FILIERE DE SANTE
DES MALADIES RARES

ASSOCIATIONS PARTENAIRES DE LA FILIERE
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LES CENTRES DE REFERENCE ET DE COMPETENCE DE LA FILIERE

MaRDi

Maladies Rares Digestives

Maladies Rares Digestives (MaRDi) J

Pr. Jean-Pierre Hugot - Hopital Robert Debré - Paris

Hernie de Coupole Diaphragmatique

Pr. Laurent Storme - Hopital Jeanne de Flandre - Lille

Affections Chroniques et Malformatives de I'CEsophage (CRACMO) Cf‘aﬁrﬂv

Pr. Frédéric Gottrand - Hopital Jeanne de Flandre - Lille

Maladies Rares du Pancréas (PaRaDis)

Pr. Vinciane Rebours - Hopital Beaujon - Clichy
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LES PRINCIPALES ACTIONS DE LA FILIERE

JOURNEES JOURNEES ORALITE

Sessions d'informa
et d’échanges autour
de l'oralité alimentaire.
Dédiées aux

professionnels prenant
en charge des enfants
de la filiere et a leurs
parents.

Journées d'i
d’échanges sur
entre les services
pédiatriques et adul
dédiées aux adolescents
a leurs parents.
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APPEL A PROJETS

Soutien financier de
projets, en lien avec les
missions de la filiére :
recherche, formation,
information, amélioration
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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RECHERCHE

Aide au montage de
projets de recherche,
soutien financier a la
publication, veille des

appels a projets, bulletin
recherche.
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