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OUVERTURE DU FORUM

Sophie DANCYGIER
Déléguée générale de la Fondation Groupama pour la Santé

Bonjour a toutes et a tous ! Je vo us souhaite la bienvenue dans nos murs pour

ce XVI ™ Forum Orphanet, avec qui la Fondation Groupama po ur la Santé est

partenaire depuis sa création voila 15 ans. Cette année, ce partenariat se

traduira par |l e d®vel oppement dodea wWowvelalse pdp
pour | e moment, puisqubelle vous sera pr®sent ®e

Les nouvelles technologies et le numérique entrent de plus en plus dans les

projets que nous soutenons. A cet égard, je vous informe en avant -premiéere que

le 15 octobr € pr ochai n, |l ors de |l a soir®e de | a Fonds
sociale ira 7 un plHRJuieasdévelappé udeeapplicatidnPsur les

fievres récurrentes familiales. Cette application permettra aux jeunes malades

do®val uer | e uenypsréetl iLes mé&leciasrdisppseront alors de toutes les

donn®es util es | or s de |l a consultation, afin d
Cette application constituera également une base de données fort utile pour les

chercheurs.

Vous lesvoyez,lesnouvelle s t echnol ogies sont d®sofrmais au c
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OUVERTURE DES SESSIONS
DE LA MATINEE

Alain DONNART

Pr®sident doéAlliance Mal ac

Je vous souhaite © mon tour |l a bienvenue. Je r el
avec qui nous travaillons main dans | a main, en partenariat depuis 16 ans pour

| 6organisation de <ce Forum qui revet une 1 ®el |
chaque année. Les nouvelles technologies restent encore un bien grand mot pour

beaucoup ddéentre nous, mai s une r Rexd ettu® dans C
nouvelle fili re doéimportance pour | es associati
Je vous remercie do°tre venus aussi nombr eux. L
| 6®ducation th®rapeutique du patient (ETP) , | a

encore CATEL (réseau francais de comp étence en télésanté). Je souhaite

également féliciter par avance Isabelle Varnet pour la superbe application

Al liance Mal adies Rares qubobeiAldenneetquizouxcs&a en Char
présentée cet aprés -midi. Un grand bravo !

Je vous souhaite une bonn e journée, un bon travail et une bonne écoute. Au
plaisir doé°tlre ensembl e

Ana RATH
Directrice do6Orphanet

Bonjour et bienvenue a vous tous I Je vous remercie doé°tre venu
nombreux a notre XVI  ¢™ Forum Orphanet/Alliance Maladies Rares/associ ations.

Je remercie également la Fondation Groupama pour la Santé de nous accueillir

cette année encore. Son soutien est trés important pour les associations, mais

aussi pour les échanges avec les nouvelles filieres maladies rares.

Notre programme est trés fourni, tant le sujet des nouvelles technologies de

| 6i nformation et de | a communication est vast e
voient le jour en permanence et peuvent vous servir dans votre vie quotidienne.

Notre matin®e sera consacr ®é ®d u d Dtaipgpmor t h ®rpaop e u't
nouvelles technologies, des objets connect ®s et
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EDUCATION THERAPEUTIQUE ET NTIC

LOETP dans |
maladies rares. des

principes a la réalité

Marie -Pierre BICHET

En outre, le deuxieme volet de la loi

HPSP crée prévoit des actions
ddaccompagneumeweek -end
déinitiation aux prati que
pour |l es patients souf fr
maladie cardiaque héréditaire et

leurs famille s , des ateliters d ¢

Vice-pr ®si dente doéAl Il bah@dage e t-drathdga potrdes
Maladi es Rares patients souffrant de | yn
) . ou encore de | 6®coute t ®I G
Le sujet de | 6®ducation th®rapeutique
du patient (ETP) dans les maladies Toutefois, si importants soient -ils,
rares étant a la fois simple et ces dispositifs restent des outils
complexe, je propose de le replacer favorisant une ETP de qualité. Or
dans le contexte de la prise en | ETP ne se s @sdeme pa
charge doune maladie clrogir@umeneisar €our | 0AI T i anct
_ Rares, | 6ETP est bien pl us
LOETP: gaeawuste?
T une postur e, une f a-on
Chacun  no urrissant sa  propre (lorsque le médecin dédie du
perception ou représentation de temps au patient durant la
| 6ETP, il est di fficile codseltationpr ®s e nt pour
une définition wunique. Et si la ve®ritabl ement | 6®cout
d®finition de | 60MS est e lenedesamprendre)e t;
fait consensus, elle reste peu 1 une pédagogie spécifique (il ne
explicite sur la fagcon de rendre le sbagit pas doéi mposer L
malade autonome. Aussi sembl  e-t-il ou de faire & la place du
plus intéressant de  présenter patient, mai s de | 6 a
' 6®ventail des per specti paiéntaolverldhémin qui
opportunit®s que | ETF’ Qui pefnfettra @ rendre les
malades et aux associations. bonnes décisions pour sa
Le premier volet de la loi HPST santé)
(hopital, patients, santé et i une philosophie de la relation
territoires) de 2009 institue les en soin (une philosophie
programmes do6ETBuventLe plusfgnd®e s écoute  keto
ces programmes prennent la forme | 6empat hie)
dbébateliers th®matiques doluné distiplinef es mouvement,
se d®roul ent souvent | 6 &vécpsest courants Heepensée
themes  abordés sont divers (avec | 6i mportante de
« mieux comprendre la maladie, ses entendre la voix de ceux qui
traitements et ses conséquences », sont sur le terrain.
« savoir parler de ma maladie »,
« mieu x vivre la perfusion » ou ETP et maladies rares :la réalité
encore « gérer la douleur », pour des personnes malades et de
néen citer q u-ens. tm e | g p@ssproches
autre programme d OAET P l?ne enqu%te con%lt e®en 2014 par
sous | a f or me doéun PN :
6% 1 iVan%e Mal adi es Rar e

dé®ducation th®r apestig

des jeunes patients atteints de la
fievre  méditerranéenne famili ale,
intitulé «  Serious Game B.O.N.D  ».
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1 40 % des patients jugent la
prise en charge médicale peu
ou pas satisfaisante

1 62 % des patients jugent la
prise en charge sociale peuo u
pas satisfaisante ;

1 75 % des patients jugent la
prise en charge psychologique
peu ou pas satisfaisante.

Par aill eurs, en
Maladies Rares avait recensé 9
maladies rares ayant un programme
dOETP autoris® par
programmes anté rieurs a la loi HPST
de 2009. En 2015, ce nombre est
évalué a 20 maladies rares environ.

Enfin, en 2012, la direction générale
de la Santé avait recensé 2
programmes dOETP,
3 % concernaient les maladies rares.
En lle -de-France, 32 progra mmes
dOETP sur 700 avaient
dont 31 programmes hospitaliers.

Ces données témoignent combien

679

|l 6ETP est " l a fois t
éloignée des malades.

Quelles opportunités pour les

différents acteurs ?

LOETP of fre de r ®e |

pour les personnes malades et les
aidants familiaux

i une prise en charge globale

médicale, sociale et
psychologique ;

9 un espace et du temps,
éléments capitaux pour
aborder les  répercussions
mul tiples déune
chronique et rare sur la
personne malade et son
entourage ;

1 une réponse aux besoins

spécifiques et variés de toute
personne confrontée a une
maladie rare ;
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7T 1 a possibilit® doi
ddaccompagner aussi
aidants familiaux ;
i1 la possibilité de restaurer et
renforcer ses propres
capacités a agir.
LOETP of fre aussi des
pour les associations et les « patients

experts ». La connaissance globale et

2 0 1la vecu ayeg I3 maladig popt ée gage

déune
pert.i

expertise
nent e et i n

u n ePErAeR &ix asgpeaiigns dg malades

de faire reconnaitre leur expertise,
mais aussi de repenser et renforcer
leur rble en tant que partenaires aux
cbtés des soignants et des acteurs du
systeme de santé. En outre, dans la
mesure ou elle est interdisciplinaire,

mieux se connaitre, donc de mieux
er

FBhi HarledETtP
pour | es soignants.
pas toujours reconnue et valorisée a

| 6htpital, el |l e
pour les équipes
elle leur permet de replonger
au ciur de l eur
« care », le soin et

| 6accompagnement

1 ele permet une meilleure
compréhension des personnes
malades ;

1 ele améliore les
ma |mgdegins/patients ~ ;
1 elle améliore les

entre les soignants
T el l e favori se

professionnel, en redonnant du

sens au métier de soignant.

relations
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ETP et maladies rares : et mutualisa nt les moyens et en
demain ? renforcant la visibilité ;

Malheureusement, plusieurs freins et T Tuvrer pour que |

obstacles . | 6ETP ex i sdeyenne e  discipline
obligatoire dans les formations

(@)

demeureront o .
) . initiales des professionnels de
i la prévalence de la maladie ; santé -
T la (Aj|sper3|o.n des malades 1 faire évoluer le rdle et le statut
T 16®l oi gpnement des aidants et des «  patients
T I'd6insuffisance des finaxpaste ment s
montants, ressources ; :
( . ) ) L6AlI i a radlees Ravbes | souhaite
T Iéinad®quation du dégﬁlé?n%rﬁ'félré fentehdteX sa voix
maladies rares (dev0|r ur d®f endr e | 6ETP et |
retourner ;| hlp'tabéccompagnement dans
1 la difficulté a identifier des maladies rares
personnes . res sources f encourager une évolution de la
motivees réglementation qui  tienne
T I es di fficult®s d 6 a d h ®esmipte ndes dspéificités des
malades au dispositif. maladies rares
Toutefois, plusieurs facteurs de | encourager et souten ir toutes A
r@ussite peuvent renforced ©FoesE8F Mae doOETP
| 6 ETP QOaccompagnement
. innovantes, comme le
1 la motivation des . .
- ) développementde lae -santé ;
associations ; _ o
. i favoriser des activités
1 la connaissance et la

®ducatives de proxi mit

comprehension du dispositf en ville, avec des thématiques

par tous les acteu rs ;

I S 4 _ transversales) ;
a participation de « atients , .
1 P P P T cr ®er des | ieux d®di ®s
experts » dans les
) poyr favoriser sa per manence
programmes afin ddéas el
A . parallel [ ement a Ia permanence
|l 6ad®quation entre | es S O |
i . - des soms
et les réponses pr oposées ;
7 1 6i mplication des Erefnitir,es!l 0fAé | i ance Mal adie
référence et des centres de en place de nouveaux ateliers
compétences « coaching association » pour aider

T 16implication des 8Spo @p¥plngs 2 mieux
accompagner les personnes malades.

filieres de santé maladies e )
rares. Elle réalise egalement des
documents spécifi ques ° | 6ETP po
LOETP se retrouve 7 pl lesmatadies mred) liev eGuidexpratique
dans |l e plan strat®gi qde IddBes Brtds du foranmnETP du
Maladies Rares, tant elle est 4 juin 2014, notamment, sont
pluridisciplinaire et transversale : téléchargeables et consultables sur le
| faire des nouvelles filiéres de site Internet de | 0AlIlIia
santé maladies rares le lieu Rares : www.alliance -maladies -
privil ®gi ® de | orergsprg . en
Forum Orphanet €ducation thérapeutique,-santé, télémédecine | ' i mpact du numérixue pour | e
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En conclusion I P pour philosophie, posture,

Le choix des mots a toute son Projets.
importance. Nous proposons donc de LOETP peut °tre un Vv®rita
d®cl iner | 6ETP de :| a f ae changenant poarnlésepersonnes
1 E pour « empowerment », malades, a condition que tous les
ensemble, envie, écoute, acteurs sO0y engagent et ac
éthique ; vision pl us |l arge que C

1 T pourtemps ; programme dOETP.
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LOETP en pratique, apport de
i apprivoiser son anxiété et faire
Dr Janine -Sophie face (« coping ») ;
GIRAUDET LE QUINTREC T ne pas sbéisol er, ver bal
Rhumatologue
F®dId®rati on do®ducat IAw départ, le malade chronique se
thérapeutique de Cochin Hétel sent impuissant («  powerlessness »).
Dieu (FETCH) Il perd son po uvoir, car il perd son
identité. Il se sent en insécurité, en
Al ors que je pratiquer hpPEIR d&une BSupture avec
longue date, mon intervention de | a perte ddun avan
completera celle que Marie -Pierre |l 6i ncertitude de | 6aveni
vient de faire avec un enthousiasme d®valorisation de il 6i mage
que je parta ge entierement. vis-a-vis de soi -méme et vis -a-vis
ETP et maladie chronique des autres.
Une maladie chronique est une Il lui faut alo rs repre‘ndre I(_e pouvoir
véritable révolution. Elle bouleverse (« empowerment  » a la fois comme
la vie sur le plan physique, mais processus et comme
aussi  psychologique, social et, aboutissement)
parfois, spirituel. i essayer de se controler  ;
Le malade chronique doit suivre un f Zfriesﬁgn cg gw ne peut pas
véritable parcours du comb attant, i g a
que | BETP devrait :aider | &0, cQfiagcg, en  ses
. . . ressources et les utiliser pour
1 f_a I re face l'6anno N ey plus %iH dans la difficulté
diagnostic (on entre chez le : ,
médecin en étant bien portant 1 con_struwe un avenir et des
et on en sort en changeant projets avec la maladie ;
doidentit®, en delv enref n ten  sécurité,  en
« malade ») ; cohérence ;
1 accepter le diagnostic et le f donner du sens a cette
pronostic (ou du moins les nouvelle vie avec la maladie.
J!ztgag:;e\:’racii:ecr)lrt]) ne !es accepte Savojr prendre soin_ de soi et de sa
; santé, et pas uniguement de sa
T s6informer, distingmAabie btade BdhNAiRment, est
information de la mauvaise ; primordial .ne \isé BpasP a
9 lutter contre le prendre soin de la maladie, mais a
découragement ; prendre soin de la personne dans
1 trouver de la motivation aux toute son identite.
changements La démarche du médecin doit &tre a
 coop®rer en vue doula gois xladsiud Ntfiter, « cure »)
thérapeutique ; mais aussi éducative (prendre soin,
1 agir pour se traiterets 6 nvest i«care ) . LOETP est une d®r
dans la prise en charge  ; pédagogiqu e centrée sur le patient.
{ participer & une ETP pour Elle consiste a accompagner la
acquérir des compétences personne dan_s le soin, pour essayer
de | 6daider restaurer et
Forum Orphanet €ducation thérapeutique,-santé, télémédecine | ' i mpact du numérixue pour | e
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ce sentiment doéint®grit® gaidrpeu®gPsretif de | O0E
délaissé, sur le plan physique et sur

le plan psychologique. La loi HPST nous oblige a faire de

|l 6ETP pour tous | es patie

Par ailleurs, érel 6eETP d ddiinfef mal adi e chroni que
| 6®ducation sanitaire,l 6gmnscrestantungdans | e parc
éducation pour les bien portants. du patient, pour le rendre plus

A . autonome._
Léinformation est la premi re phase
i ndi spensabl e de | 6ETPQuatrma i reglee | lIdeivenh e é&tre
suffit pas. Bien connaitre sa maladie respectées
ne signifie pas que | 0gqnfié ah tdiagNobti¥ éBucatif
avec elle. En | OPodoit urr enc @ntretiénd Bbdritagé, écoute,
aider le patient et ses proches a compréhension)

utiliser leurs connaissances et leurs
ressources personnelles pour exercer
un plus grand contrdle
(« empowerment ») de la maladie.

