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Groupe d’Intérêt
Myopathies inflammatoires

GIMI

Dermatomyosite (DM)   
Dermatomyosite Juvénile (DMJ)
Myosite à inclusions
Myosite nécrosante auto-immune
Myosite de chevauchement 

Dans le souci 
d'optimiser la réponse 
aux malades et aux 
familles, l'AFM-
Téléthon a mis en 
place des groupes 
d’intérêt (GI) par 
maladie. Bénévoles, 
experts de leur 
pathologie, ils jouent
un rôle primordial en 
matière de soutien et 
d'entraide et ils 
orientent également 
la réflexion sur la 
recherche. Ils 
participent à des 
missions données   
par le Conseil 
d'Administration de 
l'AFM-Téléthon.
Le GIMI a été créé à 
l’initiative du Pr. 
Benveniste, chef du 
service des Maladies 
systémiques et 
Myosites du groupe 
hospitalier Pitié-
Salpêtrière à Paris.

http://myopathiesinflammatoires.blogs.afm-telethon.fr/
mailto:myopathiesinflammatoires@afm-telethon.fr


Le sens de notre Action

 

   MISSiONS MEDICO-SCIENTIFIQUES

C’est le 8ème groupe d’intérêt au sein de l’A M-Téléthon. Il existe depuis juin 2014.
Composé  de  personnes  ateintes  de  diférentes  myopathies  d’origine
inflammatoire et de leurs familles, le groupe a été créé pour améliorer la uualité de
vie  des  malades et  celle  de leur  entourage grâce au partage d’informatons et
d’expériences. Ses missions s’exercent dans diférents domaines. Le groupe agit en
partenariat et en synergie avec les autres réseaux bénévoles A M (délégatons et
GI) en lien avec le service de myologie de la Pité-Salpêtrière. Il est aidé par les
services salariés de l’A M-Téléthon, notamment le service natonal des délégatons
et  groupes  d’intérêt,  les  services  juridiuue,  médical,  scientiuue,  informatuue,
communicaton etc. ; il est également en lien avec les Services Régionaux.
  Le GIMI est aussi à l’écoute des malades ateints de dermatomyosite juvénile et
leur famille ain de répondre à leurs besoins spéciiuues.

Coopérer avec les médecins et les chercheurs
Contribuer à la veille scientiuue.

Créer des liens entre malades, médecins et chercheurs.

Partciper aux rencontres avec les chercheurs.

Partciper aux groupes de réflexion et d’acton avec médecins et 
chercheurs.

Echanger entre pairs pour difuser les expériences reproductbles.

Partciper à des groupes thématuues ain de déinir et harmoniser les 
pratuues.

Contribuer à la vulgarisaton des connaissances (artcles dans la
revue VLM de l’A M-Téléthon).

        Missions EN DIRECTION DES FAMILLES LES AUTRES Missions

Permanence téléphonique, contact par mails ou par courrier, blog …

Se rassembler et communiquer

Accueillir et Écouter

Informer et aider à mieux comprendre un diagnostc. Partager nos expériences.

Échanger sur tout ce uui concerne la maladie, la vie uuotdienne, les traitements
et les examens médicaux et le suivi très astreignant uui peut durer des années.

Orienter vers les diférents réseaux (services régionaux, délégatons, 
consultatons).

Organiser des réunions d’informaton en lien avec les services régionaux et les 
délégatons.

Envoyer de la documentaton

Diffuser de l’informaton via le blog et les newsleters.

Un rouage de l’AFM qui représente et propose

Dans le domaine des relatons natonales et internatonales :

 Partciper aux congrès natonaux et internatonaux

 Echanger avec d’autres associatons.

Dans le domaine de l’innovaton sociale : Être force de propositon et de 
uuestonnement grâce au partage d’expérience entre les malades.

Au niveau associatf : Partciper aux moments forts de l’associaton 
(Journée des familles, journées des maladies Neuro Musculaires, Téléthon…).

Capitaliser les expériences dans tous les domaines, les recenser, les 
interpréter puis les difuser.

Créer des outls de communicaton (blog, journal, forum, plauuetes).


