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INTRODUCTION

Mesdames, Messieurs,

M. Patrice Carvalho et plusieurs de ses colléguegmupe GDR ont
déposé, le 18 février 2016, une proposition deluésa visant a la création d’'une
commission d’enquéte sur la fibromyalgie.

L'ordonnance n°58-1100 du 17 novembre 1958 radativau
fonctionnement des assemblées parlementaires eartedes 137 a 144-2 du
Reglement de I'Assemblée nationale précisent lerditons régissant le
fonctionnement d’'une commission d’enquéte parleaisnt

L'article 140 dispose que les propositions de résolution tendant a la
création d’'une commission d’enquéte sont renvogdascommission permanente
compétente, en I'occurrence la Commission des affaires $esia

Dans le cadre de la procédure de droit commungiiantssion saisie au
fond doit, d’'une part, vérifier si les conditionsyp la création d’'une commission
d'enquéte sont réunies, d'autre part, se pronoscerson opportunité. Dans
I'hypothése ou la commission conclut positivememtces deux points, la création
résulte dans un dernier temps du vote par I'Asséenlnle la proposition de
résolution déposée a cet effet.

Afin de renforcer I'expression des groupes minogtaet d’opposition, le
reglement prévoit également I'application de digjmss spécifiques.

Ces groupes parlementaires sont ainsi fondés acerxen <«droit de
tirage » dont la garantie a été sensiblement améliorééapderniére réforme du
réglement?. L'article 141 prévoit que ehaque président de groupe d’opposition
ou de groupe minoritaire obtient, de droit, unesf@ar session ordinaire, a
I'exception de celle précédant le renouvellementAlgsemblée, la création d’'une
commission d’enquéte En 'occurrence, le président du groupe GDR aifesté
son intention d’exercer son deoit de tirage», lors de la Conférence des
présidents du mardi 26 avril 2016.

Dans ce cas de figure, le réle de la commissiosiesau fond se limite a
vérifier si les conditions de recevabilité sont péies. Elle n'a donc pas a se
prononcer sur I'opportunité de la création de lanoossion d’enquéte, aucun
amendement n’étant par ailleurs recevable. Enfingréation de la commission
d’enquéte est actée par la Conférence des présidefd commission saisie au
fond conclut a la recevabilité de la propositiorrégolution.

(1) Résolution n° 437 du 28 novembre 2014.
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Les articles 137 a 139 du Reéglement fixent les itimmé de cette
recevabilité.

e L'article 137 du Réglement prévoit que les comipiss d'enquéte
« doivent déterminer avec précision soit les faits dpnnent lieu a enquéte, soit
les services ou entreprises publics dont la comamisdoit examiner la gestion.
Cette disposition est directement inspirée partitl®6 de I'ordonnance
n°® 58-1100 précitée. En I'espéce, la propositionrésolution vise a créer une
commission d’enquéte surla fibromyalgie, les conditions de sa reconnaisganc
et de sa prise en charge L'exposé des motifs précise en outre que 'obgeta
commission d’enquéte consiste aussiexplorer toutes les facettes repérées de la
maladie, d'étudier [lefficacité des traitements roéthenteux et
non-médicamenteux, d'évaluer le handicap et soentetsement social et de
cerner les causes possibles de cette pathobaglea proposition de résolution
définit donc précisément les faits sur lesquetotamission d’enquéte porterait.

e L'article 138 du Reglement prévoit par ailleuisrécevabilité de ¢«oute
proposition de résolution tendant a la créationrBucommission d’enquéte ayant
le méme objet qu'une mission effectuée dans leditamms prévues a l'article
145-1 ou qu’'une commission d’enquéte antérieurantexpiration d’'un délai
de douze mois a compter du terme des travaux de bu de I'autre».

Dans le cas présent, aucune commission d’enquétugune mission
d'information n'a été créée sur ce sujet au coessahnées récentes.

e Enfin, I'article 139 précise qu’une proposition @solution tendant a la
création d’'une commission d’enquéte parlementaomtapt sur des faits donnant
lieu a des poursuites judiciaires ne peut étreutisc Cette disposition est
également inspirée de I'article 6 de I'ordonnanegeld novembre 1958 précitée.

A cet effet, le dép6t de la proposition de résolutiloit étre notifié par le
Président de 'Assemblée au garde des Sceaux,tmidis |a justice.

En l'espece, interrogé par le Président de [|'Asdémbnationale,
M. Jean-Jacques Urvoas, garde des Sceaux, midestigejustice, lui a fait savoir
par lettre du 30 mars 2016 qu'aucune procédureaih’én cours sur le theme
envisagé par la proposition de résolution.

En conséquence, le rapporteur estime que la prtopogie résolution
répond aux conditions fixées par I'ordonnance r1580 du 17 novembre 1958
précitée et par les articles 137 a 139 du ReéglerdentAssemblée nationale.
Aucun obstacle ne s’oppose donc a la création dertanission d’enquéte.