1 identifier les compétences a
acquérir pour mieux vivre la
maladie au quotidien (négocier
les objectifs) ;

LOETP aide |l a personne 7 rogdnised e dés séances

acquérir des compétences pour éducatives ;

mieux gerer sa vie au  quotidien. Une 1 ®valuer | 6acquisitio
d®f inition de | O06ETP pourr%oimbéter?césn.Si ctre

la suivante : un transfert planifié et

organisé de compétences, du En pratique, soigner et éduquer

soignant vers le soigné. Celle de nécessitent les mémes compétences

| 6OMS est int®ress:ant gansgespin dereéme sérieux dans

un ensemble de pratiques visant a | 6organisati on, | e m° me
permettre au patondent | qualite,daumérme évaluation et, dans

compétences afin de pouvoir prendre la mesure du possible, la méme

en charge de maniére active sa reconnaissance et un budget.

maladie, ses soins, sa surveillance,

: : D s 1992, [ 6 Nt gomid em | Coc
en partenariat avec ses soignants.

place des consultations éducatives et
Les comp®tences requi sCkls®® owmnsequfo@h®r ati on dOETP
patient souffre d 6 u rCes dernigses sedsord transformées
chronique sont de deux ordres ; s®ances dOETP en 2009. Un

1 descompéte nces d-Banut o dOETP a ®gal ement ®t ® cr ®
société  francaise  de

. _d I
md ©s. ; omp®t e n,tc es do ar%eﬁn%tglo%ig,' alel 'un sous -groupe
coexdre competences « Internet », avec des

ersonnelles et L
ﬁner ersonnelles.  coanitives rhumatologues, des associations de
b ’ g ’ patients et des infirmiéres. Plusieurs

physiques et psychosoclal_e S travaux ont déja été publiés, pour
pour maitriser

« empowerment ») et diriger montrer que | 6ETP chan
(ne pgifne m)ie g(? connai ssances (1996) ,
SON XIS NS, TS ouss di mi nue | 6 a n xopéGatoi@ pr ®

acquérir une capacité a vivre

différe mment. (2003) et quobel |l e per met

faire face a la maladie (2007).
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Léapport des NTI C pour etl infarmative avec des ressort S
ludique. Enfin, nous pourrions utiliser

Orphanet a été précurseur pour les nouvelles technologies pour

d ! f_f user | 6 vin fnnemep_allt 'O N renforcer la veille scientifique.

s Oga t doi nf otounapublio n

présentant un grand intérét pour les Des propositions peuvent également

aidants et des médecins généralistes étre formulées en santé connectée

lancée en 2013, de méme que applications connectés (le soi

| 6appl i cat i oOmphatudes be ¢ quantifié) ;

_c_:ette anneée 1 quisera présentée tout T plateform es de suivi actif
| 6heur e.

1 télésurveillance ;
Par ailleurs, notre sous -groupe

R f carnets de santé sur
« Internet » a établi une ordonnance Smartphone  ;
Internet en 2008, considérant que
N : . 1 rappels SMS

tout médecin devr ait conseiller des A A
: N . ddaccompagnement de | 6|
sites Internet a ses patients. En

2009, nous avons publié des | tablettes (pour rompre la
recommandations  Internet  pour solitude ou 6 sol
mette en garde les internautes. En geographique).

2011, nous avons cherché _a savoir si En conclusion

les rhumatologues avaient peur

dél nternet. En 2013, LesoNTKE soatvumen gvolution. Ce

édité un Guide pratique du Web 2.0 sont des outils fantastiques

en santé. Cette année, notre société ddccompagnement et déinfo
savante a mis en ligne un portail En revanche, ils ne doivent pas

dédié a la  promotion des | ai sser la place 7 Il i mp
programmes dOETP en r h#trea utitiséso gvece le plus grand

) o . sérieux, en restant dans les mains

LAe ng |_nteract|f joue e_galement un déassociations. En effet
role trés important,  via les blogs, les grande vigilance éthique est de mise,

;ltes, Facebqok, les comm unau_tes en pour  garantir la sécurité  des

ligne (Eurordis), Ies_ forums (Maladies données.

Rares Info Service), les réseaux

sociaux (Carenity, Patients like me)

ou encore la fiche e -santé (dossier
santé).

pm————

Nous parlerons tout T e

MOOCs, ces cours en ligne ouverts a
tous. Nous pourrions | es utiliser pour

informer, faire de la prévention et

accompagner, en complément des

s®ances doETP ou pour

distance. Nous pourrions également

utiliser davantage les  serious games

qui combinent une intention sérieuse
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ETP et application mobile

Ph. Célia CRETOLLE
Chirurgien pédiatre
Filiere NeuroSphinx, CR MAREP,
hopital Necker

gérer € montre bien |
aider les patients et leurs familles a
étre plus autonomes, a acquérir et
mai ntenir des compétences et a
comprendre la maladie et son

traitement. Cette démarche requiert

6enjeu c

Loassociation des  une dvélution&lés pratiques et des
« éducation » et « thérapeutique » mentalités.
nNo®t ait pas n®cessairement naturelle. R
Education vient ¢ ertes du latin Dans ' a mesure o% |OETP
« educatio », mais aussi de « ex patient au centre, les songnz_:mts ne
ducere » qui signifie faire sortir de sont plus dans la toute  -puissance. La
soi, développer, épanouir, guider, démarche doi t sodoadapter ce
conduire hors deé Et PRUIM@Ntse®mdpl eet ce quol
que | 6®ducation telle C%]“G@YP'HUO”I”SeV"fHPaérF’QSO' _
dans « éducation thérapeutique  » se Quoi quoi en soit, aujo
rapproche davantage de ce s econd patients font partie de |[|Z¢
t er me, P ui squbdi I_ s 6agi fpd e chfarﬁpé medouvdht” © étre
personne en développant ses qualités distingués
physiques, intellectuelles et morales
de fa-on 7 [ ui permettrll,\Iedo‘f‘:la\{ml;ronatwé“?‘”r et
sa vie personnelle et sociale avec maintenir ~des  compéten  ces,
une personnalité suffisamment notarpme_qt des compétences
épanouie. de sécurité ;

o i _ 1 un savoir -faire : acquérir et
Ainsi, « _therapeuthue » ne concerne maintenir des compétences
pas uniquement la partie de la d 6 a usbio
m®deci ne qui sboccupe des moyens L.
médicaux et chirurgicaux propres a T un savorr -etre - acq}le”f et
guérir ou soigner les malades. m‘ib"'SEV des cqmpetences

ddadaptati on au fond
La lente évolution des pratiques Ce volet est a coup sdr le plus
et des mentalités difficile.
A\I ors que l 6i nsuline Rp?)r%ndreqo&?ourﬂie‘?&sbe
des 1923, il faut attendre 1972 pour soigner  : savoir et savoir ~faire
gue la diabétologue Leona  Miller
d®cide doéinstruire s e sbanglesnmakornations anp | -regtales,
avait la un enjeu vital . apprendre la chirurgie ne regle pas tout. Méme
aux patients s 6i nj s cellee rpermets idey sreciéer n wne
qui allait les sauver. Et en 1975, le anatomie normale, seuls 50 % des
diabétologue suisse Jean -Philippe patients ont une propreté
As s al cr ®e un p rtiorc e s ssocigdlgmend aceeptable. Et méme les
thérapeutique qui ne sera patients les m ieux opérés restent
véritablement développé que 40 ans incontinents pour les se
plus tard. dans ce contexte que nous avons
déabord d®vel opp®, avec

Le rapport de Miewd OMSy | gt @t i cienne, un progran

connaitre sa maladie pour mieux la
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au fil du temps, pour accompagner
|l es parents apr s
maladie de leur enfants, les enfant
jeunes enfants de 3 a 4
| apprenti ssage de
enfants de 8 a 12 ans puis les

adultes.

Puis nous avons voulu aller plus loin,

« vers une propreté socialement
acceptable ». En effet, avec ce
programme, nous étions dans le
champ du s avoir et de
de compétences, a travers des
dessins et des expériences visuelles,
concernant
malformation du rectum, la fagon
doéall er " | a s el
aliments autorisés. Nous étions
également dans le champ du savoir
faire, qui revét une dimension
individuelle adapter son
alimentation, faire un lavement ou
un sondage, modifier son mode de
vie. Pour favoriser son acquisition,
nous utilisons les démonstrations en
direct ou la vidéo.

Toutefois, nous nous sentions
démunis p our entrer dans le champ
du savoir -étre. Quels outils utiliser

de

ans dans

Ssui vi Cet outil est bien
| ddlaensnto n @& & étral @enddmplissant
ce calend rier, le patient devient
acteur de son soin, il fait partie de

l al @p®ppirpe ®, i Il espporte des
primordiales pour son suivi. Et,
progressivement, i soapp
probl me et acquiert de |
(ce qui est primordial pour la
transitionedeehdéadvers | 0
adulte).

| 6atgsguedoti pn®sent , ce cal en
out il papier Pour | 6 am®

rendre accessible au plus grand

| 6 anat omhanpre, a toutlroment et en tout

Il i eu (" | 6®col e ou en v

e oenemple) nledimue g interhctf savec le

médecin et attr actif pour les tout -
petits, nous avons envisagé de faire
une application pour Smartphone.

Nous avons participé au Hackathon

de juin 2015 organisé par What
Health. Notre projet « Poop & Pee !,
| 6application i ndi
patients incontinents  » ayant ob tenu
un prix, nous bénéficions de
financements. Les objectifs de cette
application, gui
prototype, sont les suivants

spensa

ndéest e

pour apprendre a savoir  -étre, a étre 1 responsabiliser le patient, qui
acteur, © sOapproprier s odevief actelrlau odfre de sa
T surtout l orsqudi l concer preeehdh@deus et
I_e_ rectum, ou I6inc1pqt6iaqurbcre - Suivr e
urinaire traitement
Vers de nouveaux outils au 1 | @&murager dans ses
service du sav  oir -é&tre progres
. _ T Il dal erter (pr-eousddr e r en
Nous utilisons un_ calendrier, (_en avec le médecin, remplir le
de[nandant aux: patients de 'remph'r calendrier(g race une interface
I(,).heur.e des_‘ m|’ct_|ons et d@véb q%i geljmgtsunesﬂ\via
précisant si ces derniéres étaient distance par le médecin.
urgentes, abondantes, etc. Certes,
cbest fastidieux. Ma i shans le cadré dug Hatkathdnd noos
outil tres important pour suivre avons d®velopp® | dapplicat
6®vol ution de | 6i nconttianclendc-42 aanpsr (st rlaanche do6©ge
mise en place de regles hygiéno plus simple en ETP). Mais par la
di ®t ®t i ques ou doéun traitement
notamment. Cela perm_et aussi de . L Caca et pipien anglais.
faire un di agnostic et déajuster | e
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suite, nous envisageons de la aussi b®n ®f i ci er - doéautr

décliner en trois autres tranches rares et ddautres pat
d 6 ©gte-7 ans (méme si ce sont les chroniques (arthrite, maladies
parents qui remplissent le calendrier, digestives inflammatoires, maladies
il est important que les enfants y rénales, maladies hépatiques, etc.)
participent), adolescents et adultes. qui nécessitent de se surveiller et de
A : . noter des do nnées.
Léapplication s e d®compose en
plusieurs rubriques : « mes notes » Sans compter gue ce type
(recueil des données), « mes permet de briser le tabou de
progrées » (qui donne lieu a un |l 6i ncontinence.
classement virtuel, étant entendu
gue | 6enfant ne peut
moins  que  troisieme), % mes
courbes » (évolution de

| 6i ncont i nmesc mddecins ¢»
(coordonnées) et « je me soigne »
(syst me doéalerte).

