Le 02 juillet 2009
NRef : GB/GR/JL

Objet : Proposition a la DHOS de la liste de Cestde Compétences de la Mucoviscidose

Chers Collegues, Cher(e)s Ami(e)s,

Apres avoir pris en compte :

la Circulaire du 22-10-01 relative a l'organisaties soins pour la prise en charge des
patients atteints de mucoviscidose (BO n°2001-44),

le rapport ALCIMED commandé par la DHOS pour autdtla filiere mucoviscidose 6
ans apres la publication de l'arrété du 12-04-Otgmb désignation des CRCM (BO
n°2002-16),

les remarques, critiques et réponses (orales lertadéunion du 26 mars 2009 et/ou
ecrites) des differents CRCM concernant ce rapgiases propositions,

la réponse des responsables des CRCM, favorablas yme grande majoritg &
I'organisation en « bindme Enfants-Adulte » dest@ede Compétences,

les réponses apportées par la DHOS concernantriardie de garanties exprimée dans le
courrier en date du 13 mars 2009, adressé a MméeAPADEUR et cosigné par les
coordonnateurs des 2 centres de référence, ledprisile la Fédération des CRCM —
Société Francaise de la Mucoviscidose et le présitie Vaincre La Mucoviscidoge

les critéres, retenus d'un commun accord par lexrdomnateurs des 2 centres de
référence, le président de la Société Francaista dducoviscidose et le président de
Vaincre la Mucoviscidose : ces criteres visent &egula désignation des centres de
compétences en tenant compte a la fois de la ntcedwne intégration de la
mucoviscidose au Plan National Maladies Rares ®tcdatraintes de prise en charge des
patients et de leurs familfes

I'engagement des 2 centres de référence, en catioaravec Vaincre La Mucoviscidose,
de transmettre dans les meilleurs délaisla DHOS la liste qu'ils proposent pour
désignation des Centres de Compétences de la Munidese,

les recommandations rappelées par la DHOS pourndéation des médecins des
Centres et activités « Mucoviscidose » relevarPldun National Maladies Rares :

o leterme de « Coordonnateur » est lié aux Centdé&érence,
o le terme de « Responsable » est lié aux Centr€oogétences,

o le terme de « Référent » adulte ou pédiatriqudiéstu médecin en charge de
I'activité correspondante au sein d’'un ou du siemstitutif du Centre de
Compétences,

1 Pour : 34 ; Contre : 14 ; Absence de réponse : 1
2 Cf. extraits du courrier en Annexe 1

3 Cf. liste des critéres jointe en Annexe 2

* la date limite était normalement le 31 mai 2009
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Les coordonnateurs des 2 Centres de Référence Maiad Rares « Mucoviscidose » (dont
le président de la Société Francaise de la Mucovidose), en concertation avec Vaincre

La Mucoviscidose proposent a la DHOS la désignatiotie 29 Centres de Compétences de
la Mucoviscidose

Dans la liste ci-apres :

- sont dits mono sites les centres dont les unitésapiue et adulte sont localisées dans le méme
hépital, multi sites les autres, les hdpitaux étiants la méme ville ou non ;

- lidentité des Référents d'activité pédiatrique adulte sera complétée, modifiée ou validée aprés
consultation des Centres qui auront a désigneesp&nsable du Centre de Compétences.

1. Amiens : Hal Nord (mono site) :
- Référent activité pédiatrique : Jean-Claude Pautard
- Référent activité adulte : Vincent Jounieaux
2. Angers : CHU d’Angers (mono site) :
- Référent activité pédiatrique : Jean-Louis Ginies
- Référent activité adulte : Thierry Urban
3. Besancon (multi site, Pédiatrie Hal Saint-JacgAdsjtes Hal Jean Minjoz ) :
- Référente activité pédiatrique : Marie-Laure Datphi
- Référent activité adulte : Jean-Charles Dalphin