TRAVAUX DE LA COMMISSION
DISCUSSION GENERALE

La Commission des affaires sociales examine stapport deM. Patrice
Carvalho la proposition de résolution visant a la créatisfune commission
d’enquéte sur la fibromyalgie (n° 3518) lors dessance du mercredi 4 mai 2016.

Mme la présidente Catherine LemortonlLe groupe de la Gauche
démocrate et républicaine a souhaité faire usage dpi'il est convenu d’appeler
son droit de tirage, en application de l'articlel L 4linéa 2, de notre Reglement.
En conséquence, notre Commission n'a a statuersquda recevabilité de la
proposition de résolution, en vérifiant que lesditians requises pour la création
de la commission d’enquéte sont réunies. Si tellestas, la Conférence des
présidents en sera avisée et prendra acte deco&dt#on.

Nous sommes interpellés dans nos circonscriptiars des personnes
atteintes du syndrome de fibromyalgie, lequel $assinon des polémiques, du
moins des difficultés lorsqu’il s'agit de situerttee pathologie parmi celles qui
sont suivies par la Haute Autorité de santé ettdleges académiques. Je laisse
M. Carvalho nous éclairer plus avant sur les rasgui ont conduit son groupe a
proposer la création de cette commission d’enquéte.

M. Patrice Carvalho, rapporteur. La proposition de résolution que j'ai
le plaisir de vous présenter, et a laquelle le peode la Gauche démocrate et
républicaine est particulierement attaché, estffeh eée du constat des situations
difficiles auxquelles nos concitoyens sont confésni/oila pourquoi notre groupe
a usé du « droit de tirage » que lui confére lel&agnt de notre Assemblée.

J'aimerais souligner en quelques mots l'intérétcdée proposition de
résolution avant d’aborder la question de sa rdiktéa

Reconnue comme une maladie par I'Organisation nabmdie la santé
(OMS) depuis 1992, la fiboromyalgie est encore abdrgie en France comme un
syndrome, dont les causes ne sont pas stricterdéerinées. Face au silence de
'administration et aux désaccords au sein du momaelical, il me semble
nécessaire d’'étudier ses tenants et ses abousissansa priori et de fagon
équilibrée. Car il n'est rien de pire que de s’enirt austatu qug insupportable
pour les patients livrés a I'errance médicale dea souffrances qui ne sont pas
reconnues.

Nous devons aujourd’hui nous prononcer sur la rduété de la
proposition de résolution.
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Afin de favoriser I'expression des groupes minats et d’opposition, le
Reéglement prévoit I'application de dispositions afigues. Ainsi ces groupes
sont-ils fondés a exercer un « droit de tirageandce cas de figure, le réle de la
commission saisie au fond se borne & vérifier sidenditions de recevabilité,
fixées par le Réglement, sont satisfaites. La casiom n'a pas a se prononcer sur
I'opportunité de la création de la commission diagig.

L'article 137 du Reéglement indique que les comrissi d’enquéte
«doivent déterminer avec précision soit les faits dpnnent lieu a enquéte, soit
les services ou entreprises publics dont la comamsdoit examiner la gestion
C'est le cas de la présente proposition de résolutqui vise a créer une
commission d’enquéte surla fibromyalgie, les conditions de sa reconnaisganc
et de sa prise en charge

L'article 138 du Réglement prévoit par ailleursriicevabilité de «ute
proposition de résolution tendant a la créationrBucommission d’enquéte ayant
le méme objet qu'une mission effectuée dans leditamms prévues a
l'article 145-1 ou qu’'une commission d'enquéte aeifre, avant I'expiration
d’'un délai de douze mois a compter du terme destrade I'une ou de l'autre.
Or aucune commission d’enquéte ni mission d'infdraman’a été créée sur le
sujet qui nous occupe au cours des années récentes.

Enfin, l'article 139 précise que ne peut étre diéeuune proposition de
résolution tendant a la création d’'une commissiengléte parlementaire portant
sur des faits qui donnent lieu a des poursuitegipices. Interrogé, le garde des
Sceaux, ministre de la justice, a fait savoir qolme procédure n’était en cours
sur le theme qui nous intéresse.

En conséquence, la proposition de résolution s#tiafix conditions de
recevabilité. Aucun obstacle ne s'oppose donc aréation de la commission
d’enquéte.

La création de la commission d’enquéte sera a@édapConférence des
présidents si la commission saisie au fond conélula recevabilité de la
proposition de résolution.

Mme Sylviane Bulteau.Je m’exprimerai au nom du groupe Socialiste,
républicain et citoyen.

La fiboromyalgie est une affection qui touche prés 2imillions de
Francais, essentiellement —a 75 % — des femmiesy des formes et des degrés
divers. Elle est la cause de grandes souffrances @dux de nos concitoyens qui
en sont atteints et se révele parfois tres handitepans la vie quotidienne, voire
invalidante, jusqu’a empécher la poursuite de taotiité professionnelle.

