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N1 : Permettre un recueil d'information pour I'ensemble des

UN RESEAU AU

i ees AXE1: maladies rares

'NEUROLO!

Amélioration de la prise [ N°2 : Diffuser I'expertise et les recommandations de prise en
en charge globale des charge

patients

N°3 : Optimiser la prise en charge médico-sociale du patient

AXE 2 - N1 : Coordonner les actions favorisant la Recherche
Améliorer la Recherche [ N°2 : La mise en place du NGS

Axe 3 : N°1 : Promouvoir linformation en direction de tous les
Favoriser la formation et | partenaires
promouvoir ~ _ .
R N°2 : La filiere, un support a la formation
Axe 4 : N°1 : Mise en place de I'ERN-RND et réponse a l'appel d'offre

Déploiement européen
et international N°2 : Suivi opérationnel de I'ERN
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ACTIONS MAJEURES W

realisees en 2016 - 2017
Action 1
Commun«cabon direct®
w approches sont mendes e
paralidle WMMMM
Action 3 nawr..uﬂhmp\bwl

Action 1

\dentification des ressources orlentation oautacho'c'\e NGS des de la fliere

{Next Generat on Sequencing - . En 2016, B filiare » géployé son site

&
Action 2 shquencage d haut deditl internet entre autres
diftusion sources SUr
Construction de projets communs
! proj W Wuu—-mwamn@,va tes € de Rétérence 4
des beur reakse en 20162 dentifie des Fesi ‘e

en 2017) mznu-zml.hw;-n 2/ Depuis mar 2017, avec le réseav ax

ses vers e : jon de et achanges avec 1e5

M‘F""”W hmmhw‘ah M(mm'mm
rédaction e européennes 2016, CNSA et MDPH Hle-et” en

d'activites 2016 - 2017

Action2
production de documents
dInformation

DGOSqunumodikeabip-
TEAM(XFAVMB Enwv!ﬂ\br!ml’l,
5 modéles de cartes urgences ont été

pour les BRAIN-
TEAM.&Mszﬂhﬁiéupmi
activement 3V partenariat FSMR/MRIS
pour re jon d'une infographie
Mhpamﬁw.




AMELIORATION DE LA PRISE EN CHARGE GLOBALE DES PATIENTS




LES PNDS

Protocoles Nationaux de
Diagnostic et de Soins



Protocoles Nationaux de Diagnostic

et de SoinsPNDS

6 PNDS publiés

1. Atrophie Multisystématisée
2. Maladie et syndrome de moyamoya de
| 6enfant et de | 6adulte
3. Cadasil
4. Syndrome Gilles de la Tourette
5. Maladie de Huntington
6. Scl ®r ose en Plaques de | d6enf a
1

A 3en cours
Encéphalites a anticorps amtiMDA récepteur

Aphasies primaires progressives '-:. Accom
Narcolepsie type 1 et 2 "4

pagnement médico-social

, . . R L6 . e 3 SuW!émem _‘aue de Soins (PNDS)
% edn reqja%'ﬁla%n edn llz)ntd?'mlgseprﬁD;zﬁf_ig&:f_nﬁhe L protocole Na\ionaldeDlaqnos(c t
yndrome de erndonDudley (SAHD) == came |
; Nom de la maladie rare
1 réactualisation o ) oz e
{ Ot SNRPAS Sy LI ljdSa RS t QSyFl yUEs: Nom du cen

S {0 S 3 » TS 4 L dela TEAM
EyStonfie S uu N\B a R Q 7\ y u S y u A *41 '.: nﬁnasuﬁwﬂmm‘:‘mmxwemN
CADASIL (reactualisation) & : .

SIS D T S

7 planifiés

Adrénoleucodystrophige a I'X
Leucodystophimmétachronique

Thrombose veineuse cérébrale de I'enfant
Neuromyélitemptiques filiere de santé
Hypersomnie idiopathique R
Myélite et névrite optique isolée/idiopathique

ADEM (Acutelisseminateagncephalomyelitlset apparentés

A 1 contact Paralysiesupranucléairg@rogressive (PSP)

maladies fares



Protoeoles Nationaux de Diagnostic

et de SoinsPNDS

6 PNDS publiés

1. Atrophie Multisystématisée,
2. Maladie et syndrome de moyamoya de

| 6enfant et de | 6adulte
3. Cadasil
4. Syndrome Gilles de la Tourette
5. Maladie de Huntington / . \
6. Scl ®rose en Plaques de | denfant Production des PNDS
2018: par les FSMR :

A 3en cours
Encéphalites a anticorps amtiMDA récepteur

Aphasies primaires progressives
Narcolepsie type 1 et 2

© Alliance

maladies rares

A 1 en rédaction en intefiliére D"'“?‘.f'ﬁ“‘e
Syndrome de AlladerndonDudley (SAHD) K Réunion juin 2018 /
A 1 réactualisation - ) ,
{ Of SNPaS Sy LXI1jdSa RS tQSy Tl yl
A Ho T SGUNBAa RQAYUOSYidAz2y Sy O2dzN
ystonie
CADASIL (réactualisation)
A 7 planifiés
Adrénoleucodystrophige a I'X
Leucodystophimmétachronique PLAN NATIONAL
Thrombose veineuse cérébrale de I'enfant . i

Neuromyélitemptiques

Hypersomnie idiopathique

Myélite et névrite optique isolée/idiopathique

ADEM (Acutelisseminateagncephalomyelitlset apparentés

A 1 contact Paralysiesupranucléairg@rogressive (PSP)




LA BNDMR

Banque Nationale de Données
Maladies Rares



Pour quol faire une
Banque Nationale de Donnees Maladies Rares

Rapport annuel
Grand Public /

A Description de la participation des centres et des filiéres a la BNDMR
A Démographie des patients maladies rares

A Description des diagnostics

A Description des activités

Etude de A Estimer le nombre de patients qui peuvent entrer dans une recherche donnée
faisabilité ex : recherche ®pi d®mi ol ogi que, essais cliniques

Filiere

AAd®quati on 6offre de soin besoi ns
AAnal yse des cours de soins organi s a
Al mpact 0 veau traitement e nouvel

AMesure de fficience du syst oins mal
ex di agnostique, i nombre de

Destinatair : mi ni st res, ARS,

Qualité des Pilotage
données et politiques de
identito-vigilance santé



Comment ¢ca marche ?

