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Le groupe de travail considére qu’il convient d’abord de recenser les initiatives de formation, information
et enseignement déja certainement en place au sein des associations de patients, des centres de réfé-
rences, des centres de compétences et des autorités de santé (HAS).

Le groupe considére qu’il serait pertinent de partir de I'existant pour le mettre en lumiére et le porter a la
connaissance du plus grand nombre.

Les initiatives déja en place pourront servir de socle a la mise en place de nouvelles actions de formation
et d’enseignement destinées soit aux professionnels soit aux patients/familles.

Ainsi la premiére action...

... pourrait étre I'établissement d'un état des lieux de I’existant : pour ce faire afin de ne pas solliciter
d’emblée tous les centres, le groupe de travail propose de se focaliser dans un premier temps sur les
centres ayant un représentant dans le groupe de travail (cf. plus loin) et d’utiliser les résultats des ques-
tionnaires de fonctionnement qui sont en cours de diffusion :

- Centre de référence maladies bulleuses auto-immunes (MA, SO)
- Centre de compétence maladies bulleuses auto-immunes (AM)
- Centre de référence dermatoses bulleuses toxiques (SO)

- Centre de référence MAGEC (SLM)

- Centre de référence épidermolyses bulleuses (CC)

De plus chaque association pourrait étre interrogée via Mme Séris afin de connaitre les initiatives dont
elles sont a l'origine.

Le ministére souhaite que des évaluations de la satisfaction soient organisés. Chaque association pourrait
peut-étre, avec I'aide logistique et technique de Fimarad, diffuser un questionnaire d’évaluation aupres
de ses adhérents pour recenser les attentes des usagers en terme de formation et d’enseignement, soit
dans la maladie qui les intéresse, soit dans le domaine des MRD en général.

Les résultats de ces évaluations pilotes pourraient trouver leur place dans un onglet spécifique « Forma-
tion, Enseignement » sur le site internet Fimarad.

A bréve échéance, un onglet pourrait étre réservé aux associations pour présenter les initiatives de for-
mation, d'information et d'éducation qu'elles mettent en place.

La deuxiéme action ...
... pourrait étre la rédaction d'une fiche par maladie rare,

il serait demandé aux médecins volontaires de rédiger des textes courts qui expliqueraient la ma-
ladie a I'intention des patients et de leurs familles, de I’école, des collégues...Des fiches éventuellement



plus détaillées pourraient étre également mises a disposition a I'intention des médecins généralistes et
pédiatres.

Les fiches seraient mises au fur et a mesure sur le site. On pourrait aussi envisager a terme la publication
d'un fascicule type livre blanc des maladies rares en dermatologie rassemblant la totalité des fiches.

Les fiches PNDS comportent dans leur introduction, des descriptions des maladies qu’il serait intéressant
d’exploiter... en lien avec le groupe de travail PNDS.

Troisiéme action ...

... faire un état des lieux sur ce qui est enseigné dans le cursus universitaire aux futurs dermatologues
(internes DES/DIS) au sujet des MRD.

Compte tenu de leur fonction au sein du CEDEF et de la coordination du DES de dermatologie, Marie Bey-
lot-Barry et F Caux pourraient étre sollicités pour avoir ce renseignement. S’il semble insuffisant, I’ensei-
gnement des MRD aux internes devra étre étoffé.

Monter un DIU est difficile et trés lourd au plan administratif. Ce n’est pas un objectif pour le moment.
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