Résequ de santé
Maladies

Un réseau régional est Occitanie de proximité pour améliorer le parcours
de vie des personnes souffrant d'une maladie rare
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Comment ¢a marche ?
Les maladies sont rares ...

... mais les malades nombreux en France : plus de POTIenT PI’OfGSSIOn nel

300.000 personnes sont touchées, 285.000 en et sa fc:mille médical, pqrq-médich médico-sociqg]
Occitanie dont 135.000 dans l'est de la region.

| » Trouver un service de soin » Ou orienter
* Les maladies rares sont le plus souvent graves, expert dans ma maladie mon patient ?
chroniques, evolutives et le pronostic vital est : ' ' '
ques, P » Mes droits ? » Disposer d'un appui
souvent en jeu. » Mes aides sociales ? au suivi médical
. . T - ' et para-médical
I,_a prise en charge est de ce fait mu[t|§I|SC|pI|na|re et > Etre accueilli 3 I'école ? de mon patient
déborde largement du seul champ meédical. Outre les » Adapter mon travail ? » Trouver un appui a la
médecins, interviennent pré men re e [T T rE :
edte)c > tte © 9 ent pt ,ec.:oE:’e q © Jf[det Ietj . » Trouver un établissement l coordination des soins
nombreux-acteurs de sante . reeducateurs fiberaux, médico-social Y- » Mieux connaitre une
personnels de I'Education nationale, de I'insertion S maladie rare, me former

. - . » Etre informé sur
professionnelle et du médico-social. ma maladie .

* En 2009 pour répondre aux besoins des malades et .
de leurs familles, a été créé en Languedoc-Roussillon

le réseau de santé VAD LR. Son objectif est de tisser,

au plus pres des patients un maillage ville / hopital de

praticiens et d'institutions.
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- Depuis 2016 le réseau s'adresse dorénavant & . équipe réseau Maladies Rares ™

'ensemble des personnes porteuses de maladies

rares.

Le réseau est financé par 'Agence Régionale de Santé Occitanie. o
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4902 § 136 2.800 568 Slite intemets

appels patients professionnels en professionnels, 9 guides pratiques Maladies Rares
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regulateur arrive
au réseau

traités par accompagneés region reférencés dans personnes et
le réseau la base de données familles formes

8 formations videos
Tous les centres experts régionaux references

Activité en 2016

reseau-maladies-rares.r
59 avenue de Fés - Espace Henri Bertin Sans -« batiment C - 34080 Montpellier- 04 67 57 05 59
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