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Réunion téléphonique n°«                                                       20/09/2016 

                                                                               

Présents : Saskia Oro, Christine Chiaverini, Françoise Seris  
Charles Taieb 

 
PREMIER POINT  

Conformément aux conclusions des réunions précédentes, le groupe de travail a recensé les initiatives de formation, information 

et enseignement déjà en place au sein des  centres de référence et des centres de compétence. Les associations de patients 

fourniront l’état des lieux dans les prochaines semaines. 

Le tableau complété par chacun et les fichiers excel des actions de formations du centre MAGEC qui ne peuvent rentrer dans le 

tableau sont annexés en pièces jointes. 

Le Groupe de travail souhaite que toutes ces informations puissent se trouver sur le site Fimarad. Un onglet spécifique pourrait 

être créé à cet effet. 

Pour chaque formation il devra être précisé s’il s’agit d’une formation locale ou régionale ou d’une formation académique (DU, 

DIU) 

Un calendrier mis à jour pourrait préciser les formations à venir d’une part et les conditions de participation, un lien avec l’orga-

nisateur simplifierait les modalités éventuelles d’inscription. 

 

DEUXIEME POINT  

Au cours des réunions précédentes 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 patientes déjà existantes au sein de chaque centre de référence.  

Après réflexion, il parait naturel d’utiliser les fiches qui existent sur le site Orphanet.  Ces fiches présentent parfois l’inconvénient 

de dater de plusieurs années (près de 10 ans pour certaines sans actualisation). 

Pour ce faire, l’animatrice de la filière pourrait demander aux animateurs et administrateurs d’Orphanet l’autorisation de re-

prendre les fiches afin que les différents experts puissent les actualiser. Une fois actualisée, la fiche sera mise à la disposition 

d’Orphanet et un lien sur le site FIMARAD conduirait ainsi le lecteur sur le site Orphanet.  

 

TROSIEME 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 et envoyé par email à 3400 dermatologues exerçant en France, avec le 

partenariat de la SFD. Les premiers résultats feront l’objet d’une présentation sous format poster aux prochains JDP et d’une 

présentation au cours du Forum FIMARAD organisé dans le cadre des JDP ; 

FIMARAD aura un stand aux JDP, sur celui-ci un questionnaire complémentaire pourrait être diffusé aux dermatologues. 

 

DATE PROCHAINE REUNION DU GROUPE DE TRAVAIL  

Non déterminée (à voir selon avancée de la révision des fiches) 

 


