Au bl desannZesautour de Cyril, sOestonstituZeune Zquipe
de bZnZvoles(composZede professionnelsde santZ, de
responsablesssociatifsde patientsgestionnairesle listes et
de techniciens)qui forme actuellementle bureau, le Conseil
d'Administration et I'Zquipe technique de l'association
MZdicalistes. L'Zquipe a ~ coeur de rZpondre aux besoins
particuliers de seshZbergZsqu'ils soient ou non adhérents a
I'association.

MEDICALISTES EN EUROPE

‘

Eurordis (www.eurordis.org) est une importante

organisation europZenne fZdZrant plusieurs centaines

d’associations sur les maladies rares, non seulementen

Europe mais aussi dans le monde entier. MZdicalistes et

Eurordis sesont unis dansun partenariatdestinZ” offrir des
servicesde listesde discussionaux membresdesassociations
sur les maladies rares.

La conbance accordZe~ MZdicalistes depuis 2005 par
Eurordis vient rZcompensetOinvestissemehtimain constant
de 10Zquipede MZdicalistes au services des personnes
concernZes par une maladie rare, grave ou chronique.

SOUTENIR MEDICALISTES

‘

Tous les servicesproposZspar MZdicalistessont gratuits et
en aucuncasadhZrern'estune obligation pour en bZnZbcier,
sans aucune limitation.

MZdicalistesne fonctionne que grace aux adhésions et aux
dons. En adhZrant,vous aidezMZdicalistes” poursuivreson
action de mise en contact des personnestouchZespar une
maladierare, grave ou chronique et d'hZbergemente sites
d'associations Tuvrant dans le domaine de la santZ.

En adhérant, vous pourrez bénéficier d'une réduction
d'impét ; MZdicalistesa en effet ZtZ reconnue d'Intérét
Général le 7 juin 2004 par |[QadministratiorPscale.Si vous
souhaiteznous aider, vous pouvezle faire en vousrendant”
IOadresseww.medicalistes.org/aider.

Bien entendu, toutes les autres formes de soutien sont les
bienvenues. Comme par exemple le don de matZriel
informatique, le soutien Pnancier (don ou subvention) ou
bien IGapport de compZtences informatiques.

N'hZsitez pas " nous contactebonjour@medicalistes.org
ou sur notre sitevww.medicalistes.org.
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PRESENTATION

GRATUITE DES SERVICES

‘ ‘
Al

Tous les servicesproposZspar MZdicalistessont, statutar
rement,gratuits €texempts de publicité commerciale.

ROMPRE L’ ISOLEMENT

La maladie,lorsqu'elle estrare, grave ou chronique, met
frZquemmentles personnesqui en sont touchZesainsi que
leurs proches, en situation d'isolement. Ces dernisres
annZesont vu la gZnZralisatiorde l'acces ” Internet et des
nouveauxtypesde communication(emails,forums, listesde
discussion,etc...) qui lui sont associZsAinsi, les patients
atteints d'une maladierare, grave ou chronique, autrefois
isolZsles uns des autres, peuvent maintenantse regrouper
et communiquer entre eux par ce biais.

"Je me sensmoins seul" est une phrase qui revient tres
souvent de la part de nos utilisateurs.

MZdicalistes est une associationfondZe dans le but de
mettre en relation, gr¥%.ceaux listes de discussion, des
personnestouchZespar une meme maladie,ainsi que leurs
proches.ll s'agit non seulementd'entrer en relation avec
d'autres patients mais aussid'Ztablir une communication”

plusieursautour de la maladie.Les discussiongortent sur
les aspectsmatZrielset quotidiensde la maladietout autant
que sur la recherche d'informations ou le soutien moral.
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maladie. Mer ci. ! ! ! ! Bernadette

Tout abonnZ" une liste re«oit les messagesle cette liste par
email et peut poster ~ toutes les autres personnesinscrites.
Ces listes, fonctionnant gréec€ un systeme automatisZqui
redistribue les emails ~ tous les abonnZs, sont gZrZes et
animZespar des personnesconcernZespar la maladie en
guestion. Souvent ces gestionnairessont des patients ou
proches de patients, mais il peut s'agir Zgalementde
professionnels de santZ. Ainsi, une des listes les plus
anciennesproposZepar MZdicalistesest la liste Muco-Fr,

regroupant des parents d'enfants atteints de mucoviscidose,

des professionnels de santZ et des malades eux-memes.

MZdicalistes propose maintenant de nombreuses listes
commepar exempledeslistesdestinZesaux parentsd'enfants
atteints de leucémies, aux prochesde patients atteints de la
maladie d'Alzheimer, aux patients atteints de la maladiede
Parkinson ou encore d'urtancer du poumon.