4. Bordeaux (multi site, Pédiatrie Groupe Hospitakallegrin, Adultes Groupe
Hospitalier Sud) :

- Référent activité pédiatrique : Michaél Fayon
- Référent activité adulte : Philippe Domblides
5. Caen (multi site, Pédiatrie Hal Cléemenceau, Aduttakde la Cote de Nacre) :
- Référente activité pédiatrique : Muriel Laurans
- Référente activité adulte : Madiha Ellafi
6. Clermont Ferrand : Hotel Dieu (mono site) :
- Référent activité pédiatrique : André Labbé
- Référent activité adulte : Pierre Philippe
7. Dijon, Hopital du Bocage (mono site) :
- Référent activité pédiatrique : Frédéric Huet
- Référente activité adulte : Annlyse Fanton
8. Dunkerque, CH de Dunkerque (mono site) :
- Référent activité pédiatrique : Guy-André Loeuille
- Référent activité adulte : Amal Boldron
9. Giens, CH Renée Sabran (mono site) :
- Référent activité pédiatrique : Laurent Mely
- Référent activité adulte : Rabah Bouzioukh
10.Grenoble : Hal de la Tronche (mono site)
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- Référente activité pédiatrique : Isabelle Pin
- Référente activité adulte : Claire Cracowski
11.Lille (multi site, Pédiatrie Hal Jeanne de Flandkdultes Hal Calmette) :
- Référent activité pédiatrique : Dominique Turck
- Référente activité adulte : Sylvie Leroy
12.Limoges, Hal Mére-Enfant/Le Cluzeau (mono site) :
- Référente activité pédiatrique : Jeanne Languepin
- Référent activité adulte : Magali Dupuy Grasset

13.Marseille (multi site, Pédiatrie Hal de la Timonédultes Hal Sainte-
Marguerite) :

- Référent activité pédiatrique : Jacques Sarles
- Référente activité adulte : Martine Reynaud-Gaubert
14.Montpellier, Hal Arnaud de Villeneuve (mono site) :
- Référent activité adulte : Raphaél Chiron
- Référent activité pédiatrique : ?
15.Nancy (multi site, Pédiatrie Hal d’Enfants de Nangglultes Hal de Brabois) :
- Référente ativité pédiatrique : Jocelyne Derelle
- Référente activité adulte: Sylvie Montcouquiol-Kand Simo

16.Nice (multi site, Pédiatrie Hbpitaux PédiatriqueBl\C Larchet, Adultes Hal
Pasteur) :

- Référent activité pédiatrique : Marc Albertini
- Référent activité adulte : Charles-Hugo Marquette

17.Paris IDF 1 (multi site, Pédiatrie Haux Robert CBelat Enfants Malades,
Adultes Hal Cochin) :

- Référente activité pédiatrique (RD) : Anne Munck
- Référent activité pédiatrique (EM) : ?
- Référent activité adulte: ?

18.Paris IDF 2 (multi site, Pédiatrie Hal TrousseauCét Intercommunal de
Créteil, Adultes CHI Créteil) :

- Référente activité pédiatrique (Trousseau): An@Gtdment
- Référent activité pédiatrique (Créteil) : Christefdbelacourt
- Référent activité adulte : Bruno Housset

19.Paris IDF 3 (multi site, Pédiatrie Hal Jean Migno¢, Chesnay, Adultes Hal
Foch, Suresnes) :

