Les ressources de la filiere BRAIN-TEAM

BRAIN-TEAM est une filiere nationale de santé maladies rares, qui rassemble des
experts des maladies rares du systéeme nerveux central. Le role de BRAIN-TEAM est de
coordonner leurs actions. Dans le cadre de ses missions, la filiere propose des
ressources gratuites pour soutenir les malades et leurs proches.

N Plateforme de ressources
7/ médico-sociales

Cette plateforme vous informe via des
webinaires, vous soutient dans vos
diverses démarches administratives et
vous accompagne dans 'orientation vers
des professionnels et des établissements
du secteur médico-social.

Programme d'accompagnement

)
AIDAN k
AIDAN est un programme
d’accompagnement destiné aux
proches aidants constitué de plusieurs
modules interactifs en visio-
conférence. Ils sont animés par des
professionnels experts.

@E} Education thérapeutique

L’éducation thérapeutique proposée par
les Centres de Référence Maladies Rares
s’adresse aux malades mais aussi aux
proches pour les informer, les aider a
identifier leurs besoins, mobiliser et
déployer leurs compétences.

Centre national de ressources
psychologiques

Deux psychologues référentes sont a
votre écoute pour vous accompagner
et éventuellement vous orienter. Elles
organisent aussi des groupes de
parole en visioconférence destinés
aux proches aidants des malades.

Ligne téléphonique d'accom-
- pagnement juridique en santé

Vous avez une question qui reléve du
juridique en santé ? Des avocats et des
juristes spécialisés en droit de la santé
répondent a vos questions par
téléphone.

www.brain-team.fr
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Les ressources médicales

Les Centres de Référence Maladies Rares

Les Centres de Référence Maladies Rares (CRMR) sont des équipes
hospitalieres hautement spécialisées ayant une expertise pour un groupe de
maladies rares. Chaque CRMR propose un accompagnement complet :
démarche diagnostique, prise en charge médicale, para-médicale et
psychologique, accompagnement médico-social, inclusion dans des essais
cliniques... lls sont organisés en réseau, en relai dans toute la France, au plus
proche du domicile du patient.
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Les ressources associatives

De nombreuses associations existent pour vous soutenir :
associations de malades regroupées par pathologies,

associations d’aidants... Elles ont pour objectif de vous
informer et de vous soutenir dans vos besoins

d’accompagnement.
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