoir des
revenus peu élevés soit de nature a provoquerilmariyalgie, il est probable en
revanche que les personnes atteintes voient latis@ggraver faute de pouvoir
bénéficier d’'une prise en charge adéquate. Lessrmddamille nombreuse, qui
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constituent un profil que I'on retrouve fréquemmpatmi les personnes atteintes,
consacrent plus de temps aux autres qu'a elles-s)é&@'s que la fibromyalgie
exige que l'on prenne soin de soi. Pour aller miaux fiboromyalgique devrait
apprendre a devenir égoiste: or, d'une part, eselaa I'encontre de son
tempérament altruiste, d’autre part, ses conditidasvie ne le lui permettent
généralement pas, car il n'y a personne pour I@l&rer auprés des autres et pour

s’occuper de lui.

Pour ce qui est de la meilleure facon de s'attaquemprobleme de la
fibromyalgie, je pense que tous les aspects deréiee abordés simultanément.
Il faut travailler la prise en charge multidisciire des malades et mieux les
informer, mais aussi améliorer la formation des ecéts. Parallélement, les
scientifiques doivent continuer a rechercher lesea de la fiboromyalgie, car c’est
essentiel a la mise au point d'un traitement effca 'enquéte a laquelle nous
avons procédé, qui avait pour but d’aider la regherclinique — nous n’avons pas
la prétention de prendre part a la recherche foedéaie —, était la plus grande
enquéte épidémiologique en langue francaise swgujet, et ses résultats ont
impressionné les professeurs Perrot et Laroche. tdie étude ne peut que
conforter les médecins impliqués a nos c6tés dans démarches visant a ce que
la fiboromyalgie soit prise en charge, et a ce caedcherche clinique et la
recherche fondamentale puissent obtenir des crédits

M. Christophe Premat. La relation que votre association entretient avec
les professionnels de santé doit étre assez compliexfait qu'il n'existe pas de
traitement médicamenteux efficace et que vous pigep donc de recourir a des
prises en charge relevant de la médecine altemativ type ostéopathie, ce qui
doit susciter une résistance de la part de certagdecins. J'aimerais connaitre
votre avis sur ce point, et savoir si vous hiéreezhles différents traitements que
Vous suggérez.

Mme Ghyslaine Baron. Nous ne sommes pas médecins, mais nous
travaillons en étroite collaboration avec de grastsrcheurs, notamment les
professeurs Perrot, Laroche, Vergne-Salle, et mfiggscons de les sensibiliser
afin que le conseil de I'Ordre des médecins comgquaiargement aupres de ses
membres au sujet de la fibromyalgie qui, jusqu’a pariode récente, n'avait pas
d’'existence officielle, les personnes atteintesntétaonsidérées comme des
hystériqgues — une conception qui subsiste malhsaneent dans la mentalité de
certains médecins.

Lorsque nous avons été recues au ministére denté sm 2013, nous
avons demandé a ce que le site internet du mieistppelle qu’'une Journée
mondiale de la fibromyalgie a lieu chaque annéé&2enai : cette annonce, qui
équivaudrait a une forme de reconnaissance, seéeaihature a faire prendre
conscience aux meédecins fibrosceptiques de laééddi la maladie. Il y a encore
un tres long chemin a faire en la matiere, qui ssitera des efforts conjoints de la
part des pouvoirs publics, des caisses d'assuraatadie et de la Haute Autorité
de santé (HAS).
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Mme Nadine Randon.Comme je vous l'ai dit, nous adressons des livrets
d’information non seulement a nos adhérents, mdsu médecins de leur choix
— nous leur envoyons nous-mémes cette documentatioccompagnée d’'un
courrier personnalisé — sous réserve que les mé&deoncernés soient d'accord :
or, il arrive que ceux-ci refusent, affirmant nes @dre intéressés ! Le seul conseil
que nous puissions donner a un fibromyalgique Bontédecin est fibrosceptique
est de changer de médecin, mais cela n'est pasursugimple, car avec le
phénoméne de désertification médicale des zonefesgjrcertaines personnes ne
peuvent trouver aucun autre médecin a proximitélede domicile : elles se
retrouvent donc coincées avec un médecin qui nepasles entendre.

Le rappel sur le site du ministére de la santéadlurnée mondiale de la
fibromyalgie pourrait effectivement contribuer angaincre certains médecins et
constituer une forme de reconnaissance pour legd®s] mais le ministére nous a
fait savoir qu'il souhaitait attendre de connales résultats d’'une enquéte de
I'Institut national de la santé et de la recherohédicale (INSERM) avant de
prendre position sur ce sujet.

Nous avions également demandé a ce que soit oéganigee campagne
d'information dans les médias, a l'instar de ce geaist fait en 2013 pour la
dégénérescence maculaire liée a l'age (DMLA). Gsmme nous l'a fait
remarquer le ministere, cela risque d’inciter uangr nombre de personnes a
consulter leur médecin traitant afin de savoir sur$ symptdmes sont
effectivement ceux de la fibromyalgie, alors quen@jorité des médecins ne sont
pas encore formés : il serait donc contre-produdgifiancer une telle campagne
avant que le monde médical soit convaincu de lerie de la fibromyalgie et
sache la reconnaitre.

M. Jean-Pierre Decool.Mesdames, je vous félicite pour la qualité de vos
publications. Dans l'une de celles-ci, vous indijugie trois molécules ayant
bénéficié d’une autorisation de mise sur le marehi Etats-Unis pour
l'indication de fibromyalgie n'ont pas obtenu I'ausation de mise sur le marché
(AMM) en Europe. Je ne pense pas que notre cononiggiisse faire venir des
spécialistes d'outre-Atlantique afin de les entendur ce point, mais il serait
intéressant que nous obtenions au moins des téausgrécrits de leur part. A
votre connaissance, les trois médicaments doist fje@estion ont-ils une certaine
efficacité contre la fibromyalgie ?

Mme Ghyslaine Baron. Justement non, et c’est bien pourquoi ils n'ont
pas obtenu d’AMM pour I'Europe. lls peuvent mémee&angereux pour les
patients.

Mme Nadine Randon. Comme cela a été dit lors d'une précédente
audition, ces médicaments peuvent avoir certaifedsebénéfiques, mais sur trés
peu de personnes, et si I'on établit le rapporgbée-risque, le risque se révele
beaucoup plus important que le bénéfice : peut-@&raines pressions se sont-
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elles exercées de maniére plus importante aux -Btats ce qui pourrait
expliquer que des AMM aient été délivrées.

Nous ne sommes pas absolument opposées a ce queédeaments
soient prescrits : s'ils ont une efficacité chez yersonne, cela lui permettra de
souffler un peu et peut-étre de mettre en place prise en charge
multidisciplinaire. Cela dit, il est trés rare qoe soit le cas: ces médicaments
étant le plus souvent inefficaces, le médecin pigtstr va étre incité a
augmenter la dose, ce qui non seulement ne sérviem, mais aura pour effet de
transformer le fibromyalgique — hypersensible d#msmajorité des cas— en
véritable zombie, incapable de se prendre en chavgealler suivre des séances
de kinésithérapie ou de balnéothérapie qui, elesjrraient étre bénéfiques.
Quand ces médicaments sont prescrits, ils doivétela tres faible dose et sur
une tres courte durée, en tout état de cause diraitén an. Or, on assiste souvent a
tout le contraire, & savoir des doses trop imptetade médicaments administrés
en cocktails et sur des durées excessives, ceoguied’'impression que certains
médecins jouent aux apprentis sorciers...

M. Gilles Lurton. L'une des activités essentielles de votre assoniat
consiste a informer les personnes qui vous comtateais aussi a établir un lien
avec elles afin de compenser I'absence de répamda dart du corps médical.
Jaimerais savoir ce (quattendent les associatiocmmme la voétre:
considérez-vous que votre role se limite a cett®md’information et d’échange
avec les personnes concernées, ou militez-vousveantint pour que la
fibromyalgie soit reconnue —le cas échéant, auemaje quelles démarches ?
J'aimerais également savoir si vous espérez qu'é@dicament soit mis au point
prochainement. Pour ma part, je vous avoue qu'ilserable peu probable que
'on découvre un produit agissant sur tous les $gmps de la fibromyalgie,
ceux-ci étant extrémement nombreux — fatigue, doul#épression, etc.

Mme Ghyslaine Baron. Il n’existe pas une fibromyalgie, mais des
fiboromyalgies, et les origines de la maladie satalement différentes d’'une
personne a une autre, ce qui fait que I'on ne mfigctivement espérer un
médicament miracle. Il ressort de la brochure d& 2otre enquéte « Les malades
ont la parole », consacrée a la prise en charda fileromyalgie, que la prise en
charge médicamenteuse a trés peu d'efficacité,igamee les prises en charge
multidisciplinaires associant la kinésithérapiebd&néothérapie — consistant en un
acte de kinésithérapie réalisée en bassin aquatigusoin est remboursé par la
sécurité sociale, contrairement a ce que croiecorentrop de personnes —, mais
aussi la sophrologie, la relaxation ou les thémamiegnitivo-comportementales
(TCQ), ont fait leurs preuves.

Malheureusement, certaines techniques de soin ne s prises en
charge par la sécurité sociale, c’est pourquoi pieisons en faveur de la mise en
place d'un forfait annuel, s’appliquant a toutes fechniques dont I'efficacité a
été prouvée scientifiguement. Un tel systeme eautdht plus justifié que
certaines techniques ne nécessitent de recourin @reofessionnel que durant
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guelgues heures, le temps pour le patient d’appeeled techniques de base qui
lui permettent ensuite de pratiquer seul et d'dbtamsi un soulagement: je
pense notamment a 'autohypnose, a la sophrolagéela relaxation.

Mme Nadine Randon. Apporter aide, assistance et information aux
malades constitue I'objectif principal de notrecgsation, mais nous souhaitons
également aider la recherche a progresser, cdula miracle, si elle existe, n’est
pas pour demain. Nous nous effor¢ons de faire cenape aux malades qu'ils ne
doivent pas placer tous leurs espoirs dans undi@olmédicamenteuse, encore
moins se laisser envahir par l'impatience et lesstren attendant, mais au
contraire accepter le fait que la science n'aitggaore de réponse a leur proposer,
donc apprendre a vivre avec leur fibromyalgie.

Si nous nous battons a notre age, ce n'est pasl'dapsir de bénéficier
un jour d’'un médicament — s'il arrive un jour, nawesserons plus la pour le voir —
mais pour aider les malades, notamment les enfamtéeur éviter I'errance
diagnostigue que nous avons nous-mémes Vvécue, isantfaconnaitre la
pathologie le plus largement possible. Un diagootidif laisse en effet a la
fibromyalgie le temps de s'installer et de faires diggats — qui, s'ils ne sont pas
irréversibles, nécessiteront une prise en charfgst €Ce qui justifie notre action
aupres des médias, mais aussi du ministere, étéois@, en ce qui concerne ce
dernier, que nous ne le considérons pas comme versaire : il sait, depuis
longtemps, que la fiboromyalgie existe. La plus dorésistance a laquelle nous
nous heurtons vient des CPAM et, a l'intérieur dibes-ci, de certains médecins-
conseils — qui, dans le secret de leur cabinetssagt en fonction de leurs
convictions et peuvent tres bien décider de nespase les consignes données par
le directeur de la caisse.

M. le rapporteur. Ce n’est pas une critique de ma part, mais fostele
constater que vous étes tres favorables aux mrsebarge alternatives — les cures
ou la sophrologie, par exemple. Or, cela peut prycun soulagement aux
patients, mais ne soigne pas leur maladie. Danmdade de l'automobile,
l'introduction de I'électronique a multiplié les uwses de pannes possibles et
considérablement compliqué leur diagnostic. J'angression que nous en
sommes au méme point aujourd’hui avec I'organisoradin, et qu'il est essentiel
de faire progresser la recherche dans ce domairien@ensez-vous ?

Par ailleurs, nous nous sommes rendus hier auecemtidouleur de
Cochin, ou nous avons rencontré des patients qus rant parlé de leurs
souffrances et fait part du soulagement qu'ils épeat a ce qu'un nom puisse
étre mis sur leur maladie, mais aussi a pouvoipanter. Cela confirme ce que
vous nous avez dit au sujet de I'importance de ledilbromyalgie reconnue.

Mme Nadine Randon. Les médecines alternatives complémentaires
(MAC) n'ont effectivement pas pour objet de guénmais puisqu’il n’existe pas
de médicaments efficaces a I'heure actuelle, ifent a rien de prendre ceux qui
ne le sont pas : cela pourrait méme provoquer ntoxication de I'organisme se
traduisant par une aggravation de I'état généraladpersonne concernée. De
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méme que les programmes d'éducation thérapeutiquepalient aident les
personnes a mieux vivre avec leur maladie — iltexdgs ETP sur le sommeil, sur
la prise de médicaments et bien d’autres themkss-MAC ne sont pas mises en
ceuvre pour obtenir une guérison mais, dans leeneitles cas, une rémission des
symptémes durant une période souvent limitée awdenx jours au départ — ce
qui est déja tres appréciable pour les maladesais ppuvant augmenter avec le
temps.

Lorsque j'ai été diagnostiquée, j'ai essayé tossaletidépresseurs jusqu’a
en arriver a ne plus pouvoir marcher, passant mmps$ prostrée sous la couette,
en proie a des idées suicidaires. J'avais alouainte ans et, a la perspective de
devoir passer le reste de ma vie dans cet étatr§ami un jour en décidant
d’'entreprendre un sevrage pour arréter de prendse antidépresseurs aussi
inutiles que dangereux — je prenais pour dormirbderodiazépines qui, parmi les
psychotropes, constituent I'une des classes decaulek les plus redoutables.
Alors méme que je ne prenais pas d’'antidouleurtyple tramadol, je peux vous
assurer que je me porte beaucoup mieux depuis @iealpandonné les
médicaments pour faire de la balnéothérapie etaddniésithérapie, ce qui m'a
permis de remarcher — en fait, depuis que j'ai &€ebétre en révolte contre ma
maladie pour en devenir acteur.

Pour aller mieux lorsqu’on est atteint de fibrongyal ou d'une autre
pathologie chronique, il faut accepter de vivrecavet c'est en cela que les
médecines alternatives complémentaires peuvent. aide thérapie cognitivo-
comportementale (TCC), par exemple -dispensée par psychiatre
comportementaliste, et non un analyste —, se ré&s@lwent trés efficace. Lors
d'une précédente audition, un psychiatre vous dlelias exposé le cas d'une
personne qui, a l'issue de quelques semaines dwise en charge associant
écoute et psychothérapie, a pu se passer du fargalsnt ou elle se trouvait lors
de sa consultation initiale.

Mme Ghyslaine Baron. En matiére de médicaments, je suis allée
beaucoup plus loin que Mme Randon, puisque j'& jusqu’a 400 milligrammes
de tramadol, en association avec bien d’autresesh@s les antidépresseurs m’ont
conduite a faire une tentative de suicide, alorsmméque je n'étais pas
dépressive... Il a fallu que je touche le fond patagir et décider d’arréter tout
cela.

Pour ce qui est des centres antidouleur, j'assesepdrmanences tous les
mois a I'hépital de I'Hbtel-Dieu, au sein du seevidu professeur Perrot, et je
peux vous dire que nous ne savons plus ou menaddades désireux de prendre
part a des groupes d'échange, tant ils sont nomb@e que le malade trouve
dans un centre antidouleur, c’est d’'abord une éceutles informations de la part
du personnel, qui assure souvent une prise en ehawgtidisciplinaire. La
fibromyalgie est, au méme titre que le diabéte’asthme, une maladie chronique
avec laquelle il faut apprendre a vivre.

Mme Nadine Randon.La seule réserve que jémettrai au sujet des egntr
antidouleur, c’est que nombre d’entre eux ne mefpas en place la prise en
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charge multidisciplinaire que vient d'évoquer Mmar@&n, soit parce qu'ils n'y
croient pas, soit par manque de moyens financikssse contentent donc
d’administrer des médicaments aux malades, ce pauaeffet de les transformer
en zombies. Ce n'est évidemment pas le cas ducsedwigé par le professeur
Perrot a Cochin, qui a mis au point un programneslacation thérapeutique dit
Fibroschool, qui obtient d'excellents résultats.

M. le rapporteur. Les patients que nous avons rencontrés nous ont
effectivement confirmé I'importance d’étre écoutés.

Mme la présidente Sylviane BulteauJe suis assez intriguée par ce que
vous avez dit tout a I'heure sur le fait que lésdimyalgiques comprennent une
importante proportion de femmes venant de milietofgssionnels exigeant un
grand investissement sur le plan humain. Je nes$igigut y voir une coincidence
mais, parmi les malades que nous avons renconggsilhse trouvait justement
une femme travaillant dans le milieu du handicape autre dans I'éducation
nationale, une autre encore dans la police, cenguconduit & me demander si la
fiboromyalgie ne pourrait pas résulter d’'une forme kdirn-out survenant dans
I'exercice —surtout chez les femmes — de professidemandant beaucoup
d'investissement et une grande empathie.

Mme Ghyslaine Baron. Certes, on peut se poser la question, mais je ne
pense pas que ce soit forcément d'ordre professiommous savons en effet que
les méres de famille n'exercant pas d’activité gssfonnelle au sens strict sont,
elles aussi, largement touchées par la fiboromyalggecritére déterminant, s'il
existe, semble plutoét résider dans le fait de sesawrer aux autres avec
dévouement, en s'oubliant soi-méme et en faisaatiyer d’'une générosité et
d'une empathie peut-étre excessives, en lesquellegetrouve cette notion
d’hypersensibilité qui caractérise les fibromyalglg, qui les pousse a vouloir
aider les autres en dépit de leurs propres fragilit

M. le rapporteur. Vous évoquez le cas des meres de famille mais, a
l'inverse, il est de plus en plus fréquent que,rpdes raisons financiéeres, les
enfants soient amenés a assumer eux-mémes laepriskarge au quotidien de
leurs parents agés.

Mme Ghyslaine Baron.C’est exact.

Mme la présidente Sylviane BulteauMesdames, je vous remercie pour
vos contributions. Si vous n'avez pas obtenu dustare I'inscription sur son site
de la Journée mondiale de la fibromyalgie, je pemse la création de notre
commission d’enquéte constitue une forme de redssemace du probléme auquel
se consacre votre association.
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Audition de M. Christophe Donchez, président,
de M. Nicolas Vignali, vice-président
et de M. Olivier Masson, secrétaire de Fibro'Actios

(Proces-verbal de la séance du mardi 5 juillet 2016
Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Messieurs, je vous souhaite la
bienvenue. Nous avons décidé de rendre nos auslpiobliques ; elles sont donc
ouvertes a la presse et retransmises en direde site internet de I'’Assemblée
nationale. Avant de vous céder la parole en vo$it§eaespectives de président,
vice-président et secrétaire du collectif Fibraaes, je vous rappelle que
l'article 6 de I'ordonnance du 17 novembre 195&tieé au fonctionnement des
assemblées parlementaires impose aux personnegioanéés par une
commission d’enquéte de préter serment de dirérigy toute la vérité, rien que
la vérité.

(MM. Christophe Donchez, Nicolas Vignali et Oliviktasson prétent
serment).

M. Christophe Donchez, président du collectif FibrfActions. Je
laisserai a Olivier Masson le soin de vous dédiimgpact de la fibromyalgie sur
les patients qui en souffrent, et je me limiteransl un premier temps a vous dire
que le collectif, créé en 2015, rassemble dix-sEgstociations partenaires et
compte environ 1 200 membres. Nous avons pourfisemicement les cotisations
de nos membres et le produit de la vente de naigarine bimestriel.

M. Olivier Masson, secrétaire du collectif Fibro’Adions. Parce que la
pathologie se définit par éliminations successivies, patients atteints de
fibromyalgie connaissent une errance diagnostigsezalongue. Ce temps, qui a
son importance puisqu’il permet de ne pas pass#ité de maladies beaucoup
plus graves, va diminuant ; il est désormais dgq éisix ans en moyenne. Il peut y
avoir des approches diagnostiques par I'absurdss:ndédecins prescrivent des
médicaments « pour voir », affinant ensuite leuagdbstic selon que les
médicaments prescrits ont eu un effet ou n’en astqu. J'ai du mal a cautionner
de telles pratiques.

