arad

- Anne AUDOUZE, Association AIF

- Chafika BEN MEHIDI, Association AFDE

- Marie-Claude BOITEUX, Association Cutis Laxa
- Anne GAROFANO, FIMARAD

- Rébecca GENE, FIMARAD

- Jacques MONNET, Association IPF

- Marion POISSON, Association AFRHAIDA

- Charles TAIEB, FIMARAD

- Angélique VARELA, Association DEBRA

- Jacques WALCH, Association APPF

Dans le cadre de l'atelier de formation « crowdfunding/financement participatif » assuré par la
société MIPISE, il avait été proposé de créer une plateforme de crowdfunding, c’est-a-dire une mise a
disposition d’un projet de collecte sur une plateforme dédiée aux maladies dermatologiques rares,
appelée « fimaradfunding », exclusivement accessible qu’aux associations de malades de la filiere
FIMARAD. Apreés des discussions avec I'hopital Necker-Enfants Malades et la DGOS sur ce sujet, nous
n’avons pas obtenu I'accord de ces deux entités pour la mise en place de ce projet de plateforme de
financement participatif. En effet, il nous a été indiqué que ce projet n’entre pas dans le cadre des
missions des filieres de santé. Comme expliqué lors de la réunion, la filiere FIMARAD comme toutes
les filieres n’a pas de statut juridique et donc elle ne peut pas signer de contrat en son propre nom.
Suite a ce refus, Charles Taieb a proposé de présenter ce projet a une fondation en lien avec les
laboratoires pharmaceutiques. Il s’agirait de constituer un collectif entre les associations de malades
et de déposer des dossiers aux différents appels d’offres proposés par les fondations. De hombreux
laboratoires pharmaceutiques misent sur le « patient centricity », il y a des appels d’offres organisés
par des fondations rattachées aux industriels pour déposer un dossier au nom de 5/6 associations de
malades pour financer ce projet de crowdfunding. Charles Taieb a expliqué I'expérience de 4
associations de malades qui se sont associés pour créer un projet sur le stress des maladies
inflammatoires : 4 ou 5 laboratoires ont acceptés de financer ce projet. Marion Poisson a demandé
d’avoir acces a ce document en lien avec ce projet. Charles Taieb a précisé que cela est possible mais
le document est confidentiel et ne doit pas étre diffusé. Il est important de souligner que cette
initiative est une initiative privée de la part de Charles Taieb. Exemple : Fondation Pierre Fabres ou
Fondation Abbvie avec comme président un dermatologue ou Fondation L'Oréal.

Cependant, il est aussi important de rappeler que cela va amener une charge de travail pour les
associations de malades car il faut mettre les projets en ligne, quel que soit le mode de financement.
En effet, chaque association sera la seule responsable de sa campagne de financement participatif.
Autres solutions : Angélique Varela propose de négocier un tarif de groupe avec la société MIPISE
pour que les associations de malades puissent s’investir dans ce projet a la hauteur de chacun.
Angélique Varela propose également de prélever un pourcentage plus élevé sur les montants



soulevés par les associations. Il est donc prévu de contacter la société pour leur faire ces deux
propositions. Accord obtenu de la part des associations de malades présentes a la réunion.
Concernant la proposition de Charles Taieb, Chafika Ben Mehidi et Jacques Walch ont précisé qu’ils
doivent avoir I'accord de leurs présidentes de leurs associations.

