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A VOS AGENDAS !

11éme JOURNEE NATIONALE
LE VENDREDI 06 NOVEMBRE 2026
INSTITUT IMAGINE

Filidre Santé Maladies Rares
Dermatologiques
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HISTORIQUE ET PERIMETRE DU RESEAU FIMARAD > >\'.-a

Filidre Santé Maladies Rares
Dermatologiques

Campagne de relabellisation 2024 * COPIL du 04 octobre 2024 avec vote des représentants

5?2",\,7,; CRMR/CCMR/associations de malades
66 CCMR - 1 coordonnateur : Pr Smail HADJ-RABIA (Necker)

- 2 co-coordonnateurs :
* Pr Pascal JOLY (Rouen) : complémentarité de thématiques

Campagne de relabellisation FSMR 2018 de maladies non héréditaires

5 CRMR _ o
68 CRMR * Pr Pierre WOLKENSTEIN (Créteil) : valence pour les
génodermatoses adulte
Plan d'actions
FSMR 2016

Recrutement équipe FIMARAD 2015
7 CRMR
68 CCMR

* Depuis 2015 : coordination par le Pr Christine BODEMER
(Necker) et Rébecca GENE (chef de projet)
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Centres de Référence Maladies Rares (CRMR)

5 sites coordonnateurs - 17 sites constitutifs
CERENEF - MAGEC NORD - MAGEC SUD - MALIBUL -

Centres de Compétences Maladies Rares (CCMR)

Associations de malades

Laboratoires de diagnostic
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m AMELIORATION DE LA PRISE EN CHARGE DES PATIENTS

RCP SK=ME3T
« Mise en place de RCP nationales pour 6 thématiques
«  PFMG25: 2 préindications FIMARAD (génodermatoses & NF et les maladies en mosaiques)

* 1 RCP génome non conclusif

2024 :

* 32 conventions signées
OBSERVATOIRE DU DIAGNOSTIC «  Budget = 400 700 €
e Saisie dans BAMARA 2025 (en cours) :
« Guide de codage sur le site internet de la filiere (finalisé en 2023) * 20 conventions signées
« Harmonisation des codes ORPHANET avec le réseau ERN-skin " Unedizaine en cours de signature
 Financement ARC/TEC : conventions de reversement CRMR/CCMR Budget = 300 000 € au 26/09

?UELL'FS,N DS 3 ASSISTANTES SOCIALES
A VOTRE ECOUTE !

® 12 programmes ETP giggrenilgr(,] Sﬁz:ter, informer, orienter,

« 12 cartes d'urgence

* Fiches médico-sociales, fiches Orphanet, fiches soignant Q c e

« Hotline assistantes sociales ANONIME  GRATUT  CONFIDENTIEL

ALICE ASTOUL, DELPHINE CURIS ET SARAH TRIAS




FORMATION ET INFORMATION

arad

Session de sensibilisation des maladies dermatologiques rares aux professionnels MDPH. Depuis 2022,
4 sessions. Prochaine session : 2026.

DU maladies dermatologiques rares : en cours de construction (C. Bodemer)

14 vidéos éducatives

Ateliers de formation pour les associations de malades. Thématiques abordées : recherche clinique, suivi
de la filiere, média training, crowdfunding, réseaux sociaux, lobbying

14 vidéos éducatives

Master Class patient partenaire: association AMALYSTE et Université des Patients - Sorbonne

2¢me Master Class patient partenaire, en cours de construction

Site internet : fimarad.org

Newsletters : actualités maladies rares, RCP, événements e
Réseaux sociaux: f [ B e B G
La plateforme médias de FIMARAD : fimaweb.org



MAGEC Nord

incontinentia
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espérance de vie
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Nombre total de visites annuelles sur le site (k)

l l I Fréquence

Site internet

Moyenne nombre de visites hebdomadaires (k)
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RECHERCHE Nl arad

Depuis 2020, 6 appels a projet recherche au sein de la filiere
AAP destiné a soutenir la recherche clinique relative aux maladies dermatologiques rares et a leur prise
en charge

> > > > > >

2020 2021 2022 2023 2024 2025
8 lauréats 5 lauréats 7 lauréats 5 lauréats 5 lauréats 5 lauréats
247 003€ 189 241€ 159 610€ 124 673€ 66 681€ 50 320€

De 2020 a 2025 : 35 projets financés pour un BUDGET TOTAL = 837 528€

#FSMR



m RECHERCHE

LAUREATS DE L'AAP RECHERCHE 2025

Intérét du monitoring du taux de pyrophosphate inorganique plasmatique au . .
. , A . . Dr Pauline Boitez

cours du traitement par sélumétinib d'un neurofibrome plexiforme

Preuve de concept d'une thérapie ciblée par oligonucléotides antisens de Pr Juliette

l'ichtyose syndromique due a un variant dominant d'ELOVL1 Mazereeuw-Hautier

Etude phénotypique et transcriptomique des différents profils d'épidermolyse

. Dr Chloé Grolleau
bulleuse acquise

Evaluation exploratoire de I'hypnose dans la gestion de la douleur chronique Dr Bertille Bonniaud
des patients atteints de malformations vasculaires (EHVANESCO) Jéhanne Martel

