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La structuration des maladies rares 

131 Centres de Référence Maladies 
Rares (CRMR) et de leurs Sites 
Constitutifs (SC), ainsi que de 

500 Centres de Compétences(CC). 

Les centres de référence assurent un rôle 
d’expertise et de recours, pour une 

maladie ou un groupe de maladies rares. 
Les centres de compétences assurent la 
prise en charge et le suivi des patients à 

proximité de leur domicile sur l’ensemble 
du territoire.



Naissance des filières 

• 23 Filières de Santé Maladies Rares (FSMR).

• Diminuer l’errance diagnostique du patient 
porteur d’une maladie rare. Les filières 
permettent d’optimiser l’orientation dans le 
système de santé des personnes porteuses de 
maladies rares ainsi que des médecins traitants.

• Faciliter une prise en charge globale du patient 
porteur d’une maladie rare. Les filières fédèrent 
un continuum entre les acteurs impliqués dans la 
prise en charge globale (médicale, paramédicale, 
sociale, association de patient) du patient, pour 
une optimisation du parcours de vie.

• Accélérer l’innovation dans le champ des 
maladies rares. Les filières soutiennent les 
innovations diagnostiques, la recherche et le 
développement thérapeutique.

https://mhemo.fr/la-filiere-mhemo/presentation-generale-des-plans-nationaux-maladies-rares/#tableau23f


23 filières 

exemples





https://mhemo.fr



• Filière de Santé Maladies Rares = FSMR MHEMO  
(information- lisibilité et amélioration de la prise en 
charge)

• Centre de Référence Maladies Rares = CRMR
✓CRH : 1 site coordonnateur  et 2 sites constitutifs 

✓CRMW : 1 site coordonnateur  et 2 sites constitutifs 

✓CRPP : 1 site coordonnateur  et 3 sites constitutifs 

• Centre de Ressources et de Compétences 
Maladies Hémorragiques Constitutionnelles = 
CRC-MHC (30)  ⇨ Ancien CRTH

• Centre de traitement des Maladies Hémorragiques 
Constitutionnelles = CT-MHC (6) ⇨ Ancien CTH

Typologie des centres responsables du soins 



Répartition géographique des centres 
de MHEMO 



Acteurs et partenaires de MHEMO 



FSMR CRMR CRC –MHC 

Objectifs : Animer, 

coordonner, valoriser, 

informer, former

Missions en 4 axes 

Mission de coordination 
- coordination nationale des 
structures de soin

- Intégration asso.  patients
- Action d’information et 
communication

Participation possible à 
l’ensemble des autres missions 
des CRMR. 

Améliorer le diagnostic et la 
prise en charge dans les  MR   

Mission d’expertise 
- Organisation RCP
- Elaboration PNDS
- Recueil épidémiologique

- Suivi des recommandations et 
protocoles mis à disposition par 
les CRMR
- Renseignement obligatoire de la 
BNDMR. 

Favoriser la recherche sur les 
MR

Mission de recours 
- Mission d’expertise 
- Prise en charge pluri. 
diagnostique, thérapeutique et 
de suivi

- Participation au diagnostic 

- Mise en œuvre de la 
thérapeutique lorsqu’elle est 
disponible 

- Organisation de la prise en 
charge des patients en lien avec 
les CRMR et l’ensemble des 
acteurs identifiés concourant à la 
prise en charge de proximité

Favoriser l’information et 
contribuer à la formation sur 
les MR

Mission de recherche 
Promotion de la recherche et 
rédaction de publications

Développer les volets 
européens et internationaux 

Mission d’enseignement et de 
formation 

Missions 



Missions FSMR – CRMR – CRC MR

MHC MHC MHCMHC MHC MHC









The European Reference Network in 
Rare Hematological Diseases

www.eurobloodnet.eu



Organisation of ERNs – Working groups

24 European Reference Networks (ERNs)
ERNs Coordinators Group – chaired by M. Scarpa (MetabERN)

IT and data 
sharing

Research

Cross-border 
healthcare, 

continuity of the 
ERN and 

communication

Ethics & legal 
issues & relations 
with stakeholders

Monitoring, 
assessment & 

quality 
improvement

Knowledge 
generation

P. Fenaux
U. Plaztbecker R. Colombatti

B. Gulbis
MM. Mañú



ERN-EuroBloodNet
results from a joint effort of 
many pieces 

What is ERN-EuroBloodNet?