COPIL FIMARAD : Anne Audouze : « Le COPIL est une source d’informations importantes mais trop
d’information tue I'information. D’ol le tableau de suivi pour y voir plus clair. Un rendez-vous par an
semble léger pour voir avancer les choses ». Angélique Varela : » Il y a un probléme de délibération au
sein du COPIL. Tous les points n’ont pas été traités comme le tableau de suivi demandé par les
associations de malades. Le tableau n’a pas été transmis depuis le mois de Juin ni au mois de
Septembre. » Explications : Le Pr Christine Bodemer, animatrice de la filiere FIMARAD, a indiqué lors
du COPIL du vendredi 25 Septembre que la fréqguence va augmenter a 2 réunions par an, soit la
prochaine réunion au 1% trimestre 2021. En 2020 il était prévu aprés le COPIL du Vendredi 13
Septembre 2019, une journée de travail des groupes de travail de la filiere, chargés de poursuivre les
actions attendues par la filiere, avec un rendu en séance pléniére de chaque groupe de travail. Ceci
apparaissait le meilleur moyen de poursuivre les actions dans lesquelles sont impliquées les
associations, en tenant compte des nouvelles informations et d’en discuter collégialement.
Malheureusement le confinement n’a pas rendu possible cette journée. En 2021, il y aura donc 2
COPIL par an ce qui, permettra peut-étre plus d’'information directement discutée aprés les réunions
du COPIL de la DGOS, I'envoi des comptes rendus systématiques a tous, permettant une meilleure
compréhension. Il est prévu la rencontre des groupes de travail lors de la prochaine journée
nationale le Vendredi 27 Novembre avec une volonté forte que les groupes de travail se réunissent
plus fréquemment.

Rébecca Gene s’est renseignée aupres de la DGOS concernant le remplissage de ce tableau de suivi
proposé par Angélique Varela. Il nous a été indiqué que la filiere rend des comptes a la DGOS pour ce
qui concerne les dépenses, car c’est la DGOS le financeur des FSMR. Cela a été expliqué par le Pr
Bodemer au début du COPIL du vendredi 25 Septembre.

Angélique Varela demande que soit précisée « la définition du COPIL ou les associations ont compris
qu’il y aurait des délibérations, des votes. Pas assez de COPIL par an. Selon elle, cela ne I'intéresse pas
d’augmenter la fréquence et la longueur des réunions des associations de malades. Elle souligne que
le mercredi est réservée/libérée a ses enfants. Elle soumet I'idée d’atelier de formation : Comment
améliorer/optimiser et I'efficacité de ces réunions ? Ce COPIL ne devrait pas fonctionner comme il
fonctionne. Elle ne comprend pas qu’il y ait autant de différences de fonctionnement entre les filieres
de santé. »

Des explications sont a nouveau apportées par Rébecca Gene : le role du COPIL est de valider et
mettre en place le plan d’action. Le plan d’action a été validé par le COPIL lors de la relabellisation de
la filiere, suivant les indications du PNMR3 et les attentes de la Direction Générale de I’Offre de Soins
(DGOS). Le COPIL de la filiere est tenu au courant des décisions de la DGOS et de I’actualité maladies
rares concernant les filieres. Le COPIL se réunit physiquement au moins 1 fois par an, permet de faire
le point sur les actions en cours au sein de lafiliere.

Comme nous |'avions abordé lors de l'atelier de formation du mois de Novembre 2019, les
associations de malades sont les acteurs de la FSMR, comme les CRMR, les CCMR, les laboratoires de
diagnostic. Elles ont recgu le plan d’action de la filiere avant sa soumission, comme tous les membres
du COPIL, pour avis et suggestions. Toutes les suggestions qui ont été faites par les membres du



COPIL ont été prises en compte dans ce plan d’action. Les représentants des associations élus par les
associations, font partie du COPIL (3 titulaires et 3 suppléants, en cas d’absence des titulaires) et ont
pour mission de diffuser toutes les informations a I'ensemble des associations de la filiere et de
travailler avec le bureau et I'équipe de coordination pour étre force de propositions et d’actions, en
adéquation avec le plan d’action de la filiere.

