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LES MISSIONS DES SERVICES
REGIONAUX

lls agissent dans une logique de
PREVENTION

* Etre aux cotés de la personne et de son
entourage pour les accompagner dans le
parcours de santé, les aider dans Ia
réalisation de leurs projets, renforcer leur
autonomie en santé

®* Informer sur la maladie et ses
conséquences

®* Mobiliser les réseaux et les partenaires
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LES SERVICES REGIONAUX,

des professionnels O voo cotéo tout
au long de votre parcouro de vanté

A VOS COTES POUR VOUS ACCOMPAGNER

informer prévenir anticiper qQuider convoeiller T\, ooutenir orienter

=* La maladie et ses conséquences

-» La recherche et les essais =* Laccés a vos droits =» La vie familiale

- La connaissance des réseaux de -+ La scolarité
proximité (MDPH, Etablisssement,

- : services sociaux, prestations, ...)
=* La préparation et présence lors de vos =¥ Le logement

rendez-vous =* L'accés aux moyens de
compensafion technigques,
aux dispositifs d'aides humaines

-* Les consultations spécialisées

et le réseau de prise en charge -+ L'emploi

=¥ Les loisirs

= Linformation de voire réseau
de professionnels sur la maladie et

=¥ Les financements




Une multiplicité d’interlocuteurs

Bailleurs publics/privés

. orientation en

la CAF établissement L°g ement
payeur . prestations et
Tilsurzl @l - FDC renouvellement
contentieux . CDAPH . médecin chauffeurs
mutuelle . référente sociale taxi
o] . ergothérapeute... transports
MDPH

aide humaine
Service(s) d'aide a domicile
Auxiliaires de vie

Dispositif
d’Appui ala
Coordination

le libéral

kiné aa

infirmi ere rééducateurs

technicen médecin de
famille

MPR
I’'Hopital

Equipe Mobile Handicaps Rares -

kiné

genetique pneumopédiatre
Secrétariat...

Plateforme Maladies rares

neuropédiatre ergo ortho
chirurgien A
Centre de Référence
MNM rares :

consultations spécialisées

Personne malade

Famille (parents, enfants, fratrie... )

Entourage
Référent
Parcours de
Santé
revendeur
de
Matériel
médical .
Entreprises
d’adaptation du
orthopédiste véhicule, du
logement...

Le périscolaire,

L’auxiliaire Vie Scolaire créche

L’enseignant(e)
Mairie,
Conseil Général,
Conseil Régional, ARS,

lenseignant référent

le médecin scolaire... DDT
I’école
Etablissement ou services spécialisés
IEM / SESSAD /CAMSP/
SAVS/SAMSAH

Direction, médecin rééducateurs, infirmier(e)
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spécialisés, ...
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CHIFFRES CLES DE ACCOMPAGNEMENT PAR LES SR EN 2023

INTERVENTIONS

17001 /783

Bénéficiaires d'un projet
d'accompagnement

85417

itai Movenne de Aupres des personnes malades et leur
France metropolitaine et R.O. M. Y ntourage

65 pers.accompagnées par RPS
Répartition par Groupe de pathologies 44 O 3 5

Newropathies sensiivo motices .15 s Aupres des professionnels du réseau
MNM non déterminée i ——— 766
Autres myopathies | &5

ersonnes connues et en lien avec les SR

Lipidoses musculaires g 53g Ratio nouveaux accompagnhements sur les 10 derniéres années
Glycogénoses musculaires  Emab®14 10000 Interventions /compensation vie quotidienne 0
Syndrémes myasthéniques congénitaux el 191 9000 5 4 /0

70 917 interventions réalisées

Myasthenies auto-immune | e —— 1126 2000
Dystrophies myotoniques |0 2695 7000
Dy strophin cpathies | 257 6000
Dystrophie fock-scapudo humirale _ NN et 1512 2000 Interventions / Parcours de soins
Dystrophies musculaires occulo pharyngée  Bmo%4 4000 : : e
Alsies ijopatiies métaboliques | T3 3000 34 995 interventions réealisees
Myopathies mitochondriales  [ilebaten 406 2000
Myopathies inflammatoires il 456 1002

Myopathies myofiorilaires  fm3§g 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Myopathies distales  [kmli® 180
H e B Nombre nouvelles familles B Nombre d'accompagnements en cours
Myopathies congénitales | tie— 71

LGMD | S0 s 1108

Dystrophies musculaires Emery-Dreiffuss [a%3g
DMC  deide 472
Canalopathies [l 181
A | e 1373