Méme si I'existence d’'états douloureux chroniqusisattestée depuis le
XIX ¢ siécle, la fiboromyalgie a été considérée jusquafih des années 1970
comme un trouble psychosomatique. Elle reste adjouir méconnue et mal
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considérée, bien que 'OMS la reconnaisse depl2.119% nom lui-méme n'a été
définitivement arrété qu’en 1977, par deux chercheanadiens. Cette absence de
reconnaissance suscite des difficultés supplénmrestapour les personnes
atteintes, qui supportent mal détre percues au uxnieccomme des
hypocondriaques, au pire comme des affabulatetmsapjleur de ce phénomene
complexe, dont la prévalence serait tout de mémel,dea 2,2% dans la
population générale, ne laisse pourtant que peiade au doute.

En proposant d'aborder cet enjeu de santé publiqus, colléegues
poursuivent donc un but louable. Saluons égalereetres important travail de
sensibilisation effectué par les membres des eastsmus locales qui se sont
progressivement constituées depuis une quinzaiaendes et que la majorité
d'entre nous a rencontrées en circonscription. dajourd’hui une pensée
particuliere pour les adhérents de I'associatidfibkomyalgie Vendée », qui ont
appelé mon attention sur le caractere trés invatida cette affection, caractérisée
par une fatigue chronique et par des douleurs gbsées, diffuses mais aigués,
situées au niveau du tronc et des membres supggeinférieurs, le tout associé a
des troubles du sommeil : bref, les personnes &mgltonsidérent qu’elles ont
mal partout et tout le temps. Tous ont contribuéing prise de conscience
bienvenue s’agissant d’'un syndrome que I'on poumaalifier de maladie en
devenir, diagnostiqué en moyenne au bout de sspt an

On comprend que linsuffisante prise en considératdes douleurs,
associée a des périodes d’épuisement durablen ajtand retentissement sur la
vie professionnelle et familiale, ainsi que survia sociale par l'isolement des
malades. L'absence de traitement contribue en oatregrand désarroi des
fibromyalgiques.

Depuis quelques années, les progrés sont lents,seasibles. Un rapport
de I'’Académie nationale de médecine publié en E2007, a la demande du
ministre de la santé de I'époque, a pour la preamférs reconnu la réalité du
syndrome fibromyalgique. La Haute Autorité de santéndu en 2010 un rapport
d’'orientation sur le syndrome fibromyalgique dedlUdte qui faisait le point de
maniére précise et documentée sur I'état des cesmates. Par ailleurs, le plan
d'amélioration de la qualité de vie des personiesnaes de maladies chroniques
pour la période 2007-2011 a tenu compte des besexpimés par les
associations de malades de la fibromyalgie. Plieméent, Mme Marisol
Touraine, ministre des affaires sociales et dealstés a demandé a I'Institut
national de la santé et de la recherche médicaker(in) de procéder a une
expertise collective sur le sujet. Tout cela témeigl'une volonté politique de
progresser qui doit étre saluée comme elle le eérit

Notre Assemblée ne peut rester a I'écart de cettieigon. Des recherches
supplémentaires et approfondies doivent encoreedigagées afin de comprendre
I'origine des douleurs, afin d’améliorer le dépigtala prévention et, surtout, de
permettre une prise en charge spécifique, inexsstamce jour. Le moment semble
donc opportun pour que I’Assemblée nationale sessa& du sujet, lequel a déja
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suscité de trées nombreuses questions parlementaire§ouvernement. Une
mission parlementaire est donc sans doute néoessair

Si je ne suis pas certaine que la commission d&eqsoit le format le
plus adapté lorsqu’il s'agit d’émettre des proposi — une mission d’'information
serait sans doute plus appropriée —, il va de s@ugun obstacle de principe
n'empéche que nous nous emparions de la questien &ssions I'objet d’'un
travail parlementaire approfondi. Les députés dwge Socialiste, républicain et
citoyen y sont préts.

Notre réponse collective sera évidemment politigiie’est naturellement
pas question que les députés se substituent awntifigues, qui doivent
poursuivre leurs investigations. Nous devrons puire part nous intéresser aux
conditions de prise en charge de ce probleme dé pablique : il faut trouver les
moyens d’'une harmonisation, pour que les maladessent accéder a un
traitement approprié. Cela impliqgue que les instanmédicales bénéficient des
moyens financiers, humains et administratifs négess — je songe notamment a
la médecine du travail et & la médecine de prémentj et ce sur I'ensemble du
territoire national, ot un large degré d’appréoiatest pour l'instant laissé aux
caisses primaires d’'assurance maladie (CPAM) ounaaisons départementales
des personnes handicapées (MDPH). C'est donc ure gt nous aurons a
définir et a proposer. Je ne doute pas que noumrsa@avancer résolument et
efficacement.

