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Nombre de PNDS

- PNDS

0 19 publiés HAS
[ 2 en cours de rédaction
Q 23 prévus
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Valorisation des PNDS

U Publication Journal a comité de
lecture (PubMed) @ OF RAR: Dracse il
O Publication synthétique récurrente

revue neuro frangaise

€ ETP

O 23 déployés
O AAP DGOS s
O Accompagnement BRAIN-TEAM D 7 en developpement
O Outils et ressources disponibles D 5 prévus

Dynamique de développement des prg ETP
BRAIN-TEAM

12

10

, 0 H ] I||

/ 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

- @

~

K1
i

Soutien aux programmes
L C4-2022 DGOS

U Existants : développement d’outils
U Arbitrage conseil de filiere

O A venir : financement des formations

et de la conception/rédaction de prg



PRISE EN CHARGE

IMPASSE DIAGNOSTIQUE
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L'effort pour alimenter la BNDMR

/» +1,2 million de dossiers patients dans la BNDMR
sBNDMR

Banque Nationale de Dormées 15600 maladies rares
(JFA 2022 : 312 000 dossiers CRMR/CRC & 138 000 dossiers CCMR
U +54% inclusion pour les CCMR en 1 an
U Pour 87% des patients, la case « ne s’'oppose pas a la réutilisation en recherche » est cochée : action
en cours pour les 13% non cochés

36 490 dossiers patients BRAIN-TEAM dans la BNDMR

U Les centres BRAIN-TEAM utilisent 1326 codes ORPHA maladies et sous-types

LIFA 2022 : 13 983 dossiers CRMR & 8873 dossiers CCMR

U +134% inclusion pour les CCMR en 1 an

L 77% statut fiche saisie est valide

12022 : 115 767 activités comptabilisées

U Pour seulement 71% des patients la case « ne s‘oppose pas a la réutilisation en recherche » est cochée

de Santé Maladies

ort Filiere H
2?::5 (FSMR) - BRAIN TEA!

5 javier 2033

Répartition de I'activité Types d’activités

acte médical

<1%

* prise en charge en urgence
* DPN

* consultation de transition
* DPI

conseil génétique  ETP

protocole de recherche

Prise en charge

hospitalisation
20%

consultation
75%

diagnostic suivi

www.brain-team.fr




Bilan BRAIN-TEAM

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

Eig File active 2022 BRAIN-TEAM : 22 856 patients (+26%)
File Active estimée 2017 : ~32 000

Contribution en nombre de patients en 2022 Progression de la FA dans BaMaRa

en % de l'objectif
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Le patient BRAIN-TEAM

O Age moyen aux lers signes : 26,5 ans
0O Age moyen au diagnostic : 32,8 ans

U Délai 1°s signes/confirmation diag :
5+ ans adulte / 1- an enfant
0 30-50% non renseigné !!

86% malades &
4% porteurs sains O 5 CRMR 100% adultes

Hétérogénéité de la filiere 7% adultes
U 3 CRMR majorité pédiatrique

www.brain-team.fr
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“Nombres de patients par maladies rares

Données
Nationale d&
B‘;‘Aqn‘::mcs ‘Rares (BNDMR)

\ gilan 2022

| déclarés par I'ensemble des CRMR des 23 filieres
\ Effectifs par maladies BRAIN-TEAM

Polyradiculonévrite inflammatoire démyélinisante chronique

Maladie de Huntington

Narcolepsie type 1 (Narcolepsie-cataplexie)

Hypersomnie idiopathique

Ataxie cérébelleuse autosomique récessive (sauf Friedreich)
Polyneuropathie associée a une gammopathie monoclonale igM..

