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A LA UNE //

Labellisation de la filiere

filiere de sante

maladies rares

Nous avons le plaisir de vous informer que Mme Cécile Courreges, Directrice Générale de
I' Offre de Soin, a labellisé la filiere pour la période 2019-2022 dans le cadre du Plan National
Maladies Rares 3 (PNMR3). RespiFIL est dorénavant placé sous la responsabilité du Pr. Marc
Humbert avec pour établissement d'accueil le CHU de Bicétre.
=# Découvrez la nouvelle équipe



https://www.respifil.fr/index.php/la-filiere/acteurs/equipe
http://www.facebook.com/RespiFIL/
http://twitter.com/RespiFIL
http://www.linkedin.com/company/25174437/admin/
http://www.instagram.com/respifil.france/?fbclid=IwAR11tu-duzSD3CyOoTmymyk25TuMAJxYXr-cifaLQJozksNIEbjZHyLSqwg

ACTU DE LA FILIERE //

La Journée Annuelle

Les RCP

La journée annuelle RespiFIL s’est
déroulée le 24 mars dernier au Campus
des Cordeliers. Nous comptons dés a
présent sur votre présence le mardi 24
mars 2020 a Paris ! Plus d'infos

La DGOS alancé un appel a projets pour
financer la production de protocoles
nationaux de diagnostics et de soins
(PNDS) le 11 mars.

=Lire la suite

Les Réunions de Concertation
Pluridisciplinaires de RespiFIL (RCP)
suscitent une forte mobilisation !
S¢Pour les découvrir et

connaitre les prochaines

séances


https://respifil.fr/index.php/la-filiere/actualites/faits-marquants/865-retour-sur-la-journee-annuelle-respifil
https://www.respifil.fr/index.php/la-filiere/actualites/faits-marquants/858-la-dgos-lance-un-appel-a-projet-pour-la-production-de-pnds
https://www.respifil.fr/index.php/la-filiere/actualites/faits-marquants/858-la-dgos-lance-un-appel-a-projet-pour-la-production-de-pnds
https://respifil.fr/index.php/l-espace-professionnel/reunions-concertation-pluridisciplinaires
https://respifil.fr/index.php/l-espace-professionnel/reunions-concertation-pluridisciplinaires
https://respifil.fr/index.php/l-espace-professionnel/reunions-concertation-pluridisciplinaires

Notre nouvelle mascotte

ONY ETAIT //

La Journée Internationale
des Maladies Rares

RespiFIL est heureuse de vous
dévoiler son nouveau partenaire, qui
sera désormais a vos cotés ! Merci de lui

réserver un bon accueil !

Les filieres de santé se sont toutes
mobilisées lors de laJournée
Internationale des Maladies Rares, qui
s'est déroulée sur 4 gares SNCF (Paris
Nord, Paris Saint-Lazare, Lille Flandres
et  Montpellier Saint-Roch)  pour

sensibiliser le grand public.
¥ Lire la suite


https://www.respifil.fr/index.php/la-filiere/actualites/faits-marquants/847-retour-sur-la-journee-internationale-des-maladies-rares-3
https://www.respifil.fr/index.php/la-filiere/actualites/faits-marquants/847-retour-sur-la-journee-internationale-des-maladies-rares-3

Le Congres de Médecine
Générale France

Cette année, les filieres de santé
maladies rares et Maladies Rares Info
Services étaient a I'honneur lors de la
cérémonie d’ouverture
du 13éme Congrés de  Médecine
Générale, dédiée pour la premiere fois
"aux maladies rares pas si rares que ¢a"
¥Vidéo _de  la___ keynote

d'ouverture

Les Filieres de santé maladies rares
étaient présentes au Congres des
Urgences, de Pédiatrie a Paris en juin.
Ce fut l'occasion de présenter leurs
missions et d’informer sur l'existence
des centres de référence et de

compétence.


http://www.youtube.com/watch?v=_p-6yr3hlgg&feature=youtu.be
http://www.youtube.com/watch?v=_p-6yr3hlgg&feature=youtu.be
http://lacourseducoeur.com/

La 1ere Journée Interfiliere
pour I'ETP

b

177 Joumsée Nationate
Inter-filéres de santé maladies rares pour
Education Thénapeutiaue du Patiert

FOCUS SUR //

L'application OVNI

Organisée et a linitiative de la filiere
FAI2R, elle s'est déoulée le 21 Juin
dernier a I'Hopital Armand
Trousseau (Paris). Un moment
privilégié pour partager le retour
d'expérience !
% Retour sur cette 1ére édition

OVNI, Optimisation de la
Ventilation non Invasive, est un
projet issu de la premiére édition de
RespirH@ktion en 2016 ! Le Dr
Jessica Taytard, pneumo-pédiatre a
I'n6pital A.Trousseau (Paris) nous
fait part de son expérience de
porteur de projet !

e _
En savoir plus sur

RespiraH@Kktion



https://www.fai2r.org/actualites/jetp2019
https://www.respirhacktion.com/
https://www.respirhacktion.com/
https://youtu.be/HbNKrbBkoJc
https://www.fai2r.org/wp-content/uploads/2019/04/Programme-JETP-InterF-210619.pdf

EVENEMENTS //

ghule N .
" es dates a retenir
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