M. Arnaud Viala. Au nom du groupe Les Républicains, je remercie le
groupe de la Gauche démocrate et républicaine eadporteur, M. Carvalho,
d’avoir utilisé son droit de tirage pour demandee @ommission d’enquéte — qui
pourrait prendre une autre forme — sur cette malpdu connue mais qui touche
nombre de nos compatriotes, en particulier des fesnrba fiboromyalgie est un
véritable fléau qui ronge insidieusement. La méa@sance de ses causes
aggrave la détresse de ses victimes, et sa nonfraissance complique encore
davantage leur vie. Leur prise en charge est défitaissée au seul jugement des
médecins-conseils, ce qui entraine des inégaliégmomales. Comme I'a dit
Mme la présidente, nous recevons tous dans nosapermmes ces malades en
désarroi.

La fibromyalgie, ou syndrome fibromyalgique, est euraffection
comprenant un ensemble de symptébmes dont le painapst une douleur
chronique, permanente, majorée par les effortsogtvant s'accompagner de
fatigue, de perturbations du sommeil et de troubleso-dépressifs. Ce syndrome
n'a pas de cause connue a I'heure actuelle. Lendsig est posé devant la
persistance des symptdmes et I'absence d’autrediaaldentifiée et d’anomalie
biologique ou radiologique. Il n’existe pas a carjde traitement spécifique ni de
prise en charge établie du syndrome fibromyalgigbe. plus, la gravité et
I'évolution des symptdbmes sont tres variables dpatient a l'autre. La
fiboromyalgie est en forte augmentation dans notagsp Selon une récente
enquéte, la durée moyenne de l'errance médicale, pdlemiers symptémes



ressentis au diagnostic, lorsqu’il est posé, s&fgiv a six ans. La fibromyalgie
peut étre a l'origine de symptémes lourds, susbkgsti d’entrainer une perte
d'autonomie et limpossibilité partielle ou totale’exercer une activité
professionnelle.

Les patients qui en souffrent demandent gu’elle re@ionnue comme une
maladie, afin que leur prise en charge soit amégi@t plus égalitaire d’'une zone a
l'autre du territoire national. La fiboromyalgie nfgs été inscrite sur la liste des
trente affections de longue durée (ALD) qui nédessiun traitement prolongé et
une thérapeutique particulierement codteuse. Elle2pond généralement pas non
plus aux criteres d’'évaluation relatifs a 'admissien affection de longue durée
tels gu'ils sont fixés par la circulaire ministdléedu 8 octobre 2009.

Toutefois, la Haute Autorité de santé a publié €102 un rapport
d’orientation destiné aux professionnels de saafiy que les personnes qui
souffrent de ce syndrome soient mieux prises emgehaPar ailleurs, le plan
2007-2011 d'amélioration de la qualité de vie desspnnes atteintes de maladies
chroniques tenait compte des besoins exprimésparssociations concernées.

Mais ces avancées sont encore beaucoup trop faiblégard aux grandes
difficultés qu’entraine cette maladie. Au regard geogrés de la science, des
prouesses de la médecine et des innovations d@kifine pharmaceutique, on ne
peut se satisfaire d'une telle méconnaissance defibi@myalgie ni de
l'insuffisance de I'accompagnement des Francaieqsouffrent.

Une commission d’enquéte, ou peut-étre une missibmformation,
semble étre un bon moyen d’éclairer les nombrezsess d’ombre qui entourent
la maladie, afin de mieux cerner ses causes, @étses symptdmes et traiter ses
effets, notamment en définissant un protocole @essaluridisciplinaires adapté,
mais surtout de mieux accompagner et prendre emgelses victimes. Il semble
€également indispensable de mieux mesurer les coeségs sociales et
professionnelles de la fibromyalgie, ce qui suppdsestauration d’outils
statistiques précis, offrant une vision concrétel’éeolution de la maladie en
France et de ses effets dans ces domaines. De rmapiiés indirecte, la
commission d’enquéte ou mission d'information fotarfoccasion de médiatiser
davantage la fibromyalgie et de rendre plus visiblecombat de nombreuses
familles contre la maladie et pour sa reconnaigsanc

Pour toutes ces raisons, nous ne pouvons que seuadfinitiative qui
nous a été présentée et nous nous réjouissons/gmacead’y prendre part. Nous
voterons donc la proposition de résolution.

M. Francis Vercamer.Je m’exprimerai pour ma part au nom du groupe
de I'Union des démocrates et indépendants.

Entre 1,5 et 2 millions de nos concitoyens seradatiiellement touchés
par la fiboromyalgie. L'ampleur de ces chiffres et étonnante imprécision en



disent déja long sur les incertitudes et interriogat qui entourent ce qui n'est
pour I'heure reconnu que comme un syndrome.

