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Maladies rares

Communiqué special

Continuité des solns - ASSURER LE
SUCCES DES INNOVATIONS

Dans les maladies rares de 1a peau, les innovations nécessitent
que le réseau de soins ville-hépital les accompagne, comme I'explique
le Pr Christine Bodemer, coordinatrice de la filiere Fimarad.

Comment la prise en charge

des maladies rares de la peau
est-elle organisée en France ?
La France dispose d'un systéme
de prise en charge des maladies
rares autour de 23 fliéres qui
mettent en réseau des centres
de référence [abellisés pour leur
expertise et des centres de com-
pétence de proximité pour la
suite de la prise en charge. -
Ces réseaux ont reduit lerrance

améliorations, des biothérapies
efficaces dans des maladies in-
flammatoires comme Feczéma ou
le psoriasis, dans le traitement
de gémodenpatoses comme les
ichtyoses ou les épidermolyses
bull Les ées vi
gal de la recherche en thé-
Tapie gémique, avec, par exemple,
un traitement prometteur par
_ voie topique contenant un vec-
1 teur viral sécurisé qui va faire pro-

diagnustique et ameélioré la prise duire par les cellules le collagéne 7
en charge des patients. La filiére qui est déficient chez les malades
maladies rares de la peau, Fimarad, arad atteints d’un certain type d'épi-
compte 5 centres de référence dermolyse bulleuse héréditaire.

deévolus aux maladies genetiques

de la peau (génodermatoses) comme la neuro-  Le reseau ville-hoépital est-1l a méme
fibromatose, & des maladies bulleuses auto- d’assurer la continuité des soins en marge
immunes comme la pemphigoide bulleuse des centres de référence et de compétence ?
ou A des ifestations « 2 évé La est la problématique, car les patients souf-

liées 4 des effets daires de médi 8, frant de maladies rares de la peau nécessitent
comme le syndrome de Lyell. des soins quotidiens Jongs et complexes et que,

a date, notre réseau ville-hopital ne répond pas
Quelles sont les avancées en matiére de a ces besoins. Les soignants manquent cruelie-
traitement des maladies rares de la peau ? ment,en particulier Jes infirmiéres, insuffisam-

Elies sont importantes et de deux ordres :  ment formees sur le sujet et dont les actes ne
'extension de l'indication de medicaments  sont pas valorisés au prorata de ce qu'ils signi
ayant deja fait la preuve de leur efficacité et fient dans le cadre des maladies rares. Sans une
les innovations issues de la recherche. On  volonté politique afirmeée de remeédiera ce pro-
cennait maintenant l'importance de linflam-  bléme,ilestacraindrequelesinnovations atten-
mation dans certaines génodermatoses, ce  dues p'aient pas le succés escompté. © 5. G.-M.
qui a permis de repositionner, avec de vraies Pour en savoir plus : www.fimarad.org



