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Liens d’intérêt

• Partenariats en cours avec Roche, Biogen et Novartis 

• Participation symposiums Roche, Biogen et Novartis



Genèse du projet

Besoin des cliniciens Besoin des familles

Avec le soutien institutionnel de



• 15 fiches 
• Supports lors des consultations de 
diagnostic et de suivi des patients

• Didactiques, verbatim patient
• Epurées, peu de texte
• Personnalisables 

• A destination des centres experts 
de la filière de soin FILNEMUS

Le dossier famille



Le dossier famille



Les fiches



Fiche 1



Fiche 4



Fiche 8



Fiche 9



Conclusion

Pour favoriser le développement de l’enfant 
et prévenir son handicap :

• Importance du partenariat avec les 
familles dans la prise en soin

• Nécessité d’outils permettant d’établir le 
lien et d’embarquer la famille dans le 
projet thérapeutique

• Cercle vertueux des échanges entre 
cliniciens et associations de parents et 
patients 
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