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Paris, le

La ministre de I'emploi et de la solidarité
Le ministre délégué a la santé
a

Mesdames et Messieurs les directeurs
des agences régionales de I' hospitalisation

(pour mise en ceuvre )

Madame et Messieurs les préfets de régions
Directions régionales des affaires sanitaires et sociales

Mesdames et Messieurs les préfets de départements
Directions départementales des affaires sanitaires et
sociales

CIRCULAIRE N°DHOS/01/DGS/SD5/2001/502 du 22 octobr e 2001 relative a I'organisation des soins pour la
prise en charge des patients atteints de mucoviscidose.

Date d'application : immédiate

NOR : MESHO0130696C (texte non paru au journal officiel)

Grille de classement : SP 3 333

Résumé : une meilleure organisation des soins pour la mucoviscidose, au bénéfice des patients passe par la
mise en place d’'un réseau de professionnels sous la responsabilité d’un centre de ressources et de compétences
de la mucoviscidose (CRCM) situé en milieu hospitalier.

Mots-clés : mucoviscidose — dépistage néonatal — organisation des soins — réseaux — centres de ressources et
de compétences de la mucoviscidose (CRCM) — qualité de vie — laboratoires de biologie moléculaire.

[Textes de référence : |

[Textes abrogés ou modifiés : |

Annexes : guide pour I'élaboration d’'un dossier de centre de ressources et de compétences pour la
mucoviscidose (CRCM)

I. Rappel m édical
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La mucoviscidose est la maladie génétique grave la plus fréquente  en Europe.

Le nombre de naissances concernées par cette maladie est estimé, en France, a 1/3 500 et le nombre de patients
vivants atteints de mucoviscidose entre 5000 et 6000.

Il s’agit d’'une maladie de transmission autosomique récessive, liée a une anomalie génétique.

Le diagnostic se fait généralement dans les premiéres années par un test de la sueur. Mais le caractére peu
spécifique des manifestations cliniques (digestives et surtout respiratoires) et I'existence de formes a révélation plus
tardive peuvent conduire a faire le diagnostic a un age plus avancé.

Il s’agit d’'une maladie évolutive pour laquelle il n'existe pas de thérapeutique curative aujourd’hui, méme si des
recherches se font dans différentes directions ( thérapie génique, approches pharmacologiques).

Le traitement reste donc symptomatique et vise a intervenir le plus précocement possible par une prise en charge
multidisciplinaire comportant, en plus des soins médicaux, une kinésithérapie particulierement importante et un
suivi nutritionnel.

La majorité de ces traitements se fait a domicile.

Cette prise en charge multidisciplinaire a permis depuis plusieurs années une nette amélioration de la durée de vie
des malades conduisant la majorité d’entre eux a I'age adulte.

Il. La mise en place d’'une organisation structurée des soins, définie au plan national est rendue néce  ssaire
par la généralisation du dépistage néonatal et doit permettre d’améliorer encore la duré e de vie des patients
et leur qualité de vie.

Le dépistage néonatal de la mucoviscidose est aujourd’hui possible en méme temps que les autres dépistages
néonatals déja réalisés (hypothyroidie, phénylcétonurie, hyperplasie des surrénales et drépanocytose). Il a donc été
décidé de généraliser ce dépistage déja pratiqué dans certaines régions a I'ensemble du territoire national de fagon
progressive dans les 3 ans a venir, a compter du début de I'année 2002.

Des équipes pédiatriques a I'expérience reconnue doivent parallelement pouvoir accueillir sans délai, les familles
frappées par un diagnostic lourd, alors méme que I'état clinique de I'enfant est encore satisfaisant, et mettre en
place, le plus précocement possible, les protocoles de traitement et de suivi nécessaires.

Méme si les comparaisons sont toujours difficiles entre pays ayant des systéemes de soins différents, la médiane de
survie dans les autres pays occidentaux apparait supérieure a ce qu’elle est en France ( 29,6 ans en 1999), en
particulier au Danemark (45 ans).

Or, on constate que, dans ces pays, le suivi des patients est réalisé depuis plus de 10 ans sous la responsabilité
d’'un nombre réduit de centres qui regroupent des compétences multiples, un plateau d’explorations adaptées et
une grande expérience clinique. Avec des files actives de patients par centre (définies par le nombre de patients
vus dans le centre au moins 4 fois par an -et dans certains pays une fois par mois-) supérieures a 50 voire a 100, le
regroupement des moyens humains et matériels ainsi que I'expérience des professionnels permet d'obtenir une
prise en charge optimale des patients.

