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Réunion téléphonique du 10 Juin  2020, 17h-18h 
Groupe de travail « Associations de malades » 

 
 

 Liste des participants 
- Anne AUDOUZE, Association AIF  
- Chafika BEN MEHIDI, Association AFDE 
- Marie-Claude BOITEUX, Association Cutis Laxa 
- Rébecca GENE, FIMARAD  
- Béatrice JOUANNE, Association Genespoir  
- Jacques MONNET, Association IPF  
- Béatrice de REVIERS, Association ANNA, Association ANGC, Association Nævus 2000 
- Charles TAIEB, FIMARAD  
- Angélique VARELA, Association DEBRA  
- Jacques WALCH, Association APPF  

 
1- Retour COPIL FSMR/DGOS  
Un compte-rendu de la réunion du COPIL FSMR/DGOS sera envoyé au COPIL de la filière. Les 
points abordés lors de la réunion sont les suivants.  

FSMR/COVID19  

 Présentation des recommandations faites par les FSMR : 1er enseignements de la crise 
COVID-19 : Différents types de recommandation  

→ Pour FIMARAD :   
- Newsletters et recommandations sur le site internet de la filière.  
- Recommandations spécifiques pour les maladies avec traitements immunosuppresseurs (AIB).  
- Recommandations spécifiques pour les maladies bulleuses auto-immunes.  
- Réponse  téléphonique et contact des malades les plus sévères chaque fois que nécessaire.  
- Permanence des soins assurée dans les hôpitaux pour consultation ou hospitalisation d’urgence.  
- Protocole de recherche épidémiologique pour une meilleure réponse aux questions impact de 
COVID19 sur les maladies dermatologiques rares.  

 Impact de crise sanitaire sur l’activité maladies rares : analyse des données de BaMaRa 

 20 000 téléconsultations avant COVID/ 1 millions de téléconsultations pendant crise 
COVID. Les activités maladies rares ont été fortement touchées par la crise sanitaire : 
baisse de plus de 50% observée pour la majorité des sites. La téléconsultation a 
fortement progressé.  

 Enquête en ligne COVID pour les CRMR/CCMR/CRC : enquête à mettre en place. 
Recensement des besoins, ressources locales, outils. Comment accompagner pour la 
suite ? Création d’un groupe de travail autour de l’après COVID ? : Important de 
souligner que tout sera géré par la DGOS.  
 
AAP, lettres d’engagement PNMR3, Appel à manifestations d’intérêts (AMI) : 

 Actions 7.3, 7.4, 1.7 du PNMR3 : ETP PNDS, Observatoire du diagnostic – plannings sous 
réserve de la gestion de la crise Covid-19 

 ETP 

 AAP 2019 : Initialement transmettre annexe 2 jointe avec la note d’information du 20 
août 2019 pour le 31 octobre. Avec COVID, prolongation au 30 novembre 

 AAP 2020 : sera ouvert aux centres de compétence. Sera diffusé le plus rapidement 
possible 

 Date de retour du prochain AAP : septembre 2020 → Email envoyé  aux centres et aux 
associations de malades par Rébecca Gene le 13 Mai. 
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 PNDS  

 Suite au COVID-19 : 5 mois supplémentaires pour la publication sur le site de la HAS 

 Date de retour du prochain AAP : septembre 2020 
 AAP Observatoire du diagnostic : Objectifs de l’appel à lettre d’engagement : 
Chaque FSMR se positionne sur l’une des 3 scénarios du registre des patients sans diagnostic. Le 
scénario doit être le plus en adéquation avec les patients sans diagnostic de la filière 
• Scénario 1 : Recueil complémentaire pour tous les patients en errance et impasse 

diagnostiques ; 
• Scénario 2 : Recueil complémentaire limité à certains groupes de pathologies présumées ; 
• Scénario 3 : Renforcement et homogénéisation des règles de codage et de remplissage dans 

le Set de Données Minimal maladies rares (SDM-MR). 
• Il convient de noter que le scénario 3 sera au minimum déployé par toutes les FSMR. Pour 

toutes les filières, quel que soit le scénario choisi, il est attendu la rédaction d’un guide de 
codage en vue d’homogénéiser la saisie au niveau national dans une logique clinique et 
épidémiologique. 

