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Améliorer la prise en charge des patients atteints de maladies rares
La Journée des maladies rares est observée chaque année le 28 février (ou le 29 les
années bissextiles), le jour le plus rare de l'année.
La Journée des maladies rares a été mise en place et est coordonnée par EURORDIS et
plus de 65 organisations de patients partenaires de l'alliance nationale. La Journée des
maladies rares fournit une énergie et un point central qui permettent au travail de plaidoyer
sur les maladies rares de progresser aux niveaux local, national et international.
Alliance Maladies Rares - Journée Internationale des Maladies Rares (alliance-maladies-

rares.org)
En France, Orphanet propose une nomenclature des maladies rares et de nombreuses
ressources.
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https://www.chu-bordeaux.fr/Les-unit%C3%A9s-m%C3%A9dicales/Centre-de-r%C3%A9f%C3%A9rence-des-maladies-rythmiques-h%C3%A9r%C3%A9ditaires-et-de-la-pr%C3%A9vention-de-la-mort-subite/Actualit%C3%A9s/JOURNEE-2023-DU-CENTRE-DE-REFERENCE-DES-MALADIES-RYTHMIQUES-HEREDITAIRES-samedi-18-mars/?page=0&search=CMARY&occur=1
https://alliance-maladies-rares.org/jimr-2023/
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/index.php

