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Observatoire des traitements

Dr Margaux VAN WYNSBERGHE Dr Floriane HEMERY
Néphrologie PHC — Néphrologie et Diabétologie
Pédiatriques
Hopital Henri Mondor- APHP- Créteil
Centre de référence SNI CHU de Montpellier
Centre de référence SORARE



Observatoire des traitements

20 mai 2021 2°™m¢ semestre Novembre Février 2023 Mai 2023 Juillet 2023 # Octobre 2023

Discussion & Retours des Journée sur

Note Dotation d’un Retour des amélioration Travaux pilote FSMR sur les I'observatoire

d |r.1ff)rr,nzf\t|on observatoire filieres MR FSMR, DGS, avec '’AMSN molécules des
ministérielle

DGOS, ANSM priorisées traitements

ACTIONS
Rendu du tableur complet des traitements hors AMM en mai 2023
Priorisation pour chaque filiere de 2/3 molécules en vue d’un signalement a ’ANSM en vue d’un CPC : Rituximab pour SNI et GEM —
Soliris pour SHU Typique — Sibnayal pour cystinurie
91 molécules priorisées sur les 23 filieres
2 pilotes retenus par 'ANSM : AnDDirares et Defiscience
Elaboration en cours d’un guide d’établissement d’un signalement en vue de CPC, par ’ANSM
Présentation des prérequis de '/ANSM et des données attendues
Retour des pobles « produits » des deux directions médicales médicaments (DMM) de ’ANSM sur les molécules priorisées par les
observatoires




Observatoire des traitements

2éme samestre Novembre co o # # #
Février 2023
m 2021 # 2022 #_—\ m M Octobre 2023 \

Note
d’information
ministérielle

Dotation d’un
observatoire

- J

ACTIONS

- J

v

Discussion & Retours des
Retour des amélioration Travaux pilote FSMR sur les
filieres MR FSMR, DGS, avec 'AMSN molécules
DGOS, ANSM priorisées
\_ J \_ J \§ J \_ J

[ Enquéte aupres des associations aupres de 100 patients sur la

problématique du remboursement du magnésium

|

* Enquéte transmise a Anne-Sophie LAPOINTE (DGOS)
* Contact avec Mme Hélene BERRUE-GAILLARD, présidente Alliance Maladies Rares

* Contact Mme Isabelle HUET-SALVETAT, responsable médicaments Alliance Maladies Rares
* Travail en cours pour remboursement systématique des préparations magistrales

» Apposition d’un code permettant d’identifier une prescription établie pour une personne atteinte de MR et donc remboursement
* Création d’une cellule maladies rares au sein de la CNAM

Journée sur
I'observatoire
des
traitements

- J
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Observatoire des traitements > Traitements hors AMM

BNDMR : Base de données nationale Informations

complémentaires OT
Les unités de recherche

TRAITEMENTS HORS AMM

# |/ TRAITEMENTS HORS AMM

5 . . . o CENTRES DE
« Créer un observatoire des traitements au sein des filieres de
santé maladies rares » o
Chacune des 23 filieres de santé maladies rares est dotée d'un observatoire des traitements depuis fin a.\_léklilf‘__é

2021 conformément a I'action 4.2 du PNMR 3 : « Créer un observatoire des traitements au sein des filieres
de santé maladies rares »

TROUVER UN

Les objectifs sont:

* De disposer d’un état des lieux des traitements utilisés dans les maladies rares
* D’identifier des candidats aux dispositifs d’acces compassionnel et précoce
* De réaliser une veille prospective afin d’anticiper I'impact des traitements en développement

La note d’information ministérielle du 20 mai 2021, qui précise le cadre d’'intervention de l'observatoire,
prévoit détablir un recensement des pratiques de prescription hors AMM d'intérét, & partir d'un cadre
formalisé.

9 Découvrez I'édition 1 de ce tableau de recensement, transmis en mai dernier a la DGS, DGOS, CNAM et AGENDA
ANSM. Ce tableau fera l'objet d’une actualisation annuelle.

