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COTISATION POUR 2020

Merci de penser au renouvellement de votre cotisati  on en tant que
membre adhérent de FOCUS Fibromyalgie Belgique

22 € pour la Belgique, 32 € pour les autres pays tieCommunauté Européenne
Compte bancaire La Poste : IBAN BE 25 0000 5060 328 BIC BPOTBEB1

N’oubliez pas de mettre en communication : cotisafl020 et vos coordonnées
La carte de membre 2020 sera mise dans votre propgéaodique

MERCI POUR VOS DONS

*
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LE MOT DE LA PRESIDENTE

Focus 'FM a gagné en juillet dernierle recours aons@il d'Etat en
collaboration avec I'Union des KinésithérapeutesBadgique et le soutien
de plusieurs professionnels de la santé. La ppasmii des 60 séances de ™ #
kinésithérapie est par conséquent a nouveau pesginl les médecins habilités a Ia
rédiger et les mutuelles sont dans l'obligatioralégle les rembourser aux patients concernés.
Mais selon plusieurs membres, certaines mutuekesbkent encore ignorer la décision du
Conseil d'Etat ! Un comble ! Nous avons contactg awocats, ils conseillent aux patients qui
seraient dans le cas de garder une copie de clpagseription de 60 séances, car nous l'avions
stipulé dans le précédent F.M.éride, le remboursépeut étre rétroactif.

Dans ce périodique, vous trouverez un documenaiéxtu site de 'INAMI et comprenant les
codes de nomenclature pour le remboursement des sl@ kinésithérapie. Vous pourriez
toujours montrer ce document aux personnes queraesnt pas encore au courant ! N'hésitez
pas a le faire !

Et comme toujours, nous restons disponibles a eotendre (de maniére anonyme si vous le
souhaitez) en cas de probleme par rapport a vidierment de kinésithérapie ou tout autre
difficulté.

Vous le lirez dans I'écho du CA, nous sommes togjan train de rembourser les frais
d'honoraires des avocats. Il reste encore un gfétitt a faire, nous devons encore trouver 1200
euros, si possible avant la fin de I'année. Nopgresis que vous nous aiderez une fois encore a
trouver des solutions. Si quelgu'un a une supet, idé'il se manifeste sans plus attendre. Nos
bénévoles se chargeront de transmettre vos suggesti

Chaque don est un geste de solidarité envers tteggsersonnes souffrant de fibromyalgie.
A ce propos, pensez a renouveler votre cotisatar permettre a l'association de poursuivre
ses actions d'information et de soutien. Plus @meajs, nous avons besoin d'étre unis et
solidaires !

Je vous fais part d'une information tres importantenous a été transmise récemment par le
Dr Masquelier, des recommandations de I'INSERM rdepubliées dans quelques mois en
France. L'INSERM est le seul organisme public dehezche francais entierement dédié a la
santé humaine. Son objectif est d'améliorer laéalat tous par le progres des connaissances
sur le vivant et sur les maladies, I'innovation sldes traitements et la recherche en Santé
Publique. Elles ont été rédigées en collaboratieec gplusieurs professionnels de la santé
francais et belges. Notre coordinateur du comiiénsifique a participé a ce long travail
d'analyse. Nous aurons le plaisir de prendre cesaace de ces recommandations en Belgique
dans le courant de I'année 2020. C'est assurémengxcellente nouvelle et nous remercions
vivement le Dr Masquelier de son implication daegmjet.

Notre association s'associera a plusieurs scignéif franco-belges pour organiser cet

évenement chez nous et qui fera certainement avdaageconnaissance du syndrome. Plus
d'informations en début d'année prochaine !
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Dans ce dernier périodique de 2019, vous trouveoszrubriques habituelles telles que les
dates des rencontres, des conférences, des pidrgat Mais en plus, vous découvrirez une
étude originale que nous propose Monsieur Jérémiar@o Il s'interroge sur la dimension
spirituelle, un sujet qui est peu abordé par legnsmts. La spiritualité n'est en rien liée a une
religion, mais aborde le lien entre le corps etspit, les concepts d'intériorité (le
développement personnel, la démarche intérieueeill’ de la conscience) et ou d’extériorité
(qualité de ce qui est en dehors de la consciefdie) désigne la quéte du sens, de I'espoir, et
le cheminement a faire pour I'obtenir. Faut-il ontér cette dimension dans le modéle bio
psycho social ? Voila une question qui ne manqgeediatérét ! Rappelons que ce modeéle est
préconisé pour évaluer et traiter les douleursriftes dont la fiboromyalgie. Vous trouverez
toutes les informations pratiques concernant ogtiiele dans les pages de votre trimestriel.
Notre association approuve ce projet d'étudesacter ce jeune chercheur et participez a son
étude.

Les témoignages des bénévoles ou des membres \aasetfront comme chaque fois
de découvrir les différents moments de la vie daswe. lls montrent ['énergie et
I'enthousiasme de chaque volontaire. lls ont chdiaider les personnes concernées par la
fiboromyalgie, sans rien en demander en retour. Wan® Merci a tous ces bénévoles pour
toutes les activités que vous avez réalisées apttée encore pour faire fonctionner les rouages
de notre association. Grace a vous tous, nous avoienu une victoire au Conseil d’Etat,
c’était David contre Goliath, le petit contre uragé! Nous ne 'oublierons jamais ! Vous étes
tous et toutes des personnes Extraordinaires !aBxawus pour le travail accompli !

Une année s'achévera bientbt et laissera placenalus nous l'espérons, a une année 2020
pleine d'espoir et d'avancées dans la reconnasgsAnsyndrome. Nous ne manguerons pas de
taches a faire au sein de notre association, rgaean laquelle les personnes qui le souhaitent
peuvent toujours rejoindre notre équipe de voloesaiAider les autres permet aussi de s'aider
soi-méme !

Prenez bien soin de vous et au plaisir de vousuegr prochainement

Meilleurs voeux

Nadine
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ECHO DU CA

Nous voila arrivés a la fin de 'année 2019. Elléta riche en émotions, remplie d’activités et
surtout marquée par la récupération du remboursemiesn 60 séances de kinésithérapie
annuelles pour les personnes souffrant de fibrogngal

Nous devons mettre a I'honneur nos volontairesoguiceuvré afin de récolter des fonds pour
payer les honoraires des avocats. Ceux-ci onthi&s défendu la cause des personnes en
douleurs et ayant besoin de soins. Avant la fi'atenée, nous devons encore verser 3.500 €
pour les honoraires et frais des avocats. Nousn@oms toutes les personnes qui, cette année
encore, ont contribué a la récolte de dons pouerplag honoraires, car plusieurs avaient perdu
I'espoir que nos avocats gagnent le Recours audilatiktat. Nous disons un grand merci aux
membres, aux sympathisants qui ont compris le d#sde nombreuses personnes et qui ont
contribué en fonction de leur possibilité, les asgmns OUCH Belgium, ESCA, Nuances de
Scrap, et les assurances ETHIAS. Un tout grand ingertassociation Fibr'’Art qui vient
d’effectuer un beau versement en cette fin d’année.

Notre association, comme nombreuses autres, edngiades réseaux sociaux, elle compte
moins de membres adhérents qu’il y a 10 ans, netasncempéche pas le groupe des bénévoles
de vouloir continuer a avancer et, ce, méme si avo8s été peinés de constater que la victoire
au Conseil d’Etat n'a pas permis a notre associaiobtenir une meilleure visibilité, voire
méme plus de reconnaissance, ni une augmentatisesd@aembres.

En 2020, nous aurons notre collogue dans la rég@ifiournai et nous espérons obtenir des
locaux afin d’organiser des conférences dans digerggions de la Fédération Wallonie-
Bruxelles. Nous comptons sur nos membres pour meanseigner des salles disponibles
gratuitement. Nous espérons également l'arrivéaaleveaux volontaires afin de pouvoir étre
présents dans plus d’endroits.

Nous avons déja fixé une quinzaine de dates daeadsinlu Conseil d’Administration et avec
I’équipe des volontaires en 2020, notre Assembl@&eé@ale aura lieu le 29 mai.

Nous préparons une enquéte concernant les examédiaux, elle paraitra dans I€' 1
périodique de 2020.

Le Conseil d’Administration remercie toutes lesgoemnes ayant contribué gracieusement au
déroulement de nos diverses activités en 2019ouUingrand merci au Docteur Masquelier et a
Nadine Chard’homme pour leur investissement a l@ermd@ de la personne souffrant de
fiboromyalgie.

En ces temps de fétes ou tout recommence, je valmie joie, tendresse et santé.
Mes meilleurs vceux de bonheur a tous !

Chantal
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INFORMATION

60 SEANCES ANNUELLES DE KINESITHERAPIE.

Certains kinésithérapeutes et bureaux de mutualité sont encore
réticents !!!

Voici le lien pour aller sur le site Internet de INAMI :

https://www.inami.fgov.be/FR/documentrecherche/Babfault2.aspx?r=%22owstaxldRIDocType%22%3D%23
9d6b496f-bb23-418e-a963-

57bb7fe71634%3A%22Circulaire%22&fbclid=IwAR2kwXS6i36 M _i7tINCWLF1HbpSz2 WijxwQMIBZ{82YL
dMDrRDZbLok

4/07/2019 : Remboursement de la kinésithérapie polgs patients atteints du syndrome de
fatiqgue chroniqgue ou de fibromyalgie suite a I'exagion de l'arrét du Conseil d'Etat du 4

luillet 2019

Remboursement de la kinésithérapie pour les patiestatteints du syndrome de fatigue
chronique ou de fibromyalgie suite a I'exécution déarrét du Conseil d'Etat du 4 juillet
2019

Le 4 juillet 2019, le Conseil d’Etat a annulé |@&é royal du 17 octobre 2016, publié le 7
décembre 2016, modifiant, ad’ janvier 2017, l'article 7 de I'annexe de l'arrétiyal du 14
septembre 1984 établissant la nomenclature desapoes de santé en matiéere d’assurance
obligatoire soins de santé et indemnités (arr&45.099 — VI Chambre).

L’annulation de l'arrété royal du 17 octobre 2016paur conséquence la suppression,
rétroactivement a la date d§ janvier 2017, du remplacement des modalités sSpéei§ de
remboursement d’un traitement en liste « Fb »{a814, 5°, B.) de kinésithérapie pour les
patients atteints du syndrome de fatigue chroniquede fibromyalgie par de nouvelles
modalités pour le remboursement de 18 séances(dentites) de kinésithérapie une fois dans
la vie du patient (prestations reprises dans laemmtature sous les codes 564874, 564896,
564911, 564933, 564955, 564970, 564756, 564770 EHH64815, 564830 et 564852).

La présente circulaire détermine et explique leséquences de l'arrét :

- d'une part, pour les patients dont les traitememiseu lieu en 2017, en 2018 ou en
2019 ;

- dautre part, pour les patients dont les traitemesdnt encore en cours ou sont
seulement sur le point d’étre entamés.

1°) Traitement spécifiqgue de 18 séances de 45 mirgtintégralement achevé en 2017, 2018
ou 2019 (remboursé ou non)

Le remboursement effectué ou encore a effectuer poutraitement de 18 séances de 45
minutes intégralement achevé aux patients atteintsyndrome de fatigue chronique ou de
fibromyalgie est opéré sur base des conditionsuya®\par les dispositions de l'arrété royal
annulé du 17 octobre 2016 (prescriptions, attestatidurée des séances, montants,...).
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2°) Traitement spécifique de 18 séances de 45 miegten cours ou non encore entameé

En ce qui concerne le traitement de kinésithérppéscrit conformément aux dispositions de
I'arrété royal annulé pour les patients atteintdatgue chronique et de fiboromyalgie qui n'a
pas encore eu lieu ou qui n’a pas encore intégeaieeu lieu, les dispositions de I'arrété royal
annulé restent d'application jusqu’au bout du émraient. A Iissue de ce traitement de 18
séances, le patient peut de nouveau prétendretiaitament sur base des conditions prévues
par la nomenclature telle que restaurée, soit urirman de 60 séances remboursées au
meilleur taux de remboursement.

