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G pour CIBLER les signes

0 pour LIER les éléments entre eux
pour (diagnostic différentiel)

e pour STATUER sur le diagnostic définitif
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Pourquoi les « CLES » du diagnostic ?

'% Méthodologie

Identification d’une liste de signes
Identification d’une liste d’experts par
signes constituant le groupe de rédaction

e Travail collégial du groupe de rédaction
pour proposer une premiere version

e Relecture par un groupe multidiscipli-
naire incluant au moins un pédiatre, un
spécialiste de meédecine générale et un
représentant d’association de patients

e Validation d’une version finale consen-
suelle

e Diffusion large pour le public visé
(médecine générale, pédiatrie, et méde-
cine d’urgence)
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Fruit d’une proposition de nos
associations de patients, aprés
une évaluation des besoins.

Diffusion large aupres de la
médecine générale, de la pédia-
trie de ville et de la médecine
d’urgence.

Eveiller la « culture du doute »
pour qu’un symptome spéci-
fique puisse orienter les investi-
gations vers des explorations

simples confirmant ou infirmant
une maladie rare des la prise en
charge chez le généraliste.

Un signe clinique spécifique fait
évoquer au médecin de ville une
possible maladie rare, qu'il
pourra vérifier a I'aide de tests
non invasifs et peu couteux.

Un travail avec les associations de O
patients, étendu en inter filiere. ‘?io

y ..
Publications et travaux en cours

15 Clés publiées
et
39 Clés en cours ou en projet

Filieres de santé nationales maladies rares

www.filieresmaladiesrares.fr
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