INFORMATIONS COMPLEMENTAIRES OT

# / INFORMATIONS COMPLEMENTAIRES OT

Réforme de l'acces dérogatoire aux médicaments

Au 01/07/2021 est entrée en vigueur la réforme de l'accés dérogatoire a certains médicaments non
disponibles en France, afin de faciliter la mise a disposition de certains traitements dans les maladies rares.

< Informations actualisées réforme ANSM

< Résumé des principaux changements de cette réforme

Problématique du remboursement du magnésium

L'observatoire des traitements en lien avec les associations de patients a mis en évidence des difficultés
majeures concernant le remboursement du magnésium pour les patients en nécessitant. Par ailleurs des
inégalites régionales, en terme de remboursement, ont &té soulevees par les associations de patients.

Entre janvier et avril 2023, nous avons mené une enquéte auprés de I'association de patients GitelBart
(Gitelman et Bartter), de la filiere ORKID, de I'association hypoparathyroidisme France (hypoparathyroidie)
et aupres de la filiere OSCAR. L'enquéte a été envoyée sous forme d’un questionnaire aux patients

Cette enquéte a été transmise a la DGOS et a ALLIANCE maladies rares.

=» Découvrez les résultats de 'enquéte patient sur le magnésium

Deux pages dédiées a I'observatoire des traitements sur
le site www.filiereorkid.com

CENTRES DE REFERENCE

Gun

TROUVER UN CENTRE
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AGENDA

8éme journée nationale

o - canteens



http://www.filiereorkid.com/

Education Therapeutigue du patient

Actions en cours

® Programme e-ETP national : patients atteints de cystinose avec :
une animation des séances par des professionnels des centres de [
la filiere et co-animation avec des patients experts -> Journée :
dédiée a la cystinose le 20 octobre 2023, a Paris pour identifier
les besoins et adapter la formation . Collaboration avec
I’association VML -> 75 présents (famille / patients)

-¥Chiesi
; ﬂw"f* ® R

® Formation patient expert : constat => peu de patients formés
Article dans le journal NEPHROGENE de 'AIRG-France (fin décembre 2023).
Webinaire pratico-pratique (début 2024) sur ce qu’est étre patient expert, les

Anouk SORIN, PhD T T T . .. ,
Chargée de mission ORKID, ETP objectifs, I'intérét pour soi, pour les autres, pour les association et les représentants

des usagers

CRMR SORARE - Service de Néphrologie ~ Formation de 40H faciliter par la filiere pour les patients intéressés
CHU de Nantes

-> Implication de 'ensemble des centres afin de repérer les patients

potentiellement intéressés par une formation.



PNDS et Podcasts

Tarik ATTOUT, PhD Guillaume JEANTET, PhD Dr Floriane HEMERY
Chargé de Mission de coordination PNDS PH, Néphrologie, Dialyse et PHC — Néphrologie et Diabétologie
Néphrologie Pédiatrique Transplantation Rénale Pédiatriques
AH-HP Hbpital Necker CHU de Montpellier CHU de Montpellier

Centre de référence MARHEA Hopital Lapeyronie Centre de référence SORARE



PNDS et Podcasts

13 3 7

PNDS reéalises ou PNDS en cours PNDS a venir
actualisés depuis

PAONRS

MRC de I'enfant (2018) Cystinose (2018)

GNC3 Acidose Tubulaire Distale

Syndrome d’Alport
Cystinurie (2019) Maladie liee a HNF1B (2020) Syndrome de Lowe Diabéte Insipide Néphrogénique

Vascularite a Iga (FAI2R)

Lithiase urinaire de I'enfant (2021) Syndrome de Bartter (2021) Nl e

o Wy ST Tehr A ISl (P2 Néphropathies d’origine indéterminée
SNI de I'enfant (2022) GEM (2022) Hyperoxalurie (2022)

Trx rénale pédiatrique (2023) SNI de I'adulte (2023)

Projet -> Ajouter un encart dans les documents pour préciser les particularités de I'Outre-mer,

travail avec La Réunion




PNDS et Podcasts

* Faciliter I’'acces et la diffusion des PNDS sous un nouveau format
plus dynamique et moins lourd.
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* Chague PNDS est divisé en 4 ou 5 parties avec des audios de 15
min max

e Plateforme AUSHA

PO DCA ST  Podcast PNDS Cystinose en cours de réalisation avant
déploiement aux autres PNDS

