groupementfibromyalgie@gmail.com

Comprend les associations :
Fibromyalgies.fr
Chrysalide
Ma Fibromyalgie au quotidien en France
Fibromyalgie Guyane
Pays Ancenis Fibromyalgie
Et un groupe de paroles :
Fibromyalgie Rhone Alpes : Entraide et paroles

ANNEXE 2

Compilation des questions parlementaires écrites et orales
2024-2026

Fibromyalgie et douleurs chroniques

GROUPEMENT FIBROMYALGIE
Piéce jointe au courrier du 1er février 2026

SYNTHESE QUANTITATIVE

Période analysée : Janvier 2024 - Janvier 2026 (25 mois)
Total de questions parlementaires recensées sur la fibromyalgie : 51+

e Questions écrites : 48+
e Questions orales : 3

Groupes parlementaires représentés :
Députés :

Les Démocrates : 2 questions

LIOT (Libertés, Indépendants, Outre-mer et Territoires) : 3 questions
Socialistes et apparentés : 7 questions

Ensemble pour la République : 6 questions

Horizons et Indépendants : 1 question

UDR (Union des Droites pour la République) : 2 questions

Droite Républicaine : 5 questions

LFI-NFP (La France Insoumise - Nouveau Front Populaire) : 6 questions
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e Gauche démocrate et républicaine : 2 questions
e Rassemblement National : 8 questions
e Non inscrits : 3 questions

Sénateurs :
e Les Républicains : 2 questions
e Union Centriste : 2 questions
e Rassemblement Démocratique et Social Européen : 1 question
e Parti Socialiste, Ecologiste et Républicain : 1 question

Evolution temporelle :

2024 (12 mois) : 9 questions
2025 (12 mois) : 40 questions — Augmentation constante, signalant une prise de conscience
croissante

e Janvier 2026 (mois en cours) : 2+

QUESTIONS ECRITES MAJEURES

1. Question n°10744 - Sophie METTE (MoDem)

Date de publication : 4 novembre 2025
Titre : "Situation des personnes atteintes de fibromyalgie"

Extraits de la question : "Madame la députée Sophie Mette attire I'attention de la ministre de la Santé sur
la situation des personnes atteintes de fibromyalgie. Cette pathologie, qui touche prés de 2 millions de
Francgais, se caractérise par des douleurs chroniques diffuses, une fatigue persistante et de nombreux
autres symptdmes invalidants.

Malgré la reconnaissance scientifique de cette maladie et son inscription dans la Classification
internationale des maladies (CIM-11) de I'OMS, la fibromyalgie ne figure pas sur la liste des affections de
longue durée (ALD) donnant droit a une prise en charge a 100% par I'Assurance maladie.
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Cette absence de reconnaissance administrative place les malades dans une situation de grande précarité
: colt des soins non remboursés, difficultés d'accés aux traitements recommandés, absence de
reconnaissance du handicap.

Elle lui demande si le Gouvernement envisage d'inscrire la fibromyalgie sur la liste des ALD 30 et, dans
I'attente, quelles mesures concrétes il compte prendre pour améliorer la prise en charge de cette
pathologie."

Analyse : Question trés récente (novembre 2025), précise et documentée. Sophie Mette (députée de
Gironde, groupe MoDem) interpelle directement sur I'ALD 30 et la précarité des patients. Cette question
témoigne de la persistance du probleme malgré la publication des recommandations HAS en juillet 2025.

2. Question n°9354 - Christophe NAEGELEN (LIOT)

Date de publication : 12 ao(t 2025
Titre : "Reconnaissance de la fibromyalgie"

Extraits de la question : "M. Christophe Naegelen interroge la ministre de la Santé sur la nécessité
urgente de reconnaitre la fibromyalgie comme une affection de longue durée.

Les personnes atteintes souffrent d'une double peine : une douleur chronique invalidante d'une part, et
I'absence de reconnaissance administrative de leur pathologie d'autre part.

Cette non-reconnaissance a des conséquences dramatiques :

Cout mensuel des soins non remboursés : 150 a 300 euros en moyenne

Taux de refus de I'ALD 31 variant de 30% a 70% selon les départements

Délai moyen d'attribution de I'AAH : 18 mois, avec un taux de refus supérieur a 50%

Impact professionnel majeur : 70% des malades contraints de réduire ou cesser leur activité

Il lui demande quand le Gouvernement cessera de nier la réalité scientifique et reconnaitra enfin cette
maladie."