Dystonie isolée

Ataxie de Friedreich

Granulomatose éosinophilique avec polyangéite

Narcolepsie type 2 (Narcolepsie sans cataplexie)

Neuropathie sensitivo-motrice axonale aigué

Amyotrophie névralgique

Paraplégie spastique héréditaire pure ou complexe

Adrénoleucodystrophie lige a I'X

Syndrome d'Aicardi-Goutiéres

Leucodystrophie métachromatique

Maladie de Pelizaeus-Merzbacher

Syndrome CACH

Syndrome Ravine

Maladie de Krabbe

Paraplégie spastique type 2

Leucodystrophie hypomyélinisante avec ou sans oligodontie et/ou...
Maladie d'Alexander

Syndrome de Zellweger

Leucoencéphalopathie mégalencéphalique avec kystes sous-corticaux
Xanthomatose cérébrotendineuse

Maladie de Pelizaeus-Merzbacher-like

Maladie de Canavan

“
e
RO

Adrénoleu

e de Référence

Leucod entr B . " . g
Leucodyd % amences Rares Atrophie multisysté matisée
Hyp b x . . - -
Syndr a precoces Ataxie cérébelleuse autosomique dominante type |
Leucoe Syndrome parkinsonien rare di a une maladie neurodégé nérative
Syndr rale, vamnlecomwﬂe"‘e"u‘e
pémence fronto-temporaic Cone M

Dystonie combinée

Je du M
emence frontoltempora\e avec malad

Hypo o RS e — Maladie de von Hippel-Lindau
Syndrom imaire progressive non fluente 4o 4 % ‘d. hi
Aphasie pr o Uvéite antérieure idiopathique
pém!

Pseudoxanthome élastique

Syndrome de Sturge-Weber

Neuromyélite optique

Polyradiculonévrite démyélinisante inflammatoire aigué
Démence fronto-temporale, variante comportementale
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Impasse Diagnhostique

- U Action PNMRS3 : lettre d’engagement BRAIN-TEAM : sept 2020
U « Renforcement et homogénéisation des régles de codage et de remplissage dans le SDM »

Recrutement de ARC / TEC : 5 recrutements = 3,1 ETP

® £ .« Pitié-Salpétriére: 0,8 ETP (3 mai 2021)

R e+ &4 TECsenior A 2
3 o Paris : n . Lariboisiére : 1 ETP (1% sept 2021) a Alfie'a t.ous les centre's'demandeurs'e.t ,
Angers: o «uk TEC junior prioritaires pour la saisie de leur activité

0,3 ETP (3 mai 2021) * i Ty
secrétaire Al

Ul Aide pdt campagne de relabellisation

Montpellier : ‘.ﬁ f 0,8+0,2 ETP (15 septembre 2021)
;

‘4" TEC senior

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

Data Management des données BaMaRa

X ii; U 2022 : Développement d’un outil de contréle de la qualité des données par la filiere
T * Programme développé spécifiquement dans excel
* faire des bilans et vérifier la cohérence des données saisies pour chaque patient - 99/17,2 centres B.RA|.N‘TE'AM ?nt
0 2023 : Déploiement des contrdles de cohérence donn(? leur autorisation d’acces des \
« Encore en rodage données aux ARC/TEC dans BaMaRa ;( &

www.brain-team.fr * Merci de votre contribution !



BaMaRa
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ORRECTION "y
DES ey des
DONNEES données

Dossier
patient

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

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 I'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 age au diagnostic pour statut du diagnostic « confirmé ».

8. Cohérence des réponses « test génétique », entrée d’un géne et d’'une mutation (uniquement mode autonome)




Impasse

_] ~6% des dossiers « statut
diagnostique indéterminé »

~2190 patients : 780 investigation
génétique

U 40-60 ans+
U 4967 activités

Tableau 4.3 — Descriptions clinigues les plus renseignées pour les patients en impassse diagnostiqus