❖ Promotes excellence in patient 
care, research, and education in 
hematology 

❖ EHA’s annual congress is the largest 
European event for hematology.

❖ Haematologica is the primary 
general hematology journal

❖ Patient-driven alliance of 
organisations and individuals active 
in the field of RD in Europe

❖ Represents 724 RD organisations in 
64 MS, covering more than 4000 RD

❖ ePAGs - European Patient Advocacy 
Groups, are the patients 
representatives for ERNs

And many more…

❖ Pilot ERN for the Haemophilia 
and other inherited bleeding 
disorders

❖ Network for patient care and 
research for inherited disorders 
of iron metabolism and heme
synthesis

❖ Publicly funded research 
network of excellence for the 
cure of  leukemia.

Co-funded by the Health 
Programme of the European Union

❖ Pilot ERN in rare and congenital 
anaemias since 2002

❖ eHealth solutions: e-Registry, e-
Learning, Telemedicine platforms

❖ WhiteBook : ENERCA 
recommendations for Centres of 
Expertise in Rare Anaemias



What is ERN-EuroBloodNet?

Member Sate nº HCP

Belgium 5

Bulgaria 2

Cyprus 1

Czech Republic 1

Germany 4

Spain 1

France 12

Ireland 1

Italy 21

Lithuania 1

The Netherlands 6

Poland 1

Portugal 3

Sweden 1

United Kingdom 6

Members 66

Co-funded by the Health 
Programme of the European Union

ERN-EuroBloodNet
results from a joint effort of many pieces 

ERN-EuroBloodNet is a collaborative network of 66 healthcare providers (HCPs) in 15 MS that brings together 
individuals and institutions committed to improving healthcare services in Rare Hematological Diseases



EuroBloodNet en France
HCP Representative Substitute representative

AP-HP St Louis Régis Peffault de Latour Pierre Fenaux

CHU Montpellier Patricia Aguilar Martinez Jean François Schved

CHU Limoges Arnaud Jaccard Frank Bridoux

AP-HP St Antoine Paul Coppo Eric Rondeau

Institut Curie Carole Soussain Sandra malak

AP- H Marseille Isabelle Thuret Hervé Chambost

CHU Rennes Edouard Bardou-Jacquet Houda Hamdi-Roze

CHU Lille Jenny Goudemand Louis Terriou

CHU Pointe à Pitre Maryse Etienne-Julan Marie petras

AP HP Trousseau Jean Donadieu Abdellatif Tazi

AP HP Mondor Frédéric Galacteros Pablo Bartolucci

AP HP Necker Olivier Hermine Marianne de Montalembert



www.eurobloodnet.eu

www.eurobloodnet.eu

Information on Members, 
governance, European
Patients Advocacy Groups , 
news, dissemination
material
And many more! 

➢And follow us on Twitter!
@ERNEuroBloodNet

http://www.eurobloodnet.eu/


The context of ERNs – Share. Care. Cure.

Due to the small patient number and the often limited  knowledge, rare diseases, affecting less than 1 in 2000 
individuals, are the area in public health in which joint efforts among MS is most justified and crucial.

European Reference Networks (ERNs) involve healthcare providers across Europe. They aim to facilitate discussion on 
complex or rare diseases and conditions that require highly specialised treatment, concentrated knowledge and 
resources.

The first 24 ERNs covering 24 different medical specialities were officially  approved by the EC in December 2016 and 

started their activity in March 2017, one of them being ERN-EuroBloodNet.



ERN-EuroBloodNet added value: MAIN GOALS and TRANSVERSAL FIELDS OF ACTION (TFA)

ERN-EuroBloodNet will seek to guarantee that European citizens affected by a rare hematological disease benefit from 
the same level of highly specialised care through the development of a specific framework for cross border health and 

European cooperation on health services following a patient’s centered approach.

Equal 
access

Improving levels of access to healthcare for rare hematological disease patients

► Cross-border health

Gathering sufficient evidence to promote guidelines development and best practices for 
patient care pathways 

► Best practices

Facilitating the spread of cutting-edge knowledge on innovative therapies and
diagnostic procedures by promoting continuing education

► Continuing medical education

Bringing advice services for complex cases in distant locations

► Telemedicine

Increasing the number of clinical trials and research projects on rare hematological
diseases

► Clinical trials and research

Evidence
based

Continuing
medical

education

Inter
professional
consultation

Research 
and innovative

therapies



ERN-EuroBloodNet patient approach

ERN-EuroBloodNet will seek to guarantee that European citizens affected by a rare hematological disease 
benefit from the same level of highly specialised care through the development of a specific framework 

for cross border health and European cooperation on health services following
a patient’s centered approach.

