COMPTE-RENDU DU GROUPE MEDICO-SOCIAL : 27 Novembre 2020

1) Education Thérapeutique du patient (ETP) :

La filiere a déposé de nouvelles demandes de programmes ETP (actualisation ou nouveaux
programmes) dans le cadre de 'appel a projet DGOS :

Pour 'année 2019 (financement accordé) : PseudoXanthome Elastique (nouveau)
Angers, Syndrome de Netherton (nouveau) Necker, Ichtyose (nouveau) Toulouse,
Maladies bulleuses auto-immunes (nouveau) Bobigny Epidermolyse Bulleuse
Héréditaire (actualisation) Necker, Neurofioromatoses (nhouveau) Lyon.

Pour ces programmes, un travail de référencement de compétences a été mené par
les experts de la maladie. Ces référentiels de compétences ont été envoyés a la
filiere mi-Novembre pour le dépét a la DGOS fin novembre.

Pour 'année 2020 (dans I'attente de la réponse du financement) : Neurofibromatoses
(Créteil), Lymphoedeme primaire de membre (Tours), Xeroderma Pigmentosum
(Necker).

Nous avons abordé la question de la formation en ETP ou patient expert des
représentants d’association. Une formation en e-learning serait souhaitable pour
eviter les temps de déplacements et limiter les difficultés organisationnelles.

Il semble qu’il y ait une réelle demande pour ces formations.

Actions a mener :

- Contacter 'UTET de Necker pour connaitre les possibilités d’E-learning
- Contacter le Pdle ETP lle de France

- Recenser les besoins aupres des informations pour cette formation

2) PNDS et prise en charge meédico-sociale

Nous abordons le contenu médico-social des PNDS. Tous les PNDS contiennent ils
un volet social ? Educatif ? Pédagogique ? Comment a été rédigée cette partie ?
Par qui ? Sous quelle impulsion ?

Les associations partagent leurs expériences, certaines ont exprimé un manque
d’implication du corps médical dans la rédaction de ces parties paramédicales.




Nous nous interrogeons sur |'utilisation de mots clés transversaux pour la rédaction
des PNDS de la filiere.

Est suggérée I'importance de regarder d’autres PNDS dans d’autres filiéres pour
réfléchir a la rédaction de ces éléments essentiels pour le quotidien des patients et
de leurs familles.

Actions & mener :

- Lire d’autres PNDS
- Organiser une réunion de travail sur le sujet (premier trimestre 2021)
3) Accompagnement social et maladie rare de la peau

Recrutement d’un travailleur social a la filiére :

Les associations expriment a nouveau le besoin important sur le terrain
d’accompagnement social des familles. Peu de centres de références ont recruté une
assistante sociale.

Il semblerait que les familles soient souvent confrontées a un manque de
connaissances des assistantes sociales sur la prise en charge des maladies rares.

Nous insistons sur le besoin d’'un recrutement d’une assistante sociale qui pourrait
aider, soutenir, les familles dans leurs démarches liées la maladie (MDPH, aides
financiéres, scolarisation, insertion professionnelle). Une bonne maitrise des
dispositifs et du réseau est essentielle.

Action a mener :

- Organiser une réunion téléphonique entre les associations et les responsables
de la filiére

Avrticles travail social et maladies rares de la peau :

Deux articles ont été publiés en 2020 sur 'accompagnement social dans les
maladies rares de la peau, I'un sur la prise en charge pédiatrique et I'autre sur
'accompagnement des adultes.

Voici les références :

H Dufresne, S Hadj-Rabia, C Bodemer. Travail social et génodermatoses a début
pédiatrique : pratiques et spécificités. Annales de dermatologie et de vénéréologie
2020: 147 : 577-81



A.Bourgeois, A.Colin, J.Redlich, N.de Prost, S.Ingen-Housz-Oro. Maladies rares en
dermatologie : role du service social pour les patients adultes. Exemple de la
nécrolyse épidermique. Annales de Dermatologie et Vénéréologie 2020, 147 : 318-
321

Prise en charge des patients étrangers

Les sollicitations de patients étrangers sont de plus en plus fréquentes, souvent par
mail.

Les associations expriment des difficultés pour orienter les patients vers des
structures compétentes a proximité des personnes.

Action a mener :

- Diffuser un annuaire de personnes qualifi€es en maladie rare de la peau
(fondation René Tourraine)

4) Transition

Un travail a été mené en 2019/2020 par le groupe ETP inter-filiere (la filiere fimarad
a été représentée par deux professionnels et un patient) sur la transition.

Un guide a été élaboré et a été transmis a tous les CMR et associations par Rebecca
Gene.

Ce guide s’appelle les 5 dimensions de la transition dans le champ des maladies
rares.

Des ressources intéressantes se trouvent ici :
www.etpmaladiesrares.com

www.transitionmaladiesrares.com

Actions a mener :

- Maintenir 'implication de la filiere dans le travail inter-filiere ETP

- Réfléchir a la place du parent dans la transition


http://www.transitionmaladiesrares.com/