3°) Traitement spécifigue de 18 séances de 45 minstprescrit apres le 4 juillet 2019

Les prescriptions faites a partir de la date der@tadu Conseil d’Etat (4 juillet 2019) ne
peuvent plus servir de base pour un remboursentemtyn traitement de kinésithérapie de 18
séances spécifiques de 45 minutes.

4°) Nouveaux traitements en liste « Fb »

A partir de la date de I'arrét du Conseil d’Etafjflet 2019), les traitements de kinésithérapie
pour des patients atteints de fatigue chroniqudeefibromyalgie en liste « Fb » peuvent a
nouveau étre attestés sur base des conditionsgeéar la nomenclature telle que restaurée.
Les situations concernées en liste « Fb » sonisegpen pages 34 et 35 du document suivant :

https://www.inami.fgov.be/SiteCollectionDocumentstrenclatureart07_20151101 20161231 01.pdf
A cet effet, il y a lieu d’utiliser le formulaireedhotification « Fb »

Si nécessaire, des informations complémentairemns@ubliées aux mémes endroits que le
présent document.

Le Fonctionnaire Dirigeant,

A. Ghilain
Directeur général a.i.

Formulaire de notification
Annexe 5b

NOTIFICATION, OU RENOUVELLEMENT DE NOTIFICATION, DU  TRAITEMENT D’'UNE
SITUATION PATHOLOGIQUE DECRITE A L'ARTICLE 7, 814, 5°, B, DE LA
NOMENCLATURE DES PRESTATIONS DE SANTE (LISTE F)

1. Indiquer par une croix Ss’'il s’agit d'une notificai ou d'un renouvellement de
notification:
Notification
Renouvellement de notification

2. Données d’'identification du patient

(compléter ou apposer une vignette O.A.)
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A\ o]0 0= A o] 1= o o
0 (=SS =
Date de NAISSANCE: ... ..ttt e e e e e e e e e e e
NUMEro d'iNSCriptioN O.A.. .. i e e e e e e ee e

3. Déclaration du kinésithérapeute

Je, SOUSSIGNE(E), .iiviiiritie et e e e , kinésithézape, déclare au
meédecin-conseil que je commence/jai commencé dietnent de la situation pathologique
indiquée ci-dessous endate du .............coceiiiiiennnnn. :

J'ai pris connaissance des conditions pour pouatbaster les prestations dans le cadre de la
situation pathologique ci-dessous et en particder’article 7, 814 de la nomenclature des
prestations de santé.

Je garde une copie de la prescription ainsi quélisents indiquant que le patient se trouve
dans la situation cochée ci-dessous dans le dossier

4. Situations pathologiques de la liste F § 14, 5% B.

Indiqguer par une croix la situation pathologiquenaernée (maximum 1 situation
pathologique).

Le formulaire n’est pas valide s’il s'écarte du teke, si des commentaires
sont ajoutés a ce texte ou s’il est rempli de fagancompléte

a)  Situations qui nécessitent une réeéducation fonette de la marche pour 5
les bénéficiaires a partir leur 85 anniversaire ayant déja été victime d’une chute
et présentant un risque de récidive, a objectiar Ip médecin traitant et le
kinésithérapeute au moyen:

1) dutest « Timed up & go », avec un score supéaafr secondes ;

et

2) du résultat positif a au moins un des deux tesigsts, ceux-ci devant tous deux étre

effectués:
(01) - le test « Tinetti », avec un score infari@20/28 ;
(02) - le test « Timed chair stands », avec onessupérieur a 14 secondes.

59.

b)  Troubles du développement psychomoteur

Chez les enfants de moins de 16 ans, aprés aysoposition de traitement d'un des
médecins spécialistes mentionnés ci-dessous, & @vescore significativement plus
faible sur un test standardisé ;

Médecin spécialiste en :

- (neuro)pédiatrie

- (neuro)pédiatrie et F et P (*)
- neuropsychiatrie et F et P (*)
- neurologie
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- neurologie et F et P (*)
- psychiatrie
- psychiatrie et F et P (*)

(*) Fet P = spécialiste en réadaptation fonctidlenest professionnelle des

handicapés.

Chez les enfants de moins de 19 mois, l'avis, @p@sition de traitement et le score
significativement plus faible mentionnés ci-desquesuvent étre remplacés par la
constatation de troubles manifestes cliniques deldppement sur base d'une évaluation
effectuée par une équipe multidisciplinaire spé&mal, qui compte au moins un

(neuro)pédiatre.

c) Insuffisance respiratoire chez les bénéficiairasqnt suivis dans le cadre de
la convention-type de rééducation fonctionnelllatnee a I'oxygénothérapie de
longue durée a domicile ou en cas de respiratiificelle a domicile.

d) Polyneuropathie chroniqgue motrice ou mixte.

e) Syndrome de fatigue chronique 56.
répondant aux conditions prévues dans la nomemelat

f) Syndrome fibromyalgique 57.
Le diagnostic doit étre confirmé par un médecincgiste en rhumatologie ou en
médecine physique et réadaptation sur base d'umexaclinique comprenant les
criteres de diagnostic de I'ACR (American Collegé Bheumatology). Cette
confirmation signée par le médecin spécialiste @igirer dans le dossier individuel
kinésithérapeutique et préciser que les criterediggnostic utilisés sont bien ceux de
'ACR.
Avant la fin de chaque année civile qui suit 'aang&u cours de laquelle la lére
prestation du traitement a eu lieu, le médecin ighgie susmentionné réévaluera
I'évolution de la symptomatologie du patient afie d@onfirmer la nécessité de
poursuivre le traitement dans le cadre du §14.eGmthfirmation signée par le médecin
spécialiste doit figurer dans le dossier individkieEsithérapeutique.

g) Dystonie cervicale primaire 58.
démontrée par un rapport diagnostique établi panédecin-spécialiste en neurolog

h)  Lymphcedeme 60.
répondant aux conditions prévues dans la nomemelatu

5. Signature

Le kinésithérapeute (nom, adresse et numéro dift=tion) (date et signature)

1 Sile formulaire est établi par des moyens inforquegs, seule la rubrique concernée du
point 1 doit étre reproduite.
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2 Si le formulaire est établi par des moyens infoiquegs, seule la rubrique concernée (a),
b), c), d), e), ), g) ou h)) du point 4 doit éteproduite. Le texte complet de cette rubrique
doit étre repris et la situation pathologique conée doit étre indiquée.

Remarque de Focus FM :

Les remboursements des soins de kinésithérapie neyvent pas étre refusés.

lls seraient cependant « reportés » car les procécks informatiques devraient étre revues.
Conserver bien vos documents afin d’obtenir le remtursement par la suite.

J/\V (/

PNEs e
/NeC

SEJOUR DANS UN PAYS DE L'ESPACE SCHENGEN.

Avertissement aux voyageurs et a leur médecin : les douanes peuvent

considérer les médicaments comme des drogues
26/06/2019 Auteur: Marc van Impe Source: MediQualit  y

Si un patient se rend dans un pays faisant partieedl'espace Schengen et prend des
médicaments sur prescription repris dans la catégoe des stupéfiants ou des substances
psychotropes, il doit étre en possession d'un pageet pharmaceutique. Sans quoi, il y
a un risque que son sédatif ou son analgésique soinsidéré comme une drogue a la
frontiere.

Un tel passeport, un formulaire imprimable de deages, doit étre complété entierement et
correctement au moins 10 jours ouvrables avanépai, signé et tamponné par le médecin
prescripteur, et envoyé a I'AFMPS - DG Inspecti@@épartement Licences, Service
Stupéfiants, Eurostation Il - Place Victor Hort@/4D a 1060 Bruxelles.

Apres validation, le document sera retourné paokie a la personne concernée, afin qu'elle
puisse le conserver avec les médicaments emportégoyage. Il faut donc compter
environ deux semaines. Le médecin prescripteuresgionsable de I'exactitude de toutes
les données demandées dans cette déclaration,diaugeoi elle ne peut étre validée. Le
patient doit également joindre a sa demande utre accompagnement, comprenant une
adresse de contact et au moins un numéro de té&épmhoun e-mail, afin que I'AFMPS puisse
le contacter en cas de probleme.

En dehors de l'espace Schengen, il est préférabtmuasulter au préalable le site Internet de
I'Organe international de Contréle des Stupéfia(it$CB), qui fournit les conseils
nécessaires pour emmener des médicaments dansydecpacerné conformément a la
réglementation. Si le patient ne trouve aucunernmétion sur une destination, 'AFMPS
recommande de contacter I'Ambassade de ce payslgqug.

Dans les destinations exotiques, mais aussi au deil'espace Schengen, les douanes
deviennent de plus en plus strictes et peuventud nroment demander une déclaration
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officielle a toute personne qui emporte en voyage ttanquillisants, des somniferes, des
analgésiques puissants ou des meédicaments contfEDRH. Il s'agit notamment de
l'oxazépam, de I'oxycodone, du témazépam, du npdtégidate, du diazépam, du zolpidem, du
lorazépam, du fentanyl et de la codéine avec ptaaxd, ainsi que de la rilatine.

En vacances, en plus d'une déclaration officiéllest également important d'avoir toujours
avec vous votre propre passeport des médicamemis. dagit pas d'un document de voyage
valide, mais il donne un apercu de tous les médécasn |l est également essentiel d'avoir une
liste des allergies. Enfin, I'expérience montralcgest préférable d'emporter les médicaments
dans son bagage a mains, car les valises peuvdptgparriver avec du retard voire pas du
tout.

Pour de plus amples informations, vous pouvez ctetdiéquipe du service Stupéfiants.
Tél. : 02/528.44.86 (NI-) ou 02/528.43.14 (FR) EHmaarcotics@faqqg-afmps.be

NOUVELLE CLASSIFICATION DE LI1ASP DE LA DOULEUR
CHRONIQUE.

L’International Association for the Study of PainlASP) présente une nouvelle
classification de la douleur chronique. Nous remoaisle docteur Sinja Meyer (CETD Hopital
St Antoine, Paris) davoir fait le travail d’anagset de traduction de cette nouvelle
classification.

La distinction est faite entre douleur chroniquenpire et douleur chronique secondaire.

Définition de la douleur chronique primaire :

- Douleur dans une ou plusieurs régions anatorsique

- Douleur > 3 mois

- Associé a une détresse éemotionnelle importafia a un handicap fonctionnel

- La douleur n'est pas mieux expliguée par un auti@gnostic de douleur chronique
(diagnostic différentiel : douleur chronique secaing). Jusqu’a présent, on utilise des termes
ambigus comme « douleur non spécifique », « doulfamnctionnelle », « douleur
dysfonctionnelle », « douleur somatoforme » ...

Définition douleur chronique secondaire :
- Douleur liée a une maladie a part entiere
- Douleur « symptdome »

Un nouveau terme, « douleur nociplastique », esbpgsé pour préciser les
mécanismes de la douleur chronique primaire.

