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Contexte national

La création des filieres de santé maladies rares vise/alopper les synergieentre EJ .-
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Une mise en place en trois étapes

C Premier Plan National Maladies Rares(2004-2008) : améliorerf QI @u@i&ghosticet a la prise en
chargedespersonnesatteintesde maladiesrares,gracea la miseen placede 131 centresde référence
maladiesrares labellisés(CRMR) Le dispositif a été complétéparf QA RSy (dd 5DG cOrlirés Ae2 v
compétencegattachésaux CRMRet offrant un appuipour la priseen chargede proximité.

C SecondPlan National Maladies Rares(2011-2014) : améliorer la structuration et la visibilité de
f QI CesGRWR

LancemenR Q dppela projet pour la constitution de filiéres de santé maladiesrareslancé
parf QA y a4 NNDEOSPEA13 306du 29juillet 2013

P Création de 23 filieres de santé maladies rares (FSMR)pour animer et coordonnerles
acteursimpliguésdansla priseen chargeet larechercheautour desmaladiesrares
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Ses missions
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2. Les premiere actions de la filieres
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Qui sommes-nous ?

Ve o d La filiére ORKID est constituée des 4 Centres de Références des maladies rénales rares (CRMR) auxquelles Q i %
- = sont associées 17 Centres de Compétences, les sociétss savantes:a Société de Néphrologie Pédiatrique 9
- et la Société de [ d les autres une
expertise dans le domaine des maladies rénales rares.
La filiére a pour missions de 3
I . I . k . d

v Rassembler les

P 'ge des maladies pour enfants et pour adultes,
au sein d'un réseau national unique AGENDA

« Mutualiser les compétences humaines et techniques au niveau national et intemational
+ Harmoniser les pratiques et les protocoles mls Agenda 10 Guidel Plages
« Impulser les actions de recherche et linnovation .. -
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Lorem ipsum dolor sit amet, consectetur
adipiscing elit, sed do eiusmod tempor
incididunt ut labore et dolore magna aliqua. Ut
enim ad minim veniam, quis nostrud
exercitation ullamco laboris risi ut aliquip ex ea
commodo consequat. Duls aute Irure dolor in
reprehenderit in voluptate velit esse cillum
dolore eu fugiat nulla pariatur. Excepteur sint
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