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Spécial Nlaladies rar es
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Contlnutté des sotns +ASSURER LE
SUCCÈS DES INNOVATIONS

Dans les m*ladies rares de la peau,les innorrations nrÉcessitent
que le reseau de soirs ville-hôpital les acrompâgne,comme ltxplique

le Pr Christine Bodemer,coordinatriee de la âlière Fimarad. 
-

Cmmmt la Fl* e{ chüts
dæ mledier rares de la pem
et"elle u6ani*;e s frme ?

l-a Frânce dislmæ d'un système
de prise en charge rles maladic
rars âutour de z:t frlières qui
mettent en réseau des tentrcs
de rÉfi'rence labelliæs ;xrur leur
expefiix et des crntres de æm-
pctence de proximité ç»ur la
$uitc de la priÿ en chargt.
(:u$ rés-du ott reduit l'manc('
riiagnrntiqur. et arelioré Ia pri*
en cturge ds patients. ll {rlire
maladies rar*de Ia [æau,l:imarad,
c{)ntpte § centres de reférenlr
dÉyolus aux nraladies gdnetiques

emélirratioor, des tiothérapier
eftm dans des maladies in.
f,emmatoires cûmme l'eczéma ou
b peoriæic, dms l€ treitement
de gélodcrmatæs aunme lo*
ichtÿoâes cu les êpidemnlyae
tulleuoes. Iæs aveûoées yienmrt
egalemmt de la rcdtscheen thé-
repie gÉrdqæ, âvec, pnr oremple,
un treitement Prcrtrettflr ptr
Yoie topiqR contenilt un væ-
teut ÿirâl sécurise qui w feire pro-
duke per læ cellules tre crllagère z
qui est déÊciflt chcrz les malads
atteints d'utr certâi, type d'épi-
derrnol!æe bulleusc heréditrin

de la psü Eélrodermtûsc§)comme la nerro-
frbromatæ, à des rnaladiee tuüeuses eto-
immuneg cqrarne la pemphigoide bullelse
ou â dæ mânifestatioDs cutanêes sÉvères
liéesà det effets semdairæ de méôements,
comme leryrdrorne ile Lyell.

Qüelles rcnt lcf, . més en mtière de
trâiternent d6 mâledies sro de Ie psu ?

flli:s so[t in]porlanfs et de deux ordres :

l'extension de l'indication <ie nledicaments
ayûnt deià fait la prcuue dc leur efficacjrri et
It.s innovations issre de [a rccherche. Clq

crrnnait maintcnant l'intportân(r' de I'inflam.
matirrrr darts certaincs génodtrntatoxs, ce
qui a permis de relxnitionner, avec tle yraies

Le raffiu vllle-bpital est.ll à môme
d'æffq la cûDtlnrrlté ds mirs en mrge
d6 centres de refér€xe et de comp(trtre ?

Là est Ia prohlénratique, rar lm patieuts xrul-
frant ckr maladies rattx dr: la p«lu nri.essitent
des srins qtttidiens lon&s ei contplexes rt que,
à date, ilotmrtsea! ville-hirpital ne rrgrnd pas
à crs bqrins.l,*s srigtrantn nlanqu(ît .îusllr-
ment,en partirulier L* irrfirnrièps,insu{firam-
nten( lomies sur le suier et dont les actæ ne
rpnt pa§ !àloriffs au prorîtn de e qu'il§ signi.
fient dans le c adre des maladics ares..sans une
vukmté politique affiméede rem&lierà ce pro-
bl,.flc, il.,rt a ( ra ind,cquf lcs r nnilv.lt i{,nsartr.tr
du{s n'aient pas le su«'tsesrrnlpté. 0 S- C,,M.
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Pr Christire Bodeme.


