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Les priorités pour 2026  
• Actions de Recherche 

• Suivi du projet ARTEMIS

• Suivi du projet AURA (patch de surveillance et prévention de l’épilepsie) 

• Choix du nouveau projet de recherche

• Annuaire de médecins: mettre en forme et définir un process de mise à jour de l’annuaire des médecins 

spécialistes par centre de référence prenant en charge les multiples atteintes d’organes => travail en 

collaboration avec les filières (FIMARAD, DefiScience et ORKID), le centre de référence épilepsies rares et 

l’ASTB. 

• Projet  de rencontres des familles en régions sous forme de pique niques.

• Réflexion pour augmenter les adhésions et les évènements en faveur de l’ASTB

• Intégrer l’IA dans la gestion de l’association

• Participer aux tests de l’application TANDEM (présentation Anna Jansen)

• Contribuer avec France maladies Rares  au développement d’un compagnon numérique STB pour les patients ( 

Réponse à appel à projet envoyée le 28 février par R Nabbout  - Paris,  M KUCHENBUCH – Nancy et l’ASTB
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