7eme Journée Nationale BRAIN-TEAM

29 mars 2022 - Auditorium Institut de Myologie, Pitié Salpétriere

10h30 Mot d'accueil
Pr Christophe Verny

10h35 - 11hoo Point 2022 Mission Maladies Rares : Relabellisation des CRMR
BEME JOURNEE NATIONALE BRAIN-TEAM o Anne_sopnre Lap(};nrel DGOS

’_ﬁ.‘j Mardi 23 mars 2021 @

(I T, e - 11h00 - 11h45 Actualités BRAIN-TEAM 2021-2022
Equipe de la filiére

Actions médico-sociales BRAIN-TEAM
Isabelle Maumy

11h45 - 12h15 Un outil numérique pour accompagner les adolescents de familles
touchées par une maladie neurologique rare

Dr Clémence Simonin, CHU Lille Batiment Rééducation
§ (niveau -1 : bibliotheque —
—— Pause déjeuner : Pack Sandwich -, e salle de cours)
DE PIQUEMIQUE suivre fléchage

14ho00 - 14h30 L'information a la parentéle dans les maladies neurogénétiques :
état des lieux et enjeux
Dr Lucie Pierron, Dpt Génétique Clinique AP-HP Sorbonne

14h30 - 15h10 Rééducation & (r)évolution des concepts : retours sur 15 ans
de prise en charge
Dr Brigitte Soudrie, Dr Samy Bendaya et leur équipe, Hbpital marin de Hendaye

i5h10 - 15h30 Favoriser la rééducation et I'auto-rééducation chez les patients
avec atteintes motrices dans les maladies neurologiques rares
Iris Marolleau, cabinet de kinésithérapie "Neurologi'k"

15h30 - 16h00 HANDICONSULT : Une plateforme de prise en charge des adultes
en situation de handicap a I’'Hoépital Pitié Salpétriére
Dr Perrine Charles, Dpt Génétique Clinique AP-HP Sorbonne

16h00 - 16h30 Discussions & échanges

16h30 Conclusion de la journée
Pr Christophe Verny



Actualités
filiere BRAIN-TEAM
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Maladies rares du systeme nerveux central




Actions 2020-2021....

* Onglet « Actions »
* Onglet « Actualités »
* Nos Infolettres



Déploiement opérationnel effectif accéléré

PNMR3




Déploiement opérationnel du PNMR3

(©)

Observatoire des Traitements : prescriptions hors AMM (pilotage DGS)

=

B Actualités 2021-22

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

Acces aux plateformes de séquengage NGS (Plan France Médecine Génomique 2025)
=AAP HAS sur les pré-indications (priorisation de pathologies)

BNDMR & Impasse Diagnostique : prise en main BaMaRa / DPI-MR ; saisie d’activité
création répertoire national des impasses diagnostiques

Production des PNDS : accompagnement par la Filiere (AAP DGOS)
Programme ETP : soutien AAP DGOS & outil de gestion programme ETP

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

Lancement de projets BRAIN-TEAM : AIDAN, centre de ressources psychologiques, AAP filiere .
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PRISE EN CHARGE
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AAP DGOS — Soutien a la prise en charge
/4

O 16 publiés HAS (12 AAP) Production de PNDS CRMR BRAIN-TEAM
[ 1 en cours de finalisation
[ 4 en cours de rédaction

PNDS : 16 DOSSIERS
financés AAP DGOS en 2019 et 2020
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o 3 100% des CRMR ont au moins 1 PNDS
A D.gi\m:'glou p'UN PNDS |
:nsplli du guide deld HAS |

