Découvrez les centres de
références et de compétences
maladies rares

o 01.45.21.24.34

@ secretariat.maladiesrares@aphp.fr

Retrouvez toutes nos actualités sur internet
et sur les réseaux sociaux

maladiesrares-paris-saclay.aphp.fr
Plateforme d'expertise
maladies rares Paris- Saclay

m @mrares-parissaclay.bsky.social
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Maison des maladies rares
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78 Rue du Général Leclerc
94270 Le Kremlin Bicétre
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La plateforme d’expertise maladies rares a été
crée en 2014 suite au plan national maladies
rares 2. En 2020, elle est labellisée par le
Ministére des Solidarités et de la Santé sous
la dénomination « Plateforme d’expertise
maladies rares AP-HP. Université Paris-

Saclay »
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maladies rares et compétence
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+ Contribuer a la réalisation de
projets de recherche clinique et a
l'implémenation de bases de données
maladies rares

+ Accompagnement dans la réponse
aux appels a projets (AAP), campagne
de labellisation nationales et
internationales

» Accroitre la visibilité des centres

* Promouvoir les interactions entre
les centres et les associations de
malades
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Extrait de I'annuaire des plateformes
d'expertise et de coordination détaillant
les missions socles et leurs niveaux

L'équipe pluridisciplinaire de la
plateforme répond au quotidien aux
demandes des centres maladies rares du
groupe hopitalo-universitaire

&F 2 co-coordinateurs médicaux

%}3 1 chef de projet /coordination plateforme
1 chef de projet / Appel a projets

830 2 attachés de recherche clinique

C% 1 chargé de parcours génomique
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