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maladies rares
Question écrite n° 121687

Texte de la question

M. Philippe Tourtelier attire l'attention de Mme la secrétaire d'État auprès du ministre du travail, de l'emploi et de
la santé, chargée de la santé, sur la reconnaissance de la fibromyalgie. En effet, malgré une reconnaissance
institutionnelle confirmée (par l'Organisation mondiale de la santé en 2006, puis par la Haute autorité de santé
qui reconnaît en 2007 l'existence de ce syndrome et la nécessité d'un traitement individualisé pour les
personnes qui en sont atteintes) la fibromyalgie n'est toujours pas considérée comme une maladie longue durée
par la sécurité sociale et n'est toujours pas inscrite sur la liste des affections comportant un traitement prolongé
et des soins thérapeutiques coûteux. Les personnes souffrant de cette maladie, qui représentent entre 2 et 5 %
de la population française, pâtissent donc d'une prise en charge difficile et inégale, laissée au seul jugement des
médecins conseils. D'autre part, ces patients éprouvent des difficultés à faire valoir leur situation dans le monde
du travail, alors que leur maladie les empêche bien trop souvent de maintenir une activité professionnelle
régulière. Précédemment interpellé sur ce point, le ministère s'est contenté d'annoncer que l'amélioration de la
qualité de vie des personnes atteintes de fibromyalgie fait partie des objectifs du plan « Amélioration de la
qualité de vie des personnes atteintes de maladies chroniques » (2007-2011), sans préciser quelles mesures
sont mises en place pour soulager la vie de ces personnes. Les associations représentant ces patients estiment,
quant à elles, qu'il n'existe toujours pas de réponses à leurs revendications, au vu de l'ampleur des
conséquences de cette maladie particulièrement invalidante sur leur vie quotidienne. Aussi, il lui demande de
bien vouloir lui indiquer quelles sont ses intentions sur ce sujet.
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