- Référent activité pédiatrique : Pierre Foucaud
- Référent activité adulte : Dominique Grenet
20.Reims : American Memorial Hospital (mono site) :
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- Référent activité pédiatrique : Michel Abely
- Référent activité adulte : Sandra Dury ou Gaétasidae?
21.Rennes (multi site, Pédiatrie Hal Sud, Adulte Hahtehaillou) :
- Référent activité pédiatrique : Michel Roussey
- Référente activité adulte : Chantal Belleguic
22.Roscoff : Centre de Perharidy (mono site)
- Référent activité pédiatrique : Gilles Rault
- Référente activité adulte : Sophie Ramel
23.Rouen : Hal Charles Nicolle (mono site)
- Référent activité pédiatrique : Christophe Marguet
- Référent activité adulte : Stéphane Dominique
24. Saint Denis de la Réunion : Hal d’Enfants, CHD ¥&uyon (multi site) :
- Référente activité pédiatriqgue : Emmanuelle Fleceen
- Référent activité adulte : Pascal Schlossmacher
25. Saint Pierre de la Réunion : Groupe Hospitalier Badnion (mono site) :
- Référent activité pédiatrique : Michel Renouil
- Référente activité adulte : Nolwen Davy-Bouguennec
26. Strasbourg (multi site, Pédiatrie Hal de Hautepiefdultes Nouvel Hal Civil)
- Référente activité pédiatrique : Laurence Weiss
- Référent activité adulte : Romain Kessler
27.Toulouse (multi site, Pédiatrie Hal des Enfantsylées Hal Larrey) :
- Référent activité pédiatrique : Francois Brémont
- Référente activité adulte : Marlene Murris-Espin
28. Tours (multi site, Pédiatrie Hal de Clocheville, g:s Hal Bretonneau) :
- Référente activité pédiatrique : Sophie Marchand
- Référente activité adulte : Francgoise Varaigne
29.Vannes : CH Bretagne Atlantique (mono site) :
- Référent activité pédiatrique : ?
- Référente activité adulte : Marie-Laure Uffredi
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Cette proposition est subordonnée aux conditions s@antes :

- Le Centre de Compétences doit avoir formalisé (engager a formaliser) ses relations
avec un ou plusieurs centres de transplantation.

- Le Centre de Compétences doit désignesymi les Référents de ses activités
pédiatrique et adulte un Responsable unique :

o

qui doit étre un praticiefaisant autorité par son expérience_cliniqguele la
mucoviscidose

avec un mandat qui doit correspondre a une ouqultsannées civiles,

selon des procédures de désignation et de renemailt qui sont laissées au
libre choix des centres mais qui doivent étre dés$irau préalable pour éviter
toute difficulté ultérieure.

- Les Agences Régionales d’Hospitalisation (ARH)est ouvernances des établissements
concernés doivent s’engager a respecter les diesctappelées dans le courrier en date du
13 mai 2009 adressé aux directions hospitalieresReéi par M. Félix Faucon, chef de
service adjoint 8 DHOS

- Laréorganisation de la filiére doit étre soutepae:

o

des mesures d’accompagnement et notamment par éesren financieres

urgentes visant a rehausser et a rééquilibrer ddissr MIG/patient et a

améliorer la qualité des soins compromise dansodgbreux centres des avant
la réorganisation de la filiere nationale ;

des délais raisonnables de transition prenant empi l'investissement des
équipes des CRCM qui ne seront pas désignés Cegrédompétences et
I'attachement des patients et des familles a cepés;

le maintien de la qualification de CRCM pour ceatoes pendant la période
de transition devant permettre le transfert deepeis charge des patients vers
les Centres de Compétences de proximité régionale ;

la mise en place des nouvelles modalités de fimaane MIG-T2A-MERRI
qui ne concerneront que les Centres de CompétendesRéférence :

= conception en 2009 par un groupe de travail assbdies représentants
de la Mission PMSI du Ministére, I'Agence National&ppui a la
Performance, les Centres de Référence, la Sociétécdise de la
Mucoviscidose, I'association Vaincre La Mucovisa@do

= application en 2010 en perspective de la campagdgdbaire 2011.

® Voir copie en annexe 3
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La réorganisation proposée de la filiere implique :

- un transfert progressif des patients des CRCM r&sigdés Centres de Compétences,
essentiellement, en fonction de leur souhait étdelieu d’habitation :

0 du Havre vers Rouen,

de Poitiers vers Limoges, Tours, Angers ou Nantes,
de Lisieux vers Caen,

de Lens vers Lille,

de Lorient vers Vannes,

o O O O o

des centres relais vers les Centres de Compétdaga®ximité régionale.

- la désignation comme Centres de Compétences d Aneiede Nice :
o malgré les recommandations du rapport ALCIMED,

0 mais en raison du nombre conséquent de patientisude files actives, de la
crédibilité de leur plan d’action impliquant notamm I'organisation de la
prise en charge des adultes, de I'engagement des Igouvernances
hospitaliéres.

- la possibilité, a I'avenir, de créer de nouveaunties ou de nouveaux sites la ou les files
actives le justifieraient.