Les associations ont ainsi la possibilité si elles le souhaitent d’exprimer leurs besoins et de participer
a la réalisation des actions. Elles I'ont d’ailleurs fait régulierement avec l'implication dans la
réalisation de vidéos de formation, des programmes d’ETP, des PNDS, etc. Toutes les suggestions,
propositions constructives émanant des associations au cours des groupes de travail, réunions,
COPIL, contacts avec Rébecca Gene et Charles Taieb sont recues avec intérét et prises en compte.
Anne Audouze : « Les associations de malades souhaitent une nouvelle fois que leur réle soit identifié
au sein de COPIL. Elles ont I'impression de servir d’affichage. » Explications : le r6le des représentants
des associations au COPIL est le méme, que celui de tous les participants qui représentent les CRMR,
les CCMR et les laboratoires diagnostic : information sur les actions menées par la DGOS, les appels
d’offres et leurs échéances, échange d’information, suggestion pour progresser dans les actions, dans
la mesure ou le plan d’action est défini, avec la nécessité de suivre les objectifs du PNMR3, avec des
calendriers d’action contraints aussi par les impératifs des appels d’offres (PNDS, ETP, etc...) il ne
s’agit donc pas de remettre en question le plan d’action mais d’en évaluer les avancées, les difficultés
et de trouver tous ensemble des solutions quand nécessaire. Les représentants des associations,
CRMR, CCMR, laboratoires diagnostic du COPIL ont pour mission de retransmettre a leur réseau ces
informations, discussions, déroulement d’action et de faire une remontée au moment du COPIL des
suggestions, actions, besoins, réalisations du réseau qu'’ils représentent, pour une réflexion partagée
et une co-construction de la filiere. Chacun a donc un réle et une responsabilité. Le moment du
COPIL doit étre un moment de bienveillance, tous ayant la méme finalité d’aider les patients.

Les filieres suivent I'exemple du modéele COPIL DGOS, ou lors de ces réunions un point d’avancement
est fait, des échanges et des discussions ont lieu avec transmission d’informations.

Il a été proposé par Charles Taieb d’organiser une réunion avec Christine Bodemer pour une
meilleure compréhension du COPIL et le réle des associations de malades. Cette réunion aura lieu le
Jeudi 19 Novembre a 16h30 en présence d’Anne-Sophie Lapointe, cheffe de projet adjoint de la
mission maladies rares a la DGOS.

BUDGET : « Angélique a décrit son travail de présentation des recettes et des charges au sein de son
association ou elle a été remerciée par les adhérents pour ce travail fait. Elle trouve normal d’avoir
accés aux ressources de la FIMARAD qui est de I'argent public, sans avoir I'impression d’arracher une
dent. Elle ne comprend pas qu’il y ait autant de différences de fonctionnement entre les filieres de
santé. »

Explications : Le fonctionnement d’une filiere est différent de celui d’une association. Le financement
de la filiere est en effet de I'argent public, comme souligné par Angélique Varela, versé a
I"administration financiere de I’hdpital ol la filiere est hébergée, et celle-ci rend directement des
comptes a la DGOS qui est le financeur. Ce rendu des comptes se fait a travers des réunions et des
tableaux de suivi a rendre a la DGOS 2 a 3 fois par an, en fonction des demandes du Ministére.

Lors des années précédentes, la dotation de la filiere avait été transmise lors du COPIL avec la
distinction de la part fixe et de la part variable. Cette année, la DGOS a transmis une dotation sans
distinction de la part fixe de la part variable. Cette information transmise lors du COPIL DGOS du
mois de Juin 2020 a été diffusée a tous les membres de la filiere. Comme rappelé lors de la réunion,



la filiere n’a pas de statut juridique et dépend donc de la structure qui I'héberge et suite a la
restructuration du groupe hospitalier auquel dépend la filiere FIMARAD, le service financier est basé
a I’'hopital Cochin.

CHARGES DE MISSION : La question du nombre de chargés de mission au sein de la filiére a été
posée par Angélique Varela. Comme précisé par Rébecca Gene, actuellement il y a 4 chargés de
mission (Rouen, Toulouse, Nice et Bordeaux) recrutés a 0,5ETP. Ils sont basés au sein des hdpitaux en
lien avec les CRMR et permettent un maillage national. Lors du COPIL de la filiere en 2015, il a été
voté la mise en place des chargés de mission par région et travaillant sur plusieurs thématiques
(BaMaRa, RaDiCo, RCP, vidéos éducatives, etc.) pour répondre a la mission d’animation de la filiere
sur les missions transversales attendues.

