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Retrouvez l'intégralité des rapports d'activités des 23 Filieres de San-
té Maladies Rares dans le Rapport d’activité maladies rares 2018 pu-
blie par la BGOS. Ce rapport offre aux professionnels, au public et au
ministere charge de la sante un panorama des activités réalisees par
les CRMR et centres apparentes dans le domaine des maladies rares.
Ceci afin de rationaliser c’est-a-dire rendre plus équitable et plus
transparents, les financements mis a disposition des établissements
pour leurs missions.
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D) S maladies rares

23 Filieres de Santé Maladies Rares [FSMR) ont été mises en place en 2014
- 2015 dans le cadre du 2éme Plan National Maladies Rares. Ces filieres
ont vu leurs missions renforcées suite a leur relabellisation en 2018.
Ces réseaux nationaux facilitent Uorientation et la prise en charge des
patients atteints de maladies rares et de leurs familles, ainsi que la collecte
des données de santg, la diffusion des bonnes pratiques, la coordination
des actions de recherche, d’enseignement ou de formation. Ils permettent
aujourd’hui de coordonner 109 Centres de Référence Maladies Rares (CRMR]
labellisés pour la période 2017-2022.

Parmiles23filieres, 4féderent les CRMR quiprennent encharge les maladies
neurologiques, dont & filieres sont exclusivement neurologiques : FILNEMUS
(maladies neuromusculaires), FILSLAN [SLA et maladies du neurone moteur)
et BRAIN-TEAM (maladies rares du systeme nerveux centrall; la filiere
FAVAMulti prend guant a elle en charge les maladies vasculaires et a ce titre
les malformations artério-veineuses rares du cerveau et de la moelle.

Bepuis mai 2015, la filiere BRAIN-TEAM coordonne les actions des Centres
de Reférence prenant en charge les maladies rares a expression motrice
au cognitive du systeme nerveux central. Ces dernieres années, le champ
des pathologies s'est ouvert, et la filiere couvre aujourd'hui des groupes
d'atteintes neurologiques vasculaires, inflammatoires, auto-immunes ainsi
que les troubles rares du sommeil.

FICHE D’IDENTITE

Animateur : Pr Christophe Verny
Chef de projet : Sophie Bernichtein e e
Chef de projet adjoint : Bénédicte Belloir
Etablissement d"accueil : CHU d’Angers

Site internet : www.brain-team.fr
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PERIMETRE

La Filiere de Santeé Maladies Rares BRAIN-TEAM réunit un ensemble de 500 maladies
rares neurologiques ayant pour denominateur commun un atteinte du systeme
nerveux central.

Ces pathologies peuvent étre a expression motrice ou cognitive, familiale ou
ou sporadique avec un spectre d'atteinte trés large chez le patient puisqu’elles
peuvent survenir a tout ge de la vie.

Le champ d'action clinique de BRAIN-TEAM peut se présenter par groupes d'at-
teinte du systeme nerveux central :

- atteintes motrices

- atteintes cognitives

- atteintes vasculaires

- atteintes inflammatoires et auto-immunes

- atteintes paranéoplasiques

- atteintes de la substance blanche

- troubles rares du sommeil

ATROPHIES MULTISYSTEMATISEES, DEMENCES RARES (démences
fronto-temporales, aphasies primaires progressives,
degenérescences cortico-basales, paralysies supranucléaires
progressives), LEUCODYSTROPHIES ET LEUCOENCEPHALOPATHIES
(hypomélinisantes et démyeélinisantes), MALADIE DE HUNTINGTON,
MALADIES INFLAMMATOIRES RARES DU CERVEAU ET DE LA MOELLE
(encéphalomyélite, myélite transverse, névrite optique,
rhombencéphalite, sclérose en plague de 'enfant, vascularites
du systéme nerveux central...), MALADIES RARES NEUROGENETIQUES
(ataxies, paraparésies spastiques, dystonies, tremblements
rares...), MALADIES VASCULAIRES RARES DU CERVEAU ET DE L'CEIL
(CADASIL, maladie de Moya-Maya, anévrismes cérébraux familiaux,
angiopathies amyloides...), NARCOLEPSIES ET HYPERSOMNIES RARES,
SYNDROME GILLES DE LA TOURETTE, SYNDROMES NEUROLOGIQUES
PARANEOPLASIQUES ET ENCEPHALITES AUTO-IMMUNES.
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RESEAU BRAIN-TEAM

Suite a la relabelisation des Centres de Référence Maladies Rares de 2017 et a la re-
labellisation des filieres, la prise en charge des patients de la filiere s'organise en
réseau autour de 30 Centres de Référence Maladies Rares [dont 10 centres coordon-
nateurs et 20 sites constitutifs), appuyés par 142 centres de compétences adultes et
enfants répartis en métropole et en outre-mer.

