GROUPEMENT FIBROMYALGIE

Représenté par : Bruno DELFERRIERE, Président de fibromyalgies.fr
groupementfibromyalgie@gmail.com | 06 80 10 82 85

Bal 13 Bt A — 30 rue Louis Blanc — 93310 Le Pré-Saint-Gervais

Madame la Ministre de la Santé
14 avenue Duquesne
75350 PARIS 07 SP

Paris, le 4 mai 2026

Objet : Relance urgente — 22 demandes du 1°' février 2026 sans réponse — Nouvelles exigences
actualisées — Demande d'audience et Dép6t a I'approche de la Journée mondiale de la fibromyalgie

Madame la Ministre,

Le 1°" février 2026, le Groupement Fibromyalgie vous a adressé par voie postale un courrier recommandé
comportant 22 demandes opérationnelles datées, accompagné de cinq annexes documentant le consensus
scientifique, les données de terrain, les questions parlementaires et les comparaisons européennes.

Ce courrier a été livré a votre ministere. Nous n'avons regu, a ce jour, aucun accusé de réception ministériel,
aucune réponse de fond, et aucune ouverture du groupe de travail ALD pourtant demandé pour le 28 mars 2026.

Nous déposons ce jour, a l'approche de la Journée mondiale de la fibromyalgie, ce second courrier. Il constitue
une demande d'audience formelle et un dépdt de dossier complémentaire aux exigences initiales, a la lumiere
de nouvelles incohérences documentées depuis février 2026.

l. BILAN DU SILENCE MINISTERIEL (1ER FEVRIER — 4 MAI 2026)

Trois mois se sont écoulés depuis notre courrier. Le tableau ci-dessous récapitule les engagements attendus et
leur état :

Accusé de réception (15 jours calendaires) 17 fév. 2026 0 AUCUN
Réponse de fond sur les 22 points 30 mars 2026 0 AUCUNE
Ouverture groupe de travail ALD 28 mars 2026 0 AUCUN
Directive nomenclaturale nociplastique ler mai 2026 O AUCUNE
Directive nationale médecins-conseils CPAM ler mai 2026 O AUCUNE
Harmonisation MDPH — référentiel national ler mai 2026 0 AUCUNE
Référent ministériel fibromyalgie désigné ler mai 2026 0 AUCUN
Directive santé au travail / aménagements poste ler mai 2026 O AUCUNE

Ce silence n'est pas une position neutre. Il constitue, dans les faits, un refus implicite de mettre en ceuvre les
recommandations de la Haute Autorité de Santé.

Il. NOUVELLES INCOHERENCES DOCUMENTEES DEPUIS FEVRIER 2026
| A. L'APA remboursée pour le cancer et I'obésité... pas pour la fibromyalgie

Le décret du 13 février 2026 a étendu le remboursement de I'Activité Physique Adaptée (APA) aux patients atteints
de cancer. L'arrété du 26 février 2026 a confirmé la prise en charge pour le parcours obésité. Pourtant, les
recommandations HAS placent 'APA en premiére ligne thérapeutique pour la fibromyalgie.

| B. Réponses parlementaires identiques : un mépris institutionnel



Le 10 mars 2026, deux réponses a des questions écrites (QE n°11027 et QE n°12972) ont été publiées. Elles sont
rigoureusement identiques, ignorant la spécificité de la fibromyalgie pédiatrique pourtant soulevée.

| C. Lafibromyalgie pédiatrique : un silence injustifiable
Aucune recommandation ne traite spécifiquement des enfants et adolescents, pourtant exposés a des
conséquences séveres sur leur scolarité.

| D. La cohorte ComPaRe : des données non exploitées

Faute de financement, les données de milliers de patients collectées via ComPaRe restent inexploitées. Il s'agit
d'un gaspillage de ressources scientifiques directement imputable & une absence de décision politique.

ll. EXIGENCES ACTUALISEES — 4 MAI 2026
Nous maintenons les 22 demandes initiales et y ajoutons :

« Exigence 23 : Parité APA avec le cancer et I'obésité (Intégration PLFSS 2027).
 Exigence 24 : Fibromyalgie pédiatrique (Saisine HAS et formation pédiatres).

« Exigence 25 : Financement exploitation ComPaRe.

« Exigence 26 : Engagement a des réponses parlementaires spécifiques.

IV. PROCEDURE DE SUIVI ET CONSEQUENCES

Nous sollicitons :

* Un accusé de réception sous 15 jours (échéance : 19 mai 2026).
* Une audience effective pour présenter ces dossiers.
* Une réponse de fond sous deux mois (échéance : 4 juillet 2026).

A défaut, nous saisirons le Défenseur des droits et alerterons les instances européennes.
Veuillez agréer, Madame la Ministre, I'expression de notre considération distinguée.

Pour le GROUPEMENT FIBROMYALGIE
DELFERRIERE Bruno, Président

Le présent dossier sera transmis ultérieurement aux instances suivantes, en cas de non-prise en compte de nos
demandes al'échéance du 4 juillet 2026 :

» Monsieur le Premier Ministre

* Madame Camille Galliard-Minier, Ministre déléguée chargée de I'Autonomie et des Personnes handicapées

» Madame Claire Hédon, Défenseure des droits

» Monsieur le Président de la Haute Autorité de Santé (HAS)

» Commissions des Affaires Sociales de I'Assemblée Nationale et du Sénat

» Groupes parlementaires ayant interpellé le gouvernement sur la fibromyalgie



