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| es maladies rares

Touchent plus de 3 millions de personnes en France

Apparaissent plus souvent dans I'enfance

Touchent toutes les catégories sociales, toutes les zones geographiques
Difficiles a identifier

Tres peu connues, source d’errance diagnostique et théerapeutique

Sources : Ministere du travail, de la santé et des solidarités (2023)
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Les promesses de la structuration et du
numerigue

La structure institutionnelle était supposée « réduire » la vulnérabilité des patients :
Melilleur acces au diagnostic et aux traitements

Acces aux résultats de la recherche et participation aux essais cliniques
Suivi medical regulier dans un centre de compétences ou de reférence

Le numeérique doit faciliter la réalisation de ces objectifs via la création de
plateformes centralisées :

Orphanet
Filieres de Santé Maladies Rares
Mon Espace Santé par ’Assurance Maladie
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Qu’en est-il réellement pour les patients ?

Est-ce que les plateformes numeériques participent a I'émancipation et a la
reduction de la vulnérabilité des personnes atteintes de maladies rares ?

La numérisation fragilise-t-elle au contraire encore plus les patients et leurs
familles ?

Quels types de vulnérabilites sont amplifiés ou diminués ?

Comment les personnes atteintes de maladies rares gerent leurs soins ?
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Projet de recherche ORTIC : méthodologie

Financeé par la Drees-Mire (2021-2023)
Revue de littérature sur les plateformes numeriques comme outils de coordination

Questionnaire patient Lime Survey : 660 réponses, dont 405 exploitables
Diffusé en ligne via les reseaux associatifs de septembre 2022 a fevrier 2023
41 questions fermeées et 3 questions ouvertes

Questions sur : obtention du diagnostic, prise en charge par les centres maladies
rares, usage des outils numeériques pour prise en charge de la maladie, coordination
des soins des patients a partir du domicile, prise en charge medico-sociale

Entretiens semi-directifs avec 9 professionnels de santé (coordinateurs, chefs de
projet ou animateurs)

Analyses comparatives de différentes plateformes de coordination
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Reésultats
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Des repondants vulnerables et peu autonomes...

Taches administratives 54,4

Autonomie 37,9

Mobilité physique 30,7

Anxiété/Dépression 19,3

Douleurs/Inconfort 14,6
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
Niveau de difficulté (%)
Aucune difficulté w Difficulté moyenne m Difficulté extréme (n = 405)
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... dépendants pour de nombreuses activites

Aide pour les activités domestiques 176

Aide pour les déplacements 172

Aide car altération des fonctions mentales _ 59

Aide a la parole _ 45
Aide car altération des fonctions sensorielles _ 45
0 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200
Effectifs (Plusieurs réponses étaient possibles)
(n = 405) P P
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Fragilisés au niveau numerigue par la maladie

Certains doivent acquérir des outils numeériques adaptes au handicap

13,6 % des répondants indiquent avoir besoin d’équipements spécifigues

Clavier adapté/tactile ou souris ergonomique
ou tracking ball

Visionnage
grossissant ou ecran
pour malvoyants

Ordinateur ou tablette a
commande oculaire de
type Tobii

Tablette/écran a
pictogrammes
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lIs sont tres utilisateurs d'appareils
numeriques ...

Smartphone 34 56
Ordinateur portable 105
Tablette numeérique _ 85 192

0 50 100 150 200 250 300 350
Effectifs

mTres souvent ™ Souvent Parfois Jamais
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(n = 405)




...pour se renseigner et gerer leur maladie

S'informer sur la maladie

Avoir de témoignages d'autres patients

Se renseigner sur les thérapies alternatives
Prendre des rendez-vous en ligne
S'informer sur les lieux de prise en charge
S'informer sur les aides disponibles

Autres motifs

S'informer sur les services sociaux disponibles

333
250
223
223
135
128
47
40
50 100 150 200 250 300 350
Effectifs
(n = 405) (Plusieurs réponses étaient possibles)
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Mais des difficultes pour s’informer sur les
maladies rares via internet persistent

4 ) @ )
Dispersion de :
SRt os e S Informations ayant des
de nombreux sites lacunes (64,19%)
(70,37 %) N J
| 4
Difficultés
rencontrees
4 )
Informations trop Igacg(rirg];élr?enss
techniques (62,47 %) (61,98 %)
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Les dispositifs institutionnels maladies rares
restent relativement mal connus des
repondants ...