[ 30% des CRMR ont 2 PNDS
[ 30% des CRMR ont 3 PNDS
O 2 PNDS portage CCMR
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@ Liste des PNDS
& Reprise des missions Lok-Hang YAN
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AAP DGOS - Soutien a la prise en charge

r ETP : 12 DOSSIERS
-finance's AAP DGOS en 2019 et 2020

[ 10 déclarés ARS (6 AAP) Production de prg ETP CRMR BRAIN-TEAM | &
O 5 en fonctionnement .
(d 7 en cours de rédaction o 14
£
Accompagnement individuel E" 10
a la coordination : E‘ 8
v'DGOS, ARS o 6
v'Production, gestion ©oscare € 2
o N NN _—
"3 > o o A % o 0
Ny & & e g S S WQ”Q'»
,-»Q

. 0 8/10 des CRMR ont au moins 1 prg ETP

ey | O 4 CRMR proposent 2 programmes
s “ 0 1 CRMR propose 3 programmes

0 1 CRMR propose 4 programmes

O 8 programmes gérés avec ooscare

& Reprise des missions Lok-Hang YAN @ Liste des programmes ETP (G
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PARTAGE D’EXPERTISE

REUNIONS DE CONCERTATION
PLURIDISCIPLINAIRES - RCP
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Bilan des RCP BRAIN-TEAM

Un outil, une double utilisation :

1/ les RCP diagnostiques et thérapeutiques & les réunions pluridisciplinaires des CRMR
rofim 2/ les RCP diagnostic génétique = PFMG2025 : pré-indications des CRMR filiere

O Outil développé « a fagon » : Interactions mensuelles avec les développeurs Rofim (fonctionnalités & visio)
U de3a7FSMR: G2M, FILFOIE, FILSLAN, CARDIOGEN, FILNEMUS, ORKiD

RCP (Rofim) des CRMR BRAIN-TEAM 2021

Accompagnement individuel : 45
v'Prise en main outil Rofim 40
/ . . . 35 .
Gest!on des admlnlstrateurs_ . Nbr total de sessions 2021
Py v'Gestion développement Rofim L Durée totale des RCP 2021 (heures)
20
15 |
10 I
; | ba R s
. Y& 4 Ob-u LJ-uvj H bll‘-..: hd
2021 : 28 groupes de RCP créés 6 b e e d e % e s e a e o o
AN A\ N\ Q Q' .x
et administrateurs formés v@‘(@& S &&,bo SF° v&;é "é’ ﬁ§>§\ 0@”\\ Q,é‘oi > & & g,oo\;\ %SSJ & ég&e &
& E T EC A e T LY @F SFAO 0@
. I S o PP TP T S
* 18 groupes actifs en 2021 (+7) LR E ST FEFE P S o &
. S S WK WSSO oq’éz‘)@ooe & & &S &L
* 111 sessions RCP réalisées en 2021 (+91) F & S K S & S & ISP &
L, 8 = o> SO & S O o\l
* 923 cas traités en 2021 (+781) T e’ e & L& TES T
. . . . o SN e N & X
* organisation variable : inter-régionale, locale éo\&&é} & & N &

* 13 25 cas cliniques / session
@ * Durée moyenne de 30 min a 3h selon le groupe

O 100% des CRMR organisent des RCP
O RCP d’urgence neuro-biopsies
@ Liste des RCP O A venir : RCP psychologues filiére




PRISE EN CHARGE

IMPASSE DIAGNOSTIQUE
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L'effort pour alimenter la BNDMR

BNDMR

qu \dD ées

ﬁ» 1 million de dossiers patients dans la BNDMR

15600 maladies rares
(12021 : 309 000 dossiers CRMR & 90 000 dossiers CCMR
U +30% inclusion pour les CRMR

Ressources utilisées : 70% des activités renseignées depuis BaMaRa

Avancement du déploiement par filiere
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Bilan BRAIN-TEAM

@ J 100% des CRMR coordonnateurs et constitutifs ont entré des données
4 ) 57% des CCMR (81/141) ont saisi des données

