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« Information et outils d’’’’amélioration de la prise en 

charge des patients » 



« cartes de soins et d’’’’urgence » et « fiches 

urgences Orphanet »

Objectifs :

- contenu simplifié des cartes de soins et d ’ urgence pour
renforcer l’information des patients et de leur famille, ainsi que
celle des médecins traitants : définition d’un format générique
de nouvelle « carte de soins et d’urgences »

- augmenter le nombre des maladies pour lesquelles des « cartes
de soins et d’urgence » et des « fiches urgences Orphanet »
sont disponibles :

– en organisant la production conjointe des cartes et des fiches urgences Orphanet,
– en planifiant la production des nouvelles cartes en fonction de critères de priorisation ;

- optimiser le circuit de distribution des cartes : proposer des
circuits de distribution permettant de diffuser les cartes auprès
des patients et de suivre cette diffusion.



Cartes d’urgence 

Maladie Rare                               Rare Disease

Nom, prénom / Name, first name: ……………………..……………………….………………..……
…………………………………………………………………………………………..…………………….

Nom de la maladie / Name of the rare disease:………………………….………………………….
………………………………………………………………………………………………………………..

Code Orphanet de la maladie / Orpha number:…………………………………………..………...

Nom du centre maladies rares du patient / Expert Centre in charge of the patient: ………...
………………………………………………………………………………………………………………...
� :…………………………………… /…………………..……… @………………..…………………..

Nom du médecin traitant / MD in charge of the patient: ………………………………………….
………………………………………………………………………………………………………………...
� :…………………………………… /…………………..……… @………………..…………………..



Pour toute information sur la maladie rare, consulter : 
www.orpha.net
For any information about the rare disease, see:

En cas d’’’’urgence/Emergency situation
Fiche urgence disponible sur orpha.net / Emergency guidelines available on orpha.net: □□□□
A faire et à ne pas faire / To do and not to do:
……………………………………………………………………………………….
……………………………………………………………………………………….
………………………………………………………………………………………..
……………………………………………………………………………………….
………………………………………………………………………………………..

Personne à contacter / People to contact: ……………………………………………………….
� :………………………………… /…………………..……… @………………..…………………..

A cocher si une fiche existe effectivement
A remplir par le médecin



Protocole national de diagnostic et de 
soins ( PNDS) 

- Intensifier leur rédaction
- Définir une méthode de priorisation des PNDS (nouveaux PNDS

à rédiger et anciens PNDS à actualiser)
- Prioriser les PNDS à réaliser au cours de la durée du PNMR2

(2011-2014) :
– production d’une note méthodologique définissant les règles de priorisation des PNDS à élaborer,
– production d’un programme priorisé de PNDS à rédiger et diffuser sur la période 2011-2014 ;

– définir les documents attendus (forme et contenu des
PNDS, notamment en termes d’algorithmes diagnostiques,
destinataires des PNDS, diffusion, etc.) et leurs méthodes
d ’élaboration par les centres de référence avec l ’appui
méthodologique de la HAS, l ’ objectif final étant de
raccourcir le délai de production et d’augmenter la quantité
des PNDS produits.

- Production de 200 à 300 PNDS pendant la durée du PNMR2.
42 PNDS disponibles sur le site de la HAS en 2011
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PNDS 



PNDS 

50 PNDS « ancienne formule » 
2 PNDS « nouvelle formule »
Rôle des filières ???



Filières
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