La nouvelle classification des mécanismes de ldedowehronique devient :

1) Douleur nociceptive : douleur liée a une ation des nocicepteurs

2) Douleur neuropathique : douleur liée a uneolesiu une maladie affectant le systeme
somato-sensoriel

3) Douleur nociplastique : douleur liée une altératiae la nociception malgré
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'absence de preuve d’'une lésion tissulaire activ@® nocicepteurs ou d’'une maladie ou
Iésion affectant le systeme somato-sensoriel.

Pour plus d’info ;_https://www.reseau-lcd.org/wptent/uploads/2019/06/Classification-
douleur-chronigue.pptx.pdf

FINANCEMENT DE L'ACTIVITE MEDICALE,
CHANGEMENTS EN VUE ?

ULB Actus & Agenda
Publication 6 septembre 2019

Des chercheurs de I'Ecole de Santé publique entantesous la direction de 'INAMI, une
réforme de la nomenclature des actes médicaux. Unqgjet attendu depuis plus de 30 ans
dans le secteur.

Le remboursement des soins de santé est un sagblee chaque acte médical est codé et
tarifié¢ via une nomenclature, qui permet non seel@mle remboursement des frais de
fonctionnement de I'hopital ou des cabinets privédais également la rémunération des
meédecins.

Le Centre de recherche en Economie de la Santé, Gestides Institutions de Soins et
Sciences Infirmiéres (Ecole de Santé Publique} le Centre Universitaire de Gestion,
Economie et Droit appliqués aux institutions denSadt de Santé (Gedis asbl) ont été désignés
par 'INAMI pour entamer une réforme de cette nooiature.

Ce projet est attendu depuis plus de 30 ans dansdecteur.

La nomenclature des actes médicaux est en effefuge par les médecins et les gestionnaires
hospitaliers depuis de nombreuses années : prédercmles obsoletes ou absence de certaines
activités médicales réalisées sur le terrain, marpuprécision des libellés induisant des tarifs
non adaptés a la réalité des codts, inégalitéaitas, etc.

Le projet a débuté en juin dernier, sous la dicectduProf. Magali Pirson (ULB) et du Prof.
Pol Leclercq (Gedis). La premiere phase consisigégiser et restructurer les libellés de
'ensemble des actes médicaux, sur base d’'une chdthgie s’inspirant de la homenclature
ICHI développée par 'OMS et favorisant les comsas internationales.

Plusieurs équipes réaliseront de maniére concertée travail, dont I'ULB (75% des codes
étudiés), en collaboration avec les médecins dedpital Erasme et du CHU Saint-Pierre.

Les phases suivantes, plus sensibles, feront tabgtudes ultérieures et auront pour objectif
d’adapter les tarifs.
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L’école de santé publique de I'ULB s'’investit depuie nombreuses années dans des projets
d’évaluation des codts hospitaliers et dans I'étdee nomenclatures : ce projet est donc une
belle reconnaissance des autorités médicales belges

Contact
Service Communication Rechercheom.recherche@ulb.ac.be

DANS QUEL DELAI UN MEDICAMENT PEUT-IL ETRE DELIVRE
ET REMBOURSE ?
DU CHANGEMENT A PARTIR DU 1% NOVEMNRE 2019

INAMI — Alerte e-mail 28.10.2019

Actuellement, un pharmacien peut délivrer un médmat prescrit sans limite dans le temps.
Tandis que I'assurance soins de santé rembounsgdreament « jusqu'a la fin du 3e mois qui
suit la date de prescription ». Un petit casse-t&pt pour les prescripteurs que pour le
pharmacien et le patient.

Cette distinction disparaitra le 1er novembre 2018 délai dans lequel le pharmacien peut
délivrer un médicament au patient et le délai pehtgquel ce médicament est remboursable
vont s’aligner et vont se simplifier. Par défawd,sera 3 mois a partir du jour ou le prescripteur
rédige sa prescription.

Une regle plus cohérente, mais surtout plus traesps, et qui place la santé publique au
centre de la logique.

Quelles sont les prescriptions concernées ?

La nouvelle durée de validité s’appliquera :

- Aux fournitures pharmaceutiquesc’est-a-dire les médicaments, les préparations
magistrales, ainsi que la nutrition médicale etdispositifs médicaux délivrés en pharmacie
(cette regle ne concerne donc pas les produitadéagisterie)

Prescrites par un médecin généraliste ou spéeiglist dentiste ou une sage-femme, a
un patient non hospitalisé (en ambulatoire) au cabinet du prescripteur, au domicile du
patient, en maison de repos, lors d’'une consuttatibhopital (sans hospitalisation)

Que la prescription soit faitur papier ou par voie électronique

Que le médicament sagmboursable par 'assurance soins de santé ou pas

Une durée précise pour garantir une qualité des so$ optimale

Actuellement, le pharmacien peut délivrer un médieat sans limite dans le temps, ce qui
pourrait poser des problemes au niveau de la gudéis soins. En effet, chaque patient est
unique. Et le prescripteur pose un choix de prpson sur base de I'état de santé de son
patient a un moment précis.
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En limitant la délivrance d’un médicament dansdmps, la nouvelle réglementation entend
«coller» au plus prét a cette réalité. Cette ndaveglementation s’applique aussi bien aux
prescriptions électroniques qu’aux prescriptiongsstormat papier. Elle ne réduit en rien ni
I'accés aux soins ni au remboursement.

A partir du 1er novembre 2019, sauf autre précisiomprescripteur, le patient aura 3 mois pour
aller chercher son médicament a la pharmacie. Oiseld délai de validité de la prescription
passé, le pharmacien ne pourra plus le délivrer.

Exemple : Si un dentiste prescrit un médicameddl@movembre 2019 sans autre précision, le
pharmacien pourra délivrer ce médicament au patiesgu’au 9 février 2020 (et non plus
jusqu'a la fin du mois de février 2020). Et I'assnce soins de santé remboursera ce
médicament jusqu’au 9 février 2020 aussi.

Et garantir la liberté thérapeutique

Dans le méme objectif de santé publique, le pretrr gardera toute sa liberté de prescription.

S'’il 'estime nécessaire en raison de la situatamticuliere d’'un patient, il pourra toujours

spécifier une durée de validité plus courte ou ague que les 3 mois prévus « par défaut ».

Exemples :

- Dans le cas d’'un antibiotique, une validité de 3isn@a pas de raison d'étre puisque le
patient devra le prendre tout de suite. Le médgmut donc limiter la validité de sa
prescription a une ou deux semaines.

Par contre, pour un patient souffrant de maladieoctique, le médecin estimera peut-étre
utile de spécifier une durée plus longue pour gérda continuité des soins. Il pourra alors
rédiger plusieurs prescriptions d’'une durée de disdi plus longue, sans devoir « jongler »
avec le casse-téte des dates de délivrance difféée simple aussi pour le patient, qui
aura plusieurs prescriptions toutes valables pendere longue période et qui ne devra plus
rechercher celle qui comporte la « bonne délivradifgrée » a ce moment-la. Traduction :
moins de difficultés au comptoir du pharmacien.

Le prescripteur pourra alors indiquer cette préoisisur la prescription, dans la case «
Date de fin pour I'exécution » (pas dans le corpdalprescription !)

PARTICIPEZ A UNE ETUDE SCIENTIFIQUE.

« Le sens donné a sa vie :
nouvel horizon pour les douloureux chroniques ? »

Jeremy Collard, étudiant ISEK K3 nous a pris contaavec notre association car il fait une
étude sur la douleur chronique qui frappe plus d® 2 de la population belge, le Conselil
d’Administration I'a entendu et vous invite a padiper a cette étude.

Merci de prendre connaissance ci-dessous des infations qu’ils nous communiquent.
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Information essentielle a votre décision de partigier :

Introduction

Vous étes invité a participer a une étude scieuii

Avant que vous n'acceptiez de participer a cettededt nous vous invitons a prendre
connaissance de ses implications en termes d’agtom, avantages et risques éventuels, afin
gue vous puissiez prendre une décision en touteatssance de cause. Ceci s’appelle donner
un consentement éclairé

Veuillez lire attentivement ces quelques pagesfalmation et poser toutes les questions que
vous souhaitez a I'investigateur ou a la personndegeprésente.

Ce document comprend 3 parties I'information essentielle a votre prise de démisivotre
consentement écrit et des informations complémestajannexes) qui détaillent certaines
parties de I'information de base.

Si vous patrticipez a cette étude, vous devez savqire :

Cette étude est mise en ceuvre aprés évaluatiorumpar plusieurs comité(s) d’éthique.
Votre participation est volontaire et doit restdiréd de toute contrainte. Elle nécessite la
signature d’'un document exprimant votre consentémigl@me aprés l'avoir signévous
pouvez arréter de participer en informant I'invgateur, sans devoir en fournir la raison et sans
que cela ne vous porte préjudice.

L’étude peut également étre arrétée si cela est datne intérét.

Les données recueillies a cette occasion sontdmmtielles et votre anonymat est garanti lors
de la publication des résultats.

Une assurance a été souscrite au cas ou vousegubiridommage lié a votre participation a
cette recherche. Vous pouvez toujours contacterditigateur ou un membre de son équipe si
vous avez besoin d’'informations complémentaires.

Obijectifs et déroulement de I'étude

L’objectif de I'étude est de déterminer I'intéréue méditation sur le sens que I'on donne a sa
vie dans le traitement de la douleur chronique.

Il vous sera demandé de venir deux fois a 15 jolirgervalle a I'ISEK, Avenue Charles
Schaller 91 — 1160 Bruxelles (Auderghem). A cesxdendez-vous, vous suivrez l'audio
d’'une méditation de 20 minutes en présence dedex@ntateur et des mesures non invasives
seront prises (questionnaires et variabilité diedguence cardiague). Nous vous demanderons
également de garder le plus longtemps possible vo#tin dans un bain froid.

Entre ces deux rendez-vous, une méditation quotidiede 20 minutes sera effectuée a la
maison pendant 15 jours et quelques mots concenwrg expérience avec cette pratique
pourront étre écrits dans un journal.

Cette étude devrait inclui#b patients.

Criteres d'inclusion ou d'exclusion

Pour participer a cette étude, vous devez:
- Avoir plus de 18 ans et moins de 70 ans
Avoir des douleurs depuis plus de 3 mois
Ne pas pratiquer et n’avoir jamais pratiqué unanape de méditation ou de relaxation
de facon réguliere
Etre francophone
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Vous ne pouvez pas:

Avoir de pathologie cardio-vasculaire et respinaoi

I'# $ % &
premier rendez-vous)

- $
Evaluation des risques
Risques pour le sujaton
( ) * + non
Retrait de consentement
Votre participation est volo ,
$
/ , $

3
De ne rien masquer comme information -
) 4 "

Contact
/ ,

- dessous

Jeremy COLLARD
+33 767 84 91 66 - jeremy.collard@hotmail.co.uk
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Etude de Peffet d’une méditation sur le sens que nous
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ECHO DE NOS ACTIVITES PASSEES

Conférences :

La Louviere, 7 octobre
Nadine Chard’homme étant retenue par une obligajoofessionnelle et donc dans
I'impossibilité de prévenir les personnes qui sés@nteraient pour la conférence, il m'a été
demandé de la remplacer au pied levé.

Et c'est accompagnée de Marie-Christine que j#i Gme séance d'informations sur la
pathologie. Celle-ci s'est trés bien déroulée awepublic intéressé. De nombreuses questions
furent posées, nous y avons répondu dans la plissiale notre savoir, mais
pour le médical plus approfondi, Nadine y retouangans le courant de I'année prochaine a la
demande des organisateurs.

