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Toutes nos actions….

• Onglet « Actions »
• Onglet « Actualités »
• Nos InfoLettres
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Dynamisme des centres

PNDS ETP

 AAP DGOS
 Accompagnement BRAIN-TEAM
 Outils et ressources disponibles

Soutien aux programmes

 Existants : développement d’outils

 À venir : financement des formations 

et de la conception/rédaction de prg

C4-2022 DGOS
Arbitrage conseil de filière

2023

 19 publiés HAS
 2 en cours de rédaction
 23 prévus

BRAIN-TEAM

 23 déployés
 7 en développement
 5 prévus

Valorisation des PNDS

 Publication Journal à comité de 

lecture (PubMed)

 Publication synthétique récurrente 

revue neuro française
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L’effort pour alimenter la BNDMR

+1,2 million de dossiers patients dans la BNDMR

5600 maladies rares
FA 2022 : 312 000 dossiers CRMR/CRC & 138 000 dossiers CCMR
+54% inclusion pour les CCMR en 1 an
Pour 87% des patients, la case « ne s’oppose pas à la réutilisation en recherche » est cochée : action 

en cours pour les 13% non cochés

36 490 dossiers patients BRAIN-TEAM dans la BNDMR

Les centres BRAIN-TEAM utilisent 1326 codes ORPHA maladies et sous-types
FA 2022 : 13 983 dossiers CRMR & 8873 dossiers CCMR
+134% inclusion pour les CCMR en 1 an
77% statut fiche saisie est valide 
2022 : 115 767 activités comptabilisées 
Pour seulement 71% des patients la case « ne s’oppose pas à la réutilisation en recherche » est cochée 

consultation
75%

hospitalisation
20%

avis
5%

Répartition de l’activité Types d’activités

<1% 
• prise en charge en urgence
• DPN
• consultation de transition
• DPI

60%19%

7%

4%
3%3%3%
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Bilan BRAIN-TEAM

 100% des CRMR coordonnateurs et constitutifs entrent leurs données
 87% vs. 51% des CCMR (123/142) ont entré des données

File active 2022 BRAIN-TEAM : 22 856 patients (+26%)

File Active estimée 2017 : ~32 000
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50%
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du patient  : 64% 76% 68%
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40% 39%FA 2021
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Progression de la FA dans BaMaRa
en % de l'objectif

x2
• ARC / TEC
• Effort collectif

Bravo à tous

x2,5

19%

28%

54%

71%
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Le patient BRAIN-TEAM

46%

54%

86% malades
4% porteurs sains

Âge moyen aux 1ers signes : 26,5 ans

Hétérogénéité de la filière  5 CRMR 100% adultes
 3 CRMR majorité pédiatrique

77%

23%

Âge moyen au diagnostic : 32,8 ans

Délai 1ers signes/confirmation diag : 
5+ ans adulte / 1- an enfant

30-50% non renseigné !!
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Nombres de patients par maladies rares

Effectifs par maladies BRAIN-TEAM
déclarés par l’ensemble des CRMR des 23 filières
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Répartition géographique des patients / maladies

Top 3

Down 5

Par région

*parmi les maladies pour lesquelles les patients sont le plus fréquemment saisis ds
BaMaRa/DPI par les CRMR 

Ile-de-France 2734

Auvergne-Rhône-Alpes 1070

Occitanie 870

La Réunion 89

Corse 27

Martinique 20

Guadeloupe 8

Guyane 6

Bretagne 253

Normandie 211

Répartition géographique des patients* - 2021
(par région de résidence)

les suivantes…
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Impasse Diagnostique

 Action PNMR3 : lettre d’engagement BRAIN-TEAM : sept 2020

 « Renforcement et homogénéisation des règles de codage et de remplissage dans le SDM »

: 5 recrutements = 3,1 ETPRecrutement de ARC / TEC

 Aide à tous les centres demandeurs et 
prioritaires pour la saisie de leur activité

 Aide pdt campagne de relabellisation

Fin 2022 : Arrêt progressif de la saisie
2023 : bascule vers data management des données pour les 172 centres BRAIN-TEAM

Data Management des données BaMaRa

 2022 : Développement d’un outil de contrôle de la qualité des données par la filière
• Programme développé spécifiquement dans excel
• faire des bilans et vérifier la cohérence des données saisies pour chaque patient

 2023 : Déploiement des contrôles de cohérence
• Encore en rodage
• Merci de votre contribution !