• Diffusion de l’AAP officiel : Juin 2020  et Date des retours des projets : 02 Septembre  2020  
→Choix de la filière pour le scénario après concertation des médecins des CRMR. Les médecins de  
Chaque groupe de maladies sont actuellement en train de mener une réflexion sur l’impasse et 
l’errance diagnostique, notamment  avec les données BaMaRa. Pour rappel, le texte de cet AAP n’est 
pas encore sorti. Les associations de malades comme indiqué dans le mail envoyé le 03  Juin  par 
Rébecca Gene seront impliqués dans la réponse de cet AAP.  

 Action 5.4 : Appel à manifestations d’intérêts (AMI) maladies rares : résoudre les impasses 
diagnostiques 

• Lancement d’un AAP sur les impasses diagnostiques 
• Dans le cadre du Programme Prioritaire de Recherche sur les Maladies Rares, l’Inserm et 

l’Aviesan lancent un Appel à Manifestations d’Intérêts pour l’identification d’équipes-projets 
(recherche et clinique) souhaitant développer de nouveaux outils ou méthodologies pour 
réduire les impasse diagnostiques de personnes atteintes de maladies rares ne bénéficiant 
pas d’un diagnostic précis  

• Financement de 4 millions € dans le cadre d’un PPR MR (Programme Prioritaire de Recherche 
sur les Maladies Rares)  

• Le but est de financer des projets de recherche permettant le développement de nouveaux 
outils ou méthodologies pour réduire les impasses diagnostiques  

• Projets portés par des regroupements de chercheurs et de cliniciens proposant des 
approches innovantes et constitués d’équipes de recherche n’ayant pas forcément travaillé 
dans le  domaine des maladies rares 

• Projets de 18 mois à 3 ans bénéficieront de montants d’aide de 100k€ à 600k€ 
• Subventions ne peuvent aller qu’à des établissements d’enseignement supérieur et/ou de 

recherche 
 

BNDMR  
 Valorisation de l’activité des CCMR / retour COPIL BNDMR 

Rappels de l’importance du codage rigoureux dans BaMaRa : 
• Accompagnement des professionnels : Filières et plateformes MR ont un rôle 

d’accompagnement (y compris des centres de compétences). Les utilisateurs remontent qu’à 
l’usage la saisie n’est pas si chronophage et utile 

• Intérêt de publications scientifiques : Augmentation des demandes d’accès aux données de 
la BNDMR (études transversales filière, recensements en amont d’essais cliniques, 
perspectives d’un chaînage avec les données de l’Assurance Maladie); 

• Questions sur l’accessibilité des données BaMaRA : les patients, les associations de malades 
n’ont pas accès aux données de BaMaR, qui sont les données des dossiers des patients. Seuls 
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les personnels habilités (personnels médicaux, paramédicaux, ARC/TEC)  peuvent accéder à 
ces données.  

• Lien pour les patients : http://www.bndmr.fr/espace-patients-2/ . 
• Pour comprendre le set de données minimal : http://www.bndmr.fr/le-set-de-donnees-

minimal/  
• Pour répondre à la question de savoir si certains sites (exemple : les maladies bulleuses auto-

immunes) ont été déployés avec BaMaRa, il y a un tableau de déploiement de BaMara sur le 
site internet de la BNDMR : http://www.bndmr.fr/participer/deploiement/tableau-
davancement/ dont la dernière mise à jour date du 10 Juin 2020 !  De plus, concernant plus 
précisément la question du déploiement de BaMara au sein des sites du réseau maladies 
bulleuses auto-immunes, le Pr Joly (coordinateur du CRMR MBAI) fait chaque année lors de 
la journée de son CRMR un point sur le déploiement de  BaMaRa et rappelle l’importance de 
la saisie dans cette application, notamment pour la relabellisation des centres. Pour avoir 
participée à deux réunions (2018 et 2019), les membres de l’association concernée sont bien 
présents à ces réunions et ont donc accès à l’information sur le déploiement de BaMaRa de 
ces sites.  