C’est pourquoi, il devient indispensable, parallélement a I'établissement de protocoles standardisés de repenser
I'organisation de la prise en charge des patients en tenant compte de ces informations.

Ill. Une organisation des soins structurée en ré  seau avec la participation du patient et de sa fami  lle sous la
responsabilité d’'un centre de ressources et de comp étences de la mucoviscidose (CRCM), situé  en milieu
hospitalier.

La mucoviscidose est une maladie évolutive qui va entrainer nécessairement des conséquences physiques,
psychologiques, scolaires et sociales retentissant sur le patient mais également sur sa famille.

La diversité des organes concernés ( poumons et sphére ORL, tube digestif, foie et voies biliaires, pancréas
exocrine et endocrine, organes reproducteurs...) implique une approche a la fois globale et multi-professionnelle
dans des champs de spécialités différents.
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La participation de la famille et du patient comme dans toute pathologie chronique est essentielle pour que le
traitement toujours lourd et contraignant soit suivi de facon optimale : prises de médicaments pluri-quotidiennes,
séances de kinésithérapie respiratoire, séances d’'aérosols, recommandations alimentaires....

La prise en charge du patient peut également nécessiter, a un moment de I'évolution, des soins d'une relative
technicité (antibiothérapie séquentielle par voie intraveineuse sur cathéter central a chambre sous cutanée, nutrition
entérale, oxygénothérapie) qui peuvent le plus souvent se faire a domicile ou dans un lieu de soins a proximité du
domicile ( centre relais ).

C’est pourquoi, la coordination des soins, de I'hépital jusqu’au domicile et autour du domicile, est un point essentiel
de l'organisation générale de la prise en charge. Les décisions stratégiques qui conduisent a ces soins doivent étre
prises par une équipe pluridisciplinaire qui connait bien le patient et sa famille ainsi que leur capacité a assumer
ces traitements et qui, par son savoir faire, sera @ méme de prendre les meilleures décisions thérapeutiques.

Il s’agit de mettre en place et de formaliser un ré  seau de prise en charge avec la participation du pa tient et
de sa famille, pour optimiser I'ensemble des moyens qui peuvent contribuer a offrir a  ces patients le
meilleur rapport qualité des soins- qualité de vie.

A) Définition d’un centre de ressources et de compé  tences de la mucoviscidose (CRCM)

Il s'agit d’un regroupement des compétences de nomb reux corps professionnels dans les diffé  rentes
disciplines concernées par la mucoviscidose pour so igner au mieux dans la continuité et dans la global ité
les patients atteints de cette maladie :

e Pour les enfants dépistés, il s'agit du lieu ou le diagnostic est confirmé puis annoncé et ou le patient sera
régulierement suivi.

e Pour tous les patients, il s’agit du lieu ou les choix thérapeutiques et les décisions importantes sont pris et
expliqués au patient et a sa famille.

e Pour tous les intervenants et soignants, quels que soient les lieux de réalisation des soins, il s'agit du lieu de
coordination des soins.

Pour permettre ce suivi et cette coordination et pour détecter les signes cliniques précoces des nouveaux
dépistés, le patient doit y étre suivi au moins 4 fois par an (définition de la " file active " : nombre de patients
suivis au moins quatre fois par an dans le centre).

Pour pouvoir faire état d’'un bon savoir-faire, la " file active "a été fixée a cinquante patients minimum par
centre.

Toutefois, certains centres pédiatriques, qui suivent actuellement entre 30 et 50 patients peuvent étre
retenus dans une période transitoire de 5 ans a partir de la mise en place du dépistage dans leur région. A
terme, ce dépistage et le regroupement des files actives de certains services actuels doivent leur permettre
d’atteindre les 50 patients suivis, dans ce délai.

Enfin, compte tenu de I'histoire naturelle de la maladie, il est possible de retenir aujourd’hui des centres
adultes individualisés a partir de 20 patients qui seront nécessairement appelés a se développer dans
l'avenir.