Le temps nécessaire a la détermination du diagnogéut étre
relativement serein pour les malades car, surde pldministratif, ils ont tous
leurs droits, mais les difficultés commencent loesde diagnostic est posé. A ce
moment, les malades sont soumis a une loterie satidépendant des avis sur la
maladie — sinon des croyances — des médecins datyuent affaire, et de leurs
criteres d'évaluation. Pour les médecins-conseilafsurance maladie, nous ne
sommes pas « malades » : nous avons un « syndro@ela pose un grave
probléme. Il en va de méme pour les médecins dagases complémentaires.
Avec les médecins du travail et ceux des maisopartEmentales des personnes
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handicapées (MDPH), les choses, en général, semasgeux car ils se fondent
sur un handicap défini.

Ce flou artistique a pour conséquence une propergifaire valoir le
diagnostic de syndrome dépressif, stratégie deoaom:ment qui donne droit a un
congé de longue durée et a une meilleure priseharge que celle a laquelle
peuvent prétendre les malades fibromyalgiques, $pms nous comprenions
pourquoi. Cette pratique a été confirmée par aestdes médecins que vous avez
auditionnés. Des chiffres que nous avons rasseyribtéssort que 95 % au moins
des malades fibromyalgiques pris en charge le pante qu’ils sont déclarés
dépressifs, le syndrome fibromyalgique étant cangicssocié a la dépression. Il
semble que nul ne soit pris en charge pour lafilyalgie seule.

Le fait que, tels des balles de ping-pong, les desasoient renvoyés de
médecin en médecin aux positionnements différeperfis un effet tragique. Le
recensement du suicide chez les fibromyalgiqueapEha la statistique, mais les
données que nous avons rassemblées dans nos @sedant apparaitre un taux
annuel de 2,5 pour mille — tentatives de suicideswgtides confondus. Pour
mémoire, la prévalence du suicide est de 17,5 A60r000 individus dans la
population générale en France.

Lorsqu'un patient fibromyalgique a la chance d'aveine activité
professionnelle, il doit entreprendre un nouveatcqas du combattant pour
obtenir que cette activité soit adaptée a son &gd. travaux physiques sont
d’évidence hors de sa portée, mais la difficultésh’pas moins grande pour les
travaux intellectuels car, sans que I'on sache€est@ cause de la maladie ou
parce qu'ils sont en permanence souffrants et épuies malades atteints de
fibromyalgie éprouvent les plus grandes difficultése concentrer. Outre cela,
leur état varie au cours de la journée. Les empisydoivent donc faire preuve
d’'une extréme souplesse ; on comprendra qu'ilepeét avoir affaire a un salarié
atteint d’'un handicap consolidé plutét qu'a un sélaibromyalgique dont
I'affection est bel et bien consolidée mais dorgt feanifestations quotidiennes
sont fluctuantes. La seule adaptation proposébiestsouvent le travail a temps
partiel ; cela entraine une perte de revenus @strpas acceptable par tous les
malades.

L'instant ou le diagnostic de fibromyalgie est pesé donc un moment de
grand soulagement mais aussi celui ou les ennuisnemcent. Ainsi, beaucoup
d’'assurances locatives considérent la fiboromyatgimme une cause d’exclusion
—alors méme que la maladie n’est pas reconnued, dauvent les assureurs sont
des précurseurs... La plupart des assurances eomsidque la fibromyalgie ne
donne pas droit a compensation en cas d'arrétadmitrde longue durée ; c'est
aussi le cas pour la dépression. Il est paradaxahgmalade soit couvert par son
assurance jusqu’au jour ou le diagnostic est pett&u’apres cela il ne le soit
plus.
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Mme la présidente Sylviane Bulteau.Les compagnies d'assurance
aupres desquelles on souscrit un contrat pour echat bien immobilier
reconnaissent-elles également la fibromyalgie paoe maladie alors que
I'assurance maladie elle-méme ne la reconnait péene que telle ?

M. Olivier Masson. Nous devons toujours mentionner ces troubles dans
les questionnaires de santé, sous peine d'étraudélghnos droits.

Dans son rapport dorientation sur le syndrome ofifyalgique de
I'adulte, la Haute Autorité de santé (HAS) recomd®maux malades de tout faire
pour conserver une activité professionnelle. Or amfisérents nous disent que le
travail est pour eux une source de difficultés $tpentaires et un frein majeur a
'acces aux soins non médicaux, ceux qui, en généra conviennent le mieux.
Qu'il s'agisse de kinésithérapie, de sophrologie sédances chez un psychologue
ou un hypno-thérapeute, chague séance est longpeesglel’une heure. Si I'on a
aussi une vie de famille et une activité profegsadle, on ne se soigne plus, et la
situation peut devenir critique.

La fibromyalgie a une incidence notable sur lesarizes de tous les
malades. Non seulement les soins non médicamestexcolteux en ressources
comme ils le sont en temps, non seulement le travi@mps partiel entraine une
perte de revenus, mais bien des malades doivemtdabaer leur emploi, se
retrouvant au chdmage. La fibromyalgie est soufaeedpaupérisation criante.
Elle a d'autre part un impact marqué sur la vidaaeille, la vie de couple et la vie
sociale,a fortiori si I'on travaille a temps plein. C'est mon casest’une grande
chance, mais c’est au prix de difficultés supplémiees dans ma vie privée et
pour I'acces aux soins.

Les médecins expriment parfois des injonctions eprise d’activité
physique de maniére vexante. Outre que la pregmmigtil faut vous remettre au
sport » ne vaut pas pour tous les malades, towndiédu sport envisagé et de la
maniére dont il est pratiqué. La natation et lesesusports d’eau mais aussi,
paradoxalement, la musculation, apportent des l@séféels s'ils sont pratiqués
en douceur, mais 95 % des sports doivent étreéscdde plus, le temps qu'il faut
consacrer a ces activités et leur financement dqomit les choses.

Mme la présidente Sylviane Bulteaula trés forte proportion de femmes
parmi les malades a été soulignée plusieurs foiardenous. Nous avons entendu
plusieurs représentantes d’'associations, et le geivue de malades hommes sur
les implications psycho-sociales de cette maladissible vue nous intéresse tout
autant.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Comment, selon vous, mieux diffuser
aupres des médecins généralistes des méthodeagieslic et de traitement de la
fibromyalgie ?

M. Nicolas Vignali, vice-président du collectif Filvo’Actions. Lorsque
nous avons été recus par la cellule d’écoute dus€bnational de I'Ordre des
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médecins, en décembre 2015, voici ce qui nous dittt& C’est une sorte de déni
de la part des médecins. Il ne faut pas essayédaide connaitre la maladie mais
combattre ce déni. Le médecin a horreur de I'écteen’est pas la connaissance
de la maladie qui est en cause, c’est son déngsemédecins vont méme jusqu’a
simuler la méconnaissance.Et encore : &£’est une responsabilité énorme pour
le médecin de coller I'étiquette de fibromyalgieud patient, car cela signifie
maladie non curable et trés difficile Mais aussi : ke médecin évite de pécher
par excés. Il est difficile pour un médecin de dsgiquer une fibromyalgie
— contrairement a une spondylarthrite ankylosarpeur laquelle il y a des
marqueurs ; cela peut aussi contribuer a nier ldadae. »

Non seulement les généralistes n'osent pas prondmabagnostic, mais
certains, nous a-t-il été dit clairement, ne veufas de nous dans leur patientele
car recevoir un fibromyalgiqgue suppose de lui coraune quarantaine de
minutes quand une consultation « ordinaire » dutesesept et huit minutes en
moyenne. Le temps étant de l'argent, ces médeans tbut pour que nous
partions et, en nous disant que nous ne sommemnglases, ils sont certains que
nous ne reviendrons pas, si bien que nous errorgedéraliste en généraliste.
Pour ma part, j'en ai consulté vingt-deux pour awm diagnostic ; les quatre
derniers ont confirmé le pré-diagnostic que j'avétiabli en faisant mes propres
recherches sur Internet. On comprend que, darterkialle, n'importe qui puisse
entrer en dépression... De nombreux médecins ne ntegletout pas nous
prendre en charge parce quils ne savent commens m@ider et qu'ils ne
supportent pas d’étre en échec. Il est plus fatElesoigner une gastro-entérite ou
une grippe gu'un patient fibromyalgique, et celarmat moins longtemps : il y
faudra des années, et les résultats ne seronkpelteats.

Au moins faudrait-il que les médecins généralispgisne veulent pas de
nous nous dirigent vers un centre anti-douleur mEs ne le font pas
systématiquement, soit qu'ils ignorent leur exis&ensoit qu'ils sachent que
certains sont en passe de fermer ou que la faihsseur budget ne leur permet
pas de proposer la prise en charge pluridiscipknqui, au moins, fonctionne un
peu, mais seulement un traitement médicamenteux.

Une fois le diagnostic posé, nous nous trouvonsc ddnmouveau en
errance. L’injonction principale s’apparente a udébrouillez-vous », quand on
ne s'entend pas dire que la fiboromyalgie n’exisds pt que tout est « dans notre
téte ». Renvoyer ainsi la «faute » de son étatnamalade dont la vie est
chamboulée et qui n'a vraiment pas besoin de égtteuve supplémentaire me
parait douteux sur le plan déontologique.

Mme la présidente Sylviane BulteaulLe défaut de sensibilisation de la
médecine de premier recours a la fibromyalgie eshtionné répétitivement
depuis le début de nos travaux et nous en tiendrongpte dans notre rapport,
mais je nuancerai votre propos. Je suis députéeediirconscription de Vendée.
Le département connait une désertification médile que les généralistes en
exercice sont débordés, et I'on comprend qu'ilpmissent consacrer trois quarts
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d’heure a un patient. On ne peut donc leur jetgridare ; la situation que vous
décrivez s’explique par un probleme général de &vion des médecins et
d’'organisation des soins qui releve du |égislagtute I'exécultif.

M. Christophe Donchez.La HAS, autorité publique la mieux a méme de
préconiser de bonnes pratiques médicales, nousde da maniére la plus claire
gu’elle ne pourrait émettre de recommandationgivels a la fiboromyalgie tant
que la recherche n'aurait pas progressé. |l fant dwssi pousser les recherches,
sans quoi on tournera en rond de nombreuses aenée<.

M. le rapporteur. Comment se comportent les médecins-conseil de
I'assurance maladie une fois posé le diagnostiibdemyalgie ?

M. Christophe Donchez.Les relations entre malades et médecins-conseil
sont bien souvent conflictuelles. Les rendez-voos li@u dans des conditions
choquantes pour les malades ; au terme de six mwisutre, il est mis fin aux
indemnités journaliéres et le salarié est invitétaurner travailler alors que, bien
souvent, ce n’'est pas possible.

M. Nicolas Vignali. Le déroulement de ces rendez-vous est plus que
choquant : il est traumatisant, et certains progsédévraient valoir radiation
immédiate pour manguement aux regles déontologidpes dire d'un médecin-
conseil qui se permet d’accueillir une patientel’enjoignant de courir dans le
couloir et qui I'accuse de simulation au motif dl€esourit et qu’elle porte un joli
chemisier, ce qui, selon lui, ne se concevrait paalle était aussi mal en point
guelle le prétend ? Que dire de ceux qui n'austtltpas les patients, faute
morale du point de vue du Conseil de I'Ordre ? &alité, les médecins-conseil
considerent que la fibromyalgie n'existe pas paurdison qu'aucun code ne lui
est attribué dans les logiciels mis a leur dispmsit)e le sais de source sdre pour
avoir travaillé auprés de médecins-conseil : leechl’'9.7, qui est celui de la
fibromyalgie dans la classification internationdkes maladies CIM10, n'apparait
pas dans les deux logiciels de I'assurance malgdieépertorient les maladies.
Pour moi, cette exclusion est un choix délibéré.

M. Olivier Masson. L'absence de codage est intéressante sur le plan
symbolique car elle montre que non seulement rwrelicap est invisible mais
aussi que personne ne souhaite en connaitre Begist Faute de codage CIM10,
nous n'apparaissons dans aucune statistique. Deptils fonctionnent sous le
régime de la tarification a I'activité (T2A), le$pitaux généraux sont dotés d’'une
enveloppe de ressources définie en fonction ddwloafies qu'ils soignent. La
fiboromyalgie n’étant pas codée, elle n'a pas d'¢opge, et il faut trouver un
financement alternatif. Puisque I'on nous dit quérén maladie est « dans notre
téte » et que la psychiatrie ne releve pas de K, D2 peut imaginer que soit
utilisée pour la fiboromyalgie I'enveloppe allouéexaactivités thérapeutiques
intersectorielles en psychiatrie. Mais, ayant reci& ce qu’il en était dans le
département de I'Oise, qui compte quelque 850 QGOfiténts, je me suis rendu

7

compte qu’un seul diagnostic de fibromyalgie a@éé en cing ans. Ainsi, les
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patients fibromyalgiqgues ne sont pas répertoriéss dze cadre non plus. Ou
sommes-nous donc ? Nous nous sentons bien seuls.

M. Jean-Pierre Decool.Quelles devraient étre, a votre sens, les deux
priorités d’'action a mettre en exergue ?

M. Nicolas Vignali. Il est difficile de faire un choix, mais il faune
premier lieu renforcer la formation des médecirs,nahniere qu’ils cessent de
nous prendre pour des fous — certains utilisenteome — et s'intéressent a la
fiboromyalgie, dont il a été démontré a I'étranger mne imagerie médicale
particuliere gu'il ne s'agit pas d’'une forme de dEgsion. De nombreuses études
ont été menées au Brésil et au Canada ; en Francene. Or, la situation est si
éprouvante pour les malades qui n’en peuvent gusedpas voir leur pathologie
reconnue et prise en charge que certains se solicddaentent de le faire ; une de
nos adhérentes est partie en Suisse demanderaitiesassisté. Des enfants sont
déja en fauteuil roulant alors qu'ils n'ont que @irs. Il est urgent d'agir, au
MOoins pour eux.

M. Christophe Donchez. Au moins faudrait-il faire progresser la
recherche fondamentale, sans laquelle il n'y aasade recommandations, et une
prise en charge décente des malades par les argenconcernés.

M. Gilles Lurton. Vous avez fait état d'un procédé d’'imagerie médical
révélateur de la fibromyalgie. De quoi s'agit-iepisément ?

M. Nicolas Vignali. Je ne suis pas médecin, mais je sais qu'il stigite
technique d'imagerie a infrarouges qui permet dmialiser la réaction a des
stimulations douloureuses ; appliquée d’'une patésipersonnes dépressives qui
ne souffrent pas et d’autre part a des fiboromyalgggnon dépressifs, elle a mis en
évidence que les zones du cerveau activées laedstimuli different nettement.
On peut certes étre fibromyalgique et dépressifiei de plus logique ? — mais la
fibromyalgie n’est pas une dépression déguiséetraioement a ce que certains
médecins se permettent d’affirmer sans preuves.

M. le rapporteur. La fibromyalgie doit-elle étre prise en charge antt
gu'affection de longue durée ?

M. Christophe Donchez.Certaines affections de longue durée (ALD)
sont « exonérantes », d'autres sont « non exor@antL’ALD non exonérante
permet que l'indemnisation des arréts de travail gmwlongée au-dela de six
mois, ce qui n'est pas négligeable pour nous aitlellement, dans ce laps de
temps, le diagnostic n'est pas fait ni le traitemétabli. Or, sauf en cas de
polypathologie, elle nous est refusée, sans raagmarente. L'option de I'ALD
exonérante est écartée car il est avancé queéeecde « soins colteux » n’est pas
rempli, ce qui est exact pour les traitements nadicDans son rapport de 2006,
la HAS avancait I'idée intéressante d'intégrer dassprotocoles de traitement de
certaines maladies chroniques des types de médroimeorises en charge par
I'assurance maladie, mais cette recommandatiorestite sans suite.
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M. Olivier Masson. Tous les médicaments qui nous sont prescrits Ie son
pour leurs effets annexes — ainsi, les antidépuesske sont pour leur effet
antalgique. Cela signifie que les traitements,|g$oient efficaces ou qu’ils ne le
soient pas, sont dispensés hors autorisation de sarsle marché (AMM), ce qui
donne aux malades fibromyalgiques le désagréahiinmnt de servir de
cobayes. Obtenir la prise en charge de la fibrogigadu titre de 'ALD 31 dite
« hors liste », n'est pas notre objectif premieisgue les soins efficaces étant,
paradoxalement, hors du circuit classique, restemtre charge.

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Sans doute ce colt effraye-t-il
'assurance maladie et la communauté médicale. Nausns constaté hier en
visitant un centre antidouleur, renforcer I'éducatithérapeutique du patient
suppose du personnel de santé en nombre suffisesliaecolte. Il en va de méme
pour le « sport santé » ; un service de ce typg&am@é au sein d'une clinique
dans ma commune, et ce sont les patients qui famreurs soins. Au fil des
auditions se dessine [I'hypothése d'instaurer un faffor pour soins
pluridisciplinaires ; qu'en pensez-vous ?

M. Nicolas Vignali. Il faut en effet une prise en charge pluridisciglre,
puisqu’il faut a la fois soigner les conséquenatadnaladie et donc la psyché, et
réadapter les malades a I'effort de maniére eneaglré& un rythme raisonnable.
C’est une bonne idée, mais est-ce réalisable auembmu les robinets se
ferment ?

M. Olivier Masson. Une séance de sophrologie étant facturée 50 estros,
sachant le prix d'un abonnement a un club de spert,forfait pour soins
pluridisciplinaires aurait un intérét réel pour leslades dont les revenus sont
faibles.

M. Christophe Donchez.L'allocation mensuelle d’adulte handicapé étant
de 800 euros au mieux, un forfait complémentainer gwins par des médecines
alternatives serait une bonne chose.

M. Christophe Premat. Au Danemark et en Suéde, une somme
forfaitaire, comprise entre 50 et 150 euros, estésyatiguement remboursée aux
salariés qui s'abonnent a un club de sport, paneel’qn considére que c’est bon
pour la santé mentale. Peut-étre serait-il préférdb s’'orienter vers une solution
de ce type, car je ne suis pas convaincu que ¢tamnéf portant modernisation de
notre systeme de santé prévue pour s'appliquerOd7 Intégre une prise en
charge spécifique par l'assurance maladie. Prévisr troubles au travail
permettrait de retrouver une harmonie. D’autre ,plartgénéralisation du tiers
payant permettra de faire une partie du chemin kersconnaissance et la prise
en charge de la maladie, soit dans le cadre d'und,Asoit comme
polypathologie. Qu’en pensez-vous ?

M. Christophe Donchez.En I'état actuel de la réglementation, I'obtention
d'une ALD n’a que peu dimpact pour les maladessque les traitements
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médicamenteux sont peu efficaces. Ce qui serd@itassant pour nous, c’est que
'assurance maladie integre dans les protocolesodeles médecines alternatives
qui nous sont utiles, acceptant ainsi que leur nods soit remboursé.

M. Nicolas Vignali. Nous ouvrons des antennes un peu partout en France
pour sortir les malades de lisolement dans ledasl maintient une douleur
constante. lls se rencontrent, ils se parlent éé®iroit, ce qui, souvent, n'est pas
le cas, y compris dans leur entourage familial rgierement quand le mari
accompagnant son épouse a une consultation emtenédecin lui dire qu’elle est
atteinte d’'une maladie imaginaire. Ces incomprébesssont souvent source de
divorce et d’éclatement de la famille. Dans noganés, nous demandons a des
intervenants divers, sophrologues ou hypno-thétapede venir. A titre gracieux
ou pour une somme modique, ils dispensent des collectifs une fois par mois
et ces soins, méme s'ils n'aboutissent pas a déssgns complétes, donnent des
résultats. En d’autres termes, nous faisons cdaggirance maladie ne fait pas.

M. le rapporteur. Vous parait-il pertinent de prévoir un volet congag
la fibromyalgie dans le cadre du diagnostic teridopartagé prévu par la loi de
modernisation de notre systéme de santé ?

M. Nicolas Vignali. C’est primordial et urgent. Tous les médecinsrtise
gue les malades atteints de fibromyalgie sont de ph plus nombreux. Il faut
s’occuper d’eux comme il faut s’occuper de ceux spuffrent de la maladie de
Lyme et tenir compte de ces pathologies dans larm&f a venir. Or, nous en
sommes exclus de fait, faute que la fiboromyalgig sodifiée par I'Assurance
maladie. Nous sommes pourtant 3 millions de per®nen France — et
14 millions en Europe — dont la maladie, donc, is&x pas, sinon pour les
assureurs...

Mme la présidente Sylviane BulteauMessieurs, je vous remercie pour
votre contribution a nos travaux.
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Audition du professeur Marcel-Francis Kahn
(Procés-verbal de la séance du mardi 12 juillet@01
Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane BulteauMonsieur le professeur, je vous
souhaite la bienvenue.

