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Madame, Monsieur, Nous avons le plaisir de vous convier à notre forum annuel sur les maladies rares. Le plan national maladies rares 2005-2008 a permis de structurer l’organisation de l’offre de soins pour les maladies rares et d’améliorer sa lisibilité pour les patients, pour les différents acteurs et les structures impliquées. Des services spécialisés fonctionnent au CHU de Besançon et au CHU de Dijon et leur collaboration se renforce avec la prise en charge des maladies rares par des centres de référence et des centres de compétence. Pour la deuxième fois, nous organisons des tables rondes afin de mieux les connaître. Aussi la ville de Dole est apparue comme un lieu privilégié de décentralisation pour le déroulement de la journée.



Forum des maladies rares Bourgogne / Franche-Comté



La politique sera poursuivie dans le plan 2010-2014. En début d’après-midi, le nouveau plan sera évoqué par un représentant national d’Alliance Maladies Rares. Puis Mme Marie-Hélène Boucand vient nous parler de son expérience et de son 2ème livre. Atteinte par une maladie rare, elle a longtemps été médecin rééducateur. Aujourd’hui conciliateur de la Maison Des Personnes Handicapées du Rhône, membre élu du conseil départemental de l'APF du Rhône, elle y prépare un service de soutien aux familles de personnes handicapées. Les maladies rares sont pour la plupart lourdement handicapantes. Ces handicaps sont rares, souvent invisibles, imprévisibles, peu reconnus ni pris en charge. Nous donnons alors la parole aux Maisons Départementales des Personnes Handicapées du Doubs et du Jura pour échanger là-dessus.



LES CENTRES DE REFERENCE ET CENTRES DE COMPETENCE INTERREGIONAUX



Nous souhaitons que ce programme retienne votre attention et que vous nous rejoindrez le 6 novembre prochain. Nous vous remercions de nous envoyer au plus vite le bulletin d’inscription. Recevez, Madame, Monsieur, nos meilleures salutations.



Philippe Grammont Alliance Maladies Rares - Antenne de Franche-Comté Collectif Interassociatif Sur la Santé de Franche-Comté



Samedi 6 novembre 2010 La Commanderie 2, rue d’Azans 39100 Dole Conférence organisée avec le soutien de



11h25



• Centre de Compétence des maladies systémiques et autoimmunes rares de l'adulte, CHU de Besançon - Pr N. Magy-Bertrand • Service de Génétique, CHU de Besançon - Pr J.L. Bresson (sous réserves) • Centre de Compétence des maladies systémiques et autoimmunes rares de l’adulte, CHU de Dijon – Pr B Bonotte • Centre de Référence des Anomalies du développement et syndromes malformatifs, CHU de Dijon - Pr L. OlivierFaivre et Mme E. Schmitt, assistante sociale



PROGRAMME Modératrice : Sylvie Debras



9h30



Accueil (café)



10h00



Ouverture Mme la Directrice Générale de l’Agence Régionale de Santé de Franche-Comté



10h20



1ère table ronde (pédiatrie) •



• • • • •



11h15



Pause



Consultation du Centre de Référence des syndromes d’Evans, des anémies hémolytiques, et des cytopénies auto-immunes sévères Pr P.S. Rohrlich (CHU de Besançon et CHU de Dijon) Centre de Compétence des Maladies inflammatoires du cerveau, CHU de Besançon - Dr D. Amsallem Service de Génétique, CHU de Besançon - Pr L. Van Maldergem Consultation du Centre de Référence des maladies métaboliques de l’est, CHU de Besançon - Dr C. Altuzzara Centre de Compétence des maladies constitutionnelles du globule rouge et de l’érythropoièse, CHU de Dijon - Dr G. Couillaud Centre de Référence des Anomalies du développement et syndromes malformatifs, CHU de Dijon - Dr A. Masurel et Mme L. Joly, psychologue



2ème table ronde (adultes)



12h20



Questions de la salle



12h35



Repas (en salle du rez-de-chaussée, sur inscription)



14h00



Le Plan National Maladies Rares 2010-2014 Association nationale Alliance Maladies Rares



14h30



Mme M.-H. Boucand. "Dire la maladie et le handicap, de l'épreuve à la réflexion éthique"