Connaissance des CRMR

Connaissance des FSMR

Connaissance des CCMR

0 50 100 150 200 250 300
Effectifs

m Oui Incertain
(n = 405)




...leurs plateformes numeériques, peu
consultees...

Bl 15

- , : 28

Filiere de santé maladie rare 118
244
11
Centre référence maladie rare L 112
263
W 10
31
Orphanet 153
211
N 4
Solidarites-santé.gouv s 94
299
0 50 100 150 200 250 300 350
Effectifs
mTres Frequemment Fréguemment Parfois Jamais (n =405)
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... et les centres specialises sont
relativement peu fréguentes

I -

CRMR 47
119

B

CCMR 24
172
0 20 40 60 80 100 120 140 160 180 200
Effectifs
m Régulierement Occasionnellement Jamais

(n = 239)

ISABELLE HIRTZLIN - ASTRID LAMBERT - PRESENTATION COLLOQUE VULNERABILITES EN SANTE DU 27/03/2024



Des outils généralistes, hors plateformes
maladies rares et souvent « manuels », sont
utilisés pour coordonner les soins

(n = 405)




En résume :

Des fragilités persistantes malgré les dispositifs mis en place :
Difficultés d’acces aux informations des reseaux de prise en
charge en ville

Plateformes peu ergonomiques, pas interopérables,
notamment avec les sites de prise de RDV ou la gestion du
dossier médical)

Perte de lisibilité avec la multiplication des strates de prise en
charge (CRMR, CCMR, FSMR)

Fragilisation des patients par les plateformes censées les aider
En réponse de la vulnérabilité « numérique », autonomisation des patients
Comment parviennent-ils a se « dé-vulnérabiliser » via le numérique malgré ces

obstacles ?
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Les sites internet associatifs propre a leur
maladie sont privilegiés ...

P 160

Association de patients 123
122
. 25
Alliance maladies rares 87
292
| 10
Solhand 18
377
N 11
Eurordis 34
360
0 50 100 150 200 250 300 350 400
Effectifs
®m Fréguemment Parfois Jamais (n = 405)
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... ainsi que les reseaux sociaux

Whatsapp -- 6,17% 77,28%
Instagram -- 9,38% 77,04%

2,712% 1,73%

Twitter [ 92,59%
2,96%
1,73% 3 729

Tiktok - 92.35%

3,21%
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Fréquence d’utilisation (%)

mTrés souvent mSouvent = Parfois Non (n = 405)
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Limportance des réseaux sociaux comme [E#
moyen d’agir sur la vulnérabilité o

Agir sur

lisolement =

Agir sur les
lacunes de
coordination

Aqir sur le
manque
d’informations

—

——

f

Discuter avec d'autres patients
Participer aux activités d'associations maladie rare
Simplement garder du lien social

Se divertir ou rencontrer des gens

\

Em—

Obtenir un avis médical
Echanger des adresses de professionnel de santé
f

S'informer sur les thérapies alternatives

Obtenir des informations médicales

O
213
112
115
93
13
80
91
181
0 50 100 150 200 250
Effectifs
(n =405) (Plusieurs réponses étaient possibles)
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Agir sur la vulnerabilité : circulation des savoirs et
genese des experts profanes

Sphere scientifique Les « profanes »
Professionnels de -
santé Les patients

Savoirs « profanes »,
 issus de I’expérience
de la maladie

Savoirs N Savoirs
« professionnels » associatifs

v

Experts profanes

Sources : Lochart et Simonet (2009)
Akrich et Rabeharisoa (2012)
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Enseignements et solutions
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Quelles solutions institutionnelles
pourraient étre envisagees?

Coordonner les soins via une plateforme unique,
ergonomique et interactive

Acces des malades a une information fiable qui ne soit pas
trop technique et utilisant des supports adaptés (vidéo, cartes
Interactives avec prise de RDV integree ...)

Ameéliorer les compeéetences numeérigues des patients et
garantir leur acces a un éequipement adapte (via une aide
financiere a l'achat, formations, installation a domicile du
matériel informatique par un personnel qualifié ...)

Offrir la possibilité de recourir a un contact humain par
visioconférence ou teléphone avec les centres de prise en
charge et les services administratifs (MDPH...)
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