45 laboratoires
de diagnostic
59 laboratoires
de recherche

-

Partenaires

jati 20 centres institutionnels :
- - - BNDMR, Plateforme
fle patlenis constitutifs Maladies Rares

{Orphanet, MRIS,
Alliance Maladies Rares),
DEOS, DGS, MESRI

N4

10 Centres de
Référence

2 chefs

o - : 3 sociétés
=~ 10 000 Maladies Rares de projet At
t—i t Sl frangaises
= s
pa ents = de missions neurologiques

A

“x/
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Partenaires
médico-sociaux :
ERHR, CNSA,
ESMS5 partenaires,
APF France Handicap,
Association frangaise
des aidants, pdles de
prise en charge
neurologique

142 centres
de compétences

Plus de 500
maladies rares

2 réseaun europiens
de référence
miladies rares

Buropean
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LES CENTRES DE REFERENCE

JY NEUROGENE  Neurogénétique
Centre coordonateur : Pr Alexandra Durr (Paris,
Pitié Salpetriere

5 centres constitutifs : Pr Mathieu Anheim
(Strasbourg), Pr Cyril Goizet (Bordeaux), Pr Diana
Rodriguez (Paris, Armand Trousseaul), Pr Chris-
tophe Verny (Angers], Pr Marie Vidailhet (Paris,
Pitié Salpétriere)

18 centres de compétences

Leucodystrophies et
zuko  leucoencéphalopathies rares
FRANCE

Centre coordonateur : Pr Odile Boespflug-Tan-
guy (Paris, Robert Debré)

2 centres constitutifs : Dr Caroline Sevin
(Kremlin-Bicetre], Pr Pierre Labauge (Montpel-
lier)

8 centres de compétences

0"\ Syndromes Neurologiques

=5, Paranéoplasiques

et Encéphalites Autoimmunes

Centre coordonateur : Pr Jérdme Honorat (Lyon)
2 centres de compétences

cervco
7 X
-

-

Centre coordonateur : Pr Hughes Chabriat (Paris,

Lariboisiére)
24 centres de compétences

‘1-1 :l} Maladie de Huntington
LI

Centre coordonateur : Pr Anne-Catherine
Bachoud-Leévi (Créteil)

5 centres constitutifs : Pr Alexandra Durr (Paris,
Piti¢ Salpétriere), Pr Diana Rodriguez [Paris,
Armand Trousseau), Dr Clémence Simonin (Lille),
Pr Brigitte Soudrie (Hendaye), Pr Christophe
Verny (Angers).
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et | Atrophie
A% ¢ multisystématisée

Centre coordonateur : Pr Olivier Rascol (Tou-
louse)

1 centres constitutifs : Pr Wassilios Meissner
(Bordeaux)

16 centres de compétences

Maladies inflammatoires rares
' du cerveau et de la moelle

mmmmmmmmmmmmmmmmmmmmm

Centre coordonateur : Pr Kumaran Deiva
(Kremlin-Bicétre)

2 centres constitutifs : Dr Romain Marignier
(Lyon), Pr Anne-Caroline Papeix (Paris, Pitie
Salpétriere)

15 centres de compétences
o

Centre coordonateur : Pr Yves Dauvilliers [Mont-
pellier)

5 centres constitutifs : Pr Isabelle Arnulf (Paris,
Pitié Salpétriere), Pr Patricia Franco (Lyon), Dr
Michel Lecendreux (Paris, Robert Debré), Pr
Damien Léger (Paris, Hotel-Dieu), Pr Pierre Philip
(Bordeaux)