Bringing advice services for complex cases in distant locations

Increasing the number of clinical trials and research projects on rare
hematological diseases

✓EURORDIS – Rare Diseases Europe (www.eurordis.org) has played an active advocacy 
role by establishing European Patient Advocacy Groups – ePAGs – for each ERN

‘ We have the opportunity that at the end, for every 
patient on the territory of the EU there is a place for 
them in the healthcare systems. We don’t create new 
silos of expertise but we bring patients’ pathways to 
the patients”

Yann Le Cam, EURORDIS Chief Executive Officer

✓7 ePAGs representatives have been currently appointed for ERN-EuroBloodNet, all of them 
involved in the Scientific and Strategic Board of the network ensuring that patient’s voice is fully
represented

(Watch the EC videos on ERNs and discover the heart of the networks! 
www.eurobloodnet.eu )

http://www.eurordis.org/


➢ ERN-EuroBloodNet coordination is rotational between the oncological and non-oncological
hubs 

➢ Prof Pierre Fenaux (AP-HP, Hôpital St. Louis, France) was appointed to coordinate the 
oncological diseases hub and ERN-EuroBloodNet for submission of the proposal  and to 
coordinate  the first period of ERN-EuroBloodNet running time 

➢ Prof Béatrice Gulbis (CUB-Hôpital ERASME, Belgium), member of the Executive 
committee of ENERCA since 2002 was appointed to be the coordinator of ERN-
EuroBloodNet for the second period and the coordinator of the non-oncological diseases 
hub

➢ This scheme has been endorsed by EHA and patient organizations

ERN-EuroBloodNet Coordination

Oncological diseases Hub
Coordinated by Prof Fenaux 

(AP-HP, Hôpital St Louis, Paris) 

Non-oncological diseases Hub
Coordinated by Prof Gulbis 

(CUB-Hôpital Erasme, Brussels) 



Governance: functional structures

In addition, an Independent Advisory Board (IAB) has been established involving among others 
experts on 

✓Legal and ethical issues, 

✓Scientific and educational associations, as the European Hematological Association 
and the European Schools of Hematology
✓Representatives of former pilot networks, as the European Network for Rare and 
Congenital Anaemias.

The governance and coordination of 
ERN-EuroBloodNet is continuously 
supported by the activities of three 
functional structures



Oncological diseases Hub
Coordinated by Prof Fenaux 

(AP-HP, Hôpital St Louis, Paris) 

Non -oncological diseases 
Hub

Coordinated by Prof Gulbis 
(CUB-Hôpital Erasme, Brussels) 

•Myeloid malignancies
•Lymphoid malignancies

Coverage - Subnetworks

• Rare red blood cell defects 
• Bone marrow failure and rare haematopoietic
disorders
• Rare bleeding-coagulation disorders and 
related diseases
• Haemochromatosis and rare hereditary iron 
metabolism disorders  



Oncological diseases:

- Myeloid malignancies - 23 HCPs

P. Fenaux (France), U. Platzbecker (Germany) and S. Wintrich (UK)

- Lymphoid malignancies - 22 HCPs

A. Engert (Germany) , C. Thieblemont (France) and P.  Aumont (France)

Non-Oncological diseases:

- Rare Red blood cell (RBC) defects - 36 HCPs

B. Gulbis (Belgium) , D. Cappellini (Italy) and L. Brunetta (Italy) 

- Bone marrow failure (BMF) and hematopoietic disorders - 20 HCPs

A. Iolascon (Italy), R. Peffault (France) and M. Piggin (UK) 

- Rare bleeding-coagulation disorders and related diseases - 35 HCPs

M. Makris (UK), F. Peyvandi (Italy) and A. Bok (UK)

- Haemochromatosis and hereditary iron metabolism disorders - 15 HCPs

G. Porto (Portugal) and D. Swinkels (The Netherlands)



Objective 1: Improve equal access to highly specialized
healthcare delivery for RHD across Europe.