B) Réle d'un centre de ressources et de compétences de la mucoviscidose

Le CRCM doit s’engager a assumer les fonctions suivantes :

e La confirmation et I'explication du diagnostic pour les nouveaux dépistés. Il est l'interlocuteur de I'association
régionale de dépistage (ARDPHE) et s’engage, pour chaque enfant qui lui est adressé, a remplir les
obligations liées au programme de dépistage. Si le patient est perdu de vue ou suivi par un autre CRCM, il

s’engage a en avertir 'TARDPHE.
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La responsabilité de la définition de la stratégie thérapeutique et d'une partie des soins. A ce titre, il s'engage
a mettre en ceuvre les recommandations nationales validées, en les adaptant a chaque patient et famille. Il
s’organise pour permettre une réponse appropriée aux probléemes médicaux des patients 24h sur 24h tous
les jours de I'année.

La responsabilité de la coordination des soins avec les différents intervenants sanitaires et sociaux. Le
CRCM a la responsabilité de la coordination de tous les intervenants et soignants quel que soit le lieu de
réalisation des soins. Il doit s’assurer de la bonne mise en ceuvre des décisions qui y ont été prises, de la
bonne complémentarité des actions des différents intervenants au domicile et de I'adéquation des soins aux
attentes et aux capacités des patients et de leur famille. Dans ce cadre, il assure I'animation et la
coordination du réseau intra régional, régional voire interrégional qui lui est rattaché. Il élabore, en
concertation avec I'ensemble des acteurs, la convention constitutive du réseau de soins qui doit étre agréée
par le directeur de I'’ARH et établit un rapport annuel d’activité qui doit pouvoir étre consulté par tous les
partenaires.

L'organisation pour les centres pédiatriques, du transfert dans les meilleures conditions aux équipes
d’'adultes. Les centres pédiatriques doivent s’engager a instaurer des liens de collaboration et de travalil
privilégiés avec une ou plusieurs équipes d’adultes et inversement.

L'éducation thérapeutique du patient et de sa famille c’est a dire I'information adaptée au patient et a sa
famille sur la maladie et sur les traitements. Celle-ci est une partie intégrante de la prise en charge tout
comme le soutien aux familles et I'évaluation de leur capacité a assumer les traitements. Ces éléments de la
prise en charge sont aussi a envisager au domicile et doivent étre développés sans exclure des
collaborations extérieures, comme celles venant du milieu associatif ou des réflexions particulieres sur le

concept d’'infirmiere de liaison, capable de se déplacer au domicile.

La formation pratique des différents intervenants locaux, en particulier des paramédicaux ( infirmiére
libérales, kinésithérapeutes....)

La formation initiale et continue des professionnels de santé concernés. Celle ci peut prendre des formes
multiples : participation a des congrées nationaux et internationaux, publications dans des revues
scientifiques, séances d’'information...

Une activité de recherche par I'élaboration ou la participation a des protocoles de recherche clinique et en
soins infirmiers.

La mise en place d’'une démarche d’évaluation de I'ensemble de I'organisation. Elle doit étre congue deés la
mise en place du réseau rattaché au CRCM et impliquer tous les acteurs, patients et familles compris.

C. Structure et organisation du CRCM

Il ne peut exister qu'un CRCM pédiatrique et un CRCM pour patients adultes par site hospitalier volontaire.

L’hdpital qui s’engage a ce titre doit pouvoir offrir ;

une structure

ouverte toute I'année, 7 jours sur 7 et 24 heures sur 24. |l peut s’agir d’'une unité fonctionnelle, d'un service
ou d’'un regroupement de compétences au sein d’'un service. Il N’y a pas de spécialité obligatoire en dehors
de la pédiatrie pour les enfants.

permettant tous les modes de prise en charge : hospitalisation a temps complet si possible en chambre
individuelle, hospitalisation de jour, consultations

disposant d’'un agrément sanitaire MCO ou SSR, publique ou participant au service public

Les locaux doivent étre adaptés en conséquence. En particulier, toutes les mesures nécessaires doivent étre prises
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pour éviter la transmission de germes entre patients

L’hdpital peut mettre en commun des moyens dédiés a la prise en charge des enfants et des adultes.
e une équipe pluridisciplinaire

Elle est composée au minimum des trois compétences suivantes : médicale, infirmiére et kinésithérapeute. Dans
ces 3 domaines, une permanence des réponses doit étre organisée .

C’est pourquoi, il parait utile de préciser que le CRCM doit pouvoir faire état au minimum

- d'un équivalent temps plein médical correspondant obligatoirement a deux médecins seniors référents pour la
mucoviscidose qui doivent avoir un statut hospitalier temps plein et dont I'un est le responsable du centre.

e d'un équivalent temps plein d’ infirmier(e) coordinateur(trice) dévolu a la mucoviscidose dont il faut souligner
le réle essentiel dans la coordination des soins et I'accueil des familles.
e d’un équivalent temps plein de kinésithérapeute spécialisé.

