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Nom, prénom et fonction du demandeur

Réservé Réception demande

Service
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* obligatoire pour la livraison

o préciser étage, batiment, etc...

LIVRETS
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Accompagner l'atrésie de I'oesophage
(destiné aux parents)
+ Fiche calendrier des consultations (PNDS)
+ Fiche soutien a l'oralité
+Fiche nutrition entérale

Numéro de téléphone*

Adresse de livraison*™*

Quantie @ KIT NAISSANCE Quanti
(max 25) (max 10)
Atrésie de Maladies
I'oesophage digestives

Hernie diaphragmatique -

hépatocele

La hernie de coupole diaphragmatique
(destiné aux parents)

Accompagnement psychologique

Hépatocéle (destiné aux parents)
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FLYERS

Dépliant ressources utiles (incluant les
contacts des professionnels locaux et des
associations ainsi que des informations
générales sur les maladies rares)

Flyer « Les troubles de I'oralité alimentaire
comprendre et accompagner au quotidien »

(destiné aux familles et professionnels)

Flyer de la Filiere FIMATHO
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FORMATIONS ET
INFORMATIONS

|:| Journées d’information et d’échange autour des troubles
de l'oralité alimentaire / troubles alimentaires pédiatrique (1
journée pour les professionnels + 1 journée pour les parents)

Journée d’accompagnement autour de la transition ado-adulte
(journée destinée aux parents et adolescents)

|:| Formation a I'application BaMaRa (Base Maladies Rares)

Ajouter le guide sur la nutri-
tion artificielle (MaRDi)

Référent local pour la distribution des kits *

Nom, prénom
Email ou téléphone
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Quantité
(max 25)

Achalasie de I'eesophage
Atrésie de I'cesophage
Hernie diaphragmatique
Pancréatite chronique

Nutrition parentérale
Gastro jéjunostomie
Polypose adénomateuse familiale

oooo
[=]=]s)
oo

par service

* obligatoire pour la prise en compte de la demande

CARTES URGENCES
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ORGANISATION
D’EVENEMENTS

|:| Journée internationale des maladies rares
(envoi de goodies, affiches...)

D Rencontre pro/familles pour 1 centre maladie rare donné

|:|Journée patients transversale / toutes maladies rares

Quantité maximale / item = 25 (sauf kit naissance = 10)

&7 fimatho@chu-lille.fr



