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Parcours de soins et parcours de vie de personnes ayant une maladie rare :
synergie et complémentarité de 'accompagnement par I'équipe Rares Breizh.
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UN OBIJECTIF PRIORITAIRE

Des sa labellisation en 2020, la plateforme d’expertise maladies rares de Bretagne a mis
I'accent sur son axe de travail "Faciliter le parcours de soins et le parcours de vie des
personnes malades en articulant la prise en charge médicale et medico-sociale”.
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UN ACCOMPAGNEMENT PERSONNALISE
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Entretien a domicile avec
les parents pour evaluation

Regards croisés pour évaluer le parcours de soins et Rencontre & a plateform
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Coordination des soins et prise de contact avec
I'association de personnes malades DEBRA

e o ey
Y

Soutien a la redaction d'un courrier
d'observation a destination de la

MDPH suite PPC* P #@ Rencontre a domicile (droits
MDPH, MPA*, coordination médicale)

Aide de Karim et de ses proches
pour constituer le dossier
& les Petits Princes »

La conseillere en génétique, chargée de parcours
genomique accompagne les familles en errance . Rencontre 3 domicile pour
diagnostique pour réaliser les analyses de génomes.

06/09/2023 : acquisition du fauteuil

La chargée de partenariat et de communication fait

le lien avec les associations de personnes malades, la P dorééducation pour anfart v o Pole
MPA : Motériel Pédagogique adopté ressource SAMS APE

coordinatrice avec les professionnels du territoire.

PPC - Pian Personnalisé de Compensation

Le réseau existant est pris en compte et il est développé si nécessaire

Des réunions hebdomadaires avec les coordinatrices
& meédicales donnent a I'équipe toute sa synergie.

LES PERSONNES ACCOMPAGNEES
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