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Protocole National de Diagnostic et de soin

* Objectif: expliciter aux professionnels concernés la prise en
charge diagnostique et thérapeutique optimale actuelle et le
parcours de soins d’un patient atteint d’'une maladie rare

 Points forts:

— |dentifier les spécialités pharmaceutiques utilisées dans une indication
non prévue dans 'AMM et les spécialités, produits ou prestations
nécessaires a la prise en charge des patients mais non habituellement
pris en charge ou remboursés

— |l doit étre mis a jour en fonction des données nouvelles validées



Documents attendus

* Argumentaire
— la stratégie de recherche bibliographique
— la liste des participants
— les modalités de concertation du groupe de travail multidisciplinaire
— l'analyse critique et la synthese de la littérature
— la liste des références bibliographiques retenues

* PNDS
— trame prédéfinie
— la synthese destinée au médecin traitant
— 10 a 20 pages
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Groupe de travail multidisciplinaire
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* professionnels de santé
* représentants d’associations de patients
* ensemble du territoire national.

«<— « discuter, corriger ou valider la V1 du PNDS
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Argumentaire — modeles

Tableau 1. Recommandations de bonne pratique

Auteur, Objectif Stratégie de Recueil de Recueil Populations Résultats (avec
année, recherche I'avis des pro- de l'avis et techni- grade des recom-
référence, bibliographique fessionnels des gues (ou mandations si
pays renseignée {non, oui, les- patients  produits) disponible)
{oui/non)* quels) {non, étudiées
oui)
Auteur
Annee
{Ref}
Pays

* date de début et fin de la recherche, bases de données, mots clés renseignés

Tableau 2. Revues systématiques de la littérature

Auteur, Objectif  Stratégie de Critéres de Populations Critéres Résultats et signifi-
année, recherche  sélection et techni-  d'évaluation cation
référence, renseignée des études ques (ou
pays {ouilnon)* produits)
étudiées
Autaur
Année
(Ref}
Pays

* date de début et fin de la recherche, bases de donnees, mots clés renseignes

Tableau 3. Etudes cliniques

Auteur, Objectif  Méthodologie, Population Intervention Critéres de Résultats et
année, niveau de jugement signification
référence, preuve

pays
Auteur
Année
{Ref}
Pays