13 centres de compétences

Centre de Référence
Démences Rares
o]

uPrécoces

Narcolepsies et
Hypersomnies rares

Centre coordonateur : Dr Isabelle Leber (Paris,
Pitié Salpétriere)
17 centres de compétences

Syndrome Gilles de la Tourette

()

Centre coordonateur : Or Andreas Hartmann
(Paris, Piti¢ Salpétriere)
14 centres de compétences

N
@

04/11/2019 12:48



CARTOGRAPHIE

Calasjse
Boulogne-sur-Mer s

wﬂqu @

i
¥alenciennes
L] Maube;yg(—

oDhadeviII-arI'v'!ézlé-l es
"-'\ﬁ

S( Qupnnfn

ASSISTANCE HOPITAUX
£y PUBLIQUE DE PARIS
'{lsboulg

P ;
Qumpir . L

fmar
s
Loriefita, \t'anne; - {  ehuee i VesalBélfalt Er
Urleans\ sAuzete  { ) -  Mglhouse
Av Ilor. antbéllard
g )
St-Mazaine |

0 sangE’n . .
o Dien ’,o ale
wMevers{ Chilonssur-Sacne,
| 8 eleCreuso ;{ s
" Nmm Y Lon$-te-Saunier .
o wlin: s '
A = \|
P o i { ] O -
° 5
[] -Bi| glh i
® (] Ly
(3 ¥
3l B 9- Qe
ngouléme.., J/g { , ourglSt-Maurice
- <

N
O. St Denis Ji\mkﬁeugeux ok /‘V‘“\.{s

4
Y

St-Gillles-Croix-detV
Les Sables-dOlonne &

Py
LaRochélle

Borde; =@ Eriv .qum\a?m‘g ‘amonh QEHONP j ® Biian
i‘* .Bergmac‘ \-A"’ A LePugf Valen {J 5 5
.O Arcachon s { [} NF \Privase
l Caho's ‘eDecazeville oniénde Monl_el'mar
” gene M ORodei \,\.\‘] = .Eis:erog
onlaub & LT plés # Digne
Pu’e 4 Pire Mont dé Marsane ‘,{Z s oAl Ml\la—|.ll_<_\/ L

=

eDax |
LV__MA

Castres> » s
Bayonn * ot A:les o . ,./;,,lug
é R0 rcassolifie, '59'“9 ]
- L-nges
q Narbon?e
.3
Fori-de-France ﬂperpugnan a
N _;’""' JK,_:'JBasua
(O Animationde lafiliére & oCane
@ Centre de Référence coordonnateur f.’. f{ .
@ Centre de Référence constitutif A‘acw? ]
@ Ville avec aumoins 1 CCMR Enfant 4
. Ville avec au moins 1 CCMR Adulte
«CRMR +Equipes sEquipes *Sites +Villes avec
coordonnateurs i E &cialisd hospitaliers un CRMR ou
et constitutifs adulte enfant un CCMR

35

il

montage page.indd 7 04/11/2019 12:48



| |
LES ASSOCIATIONS DE PATIENTS

- ACC Association cavernomes ceréebraux

- AFAF Association Francaise de |'Ataxie de Friedeich

- AFHA Assaciation Francaise Hemiplégie Alternante

- AFSGT Assaociation Francaise du Syndrome de Gllles de la Tourette

- AMADYS Association des malades atteints de dystonie

- AMS-ARAMISE Association des malades atteints d'atrophie
multi-systematisée

- ANC Assaciation nationale de Narcolepsie Cataplexie et d’hypersom-
niesrares

- Aptes Assaociation des personnes concernées par le tremblement -
essentiel

- ARSEP Fondation pour l'aide & la rechercher sur la sclérose en plaques
- ASL / HSP-France Association Strimpell-Lorrain

- CADASIL France

- CSC Connaitre les syndromes cerebelleux

- ELA Association européenne contre les leucodystrophies

- France-DFT

- KLS-France

- Les amis de lanis

- PSP-France

- Tanguy Moya-Moya

- Comité inter-associatif Maladie de Huntington (Huntington France,
Huntington Avenir, Huntington Espoir, Bingdingdong, Kachashi, Un Arc
en Ciel pour les Malades de Huntington, Huntington Actions, Sale Gene)