Répartition 2022 de I'assertion diagnostique
totalité des centres BRAIN-TEAM

Adulte

Source Libellg Nombre de patients
HPO - 0001251 Atpaa 100
HPO : 0002189  obsolete Excessive daytime sleepiness 100
CIM-10: R40.0 Somnolence 70
HPQO : 0001262 Excessive daytime somnalence 60
HPO : 0002313 Spastic paraparesis 40
HPO : 0002415 Leukodystrophy 30
ORPHA : 477768 Angiopathie de Moyamaya a0
HPO : 0002352 Leukoencephalopathy 20
HPO : 0002073 Progressive cerebellar ataaa 20
CIM-10 : G40 Epilepsie 20

www.brain-team.fr

Confirmé Probable

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

~5660 patients dont 1830 ou

une investigation génétique a
été réalisée

Tableau 4.5 — MNombre de patients en emance diagnostique, par centre

sans investigation génstique  avec investigation génétique

230
70
560

90
210

370
B840
1510
150
20

Errance

¢ [0 40-60+ans
U Délais: 5+ ans
U 15512 activités
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Partenariat

COLLEGE A filieres de santé
de lo MEDECINE
GENERALE maladies rares

Communication Ciblée :

*Annuaire de ~40 000 médecins généralistes
*3 a 4 emailing ciblés annuels

* SENSIBILISATION :
v" Production de documents avec un collége de MG

v’ Session Maladies Rares au congrés CMGF

v Stand au CNGE

v' Page maladies rares portail de recommandations de

médecine générale @ ebmfrance.net

* FORMATION : 2023 - interfiliere

filieres de santé

g Lsmmmmnuuﬁnzcm maladies rares

www.brain-team.fr

LECMG v ACTUALITES v PRODUCTIONS v

Addictions et médecine générale

Et si c'était une maladie rare ?

Santé planétaire en médecine générale

Productions du Collage

Productions des structures membres du Collége

Labellisation

PORTAILS v ATTESTATIONS v

EVENEMENTS v

PRODUCTIONS DU CMG

Et si c'était une maladie rare ? F pes QUTILS

Que les ou en cas de

(203

SOUR LA PRATIQUE

ic inconnu, il n'est pes si évident de savoir vers qui

soient
orienter rapidement les patients polr Une prise en charge adaptée.
Pour failiter le parcours de zoin, le Collage de la Médecine Générele et les Filidres de Senté Maledies Rares

ion plusieurs outis

Et =i c'était Une maladie rare 7

Qui contacter 7 Vers Ui et comment orienter 2

Le guide dedle & lorientstion des penans,nec
en cas de di

coutkse ELA misecuE ghatRaLE

Mémo ressolirces polr les médecing et leurs
patients.
F et ez ds

inconnu.

Télécharger

Du disgnostic 3 s prise an charge : fiches pratiques
Quand suspecter Une maladie rare 7 Du parcours
de soins au parcours de vie, deux fiches pratiques
polr sccompagner la prise 2n charge.

Télécharger

Les PNDS : une ressource utile

qui peuvent
professionnels de santé etles peu«ru

Télécharger

i

ALAUNE

«Mon petient & Une maladie rare : prise an charge
et sUivi par le médedin traitant »

[ 3, o J
Les Fligres de Santé Maledies Reres (FSMR)
Guide qui présente les objectifs, le réle et les i e
contacts utiles pour chaque filigre. k

filibres e santé
Télécharger TR

maladies rares

famrfr

Les i adem(?ﬂ)ﬂmdsré{&unekdeb«mepcmwm
les n-l-dies rares. Leur ol:]mf st d'expliciter aux profezionnels de zanté |a prise en charge disgnostique et
thérapeutigle optimale et le parcours de scinz dun patient atteint d'une maladie rare.

1z sont &leborés par les centres de référence t de compétence maladies rares & Iaide d'Une méthode proposée par

la Haute Autorité de Santé (HAS)

Pour chaque PNDS il existe destinée au

decin traitant.




l'\_!r '§ .. 023 : les dernieres ressources

ET SI C'ETAIT

MON PATIENT
UNE MALADIE RARE ?