New Episode

CGEX > EEED

Cystinose




Réunions de Concertation Pluridisciplinaires

Soutien a la mise en place et au bon fonctionnement de
toutes les RCP avant, pendant et apres.

ypofim

Filieres

Toutes les filieres VESSIIEES

R

o]

p

RGN Mes RCPs + Nouvelle session RCP Sessions a venir ESTEESIHEFEREETH

* 2% ORKID = Date (décroissant) = Avec ce patient
=
an “Tableairde bord OXiD¥ Maladies rares rénales
RCP SORARE
B Télcexpertise "
& P RCP SEQOIA1 G4 07 Dec 2023 - 13:00
RCP SEQOIA1 G4 RCP SORARE
B Téléconsultation
RCP SeqOIA1/MARHEA RCP Tubule
% RCP SeqOIAT/MARHEA 05 Dec 2023 - 13:00
RCP Tubule
Messagerie RCPWT1
RCP-WT1 RCP Génétique Grand Est
EY  Mes patients - 01 Dec 2023 - 12:00
* % RCP Greffe :
RCP Greffe
H Bl Réseaux ) " GEn
Llsa CON DAM I N E B RCP HTA réno-vasculaire pédiatrique
, RCP SORARE 28 Nov 2023 - 14:00
. .
C h a r- e d e M I SS I O n RC P ) L'objectif de la RCP HTA réno-vasculaire est principalement de
g ° Jennifer Radenac discuter de dossiers des patients pédiatriques présentant une HTA
= | Administrateur de filiere RCP Génétique Grand Ouest
RCP Génétique Grand Ouest
Frangais X el b 1/26 N

Hospices Civiles de Lyon
Centre de référence MaReGe



Réunions de Concertation Pluridisciplinaires

10 7

RCP nationales RCP de génetique
(6 amont /1 aval)

AURAGEN SEQOIA

SNI adulte SNI pédiatrique NEPHROGONES (MaReGe) MARHEA

Glomérulopathies complément médiées RCP AVAL AURAGEN / SEQOIA

GRAND-OUEST

Uro-Néphro-Radio HTA d'origine réno-vasculaire

Et quelques RCP régionales : WT1, SORARE,...



Réunions de Concertation Pluridisciplinaires

Evolution du nombre de sessions effectuées et de cas discutés en
RCP entre 2022 et 2023
Nombre total de cas discutés 457
Nombre de sessions effectuées 103
0 100 200 300 400
B 2023 2022

500




Formation & enseignement

DIPLOME UNIVERSITAIRE
2023-2024

N A
| MALADIES

RENALES RARES

;ORPHAN ﬁllerede santé
oXiD:
Z DISEASES malacies rares

« DU Maladies Rénales Rares - Soutien a la fermation »

Proposges par la Filiére de Santé Maladies Rénales Rares ORKID

Approfondissez vos connaissances dans les
maladies rénales rares |

La Filitre de Santé des Maladies Rénales Rares tDRK ill) prapos 4 le cadre de

Soutien & la formation s d'apporte son soutien & 30 jeunes professionnels de sanié

{Méphrologues, Pédiatres, Généticiens, Intarmistes, DES, Docteurs "juniors”] paur les sider dans
formiation sur les makadies rénales rares,

La Filigre OAKID souhaite an effet apporter son aide en participant financiarement aux frais
dlinscription &t aux droits universitaires [b ise en charge FRAC| du Diplime Universitaires
(DU} maladies rénales rares pour 'année universitaire 2023-3024.

Cette participation se fera sous la forme d'une prise en change des droits universitaires i hauteur
de 3B0 euros lors de Iindcription. Pow e inderits en Tormation initiale {intermes ou Tasant
lanction dinternes), un complément de prise an charge des frais d'mdeription & S00E sera
possible.

