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Liste des abréviations

ALD Affection de Longue Durée
AMM Autorisation de Mise sur le Marché
PNDS Protocole National de Diagnostic et de Soins
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Préambule

Le PNDS sur les schwannomatoses non NF2 a été élaboré selon la « Méthode d’élaboration
d’un protocole national de diagnostic et de soins pour les maladies rares » publiée par la
Haute Autorité de Santé en 2012 (guide méthodologique disponible sur le site de la HAS :
www.has-sante.fr). Le présent argumentaire comporte I'ensemble des données

bibliographiques analysées pour la rédaction du PNDS.
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Argumentaire

1 Stratégie de rédaction du PNDS

1.1 Agenda

Le PNDS concernant les Schwannomatoses non liées au géne NF2 a été rédigé tout
au long de I'année 2024. L’agenda suivant a été défini initialement :

- Décembre 2023 : Définition du groupe de travail : désignation des participants des

des différents centres de compétence et de référence, afin d’obtenir un quorum de
spécialités nécessaire a la lecture critique de la bibliographie.

- Janvier 2024: Réunion préparatoire : visioconférence : validation du sommaire

définitif, des responsables de la rédaction des différentes parties et la bibliographie
de référence (arrétée au 31/12/2023-Annexe 1).

- Février-Novembre 2024 : Rédaction de la PNDS par les différents référents de

section
- Novembre 2024 : Réunion de révision du manuscrit : visioconférence

- Décembre 2024 : Finalisation de la rédaction du PNDS

La rédaction du PNDS s’est appuyée sur I'unique guide de bonnes pratiques publié
en langue anglaise (Tableau 1) ainsi que sur la derniére revue de la littérature
publiée par notre équipe (Tableau 2). En I'absence d’études cliniques de phase 1, 2
ou 3 réalisées dans la Schwannomatose non liée au géne NF2, le travail s’est
uniguement appuyé sur les seéries rétrospectives de la littérature et les études

translationnelles liées a la maladie.

1.2 Ressources
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Tableau 1. Recommandations de bonne pratique

Auteur, Objectif Stratégie de Recueil de Recueil |Populations | Résultats (avec
année, recherche 'avis des de et grade des
référence, bibliographique professionnels [I'avis | techniques recommandations
pays renseignée (non, oui, des (ou si disponible)
(oui/non)* lesquels) patients  produits)
(non, étudiées
oui)
Evans | Recommendations oui Oui, panel oui Procédure Série de
2022 de bonnes international Delphi recommandations
Royau.me- pratiques cliniques regroupant des sur les modalités
uni ERN GENTURIS professionnels de traitement et de
anglais, surveillance de la
frangais, belges Schwannomatose
et italiens non liée au géne
NF2

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

Tableau 2. Revues systématiques de la littérature

Auteur, Objectif Stratégie | Criteres de | Populations Criteres Résultats et signification
année, de sélection et d’évaluation
référence, recherche des études  techniques
pays renseignée (ou
(oui/non)* produits)
étudiées
Planet, Revue oui Impact pour | Revue de la Impact Mise a jour
2023, actualisée la pratique littérature clinique
France dela clinique
littérature

* date de début et fin de la recherche, bases de données, mots clés renseignés
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Annexe 1. Recherche documentaire et sélection des
articles

Recherche documentaire

Sources consultées Bases de données : Pubmed

Sites internet : CERENEF

Période de recherche 1996-2023
Langues retenues Francais, Anglais
Mots clés utilisés Scwhwannomatosis

Nombre d’études recensées | 601 études

Nombre d’études retenues 104 études

Criteres de sélection des articles

By

Les articles ont été sélectionnés de facon a éliminer les articles traitant uniquement de la
Schwannomatose liée a NF2 et les cas uniques sans apport supplémentaire pour la

compréhension de la maladie.

Centre constitutif labellisé SCHWANNOMATOSES/ Décembre 2024
7



Annexe 2. Liste des participants

Ce travail a été coordonné par le Pr. PEYRE, Centre de référence des schwannomatoses non NF2
(Service de Neurochirurgie, CHU Pitié-Salpétriere, 47-83 Boulevard de I'hdpital ; 75013 PARIS),
sous la direction de (Pr. KALAMARIDES).

Ont participé a I'élaboration du PNDS :

Neurochirurgiens :

Pr Matthieu Peyre, Hépital Pitié-Salpétriere, Paris (Coordinateur)
Pr Rabih Aboukais, Hépital Roger Salendro, Lille

Pr Denys Fontaine, Nice

Dr Vincent Jecko, Bordeaux

Pr Jean-Paul Lejeune, Hopital Roger Salengro, Lille

Pr Dominique Liguro, Bordeaux

Pr Pierre-Hugues Roche, Hbpital Nord, Marseille

Pr Michel Kalamarides, Hopital Pitié-Salpétriere, Paris

ORL :

Christophe Vincent, Hopital Roger Salengro, Lille

Neurologues : -

Pr Nadine ATTAL, Hopital, Ambroise Paré, Boulogne

Pr Francois Ducray, Hopital Pierre Wertheimer, Bron

Pr Jean-Pascal Lefaucheur, Hépital Henri Mondor, Créteil
Dr Rachel Debs, Hbpital Purpan, Toulouse

Pr Marc Sanson, Hopital Pitié-Salpétriere, Paris

Dr Thierry Gendre, Hépital Henri Mondor, Créteil

Geénéticiens :
Pr Béatrice Parfait, Hopital Cochin, Paris

Dr Stéphane Pinson, Hépital Pierre Wertheimer, Bron
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Dr Cyril Goizet, CHU, Bordeaux
Dr Afane Brahimi, CHU, Lille
Dr Bertrand Isidor, CHU Hétel Dieu, Nantes

Dr Delphine Dupin Deguine, CHU Purpan, Toulouse

Radiologue :

Dr Christophe Vandendries, Paris

Dermatologue :
Pr Pierre Wolkenstein, Hopital Henri Mondor, Créteil
Dr Laura Fertitta, Hépital Henri Mondor, Créteil

Pr Emmanuel Delaporte, Dermatologue, Marseille

Gestion des intéréts déclarés
Tous les participants a I'élaboration du PNDS sur les schwannomatoses non NF2 ont rempli une
déclaration d’intérét disponible sur le le site internet du centre de référence schwannomatoses.

Les déclarations d'intérét ont été analysées et prises en compte, en vue d’éviter les conflits
d’intéréts, conformément au guide HAS « Guide des déclarations d’intéréts et de gestion des
conflits d’intéréts » (HAS, 2010).

Modalités de concertation du groupe de travail multidisciplinaire

Réunion initiale de mise en place : 25/01/2024

Réunion finale de revue du PNDS : 05/12/2024
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