.........................
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MAGEC Nord
CHU d'Angers

MAGEC Sud
CHU de Toulouse

MALIBUL
Hopital Saint-Louis
Paris

MAGEC Nord
CHU de Dijon

#FSMR



EUROPE French Networks on Rare Skin diseases

e3-:3, European

..'-;:-...;‘:': Reference @7‘9

Networks

5 CRMRs
(17 sites

constitutifs)
centre de référence

filizres de sante

in -
maladigs rares -

66 CCMR, 22 sites CRMR
20 associations patients
20 laboratoires Dg
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15 Skin ePAGs www.ern-skin.eu

Member

|1
0

20 countries

Countries not

yet involved

oBulgaria
oCyprus

Pologne

Allemagne ; ' o EStO n Ia
Tchéquie . oG reece

Slov...

S e A oNorway
Roumanie o PO I an d

oPortugal
oSlovakia

Espagne
European
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http://www.ern-skin.eu/
http://www.ern-skin.eu/
http://www.ern-skin.eu/

Ressources ERN-Skin accessibles via notre site web

www.ern-skin.eu

Systéme de gestion clinique des patients

3 - Calendrier disponible sur CPMS >
0‘ S0 CPMS Meetings
° "' ’ * Si vous souhaitez présenter un cas
CPMSZ O contactez : julia.neveu@aphp.fr

Care

Visitez la page

Webinars ERN-Skin

2025/2026 ERN-Skin * 1 webinar par mois d’octobre 2025 a mai 2026
el « Calendrier disponible sur Events > ERN-Skin webinars

Inscrivez-vous


mailto:julia.neveu@aphp.fr
http://www.ern-skin.eu/
http://www.ern-skin.eu/
http://www.ern-skin.eu/

ERN-Skin : ERRAS reg

PATIENTS MEMBER COUNTRIES HEALTHCARE PROVIDERS

* To access ERRAS: https://erras-reqistry.eu statu o data by naahcarsprovidr Sy oo st s g

group
THEMATIC DISEASE GROUP PATIENTS
Autoimmune Bullous dissases (A1BD) o
Mendelian connective tissue disorders {Mendal) o
Severs cutaneous drug reactions (ToxiTEN) o
Epidarmolysis Bullosa (EB) o
Ichthyosis and Paimapiantar Keratoderma (IPPK) o

Cutaneous diseases related 1o DNA repair disorders
(DNA)

Cutaneous Mosaic Disorders Nasvi & Nagvoid skin
disordars, complex vascular malformations and 0
vascular tumors (Mosaic)
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https://erras-registry.eu/
https://erras-registry.eu/
https://erras-registry.eu/

ERN-Skin

-ERN-Skin co-organise le Congrés mondial des maladies cutanées rares.

wcrsd.com

SRRARKE B L Y
IMeroTl 5 wetd Congessn RARE SKIN DISEASES

Pl des congis do sl

France

Soutien par FIMARAD de l'inscription/prise en charge
de 2 personnes/CRMR/CCMR
représentants association

WWW.ERN-SKIN.EU




m AXES DE DEVELOPPEMENT : Prévention @?ﬁ?}
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Maladies rares
et
risque tumoral

Xeroderma Pigmentosum : Prise en charge des cancers cutanés et internes
XP/Biologie prédictive du risque tumoral
Spectre des mutations RECQL4

Risque de neurofibrome interne chez I'enfant

#FSMR



AXES DE DEVELOPPEMENT : Santé de la femme

Grossesse
et maladies rares de la peau

Gynecological issues in children and adolescents seen at rare-disease referral centers :

an observational retrospective cohort study (I Cavadias et coll, 2025)

Ménopause précoce : XP
Atteinte muqueuse : EB / MBAI / Toxidermies
Péridurale : neurofibromatoses, anomalies vasculaires
Accouchement prématuré : EB / Ichtyoses / Syndromes D’Ehlers-Danlos
Hémorragie de la délivrance : Cutis Laxa
Allaitement : IP /Dysplasies ectodermiques
Rééducation périnéale : Cutis Laxa

Risque thrombo-embolique : Malformations veineuses

Adaptation des traitements spécifiques

gfhYarad



[ WIZEETE AXES DE DEVELOPPEMENT : Vie quotidienne

Santé de I'enfant a I'école
Santé de lI'adulte et activité
professionnelle
Aidants
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#FSMR
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Filiere Santé Maladies Rares
Dermatologiques

11éme JOURNEE NATIONALE
LE VENDREDI 06 NOVEMBRE 2026
INSTITUT IMAGINE

#FSMR
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