- Iincitation a une meilleure structuration de laspren charge des patients adultes par le
Centre de Compétences de Clermont-Ferrand.

- une formalisation de la coopération actuellemenictionnelle entre le Centre de
Compétences de Roscoff et le CHU de Brest quidpoete I'appui de ses spécialités et de
son plateau technique.

- une aide a l'organisation et a la montée en chaege Centres de Compétences de
Limoges, Saint-Denis de la Réunion et Saint-Pideda Réunion qui ne répondent pas
actuellement aux critéres de désignation mais qpparait nécessaire d’intégrer a la
filiere nationale en raison :

o de considérations d’acces aux soins et de maikhgeéseau national (une
réflexion associant les Centres de Références,cx¥&ila Mucoviscidose, la
DHOS et les Centres de Compétences de la Réunti@napurs pour mettre
en place une aide adaptée aux problemes posésupaitliation géographique
particuliere) ;

o etde l'engagement des équipes et des établissement
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un renforcement de la coordination nationale par :

o la mise en place d’une Plateforme Nationale de @ination qui se concentre,
dans un premier temps, sur l'organisation de lderthe clinique et son
articulation avec les réseaux européen (ECFS-CTNped-américain (TDN)
de recherche clinique. Cette plateforme associe :

= Vaincre La Mucoviscidose,
» |a Société Francaise de la Mucoviscidose,

= 7 centres et leurs inter-régions ou grande régiorrespondantes
recouvrant globalement (avec des difféerences malegn afin de
conserver l'acquis des réseaux inter-régionaux déastitués) le
territoire des Délégations Inter-régionales pouRézherche Clinique —
DIRC : les 5 Centres francais membres de 'ECFS-GENropean
Cystic Fibrosis Society — Clinical Trial Network) 2 autres Centres
sélectionnés sur appel d'offres pour compléter adlage national :

- le Centre de Référence de Lyon, Inter-région SuddEéseau
EMERA) - Coordonnateur: Gabriel Bellon; Principal
Investigator CTN (PI-CTN) : Philippe Reix ;

- le Centre de Référence de Nantes, Inter-région JQureist
(Réseau Muco Ouest) et lle de la Réunion — Cooralenin et
PI-CTN : Gilles Rault ;

- le Centre de Paris Cochin-Enfants Malades-Roberbré)e
Région lle de France — Référent et PI-CTN : Isa&bedljac ;

- le Centre de Bordeaux, Inter-région Sud-Ouest -é1eéft et PI-
CTN : Michaél Fayon ;

- le Centre de Montpellier, Inter-région Sud — Réfiéret PI-
CTN : Raphaél Chiron ;

- le Centre de Lille, Inter-région Nord — RéféreRtylvie Leroy ;
- le Centre de Reims, Inter-région Est — Référenichil Abely.

0 une modification des rapports entre les partenaire®ntournables qui
souhaitent développer leur synergie et leur comeigarité (Centres de
Références, Société Francaise de la MucoviscidEacre la Mucoviscidose,
Organismes de tutelle).

Professeur Gabriel BLON Docteur Gilles RULT Monsieur Jean AFOND
Centre de Référence de Lyon Centre de Référence de Nantes  Président de Vaincre la
Président de la Société Mucoviscidose
Francaise de la Mucoviscidose (sous réserve de satisfaction de la

demande reprise en annexe 4)
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Annexe 1 :
Extrait de la lettre datée du 13 mars 2009 adress@eMadame Annie Podeur.

L'organisation en Centres de Référence et CenteeCdmpétences assurant la continuité et la
cohérence de la prise en charge de I'enfant altadécessite des garanties concernant :

1. I'évaluation des ressources nécessaires pemheltarépondre aux exigences légitimes de qualité
des soins d'une population de malades en augmemtatinstante (et de définir des criteres de

saturation plus pertinents que la seule référengeeamoyenne de ressources disponibles qui sous-
estime ces besoins) ;

2. la révision des modalités de financement (MIGARA, MERRI) et des montants qui seront
alloués ;

3. la transparence d'utilisation locale des finaneets alloués et de leur juste répartition entse le
activités pédiatrique et adulte visant a mettreterme aux détournements, opérés par certaines
directions hospitalieres, de financements annopeéde Ministere comme ciblés voire sanctuarisés
(cf. le rapport du Haut Conseil de Santé Publicuégrier 2009) ;

4. les modalités de désignation et les prérogatacordées aux coordonnateurs des Centres de
Référence et des Centres de Compétences pour deurea les conditions d'un pilotage efficace
indépendant de leurs autres titres et fonctionseaude leur structure hospitaliere.