Objective 2: Promote the best practices in prevention,
diagnosis and safe clinical care across Europe

Objectives and Transversal Fields of Action (TFAs)

Objective 3: Disseminate cutting-edge knowledge and facilitate
continuing medical education in the field of RHD

Objective 4: Provide inter-professional consultation by sharing of
expertise and safe exchange of clinical information

Objective 5: Foster European cooperation in highly specialized
procedures for diagnosis, innovative treatments and research

ERN-EuroBloodNet objective is to promote excellence for best health care in rare hematological diseases based on 
cutting-edge diagnosis procedures and therapies while removing barriers for making them available at the European level

Cross-border health Best practices Continuing medical
education

Telemedicine Clinical trials and 
research



Linked to Objective 1: Improve equal access to highly specialized
healthcare delivery for RHD across Europe.

Coordinated by: J.Apperley (oncological hub), R. Colombatti (non-
oncological hub) and A. Plate (ePAG representative)

➢Mapping of services available in Europe

➢Establishment of patients’ pathways

➢Establishment of a model for cross border referral system for patients and samples based on 
patients’ pathways implementation

Transversal Fields of Action (TFAs)

➢Create a comprehensive public database of reliable evidence based guidelines

➢Foster the creation of new guidelines in collaboration with EHA and their transposition 
at the national level

Linked to Objective 2: Promote the best practices in prevention, 
diagnosis and safe clinical care across Europe

Coordinated by:  L. Malcovati  (oncological hub), A. Iolascon (non-
oncological hub) and A. Bok  (ePAG representative)

Linked to Objective 3:  Disseminate cutting-edge knowledge and 
facilitate continuous medical education in the field of RHD

Coordinated by: D. Bron (oncological hub), P. Aguilar-Martinez (non-
oncological hub) and J. Geissler (ePAG representative)

➢Elaboration of a multi annual educational programme and implementation of a blended educational program

➢Co-organisation with the ePAGs of European symposia with interactive patient participation

➢Identification of areas including highly specialized procedures requiring short stays for the acquisition of expertise

Cross border health

Best practices

Continuing medical education



Linked to Objective 4: Provide inter-professional consultation by
sharing of expertise and safe exchange of clinical information

Coordinated by: A. Engert (oncological hub) B. Gulbis (non-
oncological hub) and S.Wintrich (ePAG represenetative)

➢Legal issues

➢Constitution of an expert board

➢In line with the telemedicine platform developed by the EC: Clinical Patients Management
System

Linked to Objective 5: Foster European cooperation in highly
specialized procedures for diagnosis, innovative treatments and
research

Coordinated by: M. della Porta (oncolgical hub), A. Piga (non-
oncological hub) and A.L. Brunetta (ePAG representative)

➢Promote the creation of a European registry of patients affected by a RHD

➢Promote the participation in clinical trials

➢Promote research

Transversal Fields of Action (TFAs)

Telemedicine

Clinical Trials and Research



1st year of ERN-EuroBloodNet

How? 
On-line through ERN-EuroBloodNet
website

Members profiles
Experts profiles

Patients’ associations profiles

Transversal fields of action
targeted questionnaires

Minimal criteria and Indicators
for monitoring of excellence

Need for gathering expertise among ERN-EuroBloodNet members 
and make it publicly available

Identify experts, services and GAPs and monitor activity



EC platforms for ERNs: Clinical Patients Management System and ERN Collaborative Platform 

Clinical Patient Management System (CPMS)

The focus is first on diagnosis and treatment for patients by providing tools for collaboration, virtual 
consultations by sharing clinical data  and medical images. Steps:

1. Register the patient consultation  and record the patients’ consent

2. Share clinical, pseudonymised data on the patient Consultation process to arrive at clinical 
conclusions on diagnosis and treatment 

3. Archive the patient case data, forming the ERN patient register

ERN Collaborative Platform (ECP)
Supports the ERN Board of Member States, the ERN Coordinators 
and ERNs members in their:

• Online communication
• Document management
• Event organisation. 
• NOT to exchange clinical patient data 

ECP is the platform for internal communication within the network.
Request your access to ERN-EuroBloodNet through: 

https://webgate.ec.europa.eu/ern/

https://webgate.ec.europa.eu/ern/




Contact us!

Thank You!!!
ERN-EuroBloodNet coordination team – Contact us!

