@ 6éme Journée

\ Q/‘/) MALADIES RARES

=)  Nationale TETECOU

en présentiel + Zoom

Rencontre Aggociative

organisée par les représentants associatifs

14h00 — 17h00

» Présentation et tour de table des associations

» Pr Nicolas Leboulanger : Lorganisation des centres
de référence, centres de compétence, réseaux et le
processus de la labellisation.

» Discussion : La relabellisation des CCMR et CRMR :
Quels sont les enjeux pour les associations de
patients ?

» Mme Anne-Sophie Mercey-Jarosz (asso 1001 tétes) :
Présentation de I'ERN Cranio

» Temps de discussions et de questions :
ETP, formation parents-experts, PNDS



