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Les groupes de travail thématiques | 2 R

* Les missions des CRMR portent sur le soin, I'expertise, la formation, la
recherche, I'épidémiologie, 'orientation des malades, la représentation
aupres des instances, le lien avec les associations......

 En lien avec la filiere et le réseau ERNICA

* Une dizaine de groupes de travail prennent en charge des themes
spécifiques (ETP, protocoles partagés, patients experts, formation, lien
avec les instances, PNDS, RCP, site web, recherche, ...).

* Tout le monde est le bienvenu pour un projet ou plus...

* Un nouveau theme sur I'annonce diagnostique piloté par Manon Picchi
et Christine Martinez-Vinson.



Site Web (http://mardis.fr) MaRDI
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Bienvenue aux associations: “Vivre avec la gastroparésie” et “Cure MVID”

Mettre a jour vos informations SVP.



Protocoles de Soins Partages B e

* Principe: mettre a disposition des autres équipes des protocoles de soin
utilisés dans les centres MaRDis.

* |l ne s’agit ni de protocoles de référence ni de recommandations.
* Les équipes sont libres ou non de partager leurs protocoles.

* Ceux-ci sont disponibles sur le site web des Mardis dans I'espace membre
accessible par un mot de passe.

* Projets :
* Protocoles médico-sociaux (MDPH, PAI, certificats..)
* Organisation des voyages en nutrition artificielle.
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Formation des professionnels cas

* Projet : formation a la nutrition parentérale des jeunes médecins, IDE et
pharmaciens.
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Bienvenue sur le site de E-Formation Nutrition Parentérale

Maladies Rares Digestives



Réunions de concertation pluridisciplinaires

* Les RCP (Réunions de Concertation Pluridisciplinaire) cliniques discutent
des cas cliniques difficiles (adulte et enfant). Jérome Viala.

* Les RCP génétiques discutent des indications de réalisation d’études pan-
génomiques et interpretent les résultats obtenus. Fabienne Chabrit-
Henrion.

* Pour toute demande contacter naim.drid@aphp.fr

* Projets:

* Enquéte de satisfaction

 Articulation avec les autres RCP thématiques
 Participation a divers projets génétiques inter-filieres.
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Education Thérapeutique

* Principe: développement d’outils ou de programmes d’ETP/ E-ETP
partageés.
* Projets:
* Programme d’ETP stomies en pédiatrie (B Dubern)
* Programme de E-ETP MICI (C Martinez-Vinson et S Coopman).
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Assises et livres blancs 15 1MarD!

Maladies Rares Digestives

* Principe: Faire le point avec des malades et professionnels d’horizons
variés (soignants, chercheurs, médico-sociauy, ...) sur les besoins
autour d’'une maladie ou d’un groupe de maladies. Etablir ainsi des

priorités pour les années suivantes écrites dans un livre blanc et qui
seront déclinées par les MaRDls.

* Les assises des POIC sont un succes depuis plusieurs années (M
Bellaiche).

* Projet: assises de la maladie de Hirschsprung en novembre 2024 a
Robert Debré (H Lengliné, L Montalva, C Chavel).



PNDS (Protocoles Nationaux de Diagnhostic et de Soins)

Le Déficit congénital de sucrase isomaltase (JP Hugot et A Fabre)
a maladie de Crohn pédiatrique (C Martinez-Vinson)
e syndrome de Peutz-Jeghers (J Viala)

a polypose adénomateuse familiale (JC Saurin et E Mas)
Maladie de Hirschsprung (Marep et R Enaud)
POIC adulte (F Joly et G Gourcerol)

* Gastroparésie (G Gourcerol)

Merci de nous indiquer vos éventuelles propositions pour 2025!
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Recherche MaRDI

* Principe: aider a la réalisation des études multicentriques hors loi Jardé.

* Projet : mise en place d’un pipeline « recherche » avec
* Reéalisation des taches réglementaires
 Communication dans les centres
Utilisation d’'un entrep6t de données de santé pour partager les dossiers
Mise en place et remplissage des CRF
Statistiques

* Projet: analyser le parcours de soin de certaines maladies rares par un
chainage entre la BNDMR et le SNDS (gréle court, Peutz-Jegghers et
polypose juvénile, POIC, Hirschsprung, DCSI, gastroparésie, .....).
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* Principe: impliquer les patients et leur famille dans les projets MaRDI et
assurer le lien avec les associations de malades, en lien avec Fimatho.

* Projets :

* Livret d'accueil électronique, imprimable a la demande, pour les patients
pédiatriques et adultes.

* Recrutement de Manon Picchi a 20% temps.
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