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Rappel du contexte de I’'AAP pour la 2¢me

campagne de labellisation des FSMR

Les 5 ambitions du PNMR3 PNMR3

v Permettre un diagnostic rapide pour chacun, afin de réduire I'errance et
I'impasse diagnostiques ;

v Innover pour traiter, pour que la recherche permette I'accroissement des
moyens thérapeutiques ;

v Améliorer la qualité de vie et 'autonomie des personnes malades ;

v' Communiquer et former, en favorisant le partage de la connaissance et des
savoir-faire sur les maladies rares ;

v Moderniser les organisations et optimiser les financements nationaux.
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Evolution de |'organisation de MHEMO

MHEMO 2015 -2018 [ F{nc@g J MHEMO 2018 - 2022
/ GOUVERNANCE \ / l GOUVERNANCE R
T o SER
Conseil Comité de /Colle.gt? des Conseil A Comité de
Médical et Coordmatlon Praticiens || Scientifique Bureau Pilotage
Scientifique et des || MHEMO-FC (COPIL)
N=18 Usagers N=23 N=16
J \ N=16 )|\ A Y,

=\ = /NN N

Comité
d’évaluation Projet en 4 AXES

(CE)* 21 Actions et
Groupes de
travail

Comité de Suivi Plan en 3 AXES

et d’évaluation 14 Actions et
des actions Groupes de

travail

* CE : évaluation du fonctionnement, de
I'organisation et des actions
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Evolution de |la gouvernance de MHEMO

MHEMO 2015 -2018

-

\

v Composition
v’ Missions ou attribu
v’ Fonctionnement

E>;

GOUVERNANCE
I .

Conseil Comité de /College des\
Médical et Coordlnatlon Praticiens
Scientifique et des

N=18 Usagers
\\ J \_ N=16 j
3 comités :

N

[ancecoag} MHEMO 2018 - 2022

é //f GOUVERNANCE ﬁ\\
iis p SR
Conseil Comité de
Scientifique Bureau Pilotage
MHEMO-FC (COPIL)
N=23 N=16
Ny A J

_/
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définis dans la charte de fonctionnement de la filiere
MHEMO= a réviser et a adapter au projet 2018-2022
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Evolution de |la gouvernance de MHEMO

Comité de coordination
2015 -2018

/ Composition (n=5) \

v" Animateur de la filiére et
coordonnateur du CRH : Claude
NEGRIER

v' Coordonnateur du CRPP : Marie
Christine ALESSI

v' Coordonnateur du CRMW : Sophie
SUSEN

v Chef de projet FSMR : Stéphanie
RINGENBACH

—

v" Président de I'AFH : Nicolas GIRAUD

v" Président de I'AFH : Nicolas GIRAUD
EN GRAS: CE QUI CHAN
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Bureau
2019 -2022

/ Composition (n=6) \

v" Animateur de la filiére et
coordonnateur du CRH : Claude
NEGRIER

v" Coordonnateur du CRPP : Marie
Christine ALESSI

v' Coordonnateur du CRMW : Sophie
SUSEN

v Présidente de FC : Roseline D’OIRON

v" Chef de projet FSMR : Stéphanie
RINGENBACH




Evolution de |la gouvernance de MHEMO

Comité de coordination Bureau
2015 -2018 2018 -2022
/Missions/Attributions\ / Missions/Attributions \
v Respecter les engagements de v’ Respecter les engagements de la filiere
la fl|lel’? , v’ Garantir les échanges entre la filiere et la DGOS
v' Garantir les échanges entre la v’ Veiller a I'attribution et a usage adapté des

filiere et la DGO_S : . _ ressources aux activités et aux projets de la
v’ Assurer la gestion financiére

et établir les bilans d’activité e o N o _

¥ Elaborer a0 charte de v" Assurer la gestion financiére et établir les bilans
fonctionnement et veiller au d'activite
respect de son application v’ Elaborer la charte de fonctionnement et veiller

au respect de son application

K /E?(GRAS: CE QUI CSVAN\GE
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Evolution de |la gouvernance de MHEMO

