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Le projet en VISIMalRares se présente comme un laboratoire expérimental transfrontalier visant
arenforcer la visibilité des maladies rares et les synergies entre acteurs (soignants,
quelques mots hépitaux, chercheurs, associations, institutions, grand public).
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53 I. Visibilité des maladies rares _(\g_}’ J 2.Prise en charge médicale

VISIMalRares vise a accroitre la visibilité des maladies rares

aupres du grand public, des patients et des professionnels
de santé, en diffusant des informations fiables pour
améliorer la reconnaissance des besoins des personnes
concernées. Cela facilitera l'accés aux ressources
existantes et favorisera une meilleure sensibilisation.

3. Interopérabilité des données médicales

VISIMalRares développe linteropérabilité des données
sur les maladies rares en organisant des formations
communes pour les médecins et cliniciens sur la
nomenclature Orphanet. Cela vise a améliorer la qualité
du codage médical et a optimiser les parcours de soins,
contribuant a une meilleure connaissance des pathologies.

Le projet cherche a améliorer la prise en charge des
patients en réalisant une cartographie de l'expertise
médicale, le développement transfrontalier de l'outil RDK
et en organisant des séminaires de sensibilisation pour
les professionnels de santé. Ces actions visent a réduire
I'errance diagnostique et a mieux orienter les patients.

o
@ 4. Accompagnement médico-social

Le projet propose de renforcer I'accompagnement
médico-social en créant un dispositif de soutien
téléphonique et digital pour orienter les patients et
leurs familles. Un répertoire des structures de répit
et une simplification des démarches administratives
faciliteront I'accés aux soins transfrontaliers.

Opérateurs Opérateurs associés
Sl morarac (U748 foe Diciersmo Qotidaris WOADS e Radiorg Gt - EPICURA
. PARC o2
orohanet  [C I ﬂﬂ!‘:ili‘lfifi o s o LARA
=sin Insem  rEKAARE' mmczrmm - PLEMeRa gaag

des Hauts-de-France:

Editeur responsable : Jean-Pascal Labille, Rue Saint Jean 32-38 a 1000 Bruxelles. Version janvier 2026. Ne peut étre jeté sur la voie publique sous peine de contravention.