) 160
E;m@ File active 2021 BRAIN-TEAM : 17 277 patients 10
File Active estimée 2017 : ~32 000 120
100
Contribution en nombre de patients 2021 Progression des entrées dans BaMaRa %0
en % de l'objectif 60
10000 20
60%
9000 50 (s] arrivée 20
8000 50% ARC / TEC o
7000
6000 40% )(2
5000 22 A 30%
4000
3000 20%
2000 0%
1000
0 0%
Coordonnateur Constitutif Compétence 2020 ler sept 2021 22-mars-22
non-opposition Rl 2 .
do matient - 65% 81% 69% . Bravo atous
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Outils BRAIN-TEAM

@ Diffusi ill &
“_.: iffusion Juillet 2021 aux CRMR & CCMR

2 documents en ligne :

L Nomenclatures des maladies de la filiere avec codes Orpha associés classés par CRMR et
regroupement de toutes les assertions diagnostiques proposées par les CRMR

O Fichier des correspondances maladies/ génes ; génes/ maladies et maladies/ codes HPO
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Impasse:Diagnhostique

Action PNMR3

lettre d’engagement BRAIN-TEAM : sept 2020

« Renforcement et homogénéisation des regles de codage et de remplissage dans le SDM »
Respect du planning prévisionnel

Recrutement de ARC / TEC : 4 recrutements = 3,1 ETP

-3 N “ © . Ppitié-Salpétriere : 0,8 ETP (3 mai 2021)
CRANDET [ Paris . n" TEC senior

v

. Lariboisiére : 1 ETP (1°" sept 2021)
TEC junior

& {
74 ~

3 T

- ceTRe: ¢ BOURGOCNE ot
VAL DE LOIRE | 2 /

{ VALDELORE }  pancHECOMTE

Angers: o «

0,3 ETP (3 mai 2021) T o
secrétaire 11 ¥ y
A\ NOUVELLE- f AUVERGNE- %
N\ AQUITAINE ! RHONE-ALPES .
J o
b M A
/ 5 T § No
f e > PROVENCEALPES. { = M t II' . L'l bre 202
)T ecemae Core AzOR »viontpeltlier © | 1 ETP (15 septembre 1)
./ i ™™ ; % TEC senior
¢ % g A
ihaiid.. WP N {conse) 1l
,,,,, &

L * Aide a la saisie de I'activité pour les centres demandeurs / prioritaires |
* Assertion diagnostique < identifier les patients en impasse @
16
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Déeploiement des aides

Déploiement initial : EEE 4 sites hospitaliers impliqués / 11 centres

. HOPITAUX UNIVERSITAIRES . A 4 Hopitaux Universitaires
% hoeru USRS ¢ coord.onr!ateur. Démences rares ou précoces S SAINT-LOUIS
Hme cHarLEs Foix * 1 constitutif : Narcolepsies et Hypersomnies Rares ‘ 7|.| LARIBOISIERE

FERNAND-WIDAL
C- [H U e arg Ty . . BEONIEILIED
ANGERS * 2 constitutifs : Neurogénétique; Huntington cHu M=

* 1 compétence : Démences rares ou précoces

RSITRIAE

Au 1°" trimestre 2022 : EEE 8 sites hospitaliers impliqués / 18 centres

% PITIE SALPETRIERE Hépitaux Universitaires
PITIE SALPETRIERE . . . .
Bl CHARLES Folx * 2 constitutifs : Narcolepsies et Hypersomnies Rares ; © & SAINT-LOUIS
B MIRCEM ()H LARIBOISIERE
Hanital FERNAND-WIDAL
Spita
N . . . Hopital
E 2':_‘9;;‘* * 2 constitutifs : Leucodystrophies ; MIRCEM E Henri-Mondor
L AP-HP
I o ) CHU
CHU * 2 constitutifs : Neurogénétique; Huntington Y
ANGERS * 1 compétence : Démences rares ou précoces i
e MONTPELLIER
Hépital CHU M=
:gbﬁ';"-"eb’e * 1 coordonnateur : Leucodystrophies