Nous avons décidé de rendre nos auditions publigedes sont donc
ouvertes a la presse et retransmises en direatrsganal de télévision interne,
puis consultables en vidéo sur le site internetAsemblée nationale. Avant de
vous céder la parole, je vous indique que lartilele l'ordonnance du
17 novembre 1958 relative au fonctionnement degnasi€es parlementaires
impose aux personnes auditionnées par une commig&nquéte de préter le
serment de dire la vérité, toute la vérité, riea uvérité.

(M. Marcel-Francis Kahn préte serment).

M. Marcel-Francis Kahn. Je suis trés honoré que vous m’'ayez invité a
traiter devant vous d’'un sujet qui m’a toujoursuten coeur. Je suis professeur
émérite de rhumatologie. Par cet euphémisme cauftfaut entendre que je suis
a la retraite, a la nuance prés que I'éméritat omdece la possibilité de poursuivre
des travaux académiques, ce que je continue de, fdans I'édition médicale
notamment. J'approche de mes 87 ans, mais une santée assez bonne me
permet de continuer a travailler correctement.

J'ai été amené a m'intéresser a la fibromyalgiendieu des années 1970.
Mon maitre, Stanislas de Seéze, qui dirigeait letreerde rhumatologie
Viggo-Petersen de I'hdpital Lariboisiére, s'appréta prendre sa retraite, jai
pensé, avec certains de ses collaborateurs, guaitsntéressant de recenser les
consultations qui avaient été faites au cours diemgiere année d'activité dans ce
centre exemplaire ou I'on se consacrait a pleirpteaux soins, a I'enseignement
et a la recherche. Passant en revue tous les dodsie malades, nous avons vu
défiler sous nos yeux I'ensemble des pathologidstuellement traitées dans un
centre de rhumatologie, mais il est aussi apparuensemble de quelque
250 patients — des femmes, a une immense major@kiptiquement définis
comme « polyalgiques ».

Intrigué par cette imprécision diagnostique, jtidié les dossiers de plus
prés et constaté des appellations et des commesteariés : « polyalgies » ici,
« plaintes de douleurs diffuses » la. J'ai lu gusti cela m'a irrité, des
appréciations portées sur le psychisme et sureoabiportement des patientes,
certaines étant explicitement accusées de se piapudir ne pas travailler ou pour
obtenir des modifications de leur poste de trav@ds considérations m’ont paru
déplaisantes et déplacées.
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Ma curiosité décidément excitée et bien que ceaiiersillement mon
domaine de recherche -je m'intéressais aux maladiglammatoires
systémiques —, j'ai repris la littérature médicalane suis rendu compte que ces
diagnostics fumeux, variables ou simplement abseetsse trouvaient qu’en
Europe continentale ; nos confréres anglo-saxoraéealy de longue date une
connaissance précise de cette pathologie. Dan3sité de rhumatologieparu
en 1944, Comroe avait déja consacré un chapitra fibrositis, et dans les
multiples publications que j'ai recensées figurtien particulier les articles
récents de deux Canadiens qui avaient procédé atddss précises : Harvey
Moldofsky s’était intéressé aux troubles du sommaeih I'influence de la fatigue
sur les symptbmes, Hugh Smythe a la différenciatides sensations
douloureuses chez des patients pour lesquels ¢mabtic defibrositis avait été
porté.

Incidemment, le termdibrositis était malvenu, puisqu’il renvoie, de
maniére impropre, a une maladie des tissus fibrguxn'a rien a voir avec la
pathologie en cause. Et s'il y a bien myalgie, daldur musculaire n'est pas au
premier plan du tableau clinique. Quand j'ai comogede publier des articles
—qui ont recu un accueil variable — relatifs ateqiathologie, j'ai proposé la
dénomination descriptive de « syndrome polyalgigdiepathique diffus » ou
SPID. Elle a fait flores en France mais, fauterdduction anglaise qui lui aurait
donné une audience internationale, elle a été abpméed et le terme
« fibromyalgie » s’est finalement imposé dansttéiature internationale.

Les travaux scientifiques se sont progressivementtiptiés, et les
récolements ont mis en évidence que des millierpwdications avaient été
consacrées aux différents aspects de cette patbalegpnnue par I'Organisation
mondiale de la santé, qui I'a codifiée dans la sifeestion internationale des
maladies. En France, la fibromyalgie a fait I'obj@une étude tout a fait
pertinente de '’Académie de médecine. L’Assuranedadie a d'autre part réuni
divers spécialistes, dont j'étais, pour connaién lopinion sur l'incidence de la
fibromyalgie sur le travail.

Depuis cinquante ans maintenant, j'organise laipatibn del’Actualité
rhumatologique Les médecins du centre Viggo-Petersen et ceuseduice de
rhumatologie de I'hdpital Bichat, que j'ai dirigémdant une vingtaine d’années, y
font le point sur I'avancée des connaissances amatologique. Des opinions
contradictoires sont toujours exprimées, certaim#icuant de ne pas croire en
l'existence de cette maladie. Comme je m'intéressai la pathologie
rhumatologique liée au travail, jai publié dadg@ctualité rhumatologique 2013
une revue générale, aussi compléte que possildeéldments de diagnostic, de
pronostic, de physiopathologie, de thérapeutiquelestprise en charge de la
fibromyalgie.

Je continue de m’intéresser a I'aspect médico-cdeida maladie et j'ai
beaucoup travaillé, un temps, avec les associatienpatients avant de m’en
éloigner quand, malgré mes objurgations, ellegouitféré et commencé a croisé
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le fer. Je leur ai fait savoir que je travailleeainouveau avec elles si elles se
regroupaient et s'abstenaient de prendre des @asitiontradictoires et parfois
agressives ; ce n'est pas encore tout a fait le cas

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Vous avez été lI'un des premiers a
reconnaitre le syndrome fibromyalgique en Francael@ccueil vos confréres
ont-ils fait & vos travaux, au début des année® P9Be scepticisme demeure-t-
il ? Si c'est le cas, comment I'expliquez-vous ?

M. Marcel-Francis Kahn. L'accueil a souvent été favorable car mes
articles apportaient un peu de lumiére a des peascque cette pathologie
embarrassait beaucoup. Des confréres s’y sont épposrtains pour des raisons
personnelles —c'est qu'il m’arrive d’exprimer depinions, politiques ou
médicales, assez tranchées... — mais je me souviEss avoir lu en 1999 un
article écrit par un professeur de médecine inteéneentre de la France qui se
demandait si la fiboromyalgie passerait le siecle.ert@ns considéraient gqu’il
s’agissait d’'une construction intellectuelle quiiEtait pas justifié de défendre, y
compris dans ses aspects relatifs a la médecirteadail. Selon eux, on parlait,
dans le meilleur des cas, d’'une affection purerpepthosomatique ; leur opinion
n'était donc pas trés éloignée de celle qui s'empii au milieu des années 1970,
période pendant laquelle la bonne foi des patieftiEsdurement mise en doute.

M. le rapporteur. N'est-ce pas encore le cas ?

M. Marcel-Francis Kahn. Cela a beaucoup changé, en tout cas chez les
médecins. Ayant longtemps travaillé aux Etats-Upgssuis membre de sociétés
savantes anglaises et américaines et jai condja® dans la littérature
scientifique, ceux qui contestent I'existence dndsgme fibromyalgique ont bien
peu d'arguments a faire valoir. La fibromyalgie seetraduit pas par une |ésion :
c’est un trouble fonctionnel de la modulation dedtuleur. Contrairement a ce
que pensait Descartes, la douleur n'est pas unophéme a I'explication simple
mais un processus physiologique d'une extréme cexitgl qui met en jeu les
nerfs périphériques, la moelle épiniére et le canvea chaque étape, des troubles
peuvent apparaitre. Hugh Smythe a montré que laonfibalgie était
vraisemblablement une pathologie de la fonction lelgu Outre que la
compréhension de cette fonction a beaucoup pragrdspuis une centaine
d'années, on s’apercoit maintenant que des trouplesvaient été qualifiés de
fonctionnels ne I'étaient pas.

A la fin du XIX® siécle, lillustre clinicien Jean-Martin Charcatyant
décrit la transe hypnotique, a été violemment céteet son approche considérée
comme une fumisterie ; dahgs Morticoles un ouvrage affreux paru en 1894,
Léon Daudet en disait pis que pendre. Charcot aiargue les troubles
fonctionnels pour lesquels les données anatomiguegjuaient trouveraient une
explication & mesure que les connaissances s progresseraient. Il avait
raison : I'imagerie cérébrale enregistre les effdtgsiologiques, bien réels, de la
transe hypnotique. De méme, pour la fibromyalglersaqu’'on ne pouvait, a
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I'origine, se référer gu'au discours des patierés,seul test physique étant
I'existence de points douloureux provoqués ; leststade la fonction douleur
apportent de plus en plus d’éléments de preuve.

M. Alain Ballay. Le syndrome fibromyalgique est souvent considéré
comme I'expression d’'une souffrance psychosomatifaeirrait-on la traiter par
I'hypnose ?

M. Marcel-Francis Kahn. Je le pensais, et je mettais beaucoup d’'espoir
dans cette thérapeutique qui n'est ni médicameat@igphysique ; j'ai méme
dirigé une thése a ce sujet. On a essayé, et kmdtais obtenus n’ont
malheureusement pas été probants, ce qui est é@svaht. Les études ont
concerné peu de patientes mais, pour le momengésettats sont plutét négatifs.

Mme Florence Delaunay Avez-vous une idée des raisons pour lesquelles
la fibromyalgie touche essentiellement les femm@&s&z-vous connaissance de
cas de guérison ou considérez-vous la maladie camcueable ?

M. Marcel-Francis Kahn. La plupart des travaux scientifigues montrent
une prévalence considérable de femmes parmi lesadesml J'ai recu en
consultation a I'ndpital Bichat, a Paris, plusiewrsntaines de patients qui
m’étaient souvent envoyés par des confréres que pathologie mettait mal a
l'aise ; neuf sur dix étaient des femmes, et tardture scientifique fait état d’'une
proportion de 85 a 95 % de femmes parmi les malaBesutres maladies
somatiques, telles la polyarthrite ou le lupus h&giateux systémique, frappent
les femmes dans des proportions similaires, saasl’qn en sache non plus la
raison.

La derniére recherche que j'ai conduite a consist®omparer l'arriere-
plan psychique des malades fibromyalgiques selosdges ; il est apparu que les
terrains different nettement. On trouve chez lesnfies un terrain anxio-dépressif,
et dans certains cas des crises d'angoisse resprat ce que l'on appelait
« tétanie » ou « spasmophilie » et dont on sainteaant qu'il s’agit également
d'une pathologie d'origine centrale. Les hommes mrésentaient pas ces
caractéristiques, mais pratiquement tous des tesubbsessionnels compulsifs.
Pour expliquer la tres forte proportion de femmesffsant de cette pathologie,
I'hypothése d’'une influence hormonale ou biochineicu été avancée, mais rien
n'est exactement connu. Aucun travail scientifigp® mis en cause la
considérable prédominance des femmes au nombigatieats fibromyalgiques.

Il est trées compliqué de promettre la guérison 2 upatiente
fiboromyalgique. Je soulignais dans l'article quei jpublié dansL’Actualité
rhumatologique 2018ombien il est important d’expliquer aux patientesdont
elles sont atteintes. Elles n'ont pas toujours el écoute compatissante et se sont
souvent entendu dire que leur maladie était « tatéte » — mais tout est « dans
la téte », a commencer par le visionnage d’un film’écoute d’'une musique ! Si
on leur a dit que leurs troubles sont d’originegbsgue, je leur explique que les
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travaux les plus récents infirment cette opiniamijl ¢’agit d'une anomalie de la

transmission de la douleur et que la pathologieésdte. Le bon c6té de la chose
est que je peux leur promettre que la fibromyalggefera jamais d'elles des
invalides majeures, qu’elles ne risquent pas de fiaralysées, qu'il n'y a pas de
liaison identifiable touchant visceres, muscles merfs et que la situation

s’améliorera quand elles avanceront en age.

La majorité des patientes sont d’age moyen. Sgelde survenue de la
maladie, jai une divergence d'appréciation avectaies auteurs, allemands
notamment. Un médecin israélien de I'UniversitéBaer Sheva a fait état de cas
de fibromyalgie apparus avant la puberté ; je @lefamais vu ne serait-ce qu'un
seul chez les centaines de malades venus condedter.certaines patientes, les
troubles avaient commencé entre la puberté et lGldte, mais elles sont peu
nombreuses dans ce cas. On admet en général,adbttérature, que les enfants
ne sont pas atteints de ce syndrome, qu'il fautingiser des « douleurs de
croissance ». La fiboromyalgie ne se déclare pasphas chez les individus agés
de plus de soixante-dix ans, autrement dit chexilElards, catégorie a laquelle
j'appartiens théoriquement, mais chacun sait qwigillard est quelqu’un qui a
dix ans de plus que soi.(Sourires) Méme si des symptémes épars peuvent
apparaitre auparavant, le pic trés net de I'apparides symptdomes est autour de
la ménopause.

Les malades que j'ai suivies trés longtemps a [tab@Bichat ont pu
constater qu’'au terme de quinze a vingt ans ell@siant pas invalides, que les
traitements prescrits avaient eu une certaineaffié et que leur sort s'était
amélioré. Bien entendu, cela ne résolvait pasresi@mes dus a l'incidence de la
fibromyalgie sur le travail, la vie familiale et t&cessité d’élever ses enfants. |l
m’'est aussi arrivé d’expliquer que la pathologi¢em&t forcément, comme
d’autres, sur la vie personnelle, et |égitime daestains cas une approche
psychologique ou méme psychiatrique. Diriger d’efebline patiente vers un
psychologue ou un psychiatre est catastrophiquds fen peut expliquer
posément a une patiente qu'il est normal gu’uneadialqui I'invalide, lui pose un
probléme au travail et un probléeme de reconnaigspac certains organismes ait
un effet anxiogéne ou dépressif et que, de ménmndui prescrit des antalgiques,
elle peut avoir besoin d'un soutien psychologiquem@me psychiatrique.

M. le rapporteur. La difficulté tient a la durée nécessaire a
I'établissement du diagnostic. Les malades nowendigue I'énoncé du diagnostic
change leur vie, parce qu’ils savent enfin qu’gssont pas atteints d’'une maladie
mortelle. Mais, pour en arriver 13, il faut parf@stre dix et quinze ans, faute que
le diagnostic soit posé.

M. Marcel-Francis Kahn. Ce probleme est en effet difficile, sinon
impossible, a résoudre car le manque de médeditanis se fait sentir un peu
partout, y compris a Paris. Cela a une incidenae Ilsutemps que chaque
généraliste peut accorder a ses patients. Or, so@ve patiente fibromyalgique
en consultation prend du temps car il faut I'écgute donner des explications et,
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souvent, les renouveler. A cela s'ajoutant la geasce, catastrophique, d’un
certain scepticisme au sujet de la maladie elle-eyélm probleme demeure
irrésolu.

M. Jean-Pierre DecoolJe vous remercie pour votre engagement; il
tranche avec le scepticisme de certains de vosaresf En I'état de la science,
quelles sont les meilleures thérapies allopathighesnéopathiques ou d'autre
nature ? Les données anatomiques ne permetteriquad;instant, de trouver des
signes tangibles de ce syndrome. Peut-on pensdegjgennaissances sont encore
insuffisantes et que I'on aura, demain, de nouveadicateurs, ou est-ce que la
recherche ne peut aller plus loin ?

M. Marcel-Francis Kahn. Certains examens neurophysiologiques assez
sophistiqués permettent de démontrer le troubléadeansmission douloureuse
mais les réaliser suppose des équipes compétérdsstres difficile d’en faire un
examen de routine car trés peu de laboratoiresesontesure de le pratiquer. Il en
va autrement en Suisse et en Angleterre, mais anc€r cela n’intéresse pas
beaucoup : un certain snobisme, qui remonte a lmaolait d'ailleurs qu'’il soit
plus « noble » pour un neurologue de s’occuperfategions cérébrales centrales
que des nerfs périphériques. Il y a déja moyendpatudes neurophysiologiques
pointues, d'authentifier le trouble, ou plus exawat les troubles, de
transmission de la douleur qui caractérisent leofityalgie. Il est en effet a peu
prés admis maintenant que la fiboromyalgie n’'est pae maladie mais un
syndrome, dont les déterminants différents rendiénide physiologique trés
difficile.

Vous m’'avez interrogé sur la thérapeutique, et ¢iai entendre le mot
« homéopathie ». Sachez que je suis un ennemd@if@oméopathie. Selon moi,
et Alfred Jarry ne m’en voudra pas, cela releveREamédecines ; j'ai d'ailleurs
été condamné par le conseil national de I'Ordre rdédecins pour avoir dit du
mal publiquement de cette discipline. DaM&ctualité rhumatologique 2013ai
fait la revue des articles publiés sur les effets mhédecines dites paralléles sur la
fibromyalgie : rien n'a jamais été démontré — sipaut-étre pour I'acupuncture,
gue je ne mets pas dans le méme sac car il y aelaéalité physiologique peut-
étre intéressante.

Médecin, je n'ai jamais eu de conflits d’'intérétsgtant abstenu, pour des
raisons idéologiques, de toutes relations avedu$trie pharmaceutique, sauf une
fois, il y a une quinzaine d'années, lorsque je suis rendu, a la demande du
laboratoire Pierre Fabre, aux Entretiens du Cajlkstais défrayé, mais aucuns
honoraires ne m'étaient versés. Le laboratoireaibpromouvoir lemilnacipran
—commercialisé sous le nom Dbdl en France, ou il a [lindication
d’'antidépresseur — comme traitement spécifiqueadibromyalgie. On m’avait
fait parvenir le dossier retracant le travail expéntal censé prouver son
efficacité a ce titre. L'ayant étudié, j'ai dit gquietilité de cette molécule dans le
traitement de la fibromyalgie n’avait pas été détrém ce qui a beaucoup décu le
laboratoire ; jai assez vite cessé d'étre invité& &ntretiens du Carla... Le
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laboratoire Pierre Fabre a ensuite vendu son braust Etats-Unis, ol le
médicament a trouvé une seconde jeunesse soumldefeavella Je précise pour
la petite histoire que I’Agence européenne des ca@aénts a refusé alxel
l'indication « fibromyalgie », et que les publigt@our leSavellaqui inondaient
les journaux ameéricains ont disparu ces temps-eiFibromyalgia Network
association qui regroupe la majorité des patientsérizains atteints de
fibromyalgie, est tout a fait sceptique sur I'efflet certains produits prescrits a ses
membres.

Quand jexercais, javais sélectionné un dérivé dmgidépresseurs
tricycliques, leLaroxyl, une solution buvable que l'on peut prescrire dte®
petites doses, en partant d'une goutte le soir motver a trois gouttes si
nécessaire. Ce médicament n'est pas toujours te¥s tbléré mais ses effets
secondaires ne sont pas trés ennuyeux et c'egulegsi, avec les antalgiques
simples tels que le paracétamol, a un effet chezfilkromyalgiques. Aux
Etats-Unis, on a vanté les bienfaits de médicamemtprincipe anxiolytiques et
antidépresseurs, qui auraient un effet possibles den traitement de la
fiboromyalgie ; je n'ai jamais été convaincu de lafficacité. Cette indication
existe aux Etats-Unis, et pour certaines molécalesFrance mais, comme le
Fibromyalgia Network je juge les résultats obtenus par ce biais todaia
insuffisants. Une étude conduite aux Etats-Unig &at de la propagande
intensive des laboratoires pharmaceutiques en fadeyroduits antiépileptiques
ou antalgiques qui obtiennent 30 % de résultativeiment favorables, ce qui est
treés peu. Dans cette indication, ces médicament# famais véritablement percé
en France.

Selon moi, le traitement de la fibromyalgie estt@uir pluridisciplinaire.

En dehors du dialogue avec les malades, du traitemédicamenteux et de
I'éventuel abord psychothérapeutique, je suis tpestisan des méthodes
physiques. Des auteurs suisses ont démontré eftéc de la rééducation, de la
balnéothérapie, des massages et des applicatiengled) toutes méthodes qui
présentent en outre l'avantage de montrer aux rgasequ’on les prend au
sérieux. La plupart des grandes stations francaisesénothérapie ont d'ailleurs
ajouté la fibromyalgie a leurs indications antirfatismales. Il en est ainsi de
Lamalou-les-Bains, station ou Alphonse Daudet sotgies complications de sa
syphilis et de son tabés, et ou je me suis renglailquelques années lors d’'une
réunion scientifigue de bon niveau sur la fibromgi@l dont les Actes ont été
publiés.