 99/172 centres BRAIN-TEAM ont 
donné leur autorisation d’accès des 
données aux ARC/TEC dans BaMaRa
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Les contrôles de cohérence

Modifications 
évidentes dans 

BaMaRa ou 
DPI-MR

 Pour les 99 centres            ayant accordé les autorisations d’accès et rectification des données aux ARC / TEC :

Extraction 
BaMaRa

Passage 
dans le 

programme

Génération de :

1. Requêtes

2. Bilans

CORRECTION 
DES 

DONNEES

 Listing des patients en errance ou impasse
 Listing des patients perdus de vue & des oppositions
 Statistiques sur les statuts des diagnostic

Analyse 
des 

données

1. Validation de plusieurs diagnostics par patient
2. Vérification du diagnostic proposé par rapport aux maladies validées pour le centre
3. Statut du diagnostic obligatoirement entré
4. Cohérence de statut « confirmé/probable » avec présence de diagnostic ou commentaire. 
5. Cohérence de statut « en cours/indéterminé » avec l’absence de diagnostic.
6. Pour les patients en impasse diagnostique (statut « indéterminé »), demande des investigations réalisées et de la description clinique.
7. Entrée d’un âge au diagnostic pour statut du diagnostic « confirmé ».
8. Cohérence des réponses « test génétique », entrée d’un gène et d’une mutation (uniquement mode autonome)

 Liste des contrôles principaux choisis :

Envoi au centre d’une 
liste de requêtes 

restreintes 
anonymisée

• C’est parti : 22 contrôles depuis le 06 mars (14 CCMR, 6 coordonnateurs et 2 constitutifs)
• Bientôt votre tour 
• Merci de vos retours !



www.brain-team.fr

RAPPORT BNDMR : données BRAIN-TEAM
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Répartition 2022 de l'assertion diagnostique
totalité des centres BRAIN-TEAM

Enfant
Adulte

~6% des dossiers « statut 
diagnostique indéterminé » 

~2190 patients : 780 investigation 
génétique

Impasse 

 40-60 ans+
 4967 activités

Errance 

~15,5% des dossiers où « pas 
de diagnostic posé après 2 ans 
d’inclusion » 

~5660 patients dont 1830 où 
une investigation génétique a 
été réalisée

 40-60+ ans
 Délais : 5+ ans
 15 512 activités
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Collège Médecine Générale

Communication Ciblée : 

•Annuaire de ~40 000 médecins généralistes

•3 à 4 emailing ciblés annuels

• SENSIBILISATION :

 Production de documents avec un collège de MG

 Session Maladies Rares au congrès CMGF

 Stand au CNGE

 Page maladies rares portail de recommandations de 

médecine générale

• FORMATION : 2023 - interfilière
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2022-2023 : les dernières ressources

Session maladies rares 
congrès annuel

• Pr Bertrand Godeau 
• Pr Sophie Georgin-Lavialle
• Dr Isabelle Melki
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Accompagnement BRAIN-TEAM
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Sollicitations & Réflexion

 État des lieux filière de l’usage en soins courants du 
séquençage à haut débit (NGS) des panels de gènes 
en génétique constitutionnelle postnatale

1. prioriser les futures évaluations : déterminer dans 
quelles situations cliniques le séquençage à haut 
débit a fait la preuve de son intérêt médical.

2. faire évoluer potentiellement la modalité de 
financement de cet acte par l’Assurance maladie 
(du RIHN à la NABM ou CCAM)

 État des lieux filière de l’usage en soins courants de la 
détection de mutation par expansion de microsatellite 

1. déterminer dans quelles situations cliniques cette 
détection a fait la preuve de son intérêt médical.