Le désarroi de ces personnes face a leurs souBapbysiques et
psychologiques chroniques et aux difficultés dugdastic et de la réponse
médicale s’accentue encore lorsqu’elles se heuétdimicompréhension sociale,
et atteint son paroxysme du fait de l'insuffisadeela prise en charge. Comment
nos administrations, notre protection sociale, alystéeme de santé peuvent-ils
donc remédier a celle-ci ?

Pour notre groupe, il est souhaitable que le Pattrae saisisse de cette
question. Il aurait pu le faire par le biais d'uméssion d’information ; le groupe
de la Gauche démocrate et républicaine a préfé@&ammission d’enquéte : soit.

Nous autres députés avons tous été interpellédgzaassociations ou des
patients confrontés a la fibromyalgie. Le caracténeonique et évolutif des
douleurs nous conduit a nous interroger sur lesatitéd de sa prise en charge. Le
nombre des personnes atteintes, le handicap coakidéque la fibromyalgie
entraine chez 30 % d’entre eux, ses conséquencksiswie quotidienne, sociale,
professionnelle doivent nous amener a nous inEress causes de la maladie et
aux possibilités de la détecter a un stade précoce.

Il est essentiel que le Parlement puisse produice &ujet un travail
approfondi, tenant compte des données médicaledalesy financiéres du
probléme. La commission d’enquéte devra bien s&olament s’enquérir des
solutions apportées dans d'autres pays européetasnment la Belgique, en vue
de mieux reconnaitre et mieux prendre en chargébtamyalgie comme une
maladie, et de I'effet de ces décisions sur lamépanédicale, la prise en charge
des soins et 'accompagnement des patients.

La recherche devra aussi étre abordée. Comment clslige-t-elle
aujourd’hui s'agissant de cette maladie ? Quelsrisffdevrions-nous faire pour
mieux identifier ses causes et ses traitements ?

Des solutions ont déja été trouvées pour ne paselailes personnes
atteintes seules face a la maladie. Il ne s’agitefrment pas pour nous de mettre
qui que ce soit en accusation dans le cadre deranission d’'enquéte. Les
chercheurs, les équipes médicales, les organismegalrrité sociale consacrent
attention et efforts a la compréhension, au trageima I'accompagnement des
malades.

Mais les questions de ces derniers et de leurdlé&smestent nombreuses.
Il appartiendra donc a la commission d’enquéte @eiger la maniére dont les
personnes atteintes de fibromyalgie pourraient @ieix reconnues et prises en
charge par notre systéeme de soins et de protestitiale, et de distinguer en cette
matiére le souhaitable du possible.
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Pour ces raisons, le groupe de I'Union des démesrat indépendants
votera pour cette proposition de résolution.

Mme Dominique Orliac. Je prendrai la parole au nom du groupe Radical,
républicain, démocrate et progressiste.

La fibromyalgie est effectivement mal connue. Celété dit, elle touche
2 millions de personnes en France, essentiellesientfemmes ; pourtant, cette
maladie, si on peut I'appeler ainsi, n'est pas ign&e au cours des études de
médecine. C’est probablement l'une des affections aj suscité le plus de
controverses et de polémiques, certains sciengificayant méme pu estimer que
les troubles évoqués par les patients n'étaient lgugression d'un mal-étre
psychologique et social. Aujourd’hui, heureusemeunh nombre croissant
d’experts tente de comprendre cette maladie, ertogsemystérieuse puisque les
patients, le plus souvent des patientes, présemtestdouleurs sans aucune
organicité. Il est essentiel de poser un diagnattide prendre chacun en charge
de maniére spécifique, la maladie s’exprimant deiéne trés différente suivant
les personnes atteintes.

La commission d’enquéte qu'il est proposé de cmréer semble donc
bienvenue. Les patients qui souffrent de ces atgiedesoin de reconnaissance et
d'une prise en charge. Les progrés que nous paurfaine en ce domaine
représenteront une avancée pour ces 2 millionsedgopnes. Mais il faut aussi
que la recherche se poursuive, notamment graceseaigtés savantes, afin de
parvenir a comprendre cette pathologie encore rmigeiée.

Nous voterons pour la proposition de résolution.

M. Gérard Sebaoun.Comme l'ont dit certains des orateurs qui m’ont
précédé, c’'est a une vieille histoire que nous s\affaire.

Dés le XIX siecle et au début du XXon s'interrogeait sur les algies
majeures que présentaient certains patients; heaiphénoméne était alors
relativement confidentiel. En 1976, un chercheuéicain puis deux chercheurs
canadiens ont mis en forme la notion de fibromyalgui constitue aujourd’hui
un objet d’interrogation plus qu’un savoir. En 19BAssociation de rhumatologie
francaise valide la fioromyalgie sous un autre n@est surtout aux Etats-Unis
que les choses vont se jouer, le College améramirhumatologie ayant entrainé
un mouvement trés important, notamment dans [I'opini obtenant la
reconnaissance au sein des classifications nonedmmaladie, mais d’'un
« rhumatisme non spécifique ».