 
Point financier et activités : C1 et PIRAMIG 

 La  MIG filière est versée en C1 cette année.  

 Campagne PIRAMIG 2020 : 1er sept – 15 novembre (ouverture de la plateforme dès juillet, 
avec possibilité de remplir en amont si le CRMR le souhaite).  

 
Préparation du rapport d’activités des filières pour 2019 

 Seront prises en compte les actions du PNMR3 déployées en 2019 pour être plus en 
adéquation avec les actions du PNMR3.  

 
2- Recrutement Chef de projet scientifique/médical  

 Recrutement validé dans le dossier de labellisation de la filière  

 Candidate en cours de recrutement : démarches administratives en cours. Le recrutement 
devrait se faire d’ici la fin du mois de juin.  

 Localisée à Necker avec l’équipe de coordination   
 

3- Projet Webinar MDPH 

 Webinar d’informations sur les maladies dermatologiques rares de 45min-1h 

 Mise en place d’ici le mois d’octobre 2020  

 De la part des associations de malades : cas concrets, témoignages  
  

4- Tableau d’activités (Point proposé par Angélique Varela)  

 Suite à la réunion du groupe « Associations de malades », elles ont souhaité la mise en place 
d’un bilan d’activité à envoyer tous les 3 mois, qui serait mis dans l’espace privé du site 
internet.  

 Proposition d’un tableau Excel envoyé par Angélique Varela.  
 
5- Rôle du COPIL et fréquence (Point proposé par Angélique Varela)  

 Les associations de malades ont émis le souhait que la fréquence du COPIL augmente. La 
prochaine réunion du COPIL aura lieu le Vendredi 25 Septembre. Charles Taieb a proposé 
que lors de ce COPIL que nous demandions de faire une autre réunion au mois de Février, 
après accord de tous.  

 
 
 

http://www.bndmr.fr/espace-patients-2/
http://www.bndmr.fr/le-set-de-donnees-minimal/
http://www.bndmr.fr/le-set-de-donnees-minimal/
http://www.bndmr.fr/participer/deploiement/tableau-davancement/
http://www.bndmr.fr/participer/deploiement/tableau-davancement/
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6- Actions à venir  
- Prochain Webinar formation « Crowdfunding » le Mercredi 17 Juin à 17h30. Pensez à vous 

inscrire !  
- Dès que les démarches administratives validées, envoi de la date pour la 2ème session de 

formation pour la mise à disposition d’une plateforme de dons pour les associations de 
malades de la filière FIMARAD.  

- Réflexion sur le suivi du bilan d’activité de la filière. Un bilan d’activité  sera mis sur l’espace 
privé du site internet de la filière.  

- La réflexion de la meilleure faisabilité, au décours de la réunion,  est la suivante : un bilan est 
rendu à la DGOS habituellement en Juin (cette année en Juillet). Un point d’avancement sera 
fait au cours de la réunion du COPIL qui est prévu au mois de Septembre (Vendredi 25 
Septembre). Un deuxième point pourrait se faire au mois de Février (comme proposé par 
Charles Taieb lors de la réunion), soit un COPIL 2 fois par an. Comme l’a indiqué Charles 
Taieb, il sera proposé à la fin du COPIL du 25 Septembre de faire un autre point au mois de 
Février. Le suivi d’activité étant assuré également par les newsletters, les réunions groupes 
de travail et pourra aussi être discuté aux réunions régulières avec les associations 

- Cas concrets, témoignages de la part des associations de malades pour la mise en place du 
Webinar MDPH.  
. 
 

Date de la prochaine réunion téléphonique : Mercredi 09 Septembre  de 17h à 18h.   