Pour bénéficer de ce soutien, le candidat devra compléter le dossier d-dessous et I'emoyper
avant le 2 octobre 2023 par email & Fadresse contsctBHiliereorkid.com, svec en copie |
rndenagﬂ:hwmbngellerrr et mahamadaadangaghgrr. Ur email de confirmation sera

arés récaption T, e dessiers seront analysds par les membres du Bureaw de
I filiére OREID avec un retous prévu pour e 3 actobee 2023,

Soutien au DU Maladies Rénales Rares
2022/2023 et 2023/2024

Soutien a plusieurs jeunes professionnels de santé (Néphrologues,
Pédiatres, Généticiens, Internistes, DES, Docteurs « juniors ») pour
les aider dans leur formation sur les maladies rénales rares.

Remboursement des droits universitaires et pour les inscrits en
formation initiale (internes ou faisant fonction d’internes), un
complément pour les frais de formation.

25 p |

jeunes en
formation en
2023/2024

jeunes formés
en 2022/2023

14 séniors et 5 séniors et
11 internes 16 internes




Recherche

Val Thorens
Du 14 au 17 décembre 2023

| SEMINAIRE PRATIQUE
="""% DE RECHERCHE
#% CLINIQUE

48

Contribuez au développement de la
recherche au profitdes maladies rénales
rares dans un cadre de travail unique !

COURS THEORIQUES

ATELIERS D’ECRITURE
MOMENTS DE DETENTE
Ce séminaire est organisé par Avec le soutien de
. WORPHAN
OXiDF!. |
£ X at de % H
ﬁteve de santé ;»' % SENDT

TS :
2,
maladiesrares 4,0 8

ped

Séminaire pratique de recherche clinique décembre
2020/2022/2023 (en cours)

- R
SEMINAIRE PRATIQUE Val'l

DE RECHERCME CLINIQUE ++  Du 1430 17 Décembre 2025 4 jours de séminaire pendant lesquels 15 jeunes ayant une

activité de recherche (clinique ou fondamentale) et qui

Animé par Justine BACCHETTA, OliviaBOYER, Tristan DE NATTES, Julien HOGAN, Thomas ROBERT

JEUDI 14 DECEMBRE

envisagent de poursuivre leur carriere dans le domaine des

maladies rénales rares, accompagnés de 5/6 encadrants

participent a des cours et des ateliers sur : statistiques ,bases de

16H30 Ecriture de Particle ou du (travail en

20HOO Diner

données, écriture articles/protocoles, anglais scientifique, ...

VENDREDI 1S DECEMBRE

0BH30

L'objectif de ces séminaires est de préparer des articles

10H30 Ateliers au choix :
o Anglais midcal & relecture dartices

originaux dans le domaine des maladies rénales rares en vue

TIH30 Ecriture de Particle ou du (travail en

13H00 Déjeuner

de les soumettre pour une publication.

WHOO  Pause/ski



Séminaire pratique de recherche clinique décembre
2020/2022/2023 (en cours)

Recherche

2 1¢" auteur dans des grandes revues 8

en cours

publications de publication

2 en cours de
publications finalisation et
publication

SCIENTIFIC |
REPg)RTS

Non accepté

Scientific Reports



Recherche APP ORKiD Recherche

Soutien a des projets de recherche fondamentale, clinique ou

translationnelle dans le domaine des maladies rénales rares depuis 2019.

Destiné a tous ses acteurs (médecins, paramédicaux, chercheurs, ...), ces

appels a projets ont pour objectif de dynamiser les activités de recherche.

!3.,-"' ilihlih r—? r

HORPHAMN  fliére de santé
oq<|Dwmva e = 7,
EDISEASES  maladies rares

APPEL A PROJETS RECHERCHE 2023
Froposs par la Filigrs Wationale de Sanfé ORKD

La Filére ORKID propase & tous ses acbeurs (médecins, paramédicawe, chercheirs, ) un apoed &
Propets qui concerne e

Soutien a & projets de recherche dinique, fondamentzale ou
translationnelle dans le domaine des maladies rénales rares

Aprts analyse par des experts néphrologues pediatres et adutes de la fillére ORKID, les & projets
retEnus s verront attriboer un Bnancement maximal de 15 000 TTC

e financement me pourna pas senar o financement de persanns.

e dassier ddment comaitts et 3 emeoyer

% fwanit e vendred 17 novembre 2023 & minuit

% Par email & 'adresse contachiileneorikdd com avec &n copie
radenaof chu-mantpaller fr

Un email de confinmation wous sera adressé apnés réception du dossier.