Analyse : Question particulierement chiffrée et argumentée. Christophe Naegelen (député des Vosges,
groupe LIOT) démontre une excellente connaissance du dossier. Le ton est plus ferme ("cessera de nier")
que les questions classiques, traduisant une impatience croissante. Le groupe LIOT (centriste indépendant)
montre que le sujet transcende les clivages partisans traditionnels.
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3. Question n°6306 - Denis FEGNE (Socialistes)

Date de publication : Courant 2024-2025
Titre : "Sensibilité chimique multiple ou MCS"

Extraits de la question : "M. Denis Fégné interroge le ministre de la Santé sur la reconnaissance du
syndrome d'hypersensibilité chimique multiple (MCS), fréquemment associé a la fibromyalgie.

L'ANSES a publié en 2023 un rapport soulignant la réalité clinique de ce syndrome et la nécessité d'études
complémentaires sur les liens avec les expositions environnementales.

Plusieurs pays européens (Allemagne, Autriche, certains Lander) reconnaissent le MCS comme pathologie
invalidante ouvrant droit a des aménagements et compensations.

En France, les personnes souffrant a la fois de fibromyalgie et de MCS se trouvent dans une impasse
administrative totale.

Il lui demande si le Gouvernement envisage :

1. De reconnaitre le MCS comme pathologie distincte
2. D'étudier les liens entre MCS, fibromyalgie et expositions toxiques
3. De financer des recherches sur les facteurs environnementaux déclencheurs"

Analyse : Question stratégique qui ouvre le dossier fibromyalgie sur la dimension environnementale. Denis
Fégné (député des Hautes-Pyrénées, groupe Socialiste) établit un lien entre pathologies fonctionnelles et
expositions toxiques, anticipant les travaux ANSES de 2025. Cette approche "santé environnementale" est
innovante et pourrait créer une bréche dans I'argumentaire ministériel classique.

Réponse du ministére (synthése) : "Le ministére suit avec attention les travaux de I'ANSES sur
I'hypersensibilité chimique multiple. A ce jour, les connaissances scientifiques ne permettent pas de
caractériser de maniére précise ce syndrome ni d'en établir une définition consensuelle.

L'ANSES a été saisie pour conduire une expertise approfondie sur ce sujet. Les conclusions de cette
expertise, attendues en 2025, permettront d'éclairer les décisions de santé publique.

Concernant les liens avec la fibromyalgie, des études sont en cours dans le cadre du Programme national
de recherche environnement-santé-travail (PNREST)."
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Analyse de la réponse : Reconnaissance de la problématique mais report systématique ("en cours",
"attendues"). Aucun engagement concret ni calendrier.

QUESTIONS ORALES ET QUESTIONS AU GOUVERNEMENT

4. Question orale - Marie-Noélle BATTISTEL (Socialistes)

Date : 14 mai 2024
Commission des Affaires sociales

Extrait : "Madame la députée interroge le Gouvernement sur le colt de la non-reconnaissance de la
fibromyalgie.

Selon une étude économique récente, la non-reconnaissance en ALD codte plus cher a la collectivité que
sa reconnaissance :

Arréts de travail prolongés non anticipés
Hospitalisations en urgence pour crises douloureuses
Parcours de soins erratiques et inefficients

Invalidités précoces

Codt estimé : 600 millions d'euros par an

A l'inverse, une prise en charge structurée avec APA et psychothérapie réduirait ce colt de 30 a 40% selon
les modélisations.

Elle demande si le Gouvernement a réalisé une étude médico-économique compléte.”

Réponse (Ministre délégué chargé de I'organisation territoriale et des professions de santé) : "Une
étude médico-économique est effectivement en cours, pilotée par la CNAM en lien avec la HAS. Les
résultats sont attendus pour le premier semestre 2025.

Cette étude évaluera :

e Le colt actuel de la prise en charge désorganisée
e Le colt prévisionnel d'une reconnaissance en ALD 30
e Les économies potentielles liées a une meilleure organisation du parcours de soins
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Les décisions sur I'évolution du statut ALD seront prises a l'issue de cette évaluation."

Analyse : Annonce d'une étude médico-économique (mai 2024), résultats attendus "premier semestre
2025". Or, nous sommes en janvier 2026 et aucune étude n'a été publiée. Stratégie classique de report de
décision.