2. apprécier l’opportunité de l’inscription de cette 
détection à la NABM

26 panels recensés

1. la maladie de Huntington
2. les ataxies spino-cérébelleuses
3. l’atrophie dentato-rubro-pallido-luysienne
4. l’ataxie de Friedreich
5. la sclérose latérale amyotrophique
6. démence fronto-temporale liées à une expansion 

dans le gène C9ORF72
7. Syndrome du X fragile et maladies apparentées 

(syndrome de tremblement-ataxie associé à l’X 
fragile, FRAXTAS) 

Réunion labo / clinicien : 10 mars 2023

Dr Séverine Drunat
Dr Gaël Nicolas
Pr Elisabeth Tournier-Lasserve
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Ressources

Centre National de Ressources 
Psychologiques

A destination des associations et professionnels concernés par les maladies
rares du système nerveux central

 Groupe de régulation (associations)
Accompagnement à l’écoute

 Groupe pour les aidants (associations)
Groupe de parole

 Orientation de patients
Clinique

 Réseau de Psychologues des CRMR
 etc.

http://brain-team.fr/centrenationalressourcespsy/ psychologues@brain-team.fr

Accompagnement des aidants : 
AIDAN Accompagnement

Interdisciplinaire

Des 

Aidants dans les maladies 

Neurologiques rares

 Programme co-construit
 Aidants BRAIN-TEAM et autres
 6 modules optionnels
 1 session annuelle
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MEDICO-SOCIAL

 112h de cours
 35h stage
 1 jour de validation (poster)
 Lieu : Angers/Paris
 Soutien BRAIN-TEAM
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MEDICO-SOCIAL
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Implication des CR/CC avec le MEDICO-SOCIAL

Merci aux médecins des centres pour leur disponibilité !

 Retour d’expérience positif+++

 Bénéfice mutuel partagé patients/professionnels MS
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Soutien aux projets innovants pour les CRMR/Asso

Ataxies Spinocérébelleuses 
autosomiques dominantes et 
Cognition sociale :

L’objectif principal de cette étude est 
d’évaluer les aptitudes socio-
cognitives de patients présentant une 
ataxie spinocérébelleuse autosomique 
dominante en comparaison à celles de 
sujets témoins sains appariés en âge, 
sexe et niveau d’éducation.

• Centre de Référence 
Neurogénétique CHU Angers

• Etablissement médico-social, Unité 
de neuropsychologie, CHU Angers 

• Association CSC
• Unité de Recherche Université, 

Laboratoire de Psychologie des Pays 
de Loire UR4628 Angers

DISPAD-MIRCEM :

Mettre en place un dispositif encadrant 
l’annonce du diagnostic des maladies 
prises en charge par le MIRCEM.
Evaluer l’impact de ce dispositif en 
terme de qualité de vie des patients, de 
représentation de la maladie et 
d’adhésion au parcours de soin ensuite 
proposé.

• Centre de Référence MIRCEM Lyon
• Association NMO France
• Centre de ressources et de 

compétences sclérose en plaques 
CRC-SEP Lyon

• Pôle Santé Publique, HCL Lyon

Brain Mouv‘ :

Développer une application 
smartphone et tablette pour 
permettre l'accès aux conseils et 
programme d'activité physique des 
patients souffrants de maladies 
neurologiques rares. Ce projet permet 
à Iris Marolleau de poursuivre sa 
mission de kinésithérapeute référent 
(Projet Bouge BT).

• Centre de Référence 
Neurogénétique Pitié

• Association AFAF
• Association ASL
• Association CSC
• Centre d'innovation : CoWork'HIT, 

Centre de Kerpape, Ploemeur

APPEL A PROJET 2022 BRAIN-TEAM

Été-Automne 2023

#3
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CAMPAGNE 2022

Labellisation des Centres de Référence 
Maladies Rares
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Campagne de labellisation CCMR/CRMR/CRC
Calendrier prévisionnel d'application de la labellisation des CRMR

Mars 2023

- Financement des 
CRMR et CRC labellisés 

en 2017 en C1 2023

- Décision finale du jury 
de labellisation sur les 
candidatures retenues 

fin mars 2023

Avant l’été 2023

- Validation des candidatures de 
CRMR par la DGOS, la DGS et la 

DGRI

- Préparation et publication de l'arrêté 
de labellisation signé des ministres 

chargés de la santé, de 
l'enseignement supérieur et de la 

recherche

Dernier trimestre 2023

- Priorisation d'une 
mesure nouvelle pour 
l’ONDAM 2024 pour 

revalorisation des MIG 
dédiées aux CRMR

Début 2024

- Financement des nouveaux 
CRMR et CRC labellisés en 

2023 en C1 2024 avec 
application de la réforme de 

la part variable

- Lancement du PNMR4

2024
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Accompagnement BRAIN-TEAM

