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Contexte: les cholestases de |'enfant

 Les cholestases de lenfant se présentent le plus souvent
pendant la periode neonatale. Elles constituent la principale
cause dhospitalisation dans un service dhepatologie
pediatrique et representent 80% des indications de
transplantation hépatique chez l'enfant.

* Les cholestases du houveau ne: .
* Ont une incidence relativement elevee (1 naissance sur 2500). ~
« Ont une grande variete de cause.
« Engagent le pronostic vital pour un grand nombre d'entre elles.

» Les deficits héereditaire de synthese en acides biliaires (DSAB)
sont des maladies rares du foie qui menacent la vie des patients.
Elles se manifestent geneéralement par une cholestase pendant
l'enfance.
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Problematiques des cholestases de l'enfant

« Parvenir a identifier sans delai une
cholestase afin d'orienter le patient
vers la bonne structure et de poser
le diagnostic

»  Erreur a eviter a tout prix: considerer comme physiologique un ictére de
plus de 10 jours, ..

* Pouvolir rapidement initier le
traitement opportun qui s'avere
vitale dans de nombreux cas

*  Exemple de ['atrésie des voies biliaires dont le prognostic depend de la
précocité d'une intervention chirurgicale corrective : apres l'adge de 4
mois, les chances de succes de lintervention sont quasiment nulles

g

»

« Pathologies tres rare (1,13 cas pour
10 millions) et sous diagnhostiquees
due a un manqgue de sensibilisation
des professionnels de sante et a
'experience limitee de ces dernieres

« Poser le diagnostic afin de mettre en
route le traitement le plus
precocement possible, avant la
constitution de lesions irreversibles
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Comment interesser les professionnels de sante a ces pathologies
tres rares? Notre strategie de sensibilisation :

1 site internet '~ 2 thématiques

www.rarecholestasis.com

Déeficits heréeditaires
de synthese en
acides biliaires
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Cibles et objectifs d'Exploring (rare) cholestasis

Tout professionnel de santé pouvant étre » Sensibiliser les professionnels de sante

ameneé a prendre en charge un enfant aux cholestases chez l'enfant et aux
avec une cholestase: maladies rares qui en sont a l'origine
- Pédiatre

« Creer une alerte dans l'esprit des

professionnels de santé pour les cas de
Gastro-enterologue (pediatrique) = DSAB afin de:

Hepatologue (pediatrique)

Neonatalogiste « Savoir reconnaitre les signes de la maladie

Médecin métabolicien « Savoir a qui adresser les patients

Généticien
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Les points forts d' Exploring (rare) cholestasis

De la théorie

((;‘\ IDes outils de

pratique
medicale

Algorithmes diagnostic,
cas cliniques, ..

Un site internet

Adapte aux smartphones

Des fiches
telechargeable
pour tous les
contenus et

L — schéemas

cEn fichier pdf ou png: facile a utiliser

et/ouimprimer

Unique =

Aucun
equivalent
en terme de

contenu sur les
cholestases de

'enfant sur
Internet
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Diffusion d'Exploring (rare) cholestasis

« Avant le lancement « Des communication spécifiques
* Présentation du site internet et du plan de » En fonction des cibles : un expert, une sociéete
communication savante, des etudiants, une associations de
« Adaptation a chaque territoire patients, ..
« En fonction de notre demande de collaboration :
. : netlinking , article dans une newsletter, post sur
Apres le lancement des réseaux sociaux, emailing, ...
» Suivi des plans de communication locaux et : . :
internationaux « Un « ComKit » digital mais pas seulement
 Suivi de lusage et des besoins (sur la « Une chartre graphique (logo, couleurs, ..)
communication et sur le site internet) afin de « Des slides kits adaptés aux destinataires et aux
faire évoluer le site internet par la suite temps de présentation

« Une vidéo de 2min : cliquez ici pour la visionner
« Un flyer sous forme de carton d'invitation
» Des stickers

. : . . . . L . , Exploring
"Iinterne = Aupres de tous nos partenaires dans le monde entier; externe = professionnels de sante, societes savantes, associations de patients, .. (rare) cholestasis


https://www.youtube.com/watch?v=SLCuvkOhomU
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Exemple du flyer et des stickers

i i ver
You are invited to disco

Plore
{rare) cholestasis with us.

What causes (rare) cholestasis
in paediatric patients ?
Discover it through :

glislekeRokeNole

clinical cases

Explore bile acid synthesis disorders
rare but life-threatening causes of liver
diseases

©
printable factsheets ".. Y ——

available in pdf “*===|
Download, use, print or share easily N
. -
Explore ‘

my (rare) cholestasis

& much more! L

To continue the adventure.go to

< www.rarecholestasis.com
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Les premiers resultats: 2 mois apres le lancement
+ Une duree moyenne par session” de * Des retours tres positifs de la part des )
pres de 4 minutes et ~3 pages de vue professionnels de santé, des experts et
par session Key Opinion Leader : 0

» Des connections depuis les 5 continents
dans 51 pays

« outils complet et tres utile », « intelligent
framework », « userfriendly », « well designed »,
e Taux de rebond® ~55°/O « really attractive », « usefull », « finaly someone
did it », ..

« Parution d'un article d'un KOL Italien sur les cholestases de l'enfant et Exploring (rare) 0
cholestasis dans la newsletter de la Societe italienne de Pediatrie (SIP) avant l'ete
* Envoyé a pres de 10 500 pediatres

 Plusieurs reflexions aupres des groupes de travail de differentes societés savantes
europeennes pour voir comment mutualiser leurs travaux avec Exploring (rare) cholestasis D)

Exploring
"session = durée pendant laquelle un utilisateur est actif sur le site internet; taux de rebond = pourcentage de sessions avec consultation d'une seule page sans aucune interaction (rare) cholestasis 9
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