2022 : Arrét progressif de la saisie rétrospective 2021 - saisie prospective 2022
et bascule vers data management des données projet impasse diagnostique (T2 2022)
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* 1 coordonnateur : CERVCO

* 1 coordonnateur : Narcolepsies et Hypersomnies Rares
* 1 constitutif : Leucodystrophies
* 3 compétences : Neurogénétique (P+A) ; Huntington

* 1 coordonnateur : CERVCO

* 1 coordonnateur : Maladie de Huntington
* 1 compétence : Maladie de Huntington + autres

* 1 coordonnateur : Narcolepsies et Hypersomnies Rares

* 1 constitutif : Leucodystrophies

* 5 compétences : Neurogénétique (P+A) ; Huntington ;
SGT ; démences rares




1¢" bilan impasse

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

16000 0% mars 2022
14000
12000
10000
8000
6000
4000
2000
R N
Confirmé Encours Prebibie Indétermiﬁ"éﬁv
..................................... Répartition des patients avec
................................. diagnostic indéterminé par CRMR .
Neurogénétique 58%
Narcolepsies Et Hypersomnies Rares 15%
Leucodystrophies Et Leuco Encéphalopathies Rares
(LEUKOFRANCE) 13%
Démences Rares Ou Précoces 4%
Maladies Vasculaires Rares Du Cerveau Et De L'ceil
(CERVCO) 4%
Maladies Inflammatoires Rares Du Cerveau Et De La Moelle
(MIRCEM)

Maladie De Huntington .« 0 at‘on d
Syndrome Gilles De La Touret & PﬂO"S . (o]
Atrophie Multi Systématisée des dQSS|erS P
Syndromes Neurologiques Par. s

Encéphalites Auto-Immunes 0%

e Veffort d
ur année#3

] ~9% des dossiers déclarés en « statut diagnostique indéterminé »

Hétérogénéité de I'assertion diagnostique

par CRMR
mars 2022
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e révision & Au 23 mars 2022 :
2280 dossiers en
« impasse diagnostique »




DES IDEES ET DES OUTILS

ERRANCE DIAGNOSTIQUE

iy o
g:‘" | j‘f’jﬁ
o r\_ﬁ
3 7.
& =
< .
E J
= §
< Rares ™



College Médecine Générale

Partenariat
A 2 wavaoies COLLEGE N filibres de santé
RARES ¢ |o MEDECINE @ TNy
—_— GENERALE maladies rares
Enqu'éte c_lu CoI’Iége de la NOUVEAU Publication d’une fiche
Médecine Générale o d ) . « MEMO ressource »
« La connaissance des généralistes Publication de 2 fiches pratiques a a destination des
concemnant les maladies rares » destination des médecins généralistes

médecins généralistes

Ressources utiles pour les
médecins généralistes
et leurs patients

panel de 1360 médecins généralistes :
représentatifs i
* besoin de ressources pratiques et de
formation sur la place et le réle du Communication Ciblée :
médecin généraliste exprimé
clairement * Annuaire de ~40 000 médecins généralistes
* 37% déclarent ne pas avoir le réflexe
d’y penser * 3 a 4 emailing ciblés annuels
* 28% ne pas savoir ou trouver les
informations nécessaires * Production de document avec un collége de médecins

20



&

ET SI C'ETAIT
UNE MALADIE RARE ?

Orientation et prise en charge

filiéres de santé COLLEGE 3
TN  de la MEDECINE | (D
maladies rares

GENERALE

e Session pléniére congres : CMGF Paris - 24 mars 2022
* Congres CNGE : Lille - décembre 2021

21



Un outil, 3 objectifs _ =i~

Les objectifs des clés du diagnostic : Fa I 2 I

Cibler un signe clinique Guider la prise en charge
classique de mode d’entrée en soins primaires
dans la maladie rare mais vers des explorations non
parfois fréquent dans la invasives et peu couteuses
population générale

Pourquoi les CLES ?