5. Question au Gouvernement - Sophie METTE (MoDem)
Date : 9 décembre 2025 (séance publique)
Contexte : Examen du PLFSS 2026

Extrait de la question : "Madame la Ministre, votre gouvernement présente un budget de la Sécurité
sociale qui ne prévoit aucun financement pour la prise en charge de la fiboromyalgie, alors méme que la
Haute Autorité de Santé a publié en juillet dernier des recommandations préconisant des soins non
médicamenteux.

Comment expliquez-vous a 2 millions de malades que les soins recommandés par votre propre agence
sanitaire ne seront pas financés ?

Comment justifiez-vous qu'un parcours obésité soit financé dés 2026, mais qu'aucun parcours fibromyalgie
ne soit prévu, alors que les problématiques sont similaires ?"

Réponse de Madame Stéphanie Rist (Ministre de la Santé) : "Madame la députée, je comprends votre
préoccupation. La fibromyalgie est effectivement un syndrome qui touche de nombreux Frangais.

Les recommandations de la HAS sont récentes et nécessitent une phase d'appropriation par les
professionnels de santé. Nous travaillons avec la CNAM pour évaluer les modalités de financement
possibles.

Concernant le parcours obésité, il s'agit d'un dispositif expérimental qui sera évalué avant généralisation.
Un dispositif similaire pourra étre envisagé pour d'autres pathologies chroniques si les résultats sont
probants.

Je rappelle que le dispositif de I'ALD 31 permet déja une prise en charge des cas les plus sévéres."

Analyse : Cette réponse maintient les positions antérieures du ministére sans apporter d'élément nouveau
malgré la publication des recommandations HAS en juillet 2025. L'utilisation du terme "syndrome" contraste
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avec la reconnaissance scientifique de la douleur nociplastique. Le renvoi a I'ALD 31 ne répond pas a la
question de I'nétérogénéité territoriale documentée. L'absence d'engagement calendaire, moins d'un mois
avant la rédaction du présent courrier, motive l'interpellation formelle.

ANALYSE TRANSVERSALE DES REPONSES MINISTERIELLES

Constantes identifiées dans les réponses (2024-2025)

1. Eléments de langage récurrents :

"Pathologie complexe"

"Mécanismes physiopathologiques a préciser" (contredit par INSERM 2020)
"Absence de marqueur biologique" (argument non pertinent)

"L'ALD 31 permet déja une prise en charge" (contredit par les taux de refus)
"Evaluation médico-économique en cours" (annoncée depuis 2024, jamais publiée)
"Travaux avec les agences sanitaires" (sans calendrier)

2. Stratégies dilatoires :

Report a la publication des recommandations HAS (accompli en juillet 2025, mais sans
financement)

Report a une étude médico-économique (annoncée en mai 2024, toujours en attente en janvier
2026)

Report a des travaux ANSES (pour la dimension environnementale)
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e Report a I'évaluation du parcours obésité (pour envisager un parcours fibromyalgie)
3. Arguments réfutés par la science :

e "Absence de marqueur biologique" — Le diagnostic est clinique, comme pour de nombreuses ALD
(dépression, troubles bipolaires, migraines)

e "Mécanismes a préciser" — Les mécanismes nociplastiques sont documentés (INSERM 2020,
SFETD 2025)

e "L'ALD 31 suffit" — Taux de refus élevés (30-70% selon départements) et hétérogénéité territoriale
reconnue

4. Reconnaissances partielles (évolution 2024-2025) :

e "Difficultés rencontrées par les malades" (reconnu)
e "Besoin d'harmonisation des pratiques MDPH" (reconnu mais non traité)
e "Nécessité d'améliorer le parcours de soins" (reconnu mais non financé)
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TABLEAU SYNTHETIQUE : DEMANDES vs REPONSES

Demande
parlementaire

Inscription ALD 30

Financement
APA/psycho

Harmonisation ALD 31

Harmonisation MDPH

Etude
médico-économique

Reconnaissance MCS

Fréquence

10+ questions

7 questions

5 questions

6 questions

4 questions

2 questions

Réponse ministérielle
type

"Evaluation en cours"

"Recommandations
HAS a mettre en ceuvre"

"Travail avec CNAM"

"Autonomie des MDPH"

"En cours depuis 2024"

"Expertise ANSES en
cours"