R " R e R TR 12,5% de nouvelles familles

M Projet d'accompagnement en cours en 2023 W connus 2023

20 % des personnes suivies ont plus de
60 ans. 22 % ont moins de 20 ans
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Objectifs de [Article 51

Déploiement et adaptation du modele d’accompagnement AFM par des RPS avec extension a
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: modele de financement innovant par forfait patient annuel

[
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Dates clés expérimentation Article 51

Fin expérimentation

Octobre 2019 Octobre 2021 Décembre 2021 Mai 2022 Octobre 2022 Février 2023 Avril 2024 Octobre 2024
Publication de Validation du
I’arrété | 5 4 i
rrete protocole Evaluation intermédiaire Complément évaluation Evaluation finale

intermédiaire (entretiens patients)

Déc. 2021 — mai 2022 Oct.. 2022 - Fév. 2023 Avril 2024 — juin
2024

Juin 2024 : rendu du
rapport final

Juillet 2024 :
présentation du
rapport final

i
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Art 51 : Intégrer le modele AFM au cceur du systeme de santé

régional

Consultations
avancées

CULLETTIVITA b CORSICA
COLLECTIVITE De CORSE

AFMTELETHON
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Professionnels P o
@ desantéde
ville

=
&
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Annexe 1- Schéma d’articulation DAC / AFM-T sur la gestion des sollicitations et
des accompagnements

Intégrer le
modele AFM au

Articulation DAC-AFM-T en cas de nouvelle demande

coaur du

Sollicitation DAC par pro

\
* s systeme de
S e BT Sollicitation AFM-T
Validation Ellglbllltf AFM-T par DAC par pro ou usager
R /7 /7 .
COMID e SO t |
PP e Hors champs ou Eligible AFM-T S a n e regl O n a
o <10 hors critére AFM-T '
. |
Réalisation COMID
RCP DAC/AFM'T pour par AFM-T
établir qui est référent //\
situation {AFM-T ou DAC) ; » ;1 0
et va réaliser la VAD 210 W =
d'évaluation et le suivi. Réorientation BEaEeaioNia veos
L‘autre partenaire reste en J , DAC PRISEINS paraent

seconde ligne et n'est Ré-orientation AFM-T
sollicité qu’en cas de Information MIT
besoin / action spécifique

prévue dans le projet

File active AFM-T

s COMID = outil de dépistage de la complexité ; outil d’aide a la décision a 'orientation du patient

i
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Activité daccompagnement fin 2023

e 111 patients inclus (cible de 90

patients) Evolution du nombre de patients atteiﬂts de MND entre 2021 et 2023
_ PIL‘!S de trOiS quarts des patients 1 “ Sclérose latérale amyotrophique (SLA)
présentent une MNM (76%). 12 /
- e
. Jé ° 7 *’// 7
* Part de patients présentant des Z : o e Sclérase en plaque (SEP)
MND en augmentation depuis le N 4
début de I'expérimentation : s 477 P Parkinson
. . ’ 34— '
— 13 patients atteints d’'une MNP rare = /7-______2 P R
en 2023 (contre 7 en 2021, soit +6 |
patients) 0 +==
— 11 patients présentant une MND Source : Données activité antenne Corse AFM, 2021, 2022, 2023
non rare en 2023 (mais aucun en
2021)

AFMTELETHON
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Un parcours de soin mieux pris en charge I

e 6111 interventions ont été réalisées en 2023 aupres 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 ’AFM aupres 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
grace 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 / I'entourage et pour les
professionnels du secteur afin d’expliquer les spécificités des pathologies, les symptomes et les
conséquences sur I'état de santé et la vie quotidienne.

— Pres de la totalité des patients interrogés considerent 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 lautonomie des malades

* Pour plus de deux tiers des patients, '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 lI'intérét 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

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

e 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 modele de financement a inventer (enveloppe annuelle individuelle),

* Preuve de la reproductibilité du modele pour 'accompagnement d’autres maladies
chroniques

e Des relations structurées et formalisées avec les autres acteurs de coordination

AFMTELETHON
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Liens avec les professionnels de santé

» 72 participants sur deux soirées
dans les CH de Bastia et d’Ajaccio
a destination des professionnels
de santé

i
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Conclusion I

» Entrée dans le droit commun ? Décision aprés évaluation finale et sas de
transition de 12 a 18 mois. Travail sur les territoires de reproductibilité.

» L’article 51 Corse : évolution du modele historique AFM

» Un PNMR 4 avec des perspectives sur la coordination des parcours et le lien
ville/hopital ?

)
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