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MALADIES RARES SENSORIELLES

3 MISSIONS PRINCIPALES

15 000 PATIENTS

atteints de maladies rares de Améliorer le parcours

I'ceil ou de l'oreille sont pris en de soin des patients

charge par la filiere SENSGENE.

Coordonner et encou-
rager la recherche

Développer la forma-
tion et I'information

INFORMER LE PATIENT DANS TOUTES SES DEMARCHES

en partenariat avec 15 associations de patients
membres de la filiere
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UN RESEAU NATIONAL DE CENTRES DE SOIN

labellisés par le Ministére de la Santé

STRASBOURG

6 centres de

référence
coordonnateurs

o 52 centres de
compétences
partenaires

9 centres
de référence
constitutifs
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UN RESEAU EUROPEEN DEDIE AUX MALADIES RARES

Les ERN sont des réseaux européens de référence réunissant des hopitaux
experts a travers I'Europe, afin d’améliorer la prise en charge des patients au
travers de la mise en place d’une clinique virtuelle.

La filiere SENSGENE est active au sein des ERN-EYE et ERN CRANIO.

2 ERN

ERN : European

Reference Network
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