A UNE MALADIE RARE

Orientation et prise en charge e Prise en charge et suivi
ouS A TROWE. N o fotLE

filiéres de santé COLLEGE 5
TN de la MEDECINE | (D

maladies rares GENERALE

filiéres de santé COLLEGE A
"IN de lo MEDECINE
maladies rares GENERALE

Session maladies rares
congres annuel

ONTENU DU PNDS

C
1=
:

+ o MiDES
nnnnnnnn

e PrBertrand Godeau #marix

* PrSophie Georgin-Lavialle o
www.brain-team.fr e Drlsabelle Melki arer
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pagnement BRAIN-TEAM

filiere de sante

&
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maladies rares

O'est-ce que le Plan France Médecine Génomigue 20257

filiere de santé
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Sollicitations & Réflexion

HAS

HAUTE AUTORITE DE SANTE

O Etat des lieux filiere de 'usage en soins courants du O Etat des lieux filiére de Pusage en soins courants de la

séquencage a haut debit (NGS) des panels de génes détection de mutation par expansion de microsatellite
en génétique constitutionnelle postnatale

1. déterminer dans quelles situations cliniques cette

1. prioriser les futures évaluations : déterminer dans détection a fait la preuve de son intérét médical.
quelles situations cliniques le séquengage a haut 2. apprécier 'opportunité de I'inscription de cette
débit a fait la preuve de son intérét médical. détection a la NABM

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

la maladie de Huntington

les ataxies spino-cérébelleuses

I’atrophie dentato-rubro-pallido-luysienne
I’ataxie de Friedreich

la sclérose latérale amyotrophique

démence fronto-temporale liées a une expansion
dans le gene C9ORF72

7. Syndrome du X fragile et maladies apparentées
(syndrome de tremblement-ataxie associé a I’X
fragile, FRAXTAS)

/

Dr Séverine Drunat
Dr Gaél Nicolas
Pr Elisabeth Tournier-Lasserve

26 panels recensés

e as e =

res

o o o V4 ] ] ] .
W Réunion labo / clinicien : 10 mars 2023 g
www.brain-team.fr ;é ANPGM D)

Asnociation Netiomsle s Proficians de Bdndtiaus Mokiculsns

13100
(_)aafj
@‘Vﬁa




PROJETS INTERNES BRAIN-TEAM

ACCOMPAGNEMENT
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Ressources

-~
Centre National de Ressources Accompagnement des aidants :
PSVChO|Ogiques AIDAN Accompagnement

Interdisciplinaire

A destination des associations et professionnels concernés par les maladies

rares du systéme nerveux central @ e Le Programme Des
AI DAN Aidants dans les maladies
‘ - - . .
6 THEMATIQUES PLURIDISCIPLINAIRES Neurologiques rares

REPARTIES EN 6 MCDULES )
1°r¢ session : juin 2022

I MODULE 1: ACCOMPAGNEMENT PSYCHOLOGIQUE
MARDI 07 MARS ET JEUDI 9 MARS DE 9H30 A 12H30 6 modules
imé par Claire-Cécile Michor Iii, psychol P
Soordieatives o Gomire Natonal o Ressources Peyshoiogioues BRAIN-TEAM 13 participants
{ MODULE 2 : ACCOMPAGNEMENT MEDICO-SOCIAL .
VENDREDI 31 MARSDE 10HO0 A 17HOO B 2¢me gagsjon : sept-déc 2022
animé par Isabelle Maumy, chargée de mission médico-social de la filiere de
nté maladi BRAIN-TEAM
http://brain-team.fr/centrenationalressourcespsy/ psychologues@brain-team.fr sememeaes e 7 modules
@ MODULE 3 : SCUTIEN JURIDIQUE 17 rtici t
VENDREDI 21 AVRIL DE 9H30 A 17H00 participants

animé par Dominique Thirry, juriste spécialisée en droit de |a santé et
fondatrice de I'association Juris Santé