Etablissement Ville Déploiement
HRU TOURS Tours avr-18

HU REIMS avr-18
HU ROUEN Rouen | avr-18
U SAINT LOUIS SITE SAINT LOUIS APHP |Paris avr-1§
oot a8 HR ORLEANS mai-18
HU DIJON Dijon | mai-18
HU NANTES mai-18

HU TOULOUSE Toulouse mai18

— —_— U SAINT LOUIS SITE LARIBOISIERE APHP mai-18
B s OPITAL COGNAQ®Y aris juin-18
H SAINFENNE Paris juil-18

HU BORDEAUX juil-18

HU COTE DE NACGREEN aen juil-18

— HU DE LIMOGES juil-18
::I' l:: HU MONTPELLIER juil-18
= HU NIMES juil-18

HU REUNION juil-18
U PARIS OUEST SITE G POMPIDOU APHP|[Paris | juil-18
entre Léon Bérard (Lyon sept18
HU BESANCON oct-18
HU DE POITIERS oct-18
HU NICE oct-1§
LES HOPITAUX DE SAINT MAURICE oct-18
N7 novig

37 personnes BRAHIEAM formée

)

)
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en lien avec le
Plan France Médecine Génomique 2025



Contexte

@ Filiéere multi - pathologies avec ou sans composante génétique identifiée
@ Nécessité d'établir un état des lieux des laboratoires "BRAIN -TEAM"
A Liste des panels de génes BRAIN  -TEAM mise a disposition des centres

@ Neécessité d'étendre cet état des lieux aux maladies monogéniques
A Collaboration avec TANPGM : Pr Anne -Sophie Lebre

@ Décision de "nationaliser” le diagnostic génomique
France Médecine Génomique 2025
A Création de 2 plateformes suite & AMRuragenet SeqOIA
A Les filieres seront partie prenante du fonctionnement

@ AnDDiRaresDefiSciencet OSCAR réunissent les filieres pour collecter leu
demandes le 28/09/2018

A Organisations et besoins différents

A Nécessité d'une collaboration plus étroite entre les filieres et les plateformes

@ De tout cela dépendra une réorganisation des laboratoires BRENM !
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Cartes d'urgence

!; ‘.—I naAdes @

'7'-' sl CARTE D'URGENCE
Sl Emargency card
En raisen dune ataxle cérébelleuse génétique

malidies rwes

CARTE D'URGENCE
Emergency card

ATAXIE DE FRIEDREICH

maledis rares

CARTE D'URGENCE
Etnergency card

En raison d'un syndrome Gilles de Ia Tourette

TR ,
malidies rores -

CARTE D'URGENCE
Emwvgency card

En raison d'une paraparesie spastique

Ty
talades rares

CARTE D'URGENCE
Emergency card

Dystonie

Historiguement : 4 existantes (formats divers)

Commission recommandation : création des rubriques

Action DGOS : reformatage commun inter -filiere
Distribuées par les Centres de Réference et de Compétence
Les 5 premieres BRAIN -TEAM

A Ataxie cérébelleuse génétique

& & & & @

A Ataxie de Friedreich
A Dystonie
A Paraparésie spastique

A Syndrome Gilles de la Tourette

@ Nouvelle campagne filiere : éete 2018




Cartes d'urgence

/ Présentation des actions \
"gestion des situations d'urgence"

"- Hlliance
maladies rares

KRéunion des représentants filieres mai 2018/

% LURGENCES
ele-12 N0 18
2018

11y




orphanet

Collaboration



2018+ 5 Focus Handicap

Hypersomnie idiopathique

Maladie et syndrome déMoyamoyaR S f Q

~ A

S S f QI Rdzf (Noyamoyl y 3 )
Narcolepsie de type 1 (avec cataplexie)
Narcolepsie de type 2 (sans cataplexie)

Paraplégies spastiques héreditaires ou malad

de StrimpeltLorrain

QUI SOMMES-NOUS

(N BRAINTEAM

&

MEMBRES MALADIES

MEDIOC-SOCIAL ACTUALITE CONTACT

Recommandations de prise en charge Documentation médico-sociale

Pi les Nationaux de Di ic et de Soins (PNDS)

= Atrophie multisystématisée (AMS) (2015) &
= CADASIL(2011) &
= Maladie de Huntington (2015) &

= Malzdie et syndrome de moyamoya de l'enfant et de I'adulte (2016)
S

= Sclérose en Plaques de fenfant (2016) &

m Syndrome Gilles de la Tourette (2016) &

Liste des cartes d'urgence de |a filigre

= Ataxie cérébelleuse génétigue
= Ataxie de Friedreich

= Dystonie

= Paraparésie spastique

= Syndrome Gilles de |2 Tourette

La diffusion de cartes d'urgence est assurée uniquement par les
centres de référence et de compétence de la filigre

* Vidéo de présentation des Cartes d'Urgence Maladies Rares au
Congrés de la SFMU {Juin 2018)

Fiches urgences (Orphanet)

= Ataxie-télangiectasie (2015) &

= CADASIL(2011) &

® Hémiplégie alternante de 'enfance (2017) &
u Malzdie de Huntington (2017) &

u Malzdie de Moyamoya (2013) &

= Migraine hémiplégique (2010) &

= Narcolepsie {avec ou sans cataplexie) (2013) &

Focus Handicap (Orphanet)

= Afaxie Eareich (2017) &

® Ataxie spinocérébelleuse de type 3 ou maladie de Machado-Joseph
(2014) &

m Ataxie-télangiectasie (2016) &

m Hypersomnie idiopathique {2018) &
= Maladie de Huntington (2017) &

= Maladie de Refsum (2014) &

Retrouvez ces documents dans ['espace médico-sodial -
Documentation et formulaires

Documents BRAIN-TEAM

® Plaquette BRAIN-TEAM &

u Charte de fonctionnement de BRAIN-TEAM &

 Rapport d'activité 2016-2017 &

Réunion de concertation pluridisciplinaire (RCP)

Documents de travail gue vous pouvez utiliser et modifier 3 votre
convenance :

u Charte de fonctionnement RCP BRAIN-TEAM &

» Formulaire de demande d'avis pour les patients BRAIN-TEAM &

Diplome universitaire (DU) ou interuniversitaire (DIU)

» DIU Diagnostic et Prise en Charge de |2 Maladie d'Alzheimer et des
Maladies Apparentées [MAZ) &