5. La définition des principes réglementaires etdjques qui définiront les responsabilités des
établissements et de leurs représentants (dirslteis-a-vis des Centres de Compétences, en
particulier :

- En cas d'implantation dans deux établissementsatdeejuridique différente (CH, CHU, PSPH),
comment s’établiront les fonctions et les statutg@bponsable et plus largement de I'ensemble
des personnels s'ils sont appelés a exercer lagtiém sur deux sites, lorsque les établissements
concernés sont régis par des corpus juridigueségementaires ainsi que des conventions
collectives différents ? Cette situation appelleedle la constitution de GCS ?

- Comment seront définis puis fléchés les financem®MGAC et T2A par les ARH/ARS (en
direction des établissements ou en direction dur€ele Compétences) ? Quelles garanties seront
apportées concernant leur affectation effective ?

6. L'articulation des différents niveaux des auttside santé pour les décisions relevant d’activité
suprarégionales :

- Les modalités de formalisation et de financemestrdseaux interrégionaux pilotés par les centres
qui doivent participer a la Plateforme de coordorahationale et plus particuliérement :

0 La définition des principes de régulation qui pr@nt au niveau des ARS et qui
permettront de faire évoluer les filieres régiorale

0 Les modalités de résolution du probléme lié a &ame financement FIQCS de certains
réseaux de santé interrégionaux pour la raisoncgadinancements devaient relever d'une
enveloppe hospitaliere nationale (mais sans qutoreertation préalable avec le niveau
national n'ait permis d’organiser le transfert targes) ;

- Les modalités d'organisation et de financement de8vités de transplantations rares et
notamment de la transplantation pulmonaire. Desigiohs sont d’autant plus nécessaires :

0 qu’il s’agit d’'une activité de recours primordiaans la mucoviscidose,

0 que certains centres de transplantation pulmosaimeau bord de I'asphyxie,

0 et que le rapport ALCIMED recommande d’ajouter &éces au cahier des charges des
Centres de Compétences : 1- L’établissement d'atopole de suivi pré-greffe et de transfert
des patients du centre de suivi vers un centreafesplantation ; 2- L'établissement d’'un
protocole de suivi post greffe.
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ANNEXE 2 :
Principaux critéres retenus pour la proposition d’'une liste de Centres de Compétences
de la Mucoviscidose

Ces criteres, retenus d’'un commun accord par lesdoonateurs des 2 centres de référence, le
président de la Société Francaise de la Mucoviseid le président de Vaincre la Mucoviscidose,
visent a guider la désignation des centres de campes en tenant compte a la fois de la nécessité
d’'une intégration de la mucoviscidose au Plan MaficMaladies Rares, des contraintes de prise en
charge des patients et de leurs familles et dusthige néonatal. lls reprennent largement les esitér
énoncés par la circulaire du 22 octobre 2001.

- Files actives pédiatrique et adulte minimales :

(0]

(0]

50 pour la file active pédiatrique ;

30 pour la file active adulte avec une perspecthifirée de 50 patients adultes en 2012 (par
projection & partir de la pyramide des ages en 2009

Ces criteres de files actives minimales s’appliquierchaque site pédiatrique ou adulte
constitutif d'un Centre de Compétences multi site ;

Les centres relais ne peuvent étre considérés conmmsite constitutif d'un Centre de
Compétences.

