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Structuration des Maladies Rares en France depuis 2018
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Les Centres de référence maladies rares
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La politique nationale de labellisation de centres
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Les Centres de compétences

La politique nationale de labellisation de centres
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Maladie Rare de Hernie de Coupole Diaphragmatique (HCD)



GuadeloupeMartinique

Pour la labellisation 2017-2022,
le CRMR HCD c’est

3 sites
(1 coordonnateur + 2 constitutifs)

et 27 CCMR



Pour la labellisation 2017-2022,
le CRMR HCD c’est

3 sites
(1 coordonnateur + 2 constitutifs)

et 27 CCMR

Hôpital Antoine-Béclère - AP-HP - Centre constitutif HCD
Clamart (92)

Hôpital Necker Enfants Malades - AP-HP
Paris 7ème

Hôpital Robert Debré - AP-HP
Paris 19ème

Hôpital Armand Trousseau - AP-HP
Paris 12ème

https://www.fimatho.fr/annuaire/location/3-hopital-antoine-beclere
https://www.fimatho.fr/annuaire/location/54-assistance-publique-hopitaux-de-paris
https://www.fimatho.fr/annuaire/location/55-assistance-publique-hopitaux-de-paris
https://www.fimatho.fr/annuaire/location/56-assistance-publique-hopitaux-de-paris


AAP de la DGOS pour la mise à jour des CRMR pour 2023-2028

Les CRMR sont un maillon essentiel dans le déploiement des Plans Nationaux 
Maladies Rares.

La campagne de relabellisation 2022 vise à actualiser la liste des CRMR, 
un CRMR étant défini comme un ensemble organisé en réseau comprenant un 
CRMR et un ou plusieurs CCMR ainsi identifiés avec leur CRMR de rattachement.

Objectif de l’Appel :

Identifier les centres situés dans les établissements de santé exerçant une 
activité dans le champ des maladies rares, répondant aux missions décrites 
dans la note d’information interministérielle du 19 septembre 2018 relative 
aux filières de santé, aux centres de référence et aux plateformes d’expertise 
et outre-mer dédiés aux maladies rares.
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Les missions des CRMR 
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Le dépôt d’un projet de CRMR est justifié par le constat du besoin et de la rareté 
de l’expertise pour une maladie rare ou un groupe cohérent de maladies rares, 
par la complexité de la prise en charge et par la nécessité d’organiser une offre de 
soins structurée permettant d’éviter l’errance diagnostique, thérapeutique et de 
suivi.
Au moment de la candidature, les qualifications et équipements requis par l’appel 
doivent exister.

CONDITIONS D’ELIGIBILITE 2022

Chaque CRMR doit présenter un groupement pertinent de CRMR constitutifs et

de CCMR concernant une maladie rare ou un groupe de maladies rares

définies, afin de garantir une expertise et une prise en charge optimales.
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CONDITIONS D’ELIGIBILITE 2022

Missions et seuils d’activité pour les CRMR

Mission de recours Mission de recherche

Mission d’enseignement et de formation

- minimum 300 consultations/an
- une file active de 150 patients minimum 

(75 pour les sites constitutifs)

- minimum 3 publications en 1er ou dernier auteur 
(2 pour les sites constitutifs)

- doit être IP pour minimum 2 projets de recherche 
financés (1 pour les sites constitutifs)

Valorisée par les enseignements dans le cadre de DU ou DIU, de formations européennes et universitaires 
et de publications pédagogiques

Mission d’expertise

Mission de coordination Valorisée par les projets par le CRMR coordonnateur avec les CRMR constitutifs, 
entre autres pour la mise en place et l’animation d’un réseau de soins et 
l’organisation de la prise en charge médico-sociale.
Cette mission de coordination est construite avec les associations de personnes 
malades.Valorisée par :

- l’élaboration de PNDS
- L’implication dans des groupes de travail nationaux, européens, ou internationaux
- Le recueil épidémiologique régulier notamment par le renseignement de la BNDMR (via BaMaRa) est 

obligatoire pour un CRMR et un CCMR.
- Le centre s’engage également à compléter la BNDMR des personnes sans diagnostic et à participer à 

l’observatoire des traitements.



Missions et seuils d’activité pour les CCMR

Un CCMR rattaché à un CRMR doit avoir

- une file active d’au moins 25 patients,

- et une expertise reconnue par le coordonnateur du CRMR de rattachement.

Les CCMR participent

- à la mission de coordination du CRMR, 

- au remplissage de la Banque de Données Maladies Rares (BNDMR),

- et aux RCP dont celles du PFMG.
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Déploiement de BaMaRa dans tous les CRMR en 2018
Mise en place de la BNDMR en 2019
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Message de la DGOS au 30 mars 2022

Report de la date limite pour la saisie de l’activité 2021 des CRMR, CRC et CCMR sur les fiches MR 
Orbis ou BaMaRa :

Les deadlines citées incluent l’export des données vers BaMaRa


