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Notre travail en réseau 

Actions DGOS / 
Partenaires 
institutionnels 

Actions InterFilières 

Actions propres  

BRAIN-TEAM 

Le réseau des partenaires  
BRAIN-TEAM  

3 niveaux d’actions  
BRAIN-TEAM  



En résumé…. 



RELABELLISATION FSMR 

Lancement opérationnel PNMR3 
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Relabellisation de la  
Filière de Santé Maladies Rares BRAIN-TEAM 

Concertation BRAIN-TEAM : 

Labellisation 26 juin 2019 
2019-2022 

Synthèse : 

Périmètre inchangé : animateur, gouvernance 

Projet en cohérence avec le PNMR3 

Actions ciblées et priorisées 
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Relabellisation des  
Filières de Santé Maladies Rares 

Poursuivre le déploiement Médico-Social 

•Se saisir des problématiques enfant et développer celles concernant les 
adultes de plus de 60  ans. 

Des plans de formation ciblés Formation 

•Pour les professionnels de santé et les aidants afin d’améliorer la prise en 
charge des patients atteints de maladies rares neurodégénératives. 

Structurer l’offre diagnostique Diagnostic 
•Des carences existent pour certaines pathologies neurogénétiques qui 

doivent être priorisées pour un accès aux plateformes de séquençage 
dans le cadre du Plan France Médecine Génomique 2025. 

Médico-Socia 

Créer une base de données  Recherche 

•Impulser un projet de recherche innovant transversal aux CRMR de la 
filière : une base de données de type « patient-reported outcomes ». 

Diminuer l’errance diagnostique  Prise en charge 

•Sensibiliser les médecins traitants et spécialistes non-experts à orienter 
vers les dispositifs nationaux maladies rares. 

•Réduire le temps d’accès aux résultats diagnostiques. 

Structurer l’offre diagnostique Diagnostic 

•Des carences existent pour certaines pathologies neurogénétiques qui 
doivent être priorisées pour un accès aux plateformes de séquençage 
dans le cadre du Plan France Médecine Génomique 2025. 

5 Priorités identifiées 



PNMR3 

Lancement opérationnel 
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Financement des Centres de Référence 

Amendement 
« APRÈS L'ARTICLE 78, insérer l'article suivant: Dans un délai de six mois à compter de la promulgation 
de la présente loi, le Gouvernement remet au Parlement un rapport sur le financement et l’évolution 
du financement des centres de référence maladies rares. » 
Le présent amendement vise donc à dresser un état des lieux du financement et de l’évolution du 
financement de ce maillon essentiel pour la prise en charge des maladies rares.  

Mobilisation 
Date prévue le 29/11 ? 

Député du Gard 
• Président Groupe d’études Maladies Rares 
• Rapporteur Commission spéciale chargée d'examiner le projet de loi  

relatif à la bioéthique 
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Lancement opérationnel du PNMR3 

 Co-Pilotage DGOS/MESRI 
 Durée : 5 ans 
 5 ambitions : 

Rôle renforcé des FSMR pour mettre en 
place des outils, des partenariats et des 
projets transversaux entre les centres de 

référence et de compétences 
 

Améliorer la 
qualité de vie et 
l’autonomie des 

malades  

Innover pour 
un traitement 

de qualité  

Favoriser un 
diagnostic 

rapide pour 
chacun  

Informer & 
Former 

Moderniser les 
organisations et les 

financements 

Gouvernance & Axes de travail 

Comité Opérationnel : 
Pr Elisabeth Tournier Lasserve (CRMR CERVCO, 
 vice présidente)  

11 axes de travail déclinés en 55 mesures : 

Comité de suivi labellisation : 
Pr Christophe Verny 
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Les 11 axes de travail  
 

• Réduire l’errance et l’impasse 
diagnostiques 

• Faire évoluer le dépistage néonatal et les 
diagnostics prénatal et préimplantatoire 
pour permettre des diagnostics plus 
précoces  

• Partager les données pour favoriser le 
diagnostic et le développement de 
nouveaux traitements  

• Promouvoir l’accès aux traitements dans 
les maladies rares 

• Impulser un nouvel élan à la recherche 
sur les maladies rares 

• Favoriser l’émergence de l’innovation et 
son transfert  

• Améliorer le parcours de soins 

• Permettre une société inclusive des 
personnes atteintes de maladies rares et 
de leurs aidants 

• Former les professionnels de santé à 
mieux identifier et prendre en charge les 
maladies rares 

• Renforcer le rôle des filières sur les 
enjeux du  soin et la recherche 

• Préciser le positionnement et les missions 
d’autres acteurs nationaux des maladies 
rares  
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1ères mises en œuvre du PNMR3 
concernant les CRMR 

Mise en œuvre/actualités 2019 

Déploiement RCP Maladies Rares : outil(s) national(aux) FSMR  pour les CRMR 

Accès aux plateformes de séquençage NGS (Plan France Médecine Génomique 2025) 
AAP HAS sur les pré-indications (priorisation de pathologies) 

Complétion BNDMR : déploiement BaMaRa / DPI-MR;  
création répertoire national des impasses diagnostiques   

Production des PNDS : soutenu par les Filières (AAP DGOS)  

Renforcement de l’accompagnement médico-social : formation, acteurs territoriaux etc.  

Programme ETP : (AAP DGOS)  

Plateformes d’expertises Maladies Rares : dans les établissements de santé / Outre-Mer (AAP DGOS) 
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AAP PNDS 

Résumé BRAIN-TEAM 



Un soutien à la production  
de recommandations 

Sélection de ~200 PNDS qui 
bénéficieront de financements 
fléchés pour leur réalisation en 

2019-2020  

 des PNDS nouveaux (ou en cours de 
préparation) ;  

 ou des PNDS à actualiser parmi ceux qui 
sont déjà publiés.  

