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. >N 1 (2004 - 2008) : Mise en place de 131 CRMR et 500 CCMR
En 2017 387 CRMR et 1844 CCMR

< PNMVIR 2 (2011 — 2016) : Création de 23 FSMR en 2014

place des
CRMR

<> PNMR 3 : Une réaffirmation du role des FSMR
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Un site internet

B BRAIN-TEAM

&« C (® Nonsécurisé | brain-team.fr

oUS MEMEBRES MALADIES MEDIC AL DOCUMENTATION ACTUALITE CONTACT

€ LesmaLaDIESRARES (B) cENTRES DEREFERENCE

La Filiere de santé BRAIN-TEAM est dédiée aux pathologies La filiere BRAIN-TEAM rassemble 10 Centres de Référence
rares a expression motrice ou cognitive du systéme nerveux répartis sur 30 sites. Elle s’appuie sur un réseau national de
central touchant Fadulte et l'enfant. centres de compétences d’'une centaine d’équipes spécialisées.

EN SAVOIR PLUS EN SAVOIR PLUS

9 RECHERCHER UN SPECIALISTE Qj MA PATHOLOGIE EST ELLE PRISE EN CHARGE ?

Cette rubrique vous donne accés a la cartographie et 2 BRAIN-TEAM couvre un spectre de maladies rares diversifié.
I'annuaire des Centres de Référence et de compétences par Consultez Ia liste des pathologies prises en charge par les
groupe de maladies. Centres de Référence.

RECHERCHER RECHERCHER
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BRAIN-TEAM en chiffres

* Laboratoires de diagnostic

* Laboratoires de Recherche

* Partenaires : BNDMR, MDPH,
CNSA

* Plateforme Maladies Rares
(MRIS, Alliance Maladies
Rares)

* Sociétés Savantes



Un axe médico-social
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L'axe médico-social

“appuiau service des acteurs

Les patients et leur famille, les associations de patients

Les professionnels du paramédical en libéral : neurologues, kinésithérapeutes,
psychologues, médecins, etc...

Les services sociaux : CHU ou autres ...

Les professionnels du secteur social et médico-social : services d’aide a domicile et
ESMS

Les institutions : MDPH, ARS, CNSA, etc

L'Education nationale, les écoles, les centres de formation
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Maladies rares du systéme nerveux central

@ BRAIN-TEAM

’ Filiere Nationale de Senté

Le réseau Sanitaire

national BRAIN -TEAM Un reseau national Une réponse pour

médico-social BRAIN-TEAM éviter les ruptures de
parcours de vie
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Avec des actions
Formation/sensibilisation

"‘v—-’
TUTORIELS

Des formations pour les '
Des colloques . )
ESMS et structures G Accés a des tutoriels

d’aide 3 domicile regionaux de

e ratuits
sensibilisation &
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Une organisation

_Developper la montée en compétences

INFOLETTRE#5
= — NUMERO SPECIAL MEDICO-
o SOCIAL
Des outils via internet Des formations

Des tutoriels/Webcast

Des colloques (Tour de
France médico-social)

Filiere Nationale de Senté
Maladies rares du systéme nerveux central

@ BRAIN-TEAM

TUTORIELS

Des outils et des échanges pour capitaliser les savoirs Des rencontres régionales et inter
et les expériences régionales
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ZOOM sur la'Nouvelle Aquitaine
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1 colloque septembre 2019 a Limoges

é"APF France handicap Montée en compétences des professionnels de
la région entre autre des aides a domicile

MAS de Tresse ESMS Ressource Régionale
Villa Arc en Ciel

L
MK ( : . , s .
: Cij Des services sociaux « dédiés » pour la Maladie
Hopitaux de .
Bordeaux de Huntington

Hopital Marin de Hendaye 13



Merci pour votre attention

Contact : isabelle MAUMY

Isabelle. maumy@chu-angers.fr
Tel : 06 98 50 16 06



