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Fibére Neuromusculan:

Lancement du projet

Des conventions permettant le recrutement d'’ARCs a 0.5 ETP sur une
période allant de 2 a 6 mois ont été établies selon la file active des patients de
chaque centre. Certains centres partagent le méme ARC.

En octobre 3 nouvelles conventions ont été envoyées pour 2 CRMR et 2
CCMR. Au total, 27 conventions ont été envoyées & 32 CRMR et 2 CCMR.

34 centres
participants

Recrutements

Au mois d’octobre, 7 ARCs ont été recrutés dans 8 centres :

« Nice (Pr Paquis et Pr Sacconi), « Strashourg (Dr Nadaj-Pakleza,
15 ARCs * La réunion (Dr Choumert), Pr Laugel),
recrutés * Toulouse (Pr Cintas), » Nantes (Pr Péréon)

RGOl o | g martinique (Dr Bellance),
Au total, 15 ARCs travaillent a 0.5 ETP sur le projet pour 18 centres.

Avancement du projet

Tous les nouveaux arrivants ont été conviés a une réunion de projet et une
formation BaMaRa. Le connecteur de Lyon est en train de se mettre en place.
Huits réunions ont été organisées entre les ARCs et la coordinatrice depuis le
2344 début du projet et des échanges réguliers permettant une homogénéisation du
dOS§i§rS travail se font sur la plateforme collaborative Slack. De nouveaux documents
SIS d’aide & ’homogénéisation ont été mis en place par/ avec les ARCs (FAQ, doc
d’homogénéisation du remplissage des recueils, liste maladie neuromusculaires
doggiz,rs et choix dgs rec.uei!s).. -
e Des entretiens individuels avec chagque ARCs sont en cours. A ce jour, 2344
dossiers de patients sans diagnostic ont été traités et 637 dossiers ont été
retenus et complétés (remplissage des recueils complémentaires) dans le cadre

du projet.
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Nouveauté : Carte intéractive

Une carte intéractive a été mise en place. Sur cette carte vous pourrez trouver
tous les centres qui participent aux projet pilote et qui ont regu une convention.
Ainsi que I’état de recrutement de I’ARC.
https://www.google.com/maps/d/edit?mid=1GjSN-
0ieqvxO0SBWTV38rnWymo6L_1zM&usp=sharing

Liste des 33 centres ayant recu des conventions :

Marseille (Pr Attarian et Pr Chabrol), Saint-Etienne (Pr Antoine) , Bordeaux (Dr Solé et Pr
Lacombe), Nice (Pr Sacconi et Pr Paquis), Strasbourg (Dr Nadaj-Pakleza et Pr Laugel), La
Réunion (Dr Choumert), Raymond Poincaré (Pr Laforét), La Pitié Salpétriére (Dr Stojkovic et
Pr Fontaine), Cochin (Dr Wahbi), Necker (Pr Desguerre et Pr Bonnefont), Bicétre (Pr Adams
et Dr Gonzales), Limoges ( Pr Magy), Toulouse (Pr Cintas), Nantes (Pr Péréon), Lyon (Dr
Vuillerot), La Martinique (Dr Bellance), Henri-Mondor (Pr Authier), Angers (Dr Spinazzi et Pr
Bonneau), Lille (Pr Nguyen The Tich), Brest (Dr Brochard), Montpellier (Pr Rivier), Nancy (Pr
Debouverie), Trousseau (Dr Isapof), Reims (Pr Boyer), Clermont-Ferrand (Dr Sarret et Dr
Taithe)

Pour en savoir plus, contacter

Lucie Pisella : lucie.pisella@ap-hm.fr
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