Nous tenons a remercier |'organisation pour le bocueil et le public tres chaleureux et
compréhensif au vu de la situation d’'urgence.

Annie

*kkkkk

Aiseau-Presle, 12 octobre
Le dixieme salon de santé a Aiseau-Presle s'estlgdies 12 et 13 octobre 2019.
Plusieurs exposants présentaient diverses alteesatiour promouvoir le bien-étre nécessaire
au maintien de la santé.

Notre association y était également représentémnitfue, Coralie, Michéle et Dolores se sont
succédé pour tenir le stand d'information ou debennx visiteurs se sont attardeés.

Le samedi, une conférence sur la fiboromyalgie giedigrammeée et a laquelle nous avions
environ 25 participants. Coralie a pris la parobeiptémoigner de l'importance d'écouter son
corps, de ne pas forcer et de fractionner lesis&siv

Le bruit dans la salle a quelque peu géné la conuation, néanmoins, plusieurs personnes
nous ont remerciées de notre intervention. Elle$ separties avec l'espoir que des solutions
existent et le sentiment d'avoir été entendues.

De plus en plus de proches nous sollicitent poanprendre les réactions d'un conjoint, d'un
parent. Nous restons également attentifs a lewstigms et nous les soutenons. Des jeunes en
age de travailler, confrontés aux douleurs chragsgunous ont expliqué leurs problemes
rencontrés sur leur lieu de leur travail. Quandgdaté empéche l'activité professionnelle, de
longues procédures a la mutuelle ou au chdmageesgatnées entrainant souvent d'autres
problémes, tant familiaux, que sociaux et finarci€as facile de nos jours d'étre en position
de vulnérabilité, les indemnités sont revues aaiade depuis quelques années, ces conditions
sociales sont quelquefois indignes de notre saciété

Nous continuerons a les dénoncer aupres du moridigy® ou d'autres institutions.
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Certaines personnes présentent se sont affiliéestra association. Nous leur souhaitons la
bienvenue !

Grand merci a toutes les bénévoles qui ont une deisplus utilisé les mots justes pour
écouter, informer, réconforter des personnes diculif !

Nadine

Coralie est retournée au stand aprés son témoignage

*kkkkk

Nivelles, 15 octobre
Depuis la salle ou je présentais la fibromyaldgagpgrcevais a travers la fenétre la magnifique
collégiale de Nivelles, I'une des plus ancienndsé&gyromanes de notre pays. Ce programme
avait été mis en place avec la collaboration dé&ddération Libérale des Pensionnés du
Brabant.

Dans notre public, quelques personnes étaient oodee par le syndrome et d'autres
souhaitaient mieux le connaitre.

Pas de possibilité de mettre un PC, en guise deostiges participants ont donc été invités a
proposer les thémes qu'ils souhaitaient entendne. dizaine de thémes ont été traités durant
une bonne heure et demie. Comme souvent, j'ai évlegusymptdmes, leurs causes, certaines
explications médicales jusqu'a la question detetregnts médicamenteux, et autres moyens de
gestion du syndrome. La kinésithérapie et le recaurConseil d'Etat sont également des sujets
gui ont beaucoup intéressé le public. A la fin deaexposé, Dolores, Michéle et Muriel, toutes
les trois animatrices bénévoles dans le BrabantoWabnt eu également I'occasion d'intervenir
pour présenter leurs activités respectives, lesupp® de paroles "Apprivoisons la
fibromyalgie" et les ateliers de bricolage, quidsmnent a Jodoigne, Wavre et Nivelles. Elles
ont également présenté les articles mis en ventpra@fit de I'association. Voila encore un
grand moment d'échanges riches et constructiféawur de toutes les personnes concernées
par le syndrome.
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J'ai beaucoup insisté sur lI'importance de soutesiefforts réalisés par notre association. Etre
membre de Focus FM est un geste de solidarité sneeites les personnes souffrant de
fibromyalgie. Ce message a retenu leur attenti@met méme motivé certains a nous rejoindre.

Un autre rendez-vous est déja pris pour l'annéehpine, puisque nous avons accepté une
demande de conférence a Braine L'Alleud. Plus dseignements vous seront transmis dans
les prochains mois !

Bravo a tous les bénévoles et membres présentsl@aoagnifique travail d'équipe que vous
avez accompli a Nivelles !

Nadine

Souper du 21 septembre 2019

Premier jour de I'automne sous un soleil radieuxret température digne d'un mois d'ao(t.
C'est donc plein d'enthousiasme que les bénéwailes, que leurs compagnes et compagnons
rejoignent la belle salle de Vedrin.

L'automne, magnifique saison aux mille couleursiesuve dans la décoration des tables : le
jaune-orangé et le marron des nappes et servidigss feuillages bariolés, les branchages
encore verts, les fleurs et les baies rouges awefaen ornement nous accueillent dans leurs
tons mordorés.

Et puis la surprise estivale : une sangria parfat® dosée nous rappelle la journée encore
chaude qui vient de s'écouler.

L'attente fut un peu longue. Est-ce que le cockmnait a pied ? Faudrait-il encore longtemps
pour le cuire ? Ne nous avait-il pas oubliés ?

Ouf ! Les assiettes généreusement garnies de ésudittes et cochon réti ont fait leur
apparition dans la salle et sur les tables.
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Repus, nous avons eu le plaisir de savourer leetbesceptionnel de Guillaume Goossens,
offert gracieusement par l'auteur-compositeur tta

Aprées ce moment de détente bien agréable, voildneasones sollicités pour estimer un des
trois paniers - 2 gourmands et 1 bien-étre - faupair les dons des bénévoles et astucieusement
garnis par Véronique. Trois hommes de poigne Iésgntent tout a tour a chaque table. Seule
notre amie connait les poids. Bravo aux trois @exiigagnants.

Dernier round : le buffet des desserts. Chaqueagatéarte, macédoine de fruits frais,
amoureusement préparés par des petites mains $)abilait le bonheur des gourmands en fin
de soirée.

Une sacrée réussite, supervisée par notre Présidéadine, révélatrice de la capacité de
générosité et de dévouement de chacun et chacmeethous.

A l'année prochaine !

Arlette
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Merci a Véronique
pour les photos prises.

oV N
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La Nuit de la Chance.

Le jeudi 3 octobre dernier, la Loterie Nationalausaonviait & la Nuit de la Chance qui se
déroulait & Mons.

Une centaine de convives avait pris place peu adpes la salle de réception de ce magnifique
complexe a Mons.

Alors que des plateaux de zakouskis, de diverdgpascompagnés de quelques bulles venaient
€égayer nos yeux et nos papilles, jai apercu quesquersonnalités bien connues en Belgique.
En effet, Mme Justine Hénin, notre célebre chanmmode tennis et Mme Sarah de Paduwa,

animatrice a la RTBF faisaient partie des invitéspas loin d’elles, je reconnus la présidente

de I'association de la maladie d’Alzheimer que @uss d’entre nous avons déja rencontree

dans les réunions d’associations de patients. De ¢dté, je représentais Focus FM avec la

participation de mon conjoint qui m’a fait le pliaide m’accompagner lors de cet événement.

Le directeur de la Loterie a rappelé dans son mgesda bienvenue les liens entre les joueurs et
toutes les associations qui bénéficient des gasgealix de hasard. Cette entreprise brasse des
millions d’euros chaque année afin d’octroyer ddssgles a de nombreux projets belges. C’est
le cas pour notre association, qui recoit un swbaithuel de la Loterie, permettant de financer
certains frais de fonctionnement.

Nous avons ensuite pris place a table. Nous n'&tfas loin d’'un écran avec une vue directe
sur les animations qui se déroulaient sur la scérés vite, nous avons fait connaissance des
personnes assises a proximité, des rencontressrieheétonnantes, car aucun invité ne
représentait des patients, ni n‘avait entendu paite la fibromyalgie. Voila encore une

occasion d’en parler, ils étaient tres interpelfdais aussi curieux d’entendre les explications.

Puis un ballet de serveurs commenca ... Nous reclier@see, un filet de bar de ligne a
I'artichaut, betterave, houmous et olive noire, lfm sec et émulsion a I'huile de sésame. Un
délice pour les yeux et I'estomac ! Plusieurs min été décernés a des associations qui ont
ainsi été mises a I'honneur par la Loterie, ellesenu chacune un tonnerre d’applaudissements.
Puis, un second plat fut distribué, le suprémealdgrde « pattes noires » farcies aux morilles,
pomme boulangére aux jeunes oignons et lard gramesquis de cuisse. Il n’en était pas
moins intéressant sur le plan des saveurs ! Urebd# desserts fut ensuite servi dans la salle
de réception.

Nous remercions la Loterie Nationale pour cettdéelbsbirée, 'opportunité qu’ils ont offerte a
notre association de participer a cet événemembuat leur soutien. Merci également a tous les
joueurs !

Nadine

Pique-nique et ballade avec baskets customisées.

Le 30 aodt 2019, Anne et Sandrine (la lere étaimé ramimatrice et la 2eme étant notre artiste
de chez Solidaris ou nous faisons notre atelietotage a Nivelles en collaboration avec
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FOCUS Fibromyalgie Belgique) nous ont proposeé ef'glique-niquer et de faire ensuite une
balade en pleine conscience avec Alice (qui est)kitvec nos baskets customisées au gré de
notre imagination lors de nos ateliers bricolagesparc de la Dodaine a Nivelles.

Nous avons eu de la chance, car ce jour-la il itaisss beau ! Chacun et chacune de nous
avons apporté de quoi pique-niquer et le partages énsemble. Ensuite, nous avons fait notre
balade en pleine conscience, c'est-a-dire que éaboss en duo, l'un qui guidait l'autre qui
avait les yeux bandés et puis inversement sougXpbcations d'Alice : nous devions nous
promener un peu partout en sentant les odeurshdéewr et I'ombre... en touchant les
différentes textures des arbres, des feuilles.marchant sur I'herbe et sur le béton, c'est fou ce
gu'on peut ressentir au niveau de nos difféeremts. se

C'était une chouette expérience pour chacun eucdleade nous. Nous avons vraiment passé un
bon moment et avons bien mangé et en méme tempgsétions contents de nous retrouver !

Un tout grand merci & Anne, Sandrine et Alice

Dolores
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Petite sortie au restaurant avec le relais de Nivel les

Le 22 ao(t, nous avons décidé d'aller manger aegdupe relais de Nivelles au restaurant
thai, afin de nous revoir et de passer un bon moereemble, pour parler de choses et d'autres
et rire bien sar !

Nous étions tous contents et contentes de nouglgpiris notre derniere réunion relais en juin,
et nous avons bien mangé !

Cela nous a vraiment fait du bien !

A refaire I'année prochaine sans hésitation !

Dolores

Bon Anniversaire a la LUSS !

C’est le cceur en féte que le 25 octobre dernies, dembres de plusieurs associations et
d’autres personnalités se sont mis en route, surdats de Namur, avec sa belle Citadelle.
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Outre les membres de I'équipe de la LUSS et demdatsons, plusieurs membres de nos
Gouvernants sont aussi venus nous rejoindre paumpertant anniversaire.

20 Ans, «un bail » comme on dit... Et c'était 'ositm aussi de mettre a I'honneur notre
chere Micky, connue et appréciée par tous. 20 Arallg était a la téte de ces « Services des
Usagers des Services de Santé ». Lorsqu’on dirwicge», on peut dire que tout son travail
était « Service ». Beaucoup d’associations ontaeahlance d’avoir celle qui ne s’épargnait
aucune peine pour nous renseigner et surtout @obatsre pour nous, les associations. Elle, et
nous avec elle, avons vu la petite Ligue granairdévelopper au fil des années, toujours pour
« SERVIR ». Et le superbe bouquet de fleurs qualtecu était bien mérité, mais méme plus
grand, ¢ca n’aurait pas été assez.