Débautres fonctionnald
discussion, etc.) restent a
d®vel opper, d 6 anmniltioasn t C
de Frangais sont concernés par des
probl ®mati ques doéin

urina ire et fécale. Le concept pourrait

Forum Orphanet €ducation thérapeutique,-santé, télémédecine | ' i mpact du numérixue pour | e
Paris, 128 septembre 2015
http://www.orpha.net/ orphacom/ cahiers/ docs/ FR XVIforum.pdf 3



MOOC et nouveaux visages du e -learning
Les MOOC reposent sur quatre
grands principes de fonctionnement

Marc HANAUER

Directeur Technique, Stratégie et T Il 6acc s " ;lnternet
innovation doOrphanet 1 |l ouverture ( m° me s Oi
souvent nécessaire de
MOOC, késako ? séinscgrire)
Léoapprentissage -~ di st anlc® gratgte §mémepsh de plus
chose n ouvelle. En effet, dés 1728, la en plus de formules sont
Gazette de  Boston dispensait payantes) ;
régulierement des cours. Le monde T Il dengagement (nomb
universitaire sbdest ensuitddhempas® dvu suivre
sujet, avec les premiers cours a semaine).
di stance dispens®s par Leldgrgu%ies\{lgsrui\slai tn®' de
Londres en 1858 et la premiére école o _ '
par correspond ance mise en place en 1 précision du sujet et des dates
France par Eyrolles en 1877. La de débutetde fin
France a do6ailleurs sou'vdiffusion @ eursenagistraux
pointe dans ce domaine. Ainsi, le en vidéo (disponible a la
Service ddoensei gnement relectyrg puwebcam ;
correspondance, ancétre du Cned i interaction  directe  parfois
(centre nati onal d 6 ®d u c possible, nmais “rare compte
distance), est né dés 1939. tenu du caractére massif du
Pui s | 6®vdesltechnolagies a dispositif .
: 1 selon la formation, mod ules de
progressivement offert de nouveaux L S
supports. La NBC a ainsi pu proposer coopération pour les étudiants
des cours par radio dés 1948, et la (forum, partag.es de
Houston University des cours a la doguments, etc.) !
télévision dés 1953. Puis, en 1999, 1 validation des acquis par des
Internet est apparu comme  un examens et des exercices.
vecteur particulierement int  éressant Il est possible de SO r
pour loapprentissage “codkaiABCeitds douniversi:
encor e, hotre pays s fgSdhalemd Suf dePplateformes
assez précurseur dans ce domaine, dédiées privé es  (Coursera) ou
notamment dans | a sant @yygRs i squdelle
a créé la premiére université
médicale virtuelle francophone dés Dans le secteur de la santé, plusieurs
2003. cours sont disponibles sur la
i pl atefor me FUN, dont | Gun
Plus réecemment, sont apparus les so6i nt i tGoimmendreg la santé
MOOC (Massive Open Online Cour§e , publique et le systéeme de santé ». Le
oucoursenIlgnerpassﬁetouvert'a plus souvent, i sbagit d
tous), doabor dUnisa lex  Eti8gtcShnj g uneias propokedainsi un
2008. Pour sa part, le premier MOOC cours  intitulé  «  Bioinformatics
francais a été Iangé sur la platefo_rme Genomes and Algorithms  ». Par
FUN (France Université Numérique) ailleurs, peu de MOOC portent sur
en 2013. des maladies spécifiques, a fortiori
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des maladies rares. De ce point de

Quelles autres formes

vue, ils ne participent pas encore déo®ducation n®m®Frique
v®ritablement de | 0ETP. _ ,
Le tutori el est accessibl
Pour | e mo ment , coOest squiretl o umto mé a 't en | igne. (!
formation professionnelle qui support plutot textuel, sans
sbempare de ces nidenactien. |Teuefois, les tutoriels
technologies. Toutefois, il existe restent peu nombreux dans le
aussi des MOOC qui apprennent a domaine de la santé.
fabriquer un MOOC. Le milieu _ , _
associatif pourrait donc aussi Par ailleurs, le wel:,nngr _ (contraction
sdbemparer pl ei nement de« ¥Veb»€t s Séminaire ») prend
nouveaux support . a orme doune c'onf®rence
Des |nteract|ons sont  parfois
Quelles limites ? possibles. La conférence peut & tre
. rediffusé a la demande.

Souvent, | 6ETP requi ert un
accompagnement personnalisé. Or le En r ®s um®, m°me sbils ne
MOOC reste un out il sdfftsé®uinent @iblés opour étre des
massi f Lébune des [ dumiitles d&BTP, |l es nouveau
ddéailleurs | 6anonymat dé&apmrppnteinaand ge ' di stanc
et | 6absence de sui vi iétred énvisagkss edmme des outils

. . complémentaires, notamment en
En_ outre, nombreux sont les inscrits permettant aux patients d e
qui abandonnent en cpurs de cursus. s6®duqu chez eux, s .
L_e taux‘doabandon est g tr rend@L v®I 6hipital
puisque seuls 6 4 10 % vont au bout
de la démarche. Sans doute parce
gue cet outil est davantage adapté a
la formation professionnelle, dans
une optique de réduction des co(ts.
Enfin, la re connaissance de Ila
formati on sSsui vi e reste
pas la m°me valeur qu
traditionnel.
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Le e -learning appligué a la santé

retour déexp®rience internat.
les étudiants peuvent poser des
Nancy HAMILTON questions_

Training Manager Eurordis : .
Notre site Web propose aussi de

Eurordis est  une  fédération nombreux documents électroniques.

europ®enne doassdeci af b@RP®rience montre que ms

maladies rares. Ell e propose divers étudiant s utilisent largement les

outils de formation en ligne (« e- modules en ligne, ces derniers ne

learning  »). remplaceront jamais les échanges

Les outils de formation en ligne physiques et les interactions avec les
intervenants durant | duni v

développés par Eurordis

Tous les ans au mois de juin, Eurordis, partenaire du projet

Eurordis organise une Summer EUPATI
School (universit® do®d,Rlis edtSsrtkrailt & projet de
former 40 patients au processus de consortiu m européen EUPATI
déco uverte et de mise sur le marché (académie européenne de patients
des médicaments. Les cours sont sur | dinnovation t h®r apeu
filmés, puis diffusés en ligne sur le vise & former 50  patients experts a la
site Internet d 6 Eur o rdkiefligne et®rfface 9 Yilface.
repr®sent e une mi ne ddéor
déinformations. No us Unempremigre sessiansen face -a-face
également de modules interactifs, sOoest r®cemment tenue 7 B
sur les statistiques éthiques o u la La encore, les étudiants considerent
pharmacovigilance par exemple. que la formation est ligne est trés
_ , i intense, et parfois intimidante. Aussi
Eurordis  diffuse  également des apprécient -ils de la combiner avec

webinars en direct, durant lesquels des rencontres physiques.

‘(‘L

retr /%
Noncy Homilton, Training Manager EURORDIS m
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Table ronde

Ph. Célia CRETOLLE, CR MAREP

Nancy HAMILTON, Eurordis
Marc HANAUER, Orphanet
Ana RATH, Orphanet

= =4 -4 4 4 -8 9

Nancy HAMILTON

Jusqubo¥
d émpowerment ? Certains patients
ne sont pas
letempsdes doccuper de
charge de leur maladie en plus de
leur travail et de leur vie personnelle.
Au final, i peut
supplémentaire.

Dr Janine -Sophie GIRAUDET LE
QUINTREC
Nous nodi mposons

gubdel l e peut aider
mieux vivre avec sa maladie, a
mieux se soigner et a avoir une
meilleure qualité de vie. Mais il faut
avant tout que la personne ait
accepté sa maladie i ce qui peut
prendre des années. Toute maladie
chronique passe par plusieurs phases
psychologiques, qui sont normales et
naturelles. Ce sont des défenses que
nous développons face a la maladie
et qui ne
progressivement, le cas échéant.
Certains patients refusent
syst ®mati quement
respectons é videmment leur choix.

Ph. Célia CRETOLLE
Chez | 6enf ant ,
probl ®mati que

constitue |l a premi
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Marie - Pierre BICHET, Alliance Maladies Rares

Dr Janine -Sophie G IRAUDET LE QUINTREC, FETCH
Enguerrand HABRAN, What Health

Dr Janine -Sophie GIRAUDET LE
QUINTREC .

I a notion
Nous travaillons parfois par

i nt ®r e s s ®s telépkppe, Ao Mmentp lgrgque les

| 6entretien.

j amai sMajegEFE BICHES u s
la proposons, quand nous penso  ns

LOETP ne doit pas

Uneg abuet’ oSnConii Sas um dojecsif en

SOi LOETP vise

un malade a besoin a un moment
donné pour mieux vivre et préserver
sa santé. Certains aspects doivent
étre gérés par les médecins, car
certaines décisions sont trop difficiles

a prendre individuelle  ment, pour son
enfant ou sa famille.

Ana RATH

ctre
outll de partenariat thérapeutique.

'O ET Ry, c&id cRETORIES

La chronologie a toute son
importance, notamment en soin. |l

5 f%uE parfois saY0|r gerdre du temps
e patient

pou& £n gagner apreust L

o®educaas’ OUJu ur s

phase de | 6ETP.

i mpact du

numér iue

& ti is&n tesn néont pas env

entretien en face -a-face.
soagireiefeuPeE charge

Nous envoyons parfois le support de

|l 6entretien par courrier,

se fair

compren.

envi sag®e

pr°t.

pour | e
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Nancy HAMILTON qgubdil s proposent aussi

Léaccompagnement et ) ca%t'%n Sclgbde toute

primordiaux. Les outils de d®marche cout

communication a distance sont trés Mado GILANTON

importants, mais ils ne remplaceront

jamais | d6interaction humainee.sbagirait que doun
_ de formation, en effet. Il pourrait

Mado ~ GILANTON, — Apaiser aussi y avoir un superviseur a

(association pour ai der et distance.

informer les syringomyéliques

europeens reunis) Martine PUITS , AIRSS -Sapho

LOETP est une ambltlor{a§%96'riﬂa'n?@ pour I o6inforr

N®anmoins, | 6®coute ef CHEEmpadt g jsgndrome

relévent aussi pleinement du travail Sapho)

associatif. ~ Malheureusement, les Comment faire valider un

expériences ne sont pas homogenes pogr amme dOETP compte tent

doun membre dounrea as siResicdded ARS sur le territoire et

| 6autre, selon qudoil egle malapkaencrar®dine? entit @

de malade ou aidant. Serait -il Par ailleurs, comment é&tre informé

possible de réunir les 15 personnes

de | 6existence dobébun progr .
qui sboccupent de notrgg mayd afi enocnst pas me mb r
France, mai s aussi asd@avhtPén de [ 06Allianc

associations de maladies rares, pour

Rares ?

créer un MOOC pour former a
| 6 ®c out e entseexperis @t les Dr J anine -Sophie GIRAUDET LE
patients ressources ? Cela nous QUINTREC
perr_nettralt de nous appuyer sur un | existe des programmes
relais. ! .
le Sapho, coordonnés par Gilles
Dr Janine -Sophie GIRAUDET LE Hayem a Ambroise Pare.
QUINTREC Ph. CéMiCRETOLLE
JO6ignore si des MOOC - r} d®j.° .
sur la formation (gc aua'tl des, 'I'er%SaCPnS'St?jraé"wSS' .
sui s convaincue qu0| I | 8§Iﬁllffubsl%erﬁOdlljutoilt|ne£rorrlr?aotiIroen
trés intéress ants pour la formation '
des patients, des aidants et des Marie - Pierre BICHET
soignants, méme si cela reste de la
formation descendante. Lorsqudéun programme dOETH
une autorisation dans une ARS, Il
Marie -Pierre BICHET peut étre développé partout ailleurs.
(! est tr s important"0 ut()[rlsa[) 8_|n vaut df”‘”s
for m® " | 6®cout e, maiasu,t e out ' 6enjeu
d6°tre suip®mypesn@dt de recréer allleurs une nouvglle équipe X
N . N . pIur|d|SC|pI|naS|bIeeen Coest
sb6expr i me roursurless@coutes
que | 6 0n a prati qu®etheorle maAs praél ue, les
Maladies Rares propose des ressources sont peu consequentes
formations ~ Io®coute.danflgsmalwlssd%eset
les webinars semblent un média
intéressant également, sous réserve
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Stéphanie PORTAL,
(direction générale de la Santé)

DGS

son traitement, en
pharmacien, et de la diététique, en

pr ®s enc

Les ARS sont autonomes, mais le pr®s en c,e dou n,e R di ®t ®tici
ministére de la Santé conserve une sgconde_ journee est_ consacree a la
certaine autorité dans plusieurs vie quot|d|enr!e (vaccins, gestion des
domaines. Nous organisons ainsi une déchets, gestion du stress, etc.). E_Ile
remont ®e annuell e doéin FS(S cl%orc{onn%e gar n patient
|l es programmes dOETP. eXP.eﬁ) acD ht'C'ens et  des
les maladies rares, nous Aavons socio ogues aSS|stent également a
interrog® Iﬁensemble 803 g’l Nogs proposons
partenari at avec I 6 Al egalrﬂet es %e?“ﬁeé ayeg u
Rar es. Cbdest ainsi qu § e - es;[Fgeélqenne our? Eenter
guodune me ndg t @ogramme amel orer ol mage de
d6ETP concernent | es goplemgs souaux eg Qrofegsmnnels
en France. En outre, un systéme sont abordes par des représentants
déinformation est endoggﬁpglae{iledes patients
création, afin de fiabiliser le travail experts.
de recensement des données. Par ailleurs, cette année, nous les
avons compl ®t ®es ces s®an
Pour faire valider un programme par des loisirs thérapeutiques
dOETP, | e plus simple ?séphrold@@ C 0 N ds@kofdricité,
votre ARS. Chaque région compte au d®t ente par l 6art, etc.).
moins un référent ETP. au patient de renouer la confiance
_ avec | 6®qui peet Me®Ea cal e
Malika ~ MALOUN,  centre  de retrouver au centre de | 6¢
référence des maladies parfois par ce biais que les personnes
respiratoires rares, hopital acceptent ensuite de suivre des
Trousseau s®ances dOETP.
Comment fédérer tous les soignants
et les conseils que nous recevons, Nancy HAMILTON
dans tous les domaines Cette formation délivrée aux patients
(paramédical, medic  al, ne fait pas partie de la formation
kinésithérapie,  diététique,  social, initiale des médecins. Un vérita  ble
etc) ? Comme vous | 6avVve zrpleheddeddbdidination se pose
tout ~ | 6 h% ules epatients 0 donc nécessairement. Tous les
consid rent quoils N @nédech® Rel sont Pad Snformés sur
suffisamment accompagnes | 6ensemble des outils qui
soci al ement . Par aill eur s, i ndéexiste
pas de patient expert pour les Ph. Célia CRETOLLE
enfants. Que peuvent f aire les o
parents, a fortioi | or squdi | n GDQW? poyg cgnire de reférence, nous
pas ddbassociati on pouPrOJposﬂwQ?a__ par_co‘urs de
dont souffre leur enfant - journée, trés pluridiscipli qalre, a
destination des enfants. Mais la
Dr Janine -Sophie GIRAUDET LE questign des ressources humaines
QU|NTREC est pregnante. Tres souvent, tout ce
travail de s®ances dOETP,
A Cochin, |1O0ETP est or gaduttesP Souvtrit effécid! par les
journees. La  premiere  journee soignants en soirée ou le week  -end,
aborde le sujet de la maladie et de et non rémunéré. A cet égard, il faut
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rendre hommage aux soignants qui
sOi mpliquent sur
personnel et bénévolement.

