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20 DECEMBRE 2023

Chéres et chers collégues,
La fin de I'année approche. toujours dans lattente du décret de labellisation

que nous vous communiquerons dés sa parution.

Cette année 2023 a été riche d‘échanges avec toutes vos équipes et a permis
de créer unevraie dynamique MR dans notre GHU.

Toute I'équipe de la plateforme vous remercie pour votre implication dans les
différentes activités quiont été mises en place.

Tres bennes fél,es de. rin, d année, !
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)) "k Piramig 2024 et saisie des données 2023

Deadline de saisie

La campagne Piramig 2024 se prépare déja.
Attention, la saisie des données d’'activités 2023 dans la fiche maladies rares d’'ORBIS
et/ou dans BaMaRa devra étre terminée au plus tard le
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date a laquelle les données seront transmises automatiquement a Piramig.

La Iateforme propose son aide a la saisie aux centres de cométence
ui en feront la demande:

maladiesrares.aphp-sorbonne@aphp.fi

CONTACT

@maladiesrares.aphp-sorbonne@aphp.fr

Re01 44 7352 61
@nttps://trousseau.aphp.fr/maladiesrares-aphp-sorbonne
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Si vous souhaitez diffuser vos actualités (événements, soin, enseignement, recherche...) via cette
newsletter, n’hésitez pas a contacter la plateforme



