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DES MALADIES RARES
ABDOMINO-
THORACIQUES

FIMATHO

Filiere Santé Maladies Rares

AMELIORER LA PRIS
EN CHARGE DES
PATIENTS

: DEVELOPPER
L'ENSEIGNEMENT,
COORDONNER LA LA FORMATION ET
RECHERCHE L'INFORMATION
FONDAMENTALE,
TRANSLATIONNELLE
ET CLINIQUE g
filiere de santé \ European
Reference | ERNICA

maladies rares ' Network


https://www.polyposes-familiales.fr/index.php?option=com_content&view=article&id=52

LES CENTRES DE REFERENCE ET DE COMPETENCE DE LA FILIERE LES PRINCIPALES ACTIONS DE LA FILIERE

Maladies Rares Digestives (MaRDi) - MaRD|

Pr. Jean-Pierre Hugot - Hopital Robert Debré - Paris Malacies Rores Digestivos

JOURNEES JOURNEES ORALITE

Sessions d'informa
et d’échanges autour
de I'oralité alimentaire.

Journées d'i
d’échanges sur
entre les services

Hernie de Coupole Diaphragmatique

Pr. Laurent Storme - Hopital Jeanne de Flandre - Lille

pédiatriques et adul KIT NAISSANCE Dg’diées aux
Affections Chroniques et Malformatives de I'CEsophage (CRACMO) Cf‘a E[T P dédiées aux adolescents o ) professionnels prenant
i 5l kit i 3 leurs parents. Kit d’accueil et en charge des enfants
Pr. Frédéric Gottrand - Hopital Jeanne de Flandre - Lille SESEERSISES i j iné de la filiére et a leurs

Maladies Rares du Pancréas (PaRaDis) » parents.

Pr. Vinciane Rebours - Hopital Beaujon - Clichy

APPEL A PROJETS

. Soutien financier de
Chargée de Chargée de projets, en lien avec les
m;jz'::jns missions missions de la filiére :
L. Masquelin d lle de France et recherche, formation,

Strasbourg information, amélioration
A. Coussaert de la prise en charge des
patients.

CARTES URGENCES
PNDS

Aide a la création d
cartes urgences etd
protocoles nationau
de diagnostic et de
soins. (PNDS)
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