Groupe de travail

Formation Information Enseignement

Filiere Santé Maladies Rares ., . - .
Dermatologiques Reunion telephonlque MARDI 23 FEVRIER, 15H30 — 16H30

Présents : Saskia Oro, Francoise Seris, Marina Alexandre,
Stéphanie Leclerc, Jocelyn Rapp. Excusés: Christine
Chiaverini

PREMIER POINT : FORMATION DE PATIENTS EXPERTS

Francoise Seris fait un retour sur le questionnaire envoyé aux associations de patients concernant leurs demandes
en matiére de formation et information.

Comme il est apparu dans les réponses a ce questionnaire (en annexe), la formation et la diffusion des
informations recouvrant I'ensemble des domaines de la maladie ont une grande importance. Les brochures sont
appréciées.

Grande demande des associations pour la formation de patients experts.

Une formation de patients experts atteints de pemphigus et pemphigoides (PP) a déja eu lieu sur 2 jours a
I’'hopital Avicenne il y a 3 ans, avec un financement de la SFD (5000 €) : 7 patients avaient été formés. Cette
formation a fait intervenir psychologues, médecins, infirmiéres, diététiciens dans le but d’aborder tous les
domaines de la maladie. Cela pourrait étre comparé a une séance d’éducation thérapeutique en plus poussé, se
déroulant sur 2 jours.

D’autres formations pourraient étre organisées dans d’autres établissements, il serait intéressant de pouvoir
former 1 a 2 patients par association.

Ces formations seraient réalisées pour que les patients experts formés puissent s’impliquer auprés des malades et
familles. Il faudrait donc s’assurer du bénéfice d’y investir temps et moyens.

Il est proposé d’effectuer une évaluation 3 ans aprés, de la formation PP ayant eu lieu a I’'h6pital Avicenne, a
I'aide d’un trés simple questionnaire. Marina Alexandre se charge de contacter I'association PP pour un retour sur
cette expérience.

Marina Alexandre souligne cependant qu’aprés discussion avec les patients experts, il est difficile pour un patient
de conseiller d’autres patients qui n’ont pas la méme maladie que lui.

Il est important que les participants soient les patients qui auront la capacité de s’impliquer. Frangoise Séris
précise que ces patients pourraient aussi étre potentiellement des enfants, devenus aujourd’hui adultes, qui
prennent leur maladie en main.

Stéphanie Leclerc précise que l'association Genespoir participe actuellement a une formation d’éduction
thérapeutique sur les maladies rares de I'enfant a I’h6pital Necker.

Il est enfin souligné qu’au niveau médicosocial, il y a une méconnaissance des droits, donc une demande
importante d’information a laquelle les médecins ne peuvent répondre en intervenant régulierement aupres des
associations, car leur pratigue médicale ne le leur permet pas. D'ou l'intérét de former les patients experts y
compris dans les domaines médicosocial, administratif, et du droit des malades. Ceci répondrait a la demande
existante pour les associations de patients. C'est une problématique qui concerne a la fois les groupes de travail
Formation Information Enseignement, et Médicosocial.
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L'expérience de la formation PP de I’hépital Avicenne ainsi que les référentiels et ressources existants dans le
domaine de la formation de patients experts (HAS, organisme de formation dans le domaine du diabéete) devront
étre mis a profit.

Stéphanie Leclerc propose de se mettre en contact avec les diabétologues de Necker qui font beaucoup d’ETP
pour mieux connaitre le cadre dans lequel ils forment les patients experts.

DEUXIEME POINT : FICHES MALADIES RARES DE LA PEAU

Rédaction : les fiches maladies sont en cours de rédaction.

Les fiches seront relues par les différents médecins membres du groupe FIMARAD, par leurs collégues membres
des centres de référence concernés et par les associations concernées.

Il est suggéré d’ajouter un espace de travail collaboratif sur le site FIMARAD, d’acces limité aux membres du
groupe, afin que tous les membres du groupe de travail puissent accéder a I'ensemble des documents, faire les
relectures, en alternative au systéme actuel de diffusion par e-mails.

Il est mentionné qu’au niveau de FIMARAD, il est actuellement envisagé :

- d’apporter des améliorations au site web dont la proposition précédente peut faire I'objet
- de démarrer prochainement une newsletter contenant toutes les actualités de la filiere.

% Contenu :
Le contenu des fiches pourrait étre simplifié, notamment la partie physiopathologie.

L'avis de plusieurs médecins généralistes va étre demandé en mars 2017 par Saskia Oro a I’occasion d’un cycle de
cours aux généralistes organisé par le service de dermatologie de Mondor. Cela permettra d’obtenir une relecture
du contenu par des médecins non-spécialistes pour recueillir leur avis sur le fond et la forme.

Le tableau récapitulatif qui est présent a la fin de la fiche EBH pourrait étre décliné pour d’autres fiches, soit en
complément du contenu théorique de la fiche, soit sous la forme d’un encart « pour en savoir plus » alors a
généraliser a toutes les fiches. Il contiendrait :

- un tableau synthétique un peu plus détaillé

- les points clés

- les points-clés de la prise en charge (y compris ce qu’il faut éviter)

- des mots clés

- des liens inter-fiches, des liens vers des fiches plus précises concernant la thérapeutique

- un ou plusieurs liens vers de la documentation présente sur le site FIMARAD

- un ou plusieurs liens vers les sites web des centres de référence et les sites des associations
- une partie contacts (y compris associations)

Il est enfin mentionné que la filiere envisage éventuellement la création d’une application pour smartphones et
tablettes permettant la navigation entre les fiches notamment grace au principe des mots clés.
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PROCHAINS RENDEZ-VOUS DU GROUPE DE TRAVAIL

-la journée FIMARAD le 31 mai 2017 : travail en atelier sur les fiches

-la prochaine réunion du groupe : sondage doodle a suivre sur mai-juin 2017

-la relecture des fiches par les médecins généralistes le 23/3/17

-la rédaction des fiches se poursuit, avec organisation des relectures

-la réalisation de I'évaluation aprés 3 ans de la formation patients experts PP de I'hGpital Avicenne
-proposition d’ajout de I'espace collaboratif sur le site FIMARAD.
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