Enfin, j'ai mis en garde contre I'erreur malheuednsistant a utiliser
des antalgiqgues majeurs, dont les dérivés morplsigdans le traitement de la
fibromyalgie. On a vanté, a tort selon moi, leugguription dans le traitement des
syndromes rhumatologiques bénins alors que leuriameamt requiert la plus
grande prudence. On peut utiliser les morphinidaggement dosés tels que le
Tramado] mais pas les autres, qui provoquent addictionisément de I'effet et
effets secondaires ; la contre-indication est wéte. J'ai fait le point, dans
L’Actualité rhumatologique 2013ur les recommandations internationales ; elles
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different aux Etats-Unis, en Allemagne, en FrancEespére que ces divergences
s’aplaniront et que I'on trouvera un médicamensenéant plus d’avantages que
d’'inconvénients ; actuellement, il faut étre trasident dans I'utilisation des
médicaments et en particulier des morphiniques.

M. Christophe Premat. Puisque la difficulté du diagnostic, disent de
nombreux malades, tient a I'existence de symptbuiffss, ne serait-il pas
judicieux d’en revenir a la dénomination descriptiyue vous aviez proposée ?
Considérez-vous qu'il y ait des causes environnéatesy professionnelles et
sociales au déclenchement du syndrome ? La colliborentre spécialistes a-t-
elle progressé ?

M. Marcel-Francis Kahn. Plusieurs enquétes, dont certaines portent sur
des jumeaux, ont montré qu’il pouvait y avoir uatér familial dans I'apparition
de la fibromyalgie, mais les résultats obtenus om, sstatistiquement, pas trés
convaincants. Il semble qu'il y ait une prédispositgénétique, mais elle n’est pas
déterminante.

Reste posée la question des criteres de diagndatalerick Wolfe,
médecin a Wichita Falls, en a proposé une sérit980 au Collége américain de
rhumatologie, dont je suis membre. J'ai critiquétectiste dés I'origine danka
Revue du rhumatismgour diverses raisons : elle ne prenait pas enptmies
symptomes de premiére importance que sont lesle®wu sommeil, 'angoisse
et la fatigue ; son auteur mélangeait curieuserfierdimyalgies « primaires » et
« secondaires » ; un des critéres retenus étaitlepusymptdmes devaient étre
présents depuis « trois mois au moins », ce quiregieu court. Mais la démarche
était intéressante en ce qu’était reprise la tistgoints douloureux a la palpation
établie par Hugh Smythe, dont I'accumulation estast semi-objectif permettant
de poser le diagnostic de fibromyalgie.

Ces critéeres, avalisés par le trés puissant Collage&ricain de
rhumatologie, sont toujours trés utilisés. Maisadgement, Frederick Wolfe a
entierement révisé sa premiére liste en suppritentpoints douloureux a la
palpation et les formes secondaires a d’autresofmjies et en ajoutant les
troubles du sommeil, la fatigue et les troublescdmportement. Il s’en est suivi
une bagarre entre rhumatologues pour savoir lagjaels deux listes utiliser. La
plupart des médecins s’en tiennent a la premiereetta contient les signes
semi-objectifs que sont les points douloureux gdbpation, dont personne ne
comprend pourquoi Frederick Wolfe les a suppringsal seconde liste. Comme
je vous l'ai indiqué, aussi longtemps que I'on itisera pas de maniére routiniére
des tests de neurophysiologie, on devra fondelidgndstic sur ces tests semi-
objectifs, difficiles a affirmer, reconnaitre oundiner.

L’environnement ne semble pas jouer de réle dangdenchement de la
fibromyalgie ; I'exposition a des toxiques, y colspau travail, peut susciter des
troubles douloureux, mais aucun ne provoque une&blqui corresponde
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exactement a celui de la fibromyalgie. Pour le mand’influence de
I'environnement sur le développement de la malatiist pas avérée.

Un traitement pluridisciplinaire est naturellemesttuhaitable. On peut
I'écrire, mais, en pratique, il est extrémemefffialie a obtenir, sinon quasiment
impossible.

Un des points dont j'ai longuement discuté avec dssociations de
patients et qui explique, ai-je cru comprendrecr@ation de votre commission
d’enquéte, est celui de la reconnaissance de danfiymlgie au travail et pour le
remboursement des soins. Depuis vingt ans, lesiatisms de malades m’incitent
a demander que la fibromyalgie soit incluse darlsta des affections de longue
durée (ALD). Ma réponse a toujours été ambigué jet dois préciser ma position
sur la pertinence de cette requéte, je vous diraingon opinion n’est pas, pour le
moment, entierement positive. Je ne dis pas qfibrtamyalgie n’est pas la cause
d'une géne considérable ; elle pourrait d'ailleensrer dans le cadre des ALD si
elle entrainait une dépression grave. Mais je demsiqu’adjoindre le syndrome
fibromyalgique en tant que tel a la liste des ALMrainerait des complications
graves, et qu'il faut procéder au cas par cas.dogsmissions départementales
peuvent étre saisies de cas particuliers : ellesm@ent alors les patients
extrémement handicapés dont des tests montreri$ gelivent entrer a bon droit
dans la liste des ALD. Est-ce que cela doit étteraatique pour la fibromyalgie ?
Ma position a ce sujet est trés hésitante, poyasalire plus.

Mme la présidente Sylviane BulteauAvez-vous envisagé des
explications sociologiques au syndrome fibromyalgi@ Des études ont-elles été
conduites sur le milieu d'origine, la professiom, niveau d’éducation, la vie
familiale des patientes ? De ce que nous avonqi@ut&i lors des auditions
successives et au centre antidouleur de I'hopitahid, il ressort que les femmes
atteintes du syndrome fibromyalgique ont souverst gl@fessions tournées vers
les autres, des vies compliquées qui les condugseidccuper de tous, au point
gu’un moment vient peut-étre ou c’est trop. N'estpas alors qu’apparaissent les
symptdbmes ? La physiologie féminine n'étant pas @use, une étude
sociologique permettrait-elle de dire si ces sym@$ traduisent une maladie de
société ?

Mme Annie Le Houerou.Dans le méme esprit, y a-t-il une corrélation
entre la prévalence de la maladie et les conditiiengie sociales ? Pour ce qui est
de la prise en charge de la maladie une fois quést diagnostiquée, ne faudrait-il
pas favoriser la prévention en allégeant les mtggatie travail en cas de crises, de
maniére que les individus fiboromyalgiques parvieting concilier maladie, vie
sociale et vie professionnelle ?

M. Marcel-Francis Kahn. Il est évident que les conditions de vie, de
travail et familiales ont une influence ; cela nfi@ppé au cours de mes
consultations méme si, ayant uniqguement exercé @praticien hospitalier, sans
jamais donner de consultations privées, ma pateestén est trouvée sélectionnée
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d'office puisque je ne voyais pas le milieu socjal ne vient pas a I'hopital hors
d’une consultation privée. J'ai publié dan#\ctualité rhumatologique 201lin
article assez long qui portait sur les pathologmsnatologiques liées au travail ;
la fibromyalgie en fait partie. La maladie a unetosocial incontestable, mais le
dire ne suffit pas a apporter une solution fac{ieie faire quand une femme
travaille a la chaine ? Que faire quand une femapece des poissons dans le
froid, avec des gestes répétitifs, a une cadengmsée ? Tout cela favorise
grandement l'apparition des symptomes. Les solgtisont incontestablement
d’ordre médico-social mais je suis bien en peimadlire plus.

Des espoirs thérapeutiques résident peut-étre diemsnoyens différents
des prescriptions actuelles, médicamenteuses orédihication : les méthodes
agissant sur l'intégration de la douleur. Ainsi, deofesseur Serge Perrot, qui
exerce a I'Hétel-Dieu, a Paris, se sert de la datian magnétique transcranienne,
déja utilisée par les psychiatres a la place degrélchocs.

Mme la présidente Sylviane Bulteaule vous remercie, monsieur le
professeur, pour ces éclaircissements apportéspasson, conviction et humour.
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Audition du professeur Christian Roques, président

du Conseil scientifique de I'’Association francaispour la recherche thermale,
et de M. Claude-Eugene Bouvier, délégué général
du Conseil national des établissements thermaux

(Procés-verbal de la séance du mardi 12 juillet@01
Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane BulteauNous poursuivons nos travaux
avec l'audition du professeur Christian Roquessigent du conseil scientifique
de [I'Association francaise pour la recherche théem@FRETH), et de
M. Claude-Eugéne Bouvier, délégué général du Cbngswitional des
établissements thermaux (CNETh). Je vous soulmbii=hvenue, messieurs.

Je rappelle que notre commission d’enquéte a déda@léendre ses
auditions publiques. Par conséquent, celles-ci smntertes a la presse et
rediffusées en direct sur un canal de télévisiterie, puis consultables en vidéo
sur le site internet de I’Assemblée nationale.

Conformément aux dispositions de [Iarticle 6 derdmnnance du
17 novembre 1958 relative au fonctionnement desnalsi€es parlementaires, je
vous demande de préter le serment de dire la yéoite la vérité, rien que la
Vérité.

(M. Christian Roques et M. Claude-Eugéne Bouviétgnt serment.)

M. Christian Roques, président du conseil scientifjue de
I'Association francaise pour la recherche thermaleJinterviens ici en ma
qualité de président du conseil scientifique deFRETH. Je suis par ailleurs
professeur émérite des universités en meédecineiquiegyet de réadaptation a
l'université de Toulouse et membre correspondant’Aleadémie nationale de
médecine. Je précise que je préside le conseihtéitjae de 'AFRETH a titre
bénévole. Je ne suis ni salarié ni actionnaire @iablissement thermal. Je n’ai
aucun lien de subordination avec une structureésgmtative du thermalisme.

L’AFRETH a été créée en octobre 2004, avec I'olfjelet promouvoir des
recherches destinées a évaluer le service médiodurpar les cures thermales, a
l'initiative de trois organismes: le CNETh, syralicpatronal ; I’Association
nationale des maires de communes thermales, regrmn d’élus ; la Fédération
thermale et climatique francaise, branche natiodeléa Fédération mondiale du
thermalisme et du climatisme, organisme reconnu’@aganisation mondiale de
la santé au titre des médecines traditionnellesraplémentaires.

L’AFRETH est gérée par deux comités : un conselddiinistration, au
sein duquel siegent les représentants des orgamismateurs et qui prend les
décisions de financement des études qui lui soésemtées par le conseil
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scientifique ; ledit conseil scientifique, compadéne dizaine de personnalités
indépendantes et reconnues — des universitairesmédecin thermal, un
représentant de I'échelon médical de la Caissemal# d'assurance maladie des
travailleurs salariés —, qui gere, en amont, tewolet scientifique.

L’AFRETH fonctionne sur la base d'appels a progientifiques annuels.
A ce jour, onze appels & projets ont été réalisgan douziéme est en cours. lis
ont permis d'engager une enveloppe de 12 milliofeurds consacrée a la
recherche. Au total, 122 projets nous ont été seun¥W9 ont été déclarés
éligibles; 63 ont été validés par le conseil difigme. Le conseil
d’administration a décidé d’apporter un soutieraficier a 43 de ces 63 projets
validés sur le plan scientifique. A ce stade, qeiagicles ont été publiés, dans des
revues de langue anglaise avec comité de lectiéréaeteur d'impact. Neuf de ces
articles concernent le service médical rendu parcuee thermale dans des
domaines tels que l'arthrose du genou, le surpeidfobésité, le syndrome
métabolique, le trouble d’'anxiété généralisé, liffisance veineuse chronique ou
les suites de cancers. Vingt-six études sont erscaudes stades divers — mise en
place, réalisation, exploitation des données, @esitpublication.

S’agissant de la prise en charge thermale de tanfipalgie, deux essais
contrdlés randomisés sont en cours. lls confortdemdonnées de la littérature
scientifique internationale dans le domaine dedkdmtion thermale, qui sont, il
faut le dire, assez modestes : jai identifié uimgtaine de références d'études
publiées dans des revues en langue anglaise afatitmpact — c’est-a-dire avec
un haut niveau de qualité scientifique. Parmi setlie six peuvent étre retenues
comme représentatives de la prise en charge thertsié qu'elle est réalisée en
France. Cela contraste avec I'importance de laeretie thérapeutique concernant
la fibromyalgie : dans la base de données la phditionnellement utilisée en
médecine, on identifie plus de 5 000 référencesgudications relatives a ce
domaine.

M. Claude-Eugéne Bouvier, délégué général du Conkaiational des
établissements thermauxLe CNETh est le syndicat professionnel des
entreprises thermales francaises. Il représente d€6 110 établissements
thermaux de notre pays. Comme tout syndicat prafiessl, il est I'interlocuteur
des autorités de tutelle, qui sont, pour le theisna, a la fois I'Etat, au travers du
ministere de la santé et des agences régionalesadkt® (ARS), et I'Union
nationale des caisses d’'assurance maladie (UNCAWM)réunit les trois régimes
de I'assurance maladie.

Nous vous remercions de nous permettre de nousnexpdans le cadre
de vos travaux. Il nous semble Iégitime que lesésgntants de la médecine
thermale soient entendus et participent au délzats ¢t mesure ou nombre de
patients atteints de fibromyalgie privilégient eettnédecine et ou celle-ci
constitue une solution médicalement et économiquemertinente. A cet égard,
je rappelle que la Haute Autorité de santé (HASjeeonnu lintérét de la
balnéologie dans ses recommandations de 2010. Dmemé&lans des
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recommandations émises en 2006, la Ligue européeoni&e le rhumatisme
(EULAR) a reconnu lintérét de la balnéologie enueahaude - pas
spécifiguement du thermalisme — et lui a attribeiéplus haut grade parmi les
techniques non pharmacologiques. L'EULAR a égalémeconnu l'intérét des
techniques adjuvantes a la balnéologie qui peuétre déployées dans les
établissements thermaux, a savoir les programmeszgextices physiques, la
relaxation, la réadaptation et le soutien psychqlog

Le thermalisme est I'utilisation a des fins thénafpies de I'eau minérale
et de ses dérivés, les boues thermales et lehegamdux, sur le lieu d’émergence
de ces eaux.

La cure thermale est indiquée dans la prise engehale maladies
chroniques, qui représentent 63 % des dépenseasderance maladie. C'est le
coeur d'activité des établissements thermaux, gemment en charge a ce titre
563 000 curistes par an — chiffre trés significatjff dans le cadre de douze
orientations thérapeutiques. Précisons que la rfigadgie n’est pas identifiée
comme l'une de ces douze orientations. Quelque t%ocuristes viennent en
cure pour traiter essentiellement des pathologges k I'appareil locomoteur.

Le format de la cure thermale est nécessairemedtxdeuit jours. C'est
une démarche médicale, qui fait I'objet d’'une prggion et qui est suivie,
pendant toute sa durée, par un médecin thermal.

Rappelons aussi qu'il s'agit d’'une médecine sociddes la mesure ou de
nombreux curistes sont issus des classes moyerirte%o: d’entre eux ont des
ressources inférieures au plafond de la sécuri®alsg environ 3 % sont
bénéficiaires soit de la couverture maladie unel@scomplémentaire (CMU-C),
soit de I'aide au paiement d’'une complémentairééséhCS). D’autre part, 23 %
des curistes bénéficient d'une prise en charge @%,0dont 20 % pour une
affection de longue durée (ALD).

On entend parfois dire que la médecine thermaléecclier. Je vais sans
doute vous surprendre en accréditant cette assertitle colte effectivement
cher, mais elle colte cher au curiste. On conspagel’'investissement personnel
du curiste représente 70 a 75 % des colts engageés ld cadre de la cure
thermale.

A I'échelle macroéconomique, le budget des curesnihles représente
0,15 % des dépenses de I'assurance maladie.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Quel est le colt moyen d’'une cure ?

M. Claude-Eugéne BouvierlLe tarif moyen d'une cure est d’environ
560 euros pour ce qui est des prestations liéessaims. L'assurance maladie
intervenant a hauteur de 65 %, le colt pour laectilité est de I'ordre de 300 a
350 euros.
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M. le rapporteur. Quel est le colt pour le malade ?

M. Claude-Eugéne Bouvierll est en moyenne de 1 600 euros, lorsque
I'on inclut 'ensemble des postes : le déplaceménébergement sur place, les
autres frais liés au séjour, les honoraires mégicaiest donc une dépense assez
importante.

Il existe trois modalités d’accueil et de prisecharge des curistes atteints
de fibromyalgie dans les établissements thermauwx.ptemiére est la cure
thermale standardisée de trois semaines telle gueiens de la décrire. La
fiboromyalgie peut étre prise en charge dans le ecadle trois orientations
thérapeutiques : la rhumatologie, dans quatre~dimgi stations thermales ; la
neurologie, dans trois stations; les affectionycpssomatiques, dans cing
stations. Selon le mode d’expression du syndrormeriyalgique, c’est-a-dire
selon que prédominent la douleur ou bien les proe& psychosomatiques —
dépression, anxiété, troubles du sommeil, voinddaces suicidaires —, le patient
sera dirigé vers un établissement agréé pour danees trois orientations.

Second mode de prise en charge de la fiboromyalge forfaits créés par
certains établissements thermaux, en dehors desk gn charge par I'assurance
maladie. Ces forfaits associent en général des shermaux et des techniques
éducatives. Ces ateliers d’apprentissage sont péspen plus des soins thermaux,
a un tarif qui oscille entre 100 et 250 eurosstiat donc a la charge du curiste.

Troisieme modalité de prise en charge : I'éducatibérapeutique du
patient. Le CNETh a élaboré, en coopération aveas$sociations de patients, un
programme d’éducation thérapeutique, désormaisogeéomlans quatre stations
thermales. Dans la mesure ou ces programmes néidiéméd’aucune prise en
charge institutionnelle, ils sont entiérement ficém par le curiste ou par
I'établissement thermal.

M. le rapporteur. Je tiens tout d'abord a vous féliciter : alors dae
fibromyalgie est contestée par certains médecisshdpitaux, par de nombreux
médecins libéraux et, surtout, par les médecira décurité sociale, les médecins
thermaux sont tous d’accord pour dire qu'il s’adjitne vraie maladie, qu'il faut
la soigner et qu'il faut faire venir les patientand les stations thermales. Le
thermalisme est le seul domaine ou je n'ai pass&aliopposition.

Mme la présidente Sylviane Bulteaull y a aussi celui des assurances.
M. le rapporteur. C'est juste.

Disposez-vous d'une évaluation du nombre de patisguffrant de
fibromyalgie qui suivent une cure thermale dans etablissements ? Quelle
proportion des curistes pris en charge dans le ecade ['orientation
« rhumatologie » représentent-ils ? Nombre des dealajui ont suivi des cures
nous ont dit que cela leur avait fait beaucoupide.b
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M. Claude-Eugene Bouvier.Nous le confirmons.

Lorsque I'on s'intéresse a la « prévalence » débi@myalgie dans les
établissements thermaux, il faut distinguer, d'yo@et, les malades atteints de
fiboromyalgie et, d'autre part, les patients prischarge en tant que tels. Il s'agit de
deux notions bien différentes : certains patiertsiras de fibromyalgie sont
traités dans les stations thermales non pas audlttia fibromyalgie, mais au titre
de I'une des manifestations du syndrome, par exereldépression. Chaque
année, 12 000 a 15 000 patients atteints de fibatgi®; diagnostigués comme
tels par un médecin ou, parfois, autodiagnostiqu€gtude de I'association
FibromyalgieSOS a révélé I'existence de cette guati-, sont pris en charge dans
les établissements thermaux. lls représentant 2,8é% curistes francais,
proportion Iégérement inférieure a celle qu'avaitireée 'EULAR en 2006, qui
était de l'ordre de 4,4 %.

M. le rapporteur. Pouvez-vous nous décrire les dispositifs ou soins
particulierement adaptés aux patients souffranfiltemyalgie lors d’'une cure
thermale ? Sont-ils différents de ceux que les liésments proposent pour
'ensemble des curistes relevant de [l'orientatiorhumatologie » ? En quoi
différent-ils de ceux qui sont proposés dans lesres de balnéothérapie ?

M. Christian Roques.Dans le cadre des cures rhumatologiques, on
propose aux patients atteints de fibromyalgie a@sssadaptés a leur tolérance,
qui est inférieure a celle des rhumatisants trawlitels, en particulier a celles des
sujets porteurs d'arthrose, qui représentent lidsde des curistes
rhumatologiques.

