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Paris, le 5 mai 2026

Objet : Demande de réunion de travail — Dépd6t de dossier technique — 12 mai 2026

Références :

— Courrier du Groupement Fibromyalgie France du 1 février 2026 (sans réponse)
— Question écrite n° 11027 de M. Xavier BRETON, député (JO 10 mars 2026)

— Question écrite n° 12972 de Mme Caroline D'INTORNI, députée (JO 10 mars 2026)
— Manifeste « Les Incohérences du Ministére de la Santé », publié le 12 mai 2026

Mesdames, Messieurs,

Le Groupement Fibromyalgie France, qui rassemble sept associations nationales et six antennes
territoriales représentant les 1,3 a 2,6 millions de personnes atteintes de fibromyalgie en France, se
tient ce jour devant le Ministére de la Santé dans le cadre de la mobilisation nationale du 12 mai
2026, Journée mondiale de la fibromyalgie.

Nous vous adressons ce courrier pour trois raisons :

1. Rappeler I'absence de réponse a notre courrier du 1« février 2026, qui formulait 22 demandes
opérationnelles structurées en 9 blocs thématiques, assorties d'échéances précises. Plusieurs de ces
échéances sont aujourd'hui dépassées sans qu'aucune réponse ni annonce concrete n'ait été
apportée.

2. Constater les réponses strictement identiques — mot pour mot — apportées par votre Ministére
aux questions écrites n® 11027 (M. Xavier BRETON) et n°® 12972 (Mme Caroline D'INTORNI), publiées
au Journal Officiel du 10 mars 2026. Cette duplication littérale, sans adaptation au contenu
spécifique de chaque question, illustre une approche de réponse standardisée qui ne correspond ni
a l'urgence ni a la diversité des situations décrites par les parlementaires.

3. Vous remettre en mains propres notre dossier technique et politique, composé de :

¢ Quatre questionnaires cliniques (questionnaire FM élargi, questionnaire FM pur, questionnaire
FiRST+, questionnaire SED v2), protégés sous licence CC BY-SA 4.0, développés par notre réseau
associatif et destinés a faciliter le dépistage et |'orientation diagnostique en médecine générale et en
consultation spécialisée. Ces outils sont publiés ce jour sur fibromyalgies.fr et simultanément
transmis a la Haute Autorité de Santé.

¢ Le manifeste « Les Incohérences du Ministére de la Santé », publié aujourd'hui, qui documente
cing contradictions majeures dans la politique de santé publique a I'égard de la fibromyalgie et
formule 10 nouvelles demandes opérationnelles, portant le total a 34 demandes non traitées.



Nous sollicitons une réunion de travail le 12 mai 2026, Journée mondiale de la fibromyalgie, afin
d'échanger sur les éléments de ce dossier technique et d'obtenir des réponses concretes aux
demandes que nous portons depuis plusieurs mois.

La mobilisation citoyenne de ce jour — qui rassemble 600 villes en France dans le cadre de
|'opération « La France En Bleu » — témoigne de I'attente des patients et de leurs proches face a une
pathologie reconnue par I'OMS depuis 1992 et par la Haute Autorité de Santé en 2025, mais qui
demeure sans réponse institutionnelle cohérente en matiére d'acces aux soins, de reconnaissance
administrative et de financement des parcours thérapeutiques.

Nous restons a votre disposition pour toute information complémentaire et vous prions d'agréer,
Mesdames, Messieurs, I'expression de notre considération distinguée.

Pour le Groupement Fibromyalgie France,

Bruno DELFERRIERE

Président de fibromyalgies.fr

Copies :
— Madame Geneviéve DARRIEUSSECQ, Ministre de la Santé et de I'Acces aux soins
— Madame Caroline D'INTORNI, députée