Conseil médical et Scientifiques
2015 -2018

/ Composition (n=19) \

v’ Représentants des sites coordonnateurs
des CRMR (n=3)

v’ Représentants des sites constitutifs des
CRMR (n=3)

v’ Représentants des CRC (n=3)

v’ Représentants des d’unités de recherche
labellisées (n=3)

v’ Représentants de la structure de RFC (n=1)

v’ Représentants de 'AFH (n=2)

v’ Représentants des bureaux de la CoMETH

—

et du GFHT (n=2)
&Représentants des ARCs (n=2) /
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EN GRAS: CE QUI CHA
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Conseil scientifiqgue MHEMO-FC
2018 -2022

Composition (n=23)

Coordonnateurs des CRMR (n=3) ;
Représentants des sites participant ala
collecte de données FC (n=5)
Responsables scientifiqgues de FC (n=2) ;
Représentants d’unités de recherche
labellisées (n=3) ;

Expert méthodologiste indépendant de FC
et MHEMO (n=1)

Représentant de Génostase (n=1) ;
Représentants de 'AFH (n=3);
Représentants des COMETH, GFHT (n=2) ;
Représentant des ARCs, hors FC (n=1) ;
Experts nationaux ou interna.(n=2).




Evolution de |la gouvernance de MHEMO

Conseil médical et Conseil scientifiqgue MHEMO-FC
Scientifiques 2018 -2022

2015 -2018
/ DY / Missions/Attributions (1/2) \
Missions/

v’ Elaborer les orientations scientifiques pour le suivi épidémio. et la
veille sanitaire et les formuler aux COPIL de MHEMO et de FC
Emettre un avis - v’ Favoriser les projets de recherche proposés par les membres de

Attributions

iy uaiszifam 2 MHEMO s’appuyant sur FC en veillant a leur faisabilité
budget de la ) _ _ o
filidre v’ Développer et favoriser des liens avec les équipes de recherche
(mission non reprise) (fondamentales), nationales et internationales
\ / v’ Favoriser les projets de recherche dans le domaine des sciences de

la vie et de la santé proposés par les chercheurs ou médecins
s’appuyant sur FC et en veillant a leur faisabilité

EN GRAS: CE QUI CHANGE \

o
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Evolution de |la gouvernance de MHEMO

Conseil médical et Conseil scientifique MHEMO-FC
Scientifiques 2018 -2022
2015 -2018
/ Missions/ N / Missions/Attributions (2/2) \
Attributions v/ Suggérer des travaux de rech. dans des domaines identifiés par le

Emettre un avis ‘ COPIL de MHEMO et/ou de FC et favoriser leurs convergences

sur I'utilisation du v Dynamiser et coordonner l'activité de recherche. selon les

b_‘ffjget de la orientations scientifiques arrétées

f'l'.er.e . v Rendre un avis sur toute modification substantielle du protocole FC
(mission non reprise)

\ / v/ Exam. et rendre un avis sur les saisines (cf charte FC)
v Examiner la pertinence de constituer ou d’entretenir une collection
d’échantillons biologiques
v’ Définir la stratégie de collaboration vis-a-vis des autres dispositifs de

EN GRAS: CE QUI CHANGE suivi de cohorte nationaux et internationaux (EUHASS;
kzurobloodnet; Pednet ...) 9/
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Evolution de |la gouvernance de MHEMO

College des Praticiens et des Usagers Comité de Pilotage (COPIL)
2015 -2018 2018 -2022

/ Composition (n=14) \ / Composition (n=16) \

v Représentants des CRMR sites
coordonnateurs (n=3) ;

Des représentants des CRMR sites
constitutifs (n=3) ;

v' Membres désignés par les CRMR (n=3)
v' Représentants des sites constitutifs v
des CRMR (n=3)

¥ Représentants des CRC (n=3) ‘ v' Des représentants des CRC (n=3) ;
v Membres de I'AFH (n=2) v’ Des représentants de la COMETH et
v Représentants des personnes du GFHT (n=2) ;
impliquées dans les analyses de v’ Des représentants de ’'AFH (n=3) ;
Génétigue moléculaire (n=3) v Des personnes impliquées dans la

génétique moléculaire et I'analyse

phénotypique de ’hémostase (n=2)
EN GRAS: CE QUI CHANGE o
10
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Evolution de |la gouvernance de MHEMO

