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Missions et services rendus par les SR -  Mai 2014

Ils agissent dans une logique de 
PREVENTION 

• Être aux côtés de la personne et de son 
entourage pour les accompagner dans le 
parcours de santé, les aider dans la 
réalisation de leurs projets, renforcer leur 
autonomie en santé 

• Informer sur la maladie et ses 
conséquences

• Mobiliser les réseaux et les partenaires

LES MISSIONS DES SERVICES 
RÉGIONAUX 
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Fonctions Affectées Activités Affectées Participation Affectée



Personne malade

Famille (parents, enfants, fratrie… )

médecin de 
famille 

l’école

le libéral

AFM Téléthon.

Coordination

Téléthon

Service Régional :
le directeur

Groupe d’intérêt

Délégation

départementale

MDPH

. référente sociale

Etablissement ou services spécialisés
IEM / SESSAD /CAMSP/ 
SAVS/SAMSAH 

CPAM

rééducateurs

l’enseignant référent

le médecin scolaire…

. médecin

. ergothérapeute…

la CAF
payeur

siège

mutuelle

orthopédiste 

Entreprises 

d’adaptation du 
véhicule, du 

logement…

. FDC

. orientation en

  établissement

. prestations et
     renouvellement

l’Hôpital
génétique

neuropédiatre

Entourage 

ortho

kiné

ergo

Centre de Référence
MNM rares :

consultations spécialisées

MPR

pneumopédiatre

psycho

Secrétariat…

transports 

chauffeurs

taxi

séjour répit

Loisirs
 

Sport 
Handichien

musique

aide humaine
Service(s) d'aide à domicile

Auxiliaires de vie

kiné
infirmière
technicen

Direction, médecin  rééducateurs, infirmier(e) 
AS, psycho, service éducatif, enseignants 
spécialisés, …

chirurgien

revendeur

de

Matériel

médical

Le périscolaire,

crècheL’auxiliaire Vie Scolaire

Mairie,

Conseil Général,

Conseil Régional, ARS, 

DDT

L’enseignant(e). CDAPH
Tribunal du 

contentieux

Bailleurs publics/privés

Référent 
Parcours de 

Santé

Emploi 

Logement

Une multiplicité d’interlocuteurs 

Dispositif 
d’Appui à la 
Coordination

Equipe Mobile Handicaps Rares

Plateforme Maladies rares





Dépôts à venir 

INTERVENTIONS 

CHIFFRES CLÉS  DE L’ACCOMPAGNEMENT PAR LES SR EN 2023
6

17001

France metropolitaine  et R.O. M.

7783
Bénéficiaires d'un projet 

d'accompagnement
Personnes connues et en lien avec les SR

20 % des personnes suivies ont plus de 
60 ans. 22 % ont moins de 20 ans

44 035
Auprès des professionnels du réseau 

85 417
Auprès des personnes malades et leur 

entourage

12,5% de nouvelles familles

Moyenne de 
65 pers.accompagnées par RPS

Interventions /compensation vie quotidienne 
70 917 interventions réalisées 

54%

Interventions / Parcours de soins
34 995 interventions réalisées 

25%

Interventions / vie sociale et relationnelle
27 950 interventions réalisées 21%

Ages
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Objectifs de l’Article 51

• Déploiement et adaptation du modèle d’accompagnement AFM par des RPS avec extension à 
certaines pathologies neurodégénératives :

– Faire émerger des organisations innovantes d’accompagnement pour les personnes atteintes de 
maladies rares neuromusculaires et / ou neurodégénératives invalidantes, en situation de 
handicap et pour leur entourage,

– Réduire les ruptures de parcours de santé,

– Renforcer le maillage territorial entre les différents professionnels présents localement

– S’appuyer sur le développement de la télémédecine pour éviter les ruptures du parcours de soins.

Particularités du contexte insulaire corse : relations partenariales avec CRMNM
• Absence de centre de référence en Corse, malades vus principalement en consultations avancées
• Complexité géographique

• Convention CNAM: modèle de financement innovant par forfait patient annuel
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Dates clés expérimentation Article 51
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Art 51 : Intégrer le modèle AFM au cœur du système de santé 
régional
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Intégrer le 
modèle AFM au 
cœur du 
système de 
santé régional
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Activité d’accompagnement fin 2023

• 111 patients inclus (cible de 90 
patients)
– Plus de trois quarts des patients 

présentent une MNM (76%).

• Part de patients présentant des 
MND en augmentation depuis le 
début de l’expérimentation :
– 13 patients atteints d’une MND rare 

en 2023 (contre 7 en 2021, soit +6 
patients)

– 11 patients présentant une MND 
non rare en 2023 (mais aucun en 
2021)
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Un parcours de soin mieux pris en charge

• 6 111 interventions ont été réalisées en 2023 auprès des patients

– Plus d’un tiers concerne le parcours de soins (42%) et la compensation du 
handicap et son financement (42%)

• Une augmentation de la part d’interventions relatives au parcours de 
soins. 

– => Visibilité renforcée de l’AFM auprès du réseau donc possibilité de mobiliser 
davantage de professionnels pour accompagner les patients dans leur parcours 
de soins
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Une meilleure connaissance de la maladie

• Plus des trois quarts estiment avoir une meilleure connaissance de leur pathologie 
grâce aux informations transmises par les RPS (79%)

• Meilleure connaissance pour les patients du réseau d’acteurs et des aides 
existantes pour les malades (68%)

• Le dispositif a permis également une meilleure connaissance de la maladie pour les 
professionnels et partenaires :

– RPS identifiés comme des personnes-ressources pour les patients / l’entourage et pour les 
professionnels du secteur afin d’expliquer les spécificités des pathologies, les symptômes et les 
conséquences sur l’état de santé et la vie quotidienne.

– Près de la totalité des patients interrogés considèrent que les RPS sont de véritables 
personnes-ressources qu’il est possible de contacter autant que de besoin (94%)
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Effets positifs sur l’autonomie des malades

• Pour plus de deux tiers des patients, l’accompagnement permet aux 
patients de bénéficier d’une plus grande autonomie dans la gestion de 
leur parcours de soins (consultations, suivi du traitement, etc.)(68%)

• Les reformulations effectuées par les RPS permettent une meilleure 
compréhension de l’intérêt des traitements par les patients (62%)

• Permet une meilleure mobilisation des patients dans le cadre d’une 
rééducation
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Une expérimentation permettant de multiples évolutions

• Aller plus loin sur le parcours de soin (Travail systémique avec les équipes 
médicales en amont et aval des consultations)

• Une évolution du métier de RPS : 
– Moins de malades accompagnés mais un accompagnement plus systématique et plus 

complet

– Montée en compétence sur les autres pathologies (formations +++)

• L’apport d’une AMA en soutient individuel du parcours,

• Un modèle de financement à inventer (enveloppe annuelle individuelle),

• Preuve de la reproductibilité du modèle pour l’accompagnement d’autres maladies 
chroniques

• Des relations structurées et formalisées avec les autres acteurs de coordination
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Liens avec les professionnels de santé

➢ 72 participants sur deux soirées 

dans les CH de Bastia et d’Ajaccio 
à destination des professionnels 

de santé
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Conclusion

➢ Entrée dans le droit commun ? Décision après évaluation finale et sas de 

transition de 12 à 18 mois. Travail sur les territoires de reproductibilité.

➢ L’article 51 Corse : évolution du modèle historique AFM

➢ Un PNMR 4 avec des perspectives sur la coordination des parcours et le lien 

ville/hôpital ?
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