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centre de compétence (CC) 

centre de référence (CR) constitutif 
centre de référence (CR) coordinateur 

• Centres de Référence : 5 missions
 Coordination filière de soins (liens 

associations de patients, ETP)

 Expertise (RCP, PNDS…)

 Recours au niveau ≥ régional

 Recherche

 Enseignement et formation

• CC

Compétence régionale
Collaboration avec les CR du réseau

• 23 FSMR

 Coordonner les acteurs de prise 
en charge (groupe de maladies)  : 
CRMR, associations, structures de soins, 
structures de diagnostic, structures 
médico-sociales

87 CENTRES

25 CR (11)
4 CRC (1)
58 CC (19)



3

Plateforme de coordination PEMR

Bureau

BaMaRa

Assistante

Eloïse STAHL

Naïraah SOILIHI (1 ETP, dès 
mai 2025)

Amine BOUKENINE (0,5 ETP 
dès avril 2025
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Bilan d’activité 2024 du CHUT 
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AXE 1 | AMÉLIORER LE PARCOURS 
DE VIE ET DE SOINS

AXE 2 : FACILITER ET 
ACCÉLÉRER LE DIAGNOSTIC

AXE 3 : PROMOUVOIR L’ACCÈS AUX 
TRAITEMENTS DANS LES MALADIES RARES

AXE 4 : DÉVELOPPER LES BASES DE 
DONNÉES ET LES BIOBANQUES

Espace transition pédiatrie – adulte

Identification des patients aux urgences

Développer le lien ville-hôpital

Collaboration avec le service génétique

Améliorer la visibilité : site internet CHU, 

formation étudiants en santé …

PEMR de Toulouse et PNMR4

Promouvoir la recherche sur les maladies rares

Création d’une bourse de recherche spécifique 

Renforcer le remplissage de la BNDMR

 Recenser les aides et les besoins

 Renforcement de l’aide humaine

 Outils Orbis

Favoriser le dialogue entre centres

Capitalisation de moyens

Aider les centres dans les démarches administratives
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Espaces Transition 



Projet d’« espace transition » de la PEMR du 
CHU de Toulouse 
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Patients expriment leur besoin 

d’accompagnement lors de la  
transition et le transfert

Pas de structuration de la 
transition en Occitanie

Structurer la 
transition réduit 

les ruptures de 

parcours

Espace 

transition
dédié aux jeunes 

dès 16 ans

• Consultations de transition 
pédiatrie/spécialiste adulte 

• Programmes d’éducation 
thérapeutique transition, en 
présentiel ou à distance

• Suivi personnalisé 
(observance des 
consultations adultes, 
soutient psychologique…)

• Une journée « de passage » 
Complément des ETP 
spécifiques réalisés 

par les centres



Journée transition ado-adulte MR
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Ateliers et animations APA

Intervention association « Danse Jazz Sport Santé »

+ MRO
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Programme

• Ouverture par DG + Alliance maladies rares-DGOS

• Bilan PEMR (PEMR = 87 centres + plateforme de coordination)

• Présentation PNMR4 (Anne Sophie Lapointe)

• Table ronde ERN

• Table ronde APA

• Présentations recherche

• Pitchs (recherche, soins diagnostic, formation…) : CO ou poster 

Réunion animée par des interventions des eAPA
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Appel à communication JMR 2025

Conditions de soumission :

• Résumé d’une page maximum (avec les noms des auteurs et des 
centres et les affiliations complètes)

• Envoyer à : maladiesrares@chu-toulouse.fr

• Date limite 15 aout

• retour du jury 15 septembre

Appel à participer au jury 
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AAP maladies rares

• Type ARI

• Jeunes chercheurs

• Budget PEMR/DRCI
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Pages centres sur le site internet CHUT 

Publication de 11 centres sur 87 = 12,6% (7/25 CRMR, 1/4 CRC, 3/58 CC)

• CR PRADORT (informations à compléter)

• CR SORARE

• CR AMS

• CR Marfan

• CR neurofibromatoses de type 1 

• CR CeReCAI

• CR CARGO

• CRC MHR

• CR MREP

• CC lymphœdèmes primaires (LOP) 

• CC anomalies vasculaires superficielles (AVS)

En cours : 6 autres centres + PRADORT
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Merci !


