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Qu’est ce qu’une Filiere de Santé Maladies Rares ? §mcardlogen

Les FSMR ‘ Plan National Maladies Rares 1
Contexte de (PNMR1)
création
Objectifs «structurer I'organisation de l'offre de
Acteurs | soins pour les maladies rares»
Pathologies « 7000 maladies rares
Nos actions

« > 3 millions francgais

«reconnaissance des structures

d’excellence scientifique et clinique»

« Labellisation des Centres de
Références pour une (ou un groupe
de) maladie(s) rare(s)

E B 131 centres de références labellisés
i e s équipes hospitalo-universitaires spécialisées

MINISTERE

DES AFFAIRES SOCIALES. ° ROIe d eXpertISe

e, Rale de recours

» 501 centres de compétences rattachés et
offrant un appui pour la prise en charge
de proximité.
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Qu’est ce qu’une Filiere de Santé Maladies Rares ? §cardi0.gen

Les FSMR
Contexte de
création Plan National Maladies Rares 2
Objectifs (PNMR2)

Acteurs

Pathologies «nécessité de développer les

Nos actions mutualisations et les complémentarités

entre les CRMR»
* Constitution des filieres nationales
de santé maladies rares (FSMR)

23 filieres de santé maladies rares
regroupant
thématiquement les CRMR

* La filiere de santé maladies rares couvre un champ
large et cohérent de maladies rares,

* Pour autant, ces filieres n‘ont pas vocation a se
substituer aux CRMR et aux centres de
compétences pour la prise en charge des personnes
atteintes de maladies rares.
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Qu’est ce qu’une Filiere de Santé Maladies Rares ? §cardi0.gen

23 Filieres de Santé Maladies Rares

Les FSMR
Contexte de —
création e Qu'est-ce qu’une filiere de santé
Objectifs maladies rares ?
Acteurs . Méii@reﬂdaapl?wlmemag{éfmabale
. Isation qui a pour vocation
PathOIOgleS d 3?%&@%; coordonner les actions
Nos actions entre les acteurs impliqués dans la prise

D <3 &F [B7 R EYeheresentant

des aspects communs, chaque filigre
regroupe - _ _ _
« Developpenladermaation ekkinformation
rares (CRMR) ;

@ les centres de compétences qui
leurs sont rattachés ;

#® toute structure de soins travaillant
avec les CRMR et leurs centres
de compétences ;

@ des laboratoires et plateformes
de diagnostic approfondi ;

@& des professionnels
et structures des secteurs social
et medico-social ;

@ des equipes de recherche
fondamentale, clinique
et translationnelle ;

@ des associations de personnes
malades.
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Qu’est ce qu’une Filiere de Santé Maladies Rares ? §cardlogen

Les FSMR

Contexte de
création

Objectifs
Acteurs i / \
Pathologies §
Nos actions i La filiere Car Ioge n
ma

L’institution

filiere nationale de santé
ladies cardiaques héréditaires

Le centre |
de référence

Le reseau de;
compétence |

Le patient
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Qu’est ce qu’une Filiere de Santé Maladies Rares ? §Cardi0gen

Les FSMR E _.
Contexte de e b S0P
création — Q/ /
Obijectifs e T el

Acteurs

Pathologies

Nos actions

®
— § cardiogen
filiere nationale de santé
maladies cardiaques héréditaires
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filire nationale de sante
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Les acteurs de la filiere & cardiogen

Les FSMR ~+ 3 centres de reference
Acteurs Centre de référence Troubles du rythme cardiaque, Vincent Probst, Nantes
Pathologies Centre de référence Troubles du rythme cardiaque, Philippe Chevalier, Lyon
Nos actions Centre de référence Maladies cardiaques héréditaires, Philippe Charron,

’ Paris

« 22 centres de compétence
| (métropole et Outre mer)

-« 3 associations d
i Ligue contre la '

nts

Ar';)ens

e,
d@maladlesqﬁéfre i s du rythme cardiaque -

Paris N
Rennes Caen 3" strabbourg

dis Xndrome de%rugada ©

antes

Martinique
Tours

7 es Médical de/dlagr&tlc génétique :

Grenoble, L|IIe,-‘ n, Nantes, Parls GuagaouPe

3 laboratoi Bédﬁes&m d@hﬁe Inserm=BMMRS-1166 (Paris),
; inserm UMR 1087 / CNRS UMR’6282 (Narkes), EX4216 (Lyon)

Marseille

e Société Francal e cardiologie; Societe

Humaine; ANPGM

rancaise de Génétique
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Pathologies prises en charge § cardiogen

maladies cardiaques héréditaires

Les FSMR
Acteurs
Pathologies
Nos actions

B O
O @

Cardiomyopathies

Dilatées, Hypertrophiques, Restrictives, Ventriculaire droites, NCVG...

