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GRIMN 

Problématique des maladies 
neuromusculaires complexes 
•Maladie multisystémique 
•Plusieurs caractéristiques cliniques 
 distinctes 
•Impact sur la: 
•Participation sociale 
•Qualité de vie 

•Souvent associée à un environnement 
 social distinctif 
•Prévalence rare à modérée 

Objectif 
Tester l’approche de la gestion de la santé 
pour une maladie neuromusculaire, la 
dystrophie myotonique de type 1 (DM1). 
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Personnes atteintes de MNM ayant un 
état de santé et une participation 

sociale optimaux 

 
* Accueil 
* Orientation et navigation 
* Évaluation et surveillance 
* Dépistage des besoins 
* Enseignement, autogestion 
 et counselling 
* Soutien personne/famille 
* Application des connaissances 
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Comment mettre en pratique cette approche? 
Outil de gestion intégré de la santé (OGIS – DM1) 
• Outil clinique interdisciplinaire décrivant les éléments 

d’évaluation, les soins et traitements requis par l’état de 
santé d’une personne 

• En cours de développement par le GRIMN 

Quelques exemples de retombées attendues 
• Évaluation complète (santé, sociale) 
• Amélioration de la qualité de vie 
• Meilleurs orientation et accès / Utilisation optimale des 

ressources 
• Transposition des données probantes dans la pratique 
• Facilite l’intégration des nouveaux intervenants 
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