LY
@

montage page.indd 8 04/11/2019 12:48



ORGANISATION

La filiere est administrée autour d’un organigramme spécifique
comprenant 4 organes de gouvernance

CONSEIL

EXPERTISE a
Collége des Centres de COORDINATION ST,RA,TEGIE ORIENTATION
PROJET GENERALE DES ACTIONS

Référence L )
Maladies Rares Equipe projet
(CRMR)

Conseil de filiere commissions
de pilotage

Le collége des CRMR a un role de conseil expert sur la stratégie générale de développement de la
filiere et statue sur les recrutements et les modalites de financement. Il est composeé de 2 repré-
sentants par Centre de Référence (CRMR], nommés pour 5 ans. Il se réunit 2 fois par an.

L"équipe projet de la filiere conduit et coordanne le projet filiere dans sa globalite. Elle est en
charge d'identifier les besoins, de mettre en place les actions, d’en assurer leur pilotage, leur suivi
et leur évaluation. Elle fedére les divers partenaires de la filiere autour de projets communs, et
s'assure de 'application des directives nationales demandeées par la DGOS en lien avec les parte-
naires externes. Elle est actuellement composee de : 1 animateur, elu pour 5 ans, 1 chef de projet,
1 chef de projet adjoint, 1 chargé de mission meédico-sacial, 1 chargé de mission recherche (en
cours de recrutement], 1 chargé de mission communication en apprentissage.

Le conseil de filiere a un role décisionnel sur l'orientation et la stratégie générale de développe-
ment de la filiere. Il est composé actuellement de membres representant les differents acteurs et
partenaires de la filiere. [l se reunit 1 fois par an lors de la Journee Nationale filiere.

Les commissions de pilotage assurent une mission de pilotage, de sélection et d'orientation des
actions dans les axes prioritaires du plan d'action annuel. Chacune d’entre elles est composée des
chefs de projet ou chargés de mission, de representants de CRMR, de représentants des associa-
tions de patients et enfin de professionnels de soutien en lien avec la thématigue de la commis-
sion.

Une charte de fonctionnement signée par les coordonnateurs de CRMR spécifie
les liens entre la filiere et ses partenaires.

Y
@
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ACTIONS MAJEURES
realisees en 2018

AMELIORATION DE LA PRISE EN CHARGE GLOBALE DES PATIENTS

Action 1
Harmonisation du parcours de soin

> Soutien a la production de PNDS
En 2018, actualisation du PNOS sur
la sclérose en plagues de lenfant
(coordination par le Pr Deiva et le Dr
Maurey) et coordination de 15 nou-
veaux PNDS en cours de redaction.

> Appui a l'élaboration de recommanda-
tions de prise en charge

- Distribution aux CRMR de 5 modeles
de cartes urgence : Dystanie ; Syndrome
Gilles de la Tourette ; Paraparesie Spas-
tique ; Ataxie de Friedreich ; Ataxie cére-
belleuse d'origine génétique.

- Publication conjointe de 4 fiches Han-
dicap Orphanet : Narcolepsie type 1 ; Pa-
raplégie spastique héreditaire ; Maladie
et syndrome de Moya-Maya de l'enfant et
de l'adulte ; Hypersomnie idiopathique et
narcolepsie de type 2.

Action 2
Accompagnement a la mise en place
de la BNDMR

> Recensement des maladies neurolo-
giques rares et identification des patients
Révision de la classification des « Mala-
dies Inflammatoires Rares du Cerveau et
de la Moelle » et soumission & Orphanet
pour publication.

montage page.indd 10
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> Déploiement de BaMaRa

- En lien direct avec la BNDMR, l'équipe
projet suit et coordonne la formation de
ses centres dans les CHU ou L'outil BaMa-
Ra est déployé : 20 villes ont été formees
au total dont 8 directement par BRAIN-
TEAM ce qui represente ~40 profession-
nels BRAIN-TEAM formes en 2018.

- Production de documentation de sou-
tien a destination des professionnels
formes.

- Veille et diffusion d'information auprés
des centres de la filiére.

- Organisation et accompagnement de la
mise en place des formations en inter-fi-
liere.

Action 3
Accompagnement a la mise en place
du séquencage haut débit

> Révision de ('offre de diagnostic gé-
netique pour les pathologies prises en
charge par BRAIN-TEAM

- Implication dans des reflexions natio-
nales et europeennes : participation aux
réunions de concertation.

