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Une chartre de bon fonctionnement a été signée par les différents acteurs de la filiere en charge des diagnos-
tics clinique et biologique : cliniciens des centres de référence/compeétences et responsables de laboratoires.
Cette charte a pour objectif principal de souligner le réle, les fonctions et les responsabilités de chacun.

Nos échanges ont permis de souligner que chacun des laboratoires de diagnostic moléculaire n’avait pas les
mémes prérogatives : diagnostic moléculaire (pour une ou plusieurs maladies) et/ou diagnostic anténatal
(pour une ou plusieurs maladies). Ainsi, les missions du groupe pourraient conduire a :

- Dresser la carte des laboratoires en précisant les pathologies prises en charge et le niveau des accrédita-
tions/autorisations de chacun . Plusieurs sources complémentaires d’informations sont disponibles (Or-
phanet, Centres de Références, Laboratoires de diagnostic eux-mémes, Association Nationale des Praticiens
de Génétique Moléculaire (ANPGM) , Agence de Biomédecine).

-Obtenir I’information des délais de rendu de résultats

- Construire des arbres décisionnels de diagnostic moléculaire pour chacune des maladies ou des groupes de
maladies prises en charge dans le centre. Ces arbres permettraient d’orienter le clinicien dans sa décision de
demander un diagnostic moléculaire. A noter qu'un certain nombre d'arbres décisionnels sont déja publiés
sur le site de 'ANPGM qu'il serait possible de recenser rapidement.

ACTIONS A MENER :

Etat des lieux

Outils : rédiger un questionnaire (auto-questionnaire ?) qui permettrait de répondre aux points 1 et 2 discu-
tés ci-dessus

Délai : CT et SHR sont chargés de partager avec le groupe la premiére version de ce questionnaire qui sera
validé lors de la prochaine réunion

Outils :Aide a la Décision
Outils : proposer pour chaque maladie rare en dermatologie un OAD
Méthode : sous forme d’arbre de décision élaboré par DV , FMP, AV, BL et SHR

Délai : DV et FMP sont chargés de partagés avec le groupe les premiéres versions de cet outil qui seront
discutés lors de la prochaine réunion
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