Personnellement je ne pourrais jamais oublier Mid&gt je suis heureuse qu’elle va pouvoir
prendre un peu de recul, et... de repos. Je saidlegwa beaucoup me manquer. MERCI
POUR TOUT, CHERE MICKY !

Mais voila, toute une équipe que jai vue grandil@ng des années, va continuer pour mener
les Associations vers 25, 30, 35, ... années aucgedas personnes malades et porteuses de
handicap.

Mais revenons a la féte. Ca faisait beaucoup dedmomt aussi, comme déja dit, des
personnalités. Politiques et autres personnesrguété proches et ont accompagné la LUSS.
Des la matinée, ces personnes ont été présentéss s®int davantage présentées lors de
témoignages dans une réelle bonne humeur, et @drdes anecdotes parfois bien marrantes.
Elles se sont prétées aux jeux et sketches. Gamrebamidi était également bien animée par
beaucoup d’'impro. J'ai beaucoup apprécié des peegms politiques qui n'ont pas fui la
rencontre avec des personnes présentes. Ca fad gran de pouvoir partager des problémes
gu'ils ignorent parfois dans les fauteuils de la@bre et du Sénat.

Mais tout ¢a donne faim, et a midi, une sympathigamionnette nous attendait avec trois
sortes de pates, dont j'ai beaucoup apprécié calledruffes. Une chance pour moi de ne pas
supporter les tomates. Des boissons de toutessartés aussi « pure bio » était disponibles.
Tout se faisait bon enfant. Dans tous les coins derrasse, avec vue superbe sur Namur, ou a
I'intérieur pour celles et ceux qui voulaient s@isplus confortablement ou craignaient d’avoir
froid.

On a dit « ANNIVERSAIRE » ? Ca ne peut se passas ggiteaux et autres sucreries, et la
aussi, il y avait abondance.

Bref, une journée superbe qu’on n'oubliera pastsi v

Bonne route vers I'avenir a toi Chére Micky, ebate I'équipe LUSS.

Pervenche
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Journée des Associations au CHU de Charleroi,
Hoépital André Vésale.

C’est accompagnées de la pluie que Marie-Chrigiimaoi-méme avons pris nos quartiers dans
le hall de I'hépital André Vésale ce 7 novembre.

Dés notre installation, nous avons commencé a igreseles personnes intéressées a notre
stand. Nous avons pu renseigner énormément de madante patients que personnel de
I'hépital et Marie-Christine a été aussi une versdgehiors pair !

Une journée trés positive sans temps mort, unb@etheur !

Merci a la LUSS d’organiser de si belles maniféstest qui nous permettent d’étre au plus pres
des patients.

Véronique

Scrapbooking

Voila une fois encore le week-end des 9 et 10 ndwer2019 du scrapbooking terminé.
Comme depuis plusieurs années, nous participoons Dpar an au salon des Nuances de Scrap
a I'nétel Van der Valk de Gosselies. Nous y somimégees par I'organisatrice, Patricia.

Cette derniere souffre depuis de nombreuses am@&shromyalgie et est membre de notre
association. Patricia possede un magasin de fouesitde scrapbooking. A ce titre, elle nous
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donne des invendus et nous permet de les vendreofiide FOCUS Fibromyalgie Belgique,
c'est sa facon a elle de nous soutenir et nousdi®ercions de tout coeur.

Sans oublier le concours de cartes de vceux qudsapous sont également offertes pour la
vente. Comme a chaque fois, nous avons été supenbeetues.

Pour nous soulager des trajets, nous avons démidéstles trois de loger sur place et nous ne
l'avons pas regretté, car cela s'est tres bienépasPatricia et son mari nous ont des lors
proposé de nous joindre a eux et une partie dessarps pour le souper. Aprés un apéro
bulles, nous avons eu droit a un fabuleux buffghéides grands soirs.

Le dimanche, aprés un merveilleux petit déjeunatedgent sous forme de buffet, nous étions
fin prétes pour attaquer cette 2éme journée. lleytanoins de monde que la veille, ou 14, en
début de journée, il y avait une file de plus d@ p8ur entrer dans la salle.

Super réussite pour les organisateurs qui ont battacord des entrées avec 1020 personnes
pour les 2 jours.

Ce fut un super week-end. Nous étions plus richesbdaux échanges et de superbes
rencontres.

Nous sommes d'ores et déja prétes pour les 14rati$2020.

Peut-étre aurons-nous la joie de vous y voir......?

Michéle, Muriel et Dolores.

L'F.M.éride n° 86 - Page 27



NOS PROCHAINES ACTIVITES

Des groupes de parolesappelés Relais, sont organisés pour les membres par FOCUS
Fibromyalgie Belgique, ces réunions sont généraktmmensuelles ou peuvent étre
trimestrielles.

CHARLEROI : étant donné que le premier mercredi de janvier 2320
férié, la rencontre est reportée au mercredi 8.
MONS : il n’y aura pas de rencontre en décembre 2019.
NIVELLES : vu les fétes de fin d’'année la rencontre auraléel9
décembre 20109.
PHILIPPEVILLE : il n'y aura pas de rencontre en avril 2020.
WAVRE : changement d’adresse a partir du 17 décemiar
Salle située Parc des Saules 20 1300 Wavre
Local au rez-de-chaussée — Parking aise.
VIROINVAL : il n’y aura pas de rencontre en janvier 2020

Des réuniors sont également organisées en divers lieux pdarnrer, écouter les patients
souffrant de fibromyalgie et toute personne int&tespar cette pathologie. Ces rencontres,
aussi parfois appeléeBibrocafé’ sont parfois organisées en collaboration avecStgsices de
Santé Communaux.

Desateliers artisanauxsont ouverts a BruxelldSchaerbeek) pour nos membres et a Nivelles
en partenariat avec les FPS.

Le participant y trouvera :

Un lieu d'échange et d'expérience face a la maladie

Un soutien pour la vie quotidienne, tant du pomtvde du lieu de travail, de la famille,
de la société ;

Un lieu de confiance ou le ressenti du patient aecapté sans préjugé ;

Un lieu de détente avec diverses activités.

Nos volontaires représentent notre association etost la pour transmettre des
informations validées par le comité scientifique ébu décidées par le CA.

P2 Tout ce que le/la bénévole aura entendu, en aparéé réunion, ne pourra étre divulgué.
P2 Le bénévole est la pour voir et entendre et ésdui secret professionnel.
P2 |l est demandé aux participants d’appliquer ce méavoir de réserve

*kkkkkkkk

Les benevoles de FOCUS Fibromyalgie Belgique
vous présentent leurs meilleurs voeux pour 2020
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Dates et lieux des prochaines activités

Relais pour nos membres

ADRESSE ANIMATRICE QUAND DATES
ANDENNE 17 décembre 2019
Place des Tilleuls 1 Arlette 3*M€ mardi 21 janvier 2020
5300 Andenne du mois 18 février
0479 646 861 17 mars
Cafétaria de la salle des féteg de 14h & 16h | 21 avril
de I'Ho6tel de Ville 19 mai
1*" étage (ascenseur) 16 juin
CHAR'—ER,O' _ 1* mercredi | 4 décembre 2019
Boulevard Zo€ Drion 1 | \arie-Christine du mois Janvier 2020 : le 8
6000 Charleroi 5 février
0476 621 863| De 14h a 16h
Espace Santé iegiﬁ

Salle de I’Auditoire

JODOIGNE
Rue Soldat Lariviere 43 B
1370 Jodoigne

Résidence Service Lariviere

Michele
0486 346 682

1*" jeudi du mois

De 14h a 16h

5 décembre 2019
2 janvier 2020

6 février

5 mars

2 avril

7 mai

4 juin

o MONS _ _ Dernier samedi 23 novembre 2019|
Résidence du Soleil 64 Annie du mois Pas en décembre
7020 Nimy o
0499 352 375 . 25 janvier 2020
Maison de Quartier De 14h a 16h | 5q tavrier 2020
Service Prévention de la Villg
Véronique
Chée I(\:IleA'\\//IVL;tFi:rloo 182 a Réunions 12 mars 2020
trimestrielles iui
5002 Saint-Servais 0496 813 675 11 juin
o _ De 13h30 | 10 septembre
Local Solidaris Partenariat A 15h30 10 décembre
Salle Corrége (1 étage) avec 'ASPH
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NIVELLES

28 novembre 2019I
19 décembre

. Michéle Demier jeudi | 30 janvier 2020
Avenue Jules Mathleu 1 du mois 57 tévrier
Parc de la Dodaine 0486 346 682 ] 26 mars
1400 Nivelles De 14h a 16h | 30 gyril
28 mai
Local Club House CABW 25 juin
PHILIPPEVILLE Véronique gmei g | 12 décembre 2019
Rue de France 35 du :nois 16 janvier 2020
5600 Philippeville 0496 813 675 20 fevrier
19 mars
Local Solidaris Partenariat aved D€ 14h 30 15
'ASPH A 16h30 | 18 juin
VIROINVAL Coralie 17 jeudi du moig| 5 décembre 2019
Parc Communal 1
5670 Nismes 0478 397 774] De 14h a 16h | 6 février 2020
Chateau Communal . > mars
Salle des mariages Partenariat aveq
PCS Viroinval
WAVRE ; , 17 décembre 2019
3*™®mardi v
Parc des saules,20 Michéle : 21 janvier 2020
du mois 18 février
1300 Wavre 17 mars
, 0486 346 682 De 14h a 16h 21 avril
Salle au rez-de-chausseée 19 mai
16 juin
Rencontres tout public
TOURNAI Jeudis

Place Paul-Emile Janson 1

7500 Tournai
Office du tourisme

Organisation Conseil consultatif
de la personne handicapée

Annie pour Focus FM

0499 352 375

Uniguement sur réservation
069 446 890 CCPH Tournai

12 mars 2020
11 juin
22 octobre
De 13h30 a 16h
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Ateliers de bricolage

LIEU ANIMATRICE QUAND DATES
BRUXELLES ,
Rue Victor Oudart 7 1*" vendredi ?odzcnevrir;t;rgoé%w
1030 Schaerbeek Dolores du mois 2 Jfévrier
Salle de réunion de la De 14h30 a 18h3p 6
LUSS 0476 257 726 3 mafls
(Rez-de-chaussée) avn
NIVELLES Dolores 13 décembre 2019
Rue Saint-André 1 Pour Focus FM Unvendredi | 17 janvier 2020
1400 Nivelles Blos7e 257 726  parmois |51 fevrier
Local Solidaris Partenariat FPS 24 avril

Marchés de Noél

LIEU & DATE ADRESSE NOS BENEVOLES
\]AUCHELETTE 1370 JaUChelette Merc| de réserver un bon
Dimanche 8 décembre Salle Le Maka accueil & Michele et Muriel
De9h ail7h Rue du Maka
BRUXELLES UCL Saint-Luc Voir article de Dolores dans

Vendredi 21 décembre
De 10h30 a 16h30

Avenue Hippocrate 10
1200 Woluwe-St-Lambert

la rubrique ‘La parole aux
bénévoles’

Conférences
LIEU & DATE ADRESSE CONFERENCIER
LA LOUVIERE 7100 La Louviere
Mardi 16 mars Rue du Gazomeétre 50 Nadine Chard’homme

12h a 14h Bibliothéque : tél 064 31 25 0f
Stands d’information
LIEU & DATE ADRESSE NOS BENEVOLES
GOSSELIES 6041 Gosselies Dolores,

Samedi 14 mars
Dimanche 15 mars

Hotel Charleroi Airport

Chaussée de Courcelles 115 Seront a votre écoute

Michele et Muriel
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LA PAROLE AUX MEMBRES

Merci

Je tiens a remercier toute I'équipe de l'assoaimaB@CUS Fibromyalgie Belgique, pour son
investissement : nous avons récupéreé le droit d’ales soins de kinésithérapie rembourseés
pour nous soulager de nos douleurs.