PRESENTATION D’AUTRES FILIERES par Angélique Varela :

1. Lafiliere Anddi-Rares : Il a été indiqué par Angélique Varela qu’il y avait des votes au sein de
chaque comité de pilotage de la filiere Anddi-Rares. Aprées discussion avec Laurent (chef de
projet de cette filiere), il nous a été précisé qu’il y a de la transmission d’informations, des
échanges et effectivement il peut y voir des votes quand la situation s’y préte, comme c’est
le cas au sein de la filiere FIMARAD quand la situation se présente. Nous pouvons prendre
I’exemple du choix du circuit du financement des projets ETP/PNDS lors de ’AAP 2019 ou un
vote a eu lieu.

Toujours suite aux échanges avec Laurent, I'assemblée générale de la filiere dure environ 2h
(1 fois/an) et permet de faire le point des actions au cours de I'année. Le comité de pilotage
de cette filiere se réunit effectivement tous les 3 mois et dure 2 h. Ce comité de pilotage s’est

emes

greffé aux réunions médicales des 3 Jeudis Génétiques, ce qui a facilité I'organisation

pour les médecins et éviter ainsi de démultiplier les réunions. Le format « Assemblée
Générale » de cette filiere va étre modifiée en un format « Journée nationale », comme nous
le faisons a FIMARAD. Globalement le nombre d’heures passées pour les échanges et le
travail apparait globalement équivalent.
Concernant la tournée des spectacles dans le cadre de la Journée Internationale des maladies
rares en lien avec la filiere Anddi-Rares, les spectacles-débats sont financés par le laboratoire
Sanofi. Et la pieéce « Samuel, moi j’ai pas de probléme » a été proposé par une association de
malades de la filiere pour toucher un public de collégiens/lycéens. La présidente de cette
association a vu la piece de théatre et suggéré a la filiere de s’y associer.

2. La filiere FAI2R : Du coté de cette filiere avec qui nous avons pu également discuter, le
comité scientifiqgue permet de tenir au courant des décisions de la DGOS les membres de ce
comité, de faire le point sur les projets en cours et de discuter si besoin. Les associations de
malades au sein de la filiere FAI2R émettent des propositions de thématiques, exemple du
projet de vidéos sur la vaccination. Elles sont a l'initiative de projets transversaux en fonction
des besoins exprimés des associations de la filiere, ce qui permet une vraie dynamique de
groupe associatif de cette filiere.

3. La filiere FIRENDO : Comme indiqué sur le site de la filiere FIRENDO, le college de de
direction est un organe de gouvernance qui réunit tous les types de structures membres de
FIRENDO (21 membres), le college de direction se réunit tous les six mois, deux fois par an.
Ses membres délibérent sur les activités entreprises par la filiere et font remonter les
réflexions des membres de chacune des organisations qu’elle regroupe. Ils sont tenus au



courant des décisions du Ministére de la Santé concernant I'avenir des filieres et des
structures en leur sein. Il n’y a pas de vote au sein de ce collége, sauf dans le cas tres
particulier de la priorisation des projets déposés dans le cadre des AAP PNDS et ETP. Comme
I’a expliqué le Pr Christine Bodemer lors du COPIL en 2019, il nous a semblé tres difficile de
hiérarchiser les différents projets de notre filiere, du fait de la tres forte attente des familles
vis-a-vis de ces projets ETP et PNDS et une incompréhension des associations de malades si
un groupe de maladies serait privilégié par rapport a un autre. Donc la filiere FIMARAD a fait
le choix de ne pas proposer de classement lors des AAP ETP et PNDS en 2019. Concernant
I’AAP ETP 2020 (pas de projets PNDS présentés en 2020), le classement s’est fait en
concertation avec les 3 coordonnateurs des projets déposés.