®voqu® | a questlorpdes de | 6 ET

| ewistes de ceetification, les visiteurs

experts peuvent demander si de

|l 6ETP est orgahiosds®pi dah e
Dr Janine -Sophie GIRAUDET LE comment.
QUINTREC
Tous les médecins ne peuvent pas Ph. Célia CRETOLLE
faire de | O0ETP. I f a ult nee faut gasotenir rigueur iaex,
car | 6ETP demande une seivioep fui ne enéttend pas en place
une abnégation e t une modestie dOETPnous nédavons pas touj
consi d®rables. LOETP n enoydnsi tédidso nadéquatas.s Tres
obligatoirement  relever de la souvent, nous fabriquons des outils
formation initiale. On ne peut obliger avec nos propres moyens.
personne ~ faire de | 6ETP.
Stéphanie PORTA L

Marie -Plerre BICHET Le référent maladies rares au sein de
En tout cas, la question de la relation la DGS est Patrice Dosquet
est essentielle, dans le soin. (patrice.dosquet@sante.gouv.fr).
Dr Janine -Soph ie GIRAUDET LE Par ailleurs, db6ici la fi
QUINTREC Haut Conseil de santé publique

) ) devrait produire un rappol
Tous les soignants ont envie de les évolutions depuis la loi de 2009
revenir au cdreuwr Masee ¢ et les perspectives. En outre, dans la
ndbest pas toujours facipbksfre ou il est totalement

- o i nd®pendant , cObest [ ui

Philippe  BRUN, association des contactera pour les suites a donner
malades  du  syndrome  de aux trois sessions que vous avez
I\/IcCunQ —_Albrlght et de la évoquées.
dysplasie fibreuse des os
Joai ®t ® convi ®e Hautn | L@?;ﬂﬁ 5 'ELLP“%%ON’I association
conseil de santé publique, a une GoIs AUpet
runi on doéassoci at i ons Jedveudrpisarecendrer fasquestion de
ministere de la Santé, pour parler | 6ETP sur le travail
dOETP. Nous avons faitdéemoampagioeident des asso
®t ait dommage gue il 6tArldviainlcequodel | es effect

Maladies Rares ne soit pas présente.
Auparavant, le Haut conseil avait
réuni des professionnels de santé et
en juillet, il devait réunir les chargés

des décennies, méme si nous avons

le sentiment que les médecins le
d®couvrent aujourddéhui
| 6occurrence, | es associa

dOETP des ARS. La v ol opatieBts epperdsitravaillgénd eus aus Si
la. Les participants des trois sessions bénévolement. Il faudrait donc poser
devaient ensuite étre convoqués en la question de la rétribution des
septembre, pour dresser un bilan. patients experts qui travaillent dans
Mai s pour l e moment, rles sesvicen, @tarepenaes leur statut.
tou jours aucun retour. En outre, le patient expert
_ représente le point de jonction qui
P,a_r ai l I'e.ur S, 'I or s d&d{ne rendr& sp83§ible la
réunions, la comm|s§|9n Certlflcatllon démocratisation d e | 6ETP et s a
de la Haute autorité de santé a di ffusion dans l es r®gi or
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gue nous faisons, avec notre baton mesure de les rémunérer, car les

de pélerin. Le patient expert peut dotations des MI G (missiol

faire naitre une ETP la ou il existe général) qui sont versées sur les

une envie : dans un CHU, un centre fonds de l 6htpital néarr.i

hospitalier voire un cabinet priveé. j usqud- nous. Les infirm
: nc deAIoETP sur | eur s

Par ai lleurs, Eo cer ﬁbﬂé‘?nlentalres %w ne sont pas

pédiatrique, certains des patients qui

: _ rémunérées non plus.
grandissent peuvent devenir des

patients experts auprés des enfants, Marie -Pierre BICHET
(rjn rr:'e ¢ S0 f[ ! ¢ tn bexiste eff @ecshjét \alt rrya?ti% tdes Rr&/3ux de

€ patient expert enfant. reflexion de | 6Alliance Mz
Enfin, en maahni®e dée cQudrr e I a r®mun®r ati on,
du probl "me est |odacc $0gn¥igagr®es. | e statut
Carenity, par exemple, qui se vante ' 6accompagnement du patier
i atort T dé°tre | e pr emi ermapoadsginfe gsa santé. Et nous
patients, diffuse toutes les données élargissons la réflexion aux aidants
collectées sur son site a des familiaux.
Isb_oratowles tient d p:]?r_r:lacetrjslqlées. Par ailleurs, |l 6envie dOE
uisque le patient dort faire partie de . de assoma'uons Vous ?tes les
| 6®qui pe m®dical e, rﬁé Qi
: . ) ) iers mot
informé de ce qui est fait de ses
données. Ph. Célia CRETOLLE

Nancy HAMILTON Les enfants demandent toujours a

voir comment sont les grands. Nous

avons donc convié des adultes a

t ®moigner |l ors de nos sess:¢
Les réseaux sociaux peuvent peut -

étre apporter du lien et aider les

patients a oser participer a ces

Eurordis réfléchit beaucoup a la
guestion du réle des patients experts
et a celle de leur éventuelle
rémunération. La formation des
patients pourrait étre accréditée

comme une formation continue, ce

S : . L séances.
qui légitime rait une rémunération.
Par ailleurs, | 6ETP p@E&ErHait né°tre
quodun modul e opti onnRdus rebfdronslcé aprés  -midi sur
formation initiale des médecins. Cela les données et le consentement des
leur permettrait de comprendre patients & les partager.
| 6®v ol uti on gui sbest produite au fil
des ans : aujourdodéhui, 0 N Enduerranp RABR A

plus de « malades » mais d e
« patients », qui sont des « sujets »
et non plus des «  objets ».

Une  éducation est nécessaire
concernant les données. Si un couple
donne ses données génétiques, il

Dr Janine -Sophie GIRAUDET LE donne de facto les donnt,ées de ses
QUINTREC enfants, par exemple. A cet eggrql, le
stockage des données médicales
La plus grande vigilance est de mise devrait °tre public et g®
sur I nternet . Sur Go o gJdueo:i rqiuebrp|n@gsrsoit, | a s ®
confidentiel. Je partage également noexiste pas dans | e
VOS propos concernant les patients informatique. En 2014, 20 % des
expert s. Nous ne sommes pas en
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attagues de hackers concernaient les t ®moi gnage ddbAnne Bui sson

données médicales, qui sont celles méme facon, nous avons beau inciter

qui se revendent le plus cher. |l es associations ~ sdenga
filieres et a participer a leur

Véronique BERTHE, association gouvernance, nous noy p e

Les feux follets que difficilement. Au sein de la filiere

Vous dites que les associations de Sphynx, — par exemple, les

patients qui doivent militer pour associations S€ sentent  -elles

| 6ETP. Certes, cel a faipﬂeFQrefnre@tdecorPocterren@es par

rtl e. Nous militons dSNTC Peur s pour

|l 6®quit® en ter mes d oEdeR: creE  E | €

territoire. Mais nous ne sommes pas _

toujours représentatives. En général, Nous essayons de laisser une place

les pat ients qui se tournent vers les aussi  large que possible aux

associations sont ceux qui ont déja associations. Dans cette optique,

fait un grand pas da n §OUSagONSCENRIUE §ix groypgs de

de leur maladie. Mais les autres ont travail, avec des cham  ps prioritaires

besoin doaide ®gal emen§ommedss régegux Quda,tgansition.

les équipes soignantes qui croisent le Nous avons également fait en sorte

plus grand nombre de patients. quoi l y ailt un repre
ddassociation dans <chaque

Jean -Clau de BABIN, association travail. Mais chaque filiere est libre

du naevus géant congénital de son organisation et complétement

_ i autonome.

Depuis quelques années, nous

invitons des personnalités médicales A mon sens, les 23 filieres qui

lors de nos assemblées générales. existent aujourdObhui sont

Léann®e derni r e, nopwsu r adviofnfsuser Il 6informat.

également fait témoigner quatre partager | 6ETP. Jobesp re

jeunes personnes et les familles associations seront |

dodéenf antdes omal laur poser

T
¢

0
privil ®gi ® de <chacune dbo

des questions. Pour les petites Chaque association doit se mettre en
associations qui noéont lpas khescmdyenfidrrat eur de
de créer des outils informatiques, ce
type de démarche est intéressant. Enguerrand HABRAN
Il est trés intéressant de créer de
Enguerrand HABRAN nouveaux outils numérigues, mais il
Il est possible de faire beaucoup en est également possible de déployer
informatique, méme en étant une les outils existants.
tout e petite structure voire un
individu et en ayant trés peu de Véronique BERTHE
ressources. Cbdest Iéﬁlé@ntp?%?etgudéETP se font
numerique. gré des rencontres et des
. _ opportunités. |l est dommage quodi
Alaln. FONTAINE, Alliance noexiste pas de portail o
Maladies Rares une idée et demander des contacts.
Tout(_es les §S§OC|at|ons ne §ont pas Enguerrand HABRAN
aussi organisées et structurées que
| 6associati on Fran- oi sCettA pmphématiue codcermet tous
nou s venons d o6 ent en des eecteursl gai souhaitent innover
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dans la pluridisciplinarité. Notre Nancy HAMILTON

ng;g'g‘g;t th[gir He?:lgsnm:menudne Comment les autres pays européens
. A ranlsent -|sleur TP 2
interface. Lors doun r&g L athon
gue nous avons organisé, un Marie - Pierre BICHET

étudiant en informatique a indiqué

«toutes les lignes de Labanee eg leeseuj mysja avoir
faites aujourddohui serkh®gioh®r® epyyvepati re doE
des vies ». De trés nombreuses encadrer cette pratigue qui se
personnes sont motivées, dans | e développait naturellement.
domaine de lae -santé.
Isabelle MARCHETTI -
Béatrice Derevier, association du WATER NAUX,  association des
naevus géant congénital porteurs doanomal i e
i chromosomiques
Nous développons actuellement un
outil pour aider les enfants qui LOETP noest pas I a p
souffrent doune mal ad iPreoccupaiignrdgs famillgstde notre
une dysmorphie a réagir face aux association. Il ne faut pas y voir un
r®actions des autres. MWaR&GUY 6i gihdoernavise, , mai s
jusqudo” ce matin, qu b6 u HNPOESPIlg Maiereiee(@ la fois en
dOETP devait °tre val i d®ep e celeet Adg stemps).
Parfois, en effet, la maladie touche
Dr Janine -Sophie GIRAUDET LE plusieurs membr es ddune
QUINTREC famille. Je suis convaincue du bien -
Pour faire de |l 6ETP fond®1r%eg ?ETP mals ®tan
convient doé°tre | abel Ius% erftant RdF?S%
i ce qui releve un peu du parcours dé3ofmai€ “rhoi m%r%e ma
q battant. Sans cet agrément comprends pourquoi tous les pat|ents
U com ' . 9 S néep.font pa® une priorit
onpeut faire de I 6information, al s
pas dOETP. Par ailleurs, est -il possible
) débenvisager un outil asse:
Ph. Célia CRETOLLE type calendrier, pour les maladies
Et je pr®cise que g PABSFiagNpSticq ROUT PEIMERe aux
noest pas synon y ménedecmsodg superposer les données
financements | et déorienter | e?ules reche
patients  indiqueraient la  date
Marie - Pierre BICHET déappar iddun premier sympt
_ pui s, l e cas ®ch®ant, doéu
Dans les documents en ligne sur le symdptome mals aussi la médication
site Qe IoAllliance I|egs 6hr®erap|%§ d®] s s
nombreux liens vous renv  oient vers

les démarches a suivre pour déposer

une demande dbéagr ®me
aill eur s, au sens 0¥ n
| 6Al 1l i ance Mal adi es

sbentend au

des programmes. A cet
pas toujours n®cesns ai
agrément.
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sentiment que ce doit étre simple a

construire sur le plan informatique.
nt . Par

En‘éu%rrahd%%gR‘Ar@ ndons
Rar es, OETP
cbest mpkrtr ° meme

e fairey aq;eqy(;opp ge choses,

notamment en termes de collecte, de

stockage, ddanal yse et
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déi nformations. Pdb@ p p | €t crépbndre naux ¢contraintes des
& Pee », par exemple, concerne un malades. Comment imaginez -vous
symptome | 6i nconti nence qoe rlesn inqurelles technologies
Elle concerne donc, de facto , pourront aider | 6ETP
plusieurs maladies. Comme je le | 6ht @i thRdr ailleur s, quobda
montrerai cet apres -midi, il est vous des fili res en mati
important de prendre du recul sur les proxi mit® et doéi mplicat
applications développées, associations de ma lades ? La
notamment dans le domaine des proximité  physique est parfois
maladies rares. Leur coordination indispensable, mais elle peut souvent
per met do®viter de dephv@®uer ilmmossi bl e. Comn
mémes choses, quand il est facile de autrement ? Avec quels moyens  ?
reprendre un outil existant et de _ .
| 6adapter ses sp®ci f iDE r]af"%s :Soph|e GIRAUDETELE

QUINTREC
gblilinéréec -Sophie GIRAUDET LE Je pense que la premiere des choses

est de former les personnes en ETP.
En tant que mere (malade) de quatre A cet égard, les MOOC sont un outil
enfants malades, vous étes un aidant trés efficace. Une fois formées, les
familial. Bien que votre agenda soit personnes peuvent essaimer I sous
tres dense et que Vvous Vvous r®serve dbd°tre motiv®es.

déplaciez difficilement, vous pourriez
peut - étre participer a un Café des
aidants, qui vous permettront de
prendre du recul vis -a-vis de cette
situation trés douloureuse. Il'y a 100
Cafés des aidants en France, donc
forcément un prés de chez vous. |l
importe que vous preniez aussi soin
de vous, gque vous preniez une heure

de temps pour vous.