Les professionnels suivants : diététicienne, psychologue, assistante sociale jouent un réle trés important dans la
prise en charge et leur temps de présence dans le centre doit étre adapté aux besoins et au nombre de patients.
Leur activité indispensable doit pouvoir étre facilement identifiable.

Par ailleurs, le CRCM doit pouvoir faire état de collaborations précises avec des spécialités diverses : diabétologie,
nutrition, ORL, hépatologie.....

Un généticien clinicien doit assurer les consultations de conseil génétique des familles des enfants atteints dans le
délai que I'équipe du CRCM juge nécessaire mais aussi celles des hétérozygotes repérés par le dépistage. Ce
généticien clinicien peut ne pas faire partie de I'équipe pluridisciplinaire du CRCM mais il doit pouvoir étre
clairement identifié comme référent par celui-ci.

e un plateau technique
Il doit permettre de réaliser les examens suivants :

- sur place : - test de la sueur par une technique de référence,

explorations fonctionnelles respiratoires adaptées a I'age des patients,

explorations fonctionnelles digestives,

radiographie conventionnelle et échographie,

laboratoire de bactériologie habilité a I'identification et la quantification de certains germes sur milieux
sélectifs, a la réalisation d’antibiogrammes et a la tracabilité des bactéries multirésistantes en lien
avec le CLIN

o laboratoires permettant la réalisation des examens courants 24h sur 24.

O O O O

- les examens suivants peuvent étre traités a I'extérieur du centre :

o Tomodensitométrie et scintigraphie,
o Endoscopies bronchiques et digestives

D. Le réseau de prise en charge des patients attein  ts de mucoviscidose

La formalisation d'un réseau de prise en charge est indispensable et ne doit pas étre qu’ un simple exercice
d’écriture. Effectivement, le réseau va conditionne  r en trés grande partie, la ré ussite de la prise en charge
par sa capacité a coordonner les différents interve  nants.

Le réseau peut étre intra régional, régional ou interrégional selon qu’un ou plusieurs CRCM existent dans une
région et souhaitent travailler ensemble.
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Le réseau devra distinguer plusieurs lieux et niveaux de prise en charge : celui du CRCM, celui d'un éventuel
centre relais ou centre de proximité et celui du domicile.

La majorité des traitements auront cependant lieu a domicile aussi deux types de coordination devront étre
particulierement bien explicités : coordination entre les décisions de CRCM et leur application, et coordination des
différents intervenants sanitaires et sociaux au domicile du patient.

La place éventuelle des associations de patients, doit étre précisée.

Le réseau s'attachera également a réfléchir aux modalités de mise en place au domicile d’'une fonction de vigilance
qui pourrait étre assurée par le kinésithérapeute du fait de son passage quasi quotidien auprés des familles et qui
doit permettre d’alerter rapidement, en cas d’aggravation, l'infirmiér(e) coordinatrice pour éviter d’éventuels retards
dans la mise en place des mesures nécessaires.

Par référence a la circulaire DGS/DAS/DH/DSS/DIRMI n° 99-648 du 25 novembre 1999 relative aux ré seaux de
soins, le projet de réseau de soins doit nécessairement comporter, en plus des précisions sur ses objectifs, son
champ d’action et son organisation interne,

- la liste des différents acteurs,

e les références aux protocoles de soins communs et les régles de bonne pratique que les adhérents
s'engagent a respecter,

e les modalités de la circulation du dossier de soins et des différentes informations concernant le patient,

e le fonctionnement de la coordination et de I'animation du réseau : chaque réseau devra définir s’il confie la
coordination au responsable du CRCM ou a un autre membre du réseau. De méme, les fonctions
d’animation et de coordination peuvent étre dissociées de la coordination des soins dans le CRCM. La
fonction de coordinateur suppose d’étre I'interlocuteur privilégié des autorités de santé, ARH,
DRASS/DDASS, et URCAM

e les liens avec I'association régionale de dépistage (ARDPHE)

e les moyens mis en place pour le suivi et I'évaluation du réseau. Il semble utile de rappeler I'existence du
document de 'ANAES publié en ao(t 99 sur les principes d’évaluation des réseaux de santé, accessible sur
le site internet de '’ANAES (http://www.anaes.fr) et le guide " credes image " accessible sur le site du
CREDES (http://www.credes.fr)

e les différents moyens dont disposent le réseau et les cofinancements éventuels

Les modalités de mesure de I'activité du réseau qui peuvent conditionner certains financements devront faire I'objet
d’'une discussion spécifique entre I'établissement auquel il est rattaché et 'ARH.

