Communiqué de presse
Paris, le 01 octobre 2020

Evénement pour Fibromyalgie France et les nombreux malades souffrant de douleur chronique
fibromyalgique ! Présentation par les experts de I'INSERM de la synthése et des
recommandations de I"Expertise collective sur la fibromyalgie de I'adulte et de I'enfant".

Webconférence organisée par I'INSERM le 8 octobre 2020 de 09 h 30 & 17 h 30 cléturée par
une Table ronde avec des représentants de patients atteints de fibromyalgie.

Au cours de cette webconférence, le groupe pluridisciplinaire d'experts (17) qui a mené I'expertise
collective Inserm « Fibromyalgie », sollicitée par la Direction Générale de la Santé, présentera son analyse
des connaissances acquises par la recherche internationale ainsi que des recommandations d’actions et de
recherches destinées & améliorer 'efficacité de la prise en charge individuelle des patients.

Il s'agit d'un travail de longue haleine, souhaité et demandé par Fibromyalgie France pendant une
décennie lors de nombreux entretiens au Ministére de la Santé. Une étape déterminante tant pour le
patient que pour I'engagement associatif. En effet, en 2003, nous écrivions le livre "Fibromyalgie, les
malades veulent comprendre” | 17 ans aprés, actions de plaidoyer aprés actions de plaidoyer, nous
attendons beaucoup des recommandations tant pour la prise en charge du douloureux chronique
fibromyalgique que pour I'orientation au niveau de la recherche. Et plus généralement afin qu'il en
découle un regard bienveillant sur les patients de la part de notre environnement, qu'il soit familial,
social/scolaire, ou professionnel !

Pour mémoire et pourtant, la fibromyalgie est reconnue par I'O.M.S. depuis 1992, I'Académie Nationale
de Médecine depuis 2007, le Conseil de I'Europe depuis 2008, la Haute Autorité de Santé depuis 2010,
au niveau de la prise en charge par I'Assurance Maladie, mais souffre encore, faute de marqueurs,
d'incompréhension qui peut aller de I'étonnement au déni jusqu'au mépris !

Le 8 octobre 2020 marquera un tournant pour notre association nationale la plupart de nos objectifs fixés
il y a 20 ans étant réalisés.
Espérons que la publication des résultats de I'expertise apportera des éléments concrets pour un nouveau
départ !
Il n'y aura pas de place possible pour la déception...
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* Programme et inscription & |c1 webconférence - lien vers le site de I'INSERM :

inserm-sur- flbroqulgle

* Historique de I'action vu par Fibromyalgie France :
Fibromyalgie France a réalisé un diaporama (lien ci-aprés vers fichier en pdf) afin de revenir sur

I'historique et les actions de plaidoyer de Fibromyalgie France : https: //www.fibromyalgie-
france.org/medias/files/intervention-expertise-collective.pdf

* Communiqués de presse :

- Communiqué 19/09/2013 - " La problématique "fibromyalgie” ou la "problématique
fibromyalgie" ?" : - https://www.fibromyalgie-france.org /medias/files/cp-ministere-sante-1909201 3.pdf

- Communiqué 15/05/2015 : "14 années d’engagement associatif et 14 entretiens au
Ministére de la Santé pour une expertise scientifique indépendante sur la fibromyalgie
réalisée par 'INSERM !" - https: / /www.fibromyalgie-france.org/medias/files /cp-15052015-
expertise-collective-inserm-1.pdf

- Communiqué 04/05/2016 : "Une journée particuliére pour une parole juste” -
https: / /www.fibromyalgie-france.org/medias/files /cp-12mai-rencontre-inserm-expertise-
collective-point.pdf

Contact :

Carole Robert, Présidente de Fibromyalgie France
tél. 06 79 20 12 67
president@fibromyalgie-france.org
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Site internet officiel : www.fibromyalgie-france.org
et site dédié Appel a dons » : https://www.fibrodon.com



