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UN RÉSEAU…. DE RÉSEAUX ?

La filière BRAIN-TEAM

www.brain-team.fr
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Plan National Maladies Rares 2 (PNMR2)

«nécessité de développer les 

mutualisations et les complémentarités 

entre les CRMR»

• Constitution des filières nationales de 

santé maladies rares (FSMR)

• 23 filières constituées

Contexte de création 

des Filières de Santé Maladies Rares

• La filière de santé maladies rares couvre un champ 

large et cohérent de maladies rares, soit proches 

dans leurs manifestations, leurs conséquences ou 

leur prise en charge, soit responsables d’une atteinte 

du même organe ou système. 

• La filière recouvre avant tout des maladies rares 

connues, mais aussi des maladies ou syndromes 

rares probables mais non encore confirmés.

«améliorer la structuration et la visibilité de 

l’action des CRMR»

Anomalies du développement déficience 

intellectuelle de causes rares

AnDDI-Rares Pr Laurence Olivier-Faivre (Dijon)

Maladies cardiaques héréditaires CARDIOGEN Dr Philippe Charron (Paris)

Maladies rares à expression motrice ou cognitive 

du système nerveux central
BRAIN-TEAM Pr Christophe Verny (Angers)

Maladies rares du développement cérébral et 

déficience intellectuelle

DéfiScience Pr Vincent des Portes (Lyon)

Maladies auto-immunes et auto-inflammatoires 

systémiques rares

FAI²R Pr Eric Hachulla (Lille)

Maladies vasculaires rares avec atteinte 

multisystémique

FAVA-Multi Pr Guillaume Jondeau (Paris)

Maladies hépatiques rares de l’enfant et de l’adulte FILFOIE Pr Olivier Chazouillères (Paris)

Maladies neuromusculaires FILNEMUS Pr Jean Pouget (Marseille)

Maladies rares en dermatologie FIMARAD Pr Christine Bodemer (Paris)

Malformations abdomino-thoraciques FIMATHO Pr Frédéric Gottrand (Lille)

Maladies rares endocriniennes FIRENDO Pr Jérôme Bertherat (Paris)

Maladies héréditaires du métabolisme G2M Pr Brigitte Chabrol (Marseille)

Maladies rares immuno-hématologiques MARIH Dr Régis Peffault de Latour (Paris)

Maladies constitutionnelles rares du globule rouge 

et de l’érythropoïèse

MCGRE Pr Frédéric Galactéros (Créteil)

Maladies hémorragiques constitutionnelles MHémo Pr Claude Négrier (Lyon)

Mucoviscidose et affections liées à une anomalie de 

CFTR

Muco/CFTR Pr Isabelle Durieu (Lyon)

Complications neurologiques et sphinctériennes 

des malformations pelviennes et médullaires rares

NeuroSphinx-

GBS

Dr Célia Crétolle (Paris)

Os-Calcium/Cartilage-Rein OSCAR Pr Valérie Cormier-Daire (Paris)

Maladies rénales rares ORKiD Pr Denis Morin (Montpellier)

Maladies respiratoires rares RESPIFIL Pr Annick Clément (Paris)

Maladies rares sensorielles SENSGENE Pr Hélène Dollfus (Strasbourg)

Sclérose latérale amyotrophique SLA Pr Claude Desnuelle (Nice)

Maladies rares de la tête, du cou et des dents TETECOU Pr Marie-Paule Vazquez (Paris)
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Le patient

Le centre 

de référence
Le réseau de

compétence

L’institution

La Filière

de santé 

maladies 

rares

Les acteurs
la prise en charge, le soins, 

la recherche etc



25/05/2016

7



25/05/2016

8

www.brain-team.fr



25/05/2016

9

www.brain-team.fr



25/05/2016

10

Huntington 
Ressource

Maladie de Huntington

RAREPARK
Syndromes parkinsoniens rares (AMS), 

paralysie supranucléaire progressive et 

dégénérescences cortico-basales

TEAM
Ataxies, paraparésies spastiques, 

Dystonies, Mouvements anormaux, 

Syndrome Gilles de la Tourette, 

Leucodystrophies et autres 

Encéphalites progressives

Troubles Enfant Adulte Moteurs

Une filière jeune                       Une filière complexe

• Qualification Nationale au 31/12/2014

• Arrivée des chefs de projet au 18/05/2015

• Rassemblement de 3 dépôts de dossier
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TEAM

BRAIN

Une filière jeune                       Une filière complexe



25/05/2016

13

TEAM

BRAIN

Centre de référence des 

maladies vasculaires rares du 

cerveau et de l’oeil

CERVCO

Centre de référence des 

maladies pédiatriques 

inflammatoires du cerveau

Centre de référence des 

Syndromes Neurologiques

Paranéoplasiques

Une filière jeune                       Une filière complexe

• Rassemblement de 3 dépôts de dossier

• Rejoint par 3 CRMR
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10 CENTRES DE REFERENCE

La filière BRAIN-TEAM

www.brain-team.fr
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Paris

Centres de Référence

10 CRMR – 19 sites constitutifs
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Ville du réseau de compétence 
enfant

Ville du réseau de compétence 
adulte

Maillage territorial du réseau de compétence

~200 praticiens

>100 équipes

Nouméa

Pointe-à-Pitre

Fort-de-France

St Denis 

St Pierre 

19 villes
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LES PATHOLOGIES

La filière BRAIN-TEAM

www.brain-team.fr
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• familial / sporadique