André Major a écrit: «a douleur physique existe pour nous rappeler gaasnsommes
mortels. Quand on souffre dans notre corps, on ad@combien sotte est vaine la vanité ».

Il n'a pas tort, mais j'espére qu’un jour nous aisoin bon traitement adapté a nos besoins afin
de moins soulffrir.

Bonnes fétes de Noél et Nouvel an a tous,

Claire

Aujourd'hui j'ai envie de vous parler avec mon coeur
J'ai réalisé quelque chose...

J'me suis toujours battue pour changer... ma gtuana vie et la maladie... J'avais le contréle
de tout ¢a, gca m'appartenait et personne ne pdeviaire pour moi !!!

J'pouvais pas accepter que les choses soient cettende sont !!!

J'ai fait beaucoup de changements dans ma vie ....

J’'me suis privée, me suis isolée en me disantjglevais penser a mes priorités... et mettre le
peu d'énergie que j'ai la-dessus...

Pour avoir une meilleure vie !

Pourguoi rien ne changeait, pourquoi étre si maktement et physiquement !?

J'ai pas écouté mon corps, j'ai pas écouté meedmi

Et j'ai encore moins écouté mes besoins ...

J'me disais que j'étais plus forte que ca.

Si une journée j'étais épuisée, j'prenais mon @afi§,j'essayais d'étre fonctionnelle, puis de me
dire : « tu vas y arriver !! » Tu dois voir et régkhaque chose qui ne fonctionne pas parce que
ca n’‘aide en rien ta situation, un jour a la fais .

Mais un jour a la fois, je me suis vite épuisé&lisuis en train de tomber ", comment est-ce
possible ?
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Je tournais en rond ... J'avais pas cette forcedie pression que je me suis mise sur les
épaules, d'avoir une vie normale en oubliant cqueis le droit de lacher prise, en fait je devais
lacher prise sur ce dont javais pas le controdawee !!!! J'ai ‘focussé’ sur chaque probleme,
étant toujours dans le négatif a essayer d'étiéiyeos j'devais trouver des solutions !!!

J'ai enfin trouveé 11!

Malheureusement, j'peux pas me battre contre ladna| elle est plus forte que moi, c'est elle
qui aura le dernier mot ...

Mais j'peux apprendre a me battre et a vivre allecet ce n'est pas en étant contre elle et
contre la vie que j'vais réussir !!! Je dois I'@ewuje dois apprendre a danser sous la pluie et
m'accrocher a chaque chose positive que j'ai, {pduté ce que je n'ai pas, chaque chose dont je
suis capable plutdét que de me dévaloriser en nandiue je n'y arriverai pas !!! Je dois étre
fiere de moi et arréter de m'en vouloir quand tautlevient trop lourd pour moi pour reprendre
des forces !

Etre forte, c'est s'écouter,
Changer ce que tu peux changer et accepter ceiqueeteux pas changer.

Cesser d'étre a la course du bonheur et apprgmigiifer de chaque chose que la vie ta
Et pour mes enfants, je ferai tout pour leur dordaemeilleure vie qui soit, tout ce qu’elles
désirent dans la mesure du possible !!! Leur bonhetient vraiment a cceur !!!

C, une maman heureuse

Témoignage d’'un homme ayant la fiboromyalgie mais pa s que ...

Il était une fois un jeune homme prenant la videang main, un papa, un mari, un employe
avec énormément de responsabilités, ouvert a &eaog autres, toujours disponible, ... et qui
s’est laissé manipuler par des personnes pas tsuj@s honnétes.

Sa téte et son corps lui ont dit stop, mais ilméa écouté et a continué a fonctionner comme le
superman des temps modernes sans penser qu’un j&tirce jour est arrivé, le corps I'a
envoyé balader : burn-out, dépression sévere aiteriboromyalgie.

Ce jeune homme, c’est moi et la fiboromyalgie niagrpas par hasard.

Descente en enfer, ouragan au niveau personndlidiaeh professionnel, passage de médecins
en spécialistes : hopitaux, psychologues, psydsatieurologues, rhumatologues... Jusqu’au
moment ou j'ai rencontré plusieurs personnes dpscarédical et des professionnels du bien-
étre, qui m’'ont écouté et aidé a réveiller et a i@y les ressources personnelles. La jai
démarré un coaching en développement personnelgppuendre a me comprendre et surtout a
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me respecter. En paralléle, jai travaillé avec uhectoresse en médecine physique pour
apprendre a vivre « avec » et pas « contre » tarfigalgie.

Premiere éetape : j'ai appris et compris que javaisfibromyalgie et non pas que jétais
fibromyalgique. Grosse différence, avoir une patba, c’est un fait. Etre la pathologie, c’est
un état. Mon état, c’est étre un mari, papa, aotiegue et pas uniquement malade.

Deuxieme étape : la Doctoresse m’a expliqué lecgrende la boite a outils. Je vous transmets
son expérience.

1. Créer une liste de ce qui nous fait du bien et daedles circonstances.

2. Evaluer le niveau de la douleur ou du symptémeblEamoyen, fort, extréme.

3. Classer les outils selon leur « force » et leutilisation ».

4. Utiliser les outils au bon moment.

Exemples d’outils : médicaments (encadrés par tpscmédical), kinésithérapeute, relaxation,
sieste, promenade dans la nature, thérapies alt@sgacupuncture, sophrologie, réflexologie,

Grace a la reprise des séances de kinésithérapiimadaire, j'ai réussi a diminuer fortement
les antidouleurs. Je vois une nette améliorationiaeau des douleurs et de la mobilité. Quinze
jours apres, j'ai repris le sport en salle de m@&ni@isonnable et en respectant mes limites.

Un chouette cocktail : bon suivi médical, kinésitpge, sport raisonnable et respect des limites
... Je me sens beaucoup mieux moralement et physieuem

Merci & Focus FM pour cette réussite juridiquecgt &coute active, ainsi qu’aux personnes qui
m’ont aidé sur mon chemin.

Maintenant coach de vie, je souhaite a mon towgraithutres personnes a se remettre sur les
rails a son rythme et surtout en se respectant.

Je souhaite finir par une citation : « La vie estrmystere a vivre, et non un probleme a
résoudre. » Gandhi

Guillaume
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LA PAROLE AUX BENEVOLES

Beautés au coeur de I'Automne

Eh oui, jajoute un S a Beauté, car il me sembléemucette saison, les beautés sont
innombrables.

Rien qu’en parlant « nature », on pourrait en patlgant des heures, surtout lorsqu’on a la
chance d’habiter ’'Ardenne comme moi (On ne dit phss Ardennes - !1).

Déja dans notre propre jardin, comme dans celtoad®e ceux qui en ont un, on voit que la belle
saison d’automne arrive. Certains arbustes ontheis qui change de couleur, ou leurs fleurs
(Hydrangea, Hortensia, etc...), les Cognassiers ganJaous montrent leurs petites pommes
dont on peut faire de la gelée (comme de la gedémiuhgs) et on les voit jaunir petit a petit. Le
Millepertuis se défleurit pour laisser tout douceitnglace a des petits fruits brunatres qui font
bel effet dans les bouquets rustiques. Les ba@msebldu Mahonia sont trés belles a voir, et je
suis toujours intriguée par les dréles de fruitssemences du Magnolia. Les Houx sont pleins
de promesses, et contrairement a I'an derniehdeges n’étaient pas rouges en plein été. Nous
aurons des boules rouges pour Noél si tout va lies.fruits pleins de semences du Rosa
Rugosa sont préts a craquer, et les oiseaux attetete premiers froids pour se régaler des
semences. La saison nous donne encore de beaulm®Dpldqu’aux gelées, et bientdét nous
allons voir les premiers discrets bourgeons du thagfhiver qui nous donnera des fleurs des
décembre jusqu’au printemps. Si j'ai le couragestcaussi la saison ou je pourrai récolter des
Cynorrhodons de I'Eglantier et en faire de la gadéedes tisanes pleines de vitamines. Les
petites cenelles rouges de I'aubépine sont joliemia également. Les Prunelles des Epines
noires nous montrent leurs fruits bleus et attehtiEngelées pour étre mis sur alcool, pour le
plus grand plaisir des ardennais qui apprécierdlicebl.

Et lorsqu’on quitte son jardin, pour aller danséure que I'on appelle « sauvage », que dire
des mdres dont jai un souvenir inoubliable lorsequen grand-pére m’en offrait en silence
quand j'étais petite ? Il me semble gu’elles étaggrantes, et si bonnes. C’était certainement le
godt de la tendresse.

En forét, les Glands sont quasi a maturité suCkSnes majestueux, les Faines sur les Hétres,
Les Marrons et Chataignes commencent a tomberldarisuilles qui tapissent déja un peu le
sol. Les Noisettes, nombreuses cette année, deatsine d’annonce d’'un hiver rude ?

Tout cela m’émerveille, et je constate de plus &rs mue je suis devenue une véritable
Ardennaise.

Mais la ou je craque, c’est lorsque j'ai I'occasia voir des fruits a maturité. Depuis que je
suis toute petite, je suis en admiration devanfrigigs sur leur arbre ou ils ont eu une longue
saison pour mdrir. La beauté des fleurs au printemp donne déja toujours envie de voir
enfin les fruits mars.

Je pourrai encore parler du brame du cerf, des &dangs qui ont déja moins les lignes

marquées, des Champignons des bois dont c’estelaepbkaison, mais je vais m’arréter |3,
constatant que je vous ai fait un petit cours darique qui, j'espére vous aura fait plaisir.
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Il reste beaucoup de choses a dire sur les beaut&oeur de I'’Automne, mais j'ai envie de
rester un peu dans mes réveries nature, ici déeadinateur, mais bien décidée de profiter au
maximum de ce que dame nature nous offre.

Je vous souhaite de faire également le plein deddas beautés de I’Automne, méme si elles
sont d’un tout autre genre, afin de faire provigiaar I’hiver qui approche.

Pervenche

PS :Lorsque vous m’aurez lue, 'automne nous auraégjitet c’est donc du fond du coeur que
je vous envoie déja mes meilleurs vceeux pour debédtes, et une année 2020 tres fructueuse.

Marché de Noél le 20 décembre

J'ai le plaisir de vous annoncer que nous renoungelmtre petit marché de Noél le vendredi 20
décembre 2019 de 10h30 a 16h30 a l'entrée de tBh@pCL St Luc a Bruxelles, afin de
soutenir notre association Focus Fibromyalgie.

Nous serons quelques bénévoles et quelques mepdaresous aider, d'avance je les remercie
pour leur participation.

Il y aura du choix ; comme des écharpes, des bsndes$ sacs tricotés... par 2 de nos bénévoles
et membres, il y aura aussi des petits bijoux déafsie, ainsi que des bougies, des boules de
Noél, des photophores, des bouteilles décoréekeiet glautres petites choses... élaborées lors
de nos ateliers bricolages a Bruxelles.

