
Projet

Pour en savoir plus,

contacter Lucie Pisella :  lucie.pisella@ap-hm.fr
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La Filière Filnemus a mené un projet pré-pilote et est en passe de finaliser son

projet pilote.

o Les objectifs : -Evaluer la faisabilité technique

-Evaluer la faisabilité à l’échelle d’une filière

o Au cours de ces deux phases :

→ Retrouvez les dernières avancées du projet sur ce lien.
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o Errance : période allant de l’apparition des premiers symptômes à la

date à laquelle un diagnostic précis est posé. Dans le cadre de ce projet un

patient est considéré en errance lorsque sa prise en charge par un centre

expert et supérieure à 6 mois.

o Impasse : résulte de l’échec à définir la cause précise de la maladie

après avoir mis en œuvre l’ensemble des investigations disponibles en

l’état de l’art.

Définitions

o Action 1.4 : Mettre en place un observatoire du diagnostic adossé au

comité de pilotage des filières

o Action 1.7 : Confier aux CRMR, avec l’appui des FSMR, la

constitution d’un registre national dynamique des personnes en

impasse diagnostique à partir de la BNDMR

Le PNMR3 a pour ambition de réduire l’errance diagnostique et l’impasse 

diagnostique grâce aux actions 1.4 et 1.7.

-Un webinaire le 24/06/2021 à 17h pour vous informer du projet et répondre à

vos questions.

-Un questionnaire permettant d’estimer vos besoins (pour les nouveaux centres).

-Une proposition de conventions permettant le versement d’un financement

-Un recrutement à prévoir pour un lancement du projet au 1er septembre 2021.
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Et maintenant ? Consolidation de l’Observatoire
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Filnemus a répondu à la lettre d’engagement de la DGOS demandant 

aux Filières l’intégration de tous les CRMR et CCMR dans ce projet.

o Les objectifs pour les centres du projet pilote seront de :

-Mettre à jours le statut du diagnostique des patients préalablement rentrés 

dans l’observatoire.

-Intégrer les nouveaux patients.

o Les objectifs pour les nouveaux centres seront de :

-Evaluer l’ensemble de la file active de patients sans diagnostic sur une période 

rétrospectives de 2/3 ans.

-Remplir les recueils complémentaires pour les patients qui rentrent dans le 

cadre du projet.

-Corriger et mettre à jours le statut du diagnostic.
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