La filiere FIRENDO utilise le logiciel Wimi qui est dans la réalité du terrain est principalement
utilisé par I'équipe de coordination. La greffe n’a pas fonctionné avec les groupes de travail,
les médecins n’ont pas le réflexe de se connecter a ce logiciel. A FIMARAD, on peut sans
doute rappeler qu’un forum rattaché a notre site internet a été mis en place pour les
associations de malades et également un espace privé pour tous les membres de la filiere.
Dans la pratique, ces deux éléments ne sont pas utilisés, ce qui peut s’expliquer par plusieurs
raisons (manque de temps, pas le réflexe de se connecter, etc.).

Comme pour la filiere FAI2R, les associations de malades au sein de la filiere FIRENDO
émettent des propositions de thématiques qui seront travaillées dans I'année, exemple du
projet de I'annonce diagnostique. Ce projet a l'initiative des associations de malades a
permis de mettre en place un questionnaire, il a été diffusé au sein des associations de
malades. Les résultats ont été publiés, notamment sous forme de poster. Cette année, les
associations de malades ont décidé de se focaliser sur I'actualisation des fiches Orphanet, en
faisant/s’organisant du lobbying auprés des médecins pour une actualisation plus rapide de
ces fiches. Elles sont force de proposition en exprimant leurs besoins sur des thématiques
transversales, qui concernent donc toutes les associations de la filiere. Seuls les projets
transversaux proposés par les associations de malades sont mis en place dans cette filiere,
permettant comme pour la filiere FAI2R une vraie dynamique du groupe associatif en
fonction des besoins exprimés par les patients.

4. La filiere Marih : Il est vrai que cette filiere propose des Web Cast mais elle ne propose pas

de vidéos éducatives. Des bourses de recherche sont proposées aux médecins par cette
filiere. La filiere FIMARAD propose depuis cette année son 1% AAP Recherche a destination
des CRMR et des CCMR.
La filiere Marih a un compte LinkedIn, un compte Facebook, un compte Instagram, un
compte Youtube, un site internet et une chargée de communication et des chargés de
mission a temps plein. La filiere FIMARAD a un compte Facebook, un compte Youtube, un
site internet et des chargés de mission a 0.5ETP.

Comme I'a expliqué Anna Garofano, les résultats de I’AAP Projet Impasse et errance diagnostiques
sont les suivants : le jury a retenu le scénario n°2 pour la filiere FIMARAD car le recueil
complémentaire concernerait surtout deux grands groupes de maladies de la filiere : les
génodermatoses et les maladies bulleuses auto-immunes. Pour rappel, la filiere FIMARAD avait
demandé le scénario n°1.



Anna Garofano a répondu a Jacques Walch concernant sa demande sur la mise en place d’une étude
observationnelle sur les biothérapies. La suggestion du Pr Christine Bodemer est d’informer le Pr
Pascal Joly pour ce projet et de travailler avec lui, car il a déja mené une étude clinique sur le sujet
(patients traités par rituximab + corticothérapie versus corticothérapie seule), entre autre celle qui a
permis I'extension d’indication du rituximab au pemphigus vulgaris.

Jacques Walch souhaite savoir ce qu’est une étude observationnelle ? Selon Charles Taieb, le terme
exact a utiliser est une étude non-interventionnelle, qui suit la méthodologie de référence MR-003.
Le souhait de I'association APPF exprimé par Jacques Walch est de pouvoir voir la différence,
I"amélioration de qualité de vie pour les patients traités avec le rituximab (tout ou en partie) qui ont
une meilleure qualité de vie que les autres. La biothérapie améliore la qualité de vie des patients.
Cela a été observé au sein de I'association a travers les écoutantes et I'association APPF souhaite
mettre en forme une étude pour mettre en évidence ce constat. Jacques Walch va contacter Anna
Garofano pour discuter des détails de ce projet.

Prochaine réunion : Jeudi 19 Novembre a 16h30



