
 

 

Groupe de travail Formation,  
Information, Enseignement, DIU 

 

Réunion téléphonique n°2                                                       03/05/2016 

                                                                               

Présents : Saskia Oro, Christine Chiaverini, Annabel Maruani, Marina Alexandre, Stéphanie Leclerc-Mercier  
Charles Taieb 

 
PREMIER POINT  

Conformément aux conclusions de la première réunion téléphonique, le groupe de travail considère qu’il convient d’abord de 

recenser les initiatives de formation, information et enseignement déjà certainement en place au sein des associations de patients, 

des centres de références et des centres de compétences  

Le groupe confirme qu’il serait pertinent de partir de l'existant pour le mettre en lumière et le porter à la connaissance du plus 

grand nombre. 

Les initiatives déjà en place pourront servir de socle à la mise en place de nouvelles actions de formation et d’enseignement 

destinées soit aux professionnels soit aux patients/familles.  

C’est dans cette optique que le groupe propose que le tableau suivant soit diffusé et complété. Chaque membre du groupe de 

travail sera responsable du recueil de ces informations (cf tableau), dont le bilan sera fait à la prochaine réunion en septembre.  

Centre 
(référence+compétence) 

Responsable de la 
collecte 
d’informations pour 
le groupe de travail 

Formations 
internes (au sein 
du CH, à 
destination des 
médecins) : cours 
aux internes, 
séminaires 
internes… 

Formations 
externes (à 
destination des 
médecins) : cours 
de DES internes 
IDF, séminaires, 
FMC, EPU à des 
associations de 
médecins, JDP… 

Formations 
internes ou 
externes au 
personnel 
paramédical 

Formations 
dispensées dans 
les associations 
de patients 

Autres, 
remarques, 
propositions… 

MBAI Ile de France M. Alexandre      

MBAI 
Rouen/Reims/Limoges 

S. Oro (va 
contacter le 
centre) 

     

DBT  S. Oro      

MAGEC S. Leclerc-Mercier      

Maladies rares de la 
Peau 

A. Muruani      

NF S. Leclerc-Mercier ?      

EBH Nice C . Chiaverini      

 

Association de patients Actions en cours Demandes, souhaits, attentes, suggestions  

Dysplasies ectodermiques   
Ichtyoses    
AMALYSTE   
Pemphigus-Pemphigoïdes   
Les enfants de la Lune   
Naevus géant congénital (2 associations)   
Vitiligo   
NF (2 associations)   
STB   
Cutis laxa   
DEBRA   
GENESPOIR   
Incontinentia pigmenti   

 

 

 



DEUXIEME POINT  

Au cours de la première réunion il avait été envisagé de demander aux médecins volontaires de rédiger des textes courts qui 

expliqueraient la maladie à l’intention des patients et de leurs familles, de l’école, des collègues…Des fiches éventuellement plus 

détaillées pourraient être également mises à disposition à l’intention des médecins généralistes et pédiatres. Ces textes courts 

pourraient bien sûr reprendre les fiches patients déjà existantes au sein de chaque centre de référence.  

Les fiches seraient mises au fur et à mesure sur le site. On pourrait aussi envisager à terme la publication d'un fascicule type livre 

blanc des maladies rares en dermatologie rassemblant la totalité des fiches. 

MALADIES Un tel document existe-t-il ? MEDECIN VOLONTAIRE  

Dysplasies ectodermiques   ⃝ oui       ⃝ non  

Ichtyoses   ⃝ oui       ⃝ non  

Stevens-Jonhson-Lyell  ⃝ oui       ⃝ non  

Pemphigus-Pemphigoïdes  ⃝ oui       ⃝ non  

Xeroderma Pigmentosum  ⃝ oui       ⃝ non  

Naevus géant congénital  ⃝ oui       ⃝ non  

Vitiligo  ⃝ oui       ⃝ non  

NF   ⃝ oui       ⃝ non  

STB  ⃝ oui       ⃝ non  

Cutis laxa  ⃝ oui       ⃝ non  

Epidermolyses bulleuses  ⃝ oui       ⃝ non  

Albinisme  ⃝ oui       ⃝ non  

Incontinentia pigmenti  ⃝ oui       ⃝ non  

 

TROISIEME POINT  

Il avait également été prévu de faire un état des lieux sur ce qui est enseigné dans le cursus universitaire aux futurs dermatologues 

(internes DES/DIS) au sujet des MRD. 

Il n’y a peu d’enseignement obligatoire sur les MRD au cours des études de médecine.   

Concernant les internes DES/DIS d’Ile de France, un point a été fait avec le coordonnateur du DES (Pr F. Caux) : en moyenne, un 

enseignement sur les maladies rares est prodigué tous les deux ans. Une réflexion pourra être menée pour améliorer le rythme 

de ces enseignements spécifiques.  

 

QUATRIEME POINT  

La FIMARAD a été désignée par le Ministère de la Santé pour « évaluer et améliorer les modalités d’informations des profession-

nels libéraux » pour les MR. L’objectif de ce travail est de décrire l’état des lieux. 

Pour ce faire un questionnaire semi dirigé a été rédigé par l’équipe d’animation de la filière puis corrigé par le groupe de travail « 

formation » de la FIMARAD et envoyé par email à 3400 dermatologues exerçant en France, avec le partenariat de la SFD. Les 

premiers résultats feront l’objet d’un abstract pour soumission au JDP. 

 

DATE PROCHAINE REUNION DU GROUPE DE TRAVAIL  

Mardi 20 septembre 2016 à 17 heures  

 