FIEVRI

E TROP
?l‘qUENYE CHEZ
VENFANT

o pour CIBLER les signes
o pour LIER les éléments entre eux

pour (diagnostic différentiel)

pour sur le diagnostic définitif

22



Déploiement BRAIN-TEAM ?

Perspectives de déploiement

@ COPIL DGOS 25/01/2022 : Présentation des CLES du diagnostic par le
Dr Isabelle MELKI

Exn
. . . re . ‘
Q-. Souhaits de diffusion émis par : FRANGARE a.!:g
s Buopsn  Alljance

Ana RATH souhaite diffuser sur: OroNANET %) Reference  naladies rares

®g9’ Networks M

-

U Travail inter-filiére

—a Projets en inter-filiére —% Suggestions

at
i “oRPIAH ' . . R . . .
faizr Q3D  «  Protéinurie (rédaction terminée) ¥, + Anémie macrocytaire

U Partage de méthodologie ~
4

- ~-MaRIH * Hypogammaglobulinémie
oo s
Fai2r §ECJ§,QGEN.E Gis e Uvéites (en cours de rédaction)
& ¥ espiF L . Dilatation des bronches
Faizr * Ichtyose @
T . . Flayati
faizr ¥ espiFll .« ppeumopathie interstitielle fnems Elévation des CPK
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PRISE EN CHARGE

OBSERVATOIRE DES TRAITEMENTS
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Prescriptions hors AMM

__Action PNMR3 : Créer un observatoire des traitements

Toutes les filieres doivent créer et actualiser un observatoire des traitements afin de
rendre plus visibles tous les traitements utilisés pour les maladies rares

O 1¢" Bilan BRAIN-TEAM : campagne janvier 2020 U Cadre d’intervention pour le médicament
(juillet 2021) :

* 140 spécialités pharmaceutiques hors AMM recensées

Hom de Lo fiere de santé maladies rares (4 préciaer) [

* 11 spécialités prescrites par plusieurs CRMR P CUST T
S e s BB D B | EE ER EEEEE o

140 SPECIALITES PHARMACEUTIQUES HORS AMM RECENSEES

— » data set minimum proposé par la DGS/ DGOS :

R —— » ;  Posnolambok g ol * Caractéristiques des traitements : 13 items
Mlade d Hunigion B O o vabome s st * Pistes a explorer en vue de régulariser la pratique ou
S Gl d f Touree . L e conn, o somie d’enrichir les données disponibles sur l'efficacité et la
B = ° R : sécurité du traitement : 4 items
MIRCEM 15 1 Rituximab, lglV, interferons, :
dimethylfumarate, azathioprine, fingolimod
CERVCO 6 1] Bevacizumab . .
s S R » Lefichier:
aziatropine, Mycophénolate .
Deémencesrares ou précoces s 0 Tazolam * Formaliser le recensement pour les FSMR
Narcolepsies et hypersomnies 17 7 . ..
e * Mise a jour annuelle
LEUKOFRANCE 13 2

rituximab, melatonine

* Doit étre partagé au sein de la FSMR
» Le fichier:

* recensement non-formalisé

* non-partagé au sein de la FSMR

* hétérogénéité de saisie (\
25 B> &



Substituer le fichier excel par la création d’une base de

données

;théﬁaque

L Création d’'une base de données a partir de la banque de données médicaments « Thériaque » :

@  Faciliter la saisie des données médicaments par les médecins : I'entrée initiale est le nom de spécialité a partir
d’un répertoire « contraint » issue de la base Thériaque

& pas d’erreur de nom générique, DCI, faute d’orthographe...

@  Faciliter la saisie des données maladies par les médecins : la maladie concernée est complétée a partir du
référentiel Orphanet de maniére contrainte (groupes, maladies, sous-types)

@ Complément d’information : demande BRAIN-TEAM de rajouter 8 items supplémentaires complétés de
maniere automatique depuis la base Thériaque

& DCl, code ATC, prescription, délivrance, dispensation, prix...