Les associations représentent des patients quirsoyyfce que personne
ne conteste, et elles ont leur Iégitimité. Toutefalés 2000, lesnajors de
industrie pharmaceutique, notamment américainegmparent du sujet,
multiplient les conférences médicales jusqu’au plaat niveau international et
installent dans le monde entier cette notion deofityalgie. Je le répéte, nul ne
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conteste que celle-ci fait souffrir des millionsgkms, partout. Mais qu’est-ce que
la fibromyalgie ? Nul ne le sait. D’autres que rhat dit.

En 2007, 'Agence européenne refusera un traitermgpposé agir sur la
fibromyalgie, proposé par I'un des trois plus glalsoratoires au monde, parce
que les éléments fournis sont relativement faibles.

Les associations ont exercé leur fonction légitidaéobbying aux Etats-
Unis d'abord, ou l'on connait la puissance des pgesude pression, puis en
France. Les débats ont pris une telle ampleur dgg 2003, on a parlé aux Etats-
Unis defibromyalgia warsautour de ce syndrome scientifiquement trés mégonn
mais dont la réalité est en quelque sorte sociale.

La fibromyalgie pose un probléeme médical qui nfess$ résolu, mais aussi
un probléme public — ce sera probablement toutérat du travail du rapporteur.
Les médecins et les patients sont en difficultés s que le diagnostic de
fiboromyalgie est posé, la réalité devient incontalnle : un patient qui souffre
attend une réponse. Or celle-ci ne saurait étrguemient médicale — d’autant que
le médecin peine a la trouver.

Des lors, quatre questions me semblent se poser.

D’abord, comment autant de personnes peuvent&ites< estampillées »
fibromyalgiques, dont 75 % a 90 % de femmes aloes Itpn ne se situe pas du
tout ici dans un champ spécifiguement féminin ?

Ensuite, le réle des laboratoires auprés de laspoce publique, mais
aussi des associations, en France et dans le neotige, mérite d’'étre étudié de
pres.

Troisiemement, nous devons nous montrer prudentsdaun phénoméne
tres difficile et surtout face a la douleur deseys.

Enfin, quel réle la recherche publique peut-ellaejo? A cet égard, la
Haute Autorité de santé a donné quelques pistes.

M. Elie Aboud. Je remercie le rapporteur de cette heureusetivnitid_es
choses avancent, hélas lentement. On a d’aboré garsymptéme il y a quelques
années, puis de syndrome ; on évoque aujourd’helinnaladie idiopathique. Au
sein de la communauté scientifique, des progres réafisés, mais une certaine
opacité perdure. Un débat a lieu entre généticialymlogues, rhumatologues.
Grace a votre démarche, monsieur le rapporteurs pourrons au moins agir au
niveau des administrations que sont les CPAM, |€3PM et la médecine du
travail pour améliorer le quotidien de patients gauffrent réellement et a qui
I'on n'apporte aucune réponse adaptée — on cooelétde I'assurance maladie.

Je suis donc ravi, comme mes collégues, de caipogition de résolution
qui semble faire I'unanimité parmi nous, méme sisndevons nous attendre a ce
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gue des difficultés perdurent du c6té de la commiénmédicale, divisée quant a
I'étiopathologie de cette maladie.

Mme Martine Carrillon-Couvreur. Je me félicite que cette question
nous soit soumise et que nous ayons la possidiitéa traiter avant la fin de la
Iégislature.

Quand un trouble —ou une maladie — est mal coitrest rapidement
considéré comme psychosomatique et, faute de ditigntes personnes qui en
sont atteintes ne savent plus comment se fairenédme comprendre et
accompagner. J'ai dans mon entourage, comme cedantre vous sans doute,
une personne qui souffre de ce syndrome depuisitieses ; je mesure donc la
gravité de la situation de ces patients souvemdssonal compris, voire suspectés
de somatiser. lls doivent lutter pour se faire edite et sont souvent livrés a une
errance que décrit bien la proposition de résatutio

Comme les médecins et, plus généralement, le coéulical, les MDPH
doivent étre sensibilisées a cette pathologie stsaconséquences sur la vie des
personnes concernées. Car trop souvent, faute deaissances, la prise de
contact avec une équipe pluridisciplinaire est wwmurce de souffrance
supplémentaire apres les premiers rendez-vous.

Il fallait donc aller plus loin. Les associationst @videmment déja donné
l'alerte et permis aux personnes atteintes de rilgedgie d’'étre entendues et
comprises. Les travaux de la commission d’enquéweothit en outre nous éclairer
guant aux pratiques en vigueur dans d'autres paysogs permettre de faire
progresser la connaissance et la reconnaissarustdemaladie.

A a

M. Denis Jacquat.Nous sommes face a une pathologie complexe a
propos de laquelle les différents intervenants dups médical et de
I'administration se renvoient la balle au détrimdas patients. Il faut mettre fin a
ces problemes dont nous, élus, sommes régulieresasis. J'approuve donc
entierement la proposition de résolution.