= DIU Formation théorigue et pratigue en pathologie neurovasculaire
&

= DIU Maladies génétiques: Approche transdisciplinaire &
u DIU Maladies rares - de la recherche au traitement &

= DIU Maladie de Parkinson et autres pathologies du mouvement
chez le sujet Sg¢ &

u DIU Mouvements anormaux et pathologies du mouvement
» DIU Pathologies de I'Eveil et du Sommeil de I'Enfant

= DIU Recherche Translationnelle et Innovation Thérapeutique dans
les Maladies du Systéme Nerveux B

= DIU Le Sommeil et sa Pathologie

= DU Douleur, soins de supports et soins palliatifs @

= DU Neurologie - Mé&decine interne

= DU Neuropsychologie - approches théoriques et cliniques

= DU Pathologie du Mouvement chez I'Enfant &

= DU Les pathologies de la myéline du systéme nerveux central

= DU Toxine botuligue et Pathologie du mouvement &

Education thérapeutioue du patient (ETP)



Maladies BRAIN EAM

Révision des Classifications et Création de maladies

A Syndromes neurologiques paranéoplasiques et
encéphalites autemmunes

A MaladiesneureA Y Tt I YYIF G 2ANB & NJ NBa

X«
(p])

Classification Orphanet des maladies neurologiques rares

> Maladie neurologigue rare ORPHA:98006

- Syndrome neurologique paranéoplasique ORPHA:36388 °

L_ Encéphalite limbique paranéoplasique ORPHA:163895 @
L_ Rétinopathie paranéoplasique ORPHA:71505

L_ Syndrome d'opsoclonie-myoclonie ORPHA:1183
L_ Syndrome myasthénique de Lambert-Eaton ORPHA:43393




La Transition enfant/adulte



Etat des lieux inteffilieres

A Recensement des consultations de transition dans les CRMR
\[ A Outils facilitant la transition
- A Espaces dédiés a la TransitionhaSuiteNeckerJUMP;Transcencktc

NeufOSphinx A Expression des besoins : un ETP Transition
ruemesvre o e A Projets déployés

01/06/18
Colloque Adolescents et Maladies Rares : = m—
quelles perspectives communes pour une ‘ .
transition réussie ? y 25 démarches

.l|| l 1
DmMent de

Paris le 1¢" JUIN 2018
(@ BRAIN-TEAM

Atelier BRAIN'EAM Maumy)

Travaux du groupénterFiliere:
-YA4S Sy LXIOS RQdzy 9¢t ¢NJyéAﬁA2y§@NEg

- outils communs a développer (référentiels de transition) 17{—‘{;)
&
&

\_1]

- un site internet dédié :

)

g
) S
te Ma\®



TRANSITION ’iﬁ' o

MALADIES RARES

& AMOPOS ~ RESEAUIX LES LEUX DEINES ~ LES OUTHS ~ NECHERCHE & ~ ESPACE DOC - AvETRANGER ~

LES ASSOOATIONS

| ACTUALITES [ a |

| AVENIR... I
: ..o.. Une application sur Is transition ¢ —
p y N

$ ] : : °

e ", . .
FIMATHO fa | Y r www.transitionmaladiesrares.com
Tibboe des rmaladies rares abdoming Secacaues
JOURNEE D'INFORMATIONS FIMATHO RETOUR SUR LE SYMPOSIUM 4EME JOURNEE TRANSITION FAIZR

Disponibie sur iphone et Android !

| LES LIEUX DEDIES m..
'“ A UHOPITAL pour &tre imformé du lancement !
! HOPITAL | NEWSLETTER
| LES OUTILS <]>)

o ﬂ | DESPROJETS ?
PNDS e 1)

Sivous souhaiter partsger

LES FNDS LES RECOMMANDATIONS LIVRETS & GUIDES votre troveid, e sitez pas
B eRrs COMTALTER

| ESPACE DOCUMENTAIRE [<]>]

Ye .
SENLALIT ADDICTIOMNS
-—J



Lien villehopital



PlateformeHandiSCo

Plateforme

Handisc~ &

HandiSCo et un dispositif
d'sccompagnement et dorientation
pour facchs aux seins courants™
des pareonnes en situation

de handicap com plese.

HandiSCo pour qui ?

- enfants et adultes

- présentant des troubles de la communication
(expression verbale, compréhension)
et/ou du cormportement, etfou sensoriels
et/ou cognitifs.

- résidant en Haute-Garonne

- vivant & dormicile ou en structure
zociale ou médico-sociale

HandiSCo par qui ?
La plateforme HandiSCo est animée par une équipe
de coordination : deux médecing et deux infirmniéres.

Leur mission est de faciliter 'accés, souvent
compliqué pour ces patients, aux soins courants
en servant dinterface entre les services de soins
du CHU de Toulouse, ou les partenaires de proximits,
et les établizsements médico-sociaux ou les
professionnels de santé de ville.

Parcours patient o

ETABLESEMENT % Sollicite Handi5Co
MEDICC.SOCIAL __:__} pour un scin courant

—-3 Partéléphone
O MEDECIN

chez un patiemt I
en situation de ou mail

TRAITANT ;
handicap complexs
AR .
w
Recusille les .
LEQUIPE informations médicales A
uaNDIsco permettant 2 formulaire
d'orienter le pat dédié
1
1
ez B e R
HANDISCO préciser Iz basoin multidisciplinaire

o
.

%

.
Lafles conmultations "\I_ i

‘\
organizess sy CHLU s
LY
l\."l

=5

e
Recusille le=s Le patiant mst orismt= VEIs
wd infarmaticns de vie un partenaire extérisur
_E -3 courante m.pﬂ':-: de= identifié, rlaide s
‘gz la farmille, I'aidant ou plat=forme Handi5Co
G I'etabliszarment pour =t pouvant repondre aux

besains du patient avec

preparer |s corsultation
la m=me prise =n charge.

1
1
b

Le pati=nt ==t ragu au CHU par
I"équipe HandiSCo:

pour un entretien st ure Svaluation
globale de son etat de sante =t ==t
acoompagne pour ses consultatiors
speecialistes ad hoc au CHU,

en fonction du besain.

1
W ii I N
A LISSUE DE LA PRISE EM CHARGE DL PATIENT, UME FICHE
RECAPITULATIVE DES SOINS COURANTS EFFECTUES EST TRANSMISE
Al MEDECIN TRAITANT OU & LETAELISSEMENT MEDIC O-SOCIAL,

LES SUITES & DOMNMER EM TERME DE SUM SONT
MENTICINN EES SUR CETTE FICHE.