@ Homogénéiser les entrées : tous les autres items demandés (et qq autres intéressants pour la filiére) sont
complétés manuellement avec des cases a choix si possible

O Interface ergonomique avec une saisie simplifiée et qualitative ; pas de données patient

L Analyse et repérage simplifié : extraction possible et regroupement par CRMR / maladie/ spécialité/
DCl / code ATC...

O Interface en cours de développement

& Reprise du projet par Lok-Hang YAN 6\



PROJETS INTERNES BRAIN-TEAM

ACCOMPAGNEMENT
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Ressources

o
Centre National de Ressources Accompagnement des aidants :
Psychologiques AIDAN Accompagnement

Interdisciplinaire

A destination des associations et professionnels concernés par les Des

maladies rares du systeme nerveux central . _
Aidants dans les maladies

Neurologiques rares
ccompagnemen
des aidants
,‘
B B i

Accompagnement Santé /

Conciliation vie

Spheére familiale

Accompagnement
psychologique _d ™ Juris santé. | professionnelle médico-social Bien-étre
i S Psychologues coordinatrices s Maison De Emploi et de Fédération Nationale BRAIN-TEAM
‘ : Orienter \ chologues coordinain Ia Formation, Juris Jela médiaton et ociation Franga
Evaluation des besoins et orientation vers un Ressources Psychologiques Sand et o peychologue Bien-Btre
: . BRAIN-TEAM
soutien psychologique pour les malades et les
familles.
Accompagner
Soutien en cas de situations psychologiquement
.o
o O Programme co-construit

Coordonner (J Aidants BRAIN-TEAM

Constitution et animation d’un réseau national

de psychologues libéraux et hospitaliers. D 6 mod u Ies (0] pt|o nne IS
(In)former O Session1:T2 2022

Formations destinées aux professionnels, aux
bénévoles des réseaux et aux psychologues sur

les pathologies de la filiere.

& Reprise du projet par Lok-Hang YAN
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SOUTIEN AUX PROJETS INNOVANTS

APPEL A PROJET 2021 BRAIN-TEAM
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5 projets déposés & financeés

Projet Demandeur

Application
smartphone pour
ados sains dans
famille de malade

Clémence Simonin

Bouge BRAIN-TEAM Claire Ewenczyck

Autonomie et vivre Marie Vidailhet

mieux

Jacques Vairon

Projet tripartite
RERSLE ARAMISE-AMADYS-

TANGUY MOYAMOYA
Walk-up Pauline Lallemant

30

Public, maladies

Ados SAINS vivant dans une
famille touchée par une
maladie génétique

Patients avec une réduction
de la mobilité

Patients avec dystonie, SGT

Toute personne ayant besoin
d'informations sur les aides
médico-sociales

Paraparésies spastiques

résumé de la demande

Créer un outil smartphone pour informer les
ados, créer un espace virtuel de rencontre et
d'informations pour permettre les échanges

entre ados, apporter un soutien

1/Etablir un réseau de kinés de ville & de
structures MPR

2/Promouvoir 'autorééducation des
patients.

Dans le cadre d'un ETP pilote "adhésion
thérapeutique & autonomie dans le soin" (6
mois) : soutien a digitalisation du prg

Développement du logiciel a partir des
premiers développements

Paiement de 2 prestations pour une mise en
ligne ensuite

Financement plateforme de marche - Etude
CLINIQUE : effet de I'entrainement physique
intensif d'une population adulte de PSH

ANy WA

* Comité d’évaluation des projets
* Grille de notation

&

Budget d’amorgage de projet

L@ #2

Automne 2022




CAMPAGNE 2022

LABELLISATION CRMR
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Rappel campagne labellisation 2017

