FORMATION “ITINERAIRE MALADIE RARE”

Un levier pour améliorer I'accompagnement
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INTRODUCTION

En Occitanie, 300 000 personnes sont concernées par une maladie rare, entrainant des errances diagnostiques et des parcours complexes. Le constat de MROc : Les chiffres
d’enquétes réalisées en 2021 par Maladies Rares Occitanie montrent que 79% des personnes concernées par une maladie rare considérent que les professionnels qui les
accompagnent ne connaissent pas leur maladie et 75% des professionnels de ville ne connaissent pas I'existence des centres experts maladie rare. Face & ce défi, Maladies Rares
Occitanie (MROc) a élaboré puis proposé une formation innovante aux Dispositifs d’Appui & la Coordination (DAC) et & leurs partenaires.

L'objectif stratégique de ce projet s'inscrit dans la mission de Maladies Rares Occitanie, définie par I'’ARS Occitanie afin d’améliorer les parcours des personnes concernées par la
maladie rare ou en errance de diagnostic.
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Phase 1 : Construction de |'outil pédagogique carte mentale « Itinéraire Maladie Rare » : outil concu par les représentants régionaux et nationaux (présents dans le comité de

pilotage et groupe de travail) avec le soutien d’Alliance Maladies Rares, de I’ARS Occitanie et de ['URPS médecins d'Occitanie.

Cheffe de projet filiére de santé maladies rares ; Médecin et IDE centres experts CHU Occitanie ; Médecin ARS Occitanie ; Médecin libéral et médecin URPS ; Salariées Maladies Rares Occitanie ; Pédopsychiatre secteur médico-
social ; Patient partenaire ; Fédération d’associations de patients ; Cheffe de projet FACS Occitanie

Phase 2 : Formation des professionnels en Occitanie
Phase 3 : D’un outil Occitan & un outil national (Grand Est]

Basée sur |'outil pédagogique carte mentale « ltinéraire Maladie Rare », cette formation interactive aide les professionnels & mieux repérer, orienter et accompagner les personnes
concernées. Animée par un quadrindme médecin, IDE, assistante sociale et patiente partenaire, elle valorise les savoirs expérientiels et propose des outils concrets via des ateliers,
vidéos et analyses de cas.

» La participation d'une patiente partenaire permet de renforcer I'impact des informations transmises, valorisant leur expertise expérientielle et leurs connaissances pointues des
pathologies et du systéme de santé.

Les intervenantes issues de divers métiers offrent plusieurs regards sur les parcours, ce qui permet d'aborder tous les aspects de la problématique et de répondre aux
préoccupations des apprenants eux-mémes issus de plusieurs corps de métier.
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La carte mentale : ltinéraire Maladie Rare

>0 Outil numérique : Visuel du parcours global (soin, santé, vie) - Pensée pluridisciplinaire - Le « parcours » de la personne n’est pas linéaire.

$'PUBLIC : Professionnels des structures de coordination en santé (DAC, CPTS.. )
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L \ / LZPRE-REQUIS : Avoir une expérience dans |'accompagnement/coordination de parcours

® 2023 Maladies Rares Occitanie = &1 OBJECT’FS
\ |/ O, Repérer une situation de maladie rare/errance.
o (TP [tinéraire € Accompagner personnes & pros dans le parcours de soin/santé/vie.
" Maladie Rare _.-——--o % Prévenir les ruptures de parcours.
LE CHEMIN VERS LES SOLUTIONS
“ 'llyl ¥t Utiliser la carte mentale « ltinéraire Maladie Rare ».

- | CONTENU (Modules)
Itinéraire Maladie rare @ e . , . .
/ 1.Identifier la maladie rare ou l'errance de diagnostic

Transition Enfant - Adulte - O

Senior (

2.Connaitre les spéciticités des maladies rares pour mieux analyser.

3.Cartographier & mobiliser les ressources maladies rares
4. Repérer/Anticiper les potentiels points de ruptures de parcours

00e Accompagnement socialet _,

'O‘ médico social -

5.Intégrer les problématiques du parcours maladies rares dans la pratique professionnelle
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Associations de patients

Les modalités autour d’une participation active des apprenants : ¢ Ateliers, I vidéos, “ carte mentale, ? Quizz, [® échanges de pratiques ...
Certification Qualiopi pour cette formation grace a la FACS Occitanie.
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RESULTATS

Depuis 2023, 130 professionnels ont été formés, avec un total de 11 sessions de formations auprés des Dispositits d’Appui @ la Coordination (DAC) et leurs partenaires en Occitanie

et en Grand Est. Le taux de satistaction atteint 9,8/10 sur Appui Santé Occitanie Formation.

Retour d’évaluation de la formation : Nuage de mot réalisé & partir des retours des professionnels & la question :
« Le nuage de mots illustre ce que les professionnels retiennent de la formation. Qu’est ce que je raméne dans ma valise ?
Connaissance du terrain  Inferactivité Ressources maladies rares Inter DAC
« Verbatim des apprenants a chaud post formation : Pluridisciplinarite  Carte mentale Apport théoriques
“Dynamisme et interactivité” Ludique
“La pédagogie utilisée vraiment top pour apprendre sans s‘en rendre compte” . . 2 .
“La collaboration, la sollicitation des centres experts, ['utilisation de la carte mentale” Bienveillance EC ha nges Ecoute Enrichissant  Participatif
“Echange sur les pratiques et via les activés proposées les situations que nous rencontrons concernant les MR” Témoignage patiente experte Convivialité L'équipe de formatrices ~ Accessibilité

Méthodes de travail Savoirs partagés

CONCLUSION §

Cette formation encourage 'usage de la carte mentale comme outil intégré au quotidien des professionnels. Elle est inscrite dans le Plan National Maladies Rares 4 (Objectif 5,
Action 5.1) et reconnue dans le Plan Régional de Santé Occitanie. Elle a également renforcé I'engagement de I'équipe dans le partenariat patient, désormais placé au ceeur de la
formation et de nombreuses autres activités.

Avec cette initiative, Maladies Rares Occitanie poursuit son ambition : diffuser une véritable culture du partenariat et de I'expertise maladies rares, afin que chaque professionnel
formé devienne a son tour un relais essentiel au niveau de chaque territoire.

Parce que mieux former, c’est mieux accompagner, cette formation constitue une opportunité d’améliorer I'accompagnement des personnes concernées par une maladie rare et
bétir un réseau de professionnels engagés et solidaires.
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