15h00



Questions de la salle



15h20



Pause



15h40



MDPH du Doubs et MDPH du Jura, présentation, débat



16h20



Conclusion et présentation des activités locales de l’antenne Franche-Comté de l’Alliance P. Grammont - Délégué Franche-Comté de l’Alliance Maladies Rares



16h45



Clôture M. le Maire de Dole ou son représentant



Bulletin d’inscription à retourner le plus rapidement possible à : CISS-FC, CHU St Jacques, 2 place St Jacques, 25030 Besançon Tél. : 03 81 51 84 31 [email protected]



Nom / prénom …..…………………………………………………………... Adresse ………………………………………………..…………………….. Code postal /Ville………………………………….……………………….... Tél. :………………………………portable :…………………………….…. Courriel : ………...……………………………………………………….…. Accompagné de …… personnes  Professionnel : Spécialité…………………………………………… Service……………………………………………….  Malade ou famille : Etes-vous membre d’une association ? □ oui □ non Si oui, laquelle ?............................................................................................ Déjeuner : participation de 5 € par personne présence :



□ le matin



□ au déjeuner



□ l’après-midi



Voulez-vous bénéficier du voyage aller-retour gratuit en bus rendez-vous à l’entrée du parking Petit Chamars à Besançon, à 8h20 (face au CISS). - participation 5 € Oui [] Non []



Inscription obligatoire avant le 24 octobre, le règlement pourra être fait à l’arrivée.
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Maladies rares 

29 fÃ©vr. 2016 - approche de la. IXe journÃ©e internationale consacrÃ©e , le 29 fÃ©vrier , Ã  ces pathologies. , un. Â« Appel pour un troisiÃ¨me plan national maladies.










 








Maladies Rares : Diacomit (stiripentol) 

Ã©pileptiques gÃ©nÃ©ralisÃ©es tonico-cloniques rÃ©fractaires chez les patients atteints d'Ã©pilepsie myoclonique sÃ©vÃ¨re du nourrisson (EMSN, syndrome de Dravet) ...










 








Maladies rares - Org 

29 fÃ©vr. 2016 - "MalgrÃ© l'Ã©volution des techniques et les pratiques dÃ©veloppÃ©es dans d'autres ... Le premier plan national Maladies rares avait Ã©tÃ© lancÃ© pour la ..... De l'Ã©cole de Blainville-sur-Mer au .... pays commel'Institut des maladie










 








Inscription - Alliance Maladies Rares 

Ludovic DUPONT, Directeur adjoint de la Fondation maladies rares. Antoine FERRY, membre du groupe maladies rares du LEEM. 16H20 â€“ 16h40 Pause-CafÃ©.










 








Impact des maladies rares sur le quotidien 

ouverte du 2 août 2016 au 28 février 2017. La seconde phase a elle été ouverte du 10 novembre au. 28 février 2017. • La phase 1 a réuni un échantillon de ...










 








brochure maladies rares 2019_version FR 

28 févr. 2019 - Prélèvement sanguin. Analyses et recherches des mutations. Enquête génétique. (Pedigree). Quels sont leurs impacts socio-économiques?










 








Impact des maladies rares sur le quotidien 

L'Ã©tude comprend 2 phases : la premiÃ¨re phase a Ã©tÃ© ouverte du 2 aoÃ»t 2016 au 28 fÃ©vrier 2017. La seconde phase a elle Ã©tÃ© ouverte du 10 novembre au.










 








Prise en charge des maladies rares - inesss 

Directrice scientifique â€“ Ã©valuation des technologies et des ...... and services, in many cases due to the lack of communication and coordination ..... l'aide de deux comitÃ©s, soit un comitÃ© technique, composÃ© de 15 sociÃ©tÃ©s scientifiques.










 








Maladies Rares :Strensiq (asfotase alfa) 

Pour autant que je sache, je certifie que l'information que j'ai fournie est vÃ©ridique, juste et complÃ¨te. J'autorise ma compagnie d'assurance et TELUS SantÃ©, ...










 








Maladies Rares : Juxtapid (lomitapide) - Formulaire d'autorisation ... 

prendre en charge la portion non assumée par le régime principal. ... la réduction du taux de cholestérol à lipoprotéine de faible densité (cholestérol LDL) chez.










