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Dans le cadre de son programme de travail 2007, la HAS a initié le projet de l’ALD 17  et plus particulièrement celui de la « Maladie de Wilson ». (ALD 17 – Affection de Longue Durée référencée par l’HAS N°17 pour la Maladie de Wilson).
Notre réunion avait pour objectif la validation  du contenu du Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS) et les actes et prestations en découlant, élaboré par le Centre de Référence Labellisé Bernard Pépin pour la Maladie de Wilson. 
Pour information, à terme, chaque maladie rare ou groupe de maladies rares  disposera d’un PNDS. Ces dispositions s’inscrivent dans le cadre du plan mis en place par l’Etat pour la prise en compte et le traitement des « maladies rares ».
Le Protocole National de Diagnostic et de Soins constituera le document référent de la « Maladie de Wilson » à destination du corps médical et sera accessible sur le site de l’HAS.
La relecture, la cotation et la validation finale du PNDS par le groupe de travail ont été réalisées le 22      Novembre dernier au siège de la Haute Autorité de Santé. Ce groupe de travail multidisciplinaire, était constitué par les membres du centre de référence labellisé, les Docteurs France Woimant, Jean Charles Duclos Vallée et Jean Marc Trocello, de médecins spécialistes, de médecins conseils des régimes d’assurance maladie et de nôtre association de patients « Bernard Pépin pour la Maladie de Wilson ».
Ce Protocole National de Diagnostic et de Soins fera l’objet d’une relecture approfondie tous les trois ans par le groupe constitué, sous l’égide de l’HAS,  afin d’ intégrer les connaissances nouvelles et les évolutions relatives aux soins et aux traitements de la  Maladie de Wilson.  

