LES CENTRES DE REFERENCE
MALADIES RARES (CRMR)

Centre de référence coordonnateur pour les
maladies mitochondriales de I'enfant a I'adulte
(CALISSON),

Dr Cécile ROUZIER
secretariat-calisson@chu-nice.fr

Centre de référence constitutif des maladies rares
neuromusculaires PACA, Réunion, Rhone Alpes,
Pr Sabrina SACCONI

consultations.neuromusculaires@chu-nice.fr

Centre de référence constitutif sur la sclérose

latérale amyotrophique et autres maladies rares du
neurone moteur,

Dr Marie-Héléne SORIANI
centredereference.neuronemoteur@chu-nice.fr

Centre de référence constitutif du syndrome
néphrotique idiopathique,
Pr Barbara SEITZ-POLSKI

sni@chu-nice.fr

Centre de référence constitutif des maladies rares
de la peau et des muqueuses d'origine génétique
(MAGEC)-Sud,

Dr Christine CHIAVERINI

crmrp-sud@chu-nice.fr

Centre de référence constitutif des maladies rares a
expression psychiatre
Pr Florence ASKENAZY

Centre de ressources et de compétences (mixte)
mucoviscidose et affections liées d une anomailie de
CFTR
Pr Sylvie LEROY
mucoviscidose@chu-nice.fr

58 centres de compétences maladies rares répartis
sur les différents sites du GHT06
(groupement hospitalier de territoire
des Alpes-Maritimes)

Contactez-nous:

RESILIENCE

Plateforme d’'expertise maladies rares Nice - Corse
resilience@chu-nice.fr
04 92 03 5109

https://www.chu-nice.fr/patients-visiteurs/
maladies-rares-plateforme-resilience/
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Informations générales :

Annuaire des centres de
référence MR
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® MALADIES Maladies Rares Info Services
RARES www.maladiesraresinfo.org
INFO SERVICES

Orphanet

O rp h g.';l et www.orphanet.net

Alliance Maladies Rares
www.alliance-maladies-rares.org

Alliance o

A LWL AFM-TELETHON
TELETHON A www.afm-telethon.fr
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Agir pour Uenfance, pour le futur

RESILIENCE

Plateforme
d’'expertise
maladies rares
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https://www.chu-nice.fr/patients-visiteurs/maladies-rares-plateforme-resilience/
https://www.calameo.com/read/007884104bbf7da55694c
https://www.chu-nice.fr/maladies-mitochondriales/
https://www.chu-nice.fr/maladies-neuromusculaires/
https://www.chu-nice.fr/offre-de-soins/maladies-rares/sla-maladies-neurone-moteur/
https://www.chu-nice.fr/offre-de-soins/maladies-rares/sla-maladies-neurone-moteur/
https://www.chu-nice.fr/offre-de-soins/maladies-rares/maladies-peau-et-muqueuses-d-origine-genetique/
https://www.chu-nice.fr/offre-de-soins/maladies-rares/mucoviscidose/
https://www.youtube.com/watch?v=5bqLykviCPM
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Une maladie est dite « rare » lors qu’elle atteint

isé inisté | té ot 2024, i i i
e S oipartie e tores (-} | mains dune personne sur 2000 avec une grande Orlenter et soutenir les malades
. i ité 3 et leurs proches pour diminuer
Nice-Corse RESILIENCE est le fruit de collaborations disparite dans leur fréquence. , P . p
étroites entre différents centres de référence ma- I'errance diagnostique
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leurs proches aidants grdce a une dynamique riche I'hoépital
de recherche et d’'innovation. —> Elle peut apparaitre dés la naissance ou se
développer tout au long de la vie . .
Valoriser I'expertise des centres
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https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/pnmr4_vf6.pdf
https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/pnmr4_vf6.pdf