• Recentrer les réseaux autour de centres participant aux missions
• Favoriser la transition enfant/adulte
• Inclusion des centres Outre-mer

• 2 réunions Collège des CRMR (juil 21 – jan 22)

• Propositions de réunions de CRMR 
• Entretiens CRMR / Ch. Verny
• Conseil de Filière décalé à sortie de la note (juin 2022)

• Création d’une page web ressources : doc, FAQ etc.
• Révision de tous les dossiers dans leur totalité et demandes 

de corrections

• Modalités de coordination avec vos PEMR

Modalités d’accompagnement de la filière :
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Résultats campagne labellisation 2017Répartition des centres par CRMR
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d'expertise
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Organisation 
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12
60%

30%

10%

 4 réseaux : 0 constitutif

 3 réseaux : 1-2 constitutifs

 10% de constitutifs : organisation territoriale

2017: Distribution du nombre de centres par CRMR
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Campagne 2022 : Bilan candidatures BRAIN-TEAM

 Réseaux de CRMR : de 10 à 11 CRMR coordonnateurs (+1)
1 nouveau réseau candidat : Hypo et Hypertension Intracrâniennes chroniques (Dr Marc-Antoine Labeyrie – AP-HP - hôpital Lariboisière)

 De 172 à 213 centres maladies rares : +23%

 Augmentation significative du nombre de demandes de centres constitutifs : de 20 à 39

Ch VernyDGOS

+95%

16

compétence constitutif

44 nouvelles équipes
 Répartition des demandes de constitutifs par CRMR :

 Inflation des candidatures de centres constitutifs
 Appel à candidatures devient compétitif
 Toutes les candidatures ne seront pas labellisées



www.brain-team.fr

Rationaliser les candidatures

coordonnateur

constitutif

compétence

2017: Distribution du nombre de centres par CRMR

CCMR
Motif 1 : Complémentarité expertise
Motif 2 : Transition enfant/adulte
Motif 3 : Prévalence

 100% réseaux présentent des constitutifs
 candidatures limitées pour les réseaux primo-demandeurs
 3x plus de constitutifs à motif organisation territoriale
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coordonnateur

constitutif

compétence

 Renforcement de constitutifs : Occitanie, ARA, PACA, Hauts de F, Normandie
 Régions renforcées : Bretagne / Centre Vde Loire
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2017: Distribution du nombre de centres par CRMR

CCMR
Motif 1 : Complémentarité expertise
Motif 2 : Transition enfant/adulte
Motif 3 : Prévalence

 100% réseaux présentent des constitutifs
 candidatures limitées pour les réseaux primo-demandeurs
 3x plus de constitutifs à motif organisation territoriale
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En attente des résultats

Accompagnement Filière

 Mise à jour de tous les documents et annuaires

 Campagne de communication en interne et 

partenaires dont les sociétés savantes

 Attention particulière pour les nouveaux centres : 

prise en main des outils BRAIN-TEAM (guide de 

codage, RCP, OsCare, Base médicaments etc.)
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Equipe projet BRAIN-TEAM

Sophie Bernichtein

chef de projet

Bénédicte Belloir

chef de projet adjoint

chargée de mission « Communication »

Marie Berre

chargée de mission «activités Maladies Rares »

Lok-Hang Yan

Psychologues coordonnatrices du Centre de Ressources

Isabelle Maumy

Pr Christophe Verny

animateur de la filière

Attachés de Recherche Clinique :
Aneta Luciani
Souraya Aichoune
Stéphanie Rahabarisoa
Joan Floridor
Marie Leblanc

chargée de mission « Médico-social »

Claire-Cécile Michon & Anne-Laure Ramelli

Direction pôle pilotage :
Cécile Guilleux, directrice
Céline Barbot



Marie Berre
01 42 16 09 43

Isabelle Maumy
06 98 50 16 06

Chargées de mission : mission@brain-team.frChef de projet adjoint
Bénédicte Belloir
benedicte.belloir@aphp.fr
01 42 16 13 34

Chef de projet 
Sophie Bernichtein
sophie.bernichtein@aphp.fr
01 42 16 14 29

Merci de votre attention

Lok-Hang Yan

01 42 16 09 43

www.brain-team.fr


