Les plateformes d’expertise maladies
rares (PEMR) d’lle-de-France:

un pivot entre la ville et I'hépital dans la
vie des patients

Une maladie est dite rare lorsqu’elle touche moins d’1 personne sur 2 000

En France, plus de 3 millions de personnes sont concernees *
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Comment les PEMR peuvent vous aider ?

e Renforcement de l|la coordination des soins et des acteurs pour mieux
accompagner les personnes vivant avec une maladie rare, tout en s'adaptant aux
spécificités locales.

e Orientation vers le centre expert maladie rare le plus adapté.

e Actions de sensibilisation dédiees aux professionnels de sante.

e Mise a disposition d'outils.

e Mise en relation avec les autres acteurs maladies rares (centres experts,
associations de patients, professionnels de ville, ...).

ELLE NATIONALE

* Source : "Les maladies rares”, Direction générale de I'offre de soins (DGOS), https://sante.gouv.fr/soins-et-maladies/prises-en-charge-specialisees/maladies-rares/article/les-maladies-rares, Mission Maladies rares, modifié le 25/02/2025, cité le 12/12/2025
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