Répartition des centres par CRMR

30 - 3
W centres de compétences
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¢ Centres de
compétences

* Constitutif 1

* Constitutif 2

'O L 29% de constitutifs transition enfant/adulte

[ 4 réseaux : 0 constitutif
[ 3 réseaux : 1-2 constitutifs
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Complémentarité
d’expertise

12 62%

Complémentarité
adulte/enfant

3 29%

« Constitutif 3

Organisation
terr./prévalence

2%




Accompagnement BRAIN-TEAM

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

Modalités d’accompagnement de la filiere :

filieres de sante

TS

maladies rares

* Coordonner la révision des ] e 2 réunions College des CRMR (juill 21 —jan 22)
périmetres des CRMR .. ; .
* Propositions de réunions de CRMR
#\Cepidenner s delanecs dies * Entretiens CRMR / Ch. Verny
* Conseil de Filiere décalé a sortie de la note
R R b * 1 seul dossier pour le CRMR, porté par le coordonnateur
*Accompagner les ansia
rédaction; yigle surles eritéres et * Ne pas hésiter a nous contacter pour avoir les codes
~Avis Gbigatoie de Ta FSMIR pour chagus ") Orphanet des groupes de maladies de votre centre :
E?Zi:i;;fn s esstas CeTla iy attention Orphanet récupere vos déclarations de maladies de vos dossiers

de relabellisation !
e Modalités de coordination avec vos PEMR

\IN-T £
QP
o
h &
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Critere d’activitée : FA 2021

Bilan des centres BRAIN-TEAM a ce jour

Objectifs de saisie pour les centres
mars 2022

®©

25%
0 100% des coordonnateurs ont la FA requise
O 85% des constitutifs ont la FA requise
U 27% des compétences ont la FA requise
:27'{

coordonnateur constitutif compétence

M saisie dans BaMaRa m file active requise pour relabellisation :

0 CCMR voulant upgrader : délai fin juillet 2022 pour I'activité 2021
U CCMR maintenu : saisie activité 2022 privilégiée

U 43% inactifs : saisie activité 2022 privilégiée
L 30% pas atteints la cible : saisie activité 2022 privilégiée




INTER-FSMR
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filieres de sante

maladies rares

flkes ¢ st

s de santé

maledies rares.

COVID-19:
RECOMMANDAT\ONS DES

FILIERES MALADIES RARES

e maladie pouvelle telle 4% 1 COVID-19 arine 63 PAVECS Jos mbdecins
e de nombreuses QUEKOTL st rautant plus e cas €0 € qui concerne les
s rares,car une doutle problématique 58 PO

Cortains patents eints ¢ aadies ares sont pkss O0OUS F wirus car 5
e dificuiés b

gprouvent daventagt o rtverles gestes barrdres &€ protection

e200@®

Ces patents sont dgalemen susceptibles de développer UiE forme grave.
D o cadre, et pas 10U e de pouvoi es consellec

st pourquo les Fleres de santé Maladies Rare* (FSMR) ont publié

des recommandations SU¢ Jeurs sites web.

Les outils inter-FSMR

d documentations

RAPPORT DACTIVITE 2019
FILIERES DE SANTE

[aLaoics RARES]

maladies rares

MHEMO Maladi
adies hém .
cons(itutionn:l'i;asglques

Mucoviscido: p . ‘
v se et p _
affections liées a une ‘
anomalie de CFTR

Filiére
MUCO (CFTR

Que font-elles et comment s‘organisem-elles ?

S RARES

Res:
msét:‘:rcles utiles pour le
s ::ens généralistes E
urs patients

£l

= ¢ %i§

Canrecommandations sont U3 capertoribes sur e portal ORPHANET.

« poge receme s ecommenderTL et des avis dperts

e ot e COVD-9 t ey PO ey en phisiewrs WOGUES.

