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Les Maladies Rares
En France

En Occitanie (5.8 millions d’habitant)

290 000 
personnes 
touchées

▪ 5 nouvelles maladies rares 

décrites par semaine

Une maladie rare 
= moins d’une 

personne sur 2000.
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Languedoc-Roussillon

Nîmes

Toulouse

CHU de Toulouse
4 centres de référence coordonnateur
9 centres de compétences constitutifs
66 Centres de compétences

CHU de Montpellier
2 Centres de référence coordonnateur
8 Centres de compétences constitutifs
58 Centres de compétences

Montpellier

Répartition géographique des centres experts 
Maladies Rares en Occitanie

Midi-Pyrénées

CHU de Nîmes
7 Centres de compétences
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Le Réseau Maladies Rares

Ses missions principales sont :

• Contribuer à réduire l’errance diagnostique et de parcours

• Informer et orienter les professionnels 

• Former les professionnels de santé, médico-sociaux et sociaux à 
mieux identifier et prendre en charge les personnes atteintes de 
maladies rares

- En faisant connaître les Centres Experts Maladies Rares des 
CHU de la Région 

- En favorisant le lien ville-hôpital 

- En apportant un appui aux parcours de soins, de vie et à 
l'accès aux droits  

Le Réseau est financé par l’Agence Régionale de Santé Occitanie.
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Comment nous solliciter ? 
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Fiche Pro
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« carte heuristique » ou « carte mentale » (MindMap)

• Représentation graphique de l’information sous 
forme d’arborescence hiérarchisée 

• Permet de : 

→ se repérer dans le parcours de soins et de vie

→ trouver les chemins pour accéder à des solutions    
adaptées

→ réunir un grand nombre d’informations

• Partagée, modifiée et complétée par les 
professionnels utilisateurs au fur et à mesure du 
repérage de nouvelles ressources, en région 
Occitanie. 

La carte mentale parcours
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Exemple formation : Programme de 
formation Maladie de Huntington

→3 journées de  formation pour les professionnels 
(médicaux, ,médico-sociaux, sociaux etc….) 

• 2018 : 1ère partie MH « Malades et maladie »

• 2020 : 2ème partie « Prises en charge spécifiques : orthophonie, kinésithérapie, 
psychiatrie »

• 18/11/2021 : 3ème partie « L’accompagnement psycho-social »
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8h30 accueil des participants

9h00 - 9h15 Présentation de la journée et accueil

9h15 - 9h30 Rappel de la pathologie - Dr Marelli-Tosi, neurologue responsable du 

Centre de Compétence de la maladie de Huntington - CHU Montpellier

9h30 - 10h15 Importance de l’éclairage neuropsychologique et psychiatrique

Dr Fabrice Boyer, psychiatre Centre Hospitalier  le Vinatier Genopsy – Hospices 

Civils de Lyon

10h15 – 10h30 Questions : Dr BOYER / Dr MARELLI-TOSI

10h30 - 11h15 Expérience « Un Palier, Deux Toits » - la vie sociale et partagée dans un habitat 

inclusif ordinaire, le bien être par les activités stimulantes physiques et cognitives

Véronique BERNARD, Association « Un Palier, Deux toits »

Questions

11h15 - 11h30 Pause

11h30 - 12h00 FAM La Garance (84) Vie sociale et stimulations positives en institution

Mme BOUGENAUX 

12h00 - 12h30 Importance de la continuité dans la prise en charge au domicile 

Equipe SAVS-SAMSAH de Montpellier et Carcassonne

12h30 – 12h45 Questions

12h45 - 13h45 Pause repas

13h45 - 16h15 Atelier 1 – élaboration et/ou utilisation de la fiche mission individuelle en fonction

participation aux de la profession des intervenants à domicile Audrey GUY et Véronique BERNARD

2 ateliers

Atelier 2 – Mieux s’ajuster, mieux appréhender la personne

Aurélie MATOS – neuropsychologue référente groupe de parole aidants

Florence MAURY – neuropsychologue

16h15 - 16h30 Pause

16h30 - 17h00 Aide aux aidants : psychologue disponible par téléphone, groupe de parole pour 

les aidants Association Huntington France Nathalie BLANCHARD

17h00 - 17h15 Conclusion : Réseau Maladies Rares
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Public concerné : professionnels

Santé, social et médicosocial

Tarif : 60 euros

Renseignements et inscriptions :

04 67 57 05 59
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