Ci-dessous, 2 photos de I'année passée et donhtmiprésidente de FOCUS Fibromyalgie
Belgique, Mme Nadine Chard’homme, est venue noutes@ aussi.
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Nous espérons vous voir nombreux et nombreuses aetiée et méme si c'est juste pour venir
nous faire un petit coucou ! Cela nous fera plaisi

A trés bientot !

Dolores
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EXTRAITS DE PUBLICATIONS

FIBROMYALGIE SUR LE LIEU DE TRAVAIL

Les facteurs de risque des congés de maladieigsraud contexte professionnel plutét qu'aux
caractéristiques de la fiboromyalgie - une enqué&tionale francaise menée auprés de 955
patients.

Laroche F !, Azoulay D %, Trouvin AP 2, Coste J 3, Perrot S 2.

Informations sur l'auteur
!Département de la douleur, Université de la SorlmnRaris-Médecine et Hopital Saint-
Antoine, 184 rue du Faubourg Saint-Antoine, 7501&i$> France.’Département de la
douleur, Hépital Cochin, Université Descartes PadSiISERM U987, 27 rue du Faubourg
Saint-Jacques, 75014 Paris, Francé®iostatistiques, Hopital Cochin, Université Desesrt
Paris Descartes, France.

Contexte :

Les facteurs liés au travail et au lieu de trajailent un réle important dans la gestion de la
fibromyalgie. Nous avons étudié les facteurs agsoaux congés de maladie chez les femmes
professionnellement actives vivant avec la fibrolgiga

Les méthodes :

Un guestionnaire destiné aux patients fiboromyalggjan activité professionnelle a été mis au
point par les médecins du travail et les associatie patients. Les femmes travaillant a temps
plein, dépistées pour la fibromyalgie a l'aide desjionnaire FIRST, ont été recrutées pour une
enquéte en ligne nationale. Les congés de maladiarthée précédente ont été analysés.

Résultats :

En 5 mois, nous avons recruté 955 femmes, avemagenne de 37 jours de congé de maladie
'année précédente : pas de congé de maladie (3686)’a 1 mois (38%), 1 a 2 mois (14%),
plus moins de 2 mois (12%). Dans les groupes, audifférence dans les caractéristiques
démographiques, les symptébmes de la fioromyalgiegrhvité fonctionnelle et la détresse
psychologique n’a été observée. Cependant, ileptéent des caractéristiques différentes sur
le lieu de travail, les temps de déplacement, fesstet les difficultés au travail, le travail
répétitif, un environnement bruyant, les problemiesancement professionnel et le manque de
reconnaissance, qui étaient de grands facteurdsdeer indépendants pour des congés de
maladie plus longs. Les positions sédentaires, postion assise prolongée, des charges
lourdes, l'exposition a des perturbations thernsquet I'utilisation d'outils vibrants
n‘augmentaient pas le risque de congé de maladie.

Conclusions :
Les femmes atteintes de fibromyalgie prennent féguent des congés de maladie, dont les
facteurs de risque sont liés au lieu de travaiigblgu'aux caractéristiques de la fibromyalgie.

Perspective :

Il s'agit de la premiere étude a évaluer I'impas thcteurs professionnels et cliniques sur les
congés de maladie chez les femmes vivant avebianfiyalgie. Les facteurs de risque étaient
liés au lieu de travail plutdt qu'a la fioromyalgi¢ aux caractéristigues personnelles. Des
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interventions sur le lieu de travail devraient &éveloppées pour les femmes atteintes de
fibromyalgie.

© L'auteur (s) 2019.

MOTS CLES :
Fibromyalgie ; Sondage en ligne ; Congé de maladieu de travail

POSITION DU KCE CONCERNANT L'IMPLICATION DES
PATIENTS DANS LES PROJETS DE RECHERCHE EN
POLITIQUE DES SOINS DE SANTE.

https://kce.fgov.be/fr/node/4857?utm source=Formula ire+d%27inscription&utm campaign=6fd7
73fble-20191106 Newsletter R320 FR&utm medium=email &utm term=0 20a16619a6-
6fd773fble-318381441

Le KCE (Centre Fédéral d’expertise des soins de s#) veut impliguer davantage les
patients dans ses recherches

Novembre 6, 2019

C’est une tendance mondiale depuis cing a dix des patients sont de plus en plus souvent
impliqués dans la recherche scientifique lorsqa’else a conseiller les décideurs politiques sur
les orientations en matiére de soins de santé.ndapé cela se produit encore trop souvent
‘parce gu'’il le faut bien’ et leurs connaissancpscifiques en tant qu'experts du vécu ne sont
pas suffisamment prises en compte. Le Centre fedé&tapertise en Soins de Santé (KCE) est
la premiére institution publique belge a examirmnment elle peut impliquer les patients de la
maniere la plus structurelle et la plus cohérentsible dans ses études. Il formule 18 prises de
position sur le sujet, la prochaine étape étanfabb@ation d’'un guide méthodologique
proposant des recommandations pratiques.
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Impliquer les patients dans la recherche exige urepproche particuliére

Les patients sont de plus en plus souvent soBi@taur participer aux recherches scientifiques
visant a conseiller les décideurs politiques enig@ratde soins de santé, et ce un peu partout
dans le monde. Dans certaines institutions de relbgles patients siegent également dans
d'importantes commissions d’avis ou au conseil diadstration, mais pas toujours avec un
droit de vote. Par contre, dans les projets deereble, ils ne sont pas toujours traités de la
méme facon que les autres stakeholders (partiesuptes) invités pour leur expertise ou leurs
intéréts professionnels. Il n’est pas rare qudest invités ‘juste parce que c’est la régle’ mais
que leur avis soit relativement peu pris en compte.

Pourtant, les patients ont bel et bien des cormaies spécifiques, ce que l'on appelle
«I’expertise du vécu», puisqu’ils sont confrontég aonséquences physiques, émotionnelles et
financiéres de leur maladie. Cela mérite une attenparticuliere et les impliquer dans les
recherches doit se faire selon une approche speeifi

Une tendance mondiale

Preuve de l'importance de la tendance, I'EuropeatieRt’s Forum’ organise ces 12-14
novembre a Bruxelles le premier grand congres @amogur la participation des patients aux
recherches a visée politique. Ce congres est a@aar des associations de patients afin de
présenter un apercu des bonnes pratiques en larea@eci afin que l'implication des patients
puisse apporter une véritable valeur ajoutée pawsokiété et pour les patients eux-mémes.
Avant ce congres, la réunion annuelle du Patiedt @itizen Involvement Group (PCIG) du
réseau international d'évaluation des technolodiessanté (HTAI) se tiendra du 6 au 8
novembre, également a Bruxelles.

Investir plus de temps et de moyens

Le KCE est la premiére institution publique belgexaminer comment elle peut impliquer les
patients de la maniéere la plus structurelle etlis gohérente possible dans ses études. Les
chercheurs ont étudié la littérature scientifiglie,des articles philosophiques, consulté les
points de vue d'agences jouant le méme role g€ dans d’autres pays. lls ont également
interviewé plusieurs experts belges dans ce dometinés ont mené une réflexion et une
enguéte en interne, basées sur leurs propreseutipinions et expeériences.

Il apparait que lI'un des principaux défis est lastissement en temps et en moyens
supplémentaires requis par I'implication des pasienotamment pour les identifier, les inviter,
les accompagner, éventuellement les former, maisi glour coordonner cette participation au
sein de l'organisation, en faire le suivi et I'avad. La charge émotionnelle que cela représente
pour les patients et les chercheurs confrontés iedhté quotidienne de la maladie, ou a
d’autres patients, ne doit pas non plus étre sstisiée.

Comme pour les autres stakeholders, il faut égalerde attentif aux possibles conflits
d’intérét. Certains patients peuvent en effet awdgrét a ce que I'étude débouche sur certains
résultats, ou étre influencés par des médecinsapllipdustrie pharmaceutique. D’autres défis
sont le manque de motivation et le scepticismeattains chercheurs, ou encore le manque
d’intérét de la part des patients eux-mémes.

La culture interne du KCE est favorable
L’enquéte interne menée au sein du KCE montre gaechercheurs ont plus d’arguments
positifs que négatifs vis-a-vis de I'implicationsdpatients, et qu’ils sont en majorité d’accord
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avec les conclusions de la littérature. En paitcule fait que cette implication permet de
comprendre les principaux besoins et priorités kagents a été considéré comme un atout
appréciable.

Les principales préoccupations des chercheursmiste I'impact de I'implication des patients
sur le temps et les moyens disponibles. Il a égateérété souligné que chercheurs et patients
doivent communiquer clairement leurs attentes dékbut du projet, afin de pouvoir s’ajuster
les uns aux autres si nécessaire, ce qui permaéteat’rustrations et déceptions dans la mesure
du possible. Bien que quelques inquiétudes aiemtéétises quant aux risques de conflits
d'intéréts et a la crédibilité scientifique desjet® de recherche, la culture interne du KCE
semble donc favorable a la participation des pttiana recherche.

Prochaine étape : un guide pratique

Le KCE a formulé 18 prises de position sur la mandont il entend impliquer les patients le
plus possible dans ses études, afin d'améliocprdété de ses recherches sur les aspects qui les
concernent. L’auteur principal de cette rechercihésgntera ces résultats au congrés de
I'European Patient’s Forum ainsi qu’a la réunionRahtient and Citizen Involvement Group
(PCIG), qui se tiendra cette année au KCE.

L’étape suivante sera la rédaction d’'un guide nelagique proposant des recommandations
pratiques et concretes.

Télécharger I'intégralité de la synthese :
https://kce.fgov.be/sites/default/files/atoms/fK€E 320B_Implication_patients _recherche s
oins_de_sante_Synthese.pdf

LE MODELE BIOPSYCHOSOCIAL : DE QUOI PARLE-T-ON ?

V. Guéné - Archives des maladies professionnellese t
de I'environnement, 2018, vol.79, n2, pp.161-167.
Publié le 31 mai 2018

Ce terme biopsychosocial est souvent employé desmsetrits portant sur les pathologies
chroniques.

Les premiéres traces d’'un modéle biopsychosoambntent a Engel (a la fin des années 1970)
qui le décrit comme une facon de comprendre comreergouffrance et la maladie sont
affectées par de multiples niveaux d’organisati@e modéle permet de considérer la
subjectivité du patient comme pouvant contribuer ala précision du diagnostic et a
I'amélioration de son état de santécontrairement au modéle biomédical qui ne conlgoit
maladie qu’en termes de parameétres biologiques.

La maladie ne serait donc pas uniquement de l'ordrele la pathologie objectivable mais
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elle serait aussi de I'ordre du vécu des patienes I'inclusion des dimensions psychologiques
et sociales est nécessaire a la prise en chargefféinla manifestation de la maladie provient
de l'interaction de plusieurs causes qui agissete¢sadegrés divers selon les patients, ce qui
expliquerait la variabilité des expressions cligude la maladie. Il importe "d’aménager une
place au modeéle biomédical tout en le complétant’ppport de niveaux plus complexes".
Cette approche systémique fournit une solutioryde intégratif. Chaque niveau présent (de la
molécule a la biosphére) est pensé comme un sysdepat entiere possédant ses propres
qualités et sa propre organisation. "Mais un niveassede aussi une double vie de systeme et
de composante d'un systéme plus large et de nagvellractéristiques se créent au niveau
supérieur qui ne sauraient se dissoudre entiererdans les caractéristiques du niveau
précédent".