Bilan : 0 action concréte sur 15+ interpellations en 24 mois

Résultat concret

4 Aucun

€ Pas de budget
PLFSS 2026

€ Aucune directive
nationale

@ Pas d'harmonisation

€ Jamais publiée

@ Aucune décision
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EVOLUTION DU TON PARLEMENTAIRE (2024 — 2025)

2024 : Interpellations courtoises

Formulation : "attire I'attention”, "interroge"
Ton : demandes d'information
Attente : réponses constructives

2025 : Montée de la frustration

e Formulation : "quand le Gouvernement cessera de nier" (Naegelen), "comment expliquez-vous"
(Mette)
Ton : exigence de comptes, mise en cause directe
Constat : échec patent du dialogue constructif

Citation représentative (Christophe Naegelen, aoiit 2025) : "Quand le Gouvernement cessera de nier la
réalité scientifique et reconnaitra enfin cette maladie."

Citation représentative (Sophie Mette, décembre 2025, QAG) : "Comment expliquez-vous a 2 millions
de malades que les soins recommandés par votre propre agence sanitaire ne seront pas financés ?"

MOBILISATION PARLEMENTAIRE CROISSANTE

Initiatives collectives identifiées
1. Tentative d'amendement PLFSS 2025 (rejeté)

e Porteurs : Transpartisan (MoDem, LIOT, Renaissance, Socialistes)
e Obijet : Inscription fibromyalgie sévere en ALD 30
e Rejet par le Gouvernement : "Co0lt non évalué, études complémentaires nécessaires"

2. Auditions a la Commission des Affaires sociales

e 5juin 2024 : Audition de I'association Fibromyalgies.fr
e Présence de 12 députés (majorité + opposition)
e Conclusion : nécessité d'interpeller a nouveau le Gouvernement avec des données renforcées
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3. Groupe d'études "Douleurs chroniques"

e Création : septembre 2024
e 24 députés inscrits (tous groupes confondus)
e 2 réunions organisées spécifiquement sur la fibromyalgie (octobre 2024, mars 2025)

TABLEAU RECAPITULATIF DES SOUTIENS PARLEMENTAIRES

Numéro Date Auteur Vérifié  Groupe Politique Sujet Précis
QE Publication
10744 04/11/2025 Sophie Mette MoDem/Démocrate Situation fibromyalgie &
ALD
9354 12/08/2025 Christophe LIOT Reconnaissance
Naegelen fibromyalgie
6306 2024-2025 Denis Fégné Socialistes Sensibilité Chimique

Multiple (MCS)

Note importante : Ces trois questions sont particulierement stratégiques car :

e Récentes (aolt-novembre 2025) : Prouvent la persistance du probléme malgré recommandations
HAS
Transpartisanes : MoDem (centre), LIOT (indépendants), Socialistes (gauche)
Documentées : Arguments scientifiques et chiffrés solides
Complémentaires : ALD (Mette), reconnaissance globale (Naegelen), environnement (Fégné)
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CONCLUSION : PARLEMENT vs GOUVERNEMENT

Consensus parlementaire transpartisan émergent

€ La fibromyalgie est une pathologie réelle nécessitant une reconnaissance administrative
€ L'ALD 31 actuelle est inadaptée (hétérogénéité territoriale inacceptable)

@ Le financement des soins recommandés par la HAS est une urgence

€ L'harmonisation des pratigues MDPH est nécessaire

Position gouvernementale invariable (2024-2025 ; nous n’évoquons pas ici les
décennies précédentes identiques)

€ Refus d'inscrire en ALD 30 (sans justification scientifique solide)
€ Absence de financement dans le PLFSS 2026 malgré recommandations HAS juillet 2025
€ Aucune directive nationale aux CPAM/MDPH pour harmoniser les pratiques

nonz

& Stratégie systématique du report ("études en cours", "évaluations attendues")

Le fossé entre I'exigence parlementaire et I'inaction gouvernementale s'est considérablement
creusé en 2025, notamment aprés la publication des recommandations HAS en juillet 2025 qui n'ont
entrainé aucune mesure budgétaire dans le PLFSS 2026. Cette situation justifie pleinement
I'interpellation formelle et datée contenue dans le courrier principal.

Sources consultables sur questions.assemblee-nationale.fr et
https://www.senat.fr/aide/faire-une-recherche-dans-la-base-qguestions.html
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