Il y a quatre ans, nous avons organisé au nivetianah une réflexion a
laquelle ont participé des médecins, des professisrde santé, des représentants
des établissements thermaux et des représentagsodiations de patients. A
l'issue de ces quelque dix jours de travail en cammmous avons, d’une part,
optimisé le bouquet de soins hydrothermaux et, tcBaypart, construit un
programme d'éducation thérapeutique, qui est dement en place dans un
certain nombre de régions, aprés avoir été vabadgs ARS concernées.

Les soins hydrothermaux proprement dits ne différepas
fondamentalement de ceux qui sont délivrés haltétmeint dans le cadre d'une
cure rhumatologique : il s'agit de bains individyetl'applications de boues, de
massages, d’exercices collectifs de mobilisatiopiscine d’eau minérale sous la
direction d’'un masseur-kinésithérapeute diploméat'H es différences peuvent
porter sur la température des produits — eau nmiména boues —, la durée des
soins et la pression exercée lors des massagesleSupatients atteints de
fibromyalgie, on ne réalise que des massages tEexfeiels ou « effleurages »
destinés a activer les récepteurs cutanés de $ébdeé non douloureuse, lesquels
bloquent I'entrée des influx douloureux au niveaula moelle épiniére. C'est ce
gu’'on appelle le « contrdle des portes®contrario en rhumatologie, compte
tenu de l'importance des contractures musculawesréalise trés souvent des
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massages profonds qui visent a faire travaillemiescles. Un patient atteint de
fibromyalgie ne tolérerait pas de tels massages He soi qu'on ne le traite pas
comme un joueur de rugby ! La plupart du temps,steas hydrothermaux sont
complétés par des activités physiques adaptéessettia de recommandations
diététiques.

De la méme maniere, dans les établissements thermautraitent les
problémes neurologiques ou les affections psychasquoes, la température des
bains et la durée des soins sont adaptés aux {zatdeints de fibromyalgie.
S’agissant plus spécifiquement des patients pa@gukds les troubles relationnels
sont au premier plan du tableau clinique et quit guis en charge dans les
établissements agréés pour l'orientation « affestigpsychosomatiques », la
pression des douches — qui ont une grande impertdans le traitement de ces
affections — est modulée pour rester a des niveelativement faibles, afin
d'éviter de réveiller la douleur. Rappelons que gefmts douloureux provoqués
par la fibromyalgie sont diagnostiqués lorsquedéemt réagit a une pression de
4 bars, c'est-a-dire a la pression qui fait appagaine ligne blanche au niveau du
doigt.

Pour faire simple, il s’agit donc des soins habffuenais « taillés sur
mesure » de maniére globale pour la population pasents atteints de
fibromyalgie et adaptés trés spécifiquement a lzqmme concernée, lors de la
premiére consultation, qui vise a prescrire leasscét de la consultation de suivi,
qui a lieu en général une dizaine de jours aprdslet de la cure.

Les différences entre la cure thermale et la bahégapie conventionnelle
sont de plusieurs ordres.

Premierement, I'offre de soins proposée dans leecdidne cure thermale,
en particulier d’une cure rhumatologique, est piake que celle que I'on peut
faire en médecine ambulatoire, notamment en méeelzrville. Pour trouver une
offre qui s’en approche, il faut s'adresser a dasctures hospitaliéres publiques
ou a des centres de rééducation fonctionnelle sésgode plateaux techniques
lourds.

Deuxiémement, on n'a pas nécessairement la passitiiiccéder, prés de
chez soi, a des structures techniques aussi lquddastant que celles-ci ont
essentiellement vocation a étre utilisées soitdesr polytraumatisés graves, soit
par des patients présentant des lésions neurokmioen particulier par des
hémiplégiques vasculaires —on compte 75 000 namvesas d’hémiplégie
vasculaire chaque année en France. Les persped@vestrouver une autonomie
optimale sont liées a une rééducation précoce,idiadiplinaire et intensive, qui
ne peut étre dispensée que dans ce type de sasictliaccés aux soins est plus
confortable dans un établissement thermal, danseletpus les soins sont
regroupés et qui se trouve, par définition, a pnité des patients.
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Troisiemement, la cure thermale revét plusieursedisions thérapeutiques
différentes. On parle d'ailleurs d’ « interventitimérapeutique complexe ». Les
soins hydrothermaux, eux-mémes multiples, ont taqaarité d'agir de maniere
diffuse sur le corps, a la différence des techrsqde kinésithérapie ou de
physiothérapie conventionnelle, qui sont plus satigegmentaires. En outre, le
séjour thermal s’accompagne d'un changement de amlvie et, le cas échéant,
d'un changement de climaA contrarig lorsque I'on reste au domicile familial,
les possibilités de repos sont beaucoup plus netsse en particulier pour les
femmes, car il leur est difficile de se soustraireun minimum de taches
domestiques.

Quatriemement, il y a I'apport analgésique propeel’dlément minéral.
Nous disposons d’'un certain nombre d’études, toefiestuées dans le domaine
de la rhumatologie, qui ont consisté a comparer glesipes de patients de
maniére scientifiquement valable — c’est-a-diretiesmt les patients au sort. |l
s’est agi de comparer, d'une part, des patienit&€$rpar des bains d’eau minérale
et des patients traités par des bains d’eau dauése d'autre part, des patients
recevant des applications de boues thermominéigeelées « péloides », et des
patients recevant des applications de paquets stmude boues neutres.

Dans le domaine de la fiboromyalgie, une étude anjsede comparer un
groupe de patients bénéficiant de la balnéothértiygienale a un groupe témoin
traité par hydrothérapie a I'eau de réseau. Endsrdiaction sur la douleur, les
résultats ont été les suivants : avant le débutraitement, les patients des deux
groupes avaient évalué en moyenne leur douleur aiweau quasi identique,
respectivement 72 et 71 sur une échelle de 10®patde trois mois, les patients
du premier groupe ont évalué en moyenne leur dowe2O, contre 42 pour le
second groupe. La différence est donc significative

Nous disposons de données plus riches dans le derdaila lombalgie :
la balnéation en eau minérale réduit la douleuR4i@oints en moyenne, contre
8,5 points pour la balnéation en eau de réseau.

Dans le domaine de l'arthrose du genou, la dimimutie la douleur est en
moyenne de 20 points en cas d’applications de gedpicontre 4 points en cas
d’'applications de paquets chauds.

Donc, dans les soins hydrothermaux, il semble gu'dit, en plus des
caractéristiques physiques - chaleur, immersiorunre certaine dimension
apportée par la minéralité. Cela peut, au demeusartomprendre, sachant que la
perméabilité de la peau est accrue tant par la&bhtibm que par les applications de
boues.

Enfin, jinsiste sur la question du colt, évoquégcpdemment par
M. Bouvier. Ainsi que je l'ai indiqué, seuls desntres de rééducation ou des
services de rééducation de centres hospitalierdicpulBquipés de plateaux
techniques lourds sont capables de délivrer demssobmparables a ceux
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gu’'offrent les établissements thermaux. Or le coidyen d'une journée en
hospitalisation de jour dans de tels centres ovices varie de 70 a 100 euros —
sachant que les soins sont généralement concestrésune demi-journée.
Précisons toutefois que ces chiffres sont un peaieas, la notion de prix de
journée étant devenue plus floue avec les modificat de la tarification
hospitaliere. Le colt de la cure thermale s’étapliant a lui, a environ 35 euros
par jour. La différence de colt est donc trés geaadtre les deux types de
prestation, en tout cas pour I'assurance maladie.

Mme Annie Le Houerou. Pouvez-vous revenir de maniére plus détaillée
sur la question des co(ts ?

Vous avez évalué entre 12 000 et 15 000 par arohebre de patients
fréquentant vos établissements dont la fiboromyadgété diagnostiquée. Pouvez-
vous nous donner des éléments précis ou des shdftnecernant la nature de leur
prise en charge ? Viennent-ils tous en cure swcpmion d’'un médecin ou non ?
Sont-ils pris en charge dans le cadre d'une ALDnon ? Viennent-ils sur leur
temps de congé ou bien dans le cadre d'un arréadail ?

M. Claude-Eugéne BouvierLe forfait moyen pour les soins thermaux
est de 'ordre de 560 euros. L'assurance maladkagmt en charge 65 % de ce
forfait, le colt pour la collectivité est de I'oedde 350 euros. Le solde est a la
charge du curiste ou de sa complémentaire sarsgudren a une.

M. le rapporteur. Il s’agit de la partie constituée par les soins.

M. Claude-Eugene BouvierQOui. Par ailleurs, il y a un forfait de
« surveillance thermale » : au cours de la curenéglecin thermal donne trois
consultations et facture un forfait global de 8€osu sur lequel I'assurance
maladie intervient a hauteur de 70 %.

Mme la présidente Sylviane BulteauSans doute convient-il de préciser
que c’est pour la durée de la dure.

M. Claude-Eugéne BouvierEn effet.

Rappelons les caractéristiques de la cure : s@&dsenécessairement de
dix-huit jours de soins, répartis sur vingt et aarg de séjour, et elle est toujours
prescrite par un médecin, généraliste ou spé@aliduelque 20 % des curistes
atteints de fibromyalgie sont pris en charge dansadre d’'une ALD, sans que
nous soyons en mesure de distinguer entre ALD 80, 3l et ALD 32. Un début
de réponse figure cependant dans I'étude réale€EipromyalgieSOS : 43 % des
patients bénéficiant d’'une prise en charge dacsdiee d’'une ALD le seraient au
titre d'une ALD 30, un peu plus de 33 % au titrerd® ALD 31, et pratiquement
aucun au titre d’'une ALD 32, c’est-a-dire d’uneypathologie.

M. Christophe Premat.Vous avez indiqué que la fibromyalgie ne
figurait pas parmi les douze orientations pathajogs pour lesquels les
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établissements thermaux sont agréés. Est-ce disitmpiement a I'absence de
consensus sur le diagnostic ou aux priorités dddigsements ?

Vos établissements accueillent-ils des patientangars en cure ?
Comment appréhende-t-on les pathologies de cedype d’autres pays ?

M. Christian Roques.Il existe douze orientations thérapeutiques
générales : rhumatologie, voies respiratoiresctéfes du tube digestif et troubles
du métabolisme, phlébologie, maladies cardio-atlés, etc. A chacune de ces
orientations sont associées un certain nombre idatidns thérapeutiques qui
correspondent a telle ou telle pathologie. Lordquitoromyalgie se manifeste de
maniére prépondérante par des troubles musculdettigees, elle peut étre prise
en charge dans le cadre d’'une cure rhumatologiguesqu’elle se traduit avant
tout par des troubles relationnels, elle peutd’@&ans le cadre du traitement des
affections psychosomatiques.

En outre, la fibromyalgie étant souvent associésttbubles fonctionnels
somatiques tels que le syndrome du célon irritabléa dyspepsie gastrique, il est
vraisemblable que, compte tenu de la prépondémmdels symptdmes digestifs,
un certain nombre de malades atteints de fibrongatiagnostiqués comme tels
ou non, bénéficient d'une cure thermale digesBependant, nous n'avons pas de
chiffre a vous donner sur ce point. En tout cas éieides montrent que les cures
thermales permettent une amélioration trés sigiifie de I'état de santé des
patients atteints de dyspepsie gastrique, du symelrdu cOlon irritable ou de
certaines génes fonctionnelles respiratoires.

M. Claude-Eugene BouvierActuellement, les établissements thermaux
francais accueillent trées peu de patients étrandarss le cadre d'une cure
thermale de trois semaines. Bien sdr, un certainbne d’étrangers bénéficient de
prestations de bien-étre dans nos stations, haorwmitcithermal. Les choses
évolueront peut-étre avec la mise en ceuvre dedatilie européenne sur les soins
de santé transfrontaliers, qui va permettre lessfests de curistes d’'un pays a
l'autre. De ce point de vue, la France aura cestagnt une carte a jouer, le
thermalisme francais étant reconnu, a I'échelleopéenne, voire mondiale,
comme I'un des plus efficients et des plus strgstigmatiére de réglementation et
de contrdles. Il y a donc fort a parier que ledgpa$ étrangers qui souhaitent
suivre une cure thermale hors de leurs frontiereslggieront notre pays plutot
gu’un autre.

Mme Florence Delaunayle thermalisme est un moteur économique
majeur, notamment en Aquitaine, en particulierlsuerritoire de I'agglomération
dacquoise. Le cluster thermal aquitain AQUI O Thesmaccompagne le
dynamisme du secteur. Le programme d’'éducatiorapieéitique que vous avez
évoqué y est dispensé depuis 2013. L'AFRETh a &didmise en place d'un
essai clinique pour évaluer l'efficacité de ce pemgme en cure thermale
standardisée chez les patients atteints de fibriyeydPouvez-vous nous en dire
plus sur la démarche, sur ses résultats et spréesnisations qui en découlent ?
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M. Christian Roques.Je ne peux vous donner d’indications ni sur les
résultats ni sur les préconisations, car I'étudeesore en cours.

Ainsi que je l'ai évoqué précédemment, ce progranufigducation
thérapeutique, intitulé Fibreaux, a été constauitniveau national en partenariat
avec les associations de patients. |l a été miplare dans plusieurs régions,
notamment en Aquitaine, aprés avoir été validélesrARS compétentes. Son
objectif est de permettre au patient qui souffiendcertain nombre de handicaps
— c’est le public que nous avons choisi —, d’améli®es activités, c’'est-a-dire ce
gu’il fait sans sa vie quotidienne, et sa partitgrg c’est-a-dire son implication
dans les diverses dimensions de sa vie, qu'il s&gide sa vie familiale,
professionnelle ou sociale.

Ce programme fait effectivement I'objet d’'une éwdion scientifique
dans le cadre d’'un essai contrdlé randomisé, afEIET, mené dans une dizaine
d'établissements thermaux du cluster AQUI O Thern#as total, 152 patients
doivent étre enrdlés dans le cadre de cet essainembre a été calculé pour
pouvoir valider des résultats scientifiqguement ipertts. Tous ces patients
bénéficient d’'une cure thermale standardisée, delprincipes que j'ai exposés
précédemment. Les uns, tirés au sort, suivent gramme d'éducation
thérapeutique pendant la cure. Les autres ne Io@amdfi que des soins
hydrothermaux ; il leur est proposé de bénéficiar plogramme d’éducation
thérapeutique I'année suivante, dés lors qu'ilpaeiciperont plus a cette étude,
dans laquelle ils jouent le r6le de groupe témoin.

Comme tous les programmes d’éducation thérapeutiguerogramme
Fibreaux répond a un cahier des charges organisal extrémement strict. Il
comprend, d’'une part, des entretiens individuetsedie patient et la personne qui
le suit. Lors d'un premier entretien, au début dogpamme, on établit avec le
patient un diagnostic éducatif partagé, dans legesl besoins éducatifs sont
identifiés. Au cours d’'un deuxieme entretien, perida programme ou a l'issue
de celui-ci, on lui propose des objectifs conceetsettre en ceuvre aprées le retour
a son domicile. Lors d'un troisieme entretien, pélénique — la plupart des
curistes vivent loin des établissements thermawn-détermine si le patient a pu
mettre en ceuvre ses objectifs et comment il letemts, et on identifie ce qu'il y
a lieu de modifier.

Le programme comprend, d’autre part, plusieurdestelCertains ateliers
sont proposés a tous les patients. Ils portermietivement, sur la connaissance et
la compréhension de la maladie, sur la gestioraddolleur et du stress, sur le
sommeil et sur 'activité physique. Il y a, en @jtdeux ateliers optionnels : I'un
portant sur le traitement, en particulier sur leittment médicamenteux, pour
ceux qui ont besoin de renforcer leurs connaissade@s ce domaine ; l'autre,
intitulé « vivre avec sa maladie » ou « ma maladie,autres et moi », qui vise a
aider le patient a gérer les problémes relationgaks peut créer cette maladie
généralement mal percue et mal comprise dans stourage professionnel,
familial ou social.
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Comme tout programme d’éducation thérapeutique, piegramme
Fibr'eaux doit faire I'objet d’'une évaluation systatique, d’'une part d’'une auto-
évaluation annuelle — évaluation, essentielleméat|a file de patients et de la
maniére dont se sont déroulés les ateliers —, r@apart d'une évaluation
guadriennale, destinée aux ARS, dans laquelle ab mprendre tous ces
éléments, mais aussi déterminer dans quelle médssrpatients ont atteint les
objectifs éducatifs qui leur avaient été assignés.

Cependant, il s’agit la d'une évaluation de typedit@administrative.
Pour démontrer le bien-fondé de la prise en chdeges le cadre de ce type de
programme, il faut procéder a une évaluation sifigné du service médical
rendu. En I'espéce, ainsi que je l'ai indiqué, newsns choisi I'essai controlé
randomisé, qui permet de comparer un traitement autre, avec tirage au sort
des patients.

Quels sont les critéres qui ont été retenus dansatke de cet essai
FIETT ? Le critére de jugement principal est lalij@ale vie — c’est I'élément sur
lequel on s’est basé pour calculer I'effectif q@dnvient d’enrdler pour avoir une
puissance statistique suffisante. La qualité de ese appréciée au moyen du
questionnaire d'impact de la fiboromyalgie (QIF)egtionnaire spécifique a cette
maladie, d'origine anglo-saxonne, qui a été vadiddrancais. Lorsque le patient a
amélioré sa qualité de vie de 14 % au regard deégEmses a ce questionnaire,
cela signifie qu'il a transformé sa qualité de \@e repére permet d'établir la
pertinence du résultat clinique. Il y a, en outdes criteres de jugement
secondaires : I'intensité de la douleur ; le soetlagnt de la douleur ; la peur du
mouvement, mesurée au moyen de I'échelle TAMPATfpietion des membres
inférieurs, mesurée par I'index WOMAC ; les troubtie I'humeur, I'anxiété et la
dépression ; le sommeil, apprécié au moyen de éléechd’Epworth ; la fatigue,
mesurée au moyen de I'échelle de Pichot. Il s'aghc d'une évaluation
multidisciplinaire.

Mme la présidente Sylviane Bulteaul’'éducation thérapeutique est
effectivement une option intéressante pour lesptisouffrant de fibromyalgie.
C’est probablement une piste a développer. Lonsatiee déplacement a I'hdpital
Cochin dans le service du professeur Serge Pemwot avons discuté avec des
personnes qui participaient a un atelier de cettura. On voit que la
pluridisciplinarité est une dimension importantes deoins qui peuvent étre
apportés aux malades. Nous serons attentifs audltats du programme
Fibr'eaux. Une prise en charge analogue se fai ticentres antidouleur.

M. Christian Roques.Les programmes d’éducation thérapeutique tels
gu’ils sont mis en ceuvre en milieu thermal ne déifé en rien, sur le plan de la
conception, de ceux qui sont mis en ceuvre dansdefres antidouleur. En
revanche, en milieu thermal, ces programmes béesficde la dynamique
thérapeutique propre a la cure.
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D’abord, la cure thermale implique une démarchévadu patient, qui
doit régler un certain nombre de problemes poutirpde chez lui pendant trois
semaines. Ensuite, les soins hydrothermaux étapedsés sur une demi-journée,
les curistes disposent de temps. Non seulemeanhilbesoin de ce temps pour se
reposer, car les soins sont relativement fatigant®us ne sommes plus au
XIX¢siécle, lorsque l'on buvait un verre d’eau minéran levant le petit
doigt ! —, mais ils peuvent aussi, s'ils le soubrtif consacrer une partie de ce
temps a quelque chose qui leur apporte un « phlis point de vue sanitaire, a
plus forte raison s'agissant d’'une maladie telle lgufibromyalgie.

Enfin, le programme d’éducation thérapeutique ekts pfacilement
accessible au patient lorsqu'il suit une cure,ceaprogramme lui est proposé sur
place, que lorsqu’il reste chez lui et doit se rendins un centre antidouleur, ce
qui peut étre lourd, colteux et compliqué. Les aesss humaines sont, elles
aussi, sur place, avec la multidisciplinarité queissavez évoquée, madame la
présidente. En outre, la station thermale est lgpgt du temps un espace
aménagé pour l'activité physique, avec, souverd,md@cours de marche calibrés.
Il est beaucoup plus facile de marcher ou de bodges une station thermale que
dans une grande ville.

Telles sont les spécificités de I'éducation théutipee en milieu thermal,
qui la rendent plus accessible au patient, maisigoobablement, plus efficiente,
car elle s'inscrit dans une démarche ou le patsentonsacre uniquement a sa
santé, celle-ci n'étant plus seulement une préattup qui s'ajoute a celles de la
vie quotidienne.

