Au bl des annZes, autour de Cyril, sOest constituZe une Zq
de bZnZvoles (composZe de professionnels de santZ,
responsables associatifs, de patients gestionnaires de listes
de techniciens) qui forme actuellement le bureau, le Conse
d'Administration et |'’Zquipe technique de l'association
MZdicalistes. L'Zquipe a ~ coeur de rZpondre aux besoin
particuliers de ses hZbergZg;'ils soient ou non adhZrents
I'association

MZdicalistes en Europe

Eurordis (www.eurordis.org) est une importante
organisation europZenne fZdZramlusieurs centaines
dOassociations sur les maladies rareaon seulement en

Europe mais aussi dans le monde entier. MZdicalistes &t

Eurordis se sont unis dans un partenariat destinZ ~ offrir de
services de listes de discussion aux membres des associati
sur les maladies rares.

La conbance accordZe ~ MZdicalistes depuis 2005 p
Eurordis vient rZcompenser IQinvestissement humain const
de 10Zquipe de MZdicalistes au services des person
concernZes par une maladie rare, grave ou chronique.

Soutenir MZdicalistes

Tous les services proposZs par MZdicalistes sont gratuits et

aucun cas adhZrer n'est une obligation pour en bZnZbcig

sans aucune limitation.

MZdicalistes ne fonctionne qugr¥o.ce aux adhZsions et aux
dons. En adhZrant, vous aidez MZdicalistes ~ poursuivre so
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action de mise en contact des personnes touchZes par une

maladie rare, grave ou chronique et d'hZbergement de sit
d'associations Tuvrant dans le domaine de la santZ.

En adhZrant, vous pourrez bZnZbcier d'une rZduction
d'imp™t; MZdicalistes a en effet Ztieconnue d'IntZret
GZnZrd le 7 juin 2004 par IOadministration Pscale. Si vo

souhaitez nous aider, vous pouvez le faire en vous rendant|”

IGadresseww.medicalistes.org/aider.

Bien entendu, toutes les autres formes de soutien sont |
bienvenues. Comme par exemple le don de matZri

informatique, le soutien Pnancier (don ou subvention) ou

bien IGapport de compZtences informatiques.

N'hZsitez pas ~ nous contactetonjour@medicalistes.org
ou sur notre sitevww.medicalistes.org
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JOai lancZ en mai 2004 le premier site francophontamls les
vasculaireBoidistes de discusgisont reliZes. Le site et la lig
hZbergZs par MZdicalistes.

A |Qorigine de mon entreprise, jOZtais complstement s
chose qui me soit arrivZe, cOest de tomber sur [Oadressé
cours de mes recherches pour trouver un thergeur. Je
de site Web, je ne connaissais pas bien lOinformatique
MZdicalistes, gratuitement et rapidement, tous les servic
techniques que je pouvais espZrer.

Mon site a pris de IOessor, il ne cesse de cro’tre. Le sefvice t
Mzdicalistes pour le site et la liste est toujours impecca Ii[
nOest pas le principal : jOai ZtZ accompagnZe "mpral
MZdicalistes dans mon dZmarrage et je continue de |Q4tre
dZveloppement. Je peux toujours compter sur leur aide. Il 5
et terriblement efficaces. En ce moment, je travaille ~ la|c

association sur les anomalies vasculaires, et je les consult

7 ati

Aucun autre organisme auquel je me suis adressZ,
soutenir et encadrer de cette maniere |Oinitiative personne
Merci MZdicalistes!! Et longue vie!!

Lise Daoust

Au diagnostic de mon enfant, le ciel nous est tombZ spf
fils avait un cancer. Durant 2 mois, nous Ztions perdus, se
demi-mots par le milieu hospitalier, et toujours rZduit au stri

et par des termes mZdicaux (normal). Et puis j'ai trouvZ gette lis
cefte s

on se rend compte - enfin - que I'on n'est plus seul dans
particuliere, d'autres parents connaissent la meme angoisse, [la m