Juin 2018

38 patients en file active

2 médecins et 2 infirmiéeres

Nombreux partenariats




Meédico - Social



- GroupelnterFiliere

Caisse nationale de
solidarité pour I'autonomie

‘ CNSA Réunionsssemestriellescdes MDPH

\ }

A Coordonnateurs MDPH20/09/18
A Référents scolarité MDPH09/11/18

A Référents vie professionnelleMars 2019

F Présentation des FSMR : les ressources et les outils a dispositiot
F Propositions de collaborations
F Propositions de communication ciblée
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FONDATION ;,3
@ Projet en Sciences humaines et sociales mal?_grlgg

Appel a projets de recherche 2018
« Sciences humaines et sociales & maladies rares »

A "COMPQUADH GOMPétence®UAlificatiord Domicile des personnes en situation de
Handicap" déposé par le Pr Verny

A => Favoriser la qualité de vie & domicile des adultes atteints de la maladie Huntington, par
f QARSYUATFAOFGAZ2Y RSa 02YLISGSyOSa AYRADGAR

@ t233AA0Af A0S RS &42dziASY RIEAWSeassbodafivé& ND K !
@ Axe majeur de déploiement dans le cadre du PNMR3

g

I
& 3 ‘ﬁ,;,
&j 4}/ Pistes de réflexion en cours o o
) , . . PN-T£
@ Recrutement chargé de mission expertise recher W § %p
o
$ &5
“te mae®
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Sensibilisation des kinésitherapeutes de ville

¥ Des clés de compréhension de [I'évolution des
pathologies (MND) et des signes d'alerte - ex_ identifier les

ﬁ Ic i e d L signes de déclin, quand s’inguiéter/solliciter le neurologue ?

¥ Se rassurer sur sa capacité a prendre en charge le patient
compte tenu de sa pathologie spécifigue @ « frucs et
astuces » que faire / ne pas faire sur la douleur, etc. ?

¥ Un support téléphonique pour les cas les plus complexes

rf ) ¥" Un réseau de proximité de professionnels « ressources »
L identifiés, formés et équipés par la filiere

Rappel du cadre de I'action A.1

gy
Objectif : Sensibiliser et former les kinésithérapeutes a la prise en charge des pathologies de ©
E

la filiere et animer le réseau. 1

n 1’ ot
Il est proposé d'organiser des séminaires d’échange de pratiques avec des spécialistes des g -7 TP
différentes pathologies de la filiére sur des thématiques transversales. Le contenu sera ensuite A 7 klneS referents
présenté sous la forme dune boite & outils de prise en charge pour les kinésithérapeutes, A Réunions 05/12 et 18/12

thématique par thématique, pour chaque pathologie.

Journée de séminaire d'échange de pratiques organisé autour de 3 thématiques transversales de la
filiére avec captation pour formalisation de vidéos a communiquer largement par la suite™ :

Atelier de travail #1 — Posture, marche et équilibre (2h)

Atelier de travail #2 — Gestion de la douleur (2h) Q\P\\ N 'T[\\ <
Atelier de travail #3 — Fausses routes et troubles de la déglutition (2h) :37 /%p
NB. Ces 3 thématigues ont été identifiées par le GT comme priontaires lors de Fafelier du 24 mai 2017. Leur ré-inferrogation sera discutée = (}_)
&n réunion de lancement du projet g T
o\ o

X
() N
Nté M



Videos en ligne playliste Formation

= 3 YouTube™ Rechercher Q
M Accueil
$  Tendances @ Filiere de Santé Maladies Rares BRAIN-TEAM
o 3RAIN-TEAM 59 sbonnés
] Abonnements

ACCUEIL VIDEOS PLAYLISTS CHAINES A PROPOS Q
BIBLIOTHEQUE
{0  Historique S e Maladie de Huntington

EVOLUTIVE

124 vues * il y a S mois

A regarder plus ta.. OB L S SN ACAE ABATE
@ Film adapté de la présentation du Dr Katia Youssov
Vidéos "J'aime” . Centre de Référence Maladie Rare de Huntington
& AP-HP Henri Mondor , lors des journées d'information et

ABONNEMENTS d'échanges sur la maladie de Huntington du 08 11 2017
@  PeterCLOUD Filiére maladies rares BRAIN-TEAM

.un‘"’gﬁ‘zuﬁs AR TSN Un réseau au service des maladies rares neurologiques
2 o FRUSENT FROGRESSIVEMENT
@ TeletubbiesenF.. 3 LIRE LA SUITE

L Petit Ours Brun

Vidéos en ligne  TOUT REGARDER

1
.

Kids Tv France

e Cartoon4Kids . Ouoi de neuf d coté du dossier MOPH? e
emrrtaices ALTE Les mladies ares neurodiginiraties
'\E‘) Phillip Chalender
Parcourir les chai.
Dossier MDPH et aidants Proches aidants Repéres Maladies rares BaMaRa & BNDMR pourquoi 3éme Journée Nationale de
ng?s:é:ONTENUS proches généraux neurogénétiques une priorité la Filiere BRAIN TEAM

Journées de Formation en région : Huntington, Aidants, Maladimﬂodégénérativeg%\‘\"7544
BNDMR z:,b :
Dossier MDPH =
Journée Nationale 2018 : interventions des médecins des CRMR %

233!

cC. CcC.CcC



Communication




Durcoté des outils de communication

Une présence sur les réseaux sociaux :

A 137 abonnements
A 154 abonnés

A 361 tweets

A 3 publis / semaine

A 3 publis / semaine
A 272 abonnés / 2495
A Relai événements




D coté des outils de communication
“ _ ube

Une chaine dynamique :

3 YouTube
S A 5216 vues : 59 abonnés
A 99 vidéos

A 9 playlists :

Jeux vid t i ey " "
SR s Filiere de Santé Maladies Rares BRAIN-TEAM

Films

Emissions télévisées " .
Accueil  Vidéos  Playlist (

Actualités

Pathologies, diagnostic

Réseaux, organisation, Iégislation
Formation

Journée BRAIN-TEAM 2018
Journée BRAIN-TEAM 2017
Journée BRAIN-TEAM 2016
Interfiliere

Qui sommes nous ?
Présentations BRAIN-TEAM

o

En direct

Vidéo a 360 degrés

© Parcourir les chaines

fonnectez-vous maintenant
our consulter vos chaines et

bs recommandations.
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re de santé BRAIN-TEAM est dédiée aux pathologies
Fares 3 expression motrice oy cognitive du s, .

ystéme nerveux
central touchant 'adulte et 'enfant

Q RECHERGHER UNSPECIALISTE

Cette rubrique vous donne accés 3 la cartographie et 3
F'annuaire des Centres de Référence et de compétences par
groupe de maladies.