Collége des Comité de Pilotage (COPIL)
Praticiens et 2018 -2022

des Usagers
(CPU) Missions/Attributions (1/3)

2015 -2018 Prise en charge médicale, médicosociale et accompagnement :
v’ Soutenir les actions visant a fluidifier et a assurer la continuité des soins =
Missions/ lien ville/ hopital : carnet patient numérique*, gestion des situations

Attributions d’urgence* ; accompagnement des adolescents dans la période de transition

v' Mener une réflexion sur I’évolution des pratiques ou proposer des stratégies
de surveillance des médicaments modulateurs de I’hémostase et de facteurs
de coagulation ainsi que sur les recommandations de prise en charge avec
d’autres disciplines et les proposer au Conseil Scientifiqgue MHEMO-FC.

k * Item non listé dans les missions du CPU mais abordé et travaillé par ce dernier.
EN GRAS: CE QUI CHANGE
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Evolution de |la gouvernance de MHEMO

Comité de Pilotage (COPIL)

College des

Praticiens et 2018 -2022

des Usagers

2015 -2018 Missions/Attributions (2/3)

Prise en charge médicale, médicosociale et accompagnement (suite) :
v’ Faciliter le développement et I'acces a des programmes ETP et veiller a leur
Missions/ mise en place (lien entre centres et THE3P). Promouvoir et partager les outils
Attributions construits via des campagnes d’ information.
v Promouvoir des actions favorisant 'accompagnement des patients dans leur
environnement :
= faciliter la prise en charge médico-sociale des patients : prestations
sociales ; acces aux préts bancaires* ;
= faciliter et améliorer 'lautonomie des patients et de leurs aidants et leur
inclusion dans la société : insertion scolaire et professionnelle*®.
v" Promouvoir une réflexion éthique de la prise en charge et du soin.
EN GRAS: CE QUI CHANGE * Item non listé dans les missions du CPU mais abordé et travaillé par ce dernier

RéunioA-MHEMO —4 (1in2019




Evolution de |la gouvernance de MHEMO

College des Comité de Pilotage (COPIL)
Praticiens et des 2018 -2022

Usagers
2015 -2018 Missions/Attributions (3/3)

Communication, promotion et formations :
v' Développer des outils de communication, de formation et d’information via
Missions/ le site web MHEMO : vidéo, web-magazine, MOOC.

Attributions v’ Proposer des actions de communication visant a promouvoir la filiére :
présence de la filiere lors de congres ou d’évenements nationaux et toutes
autres actions a destination du public, des patients et leurs proches et
professionnels de santé membres et non membres de la filiere.

v" Promouvoir la recherche aupreés des patients : recherche clinique, recherche
en SHS, études médico-économiques.

v' Mettre a disposition des documents de consensus sur les bonnes pratiques

de prise en charge.
EN GRAS: CE QUI CHANGE Réunion MHEMO — 4 juin 2019 :




Synthese : nouvelle organisation de la gouvernance

= Synthése de ce qui change dans l'organisation de la gouvernance
v'1 comité commun entre MHEMO et FC
v Echanges et communication entre le Conseil Scientifique MHEMO-FC et le COPIL
v’ Le comité dévaluation est indépendant des comités de la gouvernance .
- 1l évalue le fonctionnement de la gouvernance et de la filiere et
- Il assure le suivi des actions.

" Mode de composition du Conseil Scientifique MHEMO-FC et du COPIL
= 2 e-mails adressés par FC et CdP de MHEMO aux coordonnateurs des CRMR
ou bureaux des différentes instances pour les inviter a proposer des candidats

v' CRH, CRMW, CRPP
v COMETH, GFHT,
v’ Génostase et le groupe BIMHO (ex-club des biologistes)

v'AFH 14
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Projet filiere 2018-2022

Pour répondre aux missions étendues aux filieres dans le cadre du PNMR3 = |e
projet a 5 ans déposé par MHEMO s’articule autour de 4 axes et comporte 21
actions :

AXE 1 : Assurer une meilleure visibilité des spécificités des MHC et améliorer le
parcours de soins des patients