Ph. Célia CRETOLLE

Parfois, les parents ne peuvent pas
venir car il s néont
pour garder leurs enfants. Un autre
probléme est que nous ne pouv
pas faire de bon de transport pour
aider les familles a venir.

ons

Isabelle MARCHETTI -

WATERNAUX

Les codts sont non négligeables, en
effet.

démarche ne présente aucun risque
sur le plan éthique.

Ph. Célia CRETOLLE

Le numérique a toute sa place dans
le transfert doi
sommes en train de créer un site
Internet pour notre filiere, mais
également de constituer une base
commune. Cbdest peu
national, mais nous nous
rapprochons des
pas pu b®n®ficier
plaa snémd efagon, o nous o diffuserons
« Poop & Pee » aupres de tous les
chirurgiens et cette application sera
téléchargeable gratuitement.

Par ailleurs, les associations ont un
rtl e important dans
peuvent porter sur ce que nous
proposons. Parfois, en effet, nous
sommes a coté de la plaque I Les
filieres constituent un bon lien entre

les associations de malade et les
Ana RATH soignants.
Presque tous |l es programmes dO6ETP
sont hospitaliers. I convient doéall er
plus loin pour renforcer la proximi té
Forum Orphanet €ducation thérapeutique,-santé, télémédecine | ' i mpact du numériue

Paris, 128 septembre 2015

http://www.orpha.net/ orphacom/ cahiers/ docs/ FR XVIforum.pdf

nf or mat. i

pour

8

or

patients
Dl 6ETP

j

D

e



Enguerrand HABRAN proposent des activités qui

rai sbadresser " d

Le partage doexp®r|%cr)1% g0 X .
primordial. Wikipedia, par exemple, a fef ' an% qloautAr es mal a.d'
mesure oY% il ndby aura | an

développé « Wikimedia », outil de

cr®ation dbébun espace C:joqra]sarsbocrlr?ttlotns qdue de mal:
un site I nternet. Coe eg%uRe Oce{aleﬁ IV'eﬁuest

et tr~s simple douti Sass ciati nﬁ existantes enforceralt

peut - etre leur efficacité.
Dr Janine -Sophie GIRAUDET LE Amélie DENOUEL, association
QUINTREC endoFrance
Les programmes dOETP dGgiensyHimeiti®se est une
batis en pluridisciplinarité, avec les chronique non rare. Aucun
associations. |l faudrait aussi ¢ réer programme dOETP ne porte
des mais ons doETP, ma paghologfe Qui tduché Solirtant une a
encore quoun r - ve. deux femmes sur 10 en &age de
Nancy HAMILTON pr (,) cr @e r. J ta_aenc_ourag@ru S S

o une équipe a Montpellier et je suis en

Il me semble indispensable train de me former, en tant que
déinventorier ce qui eyhetend® " expOHSfe, . )
évaluer ces outils en partenariat avec thérapeutique. Mais comme cela a
les patients qui les utiliseront. été dit, nous manquons de moyens
Ensuite, tous ces outils devraient et de temps. Dans ce contexte,
étre recen sés sur une plateforme comment encourager les équipes
nationale voire internationale. Soignantes , et ce de maniére

durable ?

Marie -Pierre BICHET
Par ailleurs, quelle place les

La proximité est un sujet de réflexion soignants  sont -ils  véritablement

incontournable. Les MOOC sont des

; . préts a lajsser aux.patients experts ?
outils compl ®mentaires, guort | importe
de recenser et dobéagr ®glerrlanink e-SopHfiei GIRAUDETSLE
de santé maladies rares sont un e QUINTREC

autre opportunité. La mutualisation
des connaissances et des moyens
sera de plus en plus importante. Tout
cela reste a construire, et a

Il est trées compliqué, pour une
®qui pe soignant e, de fair
En effet, les év ol uti ons déeffec
nops, ecgntoluisentu nae former en

construire ensembl e.
véritable  opportunité que nous permanence.
devons saisir. Par ailleurs, si le patient expert veut

intervenir, nous lui confions
De la salle volontiers la gestion db
Je suis atteinte du trembleme  nt d6ETP. Il noéy a pas de r
orthostatique primaire depuis 27 ans. fait comme il veut et peut. Le tout
Cette maladie rare nboaest@e ®mer gn #£rfaupe Je pense
quden 2006. Joai par diUé&i pled ETP g ®d re des ®ql
protocoles et de nombreux comptes soentendent bien, qui se
rendus auprés de la Salpétriére. bien et qui soamusent bie
Pourtant, je noai jamB8Vsteent /By r Vol r ce que
par | er !®&ED EVaRche, je sais
gue de nom breuses associations
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Ph. Célia CRETOLLE

Il existe un centre de référence pour
les maladies gynécologiques rares, a

ou du « parent expert ». Les textes
pr ®voi ent quodil s
aussi bien dans la conception et dans

peuvent

Necker, en partenariat avec la Pitié - IdZnsr®?|6I®?/ZT Iug?i gﬁs SD;FD:’:QCT
Salpétriere. Je pense que vous . . '
pouvez le rejoindre, méme si sont les interact ions entre les uns et
|l 6endom®tri ose ndéest p 113?55 autreﬁ qwnﬁonli 'gd?h‘ésse de
rare. Ce centre vient de faire valider 0€exp Se former e
son programme pour le syndrome de une ’perfspecnve a Ia f0|s pertln'ente
Rokitansky. et rgjoglssante. Il pfer_met aussi un.
apprivoisement réciproque, qui
Marie -Pierre BICHET permet a chacun de prendre sa plgce
sans empiéter sur le t errain du
Nous reéfléechissons  beaucoup a la voisin.
place et au role du «  patient expert  »
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OUVERTURE DES SESSI ONS -BBI L6API

Alain FONTAINE
Directeur g®n®ral doAlliance Mal adies R:

Cet aprés -midi sera consacré a la « e-santé », la « m-santé », la
« télémédecine », la « cyber -santé ». Que signifient ces notions ? Recouvrent -

elles la méme réalité ? D6o% viennent @ eFonctiahmest p-iss?i t i f s
Qu 6 o u v-ilsecanime perspectives, comme Vvoix, comme promesses pour les

associations, les malades et les familles touchées par les maladies rares ?

Quelles sont les éventuell es limites et contraintes de ces nouveaux horizons ?

Quels sont les éventuels risques ? Quelle est la place des malades et de leurs

familles dans | a conception et |l a?mise en Tuvre
Jbesp re que vos questions 7 nmmonsreuwsesnEn effetnt er venai

le débat a toute son importance, dans ces sujets.
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What Health ]

Exemples concrets

déi nnovat i ogasté (lkeankaten APHP,
etc.)

Enguerrand HABRAN
What Health

What Health en bref

Lébassociation What
lucratif, en tend faire émerger et
accompagner
domaine de la santé, grace aux
nouvell es
une  philosophie T | 6i nnovat
collaborative T et une éthique.

Nous combinons différentes
compétences, en associant des
informaticien s et des designers, des
entrepreneurs, des managers de
projet, etc. Nous sommes
aujourdodhui pr ®sent s
nous entendons nous développer
ailleurs sur le territoire, notamment a
Bordeaux et Nantes.

Nous travaillons en étroite
collaboration avec le monde de la
santé : les fédérations hospitaliéres,
| 6ordre des m®deci
de patients (le CIS et, nous
| 6esp®rons, bient?t
Rares et Orphanet) et les acteurs du
numérique (centres de recherche,
communautés de développeurs et de
designers).

ns,

| 6

Un process en plusieurs étapes

Notr e syst me per met
rapidement une solution
opérationnelle pouvant étre utile au

monde de la santé. Notre processus

se décline en trois étapes

1 les « cafés », pour formaliser
la problématique ;

i les«chall enges dé&i nn
(ou hackaton), pour
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He a hrbidiype
'6i nnovatipn,gd

technol ogi es.

| es

développer un prototype et le
présenter aunjury

1 les « hubs », pour transformer
le prototype en  solution
opérationnelle.

Pour favoriser le passage du

P Ut |gn 0 Ngolution
opérationnelle, nous prop 0sons un

#Mfe HBaccompagnement
Lesc@dés s t aussi
Le? "cafés réunissent 30 a 50

participants (médecins, pharmaciens,

patients, administrateurs
hospitaliers, paramédicaux) au

maxi mum. Jusqubdici, il
au sein déohtpitaux.
nous en organi serons un a la Cité des

S S ¢
Cett

“scienpes régalement. fggs rencontres

informelles sont entierement

financées par des fonds publics et du

mécénat. Elles sont organisées
autour déune t h®&mat i
pr®sence dodébun ani mateur
permettre a chacun de faire entendre

sa voix.

qu e
c

associations
En 2014, nous avons organisé six
pafes, quh ent permis del fairg nadre
22 projets regroupés autour de trois
thématiques : | 6®ducation ° I
(y compris |1 d6®ducation
du patient), la médecine ambulatoire

et le parcours de santé (ave c un
accent mis sur la gestion des

dognges) Lapplinait de ces projets

ont été éprouvés et prototypés lors

du challenge dbéinnovat.

a
t h

on.
Les challenges innovation

Le challenge innovation de 2014 qui
a réeuni plus de 100 participants
g)@fgstsi(?ngel.?, de santé, p atients,
experts en NTIC). Nous avons
également fait appel a des

i mpact du numérixue pour | e
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encadrants chargés de faire du
mécénat de compétences. Ces

me®t i er . I sbagit
envisager le prod uit parfait, comme

do ®c hce

mentors, chargés de délivrer des si aucun autre outil de ce type

conseils aux équipes en vue de la ndbexistait encor e. Vient

présentation de leur projet au jury, temps du benchmaa-dire ng, co

peuvent étre des experts meéd icaux, de | 6analyse des produi t ¢

juridiques, informatiques ou encore ou concurrents, afin de recueillir les

des experts en  design, en bonnes pratigues au regard des

communication ou en marketing. Le résultats du brainstorming naif.

challenge de 2014 a ainsi compté 26 R . ,

mentors, De nombr,e_ux\d'poutlls exi s
Il ne faut pas hésiter a utiliser le

A | dinstar des caf ®s, traval déja @ffedué etradanariser le

été exclusivement financé par des transfert de technologies plutdét que

fonds publics et du mécénat. En de repartir de z®ro. Auj o

effet, le but premier de ces projets exemple, toutes les fonctionnalités

ne doit pas étre de présenter un de « Poop & Pee » existen t déja

intérét économique, mais un intérét recueil, analyse, stockage et partage

de santé. Ce challenge a permis 54 de données. Profitons de la culture

heur es de partage doedp®ti bnee adae | 6open et du

déi nnovation, et s 0 e s tqui caraatédsk ke numpéaique | &

remise de 11 prix, dont 9 prix de . . :

| baccompagnement E'nfl_n, | 6i ncr ®ment ati on e:
primordiale. Personne ne sort le

Sur les 25 projets présentés, 9 produit i d®al t outl de s

lauréats ont été désignés, dont | 6i mportance de fonctior

| 6appl i cPadp & ®ee »cqui vous versionning ddéabord concevoil

a ®t® pr®sent ®e

projet a re-u
financements de | a
partenaires, la  Fédération des

hopitaux de France.
Les hubs

Les hubs, qui sont des programmes
ddbaccompagnement ,

une méthodologie qui permet un
cadrage, une approche bottom -up
(collaboration et transfert de
technologies, lorsque la solution
recherchée existe déja), un
benchmar king ( ®t a et
| 6i ncr ®mentati on
Léappr oc he -upb oondisie ma
demander aux futurs utilisateurs
dbéi magi nemémese dex produit
gubdils voudraient,
une équipe technigue et une équipe
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tout

rep§§égnti §puement .

d enotiohs ocheres ) - I

produit 6fonetiormed . miniéal  pour

d O icapemles tp@midrss utilisateurs, puis
p a r recuedlib des dowhées moarsanalyser

les comportements des utilisateurs

et, enfin, décliner des fonctionnalités

sup plémentaires. Il est également
possible de conduire des études
déi mpact pour

projet collera du mieux possible aux
besoins du plus grand nombre.