Et tout ce que l'on peut ressentir est enfin compris, meme |
proches - amis ou famille - qui essaient tres gentiment, ne|peu
saisir, on est projetZ dans un autre monde que seules les
peuvent comprendre. J'ai voulu dans un premier temps
ment! ce que signifiaient ces traitements envisagZs pour m
des parents - des gens comme moi donc - m'ont rZpondy
les miens donc, et tout s'est ZclairZ. Et puis, sur cette listg, ¢
gue certains enfants s'en sortait, quel espoir !

savoir

ec
n v

Parfois en dZtresse morale, je venais coucher quelqUes
dZsespoir, et tout de suite, plusieurs rZponses me pary
remonter le moral mais aussi me disaient que tout ce que
normal ! On se permet parfois d'aborder meme des ths
n'‘oserions verbalement. Plus tard, jarrivais moi-meme
"nouveaux" arrivants ou renseigner les autres parents. Sur Id li
pas de faux sentiments, pas le temps ni la place pour a, t
est sincere et pensZ. Bref, je n‘aurais pas connu cette liste||j
comment j'aurais vZcu la maladie de mon enfant, je ne sajs
tenu le coup psychologigheremdonc ~ cette liste d'exister.

Claire, maman de Tom
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GratuitZ des services

Tous les services proposZs par MZdicalistes sont, statuta

rement,gratuits etexempts de publicitZ commerciale
e: notre
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e \lg. maladie, lorsqu'elle estare, grave ou chronique, met

S Pligsirs proches, en situation d'isolement. Ces dernieres

onc

s d'une maladie rare, grave ou chronique, autrefois
et communiquer entre eux par ce biais.

negedene sens moins sewdt une phrase qui revient tres

ntais Ztait

re Igﬁfaicalistes est une association fondZe dans le but d
il
ui ] )
Sagrqp&es. Il 's'agit non seulement d'entrer en relation aved
i jadi@igres patients mais aussi d'Ztablir une communication
plusieurs autour de la maladie. Les discussions portent su
les aspects matZriels et quotidiens de la maladie tout auta
que sur la recherche d'informations ou le soutien moral.

frZquemment les personnes qui en sont touchZes, ainsi qu

gst Ecﬁ%geom vu la gZnZralisation de l'acces " Internet et des
Ofyeatx types de communication (emails, forums, listes dg
o[ﬁg&@sion, etc...) qui lui sont associZs. Ainsi, les patients

d egre en relation, gr¥%.ce aux listes de discussion, de
Sp%&ﬁ(gnnes touchZes par une meme maladie, ainsi que leur

Hvait 1805 les uns des autres, peuvent maintenant se regrouper
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J’ai toujours pensé que les discussions entre patients sont une
bonne chose, mais un cancer chez quelqu’un de proche m’a
permis de constater que c’est encore plus vrai que je ne le
pensais. Dr EV.

Sites Internet pour les associations

Tout abonnZ " une liste re<oit les messages de cette liste par
email et peut poster ~ toutes les autres personnes inscrites.
Ces listes, fonctionnant gr%oce ~ un systeme automatisZ qui
redistribue les emails ~ tous les abonnZs, sont gZrZes et
animZes par des personnes concernZes par la maladie en
guestion. Souvent ces gestionnaires sont des patients ou
proches de patients, mais il peut s'agir Zgalement de
professionnels de santZ. Ainsi, une des listes les plus
anciennes proposZe par MZdicalistes est la listeco-Fr,
regroupant des parents d'enfants atteints de mucoviscidose,
des professionnels de santZ et des malades eux-memes.

MZdicalistes propose maintenant de nombreuses listes
comme par exemple des listes destinZes aux parents d'enfants
atteints deleucZmies aux proches de patients atteints de la
maladie dAlzheimer, aux patients atteints de la maladie de
Parkinson ou encore d'urcancerdu poumon.

Les discussions entre abonnZs ne sont pas visibles sur
Internet. Au moment de l'abonnement, un mot de passe

individuel est attribuZ et ce mot de passe est requis pour
accZder aux archives et ~ tout ce qui concerne la liste en

guestion. L'abonnement ~ ces listes peut stre libre ou soumis

" I'approbation des gestionnaires.