- Production de recommandations fi-
lieres concernant le circuit de prescrip-
tion dans le cadre de la mise en place des
plateformes de séqguencage genomique
(Plan France Médecine Génomigue 2025).

04/11/2019 12:48



- Formalisation de l'offre de service des
CRMR de la filiere pour le diagnostic ge-
nétigue : établissement d'une liste des
laboratoires experts du réseau de la fi-
liere ainsi qu'un annuaire des panels de
genes disponibles au diagnostic.

- Accompagnement des centres souhai-
tant proposer des pre-indications pour
acceéder aux plateformes de séguencage
du PFMG2025.

Action 4
Amélioration du parcours du patient

> Information & accompagnement du pa-
tient

- En 2018, membre actif du groupe de
travail qui a créé une infographie animee
accessible en ligne, permettant au pa-
tient, a son entourage et a tout profes-
sionnel de la sante et du meédico-social,
d'accéder aux dispositifs existants pour
la prise en charge des maladies rares ou
chroniques avec handicap (partenariat
FSMR avec Maladies Rares Info Services,
UAlliance Maladies Rares - financement
Fondation Groupamal.

Infographie disponible sur
parcourssanté.maladiesraresinfo.org :

% e;tmmn,ul\w
= . \..; ‘: E
t/@_

Menersa = ;
| VIE PROFESSIONNELLE

filibres de santé

MALADIES RARES : UN CAP POUR CHACUN

maladies rares

Y
@
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Vivre avec son HANDICAP.

> Renforcement des liens ville-hépital

- En appui a la filiere DefiScience et
lInstitut des Handicaps Neurologiques
Psychiatriques et Sensoriels du CHU
de Toulouse, BRAIN-TEAM participe au
deploiement du dispositif HanDiSCo
(Handicap Dispositif Soins Courants) a
Toulouse : dispositif d'acces aux sains
courants pour les personnes porteuses
de handicap complexe.

Action 5
Amélioration de la coordination médi-
co-sociale et socio-éducative

> Déploiement d’actions partenariales en
inter-filiére pour l'accompagnement mé-
dico-social

- Animation du groupe inter-filiere « me-
dico-social » afin de partager les outils et
expertises de chacun.

- Mise en place, avec la direction de la
compensation de la Caisse Nationale
de Solidarité pour U'Autonomie (CNSA),
d'une sessian «maladies rares» lors des
reunions semestrielles des coordina-
teurs, référents scolarite et reférents
vie professionnelle des Maisons Dépar-
tementales des Personnes Handicapées
(MDPH).

Accompagner
un malade
comme
AIDANT
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ACTIONS MAJEURES
realisees en 2018

> Déploiement d’actions innovantes
BRAIN-TEAM  pour ['accompagnement
médico-social au niveau régional et na-
tional

- Proposition & conduite de projet pour e
montage d'un Dossier Unique de préAd-
mission (DUA) en ESMS adulte hors ESAT
(projet pilote soutenu par UARS Pays de la
Loire et le Conseil Général).

- Plusieurs soumissions de projets & 'ap-
peld’offre Sciences Humaines et Sociales
de la Fondation Maladies Rares : projet
« Directives Anticipées - Diragene», pro-
jet COMQUAHD (COMpétences pour la QUA-
lité de vie Huntington Diseases : projet
sur les competences et qualifications
des Aides a Domicile pour les patients
porteurs de Maladie de Huntington).

- Conventionnement avec APF France
Handicap & U'Association Francaise des
Aidants pour des projets réciproques en
termes d'offre de formation et d'accom-
pagnement dans le secteur medico-so-
cial.

- Action partenariale avec les ERHR pour
la formation & sensibilisation des profes-
sionnels d'établissements médico-so-
ciaux en région : 5 actions regionales re-
alisées en 2018.

- Mise en place d'un réseau national me-
dico-saocial ressource BRAIN-TEAM : avec
une organisation structurée d'accompa-
gnement de terrain et de pair-aidance
entre ESMS régionaux, CRMR et centres
maladies rares.

- Mise en place d’'un portail numérique me-
dico-social pour les maladies rares neuro-
logiques.

