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OUVERTURE

D’UN ESPACE
RENCONTRES
MALADIES RARES

AIDE
o ADMINISTRATIVE

TRAVAIL SUR LE PARTENARIAT

PATIENT : .
Mise en place d’'une convention . Gestion ées I?udgets -
pour les patients partenaires Mise en place de circuits pour faciliter les recrutements,

. . - les achats, les formations et les déplacements
Travall sur la sighalétique

maladies rares a 'AP-HM Interlocuteur administratif avec les partenaires
(associations, filieres, etc.)

Aide au remplissage de PIRAMIG

et des dossiers de labellisation
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ORGANISATION DE FORMATIONS COORDINATION
POUR LES PATIENTS BN DMR

(Tous chercheurs)

AMELIORATION DU PARCOURS , Formation des equipes
DES URGENCES : au remplissage des données dans le DPI

Ajout d’'une page spécifique de I Oﬁtﬂ:ﬁs,ﬂ
DPI pour faciliter la gestion e 'outl

des situations d'urgence. Projet d'utilisation
de I'Intelligence Artificielle

pour faciliter la récupération
des données
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SOUTIEN A LA
GENETIQUE

AA\ cOMMUNICATION
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AIDE A LA . .
METHODOLOGIE ‘ AMELIORER LA VISIBILITE
ET AU SUIVI DES ( ‘ ' " DES CENTRES MALADIES RARES
ESSA'S, CLINIQU ES Site internet Chronique
DE THERAPIES avec fiches « Mardi
o descriptives des Maladies
ACCOMPAGNEMENT ) . pour chaque rares »
POUR LE SEQUENCAGE DU GENOME .
(Programme AURAGEN) o E - E
o
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SOUTIENALA &
RECHERCHE

VEILLE DES APPELS ‘
A PROJETS

‘COOQQOOOQ.OCOQ. OR,GA,NISATION Q.OOOQ.OCO0.0C‘
D’EVENEMENTS

AIDE AU DEMARRAGE
DES PROJETS

Journées Sensibilisation Visite de
internationales des étudiants Mme la ministre
des maladies rares aux maladies rares Catherine Vautrin
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