Suivre les Zchanges d'une liste est ui#marche anonyme

» ConformZment "~ sa Charte, MZdicalistes s'engage |
ne pas divulguer les adresses emails, ni toute
information personnelle fournies par ses utilisateurs

» Archivages des contributions

» Adresse email anonyme sur simple demande pour les
abonnZs

» Tout message postZ ~ une liste ne peut avoir qu'ur
but informatif et ne peut en aucun cas stre assimilZ -
un avis mZdical. Toute information relative ~ une
thZrapeutique ou ~ un diagnostic doit stre resue sous
rZserve; seul votre mZdecin est habilitZ ~ conbrmer la
validitZ d'une telle information.

» MZdicalistes estccrZditZ par la Haute AutoritZ de
SantZ, via HONcode

Z L. t comme un petit phare dans la nuit, elle permet de
E E | D B M l I l ' i1, ddlsavoir ou l'on va, ou l'on est. C'est un point d'orgue
" qui perinet de se retrouver, de ne plus étre seul face a la
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Pour les associations fuvrant dans le domaine de la santZ,
avoir un site Internet est l'opportunitZ de se faire conna’tre
d'un large public. Pour tre "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, etc... disposant
de serveurs et de la technologie adZquate permettant de
mettre des sites "sur Internet").

Une fois I'nZbergeur trouvZ, l'association qui souhaite avoir
un site Internet doit Zgalement le crZer et le mettre sur le
serveur, puis le mettre ~ jour rZgulierement. Pour cela,
souvent, elle fera appel ~ une personne (umebmaster)
ayant des compZtences en matisre de crZation et gestion de
sites Internet.

MZdicalistes therge, en plus des listes de discussion, des
sites Internet d'associations iuvrant dans le domaine de la
santZ. Ce service est Zgalemegtatuit et exempt de
publicitZ. Pour l'essentiel, il s'agit de sites d'associations
comme par exemple le site de la FZdZration LeucZmie Espoir
(www.leucemie-espoir.org mais il peut s'agir de sites
personnels sur des themes liZs ~ la santZ (souvent des patients
rZunissant sur un site des informations sur leur maladie).

L'Zquipe technique de MZdicalistes assure le bon
fonctionnement des services ainsi quedepport technique
aux hZbergZs.

Dans le but de donner la possibilitZ ~ toute association
luvrant dans le domaine de la santZ de dispodacilement
d'un site Internet, MZdicalistes propose Zgalement des outils
spZcibquesGMS) prZinstallZs sur ses serveurs, accessibles
aux personnessans aucune compZtence informatique
particuliere et permettant la crZation et la gestion simple de
sites Internet.

Listes pour les professionnels de santZ

HZbergement de blogs et de forums

maladie. Merci. Bernadette

» Espace-disque et nombre d'adresses
emails non strictement limitZs

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

MZdicalistes hZberge Zgalement des listes de discussion
destinZes auprofessionnels de sant{mZdecins, professions
paramZdicales, etc...). Ces listes permettent I'Zchange entrg
professionnels. L'acces est Zvidemment soumis ~ conditions
(par exemple tre inscrit ~ 'Ordre des MZdecins). Une liste
peut etre associZe ~ un site, comme par exemple la liste
Dermatolist est associZe au sit@vw.dermatonet.comcrZZs
par un dermatologue.

MZdicalistes hZberge aussi delegs, journaux personnels de

personnes souhaitant tZmoigner sur Internet du quotidien de
leur maladie ou donner par ce biais des nouvelles ~ leur
entourage. Sur simple demande, il est possible de sZcurisel
I'acces au blog par des identibants personnels.

Les forums chmatiques peuvent, tout comme les listes, stre
destinZs au Grand Public ou aux Professionnels de SantZ.

LOZquipe
MZdicalistes est constituZ emssociation ~ but non lucratif
(dite "Loi 1901") depuis avril 2004 mais, en rZalitZ, les
premisres listes de discussion ont ZtZ crZ£es 1997 par
Cyril QuZmeras, alors Ztudiant en mZdecine et passionnZ
dinformatique, apres quiil eut constatZ que ce type de
service dZj" fort rZpandu aux USA n'exista@ncore 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 ses listes et les sites Internet.
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