AXE 2 : Recherche fondamentale, clinique, translationnelle et en Science
humaine et sociale sur les MHC

AXE 3 : Europe et international
AXE 4 : Formation et Information

*Diapo suivantes : Les actions précédées d’un (*) feront 'objet d’un point de présentation lors de la

réunion. S’il s'agit de nouvelles actions, leur réalisation a commencé.
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AXE 1: DIAGNOSTIC ET PRISE EN CHARGE

Action 11 : Améliorer la prise en charge des patients en Action 1 : Rédaction des PNDS et des
Outre-Mer recommandations de bonnes

pratiques cliniques (RPC)

Action 10 : Coordination des actions visant

faciliter I'insertion socio-scolaire des enfants et Action 2 : Assurer l'interopérabilite
socio-professionnelle des adultes des différentes bases de données

existantes et réflexion autour de
I'intégration native des données dans
\_la BNDMR V.

/*Action 9 : Création d’un outil\

numérique, support de RCP Di tic et ori
(réunions de concertations lagnostic et prise en

pluridisciplinaires) conforme aux charge Action 3 : Formalisation des réseaux
Kdirectives de la HAS ) de diagnostic moléculaire : plan

Action initiée plan 2015 - 2018 France médecine génomique 2025

AXE 1

Action 8 : Développer la
communication pour faciliter la prise Nouvelle action plan 2018 - 2022 [ Action 4 : Transition enfant adulte ]
en charge des patients atteints de

MHC par les services d’urgence

L Action 5 : Promouvoir I'ETP (Education thérapeutique du patient)]

*Action 7 : Coordonner et améliorer la prise
en charge diagnostique et thérapeutique des *Action 6 : Modernisation du carnet de suivi patient et] e

patients en urgence développement du format numérique

DA H MNAO A H 2010
Regrter’ MIHEWGS U Z01T




AXE 2 :RECHERCHE

4 _ _ I
Action 1 : Promouvoir et développer le continuum
Action 5 - Aider les acteurs de la recherche cllin'lque-recherche. fondamentale (action
filie . h h Y dé g correspondant initialement a 2 actions du plan 2015 - 2018
| |e-re a re.c ercher et a déposer des B e
projets nationaux et européens \ J

AXE 2
Recherche

Action 2 : NGS
(séquencage de
nouvelle génération

Action 4 : Coordonner les
actions de recherche en
sciences humaines et

\sociales (SHS) P Nouvelle action plan 2018 - 2022

Action initiée plan 2015 - 2018

{ Action 3 : Les études épidémiologiques basées sur FranceCoag (FC) J
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AXE 3 : EUROPE ET INTERNATIONAL

Action 1 : Soutenir la constitution d’un
programme d’échanges international de
personnels impliquées dans la recherche et

Kl’innovation { Action 2 : Participer aux actions d’Eurobloodnet J

)

AXE 3
Europe et international

Action initiée plan 2015 - 2018

Nouvelle action plan 2018 - 2022

A noter que le plan 2015 -2018 ne contenait pas d’action clairement identifiée a I'échelle

européenne ou internationale. Il y a cependant bien eu durant cette période des coopérations
avec Eurobloodnet, EUHASS, EUHANET, Pednet ....
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AXE 4: FORMATION ET INFORMATION

Action 1 : Information et formation

) Action 2 : Information et formation
des patients

du personnel médical et
paramédical essentiellement par le
biais d’outils dématérialisés

- /

AXE 4
Formation et information

Action initiée plan 2015 - 2018

Les actions 1 et 3 constituaient

une seule et méme action lors du | Nouvelle action plan 2018 - 2022
plan 2015 -2018

\ Action 3 : Développer la communication
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Comiteé d’évaluation

[F@J MHEMO 2018 - 2022

Composition :

/ l \ 5 membres (un membre et son suppléant) représentant
GOUVERNANCE ~ des professionnels de santé et de 'AFH

/ Conseil N Comité de = 1 membre de la COMETH,
. epe Bureau = 1 membre de I'AFH,
Scientifique Pilotage « 1 membre de PERMEDES,
MHEMO-FC (COPIL)

