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Groupes des travail

» PNDS

» Site WEB

» Télémédecine et RCP

» Formations

» Protocoles de soins partagés

» Education thérapeutique

» Recherche

» Patients-experts

Nous acceptons les nouveaux membres ++



Protocoles de soins partagés 

https://Mardis.fr



Education thérapeutique

1. Outil e-ETP : développement d’un outil d’éducation thérapeutique 
pour les enfants atteints de MICI avec suivi par distance. Projet 
financé par FIMATHO.

2. Développement de plusieurs applications

3. Mise en ligne des outils d’ETP



Education thérapeutique

https://Mardis.fr > ressources utiles > ressources professionnels > ETP ( s’identifier d’abord )

https://mardis.fr/


Merci de nous contacter pour mettre à jour vos publications.

Site Web : nouveautés



RCP

• Toutes les RCP ont lieu le mardi à 17h.

• RCP cliniques tous les deux mois

• RCP génétiques tous les deux mois, le mardi suivant les RCP cliniques.

• Dates pour 2022/2023 :

• Unification en cours pour les fiches RCP cliniques et génétiques, nationales et régionales.

Cliniques Génétiques

27 septembre 4 octobre

29 novembre 6 décembre

24 janvier 31 janvier

28 mars le 4 avril

6 juin 13 juin



RCP
RCP MaRDI 2020 2021 2022

Clinique 3 7 4

N dossiers 10 21 10

Génétique 3 4 3

N dossiers 10 28 9

Plateforme Auragen ( sud) Sequoia (nord)

Séquençage effectué 4 5

Positif 1 1

Négatif . 1

Signification Inconnue . 1

En cours de séquençage 2 (3 en cours d’analyse) (2 en cours d’analyse)

Pour l’organisation des prélèvements – nous contacter



PNDS
Publiés (www.has-sante.fr) En cours de rédaction

« Pseudo obstruction intestinale 
chronique chez l’enfant »  / Marc 
BELLAICHE ( Paris)

« Syndrome de Peutz- Jeghers »  / Jérôme 
VIALA ( Paris)

« Hypocholestérolémies intestinales 
génétiques » /  Noël PERETTI (Lyon)

« Polypose adénomateuse familiale »  / 
Emmanuel MAS ( Toulouse)

Syndrome de grêle court chez 
l'adulte / Francisca JOLY / (Paris)

« recommandations pour le sevrage de la 
nutrition entérale chez l’enfant » / 
Dominique GUIMBER (Lille)

« Syndrome de grêle court pédiatrique » / 
Olivier GOULET (Paris)

Demande en cours : rédacteurs PNDS ‘Déficit congénital en saccharase-isomaltase’



Recherche

• Mardi a pour mission de favoriser les projets de recherche 
multicentriques (voir site web pour les documents).
• Envoi du résumé du projet au comité scientifique qui valide en 1 à 

2 semaines.

• Publication du projet sur le site web et par newsletter.
• Aide au dépôt réglementaire (Health Data Hub) pour les projets 

hors loi Jardé.

• Projet de base de données « maladies rares » sur 
l’insuffisance intestinale.



Divers

• Accompagnement de la réforme du financement de la NPAD.

• Accompagnement de la demande de centre labellisé NPAD à 
La Réunion.

• Liste de médicaments hors AMM pour les Mardis.

• Errance diagnostique: étude moléculaire des VEOIBD pour 
tenter d’orienter les traitements le plus pertinents lors de la 
prise en charge.

• Participation aux DIU de gastroentérologie pédiatrique et des 
troubles de l’oralité alimentaire de l’enfant.



Renouvellement des labellisations



Renouvellement des labellisations



Les questions en suspens

• Un nouveau CRMR « polyposes »?

• Des nouveaux centres de référence ou de compétence (Evry, 
Le Mans)?

• Renouvellement des centres des DOM-TOMs ?

• Renouvellement de l’indication « MICI de l’enfant »?

• Implication dans ERNICA, renouvellement ?

• Projets et rôle des différents partenaires ?



2017-2022:

• Transition ado/adultes

• Troubles de l’oralité et sevrage 
de l’assistance nutritionnelle

• Mise en place du site web et 
cartographie des ressources.

• Projet Mikinautes.

• Livres blancs maladies rares.

2023-2028:

• Formation des soignants à la 
NPAD.

• ETP autour des stomies.

• Aide aux aidants et aide à 
l’entourage.

• Entrepôt de données de santé.

• Livre blanc maladies rares.

Les projets



Pour tout projet / question :

jean-pierre.hugot@aphp.fr

naim.drid@aphp.fr

mardis.fr

mailto:jean-pierre.hugot@aphp.fr
mailto:naim.drid@aphp.fr