éme H . HTH
. !B MODULE 4 - CONCILIATION VIE FAMILIALE En cours 3°™¢ session : mars-juin 2023
JEUDI 11 MAI ET VENDREDI 12 MAI DE 9H30 A 12H30 6 modules

D G ro u pe d e rég u I a ti o n ( a S S O C i a t i O n S ) animé par Frangoise Duchateau et Virginie Calteau-Péronnet,

expertes de la FENAMEF (Fédération Nationale de la Médiation et des Espaces 17 participants
Familiaux)

s
Accompagnement a I'écoute /) MODULE 5 : PENSER LA FIN, REMETTRE DU LIEN

O Groupe pour les aidants (associations) S Ce que les participants en ont pensé

{ MODULE & : SANTE ET BIEN-ETRE
Groupe de paro/e MERCREDI 7 JUIN DE 9H30 A 17H00

animé par Isabelle Cottet-Gizolme (AFA),
et Selma Rogy (psychologue

Orlentatlon de patlents o Calepdrier et ins onici : %
Clinique f =

wv'w. brain-team.fr/aidan

« Programme de grande qualité : le non-jugement. le cadre de
sécurité posé, 'humanité et le professionnalisme des intervenants.
bravo ! Un vrai plus pour mol ! »

« AIDAN m'a permis d’identifier mes besoins. en me donnant la
possibilité de formuler ce que je vis. mapportant -ou me rappelant- des
outils utiles ; avec des échanges en profondeur, dans la bienveillance .

d
L Réseau de Psychologues des CRMR I Do 5
d

Programme co-construit - - ‘
etc. Aidants BRAIN-TEAM et autres environnement propie trs & écoute-ce prodramme apporte beaucoup - des

pistes sont données, des conseils, des relais sont proposés si besoin.. En bref,
6 modules optionnels
« Ce programme développe un sentiment de solidarité et

AIDAN aide & briser la solitude des aidants. »
1 session annuelle s eidoppele ok e

cooo

www.brain-team.fr



MEDICO-SOCIAL

Diplome d'Université :
Du soin a 'accompagnement
meédico-social des maladies rares

neuro-évolutives

e UA'
Programme
| |

établissements méd‘lco-soclaux

* Introduction aux politiques
sanitaires et médico-sociales

* Comprendre les maladies rares
neuro évolutives et I'articulation

avec I'accompagnement médico-

* Outils et ressources, un
écosystéme au service des
parcours

\ social &
réseau nationa
néd'\co—socia\ BRA\N-TEAM

Bienvenue dans I'espace médico-social BRAIN-TEAM
0565203535
: » : oot
+ Vie guotidienne et soutien aux sosslesen SScppant un e 2t e ses pethlopes u © W <L Josaulon &0
q Cettevolometortede = Lo Chemin» -Comsen 77} oo "
patients et aux familles O o 4 it
social * Place des patients, des familles et Corsuteriapa s e et sosel --w-;::f_,“ P @51 e Word? s oaretes
- - . vcso irouse i
* Complexité de prises en charge: de des aidants © iiorma de wrvces \.%‘n
. N g 5 . . D.U. Médico-social BB ey - e
I'enfant a la personne vieillissante * Ethique, pratiques professionnelles 5 sccmppente et
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* Continuité des parcours et et innovation « CsmACE BOCUMENTTION O IR S - Lo )
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— Salariés du secteur sanitaire : issus des centres de référence et centre de compétence de la
filiere
— Salariés cadre, cadres intermédiaires du secteur social et médico-social : coordinateur de
parcours, chef de service, référents maladies rares, IDE, AS...