= 1 membre du GFHT et

N=23 N=16 = 1 membre de FIDEL'HEM.
» Role :
= Evaluer d’'une part le fonctionnement et I'organisation
Comite de la filiere MHEMO et

w . Projet en 4 AXES
d’évaluation 21 Actions et

(CE) Groupes de
travail

=  Accompagner la réalisation des actions en participant
a la synthese annuelle des actions

20
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Les acteurs et les partenaires

é @ Le Kremlin - Bicétre @ Paris - Robert Debré
@ Paris - Necker @ Paris - Armand Trousseau
@ Paris - Lariboisiére @ Le Chesnay - Versailles
@ Paris - Cochin O Montmorency

4

'
4
- &
Lille '
i
’
’

CENTRES DE REFERENCE,
CENTRES DE RESSOURCES
ET DE COMPETENCES

ET CENTRES DE TRAITEMENT

LES LABORATOIRES
DE DIAGNOSTIC
Réseau Genostase

Laboratoires d'hémostase
specialisés

ASSOCIATION DE
PATIENTS

Association frangaise des
hémophiles (AFH)

UNITES DE
RECHERCHE
Etablissements ’

publics de recherche Q
etd'enseignement |
supérieur ’

Maladie de
Willebrand

RE'SEAUX’ EUROPEENS
DE REFERENCE

(European Reference
Network = ERN)

EUROBLOODNET

Hémophilie et
autres déficits
rares en facteurs de
coagulation

O PHARMACIES
/ HOSPITALIERES

Pathologies i
plaquettaires o RESEAU
FRANCECOAG

'Y Hémophilie et autres déficits constitutionnels
en protéines de la coagulation
Centre de Référence site coordonnateur
Pr Claude Négrier, HCL- Lyon @

@ Maladie de Willebrand e
Centre de Référence site coordonnateur

Pr Sophie Susen, CHRU-Lille

. Pathologies plaquettaires constitutionnelles
Centre de Référence site coordonnateur
Pr Marie-Christine Alessi, APHM - Marseille

O MHEMO
CR site coordonnateur du Centre de Référence

SC Site Constitutif du centre de référence

>
@ Amiens .
@@ Rouen L

Caen 2
Paris

Rennes
O Angers

O

Nantes Tours

Poitiers @

fimoges @ Clermont-
Ferrand
Bordeaux Eg'er:.'t

’

&

Reims

Nancy Strasbourg
@ Dijon 0 Mulhouse

Besangon

o0& £Annecy

Lyon
Chambéry

-@ O Grenoble

ne

Société Frangaise d'Hématologie (SFH)
Groupe Frangais d'étude sur
I'Hémostase et la Thrombose (GFHT)

Société frangaise d'Hématologie et
d'Immunologie Pédiatrique (SHIP)

International Society on Thrombosis

@ CRC-MHC Centre de Ressources et de Tﬁﬁe Mon@pzllier @ @ O Nice

Compétences - Maladies Hémorragiques :
Constitutionnelles Marseille

O CT-MHC Centre de Traitement Maladies
Hémorragiques Constitutionnelles

REPRESENTANTS DES .
PROFESSIONNELS DE SANTE
CoMETH (médecins)
PERMEDES (pharmaciens)
FIDEL'HEM (infirmiers)

GRIKH (kinésithérapeutes) ?
and Haen_.'olsmsm (ISTH) - (ex CTH du PNDS - Hémophilie et affections
European Association for Haemophilia constitutionnelles de I'hémostase graves - HAS - Saint-Denis
and Allied Disorders (EAHAD) janvier 2007) Fort-de-France
MARTINIQUE LA REUNION
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Conclusion

e Groupes de Travail (GT) des actions sont :
- Déja définis
- A compléter
- A mettre en place

- Importance de la contribution des membres de MHEMO pour que les
comités et GT mettent en ceuvre le plan d’actions et soient force de
propositions

Adhésion des membres de MHEMO

- Comment étre contributif ?

- Souhaitez vous participer et comment ?

- Quel mode de fonctionnement (rencontre physique/dématérialisée)?

22
Réunion MHEMO — 4 juin 2019 o




