arad

- Anne AUDOULZE, Association AIF

- Chafika BEN MEHIDI, Association AFDE

- Marie-Claude BOITEUX, Association Cutis Laxa
- Wafa CHAABI, Association Enfants de la Lune
- Rébecca GENE, FIMARAD

- Béatrice JOUANNE, Association Genespoir

- Bénédicte LOUYER, Association Genespoir

- Jacques MONNET, Association IPF

- Marion POISSON, Association AF

- Charles TAIEB, FIMARAD

- Angélique VARELA, Association DEBRA

- Jacques WALCH, Association APPF

A la demande des associations de malades, le prochain theme de |'atelier de formation est le
crowdfunding (la recherche de financement participatif). L'objectif de cet atelier est d'initier les
associations de malades au financement participatif et de comprendre quels sont les outils pour bien
penser et construire son projet.

L'atelier aura lieu le Mercredi 17 Juin de 17h30 a 19h. Comme pour les précédents ateliers, celui-ci
sera proposé et ouvert aux associations de malades des autres filieres.

Cet atelier sera assuré par la société MIPISE, spécialisée dans le domaine de |'économie
collaborative.

Pour des raisons sanitaires liées a la crise du Covid-19, I'atelier de formation aura lieu au format
« webinar ». Le lien pour se connecter sera envoyé aux associations de malades de la filiere
(UPDATE : le programme et le lien ont été envoyés le mardi 26 mai a 16h25 par Rébecca Gene).
Toute personne souhaitant assister a |’atelier devra obligatoirement s’inscrire au préalable.

Pour faire suite a cette 1° session, il a été proposé aux associations une 2°™ session portant sur la
mise a disposition d’un projet de collecte sur une plateforme dédiée aux maladies dermatologiques
rares, appelée «fimaradfunding ». Cette plateforme sera exclusivement accessible qu’aux
associations de malades de la filiere FIMARAD.

Cette 2°™ session et ce projet de plateforme de collecte de dons seront également assurés par la
société MIPISE et exclusivement a destination des associations de malades de la filiere FIMARAD.
L'objectif de la 2°™ session de formation est de présenter I'intérét d’une plateforme dédiée,
comment concevoir son projet de collecte : quelles compétences ? Quelles ressources nécessaires ?
La date de cette 2°™ session n’a pas encore été fixée car I’équipe de coordination est en attente du
retour de la signature du contrat entre la société MIPISE et I'hopital Necker. Une date sera proposée
une fois le contrat signé et les démarches administratives validées.

La 2°™ partie de la réunion s’est concentrée sur la synthése d’un sondage proposé par les
associations de malades. Ce sondage a été envoyé par Anne Audouze au nom des associations de
malades de la filiere, le mardi 12 Mai. Anne Audouze a expliqué le contexte de ce sondage, I'objectif
étant de faire un point sur les connaissances et les attentes des associations et selon les associations
de malades de faire un retour a leurs membres.

A I'analyse des questions et résultats de ce sondage adressés avant la réunion, il a été observé par
Rébecca Gene, Charles Taieb et Christine Bodemer que les questions et les réponses étaient les



mémes que celles discutées pendant l'atelier réservé uniquement aux associations de la filiere
FIMARAD le samedi 23 Novembre 2019 et auquel avaient participé les associations de FIMARAD
suivantes : APPF, DEBRA, AFDE, AIF, Genespoir, Enfants de la Lune et Association Francaise Sturge-
Weber. La présentation de cet atelier a été envoyée aux associations.

Plusieurs points ont été a nouveau abordés pendant la réunion téléphonique :

Place des associations de malades au sein du COPIL de la filiere : comme indiqué dans le
dossier de labellisation de la filiere validé par le COPIL, le réle du COPIL est de valider et
mettre en place le plan d’action. Le COPIL de la filiere est tenu au courant des décisions de la
Direction Générale de I'Offre de Soins (DGOS) et de I'actualité maladies rares concernant les
filieres. Le COPIL se réunit physiquement au moins 1 fois par an.

Comme nous l'avions déja abordé lors de I'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 recu 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
3/4 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 pour
étre force de propositions et d’actions, en adéquation avec le plan d’action de la filiére.

