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maladies rares

5 décembre 2022 - Un outil interactif développé pour les médecins généralistes pour ré-
duire I'’errance diagnostique des patients atteints de maladies rares en France.

Financées et pilotées par le Ministére chargé de la santé, les Filieres de Santé Maladies Rares dites
FSMR sont conduites par les Plans Nationaux Maladies Rares (PNMR). Parmi leurs principales missions,
I'une est dédiée a réduire I'errance et I'impasse diagnostiques des patients atteints de maladies rares.
Ce sont plus de 3 millions de personnes concernées en France pour 7 000 maladies rares identifiées.

C’est dans ce cadre que les FSMR ont développé, fruit d’'une proposition des associations de patients,
un outil interactif a destination des médecins généralistes pour guider la prise en charge et le diagnos-
tic des patients dans leur parcours de soins : les CLES du diagnostic.

Inspirées des « Pas a Pas » en pédiatrie et des travaux de
I’« Internist Academy », ces clés ont pour objectif de :
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Comment ? Directement en ligne grace a un outil interactif, o pour LIER les éléments entre eux

a partir d’un signe clinique classique de mode d’entrée dans

la maladie rare, qui peut parfois s’avérer fréquent dans la pour (diagnostic différentiel)
population générale. Le médecin généraliste peut générer

un rapport synthétisant sa démarche diagnostique et accé- e pour STATUER sur le diagnostic définitif
der aux ressources nécessaires a I’orientation du patient.

Un travail collégial

Les clés du diagnostic sont travaillées de maniere collégiale Un site
avec un groupe d’experts nationaux de rédaction et de ouvert a tous
relecture multidisciplinaire.

Guider la prise en charge en soins primaires vers des explo-
rations non invasives et peu co(iteuses, orienter vers un .

. . . pour CIBLER les signes
diagnostic de maladie rare et vers le bon expert.
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Ou les trouver ?

Les Clés du Diagnostic :
Un outil pour aider au diagnostic

Rendez-vous sur le site des CLES du diagnostic pour
les découvrir et accéder a I'outil en ligne a partir du
5 décembre :

X’ www.clesdudiagnostic.fr
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https://twitter.com/FilieresMR
https://pap-pediatrie.fr/
https://www.immunov.fr/post/les-infographies-de-l-internist-academy-2020