M. Gilles Lurton. L'objectif d’'une cure thermale est d’améliorertéiede
santé du patient. Disposez-vous d'études ou d'atiins sur I'amélioration de la
santé des patients atteints de fibromyalgie aite sies cures thermales qu’ils ont
suivies ? Est-il nécessaire pour eux de procédenmé@pétition de ces cures a une
échéance prédéterminée ?

M. Christian Roques.Ainsi que je I'ai évoqué précédemment, on peut
faire fond sur les résultats de six études de hixeu scientifique publiées dans
des revues de langue anglaise avec comité dedestar facteur d'impact.

Les cures apportent d’abord une amélioration enquie concerne la
douleur. Cette amélioration est manifeste au &oisi mois ou au sixieme mois,
délais apres lesquels les patients sont généraleévaiués. Selon l'une des
études, elle se poursuit au neuvieme mois, ce que avons aussi observé chez
des patients souffrant d'une arthrose du genoe. fidtte a la fois sur la douleur
spontanée et sur la douleur & la pression: le mrdb sites douloureux a la
pression diminue chez les curistes.

On constate aussi une amélioration en ce qui conadarfatigue chronique
—de 18 a 30 % au troisieme mois, de 42 % au newgvidois —, I'anxiété — de
32 % au premier mois, de 34 % au sixieme mois,&l#4u neuvieme mois — et
la dépression — de 31 % au troisieme mois, de BlLI%ixieme mois, de 18 % au
neuviéme mois.
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L’amélioration porte également sur les troublesdmmeil, tant dans leur
expression clinique que dans leur expression naysiplogique — il s'agit alors
d'enregistrer le fonctionnement cérébral pendasblameil.

De méme, on note une amélioration en ce qui corcéra troubles
fonctionnels somatiques. Elle est d’environ 30 #t f@our le syndrome du célon
irritable — selon deux études — que pour la dyspagastrique — selon une étude.

Une autre étude a montré une amélioration de letifum respiratoire : au
sixieme mois, I'essoufflement des patients est mi@ide 58 %, et leur capacité
respiratoire augmentée de 36 %

Enfin, la qualité de vie a pu étre évaluée tantrenyen du questionnaire
spécifigue a la fibromyalgie que j'ai évoqué prémachent — I'amélioration est de
I'ordre de 30 %, sachant que le seuil a partir @utpichangement est significatif
dans la vie du patient est de 14 % — qu’au moyeuwisstionnaires génériques
utilisés pour toutes sortes de déficiences — l'aredion observée est alors
d’environ 20 %. Quant a la satisfaction de vie, fjae peut mesurer avec une
échelle visuelle analogique (EVA), elle est amé&leode 30 % au sixieme mois.

Pour résumer, ces études montrent I'impact dessdinermales sur les
diverses dimensions de la fiboromyalgie : la douléairdimension somatique, les
troubles de I’humeur, la fatigue @t,fing, la qualité de vie, qui est la résultante de
toutes les autres.

M. Frédéric Reiss.Ma question porte sur la géographie des
établissements thermaux francais. Certaines stattbermales soignent-elles
davantage de patients atteints de fibromyalgie djaatres ? Certaines stations
sont-elles plus spécialisées que d'autres dansida pn charge de ces patients ?
On sait, par exemple, qu'il y a plus de cas de dialde Lyme dans I'est de la
France que dans les autres régions. La maladigyae lpourrait d’ailleurs étre a
I'origine de certaines fibromyalgies.

M. Christian Roques.Je n’ai rien lu de trés significatif concernant la
distribution géographique de la fiboromyalgie.

Les stations thermales exploitent les ressourcesntbminérales sur le
lieu de leur jaillissement. Leur situation est daiéterminée par I'’hydrogéologie
de notre pays : elles se trouvent essentiellemams tbs massifs montagneux et,
éventuellement, dans les piémonts. Dés lors, stles assez mal réparties sur le
territoire francais : elles sont concentrées danmsassif pyrénéen et son piémont,
le massif central, les Alpes et les Vosges. On meve que deux stations
thermales au nord d'une ligne qui va de la cotebagusqu’a I'Alsace : une en
Normandie et une dans le département du Nord, @-8aiand-les-Eaux. Cela
pose un probléme d'accés. Cette inégalité teral@riest le fait non pas de
I’'homme, mais de I'hydrogéologie.
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J'en viens a votre question sur la spécialisatemstations thermales dans
la prise en charge de la fibromyalgie Le terme éciisation » est peut-étre un
peu excessif, car la prise en charge des patiéeiata de fibromyalgie ne differe
pas fondamentalement de la prise en charge dessgpditients. Simplement, il
faut vouloir s’occuper de ces patients en prenantampte leurs spécificités, qui
sont treés prégnantes. Si I'on ne respecte pas bmsagins spécifiques, la cure va
mal se passer : si I'on pratique sur un patierrttide fiboromyalgie un massage
plutdt destiné a un sportif, si on lui fait prendies bains trop chauds ou si on lui
appliqgue des boues trop chaudes, il ne le toléngas. Toute station
rhumatologique a théoriquement les moyens de peeedr charge un patient
atteint de fibromyalgie. Il faut simplement quegiigpe humaine — la direction de
I'établissement, les médecins, les soignants +egiti I'information nécessaire
concernant la fibromyalgie et s’inscrive dans ugrashique. Si I'on observe les
choses de I'extérieur — je ne suis pas exploita@tmal —, on se rend compte que
certaines stations thermales se sont plus implgjudans ce domaine,
intellectuellement et humainement, que d’autres.

M. Claude-Eugéne Bouvier.Vingt-quatre établissements thermaux ont
mis au point et proposent, en sus des soins deatiologie, des forfaits adaptés
aux patients atteints de fibromyalgie.

Il est difficile pour nous d'apprécier le gradiegéographique, mais
gardons a l'esprit que, en moyenne, 70 % des esrisbignés dans une station
thermale donnée viennent de I'extérieur du dépateénmet gqu’'une grande
proportion d’'entre eux viennent de I'extérieur derégion. Ce n'est pas sans
conséquence : cela ne facilite pas I'attributionfidancements par les ARS aux
stations thermales, en particulier au titre du foddntervention régional (FIR),
pour les programmes d’éducation thérapeutique dierga C'est une vraie
difficulté pour nous. Fort heureusement, quelqu&SAcommencent a mesurer
I'intérét de ces programmes. Tel est notammenagede I'’ARS d’Aquitaine, qui a

marqué un soutien trés affrmé a ce que nous pooposians les stations
thermales.

Mme la présidente Sylviane BulteauOn nous a souvent dit que de
nombreux médecins étaient « fibrosceptiques ». drescriptions de cures dans
les stations thermales qui prennent en chargeatsnps atteints de fibromyalgie
viennent-elles toujours des mémes médecins, notamoe ceux qui se sont
penchés sur la question ou ont organisé des atéfiérapeutiques dans un centre
antidouleur ? Disposez-vous de statistiques suppescriptions ou d’indications
sur leur répartition géographique ?

M. Claude-Eugéne BouvierA ce stade, nous n'avons pas étudié ce
point. Nous ne disposons pas d’analyse sur la tiépargéographique. Je peux
seulement vous dire que 80 % des prescriptionsudes &manent de médecins
généralistes. Les spécialistes interviennent pes @aprescription.
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M. Christian Roques.Je souscris tout a fait a ce que vient de dire
M. Bouvier.

En France, environ 150 000 médecins ont une attdlihique, et plus de
500 000 cures thermales sont prescrites chaqueeai@ela signifie qu'il y a
certainement quelques médecins, notamment desaliptss, qui ne prescrivent
pas de cure, mais qu'il ne doit pas y avoir beapcde généralistes qui n’en
prescrivent jamais. En revanche, ce qui peut vatiest I'intérét avec lequel les
médecins prescrivent ces cures, surtout s'agis$ame maladie qui se heurte
encore, malheureusement, ainsi que vous l'avezudstement relevé, madame la
présidente, a un certain scepticisme du corps rakditéme si celui-ci tend a
beaucoup se réduire.

Pour répondre a la question de M. Lurton, la pipson d’'une premiéere
cure est suivie, huit fois sur dix, de la presooiptd’autres cures. On estime que
les patients suivent en moyenne quatre a cing cleesux de renouvellement
étant inférieur a 20 % par an. Cela montre bienlgugire thermale ne guérit pas
la maladie ; elle n’en a d'ailleurs pas la préemtiEn effet, les cures visent a
traiter des maladies chroniques. S'agissant détarfiyalgie, la multiplicité des
mécanismes a l'ceuvre et des facteurs en jeu, & eopen par les facteurs
génétiques dont on commence a mesurer toute l'it@poee, rend peu pertinente
l'idée que I'on puisse identifier un reméde perieuettde guérir la maladie de
maniére globale, compte tenu du niveau de conmaiesajui est le nbtre a I'heure
actuelle. Certes, celui-ci ne cesse de s’enriehipeut-étre va-t-on mettre le doigt,
demain, sur un élément essentiel, mais je ne sallsemreusement pas en mesure
de le prédire.

Dans le cas de la fibromyalgie et de toutes leeauhaladies chroniques,
on cherche a permettre aux gens de trouver unildguiivec leur maladie, de
vivre avec elle, de la gérer au quotidien. Des, ldrest nécessaire de combiner
plusieurs moyens. De ce point de vue, la cure thkrmast un moyen pertinent
pour permettre [l'utilisation optimale d'autres moge qui sont, eux,
potentiellement plus agressifs pour la santé désmia — je pense en particulier
aux traitements médicamenteux. Pour traiter laofibralgie, au-dela des
analgésiques simples, on recourt essentiellemedesa médicaments a visée
psychotrope, en particulier a des antidépresseursles anticomitiaux. Or le taux
de patients répondeurs a ces traitements estvertatnt limité — 30 a 40 %, 50 %
au mieux —, et ces médicaments exposent a dessistjaffets secondaires qui
sont loin d'étre négligeables. Dés lors, on se veowans une situation
extrémement douloureuse : les gens ont mal, et eam Honne de telles
médications. Notons que le risque d’'effets secaoadast d’autant plus faible que
les doses utilisées sont elles-mémes faibles. Ditérét de la cure thermale.

Lorsque les patients ont percu une amélioratioriede état de santé a
l'issue d’'une cure, ils en font la plupart du teropg autre, s’ils en ont la capacité
sociale. Rappelons en effet que, sauf dans le’oasadcident du travail ou d’'une
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maladie professionnelle, qui donne droit & un camgéadie, la cure thermale se
fait dans le cadre des congés annuels.

M. le rapporteur. Cela n'a pas toujours été le cas.

M. Christian Roques.Cela a toujours été le cas en droit, mais pas
nécessairement dans la pratique. Actuellementy &mpratiquement plus de cures
thermales effectuées dans le cadre d'un arrét meakichple. Mais il est exact,
monsieur le rapporteur, que la situation était tuhit différente il y a trente,
guarante ou cinquante ans.

Pour une femme jeune qui a une vie professionmelfamiliale, il n'est
pas facile de s'extraire de cette vie pendant gemaines pour se soigner, méme
si c'est évidemment souhaitable. Néanmoins, leemas qui vont en cure et
constatent une amélioration de leur état cliniqueihaitent généralement
renouveler la cure.

Dans le cas d'une infection des sinus, I'oto-rhiagyngologiste dira
probablement a son patient que ce n’est pas l& mkircontinuer les cures si ses
sinus ne sont pas désinfectés au bout de quates.cldans le cas de la
fibromyalgie, la situation est tout a fait difféten

Mme la présidente Sylviane BulteauMerci beaucoup, messieurs,
d’'avoir participé a nos travaux.
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Audition de M. Yves Lévy, président-directeur généal,
de Mme Sophie Nicole, coordonnatrice de I'expertiseollective fibromyalgie,
chargée de recherche,
et de M. Laurent Fleury, responsable du pdle Expeise collective
de I'Institut national de la santé et de la recherge médicale

(Procés-verbal de la séance du mardi 19 juillet@01
Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Nous allons entendre M. Yves
Lévy, président-directeur général de [lInstitut ioaal de la santé et de la
recherche médicale (INSERM), Mme Sophie Nicolerdonnatrice de I'expertise
collective fibromyalgie et M. Laurent Fleury, resable des expertises
collectives, a qui je souhaite la bienvenue.

Je vous rappelle que nous avons décidé de renbtiejgpes nos auditions
et que, par conséquent, celles-ci sont ouvertaspaelsse et rediffusées en direct
sur un canal de télévision interne puis consultablevidéo sur le site internet de
’Assemblée nationale. Je vais passer la parole .&¥\Wds Lévy pour une
intervention liminaire d'une durée maximale de dixutes, qui précédera notre
échange sous forme de questions réponses.

Par ailleurs, I'article 6 de I'ordonnance du 17 exmore 1958 relative au
fonctionnement des assemblées parlementaires inapoesgersonnes auditionnées
par une commission d’enquéte de préter sermentredadvérité, toute la vérité,
rien que la vérité.

(M. Yves Lévy, Mme Sophie Nicole et M. Laurent Flepngtent
successivement serment).

M. Yves Lévy, président-directeur général de I'Instut national de la
santé et de la recherche médicale (INSERM)Je propose que nous nous
mettions d'abord d'accord sur les termes et surdddinition du syndrome
fibromyalgique. Je vous livrerai ensuite un apaapide des recherches menées a
'INSERM sur cette question, mais aussi sur lesilifes qui lui sont associés,
troubles du sommeil et douleurs chroniques. Je ymarterai enfin des autres
actions que nous menons en lien avec les assosad® malades, ainsi que des
retombées éventuelles de I'expertise collectiveans sur la fibromyalgie et dont
nous attendons les résultats.

Nous n’avons pas aujourd’hui de marqueur précislidgnostic pour le
syndrome de la fibromyalgie, caractérisé par dedledos diffuses, ressenties
comme musculaires ou osseuses et qui sont assacEs troubles du sommeil,
des troubles fonctionnels, psychologiques et cdgnidvec une prédominance a
I'age adulte et chez les femmes. J'insiste sue@isence de biomarqueur, qui est
'un des problémes génant aujourd’hui le diagnosticjetant le trouble dans
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l'identification de la prévalence. Elle peut ainsirier selon les études, mais,
d’'apres des études d’échantillonnage, on peutfiesta 1,6 % de la population.

L’étiologie n'est donc pas déterminée, mais lesstnghysique et le stress
psychologique constituent des facteurs de risqlee ressenti individuel est
extrémement important. Cela a souvent pour impdoalerrance de diagnostic,
la répétition des examens, un risque de surmésitan. Malgré les criteres mis
en place par les associations de rhumatologie,drstate que les difficultés de
diagnostic restent importantes.

Sur les travaux menés a I'INSERM, j'associeraidesleurs chroniques,
les troubles du sommeil et le syndrome fibromyalgigAujourd’hui, nous avons
a 'INSERM sept unités qui travaillent sur les dauis chroniques. Un réseau sur
les douleurs s’est mis en place. Le 12 mai deraiecolloque associant médecins,
associations de patients et psychologues s’estdenda mise en place de ces
réseaux, formulant des recommandations sur la relebelJe pense qu'il importe
de prendre également en compte 'aspect de la wloalgonique. Nous pouvons
vous fournir le détail de ces unités et de leualisation sur le territoire.

Six unités de recherche travaillent sur le somraeises troubles. Elles
s’associent parfois avec celles qui travaillent Issrdouleurs chroniques, ce qui
montre bien l'intrication de ces deux signes oliieet notables dans la définition
du syndrome. Nous avons sept équipes de recheuntlmmtgpublié ou qui menent
des travaux aujourd’hui sur le syndrome fibromyggi et sur des thématiques
proches. Elles ont publié des articles importantscaurs des cing derniéres
années ; je vais revenir sur ce bilan.

La mise en place de cohortes statistiques de patsgra un élément
essentiel pour la définition du syndrome et, pérg;ésur I'identification de
biomarqueurs. Beaucoup de ces équipes travailleassociation sur les troubles
du sommeil et les douleurs chroniques. Nous posrewssi vous fournir le nom
des directeurs de ces unités.

Au total, 146 personnes travaillent aujourd’hui slasix unités de
recherche de 'INSERM. Cela représente en 2015masse salariale d’environ
9,6 millions d’euros, en termes de subventions'Eiat ou de ressources propres
au niveau de 'INSERM. Je veux citer un centrestigation cliniqgue qui méne
des essais de traitement sur le syndrome fibrongadg Situé a Clermont-
Ferrand, il conduit actuellement un essai randomisdouble aveugle, testant une
molécule qui est un inhibiteur de la recapturealsdrotonine, dans le traitement
de la fibromyalgie. Nous attendons les analysedisstpies. Cette étude
importante porte sur le médicament Milnacipran.|l& aibs actions concrétes.

S’agissant des publications, non moins de 490 pantes au sujet des
troubles du sommeil, 520 autres ont porté sur desedirs chroniques et 82 ont été
spécialement consacrées a la fibromyalgie. Ladvifditrie couramment pratiquée
a 'INSERM a permis de les recenser. Au total, BEERM est associée a environ
30 % de ces publications, qui figurent pour cedsairans le premier décile
mondial.
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Il me parait important de citer les actions quesmognons en lien avec les
associations de patients, notamment les commuoisatdestinées au grand
public. Un certain nombre de programmes associest d¢hercheurs aux
associations de malades comme les publication$N@HRM sur la douleur dans
des magazines de sciences et santé ou les dabsiéssmation que nous mettons
a disposition du public.

Je veux citer, parce que c'est spécifique a I'INSERe lien avec les
associations de malades. Nous avons aujourd’hugraope de réflexion avec
elles, créé en 2003. Un partenariat existe avecad8dciations de malades. Les
trois quarts d'entre elles participent régulieremanx différentes actions de
'INSERM. Sur ces associations, onze sont impliguéans le syndrome
fiboromyalgique ou le syndrome de fatigue chroniqualles participent aux
missions de I'INSERM dans un certain nombre d'adjotelle la relecture de
projets de recherche ou la mise en place de rdebercliniques. Toutes ces
associations ont été invitées au colloque et sémin 12 mai sur les douleurs
chroniques.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Quelle appréciation portez-vous sur
I'état de la recherche fondamentale et cliniqueladibromyalgie dans notre pays
par rapport a certains pays, tels que les Etats;UmiCanada ou méme ailleurs en
Europe. Faute d’autorisation de mise sur le maechépéen de médicaments pour
cette indication, les laboratoires pharmaceutiquesemblent pas en faire une
priorité. Ne revient-il pas a la recherche publigde prendre Tlinitiative
d’augmenter notre effort de recherche sur I'éti@agf sur la physiopathologie de
la fibromyalgie ? Avez-vous financé ou identifiésdgavaux novateurs récents
dans ce domaine ?

M. Yves Lévy.Six ou sept unités de recherche travaillent tres
spécifiguement dans le domaine de la fibromyalgens compter celles qui

travaillent a linterface, sur les douleurs chramg ou sur les troubles du
sommeil.

Certes, il est toujours possible de faire mieux.udNoentendons
I'observation que la recherche n’est peut-étre pda hauteur de la demande
sociétale ou de la demande des patients. Je cueiscgst la difficulté de la
définition de ce syndrome. Mais que devons-noustre&n place ? Nous ne
devons pas anticiper sur les conclusions du ragpexpertise qui pourraient nous
stimuler, comme l'ont fait de précédents rappo@®mme je vous l'ai dit,
30 % a 40 % des publications sur le sujet assotIBIBERM. Il faudrait disposer
d’'une définition plus précise du syndrome pour reeéin place des cohortes de
patients, comme I'on commence a le faire, et essdgd’appréhender avec une
approche beaucoup plus large que celle des owtshqus utilisons aujourd’hui.
Nous pourrions alors identifier peut-étre des biaqunaurs permettant de mesurer
tant I'évolution du syndrome chez les patients mseeffets d’'une intervention
thérapeutique éventuelle.
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Avant de délivrer des autorisations de mise sumkrché pour des
médicaments, il faut prouver la capacité de cesicagtents a améliorer les
symptbmes. La composante psychique et limplicattn patient dans ces
symptomes rendent ces évaluations difficiles. Natiendons que I'expertise
collective nous donne des lignes claires. Je reepsd si la France est en retard ou
non par rapport a d'autres pays; je dirais pluée les chercheurs sont
confrontés partout aux mémes difficultés pour idient clairement ces
symptdmes en dépassant I'hétérogénéité des cas.

