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Devant le Ministére de la Santé — Paris

l. LES FAITS ETABLIS — CE QUE LA SCIENCE CONFIRME

1.1 Une maladie réelle, documentée, reconnue

La fibromyalgie est reconnue par I'Organisation Mondiale de la Santé depuis 1992, classifiée dans
la CIM-11 (code MG30.0 — douleur chronique primaire). Elle est documentée par des évidences
neurophysiologiques objectives : altération des voies descendantes de modulation de la douleur,
sensibilisation centrale du systéme nerveux, dysfonctionnement des contrbles inhibiteurs diffus
nociceptifs (CIDN). Ces mécanismes sont mesurables par imagerie fonctionnelle.

La Haute Autorité de Santé a publié ses recommandations de bonne pratique le 10 juillet 2025,
reconnaissant la nécessité d'une prise en charge multimodale. La SFETD a réaffirmé ce consensus
lors de son 25éme congrés en novembre 2025 a Lyon.

1.2 Les chiffres que la France ne peut plus ignorer

* 1,5 a2 millions de Frangais concernés — 2 a 4 % de la population

« Délai moyen de diagnostic : 5a 7 ans

* 70 % des patients ont di réduire ou interrompre leur activité professionnelle
+ 150 a 300 € de soins non remboursés par mois en moyenne

+ Taux de suicide trois fois plus élevé que dans la population générale

+ 51 questions parlementaires déposées sur la fibromyalgie entre janvier 2024 et janvier
2026

1.3 Ce que la HAS recommande — et ce que le systéme ne finance pas

Les recommandations HAS 2025 placent I'Activité Physique Adaptée (APA) en premiére ligne
thérapeutique. Or, en 2026, pour un patient fibromyalgique :

+ L'APA est remboursée pour les patients atteints de cancer (décret du 13 février 2026)

* L'APA est prise en charge pour l'obésité (arrété du 26 février 2026)

* L'APA n'est pas remboursée pour la fibromyalgie — la pathologie pourtant la plus
documentée pour ce besoin



Cette inégalité de traitement entre pathologies chroniques est documentée, mesurable, et
inexplicable au regard des recommandations de la HAS dont le ministére assure la tutelle.

Il. LE SILENCE DE L'ETAT — CE QUI N'A PAS ETE FAIT

2.1 Vingt-deux demandes, zéro réponse

Le 1er février 2026, le Groupement Fibromyalgie a transmis au Ministére de la Santé un courrier
circonstancié comportant 22 demandes opérationnelles datées. Au 12 mai 2026 :

Commnas s s

Accusé de réception ministériel (15 jours) 17 fév. 2026 X AUCUN

Réponse de fond sur les 22 points 30 mars 2026 X AUCUNE
Ouverture groupe de travail ALD 28 mars 2026 X AUCUNE
Directive nomenclaturale douleur nociplastique 1er mai 2026 X AUCUNE
Référent ministériel fibromyalgie désigné 1er mai 2026 X AUCUN

Directive nationale MDPH 1er mai 2026 X AUCUNE
Directive nationale médecins-conseils CPAM 1er mai 2026 X AUCUNE

2.2 Deux questions parlementaires, une seule réponse copiée-collée

Le 10 mars 2026, deux réponses ministérielles a des questions écrites parlementaires ont été
publiées au Journal Officiel : la QE n°11027 (député Breton, Droite Républicaine) et la QE n°12972
(députée D'Intorni, UDR). Les deux réponses sont rigoureusement identiques, mot pour mot,
envoyeées le méme jour a deux parlementaires de groupes différents.

La réponse de la députée D'Intorni portait spécifiquement sur la fibromyalgie pédiatrique. La réponse
ministérielle n'y fait aucune référence.

Ce copier-coller assumé constitue une réponse générique a une interpellation spécifique : un mépris
parlementaire documenté et opposable.

2.3 Une exigence scientifiquement invalide comme prétexte

Dans ses réponses aux questions parlementaires, le ministére conditionne toute évolution de la
reconnaissance ALD a l'existence de "biomarqueurs robustes". Cette position contredit les
standards actuels de la médecine clinique.

De nombreuses pathologies reconnues en ALD 30 reposent exclusivement sur un diagnostic
clinique : troubles bipolaires, schizophrénie, dépression sévére, migraines séveres. Le diagnostic de
fibromyalgie est validé par les criteres ACR 2016, reconnus par la HAS. Exiger un biomarqueur
sanguin pour un trouble de la modulation centrale de la douleur revient a exiger une preuve
radiologique pour valider une migraine.



Ill. NOS EXIGENCES — CE QUI DOIT CHANGER

3.1 Reconnaissance immédiate
* Intégration du terme "douleur nociplastique" dans toutes les nomenclatures administratives
de la Sécurité Sociale

» Directive ministérielle aux CPAM, MDPH et médecine du travail pour l'utilisation d'une
terminologie conforme au consensus scientifique 2025

3.2 Accés aux soins recommandés par la HAS
* Remboursement de I'Activité Physique Adaptée pour les patients fibromyalgiques, a parité
avec le cancer et I'obésité

» Création d'un Parcours Fibromyalgie sur le modéle du parcours obésité : APA +
psychologie + éducation thérapeutique

» Expérimentation pilote dans 5 régions avant septembre 2026, généralisation avant le
PLFSS 2027

3.3 Harmonisation des droits sociaux
» Directive nationale contraignante aux médecins-conseils de la CPAM pour l'instruction
homogéne des demandes d'ALD 31
» Référentiel national opposable aux MDPH pour I'évaluation du handicap lié a la
fibromyalgie
* Formation obligatoire des équipes MDPH et des médecins-conseils a la douleur
nociplastique

3.4 Gouvernance et suivi
» Désignation d'un référent ministériel fibromyalgie avec pouvoir de coordination
interministérielle
» Création d'un Comité de Suivi National avec réunions trimestrielles et rapport public annuel

» Feuille de route "Fibromyalgie et Douleurs Chroniques 2026-2027" publiée avant le 30 juin
2026

3.5 Egalité de traitement — nouvelles exigences mai 2026
« Justification publique des différences de traitement entre fibromyalgie, cancer et obésité en
matiére de remboursement APA
+ Extension immédiate de I'expérimentation APA aux pathologies nociplastiques chroniques

» Prise en compte spécifique de la fibromyalgie pédiatrique dans les recommandations et
financements

» Activation et financement de la cohorte ComPaRe (registre fibromyalgie existant, non
exploité faute de financement)



IV. NOTRE POSITIONNEMENT

Nous ne demandons pas une faveur. Nous exigeons la mise en cohérence des politiques publiques
avec des recommandations scientifiques que I'Etat a lui-méme produites et validées.

La fibromyalgie n'est pas un sujet partisan. Entre janvier 2024 et janvier 2026, 51 questions
parlementaires ont été déposées sur ce sujet, portées par des élus de tous les groupes politiques
— du Rassemblement National a La France Insoumise, en passant par Renaissance, Les
Républicains, les Socialistes et le MoDem.

Le mouvement "La France En Bleu" mobilise plus de 600 villes chaque 12 mai. En 2025, I'Assemblée
Nationale a été illuminée en bleu. Cette mobilisation citoyenne continuera jusqu'a ce que les droits
des patients soient effectivement garantis.
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