RECHERCHER ‘

BRAIN-TEAM ACTUALITES

(3D centmes be Rerénence

La ﬁl\e.re BRAIN-TEAM rassemble 10 Centres deRéférence
répartis sur 30 sites. Elle
centres de compétences

s'appule sur un réseau national de
d'une centaine d'équipes spécialisées

Q] MA PATHOLOGIE EST ELLE PRISE EN CHARGE ?

BRAIN-TEAM couvre un spectre de maladies rares diversifié
Consultez la liste des pathologies prises en charge par les
Centres de Référence

=)

PRATIQUE COORDINATION

Un site web refondu & référence :

GO gle brain-team Q

Tous Images Actualités Vidéos Shopping Plus Paramétres Qutils

Environ 5 990 000 résultats (0,44 secondes)

BRAIN-TEAM

brain-team fr/ =

La Filiére de Santé Maladies Rares BRAIN-TEAM est née d'une volonté commune de rassembler au
sein dune méme filiére un ensemble de maladies rares.

Contact Présentation

Contact. Filiére de Santé Maladies BRAIN-TEAM, UN RESEAU AU
Rares BRAIN-TEAM _.. SERVICE DES MALADIES ...
23 filieres Actualités

23 filiéres. AnDDI-Rares. Anomalies Depuis 1998, la Société des

du développement ___ Meurosciences organise la

Autres résultats sur brain-team fr »

Orphanet: Brain Team Filiere de sante maladies rares maladies rares ...
www.orpha.net/.._/Clinics_Networks.php?.. Brain-Team...a... v

BRAIN-TEAM - Filiére de santé maladies rares : maladies rares & expression motrice ou cognitive du
systéme nerveux central. BRAIN-TEAM - French rare diseases Healthcare Metwork : rare diseases of
the central nervous system with a cognitive or motor expression. Type de réseau : Centres experts;
Couverture ...

Filiere de Santé Maladies Rares "Brain-Team" - Accueil | Faceboak

Un site web visité : @G> 27 710

@ ~9 pages (+2) / session

<@ ~11600 / mois (x4,5)
|n| 2394 nouveaux utilisate
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2 houveaux outils

Filiere Na

a) B RA' N TEAM QUISOMMES-NOUS ~ MEMBRES

St nerve central

MALADIES MEDICO-SOCIAL DOCUMENTATION ACTUALITE CONTACT

QU'EST-CE ou en attente de diagnostic ?
QU'UNE Retrouvez I'inft etle
I MALADIE adaptés a votre situation |
t = RARE? » Fires de sante A ® MALADIES
- RARES

1
VoUS Eles concemele) par une maladie rare
(&) par u () En savoir plus
ri 2 2
e

La Filiére de Santé Maladies Rares BRAIN-TEAM est née d'une volonté commune de
rassembler au sein d'une méme filiere un ensemble de maladies rares ayant pour dénominatg
commun le systéme nerveux central dans sa dimension la plus large.

BRAIN-TEAM rassemble ainsi des pathologies rares du systéme nerveux central j i - >
motrice ou cognitive, familiales ou sporadigues avec un spectre d’atteinte chegf€ patient trés
large puisque ces pathologies peuvent survenir  tout dge de la vie tant chy

personne dgée) que chez I'enfant (bébé, jeune enfant, adolescent).

0 LES MALADIES RARES

LaFil de santé BRAIN-TEAM est dédiée aux pathologies
rares a expression motrice <u cognitive du systéme nerveux
central touchant I'adult

| ENSAVOIRPLUS

9 RECHERCHER UN SPECIALISTE

tte rubrigue vous donne a la cartograpl
I'annuaire des Centres de R&férence et de compétences par
groupe de maladies.

RECHERCHER

Fadulte (jusqu'a la

BB BRAIN-TEAM Hliere N... 0~
) BRI TE

maldies ares neurologiques

m CENTRES D" REFERENCE

Lafiliére BRAIN-TEAM rassemble 10 Centres de Référence
répartis sur 30 sites. Elle s’appuie sur un réseau national de
centrss de compétences d'une cent; équipes spécialisé

I ENSAVOIR PLUS

ter MA PATHOLOGIE EST ELLE PRISE EN CHARGE ?

BRAIN-TEAM couvre un spectre de maladies rares divel
Consultez la liste des pathologi s en charge par les
Centres de Référence.

RECHERCHER

LAFILIERE NOS MISSIONS LESMALADIES MEDICO-SOCIAL
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-('en'r e de Référence . Centre de Compétence | n enfant | n adulte menfant et adulte
Maladies inflammatoires rares du cerveau et de la moélle

AP-HM, site de la Timone

Centre de Compétence Maladies inflammatoires rares du cerveau et de la moélle
Dir Anne Lepine
Service de Meurclogie Pédiatrique

AP-HP site Bicétre

Centre de Référence Mazladies inflammatoires rares du cerveau et de la moélle
Pr Kumaran Deiva
Service de Neuropédiztrie

AP-HP site Necker

Centre de Compétence Mzladies inflammatoires rares du cerveau et de [2 moélle
Priszbelle Desguerre
Service de Meurclogie

AP-HP site Pitié-Salpétriére

Centre de Référence Maladies inflammatoires rares du cerveau et de la moélle
Or Anne-Caroline Papeiy



2 houveaux outils

Fill \ere Ne[uona\e de Senté

i cenral

B RA' N T EA M QUI SOMMES-NOUS MEMBRES
@

MALADIES MEDICO-SOCIAL DOCUMENTATION ACTUALITE CONTACT

|

gt

VoUS ElEs CONCEmE(e) par une maladie rare

QU'EST-CE ou en attente de diagnostic ?
QU'UNE Retrouvez I'inft ion et le
MALADIE adaptés a votre situation |

RARE? 3 Fiigres de sante -

D MALADIES

RARES

< RARES
e

QUI SOMMES-NOUS

MALADIES ~ MEDICO-SOCIAL  DOCUMENTATION  ACTUALITE  CONTACT

' En savoir plus /

La Filiére de Santé Maladies Rares BRAIN-TEAM est née d'une volonté commune de
rassembler au sein d'une méme filiere un ensemble de maladies rares ayant pour dénominateur
commun le systéme nerveux central dans sa dimension la plus large.