Mme la présidente Sylviane BulteauEn quoi consistent exactement ces
expertises ?

M. Yves Lévy. Je vous propose que Laurent Fleury vous expliggeca
correspond une expertise collective de 'INSERM, rgpond a une méthodologie
extrémement précise et désormais éprouvée depuienmin nombre d’années.
Mme Sophie Nicole, chargé de recherche qui a lporesabilité de cette expertise
précise, vous en donnera les orientations, en eppgsant ensuite ce qu'il faut en
attendre.

M. Laurent Fleury, responsable des expertises coltéves. Les
expertises collectives de 'INSERM ont été créégsai vingt-deux ans et nous en
sommes a la quatre-vingtieme.

Elles répondent a une démarche trés précise é¢cfieént en six grandes
étapes. Premiérement, nous discutons avec le codit@ia® des instructions
envisagées et d’'un cahier des charges précis, aqtiide base a la convention
signée avec lui. Deuxiéemement, un fonds documentst créé sous la houlette
d'un chargé d'expertise et d'une documentalistéaccent est mis sur
I'exhaustivité et il comprend rarement moins delerdrticles. Troisiemement, un
groupe pluridisciplinaire d’experts est constitudoisis en fonction de leurs
publications, sur la base du corpus bibliographiqaestitué, de leur domaine
scientifique, de leur complémentarité et de lewgeabe de conflit d’intérét — nous
sommes particulierement vigilants sur ce pointgriive qu'ils soient sollicités a
I'étranger. Quatriemement, chaque expert recoitparée des articles a examiner
et il rédige une partie de I'expertise, qui seiscdiée de facon collégiale : c’est ce
gu’il est convenu d'appeler une « analyse critigigela littérature », menée au
cours de réunions qui ont lieu environ une fois panis. Cinquiemement, une
synthése est établie, assortie de recommandatillesfait entre 80 et 100 pages.
Sixiemement, apreés la mise en page et I'édition dgmandent quelques mois,
viennent la publication et la mise a dispositiorpdblic.

Pour organiser tout cela, nous avons mis au pomtsysteme de
gouvernance, en l'occurrence un comité d’orientatsratégique qui regroupe
différents acteurs de la santé publique. Chaquerasp collective a son comité
de suivi spécifique, qui se réunit deux a trois fpar an et s'assure du bon suivi
scientifique. Enfin, I'expertise est coordonnée [epble d’expertise collective
dont j'ai la responsabilité et qui se compose aujbwi de deux documentalistes,
de cing équivalents-temps-plein qui sont des cladjéxpertise comme Sophie
Nicole, et de moi-méme.
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Si I'on fait le bilan de ces expertises, I'on pelite qu'elles sont en
général commandées par les pouvoirs publics. Ellesdestinées a leur permettre
de prendre des recommandations ou des actionse des derniéres, consacrée en
février 2015 a Il'activité physique, a inspiré lais<sa nationale des Allocations
familiales (CNAF) pour la définition de son réfétieh« Equilibre ». L'expertise
collective consacrée aux conduites addictives tdgadolescents, leurs usages et
leur prévention a de méme beaucoup inspiré le gtanvernemental de lutte
contre les drogues de la Mission interministérididutte contre les drogues et les
conduites addictives 2013-2017.

Les participants a I'expertise collective consacaég pesticides ont été
entendus par la Commission supérieure des malagiefessionnelles en
agriculture. Les données de I'expertise ont begucontribué a la reconnaissance
de la maladie de Parkinson comme maladie professilendans ce secteur. Nous
pourrions vous fournir une liste compléete d’exerspldous avons le sentiment
que ces expertises sont en définitive prises enptmrat reconnues, qu'elles
servent a quelque chose.

Mme Sophie Nicole, coordonnatrice de [I'expertise dective
fibromyalgie. Généticienne humaine de formation, je suis chadgéecherches a
'INSERM, spécialisée dans les maladies neurologgque ne travaille pas moi-
méme sur le syndrome fibromyalgique ni sur des elogl chroniques, mais je
dirige des recherches sur des maladies neuromussutares. Dans ce cadre, je
travaille depuis de nombreuses années avec deslogues et des associations de
patients. C'est pourquoi j'ai partagé mes activéége mon action de chercheur a
I'Institut du cerveau et de la moelle épiniéreRpital de la Pitié-Salpétriere et le
pble dexpertise collective ou je coordonne la egche sur le syndrome
fibromyalgique.

Son cahier des charges a été défini avec la Diregfénérale de la santé
dans le courant de I'année 2015. Nous avons déedéettre I'accent sur la
physiopathologie du syndrome fibromyalgique, s tmitils et les échelles
d’évaluation de la douleur et de la fatigue, quitssmtamment trés pertinents pour
évaluer les essais thérapeutiques; nous avonenégal voulu analyser les
syndromes fibromyalgiques pédiatriques. Ce cahgsr charges a été défini de
telle sorte gu'il ne soit pas trop redondant awexapport d’orientation de la Haute
Autorité de santé de 2010, qui s'était concentrd’aspect clinique.

Par rapport au déroulement que vous a décrit mdieégee Laurent
Fleury, nous nous situons entre la deuxieme eblsiéme étape. Nous réalisons
en ce moment le fonds documentaire avec une dodatist®. Pour ce faire, nous
interrogeons des bases de données qui recensgutblésations scientifiques en'y
entrant comme termes de recherches les mots-dibérdenyalgie, de prévalence,
de diagnostic différentiel, de génétique, de maiébgpérimentaux... Nous avons
choisi de restreindre notre interrogation aux detnieres années pour étre au
dernier état de I'art. Cela a déja fourni plus d&0@ documents. Cela représente
une somme énorme a analyser, alors méme que neuens’ pas terminé la
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constitution du fonds: seulement la moitié desebade données ont été
interrogées ; au niveau international, sur ces oilegniéres années, 3 452
publications scientifiques ont traité des syndrofite®myalgiques. Nous devons
déja disséquer les résumés de ces publications, souwir lesquelles seront
retenues dans le cadre de I'expertise.

Nous avons déja élaboré un programme scientifigueegte provisoire. Il
faudra I'affiner en fonction du fonds documentdinal.

Les cinq parties essentielles seront : enjeux tmei¢ économiques et
individuels autour du syndrome fibromyalgique atrBéger et en France;
connaissances médicales actuelles; physiopatleologiu  syndrome
fibromyalgique ; prise en charge médicale ; syndrdibromyalgique juvénile et
comparaison avec celui des adultes. Chacun ddéeses se divisera en plusieurs
guestions. On a identifié les treize disciplinegmsiifiques qui se retrouveront
dans le groupe d’experts et dont la présence pegareg couvrir I'ensemble des
sujets.

En plus de ['élaboration du fonds documentaire avac mission
« Associations, recherche et société », on a cnkes vingt-deux associations de
patients frangaises que I'on a recensées. Nouavess invitées a une réunion
d’'information sur I'expertise collective, tenue1@ mai dernier. Nous avons mis
en place un comité de suivi pour I'expertise et sn@ouhaitons que deux
associations représentent leurs homologues auwlseie comité. Les associations
ne participeront pas aux travaux du groupe d'experhais celui-ci les
auditionnera pour prendre en compte leurs attentes.

Mme la présidente Sylviane BulteauNous vous remercions pour vos
propos, qui montrent I'importance du travail quaua accomplir le groupe
d’experts. Quand celui-ci rendra-t-il ses conclosi@

M. Yves Lévy. Le processus sera extrémement long, car le groupe
produira une analyse exhaustive de la situatidargtulera des recommandations,
qui seront publiées au début de I'année 2018, g¢wabablement pas au méme
moment que le rapport de votre commission.

Mme la présidente Sylviane BulteauOn peut le comprendre, I'ampleur
et les objectifs de vos travaux different des r&tre

M. Arnaud Viala. Le travail que vous entreprenez équivaut a uneetde
doctorat de troisieme cycle, si ce n'est son caraatollectif et pluridisciplinaire.
Quelles applications concrétes peut-on espéreedeaxail théorique, conceptuel
et documentaire ? Outre son intérét pour le trat@mmédical, notre commission
espére que cette étude augmentera la reconnaissaciétale et financiere des
conséquences des troubles liés a la fibromyalge.duditions de la commission
d’enquéte montrent la nécessité de cette expedasd| s'avere indispensable de
regrouper les résultats des recherches conduitanathéere dispersée. Quelles
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avancées concrétes peuvent en attendre les pati€nisls décideurs ou instances
pourront mettre en ceuvre les conclusions de veaura?

M. Yves Lévy. Il ne s'agit pas d’'un travail de recherche fondatale,
mais d'une étude visant a dresser un état des fiesxconnaissances nationales et
internationales dans tous les domaines touchagité maladie. Les demandes des
associations seront prises en compte, et des reandations seront avancées.
Plusieurs expertises collectives ont servi, conformant aux missions et au statut
de I'INSERM, d’'aide a la décision publique. Nous puvons pas anticiper la
prise en compte par les responsables publics dedusions de cette expertise,
mais nos recommandations les éclaireront probalmienreertaines ont dailleurs
été reprises, par le passé, dans des lois, comiee die 26 janvier 2016 de
modernisation de notre systeme de santé. L'expedidlective portant sur la
reproduction et I'environnement, qui répondait & wwaisine du ministére de la
santé en 2011, a contribué a I'évolution de laawgntation et a la prise de
décisions concernant le bisphénol. Toutes les &sper contiennent des
recommandations que les décideurs publics peuventige en compte.

Mme Sophie Nicole.Le groupe d'experts ne comprendra pas que des
chercheurs fondamentaux comme les neurobiologigesaccueillera des
neurologues et des pharmacologues, qui voientdéerps régulierement et qui
effectuent des essais cliniques en France sur aldeuds chroniques et sur des
syndromes fibromyalgiques. Ils pourront faire ét# leurs connaissances
factuelles et émettre des recommandations visamhéliorer la prise en charge
des patients. Cette expertise ne traitera pas gueaherche fondamentale et se
penchera également sur la recherche translatienrli représente le point fort
de I'INSERM.

M. Frédéric Reiss.Je suis heureux de constater que I'INSERM prend la
fibromyalgie trés au sérieux avec la constitutian spt équipes. On évalue a
2,4 % la part de la population francgaise atteitecette maladie, soit environ 1,5
million de personnes, ce qui est considérable. feesmes s’avérent beaucoup
plus touchées par la fiboromyalgie que les hommetsmment celles agées de
trente a cinquante ans. Vos études confirment-eflesonstat et parviennent-elles
a l'expliquer ?

Je suis élu dans un département, le Bas-Rhin, ataladie de Lyme est
répandue, comme dans I'ensemble de I'Est de lacErdmorsque la maladie de
Lyme n’est pas traitée, les patients développamniesat une fiboromyalgie, maladie
neuromusculaire ayant pu étre générée par unegpititique non soignée dans le
passé. Des travaux de recherche sur le passage omladie de Lyme a la
fibromyalgie sont-ils conduits actuellement, sat¢hgre les médecins généralistes
n'ont pas toujours les bons réflexes pour diaggasti ces affections ?

M.Yves Lévy. Il ny a pas aujourd’hui d’explications
physiopathologiques claires expliquant la plus deaprévalence de la maladie
chez les femmes. Il faudrait en effet étudier cqttestion, mais on se heurterait
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encore a lI'absence de biomarqueurs et de diagegstécis pour élaborer une
classification fine. Il nen reste pas moins vraiedes études d’échantillonnage
montrent que cette maladie affecte davantage lesnés, et cela ressortira trés
probablement de I'expertise que nous conduisons.

On n'a pas établi aujourd’hui de relation claire mecise entre un
événement déclencheur ou la maladie de Lyme dbtanfiyalgie, méme si les
symptdmes peuvent étre communs. La non-spécifibé® symptdomes et les
interactions entre plusieurs pathologies — dont comnait les causes pour
certaines, comme la maladie de Lyme — posent prabld/oila pourquoi, il ne
faut pas se limiter a la seule fibromyalgie etsegher sur les douleurs chroniques
et les troubles du sommeil. L'absence de signesifapées et de marqueurs
particuliers de la maladie pourrait ouvrir des cpanplus larges en matiere
d'étiologie. Aujourd’hui, nous n'avons pas pu étahle lien direct entre la
maladie de Lyme et la fibromyalgie. L'INSERM tral&isur ce sujet et remettra a
la direction générale de la santé (DGS) a la fimthis de juillet une premiére
piste d’'orientation sur la recherche portant sunidadie de Lyme ; ce document
dressera le bilan des études portant sur cetteolpgth et avancera des
propositions de recherche au ministére de la santé.

M. Arnaud Viala. Lorsque I'INSERM est saisi d’'une demande d’étude,
lettre de commande suggére-t-elle un résultat d@t@nEst-ce que I'on a ainsi
voulu que vous démontriez que le bisphénol devestiéterdit ?

M. Yves Lévy.Non.

M. Arnaud Viala. Comment la commande sur la fibromyalgie a-t-elée é
formulée ?

M. Yves Lévy. La DGS a adressé une lettre de saisine, qui cdaipan
cahier des charges des objectifs de la missionettee ne se contente pas de
commander une expertise, elle fixe des orientations

M. Laurent Fleury. On s’accorde tout d’abord sur les objectifs géméra
de la commande, cette premiére phase pouvant dlusieurs mois. Ensuite, les
chercheurs décident de la nature des travaux étif&ité de ces expertises,
écrivent eux-mémes leurs chapitres. Nous n’assuqoius réle de coordination et
les laissons libres, alors que d'autres agencespprient les données des
experts auxquels elles font appel. Nos cherchemstees attachés a leur liberté,
et il serait difficile — et non souhaitable — de iefluencer.

Mme la présidente Sylviane BulteauPourrions-nous avoir connaissance
du cahier des charges ?

M. Laurent Fleury. Bien sar !

Mme la présidente Sylviane Bulteaulntégrez-vous au collége d’experts
des personnes qui n'évoluent pas dans le domaite eherche médicale, mais
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qui traitent les conséquences sociales de ce syrdPoEn effet, cette maladie a
des effets importants sur la vie quotidienne, feaa] professionnelle et
conjugale.

Lors des auditions de la commission d’enquéte,@rsra beaucoup parlé
de la formation des médecins généralistes, destemce de médecins fibro-
sceptiques et de I'errance médicale vécue par a@snps que I'on n’écoute pas.
Ces derniers vivent des moments trés difficilegette situation génére en outre
un colt élevé, induit par le remboursement de nembrexamens médicaux.
Recommanderez-vous d’améliorer la formation degigtiis en médecine dans ce
domaine ?

Mme Sophie NicoleUn économiste de la santé et un sociologue siggero
dans le college d'experts, afin d’analyser le saje¢ vous pointez, madame la
présidente. On ajuste I'expertise en fonction desstions qui ont émergé au fil
des auditions de votre commission.

Un médecin généraliste ou un interne en médecioatfégalement partie
du college ou ils analyseront la littérature quidéeeloppera, je I'espére, sur les
difficultés de prise en charge des syndromes filyadgiques par les médecins
généralistes dues a leur méconnaissance de ctitdqupe.

M. Yves Lévy. Parmi les cinq axes d’'expertise, 'une des pressiéer
questions transversales porte sur les conséqudheesyndrome fibromyalgique
sur la qualité de vie du patient et de ses proches.

M. le rapporteur. Comment s’effectue la prise en charge financiere d
ces recherches ?

M. Yves Lévy. Les unités conduisant ces travaux recoivent urgétud
récurrent de 'INSERM, et comme les chercheurs dfgpaent a I'Institut, leurs
salaires sont compris dans son budget. On transleetprojets a I’Agence
nationale de la recherche (ANR), qui constitue Ilguremiere source de
financement, mais qui les sélectionne trés sévareme

Il n'existe pas de budget dédié a une rechercheifep®e sur la
fiboromyalgie a [I'INSERM, et probablement pas nonuspla [I'échelle
gouvernementale.

Mme la présidente Sylviane Bulteau.Nous vous remercions d’avoir
répondu a nos questions et nous suivrons avectiatieiromme tous ceux qui
attendent des réponses, les résultats de vos gavau
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Audition du docteur Laurence Juhel-Voog,
médecin spécialiste en médecine interne
et du docteur Valérie Hégé, médecin généraliste

(Procés-verbal de la séance du mardi 19 juillet@01

Présidence de Mme Sylviane Bulteau, présidenta derhmission d’enquéte

Mme la présidente Sylviane BulteauNous allons entendre a présent le
docteur Laurence Juhel-Voog, accompagnée du dodtelérie Hégé, a qui je
souhaite la bienvenue.

Je vous rappelle que nous avons décidé de renbhiges nos auditions et
que, par conséquent, celles-ci sont ouvertes eekse et diffusées en direct sur un
canal de télévision interne, puis consultables &l€ov sur le site internet de
I’Assemblée nationale.

Je vais passer la parole au docteur Juhel-Voogr poa intervention
liminaire d’'une durée maximale de dix minutes, précédera notre échange sous
forme de questions réponses.

L'article 6 de l'ordonnance du 17 novembre 1958, latree au
fonctionnement des assemblées parlementaires imposaix personnes
auditionnées par une commission d'enquéte de ps&tenent de dire la vérité,
toute la vérité, rien que la vérité, je vous inulenc, mesdames, a lever la main
droite et a dire : « Je le jure ».

(Mmes Laurence Juhel-Voog et Valérie Hégé prétemcessivement
serment.)

Mme Laurence Juhel-Voog. Nous sommes heureuses de venir vous
présenter notre travail sur la fibromyalgie, maadilaquelle nous nous sommes
particulierement attachées depuis plusieurs ant&es notre pratique et que nous
avons cherché a mieux comprendre pour tenter devdroune prise en charge
efficace.

Le docteur Valérie Hégé, généraliste prés de Nitagcompagne, car nous
travaillons ensemble sur cette maladie. Je suis p@upart salariée d'une clinique
privée du Mans, ou nous avons développé une prisharge particuliere.

Nos travaux portent sur un aspect de la fiboromegglggqu’alors peu abordé
lors de vos auditions, a savoir les signes digedtfcette maladie, largement sous
estimés, sachant que I'on compte entre 30 et 7@%atients qui présentent un
syndrome de lintestin irritable, c’est-a-dire umassociation de ballonnements,
diarrhées, douleurs abdominales ou alternance atehdes et de constipation. Ce
sont des symptomes largement banalisés mais ceypengaucoup plus fréquents
et beaucoup plus sévéeres chez les patients at@gntette maladie que dans la
population générale, ou le taux de prévalencelesaiitre 10 et 20 %.
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Dans ces conditions, une étude de 2004, réalisée upa équipe
californienne, a mis en évidence, grace a des tesfdratoires, que 100 % des
patients fibromyalgiques testés présentaient uniulation microbienne dans
l'intestin, en particulier dans la premiére pad&l'intestin, alors que les bactéries
se logent normalement dans le colon. Par aillaatse étude a fait apparaitre que,
plus les patients produisaient de gaz, plus leoutedirs étaient importantes, et pas
uniguement au niveau abdominal.

Puisque tous les malades étaient touchés, nous somsnes donc
interrogées sur le fait de savoir si cette anondigiestive n'était pas un marqueur
de la maladie, voire sgrimum movens

Nous avons par ailleurs essayé de comprendre paueytait de produire
beaucoup de gaz pouvait avoir un lien avec la doulese trouve que ce lien n'est
pas forcément lié & la surproduction d’hydrogenedeuméthane par les bactéries
mais probablement & un gaz toxique, le sulfure @afbgene — celui qui, parmi les
gaz digestifs ne sent pas tres bon. C’est notamo®at tue les sangliers sur les
plages de Bretagne quand se produit une fermemtatios les algues vertes. Ce
gaz est en particulier bien connu des médecinsaghait car certaines professions y
sont exposées, or il ralentit la production d’émegar nos cellules, ce qui pourrait
sans doute expliquer la grande fatigabilité de®fityalgiques.

Comme le résume la fiche de I'Institut nationalrdeherche et de sécurité
pour la prévention des accidents du travail etdasdies professionnelles (INRS),
la toxicité aigué du sulfure d’hydrogéne, lorsquist intoxiqué par voie externe,
touche le systéeme nerveux et le systeme cardidragsipe, pouvant aller jusqu’a
entrainer la mort.

Parmi les symptomes de toxicité chronique, on meales symptdmes trés
fréquents dans la fibromyalgie — fatigue, mauxéde,ttroubles du sommeil, baisse
de la libido, troubles de la mémoire ainsi que Ites digestifs, le sulfure
d’hydrogéne étant trés agressif pour le tube difgest’ou le lien que nous avons
établi.

