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1.FICHE DE LIAISON URGENCES

OBJECTIFS :

- declarer les patients remarquables des centres de reference et de
competence (CMR) aupres des services d’urgence

- faciliter la prise en charge et |’adressage des patients neuromusculaires
- maintenir le projet de vie du patient

POINT D’AVANCEMENT :

§ La fiche est en test dans plusieurs centres de la filiere et fera ’objet d’une diffusion plus large a ’horizon 2026

2. RECONTRES LOCALES

La filiere a parallelement soutenu |I’organisation de journées locales
entre les CMR et les services d’urgence a Lille et Marseille

OBJECTIFS:

- Mettre en relation les services des CMR, des urgences et du SAMU

- Sensibiliser les services d’urgence et du SAMU aux spécificiteés de la
prise en charge des patients Neuromusculaires

POINT D’AVANCEMENT :

§ Rencontres organisées a Lille et Marseille, d’autres prévues a Grenoble et Bordeaux prochainement

3. COLLABORATIONS

filieres de sante

Ty

maladies rares

Herp H e e s faliw s e il arsriln

; Plateforme d'expertise
Maladies Rares
X

RARE 2025 | LES RENCONTRES DES MALADIES RARES | CITE INTERNATIONALE UNIVERSITAIRE DE PARIS | 7 & 8 OCTOBRE 2025




