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Le groupe de travail a repris objectif cible décrit dans les instructions de la DGOS, a savoir :
Médico —Social

Réle des CRMR : Organisation de la prise en charge des patients en aval des soins.
Réle des filieres : La complexité des procédures nécessite dans un domaine non spécifique aux maladies rares une
coordination des actions & mener

aider les CRMR a décliner ces orientations et prises en charge.
Mise en place par la CNSA de groupes de réflexion (intégrant les équipes relais, le lien avec les MDPH ainsi qu’avec
P’Education Nationale) au niveau national associant les FSMR souhaitant s’inscrire dans cet axe.
Premiéres conclusions de ces travaux attendues a I'automne Les FSMR devront en tenir compte dans les démarches
qu’elles ont envisagées.
A terme c’est ’ensemble des FSMR qui devront inscrire ces actions dans leur programme.

& FE EE

Education thérapeutique (Filiere proposée comme pilote FAI2R) / Cadre inter filiere

% Identifier les besoins prioritaires avec les associations. Recenser les outils d’ETP pouvant étre partagés au sein de
chaque filiére. Engager un travail collaboratif au sein de la filiére (patients, CRMR) et avec les acteurs de I'ETP. Cons-
truire de nouveaux programmes a soumettre a I'autorisation des ARS..

1) Constitution du groupe de travail

Le groupe de travail propose que | Dreyfus, pharmacienne au CMR de Toulouse rejoigne le groupe de tra-
vail, afin qu’il soit plus équilibré. H Dufresne se propose de contacter | Dreyfus.

2) Définir les axes et les priorités de travail

Le groupe de travail souligne deux priorités d’actions : I'’éducation thérapeutique et la collaboration avec
les MDPH.

Pour que les choses soient claires il convient de rappeler la définition de I'ETP:

L’éducation thérapeutique du patient (ETP) vise a aider les patients a gérer au mieux leur vie avec une maladie chro-
nique. Elle est un processus continu, qui fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge du pa-
tient.

La loi « Hopital, patients, santé et territoires » a confié a la HAS une mission d’évaluation des programmes d’ETP.
Plusieurs dispositifs développés par la HAS permettent d’améliorer la qualité de I'éducation thérapeutique

Le groupe de travail souhaite que I'une de ses premiéres actions soient le recensement des programmes
d’éducation thérapeutique disponibles pour les maladies rares en dermatologie dans le cadre de la filiere.

Au niveau des PNDS, le groupe de travail préconise que les différentes informations contenues dans les
PNDS, soient mises d’une fagon simple et claire a la disposition des patients et de leurs familles afin qu’ils
puissent les utiliser pour les aider a rédiger leur demande dans leur démarche aupres de la MDPH.



3) Améliorer la prise en charge par I’assurance maladie : mieux définir nos besoins

Le groupe de travail propose également que les centres volontaires rédigent une fiche récapitulative des
ressources médicales et non médicales consommées sur 6 mois par exemple. Les éléments de cette fiche
pourraient ensuite étre classés en « ressources médicales et non médicales remboursées par |'assurance
maladie » Le groupe de travail préconise une étape pilote pour deux maladies en laissant aux associations
le choix des deux maladies.

4) la collaboration avec la MDPH

Le groupe de travail propose également qu’un état des lieux sur les relations avec les MDPH soit réalisé au
travers d’un questionnaire qui serait construit et proposé par les associations.

La filiere pourrait assurer un soutien logistique pour la diffusion et I'analyse des résultats.

MISSIONS PRIORITAIRES DU GROUPE DE TRAVAIL

1) Faire I’état des lieux des programmes d’éducation thérapeutique actuellement disponibles et les
mettre en lien sur le site de FIMARAD

2) Proposer des fiches de ressources médicales et non médicales remboursées (et non) par
I’assurance, pour au moins deux maladies rares.

3) Diffuser un questionnaire simple qui permettrait de faire le point sur les difficultés rencontrées
par les familles dans le cadre des demandes.

4) H Dufresne contacte I Dreyfus pour lui proposer d’intégrer le groupe de travail

DATE PROCHAINE REUNION DU GROUPE DE TRAVAIL

LE 29 AVRIL A 14 H30