0 LES MALADIES RARES

nté BRAIN-TEAM est dédiée aux patholog
rares a expression motrice ou cognitive du systéme nerveux
central touchant I'adulte et I'enfant.

| ENSAVOIR PLUS

9 RECHERCHER UN SPECIALISTE

Cette rubrique vous donne a la cartograpl
I'annuaire des Centres de Ré&férence et de compétences par
groupe de maladies.

RECHERCHER

BRAIN-TZAM
-

BRAIN-TEAM rassemble ainsi des pathologies rares du systéme nerveux central  expression >
motrice ou cognitive, familiales ou sporadigues avec un spectre d’atteinte chez le patient trés
large puisque ces pathologies peuvent survenir 3 tout 4ge de la vie tant chez I'adulte (jusqu'a la
personne dgée) que chez I'enfant (bébé, jeune enfant, adolescent).

wserv | des malaches rars nesobogiues

m CENTRES DE ".EFERENCE

Lafilitre BRAIN-TEAM rassemble 10 Centres de Référence
répartis sur' 30 sites. Elle s’appuie sur un réseau national de
centres ¢’z compétences d'une centaine d'équipes spécialisé

| E!(SAVOIR PLUS |

QI MA PATHOLOGIE EST ELLE PRISE EN CHARGE ?

BRAIN-TEAM couvre un spectre naladies rares divers
Consultez la liste des pathologies prises en charge par les
Centres de Référence.

RECHERCHER

B BRAIN-TEAN Filiere N... o A4

Pathologies prises en charge par la filiére

Cette liste non exhaustive récapitule les grands groupes de maladies et maladies les plus fréquemment prises en charge par les Centres de

Référence de lafiliére.

Maladie

Adrénoleucodystrophie liée 3 X

Adrénoleucodystrophie néonatale

Anévrisme de la veine de Galien

Anévysme intracranien sacculaire familial

Angiopathie de Moyamaya

Aphasie primaire progressive

Ataxie de Friedreich

Ataxie héréditaire rare

Ataxie sporadique tardive diétiologie indéterminée

Centre de Référence

Leucodystrophies et leuco
encéphalopathies rares
(LEUKOFRANCE)

Leucodystrophies et leuco
encéphalopathies rares
(LEUKOFRANCE)

Maladies vasculaires rares du cerveau et
del'oeil (CERVCO)

Maladies vasculaires rares du cerveau et
del'oeil (CERVCO)

Maladies vasculaires rares du cerveau et
del'oeil (CERVCO)

Démences rares ou précoces

Neurogénétique

Neurogénétique

Meurogénétique

Ville

Kremlin-Bicétre (enfant/adulte)
Montpellier (aduite)

Kremlin-Bicétre (enfant/adulte)
Montpellier (adulte)

Paris, site Lariboisiére (adulte)

Paris, site Lariboisiére (adulte)

Paris, site Lariboisiére (adulte)

Paris site Pitié-Salpétriere (adufte)

Angers (adulte)

Bordeaux (enfant/adulte)

Paris, site Pitie-Salpétriere, service de
génétique (adulte)

Paris, site Trousseau (enfant)
Strasbourg (adulte)

Angers (adulte)

Bordeaux (enfant/adulte)

Paris, site Pitié-Salpétriere, service de
génétique (adulte)

Paris, site Trousseau (enfant)
Strasbourg (adulte)

Angers (adute)

Bordeaux (enfant/adulte)



DU cotée des outils de communication

Des nouveaux onglets :

él\]’
@) FBI BA\] |tN TE‘I? M QUI SOMMES-NOUS MEMBRES MALADIES MEDICO-SOCIAL DOCUMENTATIO ACTUALITE CONTACT
P B 2
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4eme journee
des associations SN
de patients el LA,

2018

A Onglet documentation
A Onglet Médico Social

A Qui sommeshous

En savoir plus

La Filiére de Santé Maladies Rares BRAIN-TEAM est née d’une volonté commune de - o »
rassembler au sein d'une méme filiére un ensemble de maladies rares ayant pour dénominateur B8 BRAIN-TEAM Filiére N...




QUI SOMMES-NOUS MEMERES MALADIES MEDICO-SOCIAL ACTUALITE  CONTACT

BRAIN-TEAM

Annuaires
pei: n (+] Bases de données.
DGOS et PNMR.

& e ——> 8 rubriques

&
G Documentation médico-sociale
0 Q Formations
Recommandations de prise encharge

Vidéos et tutoriels

Recommandations de prise en charge

Protocoles Nationaux de Diagnostic et de Soins (PNDS) Retrouvez ces documents dans 'espace médico-social -

Documentation et formulaires
u Atrophie multisystématisée (AMS) (2015) &

= CADASIL(2011)&
Documents BRAIN-TEAM
= Maladie de Huntington (2015) 2

m Maladie et syndrome de moyamoya de I'enfant et de I"adulte (2016)
£ » Plaquette BRAIN-TEAM &

m Sclérose en Plaques de I'enfant (2016) X u Charte de fonctionnement de BRAIN-TEAM &
= Syndrome Gilles de la Tourette (2016) & » Rapport d'activité 2016-2017 &

iplinaire (RCP) —_— 80 SO U rCeS

= Ataxie cérébelleuse génétique Documents de travail que vous pouvez utiliser et modifier 3 votre

= Ataxie de Friedreich comvenanee: d O C u m e n tal re S

. ® Charte de fonctionnement RCP BRAIN-TEAM &
= Dystonie

Liste des cartes d'urgence de la filiere Réunion de concertation pluri

.. . ® Formulaire de demande d'avis pour les patients BRAIN-TEAM &
= Paraparésie spastique

= Syndrome Gilles de la Tourette

La diffusion de cartes d'urgence est assurée uniquement par les Formations

centres de référence et de compétence de |a filiére.

