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Les soins
Maladies rares : actualisation des connaissances

Objectifs :
• Sensibiliser les professionnels de santé sur le dispositif Maladies rares 2011-2014.
• Actualiser les connaissances sur les Maladies rares. 
• Optimiser le recours aux sources d'informations disponibles sur les Maladies rares.

Programme : 
• Contexte des 2 plans nationaux maladies rares..
• Contexte du plan outre mer.
• Contexte européen des maladies rares (les RER).
• ORPHANET : une source d'informations.
• La structuration actuelle pour la prise en charge des patients atteint de maladies rares : les centres de référence et les centres de

compétence.
• Les outils pour la prise en charge des patients atteints de maladies rares les protocoles de diagnostic et de soins, les listes des actes et 

prestations, les cartes de soins et d'urgence.

Intervenant : Médecin, Cadre de santé

Public : Aide-soignant, infirmier, cadre de santé, cadre de pôle en établissement de santé de type CHU ou CH 

Durée : 2 jours

Nombre de participants : 12 personnes maximum


