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[.es MAI/ Maladies rares/Invalidantes

¢ [’ensemble: 1 millier de patients en France

¢ Reconnaissance tardive
s Signes peu spécifiques: fievre récurrente
s Peu enseignées au cours des études medicales

s M¢connaissance des outils diagnostics et therapeutiques

¢ Conseéquences parfois dévastatrices
s Altération majeure de la qualité de vie
s Difficultes sociales, psychologiques
= Handicaps
s Mortalité



Objectifs des journées MAI
pratiques



Favoriser la reconnaissance
precoce des MAI

¢ Enseignement pratique>> théorique
¢ Enseignants experts, Francophones

¢ Orienter les medecins vers les points essentiels
(signes d’appel) plutdt que expose théorique
¢ Travail en atelier:

« la fievre de ’enfant, vers le bon diagnostic »



Reconnaitre une MAI

¢ Qu’ est-ce qu’une MAI, Les signes cliniques et
biologiques

¢ Exposes « flashs » sur les principales MAI

¢ Ateliers 1: fievre récurrente et tests genetiques



Prise en charge d’'une MAI

¢ Session avec reponses a des questions
courtes

+ Atelier 3 biothérapies

» Table ronde patients



Favoriser le travail en réseau

¢ Me¢edecins hospitaliers (pédiatres, internistes,
rhumatologues, dermatologues)/ médecins de
ville (médecins genéralistes)

¢ M¢edecins/ patients/organisations de patients
(table ronde)

¢ M¢édecins/industrie pharmaceutique
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