Alain FONTAINE

Cette démarche repose sur des
0AIl Il I
Raress :qpartir tles lnesoss réels, tenir
compte des capacités des patients a
sbexpri mer et

solutions adaptées a leurs difficultés,

faveriser latm\aibcollabaratif.
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Télémeédecine : de | 6 Europe °~ | a
les s pécificités des maladies rares

francaise, la plupart de ces outils ne

Yann FERRARI peuvent pas &tre pris en charge par
Enseignant chercheur, UT1, | 6 as s u-maladie. é convient donc
Institut Maurice Hauriou de r ®f | ®c hi r - doéautres
financement.
Rappel sémantique Quoi quodi l en ce anfinrhe, en Fr
en Europe, | 6i d®e sel on |
La France est le seul pays européen NTIC peuvent améliorer la prise en
a avoir défini le concept de charge des maladies rares fait
télémédecine. Cette définition a une | Bunani mit ®. En mati r e
incidence tres concréte en termes de elles permettront une meilleure prise
financement, problématique clé pour en charge du patient et une
le développement des nouvelles amélioration du parcours de soin
technologies dans le domaine de la (objectif d u premier PNMR, plan
santé. national maladies rares). En matiére

d 6-santé, elles permettront de
faciliter le dialogue entre experts et
avec les patients, mais également de

La loi HPST considéere la
télémédecine comme une Vvéritable
« forme de pratique médicale a

: o . faciliter | 6®ducation.
distance, utilisant les technologies de
Il 6information e tla Uheréelle prise de conscience du
communicaton e. LOi nter vent bdedtiel de@ bonvelles
meédecin est donc nécessaire. Pour sa technolog i e s é

part, le décret dit télémédecine

L . Du coté des pouvoirs publics
précise le champ défini par la loi P P

HPST en incluant la télé -expertise, la europeens
télé -assistance, la télé -consultation, Des 2008, une communication de la
la télé -sur veill ancesaton | 6Gmmissian européenne intitulée
du Samu. Dés lors que la « les maladies rares, un défi pour
télémédecine est définie par le | 6Eureopmeet en avant [ outil
législateur, les actes qui relévent de santé en ligne dans le domaine des
son champ peuvent étre inscrits dans maladies rares. Cette communication
la liste des actes remboursables par a eté suivie, en 2009, de la
| 6 as s u-maladie.e recommandation du Conseil de

_ ) | 6 Eur o p &avouser legecours aux
Par ailleurs, la télémédecine peut nouvelles technologies de
étre intégrée au champ  trés vaste de | i nformati on, tell es
lae-sant ® que | e conseigmédetine,! AR Bela est
des  medecins  définit comme n®cessaire pour garantir
« prestation industrielle visant a distance aux soins de santé
developper des outils de bien  -étre et spécifique s ».
de bien -veillir » : applications,
serious  games sites Internet Ce faisant, les instances européennes
déinformation, for mat i 8nh pleinemend jprist cansaeace de
des professionnels de santé, etc. | 6i mportance du i en e |
Toutefois, au regard de la Iégislation nouvelles  technologies et les

maladies rares. Elles considérent que
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les nouvelles technologies de les  programmes régionaux de

| 6i nformation et de | atél@anéduaime (PRT) aesténbtrées peu
peuvent aide ra : ambitieux concernant les maladies
1 mettre les patients en contact rares. Ainsi, sur Ies 16
les uns avec les autres pu consulter, seuls quatre évoquent
1 mettre en place des Ie§ mzlaladies rares, avec une portée
communautés de patients trés decevante.
I collecter des donnéees pour la Qui plus est, aucune mention des
recherche medicale ; maladies rares nodoest faite dans
i enregistrer des patients cing priorités nationales retenues par
désireux de participer a la | a Direction g®n®r al e de
rechercher clinique ; soin (DGOS) pour le déploiement de
{ soumettre des cas a d es la télémédecine : la permanence des
spécialistes soins dans | 6i mageri e, I
1 mieux comprendre les causes charge de 6 AVC, I a sa
profondes des maladies rares personnes deétenues, la  prise en
en se servant de programmes chargg des maladies chronlqu’eg et
de modélisation assistée par les soins dans les structures médico -

sociales. Cela entrainera

ordinateur  des processus > _ o=
nécessairement des difficultés de

physiologiques et
pathologiques  ; remboursement.
I mieux organiser le parcours de Pourquoi cela ne décolle pas ?
somn. Trois facteurs doexplicat
Du co6té des pouvoirs publics étre avanceés
francais 1 le manque de vol onté politique
En France, le PNMR de 2011 -2014 (pour la t€lémedecine comme
indique clairement quoil ROYlksmalgdiesrargs)e
« favoriser le développement de la I le casse -téte du financement
télémédecine dans la prise en charge des outils de télémédecine et
des maladies rares  » et que « e plan d o-santé ;
national de télémédecine intégrera 1 le cadre juridigue et éthique.

les maladies rares ». En outre, une RE le, la DGOS
creulaire de 2014  demande . de écemment, par exemple, la a

prioriser I éaccompagnlgnﬁ?eﬁ”? appe} oa; projets pour

projets de télémédecine relatifs a la selectllonner neuf e gions pilotes
prise en charge des maladies rares chargées de tester a grande échelle

en lien avec le PNMR. des _a_c_te,s de t(_-:tlemedecme et les
possibilitéts de financement. 1l est
émai s un bilan d®cevantcertain qubdaucun acte ne

- les maladies rares uisque les
Malheureusement, en dépit des » PUISq

intentions et des discours, le bilan projets doivent étre évoqués dans le

est  décevant Ainsi  toutes les plan national de télémédecine i qui

. . . . N ne mentionne pas les maladies rares.
ambitions évoquées depuis 2008 a P

| 6®chell e europ®enne <£Rdufre, i ePceldl dépaskelles seules

moment, restées lettre morte. De la maladies rares T peu doéoutils dbo
meme fa-on, en France,santélfoncliofnart dvec budded et de

aucune mention des maladies rares facon pérenne a grande échelle, par

dans le plan national télémédecine et mangque déoefficacit® du
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économique. Qui plus est, le cadre envisager de conditionner le

juidi que nobdest pas a d a préenboursemle ntestl @un traitemen
flou quant a la responsabilité des son observance.

acteurs, mais également sur les

notons de vie privée et de Alain FONTAINE

confidentialité des données de santé Les patients souffrant do
i et pour cause, aucune définition de rare sont souvent isolés et souffrent
« donnéedesantt € ndexiste. parfois de difficultés a se mouvoir

jusquo- |l 6offre de soin.

Enfin, se posent égalem ent des
q;?:;'olgz E:chl/lﬁlse’snfez;?r:?::) ies_cgeque rares devraient étr e un laboratoire
b 9 p sante. | a

[oinformation et de | ap LMK fdn, Skt que
permetien € controter res vQusS venez d(% le montrer aucune

de leurs spécificités, les maladies

i me n (e rvan .
(Zl)rS?(’Jeastsrnlatadci)erc\)omlfz))r;me;:nce211 ©f aVan oo t noter (
domaine.

Forum Orphanet €ducation thérapeutique,-santé, télémédecine | ' i mpact du numérixue pour | e

Paris, 128 septembre 2015
http://www.orpha.net/ orphacom/ cahiers/ docs/ FR XVIforum.pdf 3



CATEL «

réseau francais de compétence

en télésanté »

. état des lieux de la

télémédecine en France

et dans

les maladies rares

Pierre TRAINEAU
Directeur général de CATEL

CATEL est un réseau national dont

les principales missions sont la
promotion de la e -santé et la
val orisation des
club, un observatoire ou encore un
accompagnateur, g ui compte
aujourdodhui 800
collaborons avec de nombreux

homologues au niveau international.
En effet, dans les maladies rares, les
patients cherchent

téléphonoscope. Cet outil allait
révolutionner les échanges et la
communication. Il permettrait aussi
la formation a  distance, en
transportant le savoir. A cet égard, la
télémédecine est déja une vieille
histoire ! Par ailleurs, la premiére
transmission

a ¢ q U élestrocardfodréimgné datél e 1905

et la premiere télé -interventi
chirurgicale, de 2001. Pour autant,

me mb reg 2015, lesNisages des technologies

de la communication restent peu
nombreux dans le secteur de la
santé. Force est de reconnaitre que

on

peuvent | a trouver. CPbesht dlal irgainscaen et

pour laquelle un nombre croissant de collaboratives ne vont pas de soi.

r®s eaux déoexperts s e constituent ' _

|l dinternational Aujourdobéhui, | e p®r i m
santé est un champ immense

Tout comme Orphanet, CATEL fétera ddapplications pr®vues

ses 18 ans cette ang®e. ceCaesnt ®t ® rappel ®

pourtant la premiere fois que nous (télé -expertise, télé -surveillance,

nous rencontrons ! 18 ans, c0e &k-conbuation, etc.).

de la maturite. En témoignent les o ]

évolutions qui ont vu le jour da ns le Les spécificités de la e -santé son t

champ du numérique et de la santé
depuis la fin des années 1990 et le

liées a plusieurs facteurs
i1 la nécessaire pluridisciplinarité

d®vel oppement de | 6usage d&ISntaeatneur. s
A cette période, nous étions du Club CATEL, pour favoriser
guelques -uns a commencer a |l es ®changes
réefléechir & la fagon dont ce 1 la complexité des
numérique naissant pouvait étre mis organisations (sur un territoire
au service de la santé et du bien - donné, il y a autant voire plus
étre. de professionnels de santé que
de patients
Télémédecine et e -santé :de maladie rare)
quoi parle  -t-on ? 1 la multiplicité des
Dés 1876, avec la naissance du gouvernances (pilotage
téléphone, on imaginait déja que strategique, pilotage
| 6i mage pourrait °tre as LRFEIORE. gilotage
voix i avec le projet de interrégional)
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T I a n®cessit® ddédune a pcpnsutiatiom e ou de
territoriale globale  ; réhospitalisation.

T I'di mportance ddune d® meér experéise plusieurs
multidimension nelle dispositifs sont proposés en
(techniques, ressources psychiatie ou en télé -
humaines, économie, etc.) ; orthophonie, notamment dans

T 1 e besoin ddédune ®vV a | desa territoiras isolés (iles de
multidimensionnelle (a Bretagne, par exemple).
commencer par | 6®v.,al uat.i on
médico - économique). Pzilr aill eur s, Ar_esteons'

| 6aval anche ddéinnovati ons
Aujourddéhui , gr ©ce groduit tous ulesi jowwrs I Certains
numériques, il est aisé et vétements connectés, par exemple,
relativement  peu  colteux de per mettent de mesurer
constituer des r  éseaux pour favoriser de latoux 1T ce quiest tres important
les échanges entre les différents pour les patients atteints de
acteurs. Par ailleurs, faire de la e - mucoviscidose. |l existe également
sant® implique de s 0 i det n®mbecsxsraebr otsaeti applications
nouvelles compétences dans de mobiles de santé dédiés a Ila
nombreux domaines  (ressources pr®vention et " | 6 ®d
humaines, technologies, économie, thérapeutique.
etc.). A cet égard, le Club CATEL a _
été sollicité pour observer les En conclusion : quelle place pour
pratiques en France et dans le chacun des acteurs?
monde et faire de I-éinglé@gljjeteaei&edesalnat@ noest pa
santé, au service des porteurs de uniquement dans les mains des
projet que peuvent étre les institutions ou des établissements
établissements de soins ou les hospitaliers . Elle est dans nos mains
associations de patients. - tous. Déailleur s, | es
Quel ques retours dbéexp Cﬁl?npegtrg%agl_ment tout e temps de

a base. Ainsi, chacun de vous, au

i Prise en charge a distance sein de son association, peut monter
grace a une tablette, un un petit projet qui fera date, un
professionnel de santé peut projet « champion » ou « pionnier »
envoyer une demande pour utiliser ce s expressions
déintervention camadiermesnt r e
doéa el s depui s | e domi ci | e .
doun patient. 11 e dqus dspogops.de fouveaux ouis,
en relation avec des experts et de nouvelle_s app |cat|or_15, de
peut planifier un rendez  -vous nouveaux services. Reste maintenant
dans ehda a partagé.  La a me’ttre en place de nouvelles
prise en charge est immédiate. comp_eter_lces et de _ nou_velles

o _ o . organisations. Et cela doit venir de

i Tele-assistance medicale @ a nous tous, qui connaissons les
Clermont -Ferrand, le dISp.OSItIf nouveaux besoins médicaux et
Hospitadom permet de suivre médico -sociaux, les nouvelles
en temps reel les résultats des solutions et les nouveaux cadres
mesures prises par les patients ' juridiqgues et  économiques. Il
souffrant doi nsthhvledt Ahd &Sormais de décider
respiratoire et de détecter u n
éventuel besoin de

Forum Orphanet €ducation thérapeutique,-santé, télémédecine | ' i mpact du numérixue pour | e

Paris, 128 septembre 2015

http://www.orpha.net/ orphacom/ cahiers/ docs/ FR XVIforum.pdf

2



ce que sera notre stratégie en e - est essentielle, a fortiori pour les

santeé. associations de Il 6 Al I i an.
_ Rares, qui sont le plus souvent de

Alain FONTAINE trés petites structures.