— Salariés de structures de coordination de parcours : ERHR, MAIA, DAC...
— Salariés d'institutions : MDPH, MDA, Conseils départementaux, ARS...
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de10ha 11h:
« D'un chez soi (domicile |
hospitalier) 3 un autre

&

WEBINAIRES MEDICO-SOCIAUX

Mardi 4 avril 2023. 17H30/19H < Maladies rares
neuro évolu tives: C omprendre Jes différentes

modalités de répitd domicile» =

Mardi 16 mai 2023 . Horalres en cours: ¢ Maladies
rares neuro évolutives: Comprendre les Services Soins
et de Suite, pour du répit »
Mardi 20juin 2023 . 18H/ 419H30: « Maladies rares
neuro évolu tives: C omprendre Jaccueil temporaire en

établissement pour du répit»

Inscription

de13ha 14h:
« Nouvelle réglementation
du permis de conduire »
de17ha 18h:
« L'habilitation familiale dans les
maladies rares neuro-évolut'wes »
de 18h30 a20h:

chez soi (MAS) » «

grautoriser 1€ répit »

"RDV DU MED\CO-SOC\AL“
pour répondre aux besoins des
personnes qui s€ questionnent

surle dossier MDPH.
Quand ? le 1er lundi de
chaque mois
de 18h302 20H00
rdv le 3 avril !

MEDICO-SOCIAL

www.brain-team.fr

Journé
née des services sociaux

des centre
s de réfé
SRAINNERR ool

Formation Nationale médico-socia\e -ppPC

% Toulouse, Nevers. Chalon en Champagne

formation en distanciel - format 2 H et ptésen'del 2H




Mercredi 22 mars 2023:

www.brain-team.fr

11 avril 2023° Formation
g mai 2023 . Webinaire Ccomprendr® les Ataxies de Freidreic pour une prise en charge médico—souale — (Claire gwenczyk - CRMR Neurogénétique paris
gmai 2023: ¢Les maladies nétiques Jffectant le cerveau 2 Dnagt\mw,prises en charges et nouvelles thérapeutiques, vexemple de 12 maladiede Huntington * Mulhouse - Thomas WIRTH, CRMR Neurogénétique Strasbourg
2juin 2023° Formation présentue\ _ « Comprendre Jes MRSNC pour un meilleur acm(npaanement. vexemple de 13 maladie de Huntington * ~ Orléans - Kati2 Youssov — CRMR Huntington créteil
5 juin 2023* webinaire Comprendre |a Maladie d& Huntington — spécial aides 3 domicile- Cécilia Marielli - CCMR Huntington montpellier

14 juin 2023: Tour de France Médico-social - Dijon & Comprendre 1es maladies rares du systeme nerveux central pour un meilleur acwnpwxeme'ﬁ médico-social yexemple des le.mdymphies et Fexemple d& |a maladie de

calendrier prévisionnel 2023

webinaire € compmndreles :eucodvs*mphiesmurune prise en dmryemédico-saciole — odile aoespﬂug-‘ranguy -CRMR LEUKOFRAHCE - paris
présentiel « Ccomprendre 1a maladie de Huntington *» — pDunkerqueé - Clémence Simonin - CRMR Huntington Lille

22 2023: formation présEnnel _ « Comprendre fes MRSNC pour un meilleut ;;cwmpagmnmt, Yexemple de 1a matadie de Huntington - Chalonen Champagne - Katia Youssov — CRMR Huntington créteil
29 septembre 2023 : Tour de France médicc»sor.ial- Ajaccio - Katia Youssov — CRMR Huntington créteil, Sabrina sacconi - CCMR Neurogénétique Nice, jean-Philippe AZULAY & plexandre gusebio COMR Marseille
5 octobre 2023 — Collogue « Comprendre les MRSNC pour un meilleur aor.ompagnemnt » - Caen- CRMR en cou!

s

11 octobre 2023: formation présentiel & Comprendre \a maladie de Huntington *— Amiens - Melissa Tir - CCMR Huntington Amiens

13 octobre 2023° formation pcésentiel _ « Comprendre 1 MRSNC pour un meilleur acoolnpagmment, rexemple de 1a maladie ¢& Huntington— Nevers — Katia youssov — CRMR Huntington Créteil
17 octobre 2023 ¢ wehbinaire ¢ Comprendre les Atrophie Multi swstématisées (AMS) pour une
13 décembre 2023 - Formation présentiel € Comprendre |a maladie de Huntington * ~ Lieu en cours - Mélissa Tir - COMR Huntinglon Amiens

en charge médico—guciale _ mMargherita fFabbri _CRMR AMS Toulouse

(] Ret 1
our d’expérience positif+++

] Bénéfi
ice mutue :
| partagé patients/professionnel
els MS

té !




