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Filiere Nationale de Senté
Maladies rares du systéme nerveux central

Les cartes de soins et d’'urgence maladies rares existent
depuis 2005. Certains patients, dans certaines conditions,
expriment un fort besoin de disposer de cette carte
pour plusieurs usages :

Lorsque le patient a
besoin de soins dans le
cadre ou hors du cadre de
sa maladie dans un
etablissement dans lequel
Il nest pas suivi
habituellement.

Lorsque la maladie entraine
une atteinte physique et
comportementale pouvant
surprendre les personnes
rencontrees.

La filiere simplifie le circuit de distribution
des cartes de soins et d’'urgence

Les medecins des Centres Maladies Rares BRAIN-TEAM prennent en charge environ 500 maladies rares du
systeme nerveux central. La pre-impression et le remplissage manuel de plus de 500 cartes est difficile a
envisager d’'un point de vue logistique.

La filiere a fait le choix de dematerialiser les demandes de cartes de soins et d’urgence sur un serveur securise
pour les donnees de santé. L’application choisie est Rofim car elle est déja utilisee par la majorite des
medecins des centres pour participer aux Reunions de Concertation Pluridisciplinaires (RCP) : utilisation des
mémes identifiants sur la méme plateforme !
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Le processus de creation d’'une carte
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C 0 Nom/prénom/sexe patient/date de naissance

@ Choix de la maladie sur liste déroulante

Données associees par defaut lors du choix
de la maladie dans la liste déroulante :
Symptdmes

Gestes et actes a eviter

Gestes et actes recommandes

Page web (QR code)

Le medecin se connecte sur Rofim, Logo CRMR
cree un dossier pour son patient et y q, Données & compléter :
demande une carte de soins et
d’urgence specifique a la
maladie du patient.

La secretaire medicale de la filiere
procede a I'extraction des donnees
pour chaque patient, a I'impression
des cartes et a I'envoi
postal au patient

Personnes contact
Medecins genéraliste, specialiste
Medecin CCMR/ CRMR

Cartes de soins et d’'urgence disponibles (Novembre 2023) :
maladie de Huntington, dystonie, ataxie de Friedreich,
paraparesie spastique, syndrome Gilles de la Tourette,

hypersomnie idiopathique, narcolepsie, syndrome de
Kleine-Levin, NBIA, neuromyelite optique, MOGAD,
demence fronto-temporale, aphasie primaire progressive,

degenerescence cortico-basale, paralysie supranucleaire s

progressive, sclérose en plaques de I’enfant. T

Fiche de soin et d'urgence:
MOGAD
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Et la suite ?
EN SAVOIR PLUS

—> Une campagne d’information est en cours auprés des Centres Maladies Rares BRAIN-
TEAM afin qu’ils s’approprient ce nouveau processus de creation de carte.

—» Une campagne d’affichage est deployee dans les salles d’attente des consultations des
Centres Maladies Rares BRAIN-TEAM afin que les patients pensent a demander leur carte.

—> La bibliotheque de cartes de soins et d’urgence BRAIN-TEAM disponibles va s’etoffer au fil
de I'eau en partenariat avec les Centres Maladies Rares BRAIN-TEAM.

Mise a disposition
de cartes de
soins et d’'urgence

par la filiere
BRAIN-TEAM
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