Dédiées aux patients atteints de maladies rares

cardiogen

filiere nationale de santé
maladies cardiaques héréditaires ou rares

N

La filiere nationale de santé
Cardiogen regroupe les divers
acteurs de la prise en charge
des maladies cardiaques héré-
ditaires ou rares. Ces pathologies,
représentent des causes majeures
de mort subite et d’insuffisance
cardiaque du sujet jeune.

La filiere Cardiogen a pour objectifs
d’animer et coordonner les acteurs
de la prise en charge, informer et for-
mer les professionnelsetles patients,
orienter les patients et leurs familles
et améliorer la prise en charge
globale. Pour atteindre ces objec-
tifs, des groupes de travail composés
des experts des différents centres
et des associations développent des
actions concretes.

Communiquer : site internet, news-
letter, réseaux sociaux, journées an-
nuelles, congrés externes, applica-
tion Smartphone, vidéos.

Maladies cardiaques
héréditaires ou rares
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Former/Enseigner : consensus d’ex-
perts, PNDS, brochures patients/
enfants, e-learning pour les psycho-
logues, web-conférences, DIU.
Développer la recherche : soutien
aux projets de recherche collabora-
tifs, interconnexion des bases de
données de recherche clinique.
Améliorer la prise en charge : Centre
national de ressources psycholo-
giques, RCP, ETP, rencontres cceur
sport et santé, offre diagnostique,
scolarité.

Les 3 groupes de maladies :

- Cardiomyopathies

- Troubles du rythme

- Cardiopathies congénitales complexes

13 centres de référence

(4 coordonnateurs et 9 constitutifs)

64 centres de compétence

8 laboratoires de diagnostic/recherche
11 associations de patients
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