 








Maladies Rares : Catena (idÃ©bÃ©none) 

Veuillez indiquer si le patient rÃ©pond au critÃ¨re indiquÃ©: â�‘ Pour le traitement de la fibrose pulmonaire idiopathique (FPI) lÃ©gÃ¨re Ã  modÃ©rÃ©e chez l'adulte. OU.










 








Maladies Rares : Cerezyme (imiglucÃ©rase) - Formulaire d ... 

Il peut Ãªtre modifiÃ© sans prÃ©avis et nous nous rÃ©servons le droit d'accepter seulement la version courante. DerniÃ¨re rÃ©vision: juillet 2014. CEF-1407. Nom du ...










 








Maladies Rares : Revolade (eltrombopag)- Formulaire d'autorisation ... 

J'autorise ma compagnie d'assurance et TELUS SantÃ© (fournisseur ... corticostÃ©roÃ¯des, immunoglobulines) ou pour le traitement des adultes n'ayant pas subi de ...










 








Maladies Rares : Ofev (nintedanib)- Formulaire d'autorisation ... 

J'autorise ma compagnie d'assurance et TELUS SantÃ©, (fournisseur ... Maladies Rares : Ofev (nintedanib) ... NumÃ©ro de carte d'assurance-mÃ©dicaments.










 








Programme Forum d'Avignon Ã  Paris 

13 juin 2014 - Andam a Ã©tÃ© Directeur Technique pour HealthRight, un logiciel ...... et de Technologie â€“ BNP Paribas, Analyste StratÃ©gique â€“ Direction des ...










 








Enviscope News Maladies rares: FranÃ§oise GrossetÃªte dÃ©cideur ... 

FranÃ§oise GrossetÃªte, dÃ©putÃ©e europÃ©enne, a reÃ§u la distinction du dÃ©cideur europÃ©en de l'annÃ©e EURORDIS, fÃ©dÃ©ration d'associations de patients et ...










 








Programme Forum d'Avignon Ã  Paris 

13 juin 2014 - Vice-PrÃ©sidente du Geste et diplÃ´mÃ©e de Sciences Po Paris. .... Depuis un an, elle anime aussi des ateliers de dessin de presse en milieu ...










 








Programme Forum v4 - Grand Poitiers 

7 fÃ©vr. 2013 - Observation des circuits alimentaire de proximitÃ©. â†’ Financements et opportunitÃ©s. â†’ Outils de politique fonciÃ¨re. â†’ Organisation des filiÃ¨res.










 








Téléchargez le programme - Forum Mondial des Droits de l'Homme 

enfants, des activités culturelles proposées par les participants et .... ligues des droits de l'homme (FIDH), CNDH, ministère du travail d'Argentine. 14H- ..... Instance nationale de protection des biens publics au Maroc .... TourISME conseil région










 








Téléchargez le programme - Forum Mondial des Droits de l'Homme 

Association Eau et énergie pour tous, Club de l'environnement,. World Wildlife Fund .... Réunion du réseau Jeunes d'Amnesty Maroc, rencontre nationale des ...










 








afrique exclusion programme ou renaissance forum du 

renaissance forum du tiers monde mondial des alternatives PDF, include : Advanced Physics. Advanced Science, Africa And The New Face Of Mission A Critical ...










 








Programme 303 - Forum de la performance 

4 oct. 2016 - concours de deux opérateurs : l'Office français de protection des ..... de faire décroître le temps passé à instruire chaque dossier, en particulier à l'OFPRA. ..... 2013, aux besoins élémentaires de subsistance des demandeurs.










 








traite des maladies familiales et des maladies congenitales -125pdf 

This. Traite Des Maladies Familiales Et Des Maladies Congenitales PDF on the files/S3Library-7e009-84bd1-Fb627-Ee41f-58dcc.pdf file begin with Intro, Brief Discussion until the. Index/Glossary page, look at the table of content for additional informa










 








la symbolique des maladies 

Download: LA SYMBOLIQUE DES MALADIES PDF ... be glad to know that right now La Symbolique Des Maladies Pdf is available on our online library. With our ...
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