
Un diagnostic pour chacun
L’organisation des RPS de l’AFM-Téléthon



Le Référent Parcours de Santé

Accueillir, écouter, soutenir, accompagner les personnes dans 
l’évolution de leurs projets de vie

 Informer les personnes en vue d’une meilleure :
 compréhension de la maladie, des soins,

 connaissance des aides existantes, des financements possibles, des 
réseaux compétents, des droits et des démarches à entreprendre

 Aider les personnes à : 
 formuler leurs attentes, besoins, demandes

 trouver et mettre en œuvre des réponses à leurs préoccupations

 identifier et mobiliser leurs propres  « ressources », celles de leur 
environnement et les potentialités du réseau

 Faire valoir leurs droits

 Accompagner dans toutes les démarches qui le nécessitent

 Soutenir au quotidien dans toutes les étapes de la maladie
 du diagnostic à la meilleure prise en charge

 pour participer aux essais cliniques



Le Référent Parcours de Santé

 160 RPS présents sur toutes les régions (y compris à La Réunion) dans 18 
Services Régionaux sur 25 sites

 15 668 dossiers détenus en 2017

 7 434 personnes ayant contacté le Service en 2017



Mise en place d’un plan d’action concret entre l’AFM-Téléthon et 
la filière neuromusculaire

 FILNEMUS : Mobilisation des centres de référence / centres de compétences

 AFM-Téléthon : Forte mobilisation des Référents Parcours de Santé (SR) auprès 
des personnes sans diagnostic précis

 Objectifs

 Identification précise des personnes selon leur état de diagnostic
 Accompagnement individualisé des malades dans leur parcours diagnostique
 Priorisation d’accès à la plate-forme de séquençage à très haut débit pour les malades 
pour lesquels l’état actuel des connaissances n’a pas permis d’aboutir à un diagnostic 
précis

Un diagnostic pour chacun



Des outils créés et mis à disposition



L’accompagnement par le RPS

ÉTAPES DE L’ACCOMPAGNEMENT VERS UN DIAGNOSTIC PRÉCIS 

1. Mettre à jour les informations relatives au diagnostic 

2. Classer par typologie de situation diagnostique. 

3. Se rapprocher de la consultation (en fonction du nombre estimé de patients 
concernés par une révision/précision diagnostique par rapport à la capacité 
d’accueil). 

4. Accompagner en fonction de chaque typologie des situations diagnostiques 
(si le patient le souhaite) 

5. Faire le lien avec la consultation : 
a. orienter la personne vers la consultation ; 
b. informer le médecin de la consultation (avec l’accord de la personne).



Classification selon précision du diagnostic

 Accompagnement spécifique suivant la situation

Concerne tous les patients atteints de maladie neuromusculaire de 

cause génétique ou non
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Elément essentiel pour la réussite: le lien/la collaboration avec les 
consultations



Plan d’action
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