Les discussionsentre abonnZsne sont pas visibles sur
Internet. Au moment de I'abonnement,un mot de passe
individuel est attribuZ et ce mot de passeest requis pour
accZderaux archiveset ™ tout ce qui concernela liste en
question.L'abonnement” ceslistespeut etre libre ou soumis
"~ I'approbation des gestionnaires.

Suivre les Zchanges d'une liste est Wlénarche anonyme.

= ConformZment™ sa Charte, MZdicalistess'engage’
ne pas divulguer les adresses emails, ni toute
information personnelle fournies par ses utilisateurs

= Archivages des contributions

= Adresseemailanonymesur simpledemandepour les
abonnZs

» Tout messagepostZ” une liste ne peut avoir qu'un
but informatif et ne peut en aucun casstre assimilZ
un avis mZdical. Toute information relative ~ une
thZrapeutiqueou ~ un diagnosticdoit stre resue sous
rZserve;seul votre mZdecinest habilitZ > conbrmerla
validitZ d'une telle information.

SITES INTERNET POUR LES ASSOCIATIONS

Pour les associationduvrant dansle domainede la santZ,
avoir un site Internet est l'opportunitZ de se faire conna’tre
d'un large public. Pour stre "sur Internet”, un site doit au
prZalable stre hZbergZ sur un serveur. Une association
souhaitant avoir un site Internet devra donc trouver un
hZbergeur(personne,entreprise,association gtc... disposant
de serveurs et de la technologie adZquatepermettant de
mettre des sites "sur Internet").

Une fois I'hébergeur trouvZ, l'associationqui souhaiteavoir
un site Internet doit Zgalemente crZer et le mettre sur le
serveur, puis le mettre ~ jour rZgulisrement. Pour cela,
souvent, elle fera appel © une personne (Un webmaster)
ayant des compZtence®n matisre de crZationet gestionde
sites Internet.

MZdicaIistestherge,en plus des listes de discussion,des
sites Internet d'associationduvrant dansle domainede la

santZ. Ce service est Zgalementgratuit €t exempt de

publicité. Pour l'essentiel,il s'agit de sites d'associations
commepar exemplele site de la FZdZration_eucZmieEspoir

(www.leucemie-espoir.org mais il peut s'agir de sites
personnelssur desthemesliZs™ la santZ(souventdespatients
rZunissant sur un site des informations sur leur maladie).

L'Zquipe technique de MZdicalistes assure le bon
fonctionnementdes servicesainsi que le support technique
aux hZbergZs.

Dans le but de donner la possibilitZ > toute association
luvrant dansle domainede la santZde disposerfacilement
d'un site Internet, MZdicalistesproposeZgalementlesoutils
spZcibqueg§CMS) préinstallés sur sesserveurs,accessibles
aux personnes sans aucune compétence informatique
particuliere et permettantla crZationet la gestionsimple de
sites Internet.

= Espace-disqueet nombre d'adresses
emails non strictement limitZs

» Statistiques de visites incluses
» Sous-domaines sur simple demande
» CMS proposZs prZinstallZs

LISTES POUR LES PROFESSIONNELS DE SANTE

MZdicalistes hZberge Zgalementdes listes de discussion
destinZesaux professionnels de santé (mZdecinsprofessions
paramZdicalesetc...). Ces listes permettent I'Zchangeentre
professionnelsL'acces est Zvidemmentsoumis™ conditions
(par exemplestre inscrit ~ I'Ordre desMZdecins).Une liste
peut stre associZ€" un site, comme par exemple la liste
Dermatolist estassociZeu site www.dermatonet.comcrZZs
par un dermatologue.

HEBERGEMENT DE BLOGS ET DE FORUMS

|

MZdicalisteshZbergeaussidesblogs, journaux personnelsde
personnessouhaitanttZmoignersur Internet du quotidien de
leur maladie ou donner par ce biais des nouvelles” leur
entourage.Sur simple demande,il est possiblede sZcuriser
I'acces au blog par des identibants personnels.

Les forums chmatiqueSpeuvent,tout commeles listes, stre
destinZs au Grand Public ou aux Professionnels de SantZ.

L’EQUIPE

MZdicalistesest constituZen association a but non lucratif

(dite "Loi 1901") depuis avril 2004 mais, en rZalitZ, les

premisres listes de discussionont ZtZ crZZesen 1997 par

Cyril QuZmeras,alors Ztudiant en mZdecineet passionnZ
dinformatique, apres qu'il eut constatZ que ce type de

servicedZj" fort rZpanduaux USA n'existait encore que tres

peu en France. Peu ~ peu, le nombre de listes a augmentZ et,

des fin 2001, c'est sur son propre serveur que Cyril QuZmeras

hZberge seslistes et les sites | nternet.
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