Certains réseaux pourront comprendre plusieurs établissements et se définiront alors selon l'article L. 6121-5 du
code de la santé publique.

La convention constitutive du réseau selon les termes de la circulaire DH/EO/97 du 9 avril 1997 relative aux
réseaux et aux communautés d'établissements sera portée a la connaissance de I’ARH qui I'agréera.

Le délai nécessaire a la mise en place compléte d'u  n réseau ne doit pas é tre un facteur bloquant pour la
désignation du CRCM et la mise en place du dépistag e mais une évaluation doit obligatoirement étre prévue au
bout d'un an de fonctionnement pour vérifier la réalité de cette mise en ceuvre.

IV. Modalités de mise en ceuvre et calendrier

A partir de la date de cette circulaire , les ARH avec I'appui des DRASS et des DDASS ont jusqu’a la fin de I'année
2001 pour faire parvenir leurs propositions.

Celles-ci sont a adresser au bureau O1 de la DHOS du ministére de la santé, 8 avenue de Ségur 75350 Paris 07
SP.

Chaque dossier comportera :

e l'identification de I'équipe et ses coordonnées.
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e le cahier des charges du CRCM et du réseau (a défaut, le projet) qui doit répondre aux exigences listées
dans les points A,B ,C, D de cette circulaire.

e la délibération de la CME et du CA.

e l'avis de la DRASS et de 'ARH.

La DHOS validera les différents dossiers et le dépistage systématique pourra débuter dés qu’au moins un centre
CRCM aura été identifié dans une région.

Des demandes de moyens validés pourront étre adress  ées a I'appui de ces dossiers . Elles seront honorées
apres avis de I'ARH, dans le cadre d’'une enveloppe nationale fléchée de 4,570 M€ (30 MF) qui sera reconduite sur
3 ans a partir de 2002.

Dans les 5 ans qui suivent la mise en place du dépistage dans une région, une évaluation précise du ou des CRCM
devra étre menée et les centres qui suivront moins de 50 patients pour les enfants et moins de 30 patients pour les
adultes ne pourront plus étre considérés comme CRCM.

V. Par ailleurs, un soutien financier a été décidé  pour les laboratoires de référence de biologie molé  culaire
sur la mucoviscidose, en dehors du cadre du dépista ge néonatal relatif & des mutations fréquentes.

Le dépistage néonatal est financé par le Fonds National de Prévention, d’Education et d’'Information a la Santé
(FNPEIS) de la CNAM.

Par ailleurs, un soutien financier exceptionnel de 1,220 Millions d'€ (8 MF) est prévu en 2001 pour un certain
nombre de laboratoires de biologie moléculaire, autorisés a pratiquer le diagnostic prénatal et amenés a effectuer
des analyses qui sortent du cadre des examens de routine :

recherche de mutations rares
analyse totale des régions codantes
étude de microsatellites

expertise dans I'étude du géne CFTR
ou autres études spécifiques

Ces laboratoires devront répondre a un certain nombre de critéres stricts sur les contréles de qualité, leur aptitude a
prendre en charge la formation des personnels et leurs niveaux de publications.

Ce soutien doit permettre la mise en place d'un réseau de laboratoires de biologie moléculaire travaillant sur la
génétique de la mucoviscidose et référents dans ce domaine.

PS : Veuillez trouver ci-joint, une proposition de guide pour I'élaboration de centre de ressources et de
compétences pour la mucoviscidose.

Pour le ministre délégué a la santé Pour la ministre et le ministre délégué a la santé
et par délégation et par délégation
le directeur général de la santé le directeur de I'hospitalisation

et de I'organisation des soins

Professeur Lucien ABENHAIM
Edouard COUTY
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| GUIDE POUR L’'ELABORATION D'UN DOSSIER |

DE CENTRE DE RESSOURCES ET DE

COMPETENCES POUR LA MUCOVISCIDOSE

(CRCM)

Ce guide a pour objectif d'aider les centres demandant a étre reconnus comme CRCM a décrire leur
activité et leur mode de fonctionnement, et a identifier les besoins indispensables a la finalisation du
projet. Il s'agit d’un plan général, pouvant étre complété par tout texte ou annexe susceptible d’ éclairer
les organismes de tutelles sur les moyens a mettre en cauvre.



