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Regard d’une ARS  par le prisme de l’accompagnement de 
patients atteints de la maladie de Huntington  
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1 Centre d’Excellence 

BIND en Nouvelle-

Aquitaine sur les 7 

labellisés au national 

(PMND 2014-2019) 
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• Labellisation des 3 CEP avec 

suivi depuis 2017 (2 visites / CEP 

avec introduction du  cahier des 

charges actualisé) 

 

• Création des 2 CRC SEP  2018-

2019 , dans le cadre du PMND, 

avec programmation d’un suivi  

pluriannuel (1 visite par site à ce 

stade pour labellisation ) 

 

• Relabellisation des CMRR / CM 

avec plan d’actions régional (en 

attente de la parution du cahier 

des charges rénové) – programme 

2020 
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Dans le cadre du plan maladies rares, la Nouvelle-Aquitaine 
bénéficie également de CRMR constitutif / CCMR pour la 
maladie de Huntington, labellisés par le national : 
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• CHU de Bordeaux – label CCMR (Pr Goizet) 

• CHU de Poitiers – label CCMR (Pr Houeto) 

• Hôpital Marin de Hendaye – label CRMR constitutif (Dr Soudrie) 

 

CRMR / CCMR sont inter-régions voire national selon au regard des 

incidences et des prévalences populationnelles (rareté) 

L’ARS Nouvelle-Aquitaine via le PMND et le repérage de situations 

complexes d’handicaps rares porte actuellement une réflexion sur 

l’accompagnement des personnes atteintes de la maladie de Huntington 

 

Par ailleurs, également pour la SLA des CRMR/CRC : 

 

• CHU de Bordeaux – label CRC (Pr Le Masson) 

• CHU de Limoges – label CRMR coordonnateur (Pr Couratier) 

 

 