La notion dooutils c¢cr®®s par un petit

nombre pour servir  6i nt ®r °t g®n ®r al

Catel :

La télémédecine: une vielle histoire !

ies de
, possibilités offertes par les Tedl_nopgle(f" o
V'information et de la Communication
La micro-informatique et IInternet
visioconférence et la numérisation des capteurs
Premiéres expériences relativement éloignees
elephane (premer outil exploite en telemedecine)
S km)
o 1948 : Trame 1 images radios ia igne tadéphonique (32 kms)
+ 1959 Consultations en psychiatrie via réseau vidéo spécialise (180 kms) ;
+ 2001 - Operation Lindbergh «, téléchinugie entre Strasbourg et Hew York v
fibres cptiques | )
V2

Groupama
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Table ronde et échanges avec la salle

Mado GILANTON, Apaiser place. A défaut, la nature ayant

. . . orreur du vide, ce sont
JeAsws étonnée de constate r qu0|‘1 rennent. Si NOUS ne
noest que rarement q%&n%ﬁ\q@oﬂs r?ass nous -mémes
dangers doélnternet et déesnf%‘r‘?n% I%rﬁs doautres p
doéo®t hi que. Si | es m®de qU| petutpasoav®rer err c
le droit de faire de la publicité en
France, par exempl e, c eannr-BFRsRlI pas | e
cas dans tous les pays. Or dans les .
maladies rares, les patients sont Les dangers de ol nterne
parfois tent ®s déalIerd"’msche(?u%helles ded%mames .
solutions N Io®trangelj\/lndlquh.Jenutrr‘?nur;gsénleé1 ossbl 1
guel guden soit e prlc?! |nterd||g ssg sflgte de 1 s

porte ouverte a des traitements qui
peuvent sbav®rer dangepugday(oqwez oud%escensurer sa

tarifs prohibitifs. Si  vous tapez mmunication, moirns ¢
« syringomyélie » sur Google, par f ,a SS€ | 6ob| © t . doune b n
exemp le, vous étes dirigés vers une peP?'e- La seule possibilite  est .

clinigue privée espagnole qui propose doinformer J €es P atien t. s d
une intervention de 20 minutes au pas aller soy faire soigne
tarif de 29 000 euros et a donc les Enguerrand HABRAN

moyens de faire de la publicité a

grande échelle sur Internet. En L6®ducation est |le seul
outre, cette clinique fait un véritable lutter contrec es d®rives. |1l soa
lobbying vi sant 3 déprécier « prendre la place », comme disait

| 6op®ration qui est Hefreolpaeawe en

F‘r ance, I_ai ssant __ent enlgerlaesa”equéel | e est

tres dangereuse voire mortelle I ce

gui est faux, j 6en SAi sl 6i asuwe edee voOs i nt er ve
vivante ! Et l e soin qubobectommendp gqurdaoes esant ®, cbest I
néest pas rembour s® enbazEd pavVprues @ti t es qudil f au:
ndest reconnu nini &n fprenioosp enptre  place, mais ce

| 6i nternational par diseowgrs relegeaus pe®du® s il faut, il

savantes de neurochirurgies. néy a equ®ujourddbhui, ce s

laboratoires pharmaceutiques et les
start -up qui développent les outils de
e-santé. Le plus souvent, ces

Internet peut donc porter des
messages erronés et dangereux. Des
mesures juridigues permettraient -

el les doy 2rem®di er derniéres nous contactent

’ uniqguement  pour  tester leurs
Pierre TRAINEAU applications, qui existent déja et qui,

en gé néral, répondent aux besoins

Nous pourrions parler davantage des des m®decins pl us quo- C
limites et des fa iblesses de la e - patients. Nos associations sont donc
santé, en effet. Pour ma part, je un peu instrumentalisées.
préfere plutbt prendre le parti de
montrer ses réussites et ses Qui plus, prendre sa pl
avantagesl Nous devons prendre |a bien. Encore faut '|| SaVOir Comment,
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et en avoir les moyens. A cet égard, désormais les constructeurs
la démarche de What Hea Ith semble automobil es, | 6i ndi
la plus réaliste au regard des aéronautique, les acteurs des
associations de patients. nouvelles technologies ou méme le
leader mondial de parquet, qui
Enguerrand HABRAN propose des outils de e -santé
Grace au transfert de technologies, permettant ~ de  détecter  les
vous  pouvez  mutualiser les déplace ments pour faire de Ila
ressources. CoOestPoope qRieyentioF g tdang certaines
& Pee » et son code pourra a son pathologies.
touAr intégralement étre rfzutilisé pa r . Enguerrand HABRAN
déautres. Cdbest |l a raison pour |l aquelle
nous voulons passer des alliances Pour ma part, j e pense
avec Orphanet ou | 6 AI | possible de faivbashna b9 stad  -up et
Rares. les grandes entreprises cbest ce qu
. nous faisons !
Pierre TRAINEAU
i De la salle
La question du « comment » est
cruciale. Il faudrait dédier une partie Pour les petites associations, la se ule
des fonds consacrés a la recherche solution est la mutualisation. Le role
médicale aux guestions de Il 6 Al Il i ance Mal adi es
ddéorgani sati on. Cbest primerdiah ies faemateeer emi lien
déautres, gui m®r i t e @W&Cldscentres®¢ raféren@e .
Léalliance partenarial e est une autre
piste intéressante. Alain FONTAINE
Alain FONTAINE Ju§qu601/z | a mut uelld i sati o
possible ?
Quelles incidences la télémédecine
peut -elle avoir en termes Enguerrand HABRAN
do®cono?i es Tout dépend de la fagon dont le
vann EERRARI projet est managé. |l faut que
chacun ait sa place, mais il importe
Toutesles enqu°tes montr entausqgiu oddel |t®uver les bons
pourrait améliorer le parcours de collaborateurs. CATEL ou What
soins et faire économiser beaucoup Health sont des écosystemes qui
ddéargent Mai s dans | efavoribeatila msultiplictéd des acteues
se met pas encore en place a grande et le management de projet, pour
échelle. éviter le cloisonnement ou le
Par ailleurs, il me semble inévitable montage « d O U s ne s gaz
que les outils de e -santé soient Pierre TRAINEAU
construits par des laboratoires . :
pharmaceutiques ou des start “up. 1l Se rapprocher_ des r\eseaux_ existants
faut faire avec. Je ne défends pas ce est une solution trés pertinente eE
systeme, mais je le constate. pe u. 0 n,®_ r' euse. 3 ,CO est Souv
Déautres solutions e X iqgelstlgrhd{a ‘?'ec_'s'8”oeH3|% étratrfgle .
des modeles collaboratifs. Mais leur _0 n d®cide qguoun S uj Ae_t
développement massif nécessitera de I-mpor t‘ ant, ,d onc on soinf
« faire avec » les laboratoires pa[t|C|p e a des conférences, efc.
pharmaceutiques T mais  aussi Coest en apprenant et en
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A

l e sujet gue | 6on devimairisent éonte len ehainer de soins
de s®parer | e bon gr ai autodiredu patientyvias éfinareeurs (les
assurances privées, notamment)

De la salle peuvent passer un partenariat avec

Pour en revenir au théme de la des sociétés comme One Medical, ou

mutualisation, la fédération avec des objets connectés T voire

internationale du naevus géant imposer aleursassu r ®s déutiliser
congénital a été ¢ réée en regroupant outil ou de recourir a tel service.

toutes les associations, tous les Ainsi, certains opérateurs prives

praticiens et tous les chercheurs contraignent leurs assurés a passer

dans ce domaine. Nous URe alelé-gopsuligtions avant de

attendu de faire partid®cdaded déaéder voir un m
pui squéi l sdest agi dHEend ®vimljutiigan yeen mati re

P ?‘lr sonnelle . doun ; cherg t“C‘E\t:‘;fldrgne, il I‘egtspossi ble de
Outlis — gue — nous — creons - son passer une télé -consultation au

systematiquement  traduits  dans terme de laquelle le médecin envoie
t(?utfzs . les langues ~de  notre une e -prescription. Le pharmacien
fe_deratlon. Certt_as, Intern_et peut informe ensuite le patient par SMS
faire peur, mais mutualiser nos que sa commande est préte. Ce type

connaissances et nos compéAte;nces de dispositif est possible car le
nous per met doéo°tre _be é{é(fné)&f)étajigé!us
forts. Mal gr ® | es risques quoi l port e,
Internet est un outil merve illeux, En France, le systeme est trés
surtout pour les maladies orphelines. complexe, avec un trés grand
nombr e débacteurs (cing
De la salle d 6 a s s ufnaladee opérateurs
Un récent article par u dans Le priVéS, médecins pUinCS et IibéraUX,
Monde , intitulé « les docteurs 3.0 de établissement de santé publics et
la Silicon Valley », aborde les prives,  etc.).  Pour  modifier
nouveaux types de consultation et concretement nos usages de santé,
les packages santé proposés par One les solutions dévelo ppées doivent
Medical, une société en par tie étre mutualisables afin de permettre
financ®e par Googl e. lewyytiligation grgrh kg iplus grand
One Medical est un réseau de plus de nombre.
200 médecins. Une application

Pr Pascale de Lonlay, centre de
référence des maladies du
m®t abol i sme ° | 6htpital N €

Smartphone de diagnostic et un
bracelet connecté sont fournis a leurs

patients par les organismes
déassurance sant @tts P o uRourquot s leg  associations ne

bobos € , | 6mancd o n est mettraient -elles pas en place, avec

directement envoyée au pharmacien. Orphane t, un label « expert » ? Cela

Cela semble avoir permis de réaliser permettrait aux médecins de gagner

des ®conomies consi d®rumbténps préci€uu Gr mntervenant

pensez -vous ? moins souvent dans des cours ou des
conférences.

Yann FERRARI
Par ailleurs, nous ne sommes pas

Ce type de prise en charge globale équipés pour les télé -consultations.

par un seul opérateur est possible Quoi quoil en soit l a coc
dans le systeme de santé amerlc:sun_. oral e est tr s importante,
En effet, dans la mesure ou ils
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mauvaise
guand nous
nous nous

peut entrainer  une
interprétation, a fortiori
ne savons pas a qui
adressons.

laguelle nous ne faisons jamais de

consultation a distance sans avoir

rencontré le patient  au préalable.
De la salle
De nouveaux médicaments sont

créés dans nos instituts de recherche
francais. En France, en effet, nous
avons débexcell ents
médecins et professeurs de
médecine. Donc non, tout ne viendra

pas des laboratoires
pharmaceutiq ues !

Par ailleurs, le label international
HONcode est devenu payant. Cela
pénalise  fortement les  petites
associations.

Yann FERRARI

Je ne remets nullement en cause la

qualitt des médecins et des
chercheurs francais, bien au
contraire. Mais un certain

prag matisme est indispensable il
est trés difficile de financer un projet
d 6-santé et de le rendre viable.
Dans la réalité du financement de

notre systeme de santé, les
laboratoires pharmaceutiques sont, a

tort ou a raison, incontournables. 9
médecins sur 1 0 qui font de la
recherche sont doéai l
laboratoires.

Pierre TRAINEAU

Le projet dbébune mutual.i
par Orphanet et I 6 Al
Rares est trés intéressant. Le
paysage est ce qubil

pourrons pas le changer tout de
suite. Mais vous pouvez changer, en
définissant plus précisément ce que
vous voulez faire. De multiples
services et solutions existent déja, y
compris des solutions de télé  -conseil.

Forum Orphanet €ducation thérapeutique,-santé, télémédecine |
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Cbhest | a

L de

6i mportant est
| o

on veut

'\4353 iH’éNOAHER pour

Le HONcode, q ui permettait
labelliser les sites Internet de santé,
restait assez peu connu du grand
public. Sans doute faudrait -il créer
une nouvelle labellisation collective,
pour les sites Internet mais aussi
pour toutes les ressources au sens
large.

chercheur s,
Ana RATH

de

C 6 € wne bonne idée. La Ilégislation
étant relativement inefficace, il faut
privilégier les initiatives des
utilisateurs eux -mémes, qui les
mieux a méme de définir leurs
besoins et leurs attentes. Dans ce
contexte, nous devons nous doter de
criteres de qualité , qui restent a
inventer.

Alain FONTAINE

Aucun outil nobéexi
véritablement sens pour les patients.
D6o % | 6i mportance
associations d s |
l 6int ®r °t g®n ®r al
intéréts particuliers, méme si ch aque
association peut avoir besoin de
mettre  en place des  outils
spécifiques.

®s N c

eur s [ es

sati
ance

on
Ma |

port ®e

[ adi es

est et nous ne
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« OrphaGuides » :une application
mobi |l e pour mi eux SOOI nfor mer
en charge et le handicap rare

_ indexées pour 74 maladies. On peut

Marie DANIEL y accéder via la liste alphabétique
Orphanet des maladies ou en entrant
directement le nom de la maladie.