* Vidéo de présentation des Cartes d’'Urgence Maladies Rares au - . . . . -
Congrés dela SFMU (Juin 2018) Dipléme universitaire (DU} ou interuniversitaire (DIU)

n DIU Diagnostic et Prise en Charge de la Maladie d'Alzheimer et des
Maladies Apparentées (MA2) L&

Fiches urgences (Orphanet) = DIU Formation théorique et pratique en pathologie neurovasculaire

F

= Ataxie-télangiectasie (2015) & » DIU Maladies génétiques: Approche transdisciplinaire &

= CADASIL(2011) & » DIU Maladies rares : de larecherche au traitement &

= Hémiplégie alternante de Fenfance (2017) & ® DIU Maladie de Parkinson et autres pathologies du mouvement chez

m Maladie de Huntington (2017) & le sujet Ggé &

= Maladie de Moyamoya (2013) & = DIU Mouvements anormaux et pathologies du mouvement

= Migraine hémiplégique (2010) & » DIU Pathologies de I'Eveil et du Sommeil de FEnfant &

m Narcolepsie (avec ou sans cataplexie) (2013) & u DIU Recherche Translationnelle et Innovation Thérapeutique dans

les Maladies du Systéme Nerveux B

= DIU Le Sommeil et sa Pathologie

o B S N = P slen e coire Ao crimrerf e of cntme malliat o 1



41

fiieres de santé

maladies rares

Un livret et un film

Dédiées aux patients atteints de maladies rares

23 Filiéres de santé
maladies rares (FSMR)

Une nouvelle ambition pour les maladies rares

Les FSMR ont été eréées dans le
cadre du PNMR 2 et ont un réle clé
dans le PNMR 3. Elles ont pour vo-
cation d'animer et de coordonner
les acteurs impliqués dans la prise
en charge de maladies rares sur le
temitoire.

Chaque filiére est construite autour
d’un ensemble de maladies rares qui
présentent des aspects communs.
Les 23 filifres poursuivent deux
objectifs principaux : amélierer la
lisibilité de l'organisation de la prise
encharge et ainsi l'orientation des pa-
tients ; coordonner l'expertise et as-
surer la continuité du parcours de vie.

Les filitres regroupent de nom-
breux acteurs : centres de référence
(CRMR) et centres de compétence
(CCMR), structures de soins tra-
vaillant avec ces centres, labo-
ratoires et plateformes de dia-
gnostic approfondi, professionnels
etstructures des secteurs sociaux et
médico-sociaux, éguipes de recher-
che et associations de patients.

Elles sont animées par des médecins
et des équipes projet hébérgées
dans les CHU.

Laction des 23 filiéres sarticule
autour de & axes de développement

1) LU'amélioration de la prise en
charge des personnes atteintes de
maladies rares, tout au long de leur
parcours et sans point de rupture.
La filidre facilite la réalisation
d'actions autour des thématigues

filiares de sanfé

N Plus de 3 millio
concernées en

= Environ 7 000
B80% d'origine gé

= 109 réseaux d
maladies rares

A 387 centres de
1757 centres det
83 centres de res
et de compétenci

maladies rares

TEAM

& BRAINTEAM

La filiere BRAIN-TEAM est née
d’une volonté de proposer un
réseau de professionnels de la prise
en charge pour des maladies rares
ayant en commun des atteintes du
systéme nerveux central dans sa

Dédiées aux patients atteints de maladies rares

Maladies rares a expression
motrice ou cognitive du
systéme nerveux central

0.

-ch
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Projets MRIS

MALADIES RARES :
UN CAP POUR CHACUN !
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filieresde santé
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MALADIES RARES :
UN CAP POUR CHACUN !
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Un portail unigue Maladies Rares

MALADIES RARES : S
UN CAP POUR CHACUN !

Vous étes concerné(e) par une maladie rare ou en attente de diagnostic ?
Retrouvez 'information et le soutien adaptés a votre situation !

e o
® MALADIES

RARES

INFO SERVICES

N—

Maladies Rares Info Services est le service national
dinformation et de soutien sur les maladies rares, proposé par
une équipe de professionnels :

filieres de santé

P

maladies rares

Les Filiéres de Santé Maladies Rares regroupent 23 familles
de maladies rares. Trouvez linformation sur la maladie ou le
centre expert qui vous conceme :

AnDDI-RARES = Poser vos questions, étre écouté
Anomalies du développement et des déficiences = =
intellectuelles de causes rares » par téléphone
Qu EST-CE par mail
BRAIN TEAM ’
ar ch@t
Maladies rares & expression motrice ou cognitive QU UN E P @

du systeme nerveux central

MALADIE
RARE ?

Partager votre expérience, témoigner,
s’entraider

CARDIOGEN

Maladies cardiaques héréditaires

Forum maladies rares

DefiScience

rar = eré o < :
gﬂgfﬂ?%ﬁie?n?;[ggﬂg{g R Rl S Vous tenir informé sur les maladies rares

Parcours d'infos, la newsletter pour tous

Télécharger les affiches

Ce service est une initiative des Filiéres de Santé Maladies Rares et de Maladies Rares Info Services.
Ils mettent leurs ressources a la disposition des personnes malades, des familles et des professionnels.



Une infographie Parcours de Vie

filigres de santé MALADIES RARES : UN CAP POUR CHACUN [‘U'lﬁmums
: RARES

& 3 ,/,3 Développer l'information sur les maladies rares / Mieux connaitre les dispositifs existants pour y faire face :
e une initiative des Filiéres de Santé Maladies Rares et de Maladies Rares Info Services. INFO SERVIGES
maladies rare ™
. o NEP R
Etre SOIGNE AL'HOPITAL 22 f1¢ SOIGNE EN VILLE Vivre avec son HANDICAP Poursuivre sa

SCOLARITE

Evoluer AU
QUOTIDIEN

Mener sa
VIE PROFESSIONNELLE

Accompagner
un malade
o~ comme
‘ AIDANT
Se déplacer en
TRANSPORTS e
e 5]
FONDATION
OQ j° 8 Groupama
Mentions légales & copyrights | Vie privée & Cookies Service proposé en partenariat avec -G““iance Service créé grace au mécénat de vaincre les maladies rares

maladies rarss



Publication Grand Public




RN ission Waladies Rares - 0605 aParis 50
Maladies rares, 1 personne Sur 2000
atteinte : définition et avancées d'un enjeu

de santé publique majeur
Q. b
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2. congres pour les médecins généralistes

PaLals pes Concres 128 CONGRES MEDECINE GENERALE FRANCE
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LE CMGF v PROGRAMME v INSCRIPTION v PARTENAIRES v

