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Création d’un parcours maladies
rares pédiatriques

~

La Direction Générale de I'Offre de Soins a financé des projets pilotes
pour ameliorer les relations ville-hopital au profit de patients atteints

de maladies rares.
En collaboration avec le DAC C3S, la plateforme d’Expertise

Maladies Rares RESILIENCE du CHU de Nice a obtenu un
financement pour la ‘'création dun parcours maladies rares
pédiatriques" T
Présentation du projet disponible
3 via ce QR code a partir du
23/10/2025
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Améliorer le parcours de vie des patients

. Améliorer la prise en charge des patients dans leur

environnement
. Prise en charge pluridisciplinaire médicale, sociale, scolaire,

psychologique....
. Renforcer les coopérations entre professionnels libéraux et

hospitaliers

Partir du terrain pour construire un parcours maladies rares pédiatriques au niveau des Alpes-Maritimes

« Adapté aux besoins
« Basé sur les ressources existantes
« Renforcé par de nouveaux outils issus des propositions des professionnels et des patients

Questionnaires a destination des professionnels libéraux du 06

. Identification des besoins spécifiques et difficultés inhérentes a la prise en charge des enfants atteints de maladies rares
. identification des points de rupture dans leur parcours de soin

VOUS ETES UN PARAMEDICAL OU
UN PSYCHOLOGUE LIBERAL

' VOUS ETES AMENE A PRENDRE EN
CHARGE UN ENFANT ATTEINT DE
~ MALADIE RARE

Répondez a ce questionnaire a
destination des paramédicaux et =]

psychologues libéraux
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D'APPUI A LA
COORDINATION

Plus d'informations :
resilience@chu-nice.fr
0492035109


https://forms.office.com/e/UWmackcixh
https://drees.social-sante.gouv.fr/IMG/pdf/pnmr4_vf6.pdf
https://www.chu-nice.fr/patients-visiteurs/maladies-rares-plateforme-resilience/
https://www.dac06.fr/les-dac-du-06/le-dac-c3s/
https://sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/maladies-rares/article/l-offre-de-soins
https://www.chu-nice.fr/
https://lenval.org/
https://drees.social-sante.gouv.fr/IMG/pdf/pnmr4_vf6.pdf