Il est prouvé que le traitement rationnel de laad@ (ciblé sur I'anomalie biologique) ne
permet pas toujours de restaurer la santé mémacende progrés mesurablés. succes du
traitement serait "conditionné a I'habileté du médein a influencer le comportement du
patient dans une direction concordante avec ce ql'estime de ses besoins en termes de
santé. A terme, il appartient au médecin d’évaluer ag tpleve de son action pour le
réorienter si besoin vers des pratiques non médic&e modeéle permet donc un choix plus
important et plus pertinent des traitements.

Les meilleurs enseignants du modeéle sont les médeciqui cumulent une approche
biomédicale et ont une expertise dans les dimens®rpsychosociales de leur domaine
d’exercice "Cette expertise prend tout son sens en santéwaail pour la compréhension des
risques psychosociaux, la prise en charge de wesgtapathologies chroniques comme la
lombalgie et 'amélioration de la qualité de vieteavail".
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PENSEES POSITIVES

La vie est trop courte pour rester normale.s / o
alors soyons bizarre.s pour contrer dame fibr
*kkkk
Adresse-toi un compliment et recois-le avec bidiarge,
tu pourras ainsi mieux t'occuper de toi.
*kkkkk
Il faut apprécier les petites choses de la vie,
Ca tombe bien, je suis petite.
*kkkkk
Et pour ceux qui s'inquiétent de ma santé mensalgez sans crainte, je consulte un excellent
psychopathe. Je suis mere-veilleuse & optimiste tEye comme une princesse et me bats
comme une guerriere. Faites-en de méme ... L'omtimiest un aimant a bonheur, si tu restes
positif(ve), les bonnes choses viendront jusqu:a to

Nadine R.
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PARTICIPEZ A LA REDACTION
DU PROCHAIN PERIODIQUE

Prenez votre stylo, mettez-vous a votre clavieP@eou Smartphone
Donnez libre cours a votre imagination,
Envoyez-nous vos pensées positives.
Faites-nous part des remarques de certains piafiests de la santé a votre égard lors d’'une

consultation et n’oubliez pas de nous signalempaeblemes rencontrés avec votre mutuelle.
N’hésitez pas a nous signaler un sujet que vousramvoir traité dans notre périodique.

A envoyer avant le 20 janvier 2020

Par e-mail ; focusfibromyalgie@gmail.com

Par voie postale chez Chantal De Glas au secrétaria

Rue du Bay-Bonnet 17/11 a 4620 Fléron
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Bon de commande actualisé concernant divers
documents traitant de la fiboromyalgie.

Nos publications

NO

Titre du document

Commentaires

Prix

LA FIBROMYALGIE , UN GUIDE POUR TOUS

symptémes. Texte avalisé par notre con
scientifique

Une brochure qui couvre le diagnostic, les 9€

nit€ort inclus

FIBROMYALGIE , UN CHEMIN VERS
L'AUTONOMIE
Guide thérapeutique d'exercices
physiques adaptés
Ecrit par Jacques D'Haeyere
Kinésithérapeute
CRMDC

27 €
Port inclus

La brochure ‘Le guide pour tous’ + Le livre d’exerdces physiques

34€ port compris

kkkkkkkkkkkkkkkkkkkkkhkkkx

Divers articles intéressants

N°1 - Extraits actes de notre colloque du 8 juin 2019 admur :
FAISONS LE POINT SUR LA FIBROMYALGIE

( & )*

#$
% &

Copies mises dans une chemise plastifiee : 5 € fRg
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N°2 - Extraits actes de notre colloque du 12 mai 2017 aveir

LA FIBROMYALGIE UN SUJET TABOU ?
I"#$% ! &

Copies mises dans une chemise plastifiée : 5 € {R&

N°3 - Extraits actes de notre colloque du 12 mai 2015 a avre :
LA FIBROMYALGIE QUOI DE NEUF ?

~~

A.-F.Tancré, kiné — A. Michaux, bénévole — P. Va@taycen, membre Focus F
0 1 1-% 0
2 + o' , 0!
3 ' 1 ) 2

4 4 031+

/| 5+ 6 o1 *2/
+ 01
0 + .

Copies mises dans une chemise plastifiée : 5 € {R®

M

N°4 - Extraits actes de notre colloque du 14 septembre 28 a Ottignies
PLUS-VALUE DE LA COLLABORATION DES CENTRES DE DOULE URS
AVEC UNE ASSOCIATION DE PATIENTS

78 034 2

Copies mises dans une chemise plastifiée : 5 € fRE
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N°5 - HOMME-FEMME : quelles différences face a la maladie ?: Au-dela des raisons
anatomiques et des cas particuliers, force est dastater que les hommes et les femmes ne
sont pas totalement égaux face a la maladie. 0,30 € - Reéf. 5

N° 6 — Les animaux domestiques et la fibromyalgiehénéfice sur la santé 0,20 € - Réf. 6

N° 7 - Avancées dans la compréhension des mécanisnue la douleur chronique, en
particulier la fibromyalgie : classification des douleurs, dysfonctionnement gstésne
nerveux central 0,30€ - Reéf. 7

N° 8 - La détresse sensorielle, I'autre face de fdbbromyalgie : des chercheurs ont utilisé la
chaleur, I'électricité, des produits chimiques &tdression pour provoquer la douleur chez les
patients souffrant de fibromyalgie 0,40€ - Réf. 8

N° 9 - Les femmes souffrant de fibromyalgie ont uneréelle pathologie dans les
terminaisons nerveuses vers les vaisseaux sanguohens la peau :une vraie pathologie
découverte dans la peau 0,60€ - Réf. 9

N° 10 - Gérer la fibromyalgie pendant la grossessepour le meilleur ou le pire, comment
geérer ? 0,40€ - Réf. 10

N° 11 - Longtemps considérée comme une maladie phpiogique, la fiboromyalgie se
dévoile aujourd’hui sous les traits d’'un syndrome Btérogene d’origine biopsychosociale :
de nombreux symptémes, le lit de la douleur chrummigourquoi les femmes, perturbations
multiples... 0,60€ - Réf. 11

N° 12 - Eduquer un/des enfant(s) tout en souffrantie douleur chronique : aidez votre
enfant, aidez-vous 0,60€ - Réf. 12

N° 13 - Douche et fibromyalgie, encore plus de daurs ? : prendre une douche peut étre
fatigant ou relaxant. La température de I'eau peuter un réle 0,30€ - Réf. 13

N° 14 - La fibromyalgie chez les enfantson trouve la FM chez I'enfant et I'adolescent
0,30€ - Reéf. 14

N° 15 - Les six malédictions cachées de la fibromigge : répercussions émotionnelles ou
psychologiques 0,40€ -fRE5

N° 16 - Impact de la santé du sommeil sur les actigs humaines :la santé du sommeil peu
ou mal définie, les effets du manque de sommeil 0,70€ - Réf. 16

N° 17 - Algorithme de prise en charge de la fibromyalgie ;plan de prise en charge
interdisciplinaire 0,60€ - Reéf. 17

N° 18 - La fibromyalgie : diagnostic positif, diagnostics dférentiels et diagnostics
associés :Les douleurs chronigues diffuses font partie desipt§mes cardinaux de la
fiboromyalgie (FM). Elles sont associées a de nomb@autres symptémes corporels.

0,80€ - Reéf. 18
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N° 19 - Fibromyalgie, la signification de « rétabBsement » :lorsqu’il s’agit de maladies

chroniques, la problématique du rétablissemenpkst complexe 0,40€ - Reéf. 19
N° 20 - La douleur :trois types de douleur 0,20€ - Réf. 20
N° 21 - Prise en charge thérapeutique, recommandatis européennes 0,50€ - Réf. 21
N° 22 - Sexualité et douleurs chroniques 0,90€ - RéR 2
N° 23 - Fibromyalgie et ménopause 0,20€ -fRE3

N° 24 - Fibromyalgie et problémes de machoire 0,20€éfR24

N° 25 - Comment parler fiboromyalgie a son médecin 0,50€ - Réf. 25
N° 26 - La fibromyalgie affecte-t-elle la vue ? 0,30€ - Réf. 26
N° 27 - La fatigue, partenaire silencieuse de ladffomyalgie : 0,70€ - Réf. 27
N° 28 - L’autogestion :Pourquoi est-il important d’apprendre a acceptetrecdouleur
chronique ? 0,20€ - Réf. 28
N° 29 - Pourquoi la douleur est difficile & mesuref? 0,30 € - Réf. 29
N° 30 — Climat et fiboromyalgie 0,20€ - Réf. 30

*kkkkkkk

Les envois sont toujours effectués apres réceptiau virement
sur notre compte IBAN BE 25 0000 5060 3482

Merci de participer aux frais d’envoi en ajoutant 2€ au total des documents commandés

Commande a envoyer au secrétariat : focusfibromygle@gmail.com
Par la poste : Chantal De Glas, Rue du Bay-Bonnef7111 — 4620 Fléron

Précisez bien les numéros des articles et vos coonhées

*kkkkkkk

FOCUS Fibromyalgie Belgique respecte le traitentEntos données conformément au
Réglement Général sur la Protection des Donnée®®GPour en savoir plus, n’hésitez pas a
consulter notre charte : http://www.focusfibromyielpe/media/8.5-charte-rgpd-1.pdf
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JEUX

MOTS CROISES DE RINGO — GRILLE N°86

A/B|CIDIE|F|G|H|I |J
1

2

1
4

5

6

7

8

9

10

Horizontal

Produit contre les mites

Mettre en prison

Ancien Testament — Aura un air amusé — Note
Pont a Paris — Commune des P.-B.

Examen médical radiologique — Enchassé
Voyelle doublée - Jeu chinois — Consonne doublée
Suffixe anglais pour trois — Choisi

Fin de vie — Paradis — Pays du vieux continent
. Entité du Brabant wallon — Idiot

10. Momentanément arrétés

=

©CoOoNeORWDN

Vertical
A. Stupidité
Qui précede
Ordinateur — Mot d’enfant — Une intelligence damgese d’apres S. Hawking (abrégé)
Font un discours (a la foule)
Séparation — Opus ...
Pigquants — Monnaie des Philippines
Meneur
Fin d’infinitif — Flane — Printemps
Partie d’'une église — Armstrong y marcha le premier
Stoppées, supprimées

ST IOmMmMoOow
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MANDALA PROPOSE PAR MICHELE

A vos crayons de couleurs, laissez-vous guider pour un moment de détente !
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MERCI AUX VOLONTAIRES

5 décembre : Journée mondiale du bénévolat

En effet, c’est le 17 décembre 1985 a New York HO&U a décidé de créer la journée
mondiale dbénévolatafin de promouvoir le travail des bénévoles paurdéveloppement
economique et social aussi bien au niveau locébmal et international. Mais c’est aussi pour
mettre en avant le role joué par &sictures associativegjui s’efforcent de répondre aux
divers besoins de la vie sociale, principalemeptesides jeunes, et des quartiers difficiles.

Bénévolat/volontariat
Pour étre qualifiee de volontaridigctivité est exercée :

1. Gratuitement et librement, elle est pratiquée « sans rétribution, ni obiarad.
2. Au profit d’autrui , a une ou d’autre(s) personne(s) que soi ;

Venez rejoindre notre équipe

Renseignements : focusfibromyalgie@gmail.com

Tdl60 37 88 58

GSM 0474 8204
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Le Conseil d’Administration de
FOCUS Fibromaylgie Belgique
remercie la Loterie Nationale pour le soutien finan  cier

Merci aux joueurs de la Loterie Nationale
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