INFORMATIONS PRATIQUES

LES ENTRETIENS DE BICHAT

7N AVE THE DATE

N Palais des congres
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Stand Inter-Filieres

A Présentation des ressources et des outils
A PNDS:tc
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Conﬂés
eJa Société Francaise
e Neurologie Pédiatrique
BORDEAUX- 2018
'§
-3 '53’ Les Régionales
d
e “ Neurologie
¢
@ ey N 13715 JUIN
& R €
' WY RECeS-lecongresong
Rendez-vous de 12h15 a 13h15 pour le Symposium Déjeuner ‘

organisé par BRAIN-TEAM !
«Une synergie de compétences pour les maladies rares neurologiques»

Innovation for participation

Paris, France spye THe paTes

Dead line of the call for abstracts

Conference

237-25% May 2019 \Q/ 31* October 2018

DU 27 AU 29
SEPTEMBRE 2018
COUVENT DES JACOBINS

European Academy of Childhood Disability
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Mini symposium : 4 filieres neuro Y 2
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RENCONTRES REGIONALES MALADIES R

30 novembre 2018
ah45-17h10

es Assoc'\a(ions
35000 Rennes

Maison d =
6 Cours des Allies,

isé filiere
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I :: ::::e’o;\saladies rares FAVA-M

nté maladies rares :
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A 6eme rencontre depuis septembre 2016
A Auvergne-Rhone-Alpes, Midi-Pyrénées,
PACA, Grand-Est, Nord, Bretagne

Thématique abordeée :

contribuer a améliorer la communication entre acteurs du ch

sanitaire, social et du médiesocial,

par le prismede cas pratiques et concreQdzy Sy F Iy

I Rdzt S FOGSAYGa

Public cible :

RQdzyS YI f I R

professionnels du soin, du secteur social et médicoial,
meédecins du travail, professionnels de ville, caisses
R QI a a-dzdlddig, Geprésentants associatifs, médecins
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f QORAOF GA2Y Yyl GA2YyEFE ST




Présentation des spécificités des Maladies

Rares
Jonerpesteretsene Regards Croisés : MDPH / SAMETH / Cap
— Emploi / ERHR / Education Nationale

Ateliers

(mERaesrmeneresinzmel Exyp@érimentations locales

* Maladies rares et les aidants familiaux,
* Laccompagnement des personnes

sansdi-'_lgnm:-ti: _ _ Atel | ers Ateliers thématiques
* Les difficultes de vie professionnelle

des parents denfants atteints

Eh45-9h15

Accueil des participants

Oh15-%h20

Ouverture de la journée

9h20-10h0G

La spécificité des maladies rares

» Commient et ol 50Nk prises
en charge les maladies rares 7
Margaux Deplanche, Chef de projet FAVA-Multi

* Plan National Maladies Rares de maladi Maladles rares et les aldants Les difficultés de vie
PrSybvie Odent maladies rares famillaux professlonnelle des parents
. B . M n . Les aidants farmiliaus (4F), viritables “tra- d'enfants attelnts de
» Maladies Rares Info Services ; * Lacces aux préts bancaires ) vailleurs de Porrbre’, ontun réle clé dars maladles rares
Outils communs avec les Filiéres et aux assurances de pret bancaire Taccompagnement de persannes souffrant
- - = r les patients atteints *nﬂaﬁsmﬁmwﬁm Parents so'g'harts mais pas seulemant!
de Sante Maladies Rares pour faciliter poul pal s, 35 sont a des risques phy- c ez parente dans leur

l'accés a linformation

M. Thomas Heuyer, Dildégué général

* Alliance Maladies Rares :
la voix des malades

Duélégudes Bretagne de Palliance Maladies Rares

1Wh15-10h25 EEEINT

10 h25 -13h05

Maladies rares et le parcours de vie
3 travers une présentation de deux cas
pratiques [soins, medico-social)

* 10hi25 - 11h40

Le parcours de vie pour Mendfant

atteint de malsdies rares

= 11h40 = 13h05
Le parcours de vie de ladulte
atteint de maladies rares

de maladies rares

[ 16h-15h10 JREEED

16h10-17h

Restitution des ateliers en pleniére

Conclusion
PrSylvie Odent

siques, psychologiques, sodo-profession-
misadﬁmmputmnﬁansquem
tanten jeuleur propre santé. Un panorama
des besoins (temps, répit, soutian. ) et des
difficuitas awaquelles ils sont confrontes
(fatigue, troubles dusemmeil isclement.. ).
les aides E!I:pmsmmns existantes seront

Enjew

prize &n oonwe des AF par les profes-
sionnels de santé, permettant doffrir des
réponses adaptées, sera discuta.

a'retmdlmlnu‘nundememufaslunnele
af: d 7
Quel parcours pour envi

dactivite? Exemple dune s2ance d‘ecll—
cation thérapeutique mise en place &

que rare?

L'accompagnement des
personnes sans dlagnostic
Une personne peut souffiir de sympeiimes,
présenter un tableau dlnlcpe &t gire
confrontés & un ou handicaps
sans que la maladie rare dont elle est
aeinte ne soit encore connue. Selon
Pétude ERRADIAG (AMR, 2016), 22 % des
pErsonnes i attendent plus de
Sa'lspwrmr Lndmnmr_cmeﬂlﬂ—
de nom iffi-
cultes pour la personne malade ou son
entoursge: de lsclement, delamiétd, das
difficuitas pour se projeter, un accompa-
gnement retandé, uNe reconnaissance
sodiale et adrrmmd.l harlimpphs

les enjeux ligs & ramwemm des

pourles personnes malades et les profas-
sionniels seront également présentées.

L'accés aux préts bancalres
et aux assurances de prét
bancalre pour les patients
attelnts de maladles rares

Lorsquune personne souhaite contracter
un prét, qu'il s'agisse d'un prét & la
consommation ou d'un prét immobilier,
atabl 1 i dans
la majorité des cas, gu'elle souscrive dun
contratd'assurance emprunteur. Cepen-
dant, obtenir un prét sans majoration de
tarifs ow exclusion de garante quand on
est atteint dune maladie rare peut res-
sembler & un vrai pancours du combat-
tant. Malgre lexistence dune convention
spécifique, il faut bien souvent subir rejet
ou surprime. Lors de cetatelier nous abor-
derons les modalités de la convention
AERAS etses mdapplmmm
que = et solutions possibles q
existent en cas de contastation.
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