Prof Pierre Fenaux
Coordinator
Oncological Hub Chair
Ht. Saint Louis, Paris
pierre.fenaux@aphp.fr

Prof Béatrice Gulbis
Co-Coordinator
Non-Oncological Hub Chair
CUB-Ht. ERASME
Beatrice.Gulbis@erasme.ulb.ac.be

Dr. Maria del Mar Mañú Pereira
Scientific Director
Ht. Saint Louis, Paris
Josep Carreras Leukaemia Research
Institute, Barcelona
mmanu@carrerasresearch.org

Mariangela Pellegrini
ERN manager
Ht. Saint Louis, Paris
mariangela.pellegrini@aphp.fr

Victoria Gutiérrez Valle
IT and Dissemination manager
Ht. Saint Louis, Paris
Josep Carreras Leukaemia Research
Institute, Barcelona
vgutierrez@carrerasresearch.org

mailto:pierre.fenaux@aphp.fr
mailto:Beatrice.Gulbis@erasme.ulb.ac.be
mailto:mmanu@carrerasresearch.org
mailto:mariangela.pellegrini@aphp.fr
mailto:vgutierrez@carrerasresearch.org


Comité de coordination 

Collège des praticiens et des usagers 

Conseil médical et scientifique

Comité de Pilotage 

Conseil scientifique

Centre Coordonnateur Opérationnel

Bureau

EVOLUTION PROPOSEEACTUEL

Bureau

Comité de Pilotage 

Comité de Pilotage 

Centre Coordonnateur Opérationnel

Bureau

Conseil d’orientation scientifique 
Mhemo - FranceCoag

AAP FSMR 2018 : Proposition d’évolution
Organisation de la gouvernance  



Plan sur 2 ministères

- Permettre un diagnostic rapide pour chacun, afin de réduire l’errance et l’impasse

diagnostiques ;

- Innover pour traiter, pour que la recherche permette l’accroissement des moyens

thérapeutiques ;

- Améliorer la qualité de vie et l’autonomie des personnes malades ;

- Communiquer et former, en favorisant le partage de la connaissance et des savoir-faire sur

les maladies rares ;

- Moderniser les organisations et optimiser les financements nationaux.

AXE 1: Améliorer le diagnostic et la prise en charge dans les maladies rares  

AXE 2 : Favoriser la recherche sur les maladies rares 

AXE 3 : Développer les volets européens et internationaux 

AXE 4 : Favoriser l’information et contribuer à la formation sur les maladies rares 

4 axes  de l’AAP  2018  

Plan National Maladies Rares 3 /
Note interministérielle AAP - FSMR  ( 28 Sept 18)



Questions ???

Merci pour votre attention !!



AXE 1: Améliorer le diagnostic et la prise en 
charge dans les maladies rares  (1/2)

Quelques illustrations  d’action du projet 2018  éventuellement déjà mises en œuvre dans 
le plan d’actions 2016 

• Augmenter la visibilité des structures de prise en charge pour les personnes malades, 
leur entourage et les professionnels  : 
✓ Action « Information »  (Plan 2016 ) : site internet  MHEMO , Plaquettes de présentation , 

Kakemono, les poster présenté aux congrès ( AFH et WFH) et présences et intervention lors de 
congrès  

• Favoriser la production de PNDS par les centres de référence et leur apporter le 
soutien méthodologique nécessaire 
✓ Action « PNDS » (Plan 2016 ) : PNDS « Maladie de willebrand » finalisé et paru – PNDS 

« Hémophilie »  à venir 1 trimestre 2019

• Mettre à disposition un annuaire actualisé des services et laboratoires diagnostiques 
impliqués dans le diagnostic et la prise en charge des maladies rares de la FSMR 
✓ Action « Annuaire des laboratoires d’hémostase » + « Annuaire  réseau GENOSTASE » (plan 2016): 

finalisée

• Porter ou encourager des actions visant à dynamiser la transition enfant-adulte et plus 
largement visant à fluidifier le parcours de soins des personnes malades (annonce 
diagnostique, urgences, …) et diffuser pour évaluation la méthode du patient traceur
✓ Action « Transition »  (Plan 2016)  finalisée 2/3 à poursuivre par la création d’outils visant à favoriser 

la transition 
✓ Nouvelle action plan 2018 : « Modernisation du carnet patient vers un outil numérique » 



AXE 1: Améliorer le diagnostic et la prise en 
charge dans les maladies rares  (2/2)