Les associations ont ainsi la possibilité si elles le souhaitent d’exprimer leurs besoins et de
participer a la réalisation des actions, comme les sujets de vidéos, ETP, etc

Elles peuvent étre informées, consultées ou étre actives selon les compétences requises, le
type d’actions, et du point d’avancement du projet.

Souhait des associations de malades de participer au COPIL FSMR organisé par la DGOS. Il a
été indiqué au cours de la réunion que les associations sont représentées par I’Alliance
Maladies Rares. Suite a la réunion, nous sommes renseignés aupres de la DGOS. Anne-Sophie
Lapointe, Cheffe de projet adjointe mission maladies rares, nous a transmis cette réponse : I/
s’agit de 'action 11.1 du PNMR3. I’Alliance est membre du COPIL (Action 11.1 : Poursuivre et
amplifier la contribution des associations de malades et leurs proches a la définition et a mise
en ceuvre de la politique en faveur des maladies rares/Généraliser leur participation dans les
instances de pilotage et a tous les niveaux de mise en ceuvre opérationnelle de cette
politique, notamment au Comité de pilotage des FSMR). Le groupe restreint de pilotage du
PNMR3 a fait le choix de I’Alliance en tant que collectif et porte-parole des + des 200
associations de maladies rares.

Donc, comme indiqué lors de la réunion, les associations de malades sont bien représentées
au cours du COPIL FSMR a la DGOS par I’Alliance maladies rares en tant que collectif et porte-
parole des + des 200 associations de maladies rares. |l est suggéré que les représentants de
la filiere FIMARAD se mettent bien en contact avec les représentants de I’Alliance maladies
rares présents au COPIL FSMR de la DGOS, puis diffusent les informations a I'ensemble des
associations de FIMARAD dans le cadre de leur mandat de représentants des associations.
Rébecca Gene et le Pr Christine Bodemer sont bien entendues a la disposition de tous pour
éclaircir, si nécessaire, des points qui auraient été discutés a ces réunions DGOS. Il est certain
que le suivi des différents dossiers est souvent complexe pour tous, avec des échéances
entre les informations et les sollicitations classiquement tres courtes. Chacun essaie de faire
au mieux.

Souhait des associations de malades de recevoir I'ordre du jour des COPIL FSMR organisé
par la DGOS, méme dans le cas ol nous recevons l'ordre du jour la veille de la réunion. Elles
souhaitent transmettre leurs avis et commentaires. Rebecca Gene, aprées avis auprés de
Christine Bodemer est tout a fait d’accord pour envoyer cet ODJ, mais il est bien souligné par
la DGOS qu’aucune modification ne sera apportée a cet OD).

Question sur les PNDS/ETP : financement, budget, dépenses, réle CRMR, role FSMR. Il a été
rappelé que les CRMR sont les porteurs de projet pour les PNDS et ETP car ce sont les



médecins des CRMR qui sont les spécialistes de la prise en charge de la maladie. La filiere a
un réle logistique, organisationnel, de coordination si nécessaire.
Concernant les PNDS DEA, IP et Albinisme, la filiere a eu un réle organisationnel : Charles
Taieb s’est chargé d’organiser toutes les réunions. La filiere a pris en charge les frais d’un
prestataire pour la revue bibliographique.
Dans le cadre des AAP PNDS et ETP qui ont eu lieu au cours de I'année 2019 et suite au
comité de pilotage de la filiere en septembre 2019, il a été décidé que le financement de ces
projets PNDS et ETP sera directement versé au CRMR des porteurs de projet, responsable de
I"utilisation de ces fonds. Chaque CRMR gére son financement selon ses besoins et surtout
les modalités de son hopital. La filiere reste disponible pour aider les CRMR dans cette
mission, en particulier quand il existe plusieurs centres de référence pour une méme
maladie.
Rébecca Gene a envoyé un email aux responsables des sites des CRMR, des responsables des
CCMR et des associations de malades concernant les futurs AAP PNDS et ETP. L'objectif de
cet email est de permettre aux équipes des centres d’anticiper leurs démarches et de
préparer au mieux leurs dossiers s’ils souhaitent répondre a ces AAP. Comme indiqué dans le
mail, les associations, quand elles existent, doivent étre partenaires des projets proposés.
De plus, une liste de priorisation des projets est demandée par Ministére. Cette priorisation
sera discutée au cours d’un prochain COPIL de la filiere, elle pose le délicat probleme de
prioriser un groupe de maladies, par rapport a un autre, et doit donc faire I'objet si
nécessaire d’un débat.
Remarque de Jacques Walch : Groupes de travail interfiliére : Les associations souhaitent
étre informées de la répartition des responsabilités entre les filiéres pour la mise en ceuvre
des axes et actions du PNMR3. Par exemple, FILNEMUS pour I'action 1.7 du plan. Suite a la
réunion, nous nous sommes renseignés aupres de la DGOS. Anne-Sophie Lapointe, Cheffe de
projet adjointe mission maladies rares, nous a transmis cette réponse : « les GT interfiliéres
sont les GT des FSMR (ETP, transition, ETP-transition, médico-social, rencontres régionales),
qui sont de la responsabilité d’organisation des filiéres pilotes ».... La filiere FIMARAD
participe a ces groupes de travail interfiliere, mais n’en est pas pilote. Nous avons
régulierement transmis par email ou newsletter, ou par le site internet de la filiere les
travaux de ces groupes de travail. Par exemple :