Le risuitat de cet appel 3 projets est préwu pour le jeod| 15 démembre 2003, apris étude des
dassiers par s experis de la Fildoe.

Conditians : Le portedr prindpal du prajes, s'il est médecin, dof Bt Sgd de moins de 43 ans

Cp dossker comprend 3 parties
1 Fartie administratie
3. Partie scientifique
3 Fartie financiére




Recherche APP ORKiD Recherche

. WORPHAMN  fiibre de santé
oq<|D§KIDhFT Py o ¥
EDISEASES  maladies rares

APPEL A PROJETS RECHERCHE 2023

Froposs par la Filigrs Wationale de Sanfé ORKD

La Filére ORKID propase & tous ses acbeurs (médecins, paramédicawe, chercheirs, ) un apoed &

9 ]y et qui Comcerne bz
2 Soutien a & projets de recherche dinique, fondamentzale ou

translationnelle dans le domaine des maladies rénales rares

Ve .
/ \/ \I p ro pose I rOJ etS Aprts analyse par des experts néphrologues pediatres et adutes de la fillére ORKID, les & projets

retEnus s verront attriboer un Bnancement maximal de 15 000 TTC

depuis 2019 soutenus ot o st e e

e dassier ddment comaitts et 3 emeoyer

% fwanit e vendred 17 novembre 2023 & minuit

% Par email & 'adresse contachiileneorikdd com avec &n copie
radenaof chu-mantpaller fr

Un email de confinmation wous sera adressé apnés réception du dossier.

Le risuitat de cet appel 3 projets est préwu pour le jeod| 15 démembre 2003, apris étude des
dassiers par s experis de la Fildoe.

Conditians : Le portedr prindpal du prajes, s'il est médecin, dof Bt Sgd de moins de 43 ans

par projet S

1 Fartie administratve
3. Partie scientifique
3 Fartie financiére

ARG Ol Racharche 2003 Paga 1wrE




Recherche Veille bibliographique

= " VEILLE @ =

: BIBLIOGRAPHIQUE &
— OXiD# " == . “ »

Objectif : favoriser la diffusion de I'actualité et T ———————
des avancées médicales sur les maladies A g s & o postagnine 3 con o wstement s
rénales rares.

® Publier tous les 2 mois sur le site de la filiere

il e
a———_ e ]

des. voirs mitaboliques défects

des d’articles transversaux et récents que e
m TARL2 L UNE ) cils 3l surace des URECS NPHPL -

vous aurez sélectionnés et qui vous semblent e ————

Les auteurs ont utiksé pluskers | X
v Dos UREC [cellules dpitt @ 0w souris MPHPL of. of NPHPL +f+ 0N 61k dxposiss 4 PAPL (50 pa/eiil ou au PES en P da 13 4

. rd \ N 0 N N
| it Loc ot WPHPL - présontaient des dilitations tebulines moies sivires of use
. comaration d¢ b cnctwe dldin eecnation de |3 @ille des cik) Uanavee an
rénaux cheoni ques non §
TRANSCriphamiguE FetToUVe disinution Fespression dec manguours pradRrotigues, des

+ Unmodee de Zebeafish
Bulaife of S5 CyiOkines pro-Sammateires par ragpor 3 des
pronephios ot une malio ! o e a

comgosants de la matrice
Seris COMETDIEE NPHPL . Suggémat us tténuation du phisstype NPHPL KD par Fadpnction
*  Un modéle de sowis N i Phimstypa parfaden
analogy o de PGEL Do missd, Misjection d' PGED [LE mig)
prdsente une ritinopath|
e TaGNaRaY, BSMmaSnat &0 pabusiaar i patia ot phutanstaptiur:

® Sollicitation des experts pour sélectionner les p e

DIND permet wna réduction du membre b meephotypa ancemass: of mstare partioloment |3
analogues de PGE2: DY 3
strac sira.

articles et relire/valider le résumé que Nabila I e gt e i

nnnnnn ique o1 par BT-oPCR cibbes sur ks giees intindits 3 doé rialisde pour miux