Troubles du rythme/troubles de conduction
Syndrome de Brugada, syndrome du QT long, QT court, TVC...

—> File active évaluée a 15 000 patients / an
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Nos actions — formation / information

filiere nationale de santé
maladies cardiaques héréditaires

§ cardiogen

Les FSMR
Acteurs
Pathologies
Nos actions

* Programme de rédaction de « consensus
d’experts » : brochures synthétique de prise en
charge médicale des pathologies, a destination
des professionnels de santé libéraux
(cardiologues et médecins généralistes)

— 1 premier document finalisé

* Rédaction ou actualisation des brochures d’information destinés aux
patients / familles
— 2 documents en cours d’actualisation (CMH et CMD)

* Sessions formation cardiologues libéraux : accord pour le
développement de programme mixte UNFCV/Filiere
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Les FSMR .
@AAMR’_‘YC 0VQ

Acteu
Pa - . § c,a‘:.q‘qgen
th (0] I (@) g 1es et CARDIOMY!
Nos actions RENCONTRE CEUR, SpORT & SANTE
Rencontre entre pat‘nents ot familles
concernes par une aladie cardiague néréditaire,
tionala pratique du go!

une initia
nitier @ un sport
au contact de la

hangeant avec
et familles mais
ofessionne\s e

Envie de vous |
access’tb\e 2 tous,
nature, tout en
d'autres patients
aussi avec des Pr

santé?

edi 21 octobre de9ha 17h pour une
olf, au Golf national de

|a pratique du &

Ren e
iournée d’échanges ot d'initt
Saint-o.uentin-en-Yve\mes !
Cette ]oumée g'adresse 3 tous les patients concernes par une cardnomvopath\e
ou un trouble du rythme néréditaire, ainsi qu'a eur famille
programme {sous résenve de modification) &
9h00 - Accueil des participants _ pr 0. Dubourg pr 0. Rouillor pr p. Charron
9h30 - Conférence SUr jes bienfaits du sport— prt. Uzan
10h00 - présentation P rtant sur la P atique du Golf = Dr O- Rouillon
10h30 - Explication sur l'utilisation des cordio—fréquencemétres
11h00 - premiére session Jlinitiation a4 Golf
13h00 - Repas
14h00 - Ateliers (sessions alternatives):
Deuxiéme session d’Initiation au Golf
i sauvent = pr X. Repesse

x gestes au
e — 5. starac, psych

ent médicamenteux »

Formation au
Groupe de parol
Atelier « traitem

17h00 - Restitution
Renseignements et 'mscnpt'\ons (obhgatoires)
ere-cardiogen.fr | 0142 16 09 42
paiement par chegue sur place.

S.

contact@ﬁ\'\

our la ]ournée, incluant le repa

10€/personne p

Maladi
ies cardiag 4
ues héréditaires. enjeux
médicau
X et

8 décembre 2016 :
|\/|a|adie5C?RD-IOGEN Live
e Iooardlaques Héréditaires
ur ameli |
e ; orer la pris
ierotl.es patients et leurs proecﬁn
I elnc:!e?-vous connecté : h
génétique et test géné’;iq
ue

° 4émes .
10 e la filie
& 11 mars 2017 a Paris *

F———

En i
o co.IIaboratlon avec les
sociations de patients :

Prloj’et Cardiopedia — état
gl’e]neraux de la prise en ;
arge pediatrique en cours

[ ] O .
r .
COEZganlsatlon de rencontre
ur, sport et santé >



maladies cardiaques héréditaires

Nos actions — bases de données / recherche §qgﬂ[mgd§mqgen

Pathologies
Acteurs
Objectifs
Nos actions

Bases de données, état des lieux et uniformisation

Soutien aux projets collaboratifs de recherche

Constitution d’'un réseau européen (GUARD-HEART)
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Merci de votre attention !

www.filiere-cardiogen.fr
contact@filiere-cardiogen.fr
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