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Idée émergeant d’un questionnaire d’évaluation des besoins des patients concernant 

l’errance diagnostique (via les associations de patients partenaires)

Inspiration des « Pas à Pas » en pédiatrie et des travaux « Internist Academy »

Ces CLÉS permettent de

Cibler un signe clinique 
classique de mode d’entrée 

dans la maladie rare mais 
parfois fréquent dans la 

population générale

Guider la prise en charge
en soins primaires 

vers des explorations non 
invasives et peu couteuses

Orienter vers un 

diagnostic de maladie 
rare et vers le bon 

expert

> >
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• Identification d’une liste de signes

• Identification d’une liste d’experts par signes

constituant le groupe de rédaction
• Travail collégial du groupe de rédaction

pour proposer une première version

• Relecture par un groupe multidisciplinaire

incluant au moins un pédiatre, un spécialiste

de médecine générale et quand c’est

possible, un représentant d’association de

patients

• Validation d’une version finale consensuelle

• Diffusion large pour le public visé

(médecine générale, pédiatrie, et médecine

d’urgence…)

Méthodologie 

5 publications 

• Livédo

• Enfant trop souvent fébrile (FAI²R/MaRIH)

• Acrosyndrome

• Protéinurie (FAI²R/ORKiD)

• Arthrites

Au moins 15 travaux en cours
Uvéite, syncope, catatonie, schizophrénie, PID, polysérite, 

urticaire chronique, dysphagie, angioedème, incontinence 

fécale, fracture, anomalie dentaire de nombre, anomalie 

dentaire de structure, incompétence vélaire, perte précoce des 

dents, plagiocéphalie, stridor …

23 FSMR impliquées

Publications et travaux
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Éliminer les uvéites infectieuses et 

médicamenteuses

Lier les éléments grâce au bilan et à 

ma sémiologie 

Statuer sur des diagnostics éventuels

Cibler les signes cliniques et 

paracliniques



www.clesdudiagnostic.fr

Évolution vers un site internet dédié mis en ligne le 5 décembre 2022

Un outil interactif en ligne
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Pourquoi un site internet ? 

Établir sa démarche diagnostique en ligne grâce à un outil interactif 

Un outil à disposition de tous :

Médecin de ville

Patient en errance

Spécialiste

Médecin en formation

Urgentiste… 



www.clesdudiagnost ic .f r  



www.clesdudiagnost ic .f r  

Écarter les signes d’urgence et les uvéites infectieuses et médicamenteuses et les pseudos-
uvéites



www.clesdudiagnost ic .f r  

Réaliser sa démarche 



www.clesdudiagnost ic .f r  

Cibler les signes



www.clesdudiagnost ic .f r  

Envoyer mon patient 
en centre expert en 

ayant un accès direct à la 

liste et contacts des 

centres disponibles

Télécharger le rapport 
détaillé de ma 
démarche 
diagnostique au 

format PDF

Consulter les 
recommandations des 
experts pour la prise en 

charge en centre expert 

maladies rares 

Page de résultats
Les recommandations des experts



Projet psychiatrie 

Création d’une clé du diagnostic : anxiété/dépression
- Quand passer la main ?

- Quels examens réaliser ?

- Trouble somatoforme diagnostic

Information aide psychologique à l’annonce

Questions les plus fréquentes

Projet FAI²R – DéfiScience - psychiatrie
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Aide au niveau local



Pathologies MIRCEM/CEREMAIA

• Nevrite optique/Myelite Aigue  : 
• Pathologies auto-immunes

• Maladies associées aux anticorps anti-MOG (MOGAD)

• Les troubles du spectre des neuromyélite optique (NMOSD)

• SEP de l’enfant

• Pathologies inflammatoires
• Behcet

• Lupus

• Sarcoidose

• Gougerot-Sjogren..



Pathologies 

MIRCEM/CEREMAIA/SNPEAI/CEREDIH

• Encephalites
• Auto-immune

• Paranéoplasique/ non paranéoplasique

• Maladies associées aux anticorps anti-MOG (MOGAD)

• Les troubles du spectre des neuromyélite optique (NMOSD)

• SEP de l’enfant

• Encephalite d’Hashimoto

• Maladies inflammatoires 
• Lupus

• Behcet

• Sarcoidose

• Goujerot-sjogren

• Interferonopathies

• Déficit immunitaire
• Lymphohistiocytose hemophagocytaire
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Quelles clés BRAIN-TEAM ?

- Travail complémentaire au projet psychiatrie sur les entrées psychiatriques dans les maladies 

neurologiques

- Autres projets de clés ? 

- Hypersomnolence ?

- Troubles moteurs / mouvements anormaux ?

- Autres ?