Si la douleur ne fait pas partie des symptdomes dexicité chronique de ce
gaz, de trés nombreuses études tendent a monpaisdee quinzaine d’'années
que certaines de nos cellules, notamment nos nesirprnoduisent ce gaz en infime
quantité, avec des effets bénéfiques sur I'orgamisbmientées vers la recherche de
pistes thérapeutiques, ces études ont notammaniéprque le sulfure d’hydrogene
agissait sur la douleur par l'intermédiaire desatancalciques des neurones et
avait donc une influence sur le systéeme nerveux.aGigalement constaté que
I'injection de sulfure d’hydrogéne a des animauwluisait une hyperalgie.

Tout cela nous a donc confortées dans nos recleetm®us avons réfléchi
a la maniére de soulager nos patients en leumtgisaduire moins de gaz.
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On peut parvenir a ce résultat en diminuant le mende bactéries grace
aux antibiotiques, notamment la Rifaximine, utdisaux Etats-Unis dans cette
indication, ce qui n’est pas le cas en Francecamstate alors que les patients vont
mieux.

On peut également utiliser des probiotiqgues pourdifieo la flore
intestinale.

Enfin, une équipe australienne de I'université dadbddurne travaille sur un
régime pauvre en sucres fermentescibles, dansdarmeu les bactéries produisent
le gaz a partir de ce que nous mangeons. Sonisis Ve lactose, ou sucre du lait,
gu’une personne sur deux n'est pas capable d'dssietiqui donc fermente, mais
€galement, selon cette étude australienne qui démesique le blé fermente, le
gluten.

Nous avons donc proposé a nos patients des régaaes aliments
fermentescibles, puis sans lait et enfin sans glE® ce qui concerne ce dernier,
force a été de constater que, si, globalementégmes amélioraient I'état digestif
des patients, seul un arrét total du gluten pemritaine diminution des douleurs
somatiques.

Depuis deux ans, les études sur les effets du eégams gluten sur la
fiboromyalgie se multiplient. Les Espagnols ont mataent découvert que les
malades souffrant d’'une maladie cceliaque, c'esteadlune vraie maladie auto-
immune liée au gluten, associée a une fibromyalghestataient, sous I'effet du
régime sans gluten, non seulement un recul de ladeacceliaque mais aussi une
diminution des symptémes liés a leur fibromyaldjie ont donc élargi leur étude a
des malades souffrant uniquement de fibromyalgegids ont appliqué un régime
sans gluten. Une premiére étude a montré une aaidio de 30 % de tous les
scores — fatigue, qualité de vie, douleurs — ceegtibeaucoup pour cette maladie ;
une seconde a fait apparaitre une disparition deledrs dans 75 % des cas.

Cela nous a donc encouragées a persister danséaepr charge que nous
proposions a nos patients, a savoir une vérifinapoéalable de I'absence de
maladie cceliaque, puis un régime strict sans sueresentescibles, dans lequel
I'on tente, au bout d’'un certain temps de réinticle lactose, ce que certains
patients tolérent a petite dose. Avec ce régimas perdons de vue certains de nos
patients, parce qu’ils vont mieux, tandis que pdautres, c’'est plus long, car la
maladie est trés installée. Par ailleurs, le tnagétet est compliqué par le fait qu'il
implique de revoir la totalit¢ des ordonnances, neglicaments comprenant du
gluten et du lactose.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. Comment expliquez-vous que
'hypothése de dysfonctionnements du microbiote mem origine de la
fibromyalgie n’ait pas été étudiée jusqu’a présaftrs que le syndrome a été mis
en évidence depuis des décennies ?



— 298 —

Mme Laurence Juhel-Voog.Les troubles digestifs sont assez banalisés
non seulement dans la population mais égalemeit lesemédecins, a qui I'on a
enseigné que le syndrome de l'intestin irritablétait pas grave.

Lorsqu’un patient souffre d'un grave symptdme diged consulte un
gastro-entérologue pour éliminer une maladie infleire ou toute autre maladie
sérieuse. Si ces hypothéses sont écartées, le@ymat tendance a étre minimisé
et, du coup, un malade ne mentionnera pas forcéspmmittanément ce type de
symptémes.

D'autre part, la fibromyalgie est une maladie «gle », alors que la
médecine a tendance a appréhender le malade mqgraeamorceau, a travers un
prisme hyperspécialisé. Dans le cas de la fibroggalcela peut, par exemple
conduire un malade chez une succession de sptasalNotre idée, au contraire,
est d’appréhender les symptémes avec recul pouvdraine cause qui puisse les
expliquer dans leur totalité.

Il y a aussi le fait que la définition de la fibrgalgie selon les critéres
définis en 1990 et qui n'ont été modifiés qu'en @0he s’appuyait que sur la
douleur. Si I'on prend désormais en compte leseaudymptémes ce n’était pas le
cas a I'époque ou nous avons appris la médecirm) & fibromyalgie ne faisait
d’ailleurs pas partie de nos enseignements.

Actuellement, de trés nombreuses études portent lesumicrobiote,
notamment dans le cadre des maladies neurodégeasgrati de I'autisme, mais
sans résultats probants pour l'instant en ce guceme la fibromyalgie. Il nous a
néanmoins semblé que nous disposions de suffisammi@nguments pour
proposer a nos patients la prise en charge queug ai exposée, méme si elle n'est
pas parfaite.

Jinsiste enfin sur la forte réticence des patiem@sime des médecins a
supprimer le gluten et surtout le lait de l'alim&itn, notamment a cause des
messages contradictoires dont font I'objet ces demmposants. Pourtant, sans
gu'il soit question de donner de faux espoirs awtigmts, on constate une
amélioration de leur état en supprimant le lactgde gluten. Ca marche.

Mme la présidente Sylviane BulteaulLa fibromyalgie est-elle selon vous
une maladie du monde occidental, ou se multiplajourd’hui les messages de
prévention contre le lactose et le gluten ? Darss days ayant des cultures
culinaires et des modes de transformation des atsraifférents, comme les pays
d’Afrique noire ou d’'Asie, la population est-ell#eante par cette maladie ?

Mme Laurence Juhel-Voog.La fibromyalgie est en effet une maladie qui
touche les populations occidentales, et je n'ai gasnaissance qu'elle ait été
décrite dans les pays en voie de développenad.études ont d'ailleurs montré
gue le microbiote des enfants africains ou asiatigétait différent de celui des
enfants occidentaux, ce qui veut dire que I'onpda affaire aux mémes bactéries.
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J'ajoute que nous voyons souvent en consultatisnnlades originaires
d’Asie ou d’Afrique et qui, a leur arrivée en Frapchangent radicalement leur
mode d’alimentation et développent de gros troutligsstifs.

Mme Valérie Hégé.J'ai parmi mes patients atteints de fibromyalgie un
Francaise qui a épousé un Tunisien. Guére convaipaule régime, elle n'arrivait
pas a s’y tenir jusqu’a un long séjour qu’elle teetué en Tunisie, durant lequel
elle s'est sentie beaucoup mieux. En effet, leglyts laitiers et le pain sont
pratiguement absents de 'alimentation d’AfriqueMhrd, et j'ai plusieurs patients
d’origine maghrébine qui ont développé des sympthe fibromyalgie a leur
arrivée en France. Il faut savoir en effet quetdi@rance au lactose est beaucoup
plus importante en Afrique du Nord que chez nousugimente au fur et a mesure
que I'on descend dans le continent, pour touche80da 90 % de la population en
Afrique noire. Sans doute cela mériterait-il d'étréeux étudié statistiquement,
pour étayer nos observations.

M. Arnaud Viala. Je vous écoute avec beaucoup d’attention car vous
proposez une piste de solution immédiatement agipéicpour les patients, ce qui
n'a pas été fréquent lors des auditions auxquptlegarticipé.

Jaurais deux questions a vous poser.

De nombreux spécialistes auditionnés ont fait kn lientre un choc
émotionnel et la survenue des troubles. Commeiaubgz-vous cette observation
avec la cause nutritionnelle que vous évoquez ?

La fibromyalgie est presque systématiquement adsoau syndrome
dépressif, sans que I'on sache dailleurs trés distinguer la cause de I'effet. Si la
dépression n’est qu'une conséquence, elle dispasiit'on guérit la fibromyalgie
par I'alimentation. Avez-vous travaillé sur I'hypgise ou la dépression serait la
cause de la fibromyalgie ?

Mme Valérie Hégé. A force d'observer mes patients, je vois la
fiboromyalgie comme une maladie plurifactorielle. sD&oubles anxio-dépressifs
sont souvent au premier plan, mais pas toujours.dspects psychologiques font
partie des facteurs de risque de cette maladiggeuncomme [I'hypertension, le
cholestérol, I'obésité, la sédentarité et le sexsaulin pour l'infarctus. Plus les
facteurs de risque sont nombreux, plus la persoisgpie de développer cette
pathologie.
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Depuis des décennies, on s’est beaucoup conceniré les coté
psychologique de la fibromyalgie, qui est indéreaddns étre toujours présent. Est-
il cause ou conséquence ? Pour ma part, je congteece facteur n'est pas
toujours présent. Cela explique que la prise emgehpsychothérapeutique, méme
si elle est indispensable pour certains patierdsiamais guéri personne parce qu'il
faut traiter les deux, le corps et la psyché. Usis &n confiance, mes patients
répondent a mes questions et j'ai pu observer quere d’entre eux ont vécu des
choses difficiles, des violences physiques ou dbeaiedans l'enfance, des
harcelements. Mais ce n'est pas toujours le cas. ptse en charge
psychothérapeutique est trés importante pour urte firoportion de patients. Il
faut prendre en charge tous les aspects de cetimalurifactorielle. Je ne
saurais en dire plus.

Mme Laurence Juhel-Voog.L'étiologie de la dépression a donné lieu a de
nombreuses hypothéses et a des arguments assetifiquies qui mériteraient
d’étre étudiés plus en détail. Certains patientat satteints de dépressions
extrémement sévéres. Pour nous, I'aspect nutrigloest inclus dans une prise en
charge globale. Les patients passent a la machénatichulation magnétique
transcranienne, puis ils sont suivis par leur algoé, psychiatre, psychologue, etc.
La prise en charge nutritionnelle s’ajoute a toelac J'ai tendance a dire aux
patients de prendre tout ce qui améliore leur étaeur fait du bien, que ce soit

I'hypnose, la balnéothérapie ou autres. Pas anpas, y arrivons.

Quand les patients vont mieux, grace a notre réginaerive qu'ils fassent
une erreur sur le plan nutritionnel. Il est frappa@ constater alors qu'ils rechutent
et que les symptdbmes de fibromyalgie — douleuligdat et aussi dépression —
reviennent. C'est particulierement vrai quand Bemr concerne le gluten, sans que
je puisse vous donner d’explication. Certains pétiesont plus fragiles que
d'autres. Si I'on reste dans I'hypothése des ghzeitrouve que ce sulfure
d’hydrogene, a dose importante, a un effet surniesrones : il inhibe un peu
I'influx nerveux par le biais de canaux potassigeesalciques, et il a également un
effet sur les voies sérotoninergiques et sur lesameédiateurs. Le lien se situe-t-il
a ce niveau ? C'est peut-étre la qu'il faut cherahais nous ne pouvons pas en
dire davantage.

M. Arnaud Viala. Vous partez de I'hypothése que ce gaz repart dans |
sangvia la paroi du cbélon ?

Mme Laurence Juhel-Voog.En fait, le sulfure d’hydrogéne est bien connu
par les cas d’intoxication répertoriés dans cestaimlieux professionnels. Etant
trés lipophile, ce gaz traverse les parois celletasans avoir besoin de quoi que ce
soit. Pour notre part, nous admettons qu'il vaudiéir partout dans le corps s'il est
produit en excés au niveau de l'intestin. Rien adesdéranger ; il va aller dans
tous les organes ; il peut perturber les neurones.

Mme Valérie Hégé.S'il existe un aspect psychologique dans la dé&pes
n'oublions pas que le cerveau, le siege de nosépengst un organe. Des lors, on
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peut comprendre qu'un déréglement puisse produags dépressions. Nous

connaissons notamment les effets de la sérotonid&aetres neurotransmetteurs.

L'une de mes patientes, dont I'état s’était améligrace au régime, m’'a dit qu’elle

avait des angoisses dés qu’elle reprenait du gldeme saurais pas expliquer ce
phénoméne en détail mais, en écoutant les patientsapprend beaucoup de
choses.

M. Arnaud Viala. Pour mesurer l'effet placebo, avez-vous testé votre
régime sur des enfants suffisamment jeunes pouilsqoke puissent pas en
objectiver les conséquences sur leur état général ?

Mme Laurence Juhel-Voog.Pour ma part, je I'ai testé sur deux ou trois
enfants. La fiboromyalgie de I'enfant existe, enegffiméme si elle n'est pas trés
fréquente. Les médecins hésitent beaucoup a pesealiagnostic, a mettre en
quelque sorte une étiquette sur I'enfant. Quelguéants, dont I'un est agé de trois
ans et demi, vont beaucoup mieux. Pour le plusgiean peut déja écarter I'effet
placebo.

M. le rapporteur. Parmi les personnes auditionnées, vous étes uésssie
dire que la maladie peut avoir des causes alintestaDans votre clinique
du Mans, comment procédez-vous ?

Mme Laurence Juhel-Voog.Ce régime serait une mode mais, alors qu'il
est compliqué a suivre, certains s’y astreignergeesentent mieux, comme vous
pourrez le constater a la lecture des témoignageses réseaux sociaux. Nous
avons eu des surprises en consultant internefpatients vont chercher ce qui peut
améliorer leur état, et ce régime est aussi propesédes naturopathes et des
homéopathes.

Au Mans, je travaille dans une clinique privée.vaés les patients lors
d’une consultation qui est longue, je tiens a lgligaer. Si I'on veut améliorer la
prise en charge de patients, il faut valoriserecetinsultation qui prend du temps
alors qu’elle est remboursée sur la base de 23 exmmme les autres. Parfois, les
patients n’ont plus de suivi parce qu'ils ont voptide monde et gu’ils n’en peuvent
plus. Quand ils ont un vrai suivi, ils ont souvEait les nombreux examens qui sont
indispensables pour éliminer d’autres causes pessilsthumatisme inflammatoire,
maladies auto-immunes, etc. On refait le pointcas examens, les radiographies,
les bilans biologiques et les traitements essa$@sivent, tout a été essaye.
Quelques patients, minoritaires, ont été soulagésdips médicaments qu'ils vont
continuer a prendre.

Aprées cette premiére visite, les patients vienriaing un test respiratoire.
lIs prennent un sucre a jeun et ils soufflent dares petite machine pendant trois ou
guatre heures. S'ils se mettent a produire de tbyéne trés rapidement, c'est le
signe d’une pullulation microbienne digestive. Arnement-3, ils ont droit & une
petite cure d'antibiotiques. On leur prescrit etesuin probiotique, des vitamines et
des compléments alimentaires car ces pullulaticassartissent de grosses
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carences, notamment en vitamines liposolublesvdient la diététicienne pour
gu’ils aient une alimentation équilibrée et un apmalcique suffisant puisqu’ils
arrétent complétement les produits laitiers etigeg. On leur explique qu'ils vont
devoir suivre ce régime pendant quelgues mois. eud moyen d’en mesurer
I'efficacité est de le suivre au départ de maniges rigoureuse. Comme les
ordonnances sont tres longues, on met le pharmaliéficine dans la boucle :
pour chaque médicament, il faut trouver un équitalgui n'a pas d’excipient
problématique.

Ensuite, je suis les patients en consultation. @uknvont mieux, je leur
dis de ne revenir me voir qu’en cas de besoin.dldes patients que je ne revois
pas ou qui reviennent seulement au bout d’'un anepgu’ils ont un coup de
pompe. Ces derniers temps, j'en ai revu plusieamsnece ca, qui avaient passé une
bonne année. Cela m'a encouragée. Ce sont lesisatjei prennent l'initiative de
revenir.

Au passage, je tiens a souligner que vous n'avezpaucoup parlé de la
stimulation magnétique transcranienne. C’est donenmagice que ce n'est pas mal
comme technique.

M. le rapporteur. Quelqu’un nous en a parlé.

Mme Laurence Juhel-Voog.Le professeur Kahn, il me semble. Certains
centres recourent depuis dix ans a cette technguiepeut avoir des effets
intéressants : diminution de la fatigue et destiesidu sommeil, amélioration de
I'aspect fonctionnel, atténuation de la douleurm@te nous cherchons a associer
les prises en charges pour améliorer plus rapideiat des malades, nous

I'utilisons aussi depuis peu.

Sur le caisson hyperbare, que vous avez évoquégtuide a été publiée
'an dernier en Israél. J'ai proposé que l'une desnpatientes, atteinte d’'une
fiboromyalgie extrémement sévere, puisse bénéfider cette méthode. Sa
dépression s'était atténuée grace au régime nlaisa@itinuait a ressentir de fortes
douleurs. Un mois apreés la fin des séances enocaisgperbare, elle avait retrouvé
le sourire. Je ne I'avais jamais vue sourire. C&estlement une personne mais je
me dis qu'il y a peut-étre la quelque chose a ereus

M. le rapporteur. Il n'est pas évident de supprimer les laitages, le
fromages, les plats cuisinés a base de lait etleogfuten. Cela représente un
éventail trés large de produits alimentaires. Mé&stik existe des produits de
substitution, ce régime est trés contraignant. tttemmalade du sucre, je peux
témoigner du fait qu'il est difficile de supprimen aliment.

Mme Laurence Juhel-Voog. En fait, les patients reprennent leur
alimentation et leur santé en main, trés désirenpauvoir faire quelque chose
pour aller mieux. On leur propose un régime quit mearcher s'ils le suivent bien.
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lIs se lancent. lls cuisinent a I'huile d'olive dewoduits non transformés,
c'est-a-dire de la viande, des légumes, etc.

Mme la présidente Sylviane BulteauC’est le fameux régime crétois !

Mme Laurence Juhel-Voog.Exactement. Lors des consultations, quand je
les interroge sur leur nourriture, je constate lgubnt une alimentation trés
équilibrée. lls mangent beaucoup plus de fruitdestégumes, beaucoup moins de
biscuits et de graisses ; ils font leur pain euxr@é Et ils se sentent mieux.

M. le rapporteur. Sans pain ni fromage ?

Mme Laurence Juhel-Voog.La suppression du fromage est trés dure a
vivre pour certains patients. Quelques-uns peurenanger un peu de fromage de
chévre, qui contient peu de lactose. En médecinérgte, la mise en place de ce
régime est tres compliquée ; elle réclame beaudeupmps et d’énergie.

M. le rapporteur. Vos travaux ont-ils recu un accueil attentif depdat de
la communauté scientifiqgue et de I'Institut natioda la santé et de la recherche
médicale (INSERM) ?

Mme Laurence Juhel-Voog.Nous avons peu de réactions de la part de la
communauté scientifique car nous n'avons encorepiblié. Nous voudrions faire
une premiére publication sur des cas cliniqgues.sNemmmes aussi en train de
mettre au point une étude clinique pour démonteffidacité de la méthode en
comparant deux groupes de patients, I'un trait€aetre non. Notre technique
n'étant pas dangereuse, nous avons pu la metmpmitation sans attendre. Quant
a l'accueil des praticiens, il est assez mitigéurLticence vis-a-vis de ce régime
s’explique par le manque d’études.

Comme vous le verrez dans les documents que jeaigamis, des équipes
espagnoles travaillent depuis deux ans sur I'agoni gluten et fibromyalgie. lls
obtiennent des résultats qui ne sont constatés aveaen médicament : 75 % des
patients n’ont plus de douleurs. Une équipe itaketravaille sur ce qu’on appelle
la sensibilité au gluten non cceliaque (SGNC). Lénpméne touche des personnes
qui se sentent mieux dés qu'elles arrétent de comso du gluten, alors qu'elles
ne sont ni allergiques au blé ni malades cceliadiegroupe de travail s'intéresse
au sujet depuis 2012, et I'équipe italienne a daié grande étude multicentrique
afin d'évaluer les symptdbmes liés a la SGNC. Lesiepts présentent des
symptémes digestifs — des ballonnements dans 8@$4cds. lls décrivent aussi
beaucoup de symptdbmes qui n'ont rien a voir avetube digestif : douleurs,
fatigue, troubles du sommeil.

Mme la présidente Sylviane Bulteaull me reste a vous remercier d'avoir
participé a nos travaux.