|- DEMANDEUR

Agrément sanitaire : MCO SSR MCO / SSR

Type d'établissement : public participant au service public

Service (départemMent) AEMANUEUL ..........ovoveeeeeeeeeeeeeee ettt e et ettt e e e e et e

NOM AU CREE B8 SIVICE & .o ettt e e ettt e e e e e e e r s



ll- OBJET DE LA DEMANDE

Identification comme ::

CRCM pédiatrique

CRCM Adulte

CRCM Mixte (*

(*) : l'équipe devra identifier les médecins pour la pédiatrie et les médecins prenant
en charge les adultes ; le personnel paramédical, le plateau technique pouvant étre
mis en commun.



l1I- JUSTIFICATION (avec description de I'activité présente)

1) LE BILAN D’ACTIVITE (Anneées 2000 et 2001)
1.1. Lafile active de patients *

Nombre de patients actuellement suivis < 18 ans: ...

> 18anS e
Historique du centre actieul : suivi de patients depuis....

Augmentation de I'activité : nouveaux patients pris en charge ces dix dernieres années ou

depuis l'ouverture du centre.

1.2. Récapitulatif d’activité « Mucoviscidose »

2000 2001

Nombre de Consultations

Nombre de jours d’hospitalisation de jour

Nombre de jours d’hospitalisation conventionnelle

Nombre de cures antibiotiques intraveineuses a

domicile, coordonnés par I'Infirmiere coordonnatrice

(*) : I s'agit des patients réguliérement suivis par le centre (la circulaire impose un minimum de 4 visites par an par patient).
Cette file active de patients doit comporter 50 patients pour la pédiatrie et 20 patients pour les CRCM adulte.

Pour les centres pédiatriques, les centres qui suivent actuellement entre 30 et 50 patients peuvent faire la demande de
création d'un CRCM. Au terme de 5 ans, ces centres devront avoir atteint les 50 patients nécessaires grace au dépistage et
au regroupement des files actives



2) LES MOYENS DISPONIBLES

2.1-Personnel
2.1.1. Médical :

RESPONSABLE MEDICAL du CRCM : pédiatrique adulte mixte.
Joindre son CV en annexe du document

NOM & PrENOM ..o

SEALUL S o Qualfication : ....c.oeeveerereeere e

% de temps actuellement dévolu a la muCOVISCIAOSE : .......cccvvevererereriiriieine,

Autres médecins du service (ou du département) impliqués dans la prise en charge de la
mucoviscidose :

NOM e PrENOM ..o
SEALUL © e QuAlIfication : .....cevereeeeeeereees
% de temps actuellement dévolu & la mUCOVISCIAOSE : .......cccvvevevereririiiririnne,

NOM e PrEN0M ..
SEALUL S o Qualification : ....cvoveveeiereiereeresc e
% de temps actuellement dévolu & la mucoviSCidOSE : ........cocveevieerieerirennne.

NOM e =] 0] 1 R
StAtUL e e Qualification : ......cccevvveieieieceeceece e
% de temps actuellement dévolu a la mUCOVISCIAOSE : .....ccvvvvererrriercieiriirennns

Autres Médecins spécialistes de I'établissement impliqués dans la prise en charge de la
mucoviscidose et correspondants du centre ( pour les CRCM mixtes, préciser ici les médecins s’occupant de la
prise en charge des adultes) :

NOM & PrENOM & e,
STALUL © e QuAlIfication : .....ccvvereeeeeirer s
% de temps actuellement dévolu & la MUCOVISCIAOSE : .......ccvevevrrerrrrrririrerienes

NOM e PrENOM ...,
SEALUL ;o QuAlfication : ....cveveveeeeeieeeecce e
% de temps actuellement dévolu & la mucoviSCIdOSE : ........cocvveerieerieirieiene.