APPEL A PROJET 2022 BRAIN-TEAM

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 a celles de
sujets témoins sains appariés en age,
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

Brain Mouv‘:

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

* Centre de Référence
Neurogénétique Pitié

e Association AFAF

e Association ASL

e Association CSC

* Centre d'innovation : CoWork'HIT,
Centre de Kerpape, Ploemeur

DISPAD-MIRCEM :

Mettre en place un dispositif encadrant
I’'annonce du diagnostic des maladies
prises en charge par le MIRCEM.
Evaluer I'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 plagues
CRC-SEP Lyon

* Poéle Santé Publique, HCL Lyon

www.brain-team.ir
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Labellisation des Centres de Référence
Maladies Rares

CAMPAGNE 2022

EX
MINISTERE

DES SOLIDARITES
ET DE LA SANTE

Liberté
Egalité
Fraternitsé




;“m\.pagne de labellisation CCMR/CRMR/CRC

Calendrier prévisionnel d'application de la labellisation des CRMR

EX

MINISTERE .
DES SOLIDARITES
ET DE LA SANTE

Literts
Egalité
Fraternité

- Financement des
CRMR et CRC labellisés
en 2017 en C1 2023

- Décision finale du jury

de labellisation sur les

candidatures retenues
fin mars 2023

www.brain-team.fr

Avant I'été 2023

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

- Préparation et publication de l'arrété
de labellisation signé des ministres
chargés de la santé, de
I'enseignement supérieur et de la
recherche

Dernier trimestre 2023

- Priorisation d'une
mesure nouvelle pour
'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

maladies rares




Accompagnement BRAIN-TEAM

filieres de sante

~
* Coordonner la révision des
périmétres des CRMR
v
* Coordonner les demandes avec
les CRMR
~
sAccompagner les CRMR dansla
rédaction : vigie surles critéres etc.
p,

*Avis obligatoire de la FSMR pour chaque
candidature

sPrésentation des dossiers devant le jury

v

Modalités d’accompagnement de la filiere :

2 réunions College des CRMR (juil 21 - jan 22)
Propositions de réunions de CRMR

Entretiens CRMR / Ch. Verny

Conseil de Filiere décalé a 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

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

www.brain-team.fr

@ o s s s o st o
s

C de isation des centres ies rares 2022
i de (firees  conbe decanpiiene

maladies rares  maladies rares

Phase de dép6t des dossiers cldturée : les dossiers sont a 'examen par le DOSSIER DE
trio d’experts (clinicien, chercheur, coordonnateur du parcours de soin) 'CANDIDATURE
‘ Fichier Excel &
[ Derniére MAJ: 25 octobre | )
) Cartographie CRMR &
Cette rubrique 3 été créde o AGNE2OS  dies rares BRAINTEAM pour 4~

questions de se< - R n 2022 des centres

ACCOMPAGNEMENT

ients dans la
Informatisé de l



2017: Distribution du nombre de centres par CRMR

Nombre de centres

'® [ 4 réseaux : 0 constitutif
[ 3 réseaux : 1-2 constitutifs

www.brain-team.fr

CCMR

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

(,‘?57 5(9« gﬁq

L 10% de constitutifs : organisation territoriale

*CRMR

coordonnateurs

¢ Centres de
compétences

*CRMR

constitutifs

o Constitutif 1

Complémentarité
d’expertise

12

* Constitutif 2
Complémentarité
adulte/enfant

o Constitutif 3

Organisation
terr./prévalence




y»Campagne 2022 : Bilan candidatures BRAIN-TEAM

(J Réseaux de CRMR : de 10 a 11 CRMR coordonnateurs (+1)
%=1 nouveau réseau candidat : Hypo et Hypertension Intracraniennes chroniques (Dr Marc-Antoine Labeyrie — AP-HP - hépital Lariboisiére)