- Mise a disposition de ressources qualitatives antiiatives (locaux, plateau technique, personnel)
permettant de répondre aux attentes d’une prishame adéquate :

(0]

(0]

Fonctionnement interdisciplinaire de I'équipe ;

Identification des personnes, des qualifications dets ETP dévolus a [Iactivité
mucoviscidose en distinguant clairement I'actiyi&diatrique et I'activité adulte y compris
lorsque des moyens sont mutualisés pour ces 2téstjv

Identification, pour chaque type d'activité (pédigte et adulte) du Centre de Compétences
et pour chaque site en cas de Centre de Compétamghtis site, d'un minimum d’un
équivalent temps plein médical correspondant otdigement a deux médecins seniors pour
la mucoviscidose. Ces médecins doivent avoir ututstaospitalier temps plein et I'un
d’entre eux doit étre identifié comme le Référeatla@ctivité (pédiatrique ou adulte) du
Centre de Compétences ou de I'un de ses sitestatifsen cas de Centre de Compétences
multi site ;

Identification, pour chaque type d'activité (pédige et adulte) du Centre de Compétences
et pour chaque site en cas de Centre de Compétendgssite, d’'un minimum d’'un ETP
d’infirmiére coordinatrice ;

Identification, pour chaque type d'activité (pédigte et adulte) du Centre de Compétences
et pour chaque site en cas de Centre de Compétendesite, d’'un minimum d’'un ETP de
kinésithérapeute spécialisé ;

Identification des diététiciens (iennes), psychakxy travailleurs sociaux en précisant leurs
ETP dévolus a la mucoviscidose ;

Identification (sur site ou hors site) des spésiali impliqués dans la prise en charge qu’ils
fassent partie ou non de I'équipe pluridisciplieaiu Centre de Compétences : diabétologie,
nutrition, ORL, hépatologie, gynécologie-obstétdaggénéticien clinicien..... Le généticien
clinicien doit assurer les consultations de corgéilétique des familles des enfants atteints
dans le délai que I'équipe du CRCM juge nécessaaes aussi celles des hétérozygotes
repérés par le dépistage ;

- Garanties d’'une organisation pérenne de la prisehange des cohortes pédiatrique et adulte du
Centre de Compétences et ce au niveau de tougesesanstitutifs s'il s’agit d’un centre multi sit

Centres de Compétences de la Mucoviscidose — Atmpo&B, GR & JL - V7  9/12



Annexe 3 :

Courrier du 13 mai 2009 adressé par M. Félix FAUCONDirecteur adjoint de la DHOS,
aux directions hospitaliéres et aux Agences Régiolea de I'Hospitalisation

Lidared » Hgalitd  Peasarmivd
RiPUBLIQUE PRANCAISE

MINISTERE DE LA SANTE ET DES SPORTS

Direction de I'hospitalisation
et de I'organisation des soins

Dassier suivi par

Guillaume LE HENANFF

Charggé de mission au bureau des dispositifs nationaux et
centralisés de ['offre de soins (O4)

Sous-direction de l'organisation du systéme de soins

W 01.40.56.5126

& | Gullaume LEHENANFF @ssntegouy I rarse 13 MAI 2009

A Dattention de
Mesdames et Messieurs les Directeurs des
Agences régionales de ["hospitalisation

Copie : Monsieur le Président de I’ Association Vaincre la Mucoviscidose

Objet : Plan national maladies 2005 — 2008, Financement des centres de ressources et de
compeétences de la mucoviscidose (CRCM) dans le cadre de la restructuration en cours de la filiere de
soins,

Références :
Loi n°2004-806 relative 4 la politique de santé publique du 9 aoit 2004

- Plan national maladies rares 2005 — 2008

- Circulaire N°DHOS/O4/2007/153 du 13 avril 2007 relative a la structuration de la filiere de soins
pour les patients atteints d'une maladie rare et créant Jes centres de compétences

- Circulaire N°DHOS/O/DGS/SDSD/2001/502 du 22 octobre 2001 relative 4 "organisation des
soins pour la prise en charge de patients atteints de mucoviscidose,