• Porter ou encourager l’autonomisation des personnes malades et de 
leur entourage, à travers notamment le soutien à l’éducation 
thérapeutique 
✓ Action « Promotion de l’ETP » coordonnée par le groupe THE3P (plan 

2016) à prolonger dans le projet 2018

• Contribuer à organiser une couverture de l’ensemble du territoire et un 
accès équitable à l’expertise, notamment en Outre-mer ; les FSMR se 
mobilisent pour faciliter dans leurs centres la tenue de RCP (Réunions de 
Concertation Pluridisciplinaires)

✓ Nouvelle action plan 2018: « Mise à disposition d’un outil de RCP »  pour 
RCP des 3 centres de référence et l’accès aux plateformes de séquençage 
de diagnostic  WGS   

• Etablir des liens avec le secteur social, médico-social et l’Education 
nationale au bénéfice des personnes malades et de leur entourage 
✓ Action de coordination des projet en SHS  (plan 2016) à poursuivre 
✓ + Poursuivre travail réalisé avec AFH  en inter-filière sur la thématique 



AXE 2 : Favoriser la recherche sur les 
maladies rares (1/2)

Pilotage de cet axe par le ministère de la recherche et de 
l’enseignement supérieur
Verbes clefs : concevoir , faciliter favoriser , communiquer, informer et 
coordonner 
• la mise en place des projets de recherche collaboratifs au sein de la 

FSMR et en inter-FSMR et aider les acteurs de la FSMR à rechercher 
des financements nationaux et européens ; 

• l’émergence d’études pilotes en recherche translationnelle
• les connections entre les équipes de recherche, les CRMR et les laboratoires de 

diagnostics de la FSMR pour assurer un continuum entre recherche fondamentale et clinique 

• Assurer la diffusion des principaux AAP aux  CRMR, notamment via 
son site internet, et aider à coordonner les réponses (unités de 
recherche, centres de référence et autres partenaires)

➢ Poursuivre les actions recherche (plan 2016) + identifier nouvelles 
actions 



AXE 2 : Favoriser la recherche sur les 
maladies rares (2/2)

• Veiller à la qualité et à l’interopérabilité des bases de données des 
acteurs au sein des FSMR, en conformité avec (i) la réglementation européenne sur les 
données de santé GDPR (General Data Protection Regulation), (ii) l’initiative GoFAIR (findable, 
accessible, interoperable, reusable data) soutenue par la France et (iii) le référentiel de sécurité en 
cas d’appariements avec le système national des données de santé (SNDS) ; 

✓ Action  Interopérabilité des BDD et intégration des données dans la BNDMR ( plan 2016 ) en cours 
de réslqition . Le déploiement et l’actin sont  donc à poursuivre 

• Soutenir les CRMR dans leurs interactions avec les délégations à la 
recherche clinique et à l’innovation (DRCI) et les Centres 
d’investigations Cliniques (CIC) pour les aspects méthodologiques et 
éthico-réglementaires, pour l’assurance qualité, pour la création de 
cohortes, de registres et bio-banques et la mise en oeuvre de 
projets de recherche clinique; 

• Aider à la préparation et à la gestion des projets maladies rares 
selon les standards internationaux (rôle des FSMR, de la structure 
nationale d’appui pour les bases de données, de F-CRIN), en lien 
avec les structures d’appui à la recherche (CIC, DRCI, notamment) ; 

• Assurer une information sur les technologies et traitements 
innovants ;



AXE 3 : Développer les volets européen 
et international 

• Soutenir la création de consortia pour la 
soumission de projets collaboratifs aux appels à 
projets européens et internationaux en 
s’appuyant sur les opérateurs et organismes de 
recherche ; 

• Veiller à la cohérence des actions des FSMR avec 
les réseaux européens de référence 
correspondants ; 

• Appuyer les coordonnateurs français de réseaux 
européens de référence. 



AXE 4 : Favoriser l’information et contribuer 
à la formation sur les maladies rares 

• Développer l’information relative aux maladies rares à 
destination des personnes malades, des médecins 
traitants mais aussi, en inter-FSMR et du grand public. 

• Organiser ou participer à des enseignements 
universitaires et à des formations éligibles au 
développement professionnel continu (DPC) ou 
enseignements post-universitaires (EPU), en particulier 
via des outils numériques, tels que le e-learning. 

• Organiser ou participer à des formations, y compris 
qualifiantes, à destination des personnes malades 
(patients « experts »). 


