I lll Maladies
‘ Rares

. . Maladies Rares Occitanie est un dispositif régional d’appui
LES RESSOURCES POUR acik O CCITaNIe P g PP

et de ressources sur les maladies rares en Occitanie.

®e ) Identité du demandeur* : 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 oe ) Profession* : 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

o o) Structure™ (CHU,MDS, SAVS, SAMSAH, LIbEral, etc.) : cccccieermmccccieennnnnncccecenssennccceeassssssccsecssssssssccsssssssssecssssssssssscssssssssssesssssssssssssssssssssssesssssssssssessssas

oo ) Adresse prOfeSSionne"e* : 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

® .) Téléphone* : 0000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 ° .> Email* : 00000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

S VOUS N’ETES PAS LE MEDECIN TRAITANT, MERCI DE PRECISER :

e ) Identité du MédeCin traitant : 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000 e ) Téléphone : 000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000000

INFORMATIONS CONCERNANT VOTRE PATIENT/USAGER

DECLARATION ANONYME
ey Sexe*: [d Femme [JHomme 003 AQE* tuueereeerrcesnessassnsassassssassssassssassases eo> Département de réSidenCe™ : ..........cceccecrecreecsacsaccsaesaecsscsassssesssssscsassases
«+> Diagnostic* : Oui ] L0 NON 20 ST OUI @ PrECISEI : ...cueeeeeereereecraesaecsacsaneasssessessasssassasssassasssssssssssssassssssssssssssssssssassssssasssssssssssssssssessessssssssssssssssssssssssssssssassasssassssess

COORDONNEES DE VOTRE PATIENT/USAGER

[0 Mon patient/usager a été informé et a consenti au partage d’informations sur sa santé dans le cadre de son parcours coordonné de maladie rare aupreés
des différents acteurs sanitaires et/ou médico-sociaux qui interviendraient dans sa prise en charge.

o Merci d’'informer votre patient qu'il peut demander I'acceés, la rectification, I'effacement ou la limitation des
informations figurant dans le traitement de ses données de santé directement auprés de Maladies Rares Occitanie.

¢ Patient/usager (Prénom Nom)* : . . . . . > Sexe*[] Femme [] Homme

««> Département de résidence *: ......... . . . . . ««> Date de naissance* : Vi Vi

o> Adresse* : . . . . . . . . . . . ceesssesssnsnnans
es> Email : ...... - . . os> Téléphone:

««> Diagnostic* :[] Oui ] Non «#> Si oui le préciser : ....

«+> Noms des médecins spécialistes :

«+> Etablissement ou service médico socialouscolaire: [J Oui [J] Non [J] Ne sais pas - Si oui, merci de préciser : .....

Nom structure:. . . . . . «¢> Tel et/ou Mail :

> Travailleur social référent: [JOui ] Non [0 Ne saispas - Si oui, merci de préciser :.

Prénom Nom : . . . . ««> Tel et/ou Mail : . . . . . . . . . . . veesenerssnenesenes

e, \/otre demande concerne* :

O Recherche de diagnostic ......................................
O Recherche service hospitalier spécialisé ou centre expert maladie rare
O Appui au parcours de soins maladie rare : :
0 Recherche d’information/documentation sur la maladie rare
0 Acces aux droits en lien avec la maladie rare
O Appui a la scolarité, formation ou emploi en lien avec la maladie rare
O Accueil en structure médico-sociale
[1 Recherche de dispositifs relatifs aux proches aidants (groupe de parole, répit,
droits...)
O Autre - précisez dans cadre ci-contre (obligatoire si case cochée)
e, Merci de joindre tout document utile : derniers CR de consultation,
notifications MDPH, etc.

ee, Merci de nous renvoyer cette fiche complétée de préférence par la messagerie
sécurisée Medimail sur notre adresse : demande @maladies-rares-occitanie.fr
Vos données personnelles sont enregistrées dans notre fichier de suivi afin de répondre & votre demande et de vous adresser des informations relatives & nos activités. Ces données ne seront en aucun cas cédées ou vendues & des tiers et seront

conservées selon les durées réglementaires applicables. Pour connaitre et exercer vos droits, veuillez nous contacter & « contact@maladies-rares-occitanie.fr ». Vous pouvez également adresser une réclamation & la CNIL. Retrouvez les informations
sur nofre politique de confidentialité Mentions légales - Maladies Rares Occitanie



https://www.maladies-rares-occitanie.fr/mentions-legales