Seul son titre me géne. Méme s'il fallait, pourrdatuire le débat, en
passer par la création d’'une commission d’enquéieux vaudrait lui donner
ensuite une autre forme, par exemple celle d'unssion d'information, pour
éviter les connotations policiéres du terme d'etgugagissant d’un probleme
médico-social et médico-sanitaire.

M. Renaud Gauquelin.On ne peut accepter que les centaines de milliers
de fibromyalgiques diagnostiqués, sans compter,cgans doute trés nombreux,
pour lesquels le diagnostic est en cours, fassajet d'un traitement social et
sanitaire différencié selon les régions, les humeur les positions personnelles
des médecins-conseils. A défaut d’un travail sdigoe qui ne reléve pas
directement de nous, un travail social est donessaire s'agissant d’'une maladie
qui concerne de trés nombreux Francais, notamnpent, des raisons que I'on
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ignore, des femmes, souvent jeunes, et dont leségorences sur leur vie
professionnelle comme sur les finances de la $écsotiale sont majeures.

Dans cette démarche, nous devrons éviter deuxigcuei

D’abord, prendre la place des médecins, méme €ih ya plusieurs dans
notre Commission : notre position de Iégislate@wshpas médicale, mais sociale.
L’enjeu est de respecter la dignité des personoasetnées, ainsi que I'égalité
entre elles sur tout le territoire.

Ensuite, oublier que nous n’'avons pas affaire & matadie mais a un
syndrome, c'est-a-dire a une association de synmgmooncordants. Nous,
médecins généralistes, savons bien que, lorsque adnessons les malades a un
rhumatologue, a un neurologue, a telle ou telleipggue diagnostic peut étre
posé, mais aussi récusé. Dans ce dernier casséag charge en pétit, le patient
se sentant alors considéré comme hypocondriaqure, r@nipulateur, dépressif
ou anxio-dépressif — puisque quand on ne sait easmédecine, on renvoie
généralement a une cause nerveuse ou virale !dbuitt existe bien une entité
médicale derriére ce qui, en attendant d'étre dénéicomme une maladie, n’est
gu’'un syndrome, et ne peut a ce titre étre prisclearge comme ALD, mais
uniguement comme pathologie hors liste, selon fevauloir du médecin-conseil.
Pour ces raisons, il nous faut associer a notread#m toutes les catégories
professionnelles concernées: les médecins de leurige sociale, les
neuropsychiatres, les neurologues, les physioksides biologistes — puisque
'on trouve certains symptdmes biologiques parnmg tares symptémes qui
peuvent orienter vers le diagnostic de fibromyaldeguel ne peut étre tiré
d’aucune radiographie, scanner ou IRM — ainsi cege rhédecins généralistes,
quotidiennement confrontés au phénomeéne. |l faudraonger au moment
d'établir la liste des personnes auditionnées.

M. Bernard Perrut. Face a la souffrance et a la détresse de centdines
milliers de nos concitoyens, il est lIégitime quasipuissions réagir. Mais, n’étant
ni médecins ni professionnels de santé, nous negpgyporter un jugement alors
gue des controverses subsistent au sein méme ddemmoédical, parfois quant a
I'existence et surtout quant aux causes — orgasique fonctionnelles — du
syndrome. Il faut pourtant bien permettre aux pasiel’étre pris en charge et aux
professionnels de leur proposer des solutions. €Ocdrps médical est assez
désemparé face a ce type de maladies chroniquesair@e praticiens sont
sceptiques ; certains considerent la maladie comsyehologique, ce qui n'est
pas sans conséquences, notamment sur la diffictttiver des traitements.

On mesure aussi sur le terrain les problemes quemnérent les personnes
concernées dans leurs relations avec les CPAM et v médecine du travall,
alors qu’elles ont besoin de faire reconnaitre lenal et d'étre prises en
considération.



C’est tout l'intérét de la commission d’enquéteilgubus est proposé de
créer: sans se substituer aux professionnels deé,sgpermettre que la
fibromyalgie soit considérée, si cela apparait sggiee, non seulement comme un
syndrome mais comme une véritable maladie. J'egpézenous le pourrons, pour
gue les personnes qui souffrent bénéficient dee aaihsidération : c’est le plus
important.

Mme Isabelle Le CallennecA titre personnel, je voterai la proposition de
résolution. Toutefois, je m'interroge moi aussi Busupport choisi : pourquoi une
commission d’enquéte plutét qu’une mission d’infation ou une proposition de
loi, voire un projet de loi ?

«La France, pour sa part, continue de considdtermaladielcomme un
syndromeDe nombreux parlementaires ont interrogé le Gougarent...]. Il est
considéré que ce syndrome n'a pas de cause connjieCette situation a des
conséquences pour les malades. lls sont d’aborédia une errance médicale. lls
ne savent pas vers quel médecin se touingm. A la lecture de I'exposé des
motifs, j'ai cru reconnaitre la maladie de Lymeprapos de laquelle nous avons
débattu ici méme d’'une proposition de loi de MaBehnot et Francois Vannson.