- Organisation de la 3éme Journée Natio-
nale des services sociaux de la filiere. En
orateurs invités : APF France Handicap &
'Association Francaise des Aidants.

- Référencement des structures de répit
et mise en place d'un processus d'iden-
tification d'acces aux places disponibles.

AXE 2
DEVELOPPEMENT DES INNOVATIONS

SCIENTIFIQUES ET DE LA RECHERCHE

Action 1
Impulser et coordonner des actions de
recherche

> Rencontres entre les acteurs de la re-
cherche

- Participation aux Assises de Geneétique
Humaine et Médicale a Nantes du 24 au
26 janvier 2018 : co-organisation du stand
inter-filiere.

> Veille sur tous les appels a projet re-
cherche dans les maladies rares publies,
et relai aupres du réseau

> Developpement de projets de recherche
medico-sociaux

@
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AXE 3

FORMATION ET INFORMATION DES

PROFESSIONNELS DE SANTE, DES
ASSOCIATIONS ET DU GRAND PUBLIC

Action 1

Diffusion et consolidation des
connaissances des professionnels
de santé

> Information aux professionnels de san-
te et congres inter-filiere

- Participation active a chaque Ren-
contre Régionale Inter-Filiere organisée
par FAVA-Multi a destination d'un public
de professionnels régionaux qui doivent
étre sensibilisés a l'accompagnement
des personnes atteintes de maladies
rares (2 rencontres en 2018).

- Sensibilisation des Medecins Généra-
listes : coordination de la participation
inter-filiere aux congres annuels a Paris
(12eme congres du CMG et Entretiens de
Bichat 2018). Mise en place d'un partena-
riat FSMR / Maladies Rares Infa Services /
CMG afin de praposer une communication
et une sensibilisation ciblée des mede-
cins genéralistes.

- Participation a 2 congres en inter-fi-
liere : co-organisation du stand inter-fi-
liere au congrés de la médecine d'ur-
gence (présentation webTV des cartes
urgence maladies rares par BRAIN-TEAM]
et participation au congrés de la société
francaise de pediatrie.

montage page.indd 13
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- Participation a 3 congrés de neurolo-
gie : organisation d'un stand commun
BRAIN-TEAM/filieres & composantes
neurologiques [FILNEMUS, FILSLAN, FA-
VA-Multi et DéfiScience] au congres des
neurologues hospitaliers (INLF 2018), au
congres des neuropédiatres (SFNP 2018,
etau 3leme congres des neurologues li-
beéraux (ANLLF).

> Action de formation a destination des
professionnels de santé

- Création du ler Sympaosium-Déjeuner
BRAIN-TEAM adosse aux Régionales de
Neurologie (Trilogie Santé) en décembre
2018 & Paris : pour tout professionnel de
santé exercant dans les secteurs sani-
taire, médico-social, social et societal en
lien avec les pathologies neurologiques.
- Formation des Kinésithérapeutes de
ville - lancement du groupe de travail :
léere étape du plan de formation BRAIN-
TEAM pour les parameédicaux prenant en
charge les patients atteints de maladies
rares neurologiques (accompagnement
par Alcimed).

- Formation des professionnels des
ESMS : 5 formations regionales deplayées
+ mise en place d'un projet de farma-
tion DPC en partenariat avec APF France

Handicap.

> Participation au ler colloque d'infor-
mation sur la transition enfant/adulte
organisée par NeuroSphinx en juin 2018.
- Animation par BRAIN-TEAM d'un atelier
de travail concernant la transition meédi-
co-sociale.
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ACTIONS MAJEURES

realisees en 2018

Action 2
Actions de communication maladies
rares en inter-filiere

> Publication dans des revues grand pu-
blic ou spécialisées pour faire connartre
le dispositif maladies rares au plus grand
nombre

- Pour l'année 2018, publications men-
suelles dans la rubrigue e-santé du Nou-
vel Obs (action co-pilotée avec le comité
éditorial inter-filiere).

- Contacts avec le Quotidien du Medecin,
la Revue du Généraliste, la lettre du Neu-
rologue.

> Informer les patients a Paris comme en
regions

- Journée internationale des Maladies
Rares le 28 féevrier 2018 : participation a
'organisation du Village Maladies Rares
au Forum des Halles de Paris avec 10
autres FSMR, des associations de pa-
tients et l'Alliance Maladies Rares ; a An-
gers : participation a la table ronde de
cloture de la journée.

