P.R.I.O.R.

La Plateforme Régionale d’Information et d’Orientation des Maladies Rares (P.R.I.O.R.) est fonctionnelle depuis quelques semaines au CHU d’Angers, Bâtiment des 4 services – 4 rue Larrey – 49933 Angers Cedex 9
Depuis 2004, nous étions plusieurs associations de maladies rares à réfléchir ensemble sur ce projet avec les CHU d’Angers et de Nantes, et l’ARH puis l’ARS des Pays de la Loire. Une première information avait été faite lors du Forum Maladies Rares qui s’était tenu à Avrillé (49) en octobre 2007. Nous avons depuis continué à travailler avec les mêmes participants, de là est né P.R.I.OR.

Quelles sont ses missions ?

· Informer les malades, les familles, les professionnels sur les maladies rares et leurs spécificités (maladie, traitements, aspects sociaux).

· Orienter les patients vers les personnes ressources 

· du secteur médical (centres de référence, centres de compétences),

· du secteur médicosocial,

· du secteur associatif.

· Accompagner les patients, les accompagnants (familles ou professionnels) dans la recherche de solutions pérennes ou de relais.

· Former : P.R.I.O.R. a pour mission de proposer des actions de formation à destination des personnels de santé, médicosociaux et des associations.
P.R.I.O.R. n’a pas pour mission d’effectuer des diagnostics, des soins.

Une équipe de professionnels, sous la responsabilité du Pr Dominique Bonneau (généticien) et du Dr Christophe Verny (neurologue), 

· une cadre de santé,

·  une secrétaire médicale, 

· une conseillère en génétique, 

· une psychologue, 

· une ergothérapeute, 

· une assistante sociale.

Peut être jointe au 02 41 35 60 61, ou par mail : PRIOR@chu-angers.fr.
N’hésitez pas à informer autour de vous de l’existence de P.R.I.O.R.

Si vous souhaitez plus d’information. N’hésitez pas à contacter Marie-Odile Besnier (02 40 47 82 49/06 73 34 10 61).