MOUSSAOUI, aura rédigé. o

kg, D e, s s 457 i o imgactds par P asance 0 NPHPS, Faxprassion & 118 ghnes
par « Cos jnas 5ot impiguds dans 13 réguiation du oyt
— acting, Fadhision celkdaie ot Mistiraction awe: fa matrios edrcalulains mais auss daes

a fzrapinise.

micasismas mpliouds daes ks modfications de phisotype celluline. Les PG
wnie e TAMP cydique pammanias do favorisor  ciliogiedse o 13 quicscence

N’hésitez pas a la contacter (moussaoui.n@chu- et e e o 0 o e

of-par dactions 61 via wohes: mitakoligess, 3 fois

Nabila MOUSSAOUI
Chargée de mission ORKiD, recherche

5 0 R R0 S RO O APRAFAEENT COMITH 65 ORI hrapetiou o5 intdressantes chis

toulouse.fr) pour lui faire part des articles que vous e e

Gancia H, Alice 5, Slbwraann F et ol Agenists of prastaghingin £F Arceptors os petential fist in cless

souhaitez partager. T I

CRMR SORARE - Service de Néphrologie
CHU de Toulouse



mailto:moussaoui.n@chu-toulouse.fr

Rappel : programme disponible sur le

Transition enfant - adulte ite de la filiore ORKID

Amina TALHI
Chargé de Mission Transition et BNDMR

Hospices Civiles de Lyon
Centre de référence MaReGe

Programme complet inspiré du programme Ready Steady Go, créé par le Dr Arvin
Nagra, néphropédiatre a I’"Hopital d’Enfants de Southampton.

Objectif : optimiser la prise en charge des patients lors de la période de transition
et de transfert vers les services d’adultes.

Il est composé de plusieurs documents que vous pouvez télécharger et utiliser
librement :

*  Programme et recommandations pour O3KiDE.
optimiser la prise en charge TRANSITION ET TRANSFERT

* Plaquette d'information "Vers les soins adultes" ; sierl e o e G

* Questionnaires patient oAV

* Questionnaire parents / tuteurs

* Document de suivi médecin

* Fiches de liaison médecins

* Questionnaire patient apres de transfert




filieres de santé

Actions interfilieres Ty
maladies rares

. GRIOT :
Observatoire du ; . . . Formation
! ! Clés du diagnostic Observatoire des
diagnostic parent-expert

traitements

Congres et
partenariat

Médico-social Comité éditorial

Site web interfilieres : https://www.filieresmaladiesrares.fr/



https://www.filieresmaladiesrares.fr/

filieres de santé

Actions interfilieres T
maladies rares

GROUPE : OBERVATOIRE DU DIAGNOSTIC

» entraide et accompagnement pour la mise en place de I'observatoire du diagnostic - ARC / TEC :
stratégies de recrutement, établissement des conventions, mutualisation, cartographie

» codage : élaboration des regles et guides de codage

» data management : comment, avec quels outils et quels moyens ?




filieres de santé

Actions interfilieres Ty
maladies rares

. GRIOT :
Observatoire du ; . . . Formation
! ! Clés du diagnostic Observatoire des
diagnostic parent-expert

traitements

Congres et
partenariat

Médico-social Comité éditorial



Actions interfilieres

CLES DU DIAGNOSTIC

C pour CIBLER les signes

L pour LIER les éléments entre eux

E pour ELIMINER (diagnostic différentiel)
S pour STATUER sur le diagnostic définitif

filieres de santé
maladies rares

» Inspirées des Pas a Pas en pédiatrie et des travaux « Internist Academy ».

» objectif : guider la prise en charge en soins primaires vers des explorations non invasives et
peu colteuses, et orienter vers un diagnostic de maladie rare et vers le bon expert.

