VIVRE AVEC UNE NAD
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|. Objectifs de l’enquéte

Améliorer de la prise en charge des patients en NAD

Faire valoir |’expertise du quotidien des patients et leurs proches

>
>
» Faire émerger des pistes d’ameélioration de la prise en charge
» Présenter un poster des résultats aux JFN 2023

>

Partager les résultats aux instances = Plaidoyer en santé ?

[I. Public cible

A destination de ’ensemble des patients : pédiatrie et adultes en entérale et parentéra

» Patients a partir de 18 ans
» Parents / Aidants

» Minimum de 3 ans sous NAD




lll. Le questionnaire

Elaboré par : Catherine KAJPR (LVF), Valérie JOUBERT (LVF)
et Manon PICCHI (POIC) R
[artimon]

En collaboration mécénat avec =:: TR merspectives

Comité de relecture : Dr Marie-Edith COSTE,
Pr Stéephane SCHNEIDER, Claude VILLAIN, Nathalie COULON

(Dr Marion LANG -La Réunion )

» Vidéo de présentation

» Sur plateforme

» Environ 35min pour le compléter - possibilité de le compléter en
plusieurs connexions

» Déclaration a la CNIL : MR 004




IV. Les thématiques du questionnaire

1. Retour au domicile

Formation
Encadrement

Type de

nutrition




2. Alimentation et oralite

Régimes alimentaires
Troubles de ’oralité

Suivi




3. Prise en charge

Informations

transmises : Conditions Conditions
e des soins

Pratique des

Protocole logement .
soins

Traitement




4. HAD / PSAD

Livraisons

sur lieu de

. vacances ?
Choix, type de

SuUivi,
professionnels

‘ Hospitalisation a Domicile
Uhdpital vient 3 vous
Que vous soyez... adulte, femme enceinte, bébé, enfant ou adolescent

®

Une Infirmiére de coordination viert

wous voir dans votre chambee dhépital

i | 'y __
Une dquipe (infirmidee o professionned Elle disperse 3 domicie les soins
de santé) vous soigne dhez vous. prescrits par Mhopital




5. Suivi et coordination

Prise en
charge
globale et

Transport coordination

- ’hopital
de suivi

HOPITAL

o0DO 0O o




6. Gestion des soins et du matériel

Quantité / qualite

Mobilisation du mateériel
quotidienne Pompe et mobilité




/. Logistique et contraintes

Vacances :

Préférences de
transport, de
logement

Différentes Rythme
utilisations des

dispositifs e e Les difficultes liees

aux déplacements




8. Gestion des inconvénients

Dispositifs de

Dispositifs et protections

emplacements

Complications :
connaissance
des signes
cliniques ?




9. Gestion financiere

Reste a charge

Mutuelle




10. Aspects psycho-sociaux, medico-sociaux et socio-profe

PERSONNES A PREVENIR IMPERATIVEMENT

it maladies rares
W camourcence G Projection
Spécialiste traitant Tél 5?"' i Emergency card s‘,gc\ d l’ .
Poste IDE du service référent o Té' En raison d’une NUTRITIONPARENTERALE ans tavenir
Gentre agréé référent QQ,C'\ Tel Parenterg)uﬁ rition
adresse .. Lo
. Nom :
. & . Préno
H a n d -I Ca . ?'c‘\\‘r\ MGRDI } \‘Hwe naissance :
p o o . FIMATHO 0‘“‘ sques de soprcemle, hémorragie
www.centredesmardi.org wwwfm th f occlusion de l ie centrale, coma diabétiqi

démarches
MDPH, regard
des autres Scolarité,

Etudes
Projets
professionnels

Gestion de la
charge
mentale



11. Pistes d’améliorations et anecdotes

Ameélioration de la mobilité
en France ou a l'étranger

Prise en charge a

Mise en relation
de personnes
ressources

'hopital : protocole Relation d’equipe

d'urgence

Aide financiere :
augmentation allocations /
déconjugalisation calculs

avec prof. santé

Matériel,
dispositifs

Accompagnhement
psycho-social

Poches de
nutrition

Remboursement du
reste a charge

Coordination de la
prise en charge



V. Prochainement sur vos ecrans !
(Ordinateurs, smartphones, tablettes...)

DIRECTOR

S5

» L’enquéte sera en ligne pour les vacances estivales et jusqu’a l’automne b 2'2

» Diffusée sur les réseaux sociaux de nos associations et de la filiere

» N’hésitez pas a solliciter les services communications de vos hopitaux respectifs et
a diffuser le questionnaire aupres de tous les patients concernes !

» Si vous souhaitez nous solliciter n’hésitez pas a nous contacter aux adresses mails
suivantes : vali_h_j@yahoo.fr (Valérie JOUBERT - LVF)

manon.picchi@gmail.com (Manon PICCHI - POIC)



mailto:vali_h_j@yahoo.fr
mailto:manon.picchi@gmail.com

Nous vous remercions pour votre attention

Et votre participation pour, ensemble, ameéliorer
la qualite de vie des patients en NAD !




