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Le Ministre des Solidarités et de la Santé 

à 

Mesdames et Messieurs les directeurs 
généraux des agences régionales de santé 
(pour diffusion) 

 

NOTE D’INFORMATION n DGOS/MALADIES RARES relative à l’appel à projets 2020 

pour la production de protocoles nationaux de diagnostics et de soins (PNDS) pour les 

maladies rares. 
 

Date d'application : immédiate  
NOR :  

Classement thématique : établissements de santé 

 
Inscrit pour information à l’ordre du jour du CNP du 26 juin 2020 – N ° 32 
 

Résumé : Cette note d'information est un appel à projets pour la production de PNDS conformément à 

l'action 7.4 du troisième
  
plan national maladies rares 

Mention Outre-mer :  le texte s’applique en l’état dans les territoires d’outre-mer où existent des centres de 
référence maladies rares et des centres de ressources et compétences (MUCO, SLA, MHC) 

Mots-clés : maladies rares ; centres de référence maladies rares et des centres de ressources et 
compétences (MUCO, SLA, MHC),  filière de santé maladies rares,  ETP 

Texte(s) de référence :  • 3ème Plan national maladies rares 

Annexe(s) :  
Annexe 1 : Déclaration d’intention de rédaction d’un protocole national de diagnostic et de soins 
Annexe 2 : Document Excel de recensement des projets de la filière 

Diffusion : les responsables de centres de référence et de filières de santé maladies rares, par 
l’intermédiaire de leurs établissements de santé, doivent être destinataires de cette note d’information. 
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