La filiere de soins pour la prise en charge de mucoviscidose s'est structurée depuis 2001 avec
Iidentification de 49 Centres de ressources et de compétences de la mucoviscidose (CRCM).
Le Plan National Maladies Rares, qui couvre notamment la prise en charge de la mucoviscidose,
prévoit la structuration des filiéres de soins en 2 niveaux :
1- des structures d'excellence scientifique et de recours, les centres de référence :
-2 centres de référence ont ainsi été labellisés dans ce champ :
=  Le Centre de référence de la mucoviscidose (Coordonnateur ; Pr. BELLON,
Hospices Civils de Lyon),
= Le Centre de référence de la mucoviscidose (Coordonnateur Dr, RAULT, CHU
de Nantes).
2- des structures de prise en charge régionale ou inter-régionale, les centres de compétences :
-La proposition d'une liste de centre de compétences rattachés aux centres de référence
est en cours d’élaboration par les 2 centres de référence en lien avec |'association
Vaincre la Mucoviscidose et avec ['éclairage de |’évaluation récente de la filiere et
notamment la proposition de constituer des centres de compétences constitués de
binémes « enfant-adultes » afin de renforcer et sécuriser la continuité des soins.

14, avenue Duguesne - 75350 PARIS 07 SP - Standard * 01 40 56 60 00
www sante gouv.fr
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Le dispositif, a terme, devrait donc comprendre :
l. Les 2 centres de référence labellisés,
Les centres de compétences désignés par les ARH,
Des structures reliées par convention avec le reste du dispositif au sein de réseaux inter-
régionaux.

[P

Au sein de cette future organisation, les 49 CRCM, qui bénéficient a ce jour de financements via les
MIG, n"ont pas tous vocation a étre identifiés comme centres de compétences,
Une réflexion est en cours, & la DHOS avec la Mission T2A, pour organiser le mode de financement
de cette activite. L objectif visé est de prendre en considération, d’une part, la structuration de cette
filiere de soins et, dautre part, d’ imaginer un dispositif tarifaire adapté.
Compte tenu de ces travaux, je vous remercie de veiller 4 ce que la continuité des financements
actuels en MIG soit assurée pendant cette période transitoire.
L’evaluation de 'ensemble des CRCM a par ailleurs conclu & I"existence d’une situation de tension
quasi geéncralisée sur |'activité de ces centres, du fait d'une inadéquation entre les niveaux de
ressources de ces centres et [a forte hausse de leur activité. Aussi, je vous demande de bien vouloir
verifier aupres des directions des établissernents concernés :
I, siles enveloppes MIG dont disposent ces établissements, au titre de cette activité, y sont bien
atfectées,
2. dans quelle mesure "augmentation de 'activité des centres a ét¢ accompagnée de moyens
nouveaux.

Mes services restent a votre disposition pour toute information complémentaire.
Le Chef de Senvice
la Directri

!‘Huspi}aﬂsmhz.
Soins

Félix FAUCON

(]
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- Annexe 4 :

bY

Position particuliere a [I'Association "Vaincre la Mucoviscidose" concernant
I'application des recommandations issues de I'évalttion des centres de compétences.

L’association "Vaincre la Mucoviscidose" relevenuuoe I'a souligné la Société ALCIMED
dans son rapport, que I'état de saturation actudilme majorité des centres entraine
aujourd’hui une perte de chance pour les patients.

Depuis I'établissement du rapport la situation asse d’empirer mettant en péril I'existence
méme des CRCMs. L’association redem&rgieavant toute évolution soit procédée, dans les
plus brefs délais, a une remise a niveau des cepivar apporter une qualité des soins
acceptable

Elle conditionne son accord sur le fond du courrieg cette action.

Dans l'attente de cette mesure, elle apporte lesnmentaires supplémentaires suivants sur
deux points

Création de binbmes

Cette notion nouvelle demande a étre précisée pacahier des charges qui fixerait
clairement : leur réle, la position des binbmes sddiorganisation de [I'hopital, leur
identification

Les budgets devront restés séparés a partir dammtification comptable propre a chaque
partie

Centres non désignés

Une étude d'impact de cette mesure sur la prisgharge des patients et le dépistage néonatal
reste a mener

L’ensemble des mesures doit faire l'objet d'un podtiétape au bout de trois ans
d’application.

Jean Lafond
Président de "Vaincre la Mucoviscidose"

® Notre courrier du 07 mai 2009 adressé a MadameurP@uleecteur de la DHOS
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