• enfant / adulte

• génétiquement identifié / pas de gène identifié

Maladies rares 

à expression motrice ou cognitive du système nerveux central
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Maladies inflammatoires 

rares du cerveau

Maladies vasculaires 

rares du cerveau et de l’œil

mouvements involontaires brusques aléatoires

Chorées : Maladie de Huntington / 

non Huntington 

Ataxies  cérébelleuses
� coordination des mouvements

Paraparésies spastiques
raideurs  / faiblesses / � sensibilité des 

membres inférieurs

Dystonies
contractures anarchiques

Leucodystrophies
maladies de la substance blanche

Démences rares

Syndromes Parkinsoniens rares
rigidité, lenteur, tremblements au repos

Troubles du mouvement :

TICS / Syndrome Gilles de la Tourette

Tremblements

Mouvements anormaux

Syndromes neurologiques paranéoplasiques 

Maladies rares à expression motrice ou cognitive du système nerveux central
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Maladies rares à expression motrice ou cognitive du système nerveux central

Syndromes neurologiques 
paranéoplasiques  EA - SNP

6
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une atteinte motrice / cognitive du SNC…

…des atteintes pures

et un continuum (formes complexes)

~260 maladies rares du système nerveux 

central

Maladies rares 

à expression motrice ou cognitive du système nerveux central

Très jeune enfant / adolescent / adulte / senior
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EN CHIFFRES

La filière BRAIN-TEAM

www.brain-team.fr
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10
CENTRES DE 
REFERENCES

~100
CENTRES DANS 
LE RESEAU DE 
COMPETENCE

~100 000

PATIENTS

24
ASSOCIATIONS 
DE PATIENTS

2 CHEFS DE 

PROJET

2 CHARGES 

DE MISSION

>>>>260

MALADIES 
RARES

• 66 Laboratoires de diagnostic
• Laboratoires de Recherche
• Partenaires : BNDMR, ERHR, CNSA etc
• Plateforme Maladies Rares (MRIS, 

Alliance Maladies Rares)

Animateur
Pr Christophe VERNY 

(Angers)
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LES MISSIONS

La filière BRAIN-TEAM

www.brain-team.fr
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.Diminuer l’errance diagnostique 

.Prise en charge pluridisciplinaire

.Parcours de soins national lisible

.Accompagnement Médico-Social global

.Améliorer l’application des bonnes pratiques de prise en 

charge (bases de données, formation, information, PNDS) 

.Favoriser la recherche multicentrique et translationnelle

.Collaborer avec les associations de patients

.Positionnement européen et international

Structure Pilote de Soins et de Recherche 

au niveau national et international
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Plan d’action 2016

.Etat des lieux exhaustifs de la filière

.Propositions d’amélioration :



25/05/2016

27

L’AXE MEDICO-SOCIAL

La filière BRAIN-TEAM

www.brain-team.fr
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Les actions médico-sociales

*Etat des lieux

*Journée des 

services sociaux des

CRMR de la filière
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LE RÉSEAU ASSOCIATIF

La filière BRAIN-TEAM

www.brain-team.fr
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.Etat des lieux de la filière

.Conseil de filière
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L’EUROPE
LES RESEAUX DE REFERENCE : ERN

La filière BRAIN-TEAM

www.brain-team.fr
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Centres de référence

Centres de compétences

Les équipes relais 

handicaps rares 

Les plateformes

d’expertise maladies 

rares

Filières de santé 

maladies rares
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1.EUCERD Recommendations on Quality Criteria for Centres of Expertise 

for Rare Diseases in Member States (24 October 2011)

2.Recommendations of the EUCERD to the European Commission and 

Member States on Improving Informed Decisions Based on the Clinical 

Added Value of Orphan Medicinal Products (CAVOMP) Information Flow 

(September 2012)

3.EUCERD Recommendations on Rare Disease Patient Registration and 

Data Collection (5 June 2013)

4.EUCERD Recommendations on Core Indicators for Rare Disease 

National Plans/ Strategies (6 June 2013)

5.EUCERD Recommendations on European Reference Networks for Rare 

Diseases (31 January 2013) and Addendum (10 June 2015)

Constitution de réseaux européens 
de prise en charge des maladies rares

2013 : Recommandations de 

l’EUCERD
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Regroupement thématique des ERNs

2015 : Addendum 

Recommandations de l’EUCERD
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Rare Neurological Diseases

Partenaires :

25 centres – 14 états

Pathologies incluses :
rare movement and cognitive

disorders
• Ataxias/Hereditary Spastic Paraplegias

• Frontotemporal degeneration

• Dystonia / Paroxysmal  (non-epileptic)/ 

Neurodegeneration with Brain Iron 

Accumulation

• Leukodystrophies and neurometabolic

movement disorders

• Huntington and Choreas

• Rare and atypical Parkinson including

Multisystem Atrophy and Progressive 

supranuclear palsy

Préparation : 

Depuis mai 2015

www.ern-rnd.eu
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La filière BRAIN-TEAM

www.brain-team.fr

UN RÉSEAU…. DE RÉSEAUX ? 
POUR FAIRE DU LIEN COHERENT

UN RÉSEAU…. COMPLEXE
MAIS AVEC DES FORCES VIVES

UN RÉSEAU…. AUTOUR DU PATIENT
UNE VOLONTE MEDICO-SOCIALE ET DES 
RELAIS ASSOCIATIFS
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Merci pour votre attention


