
 

Programme 

Atelier errance et impasse diagnostiques des pathologies 

neuromusculaires rares 

11 Décembre 2025 

✓ En Présentiel : Fondation Biermans Lapôtre, Cité Internationale Universitaire 

9A bd Jourdan, 75014 Paris. 

 

 

9h30-10h00             Accueil  

 

10h00 – 10h15       Amélioration de l’activité des centres dans le cadre du remplissage BaMaRa. 

Karine FERRAUD  

 

10h15-10h45          Observatoire du diagnostic un  outil de lutte contre  l’errance diagnostique 

Ornella TCHOUPOU SAHA 

 

10h45-11h45         Nomenclature Orphanet pour le diagnostic  des pathologies neuromusculaires 

rares. Emilie GAILLARD  

 

11h45-12h10        Exploitation des données des recueils complémentaires. 

 Anne BARIL , Claude MESSIAEN 

 

12h10-12h30        Table ronde : Remplissage des items des recueils complémentaires, la sélection des 

nouveaux patients en errance pour les centres impliqués dans le projet errance et les nouveaux 

centres. Emilie GAILLARD, Claude MESSIAEN, Anne BARIL, Ornella TCHOUPOU SAHA, Karine FERRAUD  

 

12h30                    Clôture  

 

 

 

 