v la mise en place du site internet ETP et maladies rares:

https://etpmaladiesrares.com/
v" I'organisation des rencontres régionales qui sont indiquées sur le site de la filiére :
https://fimarad.org/category/evenements-a-la-une/
v" la mise en place du site internet transition : https://transitionmaladiesrares.com/

Par ailleurs « ...Il existe des groupes de travail de suivi des actions du PNMR3 (auxquels
participent FIMARAD) qui correspondent aux actions du plan et qui rassemblent plus
largement tous les acteurs du plan : associations, centres de référence, filieres de santé
maladies rares, ARS, directions d’établissement et directions d’administration centrale. Pour
tous ces GT de suivi des actions du PNMR3, la DGOS s’appuie sur les associations membres du
comité opérationnel et qui ont été nommées par le PNMR3 : Alliance Maladies rares, Vaincre
la Muco, L’association frangaise des hémophiles, 'AFM-Téléthon et I’Association pour la
recherche sur la SLA. En fonction des thémes, ces associations se sont aussi manifestées pour
choisir leur GT : ex. L’ARSLA est sur les problématiques d’urgence, la Muco et les hémophiles
sur I’ETP et I’Alliance sur ces groupes mais aussi sur celui sur l'observatoire du diagnostic.

Remarque de Jacques Walch : aprés I'envoi du mail concernant I'étude Covid-19 et maladies
rares, il constate que les associations de malades n’ont pas été impliquées dans I'élaboration
de ce projet. Dans la mesure ol elles seront sollicitées, au moins pour répondre aux
guestions des malades pressentis, il aurait été préférable que leur avis soit recueilli le plus en
amont possible. Cette intervention précoce aurait aussi permis de perfectionner la rédaction


https://etpmaladiesrares.com/
https://fimarad.org/category/evenements-a-la-une/
https://transitionmaladiesrares.com/

actuellement fort confuse de la « Notice d’information destinée aux patients et
représentants légaux.... ». Les associations sont des représentants légaux des patients.
Précision de Pr Christine Bodemer et Rébecca Gene suite a la remarque de Jacques Walch :
Il y a une vraie confusion du terme « représentants légaux des patients » au sein d’une
recherche scientifique que nous permettons de rectifier, cela nous semble essentiel. Les
représentants légaux des patients dans le cadre d’une recherche scientifique sont les
parents ou les tuteurs pour les patients mineurs ou les patients majeurs protégés. Par
ailleurs, au sein de tout comité d’éthique, un représentant des usagers intervient dans la
validation d’un programme de recherche.

Madame Bodemer précise, pour répondre le plus clairement possible a ces interrogations
tout a fait légitimes que cette étude correspond a un protocole de recherche clinique
scientifique rétrospectif, ayant pour finalité de mieux répondre sur I'impact de la COVID19
sur nos maladies rares dermatologiques, en termes d’atteinte clinique et de traitement. Ce
protocole est bien slr validé par toutes les instances administratives et déontologiques,
éthiques, et les documents envoyés correspondent a sa description précise et sont
informatifs. Ce travail de recherche est effectué par des médecins suivant les patients dans le
but d’obtenir une meilleure connaissance, évaluation et réponse aux patients.