 
En effet, un PNDS est daté lors de sa diffusion (date de fin 
de sa rédaction). Il doit être mis à jour si des études 
nouvelles validées modifiant la stratégie diagnostique, 
thérapeutique ou de suivi ont été publiées depuis sa 
diffusion. La persistance de la validité de son contenu doit 
être systématiquement évaluée par ses rédacteurs, au 
maximum tous les 5 ans, et déclencher une mise à jour si 
nécessaire.  



 Propositions BRAIN-TEAM 

10 DOSSIERS 
Validés septembre 2019 

LE PLUS BRAIN-TEAM 

Proposition de rajout d’un volet 
« Accompagnement Médico-
social » à la trame du PNDS 



15 

AAP ETP 

Résumé BRAIN-TEAM 



Un soutien à la production  
de programmes 

 
 des programmes ETP nouveaux à 

construire ;  
 
 des programmes ETP à actualiser parmi 

ceux qui sont déjà autorisés par les ARS. 
Cette actualisation devrait aussi prendre en 
compte l‘intégration de modules en ligne ;  

 
 des programmes ETP régionaux validés à 

décliner avec des modules en ligne ou à 
distance et/ou à étendre à l’échelle 
nationale à travers les différents centres de 
référence ou de compétence en lien avec la 
FSMR qui porte le programme ETP.  

 



 Propositions BRAIN-TEAM 

 Ataxie cérébelleuse (CHU Angers)     

Maladie de Huntington (GH H. Mondor - APHP)  

 Atrophie Multisystématisée (CHU Toulouse)  

 SEP de l'enfant (GH Bicêtre - APHP)  

4 DOSSIERS 
dépôt 10 octobre 

Projet BRAIN-TEAM 

Accompagnement des 

aidants dans les  

maladies rares 

neurodégénératives 



L’INFOGRAPHIE PARCOURS DE VIE 

Nouveaux outils 



Une infographie dynamique en ligne 

Un outil ressource pour les patients et les professionnels  
Comment vivre avec une maladie rare, un handicap ? 

http://parcourssantevie.maladiesraresinfo.org/ 
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PRESENTATION 
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COLLEGE DE LA MEDECINE 
GENERALE 

Partenariat  
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PARTENARIAT 
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Keynote d’ouverture au congrès CMG 



COMMENT TROUVER L’INFO ? 

  les sites web des 23 filières   
  le site web de la DGOS 
  les sites des autres acteurs : Maladies Rares Info Services… 

un accès à l’information maladies rares clarifié : 

 Un site web commun et un livret de présentation des 23 Filières : 

….Pour une meilleure orientation des patients et des professionnels : 

 

  www.brain-team.fr 
  réseaux sociaux :  
 

 

Un accès à l’information maladies rares neurologiques : 

• 3 publis / semaine 
• Relai évènements 
• Relai actualité MR 

• >400 tweets 
• 3 publis / semaine 

• 120 vidéos 
• 11 playlistes 



RENCONTRES REGIONALES MALADIES RARES 

• 8ème rencontre depuis septembre 2016 

• Auvergne-Rhône-Alpes, Midi-Pyrénées, 

PACA, Grand-Est, Nord, Bretagne, 

Centre, Bourgogne Franche-Comté 

Thématique abordée : 
contribuer à améliorer la communication entre acteurs du champ 
sanitaire, social et du médico-social,  
par le prisme de cas pratiques et concrets d’un enfant et d’un 
adulte atteints d’une maladie rare. 
 

Public cible :  
professionnels du soin, du secteur social et médico-social, 
médecins du travail, professionnels de ville, caisses 
d’assurance-maladie, représentants associatifs, médecins 
de l’Education nationale, équipes MDPH… 



www.brain-team.fr 

Présentation des spécificités des Maladies 
Rares 
 
Regards Croisés : MDPH / SAMETH / Cap 
Emploi / ERHR / Education Nationale 
 
Expérimentations locales 
 
Ateliers 
 



Isabelle MAUMY 
chargée de mission médico-sociale 

 

Bilan   
Axe médico-social 



Tour de France (Mulhouse, Angers, Lyon, Orléans) 

Expérimentation Formation DPC – 4 jours  

 Déploiement Formation - DPC :  Grand Est, Occitanie et 
Lyon 

DU Accompagnement Médico-social 

Formation /sensibilisation des 
professionnels médico-sociaux 
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TOUR DE FRANCE 

 
• 23 janvier 2020 : Limoges 

• 18 mars 2020 : Angers 

• IDF 

• Normandie  

• Clermont Ferrand 

• Dijon 



4ème journée annuelle des services sociaux des 
CR/CC avec services sociaux des ESMS 

Convention Nationale APF France handicap 

Convention Nationale ESMS ressources 

Séminaire médico-social 

Déploiement d’un Réseau National 
Médico-social 
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 COMPQUADH – CR Angers 

DUA 

Soutien 2  appels à projet ARS  

Développement de projets recherche 
médico-sociaux/ Projets innovants 
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Expérimentation Pays de la Loire : 
groupe nutrition 

PNDS recommandations bonnes 
pratiques 

ETP en ESMS  
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Déploiement d’une plateforme de 
connaissances et des savoirs 



Convention Nationale Association 
Française des aidants 

Etude nationale besoins de répit 

Partenariat  JurisSanté 

Aide aux aidants  
Structures de répit  
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Groupe CNSA 

Commission Médico-sociale 

Outils de communication réseau 
National Médico-social 

Communication/Représentation 
Veille de l’information Médico-sociale  
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Merci de votre attention 


