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Démences rares ou précoces

LEUKOFRANCE - Leucodystrophies et
"‘h’;‘} leucoencéphalopathies rares

T Maladie de Huntington

Maladies inflammatoires rares du cerveau et de la moelle

Narcolepsies et hypersomnies rares

Neurogénétique

Syndrome Gilles de la Tourette

Syndromes neurologiques paranéoplasiques et
encéphalites auto-immunes

Pr O. Rascol - CHU Bordeaux
Pr W. Meissner

Pr H. Chabriat - Lariboisiére (Paris)

Pr B.Dubois - Pitié-Salpétriére (Paris)

Pr O. Boespflug-Tanguy - R.Debré (Paris)

Pr P. Aubourg / Pr P. Labauge

Pr A-C. Bachoud-Lévi - H. Mondor (Créteil)

Pr D. Rodriguez / Dr B. Soudrie / Pr C. Verny / Dr C. Simonin

Dr K. Deiva - Bicétre (Kremlin-Bicétre)

Dr R. Marignier / Dr A-C. Papeix

Pr Y. Dauvilliers — CHU Montpellier

Pr D. Léger / Pr Isabelle Arnulf / Dr Michel Lecendreux / Pr Patricia
Franco / Pr Pierre Philip

Pr A. Durr - Pitié-Salpétriére / Trousseau (Paris)

Pr M. Vidailhet / Pr D. Rodriguez /Pr C. Verny/ Pr M. Anheim / Pr C.
Goizet

Dr A. Hartmann

Pitié-Salpétriére (Paris)

Pr Jérdme Honnorat — HCL, site hdpitaux Est (Lyon)
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Actions de la filiere
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@ Catherine Gonthier aide a la rédaction/ mise en forme des PNDS. %agﬂﬁlriigf
A Rédaction d'une trame spécifique & BRAIN -TEAM qui inclut une partie médico -sociale

A Soumission des lettres d'intention et relation avec la HAS

A Reformatage de directives déja rédigées en francais pour correspondre au format
contraignant du PNDS

@ Actuellement pour BRAIN -TEAM :
A 6 PNDS publiés dont 1 en cours de mise a jour
A 5PNDS en cours (dont APP)+ 1initié( PSP)
@ PNDS APP
A Coordinateur: M. Teichmann
A Rédacteurs : O. Moreaud, S. Belliard, J. Pariente, E. Magnin (ou, quelle adresse mail?)
A Lettre d'intention envoyée a la HAS le 17/04/18
@ PNDS PSP

A Coordonnateur: A.  Eusebio %NN—T&/%
. o T Q
A Rédacteurs : A.M. Bonnet, équipe en cours de constitution nf ! ' ¢
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@ Sophie Bernichtein avec l'équipe BRAIN -TEAM est impliquée dans I'ERN :

A Rédaction des dossiers de soumission
A Participation aun  workpackage
A Enregistrement de tous les centres de I'ERN -RND dans Orphanet

A Présence aux réunions

@ Les CRMR BRAIN -TEAM sont présents dans 2 ERN :

A ERN-RITA :
A CRMR maladies inflammatoires rares du cerveau et de la moelle
A ERN-RND':
A CRMR démences rares et précoces Isabelle LeBer ( disease group leader)

A CRMR AMS Wassilios Meissner  (disease group leader)

A CRMR neurogénétique  Alexandra Durr ( workpackage leader); Marie Vidailhet (  disease group
leader)

A CRMR maladie de Huntington Anne  -Catherine Bachoud -Levy (disease group leader) %@NN"T&/@

A CRMR leucodystrophies et leucoencéphalopathies  Odile Boespflug -Tanguy (disease grou@ - ©
leader ), Caroline Sevin S @
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Médico -social

@ Isabelle Maumy est chargee des projets médico -sociaux wne |
@ Contacts avec les MDPH, ARS, ERHR et les services sociaux des CRMR
@ Participation aux réunions avec la CNSA
A Outil d'aide au remplissage du dossier MDPH
A Publication d'une vidéo pour l'insertion scolaire
@ Organisation de journées en région a destination des établissements meédico -
sociaux
@ Test en cours d'un dossier unique d'admission en établissement médico -social
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BNDMR / BaMaRa / DPI

Etudes de mortalité

Etudes médico-économiques*
Observance thérapeutique*

Parcours de prise en charge patients*

LG C AL NATIONAL
Votre espace personnel Espace d’analyses
CEMARA » Suivi de vos patients Etudes épidémiologiques
£z Suivi de I'activité de votre site Identification de patients éligibles pour
\<~9f¢,. Facilitation des rapports d'activité annuels des essais cliniques
2 (PIRAMIG...) Demande / offre de soins (répartition
\ territoriale, activité)

(DPI) par hopital) | pggidentification

= Connecteur {
Dossier patient N )))))))m))))))))))))))) e BaMaRa %@ BN DMR
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Grille *né un identifiant patient | partagé
d'éligibilité (tel que Je NIR)
@ Mise en place progressive de BaMaRa dans les CHU
A Formation des centres en inter -filiere : Limoges, Dijon, Bordeaux, Toulouse, Montpellier
A Formation par BRAIN -TEAM : Rouen, Nantes
A Formation de certains CCMR  Démences rares ou précoces le 29 juin par BRAIN -TEAM
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@ Mise en place de pages maladies rares dans les DPI de chaque hopital e ¢
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Groupe Interfiliere ETP et transition

@ Publication d'un site
annuaire de tous les ETP
maladies rares en France :
etpmaladiesrares.com/

@ Un groupe ETP/transition a
été créé et se réunira a
l'automne :

A Sarah Boucault psychologue
du CRMR et collaboration
avec JUMP



https://etpmaladiesrares.com/

