 

[image: ]









[image: G2M - Maladies rares Héréditaires du Métabolisme]
[image: G2M - Maladies rares Héréditaires du Métabolisme]





MENU



	 Urgences
	 Dépistage









Rechercher

 
















	 Maladies rares	 Les maladies héréditaires du métabolisme
	 Annuaire des pathologies
	 Protocole national de diagnostic et de soins (PNDS)
	 Recommandations
	 Aides à la consultation
	 Laboratoires et diagnostics


	 Parcours patients	 Centres de soins
	 Association de patients
	 Médico-social	 Vie scolaire
	 Maisons départementales des personnes handicapées (MDPH)
	 Séjours de répits
	 Aides et prestations


	 Transition ado-adulte
	 Urgences et maladies à risque aigu de décompensation
	 Consultation "Voyages"
	 Dépistage néonatal
	 Forums de discussion
	 Recherche clinique
	 Les plateformes d'expertise maladies rares


	 Education Thérapeutique du patient	 Bienvenue
	 Les programmes d’ETP	 Toutes les dispensations
	 Programme LEUquilibre
	 Programme Enzy-Moi
	 Programme Mission PCU
	 Programme LeucOdyssée
	 Programme Filigrane
	 Programme EduWilson


	 Les ateliers à thématiques transversales
	 Les outils diététiques	 Listes des parts de protéines et acides aminés
	 Listes des parts de glucides


	 Les recettes culinaires thérapeutiques
	 Les outils pratiques de soins
	 Aspects psychologiques
	 Les formations à l’ETP
	 Liens utiles
	 Recommandations et réglementations


	 Réunions de Concertation Pluridisciplinaire	 Date des prochaines RCP
	 Qu'est-ce que c'est ?
	 Plateforme ShareConfrère
	 RCP génomique
	 Plan France Médecine Génomique
	 Clinical Patient Management System


	 Formation & information	 Evénements de la filière
	 Newsletters
	 Webinars
	 Tutoriels
	 Podcast
	 Vidéothèque
	 Cours en ligne
	 Site interfilière
	 Formations pour les professionnels
	 Formations pour les patients


	 Banque Nationale de Données Maladies Rares
	 Guichet unique / Recherche / Europe	 Guichet unique G2m
	 Actualités Recherche
	 Les différents types de recherche
	 Cohortes et registres MHM
	 Europe


	 Guichet pharmaceutique / Observatoire des traitements	 Guichet Pharmaceutique G2m
	 Observatoire des traitements G2m
	 Informations sur le médicament


	 Filière G2M	 Présentation
	 Organisation
	 Acteurs de la filière
	 Plan d'action
	 Groupes de travail
	 Les partenaires
	 Les posters de la filière
















G2M

Maladies rares Héréditaires du Métabolisme



En savoir plus







Agenda des événements







[image: Journée Réflexions Ethiques en interfilière] 
 



19 avril 2024
 

Journée Réflexions Ethiques en interfilière




Plus d'informations : liveteam.tv/evenements/journee-de-reflexions-ethiques-interfiliere-g2m-filnemus
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Plusieurs dates disponibles
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 Indications de greffe dans les maladies héréditaires métaboliques 
 Actualités 

 Message du Docteur Fanny Rialland-Battisti
Suite à une discussion au sein du groupe pédiatrique SFGM-TC (Société Francophone de...
 
Lire la suite
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 Edition numérique du livre de recettes "Je mange, je me soigne"  
 Actualités 

 La version numérique de ce livre de recettes pour les traitements diététiques limités en protéines, en phénylalanine, en tyrosine,...
 
Lire la suite
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 Le podcast "Mise en place de protocoles d’urgence pour les maladies métaboliques rares" est disponible 
 Actualités 

 Podcast de Rare à l'écoute
Qu’est-ce qu’une maladie rare héréditaire du métabolisme ? Pourquoi s’intéresser aux situations d’urgence des...
 
Lire la suite
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 La filière était présente au congrès Rare 2023 
 Actualités 

 La filière était présente au congrès Rare 2023.
2 posters ont été présentés lors de ce congrès :
-...
 
Lire la suite
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 Recherche : assistant spécialiste pour novembre 2023 
 Actualités 

 Chères collègues et amies,
Comme vu récemment avec Vincent Procaccio, nous sommes à la recherche d’un assistant spécialiste pour novembre 2023,...
 
Lire la suite
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 Participation française à la SSIEM 
 Actualités 

 Participation françaises
Animation de sessions
ERNDIM Workshop & Meeting. - Chair :...
 
Lire la suite
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Le mini-site dédié aux événements organisés par la filière permet de retrouver l'agenda des journées à venir, les programmes, les présentations et les replays des journées.




Accéder au site des événements de la filière


Tous les replays  →









La filière G2M
La filière de santé maladies rares G2M - Maladies Héréditaires du Métabolisme - a été labellisée en Février 2014, dans le cadre du 2ème plan National Maladies Rares, puis re-labellisée en Juillet 2019 dans le cadre du 3ème plan National Maladies Rares. Son animation est actuellement confiée au professeur Pascale De Lonlay.

Depuis la nouvelle labellisation des Centres de Référence Maladies Rares "CRMR" et des Centres de Compétence Maladies rares "CCMR" en 2023, la filière G2M regroupe 21 CRMR dont 6 sites coordonnateurs,  15 sites constitutifs, et 48 CCMR, répartis sur tout la France.

La filière intègre également un réseau de laboratoires français impliqués dans le diagnostic et la prise en charge.

Les différentes Associations de patients atteints de Maladies Héréditaires du Métabolisme (MHM) font également partie de la filière.

Les projets de la filière sont coordonnés et conduits par une équipe projet.




Contacter la filièrePlus d'informations
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Associations


Documenthèque


Education Thérapeutique Patient


Formations


Protocole national de diagnostic et de soins


Réunions de Concertation Pluridisciplinaire


Guichet unique


Groupes de travail












Témoignages






L’intégration dans la filière médicale G2M constitue pour No Myolyse, jeune association, une réelle opportunité de soutenir la recherche académique française, en particulier dans le domaine des maladies métaboliques.

Nous souhaitons mettre à profit notre engagement auprès de la filière G2M pour renforcer notre coordination avec les médecins et les laboratoires, améliorer la prise en charge des patients et de leurs familles, et sensibiliser le monde médical et le grand public aux myolyses et aux maladies métaboliques rares associées.

Association No Myolyse
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La filière de santé G2M est la filière de santé des maladies héréditaires du métabolisme. Elle permet de fédérer au niveau national les ressources et expertises dans le but de faciliter le parcours de soin, le diagnostic et la prise en charge des patients, de l’enfant à l’adulte. Elle coordonne un réseau de santé comportant des centres de référence (sites coordonnateurs et constitutifs) et des centres de compétence adultes et pédiatriques, sur tout le territoire français. 
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