T comprsceue fourh o et et ls Résequx [wropéent
"4 Wrence (TS}

MALADIES RARES

clon AU DIAGNOS

sk locame filieres de santé
MOLADIES RARES

maladies rares

a

gTs! CETAIT

UNE MA\J\DIE RARE ?
Oiag ! e
SuENsTIC Iy

A AS 6 eNC:
%&ﬁu

LE S§9UENCAGE DU GENOME |
u'est-ce que c'est et a quoi ¢a sert |
pour les maladies rares ? E

U (,QNON\E



es outils inter-FSMR : sites web

TRANS\TION

MAL ADIES RARES

BT

arors - s wimaniots v | WSO -~

Jotre annuaire TP Maladies Rares
\‘wmim-’m

\CCUEIL L 1: )

% ) Les & dimensions de Ca Transitio

haae SYMPOSIUM cunoefEn SUR LA

TRANSITION Ql‘ﬂaqanM‘u’j-‘?

¢ “‘ 114 dans le champ des maladies rares

| LESUEUXDE DIES
M Auwdemat
ES

(VLR

aOOY
maladies rares

o

' comment aider les adole!
| LESOUTIS

adultes @ développer leur pn\w(m

s SCOLARITE

——

SINFORMER :

pMeaer 53
|\ PROFESSIONNELLE

filieres de sante anatrele
w E‘ABL!SSEMENTS D'A(CUE\L
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maladies rares




Les outils inter-FSMR : le portail web

ra
site des Filiéres de Santé Malad

T
v J a QB0 ,

Disponible sur smartphone, tablette et ordinateur.

www.filieresmaladiesrares.fr

Un site internet dédié aux professionnels
de santé pour une meilleure prise en
charge des patients
filieres de santé
maladies rares

* Portail de redirection d’information
 Aide a l'orientation
e Visibilité des outils inter-FSMR

Actualités des FSMR : journées annuelles,

postes a pourvoir, webinaires, outils...


https://www.filieresmaladiesrares.fr/

7eme Journée Nationale BRAIN-TEAM

29 mars 2022 - Auditorium Institut de Myologie, Pitié Salpétriere

1oh30 Mot d'accueil
Pr Christophe Verny

10h35 - 11hoo Point 2022 Mission Maladies Rares : Relabellisation des CRMR
Anne-Sophie Lapointe, DGOS

11ho0 - 11h45 Actualités BRAIN-TEAM 2021-2022
Egquipe de la filiére

= = ’ Actions médico-sociales BRAIN-TEAM

ﬁ‘ kbt Isabelle Maumy

- .
L= H7 ] Edition en ligne

BEME JOURNEE NATIONALE BRAIN-TEAM

11h45 - 1zh15 Un outil numérique pour accompagner les adolescents de familles
touchees par une maladie neurologique rare
Dr Clémence Simonin, CHU Lille

— Pause déjeuner : buffet —,

14hoo - 14h30 L'accés aux DPNIDPI motive-t-il I'information a la parentéle dans
les maladies neurogenetiques ?
Dr Lucie Pierron, Dpt Génétigue Clinigue AP-HP Sorbonne

14h30 - 15h10 Réeducation & (r)évolution des concepts : retours sur 15 ans
de prise en charge
Dr Brigitte Soudrie, Dr Samy Bendaya et leur équipe, Hopital marin de Hendaye

15h10 - 15h30 Favoriser la rééducation et 'auto-rééducation chez les patients
avec atteintes motrices dans les maladies neurologiques rares
Iriz Marolleau, cabinet de kinésithérapie "Neurologi'k”

15h30 - 16h00 HANDICONSULT : Une plaltefnrnme de pri;e en ’E:hahrge des adultes
en situation de handicap a I'Hopital Pitie Salpetriere
Dr Perrine Charles, Dpt Génétigue Clinigue AP-HP Sorbonne

16h00 - 16h30 Discussions & échanges

16h20 Conclusion de la journée
Pr Christophe Verny