La « note d’information patient » est un document classique et légale dans ce type d’étude,
et permettant d’obtenir I'acceptation du patient pour que ses données soient utilisées ou
non par cette étude. Dés que les instances administratives (comité éthique, promoteur...)
valident un protocole, il peut concretement se mettre en place. En I'absence de cette
validation, le protocole n’aura pas lieu. Le message envoyé avait pour but de tenir informer
I’ensemble des associations de patients impliquées dans nos réseaux frangais (mais aussi et
européens) de l'existence et du démarrage de cette étude. Cela nous semblait étre
important et fait partie du r6le de nos réseaux.

Le bureau de la filiére a participé a I'élaboration du protocole. L’étude va durer 1 an et nous
en sommes qu’au début du processus. Des newsletters seront envoyées pour informer de
I"avancée de ce projet.

Question de Chafika Ben Mehidi : Est-il vrai que la filiere n’a plus de secrétaire ? Réponse de
Rébecca Gene : Non, Sandrine Mendy est toujours en poste, mutualisée avec 3 filieres basées
a Necker (FIMARAD, TETECOU, Neurosphinx).

Question de Chafika Ben Mehidi : Hélene Dufresne travaille-t-elle a mi-temps pour la filiére,
comme il en avait été question au début ? Réponse : Non, pour des raisons qui lui sont
propres, Hélene n’a pas intégré I'’équipe FIMARAD, elle demeure entierement attachée a
MAGEC.

Le travail, les salaires et I’évaluation de I’équipe de coordination et les chargés de mission
. il a été expliqué que les chargés de mission sont en 0,5 ETP, basés en régions et permettent
un maillage national des missions de la filiere tels que par exemple BaMaRa, RCP, RaDiCo,
Etude Covid19 et maladies rares de la peau, vidéos éducatives, communication de la filiere,
etc. Il a été précisé qu’un suivi mensuel du travail des chargés de mission a été mis en place
depuis 2015 avec le début de la filiere.

Il a été également précisé que les membres de I'équipe de coordination sont recrutés au
statut contractuel (contrat renouvelable chaque année). Comme indiqué par le Pr Christine
Bodemer dans son mail a la date du 13 mai, les salaires indiqués dans le tableau concernant
les recrutements sont des salaires bruts chargés qui prennent donc en compte le co(t total
employeur.

Remarque d’Anne Audouze : Statut des aidants : Cette question a déja été abordée lors de
I'atelier du mois de Novembre 2019. Nous avions contacté la DGOS a ce sujet. Il nous avait
été indiqué que « sur ce sujet les associations doivent se tourner vers I’Alliance, normalement
le DG Paul Gimenes suit bien ces sujets. »

Remarque d’Anne Audouze: Statut des bénévoles (reconnaissance a la retraite par
exemple) : De méme pour la remarque précédente, cette question a déja été abordée lors de



I"atelier du mois de Novembre 2019. Nous avions contacté la DGOS a ce sujet. Il nous avait
été indiqué que « ce dossier entre dans le cadre du PNMR3 mais dépend de la DGCS
(Direction Générale de la Cohésion Sociale). »

- Envoi du lien pour inscription au Webinar : envoyé le 26 Mai par Rébecca Gene.

- Dés que les démarches administratives validées, envoi de la date pour la 2°™ session de
formation pour la mise a disposition d’une plateforme de dons pour les associations de
malades de la filiere FIMARAD.

- Pour plus de transparence : mise en place d’un bilan d’activité de la filiere a envoyer tous les
3 mois, qui sera mis sur I'espace privé du site internet de la filiére.

- Attente des associations une organisation active entre elles qui leur permettent aussi de
proposer et mener des actions, relevant de leur statut et compétence, qui ne peuvent étre
menées par les soignants, ou les seuls soignants et qui apportent de nouvelles
complémentarités dynamiques pour avancer les problématiques et leur reconnaissance des
maladies rares dermatologiques.

- Pour rappel, la filiere ne se substitue pas au role des CRMR, elle porte la thématique
« maladie rare dermatologique » et elle a un role de coordination nationale pour faire
avancer sur ce difficile dossier. Pour une maladie donnée, le réle des CRMR reste entier pour
répondre spécifiguement aux besoins des patients et des soignants impliqués dans la lutte
contre les maladies dermatologiques rares.

Date de la prochaine réunion téléphonique : Mercredi 10 Juin de 17h a 18h.