- Participation reguliére aux journées des
associations de patients partenaires de
la filiere (& la demande).

> Participation active au comité editorial
inter-filiere

- Co-création § diffusion de tous les ou-
tils de communication inter-filiere dont le
lancement du livret de présentation des
23 Filieres de Santé Maladies Rares.
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> Projets FSMR / Maladies Rares Info
Services [MRIS)

- Création d'une affiche conjointe FSMR
/MRIS et campagne de diffusion des af-
fiches.

- Participation active en 2018 au parte-
nariat avec Maladies Rares Info Services
dans lélaboration d'une infographie
animée accessible en ligne concernant
le parcours du patient atteint de mala-
diesrares.

AXE 4
COMMUNICATION SUR ET AU SEIN

DE LA FILIERE

Action 1

Renforcement de la visibilité de la
filiere et des maladies neurologiques
rares

> Informations sur 'existence de la filiere
et ses actions aux patients et au grand
public

- Refonte du site internet : création d'un
espace documentation et d'un espace
meédico-social public et prive. Sur la page
d’accueil : intégration de 2 nouveaux ou-
tils de recherche (pour les pathologies et
les centres de référence). Restructura-
tion de plusieurs onglets.

-Dynamisation des réseaux sociaux
(Facebook et Twitter) et de la chaine You-
Tube.
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- 3 Infolettres annuelles présentant les
avancees des travaux de la filiere ainsi que
toute information d'intérét concernant les
maladies rares.

Action 2
Renforcement de la communication au
sein de la filiére et entre les filieres

> Meilleure communication au sein de la
filiere et avec d’autres filiéres

- Diffusion d'une newsletter hebdoma-
daire a destination des 30 CRMR et d'une
newsletter mensuelle aux CRMR et aux
CCMR ainsi qu'a toute personne ad hoc
duréseau des centres.

- 3 Infolettres annuelles au réseau des
partenaires de la filiere.

- Organisation de 3 journees nationales
BRAIN-TEAM : la 4eme journée des As-
sociations de patients, la 3éme journee
nationale filiere, et la 3eme journée na-
tionale des services sociaux filiere.

- Co-organisation de la lere journée an-
nuelle inter-filiere des chargés de mis-
sion des FSMR.

- Organisation des réunions mensuelles
des chefs de projet et de certains
congres inter-filiere.

> Animation des instances de gouver-
nance de la filiere et des commissions de
pilotage BRAIN-TEAM

Action 3
Préparation du projet BRAIN-TEAM
pour la relabellisation des FSMR

> Auto-évaluation 2018 de la filiere
Enguéte enligne aupres des organes de
gouvernance de la filiere.

@
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> Préparation du projet @ 5 ans de la
filiere

Reunions de concertation preparatoires
avec les CRMR et consultation des asso-
ciations de patients.

AXE 5
DEVELOPPEMENT DES ACTIONS EN
EN LIEN AVEC LES ERN

- 1
| :

Le périmétre de la filiére s'inscrit en co-
hérence avec celui de 'ERN-RND, dans
lequel 5 des CRMR sont membres, ain-
si que celui de 'ERN-RITA dans lequel 1
CRMR est membre. Certains des CRMR non
affiliés attendent de pouvoir réepondre au
2eme AAP pour les HCP afin de pouvair re-
joindre ces ERNs.

Action 1
Suivi § coordination des actions de
'ERN-RND

> La filiere participe au Work Package 3
[WP3 : Diagnostic Pathway] de 'ERN-RND
- Mise & jour des partenaires du réseau
ERN-RND sur Orphanet.

- Mise en place d'actions paour l'améliora-
tion du diagnostic pour les maladies de
'ERN-RND.

> Participation a toute réunion de 'ERN :
Board et Réunion annuelle 2018.

- Présentation de l'avancée du travail du
WP3.

- Diffusion des informations au réeseau
BRAIN-TEAM.

.
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www.brain-team.fr / contact@brain-team.fr

f >

@ BRAIN-TEAM

) Filiere Nationale de Senté

Maladies rares du systeme nerveux central
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