La fibromyalgie, qui concerne nombre de malades daire pays, pose
un véritable probleme. Mais de quelle maniére pmgmous le plus utilement y
remédier ?

Mme la présidente Catherine Lemorton.Je suis surprise de ce que vous
dites, madame Le Callenné€omme son nom l'indique, la maladie de Lyme est
bien une maladie, identifiee comme telle, a laédéhce de la fibromyalgie. Si
vous consultez parce que vous craignez d'avoirraoté cette maladie aprés une
promenade en forét, le médecin vous prescrira dak/ses afin de vérifier la
présence d'un ensemble de marqueurs biologiquepagmiettent de savoir si le
parasite a frappé. On ne peut donc pas mettre ladieade Lyme sur le méme
plan que la fibromyalgie.

M. le rapporteur. Merci a I'ensemble des intervenants, unanimegarju
gu'il faut creuser la question et rendre plus Vesibette maladie qui touche de
nombreuses personnes, mais face a laquelle nous genl de solutions. Je vous
remercie de vos propositions concernant les audititl est exact que nous ne
sommes pas la pour remplacer les médecins, seulgmoen tenter de mieux
comprendre.

Pourquoi une commission d’enquéte ? Parce qu'alengt de formuler
des propositions, comme une mission d’informationt en offrant des moyens
d’investigation beaucoup plus poussés. Nous pagrainsi creuser des questions
importantes a I'écart desquelles le Parlementastellement tenu.

Je remercie particulierement Mme Bulteau de seeriakervention, ainsi
gue M. Sebaoun qui connait bien le sujet, ce duprEgieux, et dont les Iégitimes
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interrogations meéritent examen; la commission gig&te n'en aura que
davantage d'intérét.

Jajoute que l'errance médicale favorise I'émergend’associations
«marchands de sabbe qui tirent profit de la souffrance des maladsachez
qgu’un grand nombre de ces derniers sont traitésm@yen de produits utilisés en
psychiatrie qui n'ont aucun lien avec leur malaetequi dégradent souvent la
santé de ces patients, parfois promis a la matbdieheimer a bréve échéance.

Ouvrier mécanicien, j'ai passé ma vie a répareraegntretenir des
machines, non des humains, mais j'espére appodenateste contribution dans
ce domaine.

Mme la présidente Catherine Lemorton.Sans vouloir m'exprimer a la
place des médecins — je parle sous le controléamigile ceux qui sont présents —,
si des psychotropes peuvent étre prescrits awomeses atteintes de ce type de
pathologies, c’est parce qu'ils agissent sur léésge nerveux central et exercent
ainsi des effets positifs sur les douleurs péripgjués. On ne peut donc pas
reprocher aux médecins de prescrire ce type daupsodls ne disposent pas d'un
arsenal illimité pour traiter ces malades, qu’iest pas question de mettre sous
antibiotiques, par exemple. lIs utilisent donc c& meut améliorer le symptéme,
en l'occurrence les douleurs dites modérées a egverar l'action sur les
terminaisons nerveuses a tous les niveaux de histee.

*

Se pronongant en application de I'article 140, &2, du Reéglement, la
Commission constate a I'unanimité geant réunies les conditions requisesur
la création de la commission d'enquéte demandéel@aroupe de la Gauche
démocrate et républicaine sur la fibromyalgie (1528).
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TEXTE DE LA PROPOSITION DE RESOLUTION

Article unique

En application des articles 137 et suivants dueraght, il est créé une
commission d’enquéte de trente membres sur larfipabgie, les conditions de sa
reconnaissance et de sa prise en charge.
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MINISTERE DE LA JUSTICE

Paris, le 3 0 MARS 2016

LE GARDE DES SCEAUX
MINISTRE DE LA JUSTICE

V/REE. D ;14-2262

Monsieur le Président, % M& )

Vous avez bien voulu m’informer, conformément aux dispositions de I'article 139 du

Reégl de I'A blée nationale, du dépot d’une proposition de résolution présentée par
Monsieur Patrice Carvalho, député, tendant a la création d’une commission d’enquéte sur la
fibromyalgie.

J'ai I'honneur de vous faire savoir qu'a ce jour, aucune procédure pénale concernant cette
maladie n’a été portée 4 ma connaissance.

Je vous prie d’agréer, Monsieur le Président, I'expression de ma haute considération.

@_MM

Jean-Jacques URVOAS

Monsieur Claude BARTOLONE
Président de I’ Assemblée nationale
Assemblée nationale

126 rue de I'Université

75355 PARIS 07 SP

13, place Vendéme

76042 Paris Codex 01
Taldphone : 01 44 77 60 60
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