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Certaines associations sont plus ou moins actives au sein de la filiere FIMARAD. Certaines ne
participent pas aux actions groupées mais pour lesquelles nous avons des contacts individuels.
Un travail va étre fait pour une mise a jour et affichage des associations actives et/ou
existantes au sein de lafiliere.

Il a été considéré au cours de la réunion qu’il pourrait étre suggéré aux associations moins
actives qu’il serait nécessaire de participer au moins a une réunion par an, par exemple :
réunion du GT associations ou autre GT, journée nationale.

Plusieurs propositions d’ateliers de formation ont été formulées :

Média training/Communication (comment « attirer les journalistes ? comment inciter les
familles a témoigner)

Actions juridiques (cas concret de la récupération d’un article par un site raciste)

Christine Bodemer suggére de travailler avec les associations sur une vidéo animée pour
expliquer I'organisation des réseaux maladies rares (CRMR, CCMR, FSMR, ERN...) (petit
personnage animé) et un webinar sur I'organisation de maniére trés pratique.

Quelles sont les regles de la recherche clinique ?

Gestion des ressources

Animation des réunions en distanciel (différent du présentiel)

Demande de financement (transport) pour prendre en charge les professionnels de santé lors
des ateliers ETP lors des journées des associations de malades.

Demande aussi de financement du traiteur au cours de la journée organisée par une
association avec les familles. Christine Bodemer indique que pour le traiteur, cela semble
compliqué car nous sommes limités au traiteur du marché public et méme si une facture est
émise par 'association, nous ne pourrons pas effectuer de remboursement.



Normalement, cela reléve du financement de fonctionnement du CRMR. D’autre part, lors des
AAP ETP/PNDS, les centres ont obtenu des financements spécifiguement pour ce type de
demandes.

Proposition que cette question soit abordée lors du prochain COPIL de la filiére.

Normalement, comme précédemment, cela reléve du fonctionnement du CRMR dont dépend
le programme ETP.
Proposition que cette question soit abordée lors du prochain COPIL de la filiére.

Malheureusement, la filiere, n’ayant pas de structure juridique et dépend donc de I'hopital qui
I’'héberge, ne peut pas financer les associations de malades (regle des finances publiques). Il
faut que I'association s’adosse a un centre pour répondre aux AAP filiére.

Une réunion a été organisée avec Orphanet pour I'actualisation des fiches ORPHANET. Il nous
a été indiqué que la priorité est donnée aux fiches trés anciennes et/ou avec une actualisation
scientifigue/médicale.

Christine Bodemer travaille sur I'actualisation sur la fiche IP.

Qui doit étre a l'initiative de la mise a jour de la fiche Orphanet d’une maladie rare ? la filiere
de santé ? le centre de référence ? autre ?

Ce point n’a pas pu étre abordé faute de temps. Il pourra étre discuté a la prochaine réunion
du GT et par un questionnaire diffusé a toutes les associations sur la participation, souhait
d’actions, priorisation des thémes ateliers.

Lien doodle pour décider la date de la prochaine réunion GT associations de malades: a
envoyer tres prochainement.