Elles contiennent toutes des

Loapplicat i oQrphaBoides I»e ¢ informations liées au handicap

a été | ancée le 25 janvier dernier, a associé a u ne maladie rare,

| doccasi on de I a  orgahigédsrem d@ volets

internationale des maladies rares. 1 un bref rappel de la maladie

Elle a ® ® con-ue par (a'dafbt@ 8ed r'eslfbrﬁes Orphanet
informatiqgue d6Orphanet potur aigge | 6Encycl opd
les malades et les professionnels professionnelle)  ;

médicaux et médico -sociaux a mieux
s6informer sur tgadepri se

une dih ription des situations
maladies et des handicaps rares. Elle

&cap, des mesures

_ . 0ac P nement et
co mpl te le sitte et 0 %o‘ﬁs%duéngeg dalgsn la vie
mohile Orphanet. quotidi enne (adaptée de
« OrphaGuides » a vu le jour grace | 6Encyclop®die grand p!

au concours de la Caisse nationale de Fessent ori

) . N Ces. fi
solidarit® pour IoaUtor&LB(mrha"Tasong p%rél)nentglés du

au soutien de la Fondation Groupama handicap (MDPH) ot aUx

zoulricgtiosnam di. E!ihaégée I?qr;ﬁ;a?n professionnels de santé (pour les
PP aider a évaluer les besoins des

doorgani sat i-sotale ni ¢ o malades en termes de moyens

les handicaps rartgs et (tju IIDNE:/INRSi’ humains et physiques) e t du champ
avec une convention entre 1a médico -social (Pour les aider a

et Iolns_erm pour augngd oaccompagnement
ressources collectives sur le handicap mal ades) . Mai s el | es A
rare. aussi aux malades, pour les aider a
Léoappl i cat itoita, aceesdible gr a recevoir les aides auxquelles ils
sur Apple et Android. peuvent prétendre, mais aussi a

sensibiliser leur entourage aux
Contenu et fonctionnalités di fficul ts®gencordrent i adu
« OrphaGuides »  contient  des quotidien.
informations spécifiquement dédiées Léongl et Focus handicap
au handicap rare, dans un format également accés a plus de 100
adapt® |l a mo-biditei t ®t e xt0Stgrand public de 16
accessible sans connexion. Orphanet. Il est a noter que cette

fonctionnalité nécessite une

Focus Handicap )
connexion Internet.

Dans | 6 d~acgsl leandicap, des

fiches Handicap embarquées sont Le menu principal donne acces aux

publication s, aux annotations, aux
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favoris, aux publications personnelles handicap et de d ocuments de

et a une aide a la navigation. Un r ®f ®r ence sur | dannonce di
sommaire secondaire permet de la maladie rare, sur la
doafficher une page e mépeplsson e |®maladien rare sur
ddbaccro tre | a tailleldédentpodriaxage, maiasn s e ca
aussi de sbdappropri er dalogud oavert avec kemnassbcations
surlignant 0 U notaet.n lde&d malades afin de recueillir leurs
Léapplication propose |esonsetleus attenex ¢ s
intégré a un traducteur en ligne. Par .
ailleurs, il est possible de partager Alain FONT - AINE
ses notes et annotations en les La création de cette application
envoyant par messagerie. Cela t ®moigne de | o6effort de c
permet un travail collaboratif au sein des informations existantes.
ddéune ®qui pe pluridisciplinaire,
notamment. Isabelle MARCHETTI -
WATERNAUX, association des
Le Cahier Orphanet porteur s déanomal i e
Le Cahier Orphanet «  Vivre avec une chromosomiques
maladie rare en France, aides et Vous avez parlé de 74 maladies.
prestations pour les personnes Qu 6 e n-il posrtles autres ~ ?
atteintes de maladie rare et leurs _
proches » est mis a jour Marie DANIEL
gnnyellemlerjt. _II est élab_oré par une Déautres fiches Handicap
équipe éditoriale pluridiscipl inaire, cour s d6®| aboration. Je
qui comprend des instances d6ai eur s | e concour :
gouverne(nentales, des as_sociations associations our nous aider a
et ddéautres |nst|tut|ogcgom |rCE tra\?a@O(?e’ fagon
Direction générale de la cohésion collaborative et la plus efficace et
sociale, etc.) pertinente possible.
II_ fag:ilite Iﬁa_cc_s aux . informations )
relatives a toutes les aides WATERNAUX
techniques, humaines et financiere s
auxquelles les malades et leurs Les fiches Handicap font -elles
proches peuvent prétendre. Il donne références aux gestes de la vie
également accés aux informations guotidienne, qgui per mette
dédiées aux éléves en situation de acc s 7 17l@aAMPRHdemande
handicap, aux aidants familiaux ou toujours si | 6enf ant sait
encore 7 | dinsertion p déplcersos ialemawe toileties seul,
Le sch®ma national dép%rrexgrgplnelsation
sociale et médico -sociale de la Marie DANIEL
CNSA pour les handicaps rares L
Nous détaillons le plus gra  nd nombre
Ce schéma fixe des objectifs pour un possible de difficultés rencontrées au
meilleur accompagnement des quotidien. Nous avons mis en ligne
personnes en situation de handicap. une sorte de kit de rempl.i
_ fiche Handicap, avec des points trés
Evolutions attendues précis. |l est trés important de
Nous envisageons dravaillerr gnccgliphoration avec les
« OrphaGuides & doun gl ossai ragsocitions de galades pou r avoir
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un retour aussi pointu et précis que

possible sur ces sujets.
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Appli «  Alliance Champagne - Ardenne  »
exempl e doun projet assoc

| 6ensembl e des mal adi es

Isabelle VARNET la méme facon, aucune ne répond
Déléguée régionale Champagne - gl obal ement ° | 6i mpact de
Ardenne Alliance Maladies Rares dans la vie quotidienne, en intégrant

le territoire de  vie. Nous avons donc

décidé de « prendre la place ». En
Pourquoi une application effet, la complémentarité de ces
Smartphone ~ ? paramétres est une plus -value
souhaitée et pertinente dans nos

I it | hologi ivr Armati
Quelle que soit la pathologie, vivre problématiques.

avec une maladie rare dessine les

méme parcours de soins et les Pour quels objectifs ?
mémes parcours de vie @ dodo o _
| 6i mportance de cr ®er LA iechsvsesisqnijes puyants
transversale dédiée a ces  centraliser nl 6i nfor
problématiques communes. nationale et régionale sur les

_ _ _ mal adi es rar-&dire (codest
I s_6ag|s§_a|t a u sasxi de r®pepndleser I 6existant)
be_sglns d0|nf,o_rmat|on et.ﬂ ggc&ﬁ]BS@{;ﬁ‘gF | 6express.i
exprimés par le corps medical et

param®di cal . A | 6occasi

la mala((jie dans le quotidien
demande de réédition du guide |

« vivre 22! 1} ») en objectivant

i | ladi O0®vol ution de | a ma |
(rj)r'alllqu,e «I %Sh maadies Ar\a(rjes ” facilitant la  gestion des
écliné pour la Champagne -Ardenne, situations déourgence

il nous a semblé plus pertinent de |
prévoir une versio n numérique,
actualisable en temps réel.

6organi satiofvousles r en
médicaux ou administratifs :

1 rompre le sentiment
(! sbagissait ®gal ement doed | meotl termee n t du mal ade
profit les nouvelles technologies de sa famille.

|l 6i nformation et de

a La ge%tglgautignidecs ?mlorimgtigns sur
pour aider le malade a étre acteur de

sa sant® en suivant ?VOI%Ta‘rotnphoneasoav rei f

pathologie, en favorisant une logique sttuations dourg

dOETP et de postures ([st&e%ss 8%' dias%r%agnsent t souvent "

en devenant contributeur de sa ospl S at bon et I 6
familiale.

démarche de soins.

Pourquoi en Champagne -

uelle pertinence face a
Q P Ardenne ?

| 6exi s ant

0,
I existe peu Sf' Ihta}mga%gq? Arﬂegne 5 % dela
Smartphone dédiées aux maladies Iuda lon son Cé);cerggcs) par une

rares, et celles qui existent sont soit maladie rare  ( personnes).

informatives, soit fonctionnelles, soit Iao A_RSt € St'tt , tr s q lnvestie
spécifigues a une maladie. Aucune omaine €t a constitue un groupe €

ndest tout cela ° | a Haivaél « n]alad{e§ rﬂr(% é\l%us

avons repondu a son appel a prOJets
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Démocratie sanitaire qui avait pour De la salle, déléguée Alliance
theme « renforcer la place des Maladies Rares de Bretagne

usagers du systeme de soin ». _ ) 3
Est-il envisageable de transférer

Comment ? cette expérience aux autres régions
. de I 6Al Il i ance MKal adies Rar
Nous sommes partis de ce que nous
connaissons nous -mémes, mais nous Isabelle VARNET
avons égale ment sondé des malades,
des repr®sentants F%nocsiu tf\l%uﬁ ago[ns sa|S| )
pportunit® n financ

des professionnels. Nous avons o0sé )
espe®rer et i maginer I élaAp%Fiﬁ caqn abrﬁpdaag&mjemals
ferait sens pour tous les malades, ce l'oobjectif ®tait
gue permet le numérique.

bien de
application  transversale sur le
territoire, pour toutes les maladies

Nous avons fait le choix de recourir rares.
aux services d Gexperte a
P gg e a sqll% .
en d®vel oppement 6a I ations
dans le domaine de la sante. Merci pour le travail considérable que

vous avez fourni !

Cette  application est gratuite,
accessible sur Android et Iphone.

Quelles innovations ?
Léapplication est i plliance -
plusieurs aspects \ C““‘""”J’ﬁ%ﬁﬂ’é‘w
i elle informe et propose des ‘ ¢ AVECUNE MALADIE RAG
fonctionnalités liees au E
guotidien

1 elle aun axe régional ;

i1 elle est multi -publics ;

1 elle est transversale a
| 6ensembl e des
rares ;

9 elle est personnalisable.
Quels impacts ?

Léappl!l i c Aliance €hangpagne -
Ardenne » présente de réels
bénéfices pour les ma lades et leurs

famill es, ainsi gudun grand int ®r °t
pour les professionnels du soin et de

| 6accompagnement . El | e vient

déaill eurs doéoobtenir l e | abel Droit des

patients, qui lui sera remis le 3
novembre 2015.
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Point sur la fermeture
des services doh®ber gement d

associatifs
Accompagner la fermeture de la
Marc HANAUER pl ateforme doh®ber gement
Orphanet Nous avons décidé de ne pas arréter

brutalem ent le service, mais de
Nous avons  développé depuis proposer un accompagnement
quelques années, grace au mécénat adapte  durant la  période de
de la Fondation Groupama pour la transition 2014 -2015. Aussi avons -
Santé, différents services a nous diffusé trois mailing s
destination des associations, au titre doinformation et identific
desquels la plateforme noé®t ai ent plus utilis®s.
doh®bergement de sit es Cchalyeslgmpatugede sompte, nous .
Notre credo dooriginkeMailhgrs | oint®gralit®
suivant : « toute association, méme qui  etaient hébergés sur la
avec peu de moyens, doit pouvoir plateforme,
accéder a la communication sur via. un lien
internet & . Coest ai nsi gStCHrse. nlesy s
avions lancé un service comptes

doh®ber gement d s 2 0 fEBNes  sEnp y
avons d®ci d® doéy mettr dmplenet ¢ p

ainsi que je vous | 6avhloades 5 Eno

du préc édent Forum, dans la mesure cas de

o% il existe aujour dohiesoingdeyr o

alternatives trés faciles a mettre en fermeture est _ _

fuvr e, " des prix trd989nCnolg@sgresi bl e jusquo”

(une cinquantaine doeudetévepar an)
ce faisant, la fermeture de Ila

. Nous avons également mis en place
plateforme ne met pas a mal notre

une application de suivi des comptes

credo. et des demandes.

A | 0 h euubilas, plds de 90 % des Enfin, nous avons fourni des
associations référencées sur explications au cas par cas. La
Orphanet ont un site Web ou un fermeture  définitive du  service
groupe Facebook, 10 % ont une interviendra en janvier 2016.

adresse en asso.orpha.net et 160

comptes (de chercheurs dans le Un nouveau départ

domaine des maladies rares et de Le ri] e d6oOrphanet aupr

centres de référence) sont ouverts associations doit évolu er , m°me soOi l

sur la p lateforme. Au total, plus de reste avant tout un role

20 % des associations ont recouru a doinformation.

nos services a un moment ou un

autre, avant de développer leur Ce qui nous a distingu®, |

propre stratégie numérique. cet accompagnement de | a
acteur maladies rares désintéressé
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commercialement. Notre expertise
doit rester disponible et accessible. Il
est important de garder contact et
proximité avec les associations. Nous
vous invitons donc a nous rencontrer
dans nos locaux !

Nous maintenons aussi notre
participation aux actions de
formation, voire a un futur Hackaton.

Pour finir, je précise que ne plus étre
hébergé par la plateforme Orphanet
ne signifie pas ne plus étre référencé
sur le site Orphanet.

Alain FONTAINE

Le lien humain fait aussi avancer les
choses et permet de construire des
solutions qui font du sens !
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Cloture du Forum

Alain DONNART
Pr ®si dent na MalddibsiRares

Je remercie tous | es intervenants, qui ont per mi
encore, trés enrichissante. Un beau travail collectif a été accompli [

Je remercie également Orphanet, notre partenaire depuis 16 ans.

Jb6adr es s euyne mantfon toute spéciale a la Fondation Groupama pour la
Santé. Nous venons de signer un partenariat sur trois ans pour toutes les actions

doAlliance Mal adi es Rares.
Ana RATH

Directrice doOrphanet
Ce Forum a été formidable : nous nbavions j & dex itemps e u aut
déo®changes et de di scussions. Nous repartons
projections, des envies de partage, des envies
cbest © wvous de faire. Néattendons pas tout de |
preuve de concepts utilisables par tous et aisément mutualisables.
Nous repartons avec quelque chose ~ faire ou, e
de vous retrouver | dann®e prochaine pour dressetl

aujourddhui
Je remercie Alain Don nart, Alain Fontaine et Sophie Dancygier.

Merci a vous tous !

Sophie DANCYGIER
Déléguée générale Fondation Groupama pour la Santé

Je souhaite pour ma part féliciter Ana Rath, Alain Fontaine, Alain Donnart et Marc
Hanauer pour la qualité de ce programme. J 6ai pris | a d®l ®gation de
Groupama pour la santé voila deux ans et demi, et je suis toujours aussi épatée !

Je vous donner rendez -vous | 6ann®e prochaine. Je sui s
nombreuses nouveautés pourront, une fois encore, nous étre prése ntées.
Forum Orphanet €ducation thérapeutique,-santé, télémédecine | ' i mpact du numérixue pour | e
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