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Actions de la filière  



Catherine Gonthier aide à la rédaction/ mise en forme des PNDS.  

Å Rédaction d'une trame spécifique à BRAIN -TEAM qui inclut une partie médico -sociale  

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

Å Reformatage de directives déjà rédigées en français pour correspondre au format 
contraignant du PNDS  

Actuellement pour BRAIN -TEAM :  

Å 6 PNDS publiés dont 1 en cours de mise à jour  

Å 5 PNDS en cours (dont APP ) + 1 initié ( PSP )  

PNDS APP :  

Å Coordinateur : M. Teichmann  

Å Rédacteurs : O. Moreaud, S. Belliard, J. Pariente, E. Magnin  (où, quelle adresse mail?)  

Å Lettre d'intention envoyée à la HAS le 17/04/18  

PNDS PSP :  

Å Coordonnateur : A. Eusebio  

Å Rédacteurs  : A.M. Bonnet, équipe en cours de constitution  
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Sophie Bernichtein avec l'équipe BRAIN -TEAM est impliquée dans l'ERN :  

Å Rédaction des dossiers de soumission  

Å Participation à un workpackage  

Å Enregistrement de tous les centres de l'ERN -RND dans Orphanet  

Å Présence aux réunions  

Les CRMR BRAIN -TEAM sont présents dans 2 ERN :  

Å ERN-RITA :  

Å CRMR maladies inflammatoires rares du cerveau et de la moelle  

Å ERN-RND :  

Å CRMR démences rares et précoces  Isabelle LeBer ( disease  group leader)  

Å CRMR AMS Wassilios Meissner (disease  group leader)  

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

Å CRMR maladie de Huntington Anne -Catherine Bachoud -Levy  (disease  group leader)  

Å CRMR leucodystrophies et leucoencéphalopathies  Odile Boespflug -Tanguy (disease  group 
leader ), Caroline Sevin  

 

ERN 



Isabelle Maumy est chargée des projets médico -sociaux  

 

Contacts avec les MDPH, ARS, ERHR et les services sociaux des CRMR  

 

Participation aux réunions avec la CNSA  

Å Outil d'aide au remplissage du dossier MDPH  

Å Publication d'une vidéo pour l'insertion scolaire  

 

Organisation de journées en région à destination des établissements médico -
sociaux  

 

Test en cours d'un dossier unique d'admission en établissement médico -social  

 

 

 

Médico -social  



Mise en place progressive de BaMaRa  dans les CHU  

Å Formation des centres en inter - filière : Limoges, Dijon, Bordeaux, Toulouse, Montpellier  

Å Formation par BRAIN -TEAM : Rouen, Nantes  

Å Formation de certains CCMR Démences rares ou précoces le 29 juin par BRAIN -TEAM 

 

Mise en place de pages maladies rares dans les DPI de chaque hôpital  

Å Calendrier non déterminé...  

BNDMR / BaMaRa  / DPI  



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 à 
l'automne :  

Å Sarah Boucault  psychologue 
du CRMR et collaboration 
avec JUMP  

Groupe interfilière  ETP et transition  

https://etpmaladiesrares.com/