NOM &t PrENOM .o,
SEALUL : o Qualification : ......ccoeovvvvvverrer e
% de temps actuellement dévolu & la MUCOVISCIAOSE : .......ccccvveverereririiiiriine,



2.1.2. Paramédical.:

Infirmiére Coordinatrice(1) :

Expérience dans la mucoviscidose de: ................ ans
Ancienneté dans le poste de coordinatrice: ............ ans

% de temps actuellement dévolu a la mucoviscidoSe : ........cccccvverrennae,

Infirmiére Coordinatrice(2) :

Expérience dans la mucoviscidose de: ................ ans

Ancienneté dans le poste de coordinatrice: ............ ans

% de temps actuellement dévolu a la mucoviscidose : ........ccccccevevennne,

Autres Infirmiéres Coordinatrices :

Expérience dans la mucoviscidose de: ................ ans

% de temps actuellement dévolu a la mucoviscidose : ........ccccccevevennnne,

Kinésithérapeute(2) :

Expérience dans la mucoviscidose de: ................ ans

% de temps actuellement dévolu a la mucovisCidose : ..........cocvvrrrrcnee,

Diéteticien(e) :

Expérience dans la mucoviscidose de : ............... ans

% de temps actuellement dévolu a la mucoviscidose : ........cccceevevevnnae,

2.1.3. Autres intervenants

Psychologue :

Expérience dans la mucoviscidose de : ................ ans

% de temps actuellement dévolu a la mucoviscidose : ........ccccccevevennne,
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Travailleur social :

Expérience dans la mucoviscidose de : ................ ans
Ancienneté dans le poste de coordinatrice: ............... ans

% de temps actuellement dévolu & la mucoViSCIdOSE : ........cevvvrerirririenirirninn,

Généticien clinicien :

2.1.4. Autres correspondants
SPECIANILE & (PrECISEZ )i ..ot



SPECIANILE : (PrECISEZ )i it e

2.2. Décrivez le plateau technique avec lequel le centre peut fonctionner et

I’accessibilité (délai d’obtention de rendez-vous...)

2.2.1. Test de la sueur : Oui Non
Si Oui, préciser la méthode utilisee : cpour lasudation ..o,
. pour le recueil de la sueur .......cccccvvvviiiiiiiinnin,
.pour le dosage du chlore  ......ccvviviiiiiie e

2.2.2. .Explorations fonctionnelles respiratoires :

Méthodes disponibles : (a énumérer)

2.2.3. Laboratoire de microbiologie :

Identification des germes spécifiques (en particulier B Cepacia) Oui Non

Quantification des germes spécifiques Oui Non

Tracabilité des bactéries multirésistantes en lien avec le CLIN Oui Non
Nom du responsable du 1aboratoire :............cccoovrieinnnnncess

2.2.4. Autres :



3) L'ORGANISATION DES SOINS

3.1 Consultations :

. Existence d'une consultation multidisciplinaire * :

Oui

Non

(une consultation multidisciplinaire est définie comme la présence dans un méme temps d’'un médecin, d’une

infirmiére, d'un kinésithérapeute voire d'autres intervenants)

. participants habituels : médecin référent

infirmier(e) coordonnateur (trice) :

kinésithérapeute

Oui

Oui

Oui

. Si Oui, précisez le nombre de % journées par SEmaine : ..........cccceeeeeveevvnnn.

. Avez-vous une réunion de synthese systématique : Oui

3.2.Hospitalisations :

. De quels types d’hospitalisations disposez-vous ? :

- conventionnelle
- de jour
- a domicile

- HPDD

Non

(hospitalisation programmée a d

. Disposez-vous de chambres individuelles :

SiOui, combien: ... e

Pouvez-vous accueillir les parents : Oui

3.3. Service de gardes et astreintes:

. Médecin spécialiste de la mucoviscidose d'astreinte :

de garde a I'hopital (pédiatre)

de garde a I'hépital (interne)

. Kinésithérapeute :  Astreintes (5/7) Oui Non

(Sa/Di) Oui Non

Oui

Non

Oui
Oui
Oui

Non

Non

urée déterminée)

Non

Non
Non

Non



3.4. Visites a domicile de I'infirmier(re) coordonateur(trice) : Oui Non

3.5.« Réseau » de prise en charge de la mucoviscidose :

La circulaire insiste sur la nécessité de formaliser un réseau de prise en charge de la
mucoviscidose.
Merci de décrire le type d’organisation, formelle ou informelle, en cours ou en projet.

3.5.1. Avez-vous déja formalisé un réseau de prise en charge de la mucoviscidose ?
Oui Non

Si Oui, joindre la charte du réseau

Ce Réseau est-il agréé par 'A.R.H Oui Non

Qui anime et coordonne ce réseau ?

3.5.2. Si vous ne travaillez pas déja en réseau, merci de répondre aux questions suivantes :

3.5.2.1. Votre centre travaille-t-il avec d’autres centres muco ? Oui Non

De quel type de collaboration s'agit-il ?