(] De 172 a 213 centres maladies rares : +23%

¥~ Augmentation significative du nombre de demandes de centres constitutifs : de 20 2 39

AUGMENTATION DU NOMBRE DE

CANDIDATURES GLOBALES @
1:2: /\ Q Inflation des candidatures de centres constitutifs ALY s
O Appel a candidatures devient compétitif 'ﬁ D

60%
O Toutes les candidatures ne seront pas labellisées

40%

20%

DGOS Ch Verny

0%
Constitutifs Compétences

m Nbr actuel  mdemandes supp

&~ Répartition des demandes de constitutifs par CRMR :

ETAT DES LIEUX - CONSTITUTIFS 44 nouvelles équipes
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Rationaliser les candidatures

%)
9 q q coordonnateur
2017-2022 : Distribution du nombre de centres par CRMR 2017 °
30 @l constitutif
CCM_R , » . O compétence
Motif 1 : Complémentarité expertise
Motif 2 : Transition enfant/adulte
25 Motif 3: Prévalence
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U 100% réseaux présentent des constitutifs
O candidatures limitées pour les réseaux primo-demandeurs

O 3x plus de constitutifs a motif organisation territoriale O Distribution hétérogéne des centres

www.brain-team.fr O Régions peu pourvues B (d



2017-2022 : Distribution du nombre de centres par CRMR

30

CCMR
Motif 1 : Complémentarité expertise
Motif 2 : Transition enfant/adulte
25 Motif 3 : Prévalence
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U 100% réseaux présentent des constitutifs
O candidatures limitées pour les réseaux primo-demandeurs
O 3x plus de constitutifs a motif organisation territoriale

www.brain-team.fr

g5

&)
i n i coordonnateur

@% constitutif
()

compétence

2022

+1

-1 Fl&e
S 24

U Renforcement de constitutifs : Occitanie, ARA, PACA, Hauts de F, Normandie
O Régions renforcées : Bretagne / Centre Vide Loire



En attente des résultats

Accompagnement Filiere

(] Mise a jour de tous les documents et annuaires
1 Campagne de communication en interne et

partenaires dont les sociétés savantes

O Attention particuliére pour les nouveaux centres :

prise en main des outils BRAIN-TEAM (guide de

codage, RCP, OsCare, Base médicaments etc.)

www.brain-team.fr




Equipe projet BRAIN-TEAM

Sophie Bernichtein Pr Christophe Verny Bénédicte Belloir

%

'»x \ A

chef de projet animateur de la filiere chef de projet adjoint

Marie Berre ~ Isabelle Maumy Lok-Hang Yan

chargée de mission « Communication » chargée de mission « Médico-social » chargée de mission «activités Maladies Rares »

Claire-Cécile Michon & Anne-Laure Ramelli

® o Attachés de Recherche Clinique :
2 &4 Aneta Luciani / o
] .~ " Souraya Aichoune C [H U Direction pdle pilotage :
Stéphanie Rahabarisoa ’ Cécile Guilleux, directrice
Joan Floridor ANGERS  céline Barbot
4.1 Marie Leblanc UNTVERSTTATAE -
A\
e M:\‘\B"\c

Psychologues coordonnatrices du Centre de Ressources



Chef de projet

Sophie Bernichtein
sophie.bernichtein@aphp.fr
014216 14 29

Merci de votre attention

in

Chef de projet adjoint Chargées de mission : mission@brain-team.fr
Bénédicte Belloir

benedicte.belloir@aphp.fr Isabelle Maumy Marie Berre Lok-Hang Yan
0142161334 06 98 50 16 06 014216 09 43 0142160943

Tube




