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1 

 
2 CNSA, Méthode d’action pour l’intégration des services d’aide et de soins dans le champ de l’autonomie, Les cahiers pédagogiques, 
2014. 
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➢ 

➢ 

➢ 

➢ 

✓ 

Plus que pour d’autres formes de handicaps, les enfants concernés par un handicap rare 
ont un parcours de soins souvent précoce et particulièrement complexe au sens où de 
nombreux services, établissements sanitaires interviennent sur leurs spécialités. La 
coordination du parcours (récolte et transmission d’informations, planification des soins…) 
revient aux parents qui sont fortement mobilisés et témoignent de leurs difficultés à 
conduire cette mission, du manque de soutien et d’accompagnement ressenti. Une 
meilleure articulation entre les parcours de soin et médico-social est un axe fort 
d’amélioration à construire.  

✓ 
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