Collaboration informelle :
(décrire, joindre si possible comptes-rendus, document de travail)

Convention inter hospitaliére (joindre la convention) :

3.5.2.2. Votre centre travaille-t-il avec d’autres centres hospitaliers? Oui Non

De quel type de collaboration s'agit-il ?

Collaboration informelle :
(décrire)

Convention inter hospitaliére (joindre la convention) :
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3.5.2.3. Merci de documenter le projet de réseau que vous envisagez dans le cadre de
I'application de la circulaire.
Merci de documenter le projet de réseau, si existant.

IV- ENSEIGNEMENT — FORMATION — ACTIVITE SCIENTIFIQUE

4.1. Participation aux réunions et congrés muco (Années 2000 — 2001)

Votre centre participe-t-il & des congres nationaux et internationaux Oui Non
NOMS dES PAIICIPANES & ...vievee e oo e e e et e a e e e aeaaeae e

Notamment :

. Congrés muco adultes: Oui Non
. Congres européen : Oui Non
. Congrés Nord Américain : Oui Non

Le cas échéant, indiquez le titre et les auteurs d’éventuelles communications.

4.2. Publications (5 dernieres années : 1997 — 2001)
Avez-vous publié au cours des 5 dernieres années ?. Oui Non

Si Oui, indiquez le nombre :
Donnez les références des 3 plus importantes (titres et auteurs):



4.3. Recherche

. Participez-vous a des protocoles de recherche clinique ? Oui Non

Si Oui, précisez : . I'ntitule du ProtoCOIE : .......vvveiiiieie i
. le nombre de malades de votre file active inclus dans ce protocole :

. le nom du coordonnateur :

. le nombre de malades de votre file active inclus dans ce protocole :
P L1 ]

. le nom du coordonnateur :

. le nombre de malades de votre file active inclus dans ce protocole :
P L1 |

. le nom du coordonnateur :

. Participez-vous a des protocoles de recherche en soins infirmiers ? Oui Non

Si Oui, précisez : . I'intitulé du ProtoCoI & .......ccoeviii i

. Organisez-vous des rencontres usagers et soignants? Oui Non

4.4. Relations avec les Associations et les parents
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. Rencontres patients — familles — médecin ? Oui Non

SioU, @ QUEITYENME & 1oiiiiiie e e e

SENON, POUIGUOT 2 & ettt ettt ettt s

. Participation active aux Associations de parents ? Oui Non

SiOUI, [EBSQUENIES & e e

A QUEITIEIE & et e

4.5. Formation des personnels médicaux et paramédicaux

Organisation de réunions ? Oui Non

PrécCisez : 18 PUDIIC & oooveeier e e
e M 2 o

LS T M 2 1 ot iie et et e e e e e

Participation a des enseignements ?

Faculté : Oui Non
Infirmiéres : Oui Non
Kinésithérapeute : : Oui Non
Autres : Oui Non
SEOUIL PrECISEZ & ooviiiee e et

V- DEMANDES DE MOYENS

Décrire les moyens demandés avec justification et codt.
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VI- IDENTIFICATION DES RESPONSABLES

RESPONSABLE ADMINISTRATIF DE LA DEMANDE
Directeur d’Hopital

Nom :
Prénom:

Tél:
Fax :

Email :

Signature :

RESPONSABLE MEDICAL
Médecin Référent

Nom :

Prénom:

Tél :
Fax :
Email

Signature :
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Date :

an.




VII- AVIS

Avis de la CME

Date de la réunion de la CME : | | | I | I

Avis (*) : Favorable

Défavorable

(*) : Joindre I'extrait du compte-rendu

Avis du Conseil d’Administration

Oui

Oui

Date de la réunion du C.A. : | I | I | I |

Avis (*) : Favorable

Défavorable

(*) : Joindre I'extrait du compte-rendu

Avis de la DRASS
Date de la réunion de la DRASS :

Avis (*) : Favorable

Défavorable

(*) : Joindre I'extrait du compte-rendu

Avis de I'ARH :

Date d’envoi du dossier a 'ARH : | | | | | | |

Validation par le Directeur de 'ARH :

Date de validation : | I | I | I

Envoi a la DHOS :

Date d'envoi du dossier a la DHOS : | | | | | | |

Favorable

Défavorable
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Non

Non

Non

Non

Non

Non
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