MON PARCOURS VERS UN CENTRE DE REFERENCE
OU DE COMPETENCE MALADIES RARES

MON ENTOURAGE
A SITUATION
: A0 S'INTERROGE

Par exemple :

Je suis en décalage avec les personnes de

mon age. )
P 9 | e ma famille
ar exemple :
P ® mes accompagnants

o ccce i
e j'ai des difficultés pour apprendre ou parler . ,
. . ers mon école
* j'ai un comportement différent des autres e mon médecin traitant
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1ERE ETAPE:

Mon médecin traitant analyse ma situation.

Professionnels 7 Le médecin pense a un TND.

Par exemple : C'est un trouble du neurodéveloppement.
e psychomotricien Cela veut dire que mon cerveau fonctionne
e orthophoniste difféeremment.

e psychiatre
Le médecin propose des solutions avec l'aide

| LES SOLUTIONS NE SUFFISENT PAS. i,, .. ... iEeEcie o
| MON MEDECIN PENSE A UNE MALADIE RARE. §
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‘ Le centre de référence ou de compétence fait :
¥
: e des analyses génétiques
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“""77 o un diagnostic plus complet /
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e des recommandations de prise en charge '[

- % o % % B W

3EME ETAPE

e J'ai une meilleure prise en charge par tous les

professionnels qui m'accompagnent
® Avec mes proches, je comprends mieux ma
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maladie
¢ Je peux éventuellement participer a la
recherche

DéfiScience fait travailler ensemble les centres de référence et de compétence.

DéfiScience fait la liste de tous les médecins qui connaissent les maladies rares du

Deﬂi cience neurodéveloppement.

ies Rares du

FILIERE NATIONALE DE SANTE Cela s'appelle une filiére de santé maladies rares.

Pour avoir plus d'informations je regarde le site internet en Facile A Lire et 8 Comprendre. www.defiscience.fr
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LES PROFESSIONNELS DE SANTE
QUI M’ACCOMPAGNENT

J'’Al UN TROUBLE DU NEURODEVELOPPEMENT D'ORIGINE RARE.
CELA VEUT DIRE QUE MON CERVEAU FONCTIONNE DIFFEREMMENT.
TOUT AU LONG DE MA VIE, JE RENCONTRE DES PROFESSIONNELS POUR MA SANTE.

AU CENTRE DE COMPETENCE
ET DE REFERENCE EN DEHORS DU CENTRE

SPECIALISTES DU
FONCTIONNEMENT DU CERVEAU

* neuropédiatre \ .o pédiatre
! ¢ neurologue d'adulte \ |  médecin traitant
* neuropsychologue LY -
\
'4

SPECIALISTES DES MALADIES —
 SPECIALISTES DE LA

DUES AUX GENES

REEDUCATION |

® généticien | - -

¢ conseiller en génétique ~ = = | o kinésithérapeute

e psychomotricien
e orthophoniste

AUTRES SPECIALISTES | | y e ergothérapeute
DES TND RARES r

En cas de besoin, je vois certains
spécialistes, par exemple : ;
g : g g AUTRES
e psychiatre | v
e psychologue h | PROFESSIONNELS -

e endocrinologue

e médecin de médecine physique En fonction de mes besoins

je peux voir :

\ e ORL (oto-rhino-laryngologiste)
N\ e hépato-gastro-entérologue

o diététicien

e et d'autres encore

et de réadaptation

~ AUTRES SPECIALISTES

e infirmier
Ce sont des experts d'une partie

o diététicien g
€ mon corps.

 auxiliaire de puériculture

DéfiScience fait travailler ensemble les centres de référence et de compétence.
DéfiScience fait la liste de tous les médecins qui connaissent les maladies rares du

neurodéveloppement.

Défi{ cience
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MON CENTRE DE REFERENCE QU
DE COMPETENCE MALADIES RARES

J'Al UN TROUBLE DU NEURODEVELOPPEMENT D’ORIGINE RARE.
CELA S’APPELLE UN TND RARE.
CELA VEUT DIRE QUE MON CERVEAU FONCTIONNE DIFFEREMMENT.
JE SUIS ACCOMPAGNE PAR UN CENTRE DE REFERENCE OU DE COMPETENCE.

TE TROUVE LES SPECIALISTES

Le centre fait :

e un diagnostic

e des bilans

e des recommandations pour
mon accompagnement

T'APPRENDS A VIVRE
AVEC MA MALADIE

Le centre peut me proposer :

e de participer a un programme
d'éducation thérapeutique.

Ce sont des rencontres pour

m‘aider a mieux comprendre ma

maladie et mieux vivre avec elle

e de suivre une formation sur ma
maladie. Mes proches peuvent

aussi suivre cette formation.
S

Mes informations médicales peuvent servir a:
* mieux connaitre la maladie

| e trouver des traitements
' Le centre peut me proposer de participer a la recherche
| sur:

. ¢ des médicaments
e les effets de ma maladie sur ma vie de tous les jours

' Cela sert a toutes les personnes qui ont la méme
' maladie.
| J'ai le droit de dire non.

Le centre de référence ou de compétence participe aussi :

Déf|{ cience e aformer les professionnels par exemple les médecins ou les éducateurs
Rares d svelopp

* am'orienter vers les professionnels adaptés a ma situation.

FILIERE NATIONALE DE SANTE

Il appartient a la filiere de santé maladies rares.
www.defiscience.fr
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LES INFORMATIONS MEDICALES
UTILES POUR LA RECHERCHE

POUR AMELIORER LA CONNAISSANCE SUR MA MALADIE
LA LOI PREVOIT D'UTILISER CERTAINES DE MES INFORMATIONS.

LES INFORMATIONS DEMANDEES PAR LE MEDECIN

DU CENTRE DE REFERENCE OU DE COMPETENCE

| . ,
1\
LES INFORMATIONS QUI g N LES INFORMATIONS
RESTENT DANS LE CENTRE R4 N PARTAGEES

e Nom Z 3 e Age

e Prénom e Genre

e Adresse e Diagnostic

e Date de naissance e Examens et résultats

* Numéro de sécurité sociale e Mon centre de référence
ou de compétence

l ¢ Traitement

4

T'ALLE DROIT DE DIRE NON sl LA BNDMR EST LA BANQUE NATIONALE.
A LUTILISATION DE - DES DONNEES MALADIES RARES.
MES INFORMATIONS. LA BNDMR EST GEREE PAR L'ETAT. -

LES INFORMATIONS PARTAGEES |
SONT PROTEGEES. | -

 AQUOISERVENT LES
ETUDES DE LA BNDMR ?

~ QUI PEUT VOIR MES INFORMATIONS ?

Les professionnels de la BNDMR qui peuvent voir

) ) ces informations :
* 3 mieux connaitre la maladie

* 3 mieux connaitre les malades

. e les centres de référence ou de compétence
® atrouver des traitements

o |esfilieres de santé maladies rares

e aaméliorer I'accompagnement des - .
Pag * |es associations de patients

malades par les professionnels .
P P ¢ |es laboratoires de recherches

JE PEUX CHANGER D’AVIS. JE CONTACTE MON MEDECIN OU LA BNDMR.

Défi{ cience

Maladies Rares du Neurodéveloppement
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