» 2022 : outil FAI2R, étendu aux 23 FSMR qui s’approprient l'outil et le rendre utilisable en ligne via
un site dédié : https://clesdudiagnostic.fr/ . Il permet de réaliser une démarche diagnostique
directement en ligne et de générer un rapport synthétisant la démarche et précisant toutes les
ressources et contacts des experts nécessaires a l'orientation du patient.

ws QOGP ovoucrosme

» 6 CLES publiées : Acrosyndrome, Arthrite, Fievre trop
fréquente chez I'enfant, Livédo, Protéinurie, Uvéite ot s

» 15 CLES en cours, 11 CLES en projet (réflexion autour d’'une

clés sur les calculs urinaires qui peuvent suggérer une lithiase) :mw"“’”“’



https://clesdudiagnostic.fr/

filieres de santé

Actions interfilieres Ty
maladies rares

. GRIOT :
Observatoire du ; . . . Formation
! ! Clés du diagnostic Observatoire des
diagnostic parent-expert

traitements

Congres et
partenariat

Médico-social Comité éditorial



filieres de santé

Actions interfilieres

maladies rares

GRIOT

GROUPE INTERFILIERE DES OBSERVATOIRES DES TRAITEMENTS

Objectifs

> Partage d’expériences et de ressources
> Relai d’informations

» Concertation pour échanger avec les instances (DGOS, DGS, ANSM,..)




filieres de santé

Actions interfilieres Ty
maladies rares

. GRIOT :
Observatoire du ; . . . Formation
! ! Clés du diagnostic Observatoire des
diagnostic parent-expert

traitements

Congres et
partenariat

Médico-social Comité éditorial



filieres de santé

Actions interfilieres Ty
maladies rares

4 . )
GROUPE : Formation parent-expert

» Destinée a tout parent dont I'enfant est suivi dans un centre MR, souhaitant s'impliquer dans
I'accompagnement des patients et aidants via I'ETP

» Crée en 2020, coordonnée par la filiere FIMATHO, ouvert a toutes les filieres MR

> 7 sessions de formation (82™e a partir de février 2024) avec 12 participants max

» Webinaires d’information avant chaque session

» 40H de formation en distanciel + une journée en présentiel

» 84 parents formés, dont 2 du réseaux ORKiD (CHU Rennes et CHU de Toulouse - AMSN) + 1 en

février 2024 (AP-HM, La Timone) — AMSN)
= P &
arafient
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GROUPE : médico-social

Objectifs :

Un groupe d’entraide et de partage d’expertise pour répondre aux problématiques médico-sociales communes
identifiées au sein des filieres.

» Des projets communs multi-acteurs (CNSA, ERHR, MDPH, ARS, MRIS etc.), quelques exemples :
2018 : Guide d’aide au remplissage du certificat médical MDPH (2 cerfa)
2019 : Kit de formation pour former les travailleurs sociaux a 'accompagnement dans les MR
2019 : Création Infographie Parcours de Vie « Un cap pour chacun »

2023 : Documents d’Informations complémentaires au dossier MDPH




Actions interfilieres

Création Infographie Parcours de Vie « Un cap pour chacun »
http://parcourssantevie.maladiesraresinfo.org/

filieres de sante

TERS

maladies rares

Documents d’Informations complémentaires au dossier
MDPH
https://www.cnsa.fr/documentation/20231024 optimise -

chsa formulaire information complementaires pour la

mdph ou la mda fr 02-2.pdf



http://parcourssantevie.maladiesraresinfo.org/
https://www.cnsa.fr/documentation/20231024_optimise_-_cnsa_formulaire_information_complementaires_pour_la_mdph_ou_la_mda_fr_02-2.pdf
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Un Comité éditorial interfiliere
Objectifs :

Gestion de la communication interfiliere

Production des outils de communication interfiliere (goodies, vidéos, kit d’info, etc.)
Production des publications interfiliere (livrets, flyers, posters, etc..)

Gestion du site internet interfiliere www.fsmr.fr

Outils d'échanges intrafilieres : groupe d'échange Facebook / Google Drive Communication / Espace
membres

VV V VYV

Y

Support organisationnel pour les congres interfiliere



http://www.fsmr.fr/
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Congres et partenariats pour sensibiliser les non spécialistes

» La participation aux congrés des médecins généralistes, des pédiatres, des généticiens,
des urgences, ...

»Partenariat avec le College de Médecine générale pour sensibiliser les médecins de
premiere ligne

ET S| C'ETAIT
UNE MALADIE RARE ?

Orientation et prise en charge

\

Des questions ?



