
 
 

Communauté de Pratique Huntington 
A l’initiative de l’ERHR Bourgogne Franche-Comté, le 13/06/2024, 
la première plénière de la Communauté de Pratique Bourgogne 
Franche-Comté autour de la maladie de Huntington et à 
destination des professionnels a eu lieu dans les locaux mis à 
disposition pour l’occasion par le CHU de Dijon.  

Ce fut l’occasion pour les participants de se rencontrer, définir les 
attentes de chacun et fixer le cap des prochaines rencontres. Les 
ateliers d’intelligences collectives proposés ont permis aux 
participants d’identifier les axes de travail qui les intéressent. En 
voici des exemples :  

• Partager des expériences au travers 
d’analyses de situations 

• Développer un annuaire ressource  
• Partager les connaissances  
• Développer la mise en commun de 

matériels 

• Mutualiser les moyens humains et 
techniques à l’échelle de la région 

• Organiser des synthèses pluri-
disciplinaires inter-établissements 

• Faciliter la construction de 
conventions inter-établissements 

• …

Les participants repartent avec des idées, une envie commune et l’accès à un espace numérique 
de partage leur permettant d’accéder aux ressources que la communauté souhaite mettre à 
disposition des autres membres. 

Tout reste à faire mais cette rencontre est de bon augure pour la suite avec une envie commune 
d’échanger, de partager, de construire des outils et de fédérer les acteurs de la région Bourgogne 
Franche-Comté autour de cette maladie complexe et encore mal connue.  

Merci à l’ensemble des participants :  
• Le CHU de Dijon 
• Le dispositif d’appui à la 

coordination du Jura (39) 
• MAS de Bergesserin 
• Les Jardins de l’EST team 
• MAS d’Agencourt 

• MAS la Mosaïque de Lure  
• Réseau RESEDA 
• SAMSAH Dijon VYV3 
• USLD Joigny 
• Vitalliance  
• Orthophoniste libérale

Si vous êtes un professionnel (tout secteur d’activité confondu) concerné par l’accompagnement 
de personnes atteintes de la maladie de Huntington, que vous êtes sur la région BFC, que vous 
êtes curieux, en recherche d’informations ou que vous avez des outils à partager, vous pouvez 
intégrer la Communauté de Pratique en nous contactant par mail à cop.huntington@gmail.com. 
La participation à la Communauté de Pratique Huntington est complètement libre et gratuite.  
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