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1. L’historique avec les MaRDi

2024

■ Participation 

aux GT : 

patient expert, 

transition, 

médico-social, 

cathéter 

centraux…

■ Intégration 

de patient 

experts au 

Comité de 

Pilotage 

des MaRDi

■ Renouvellement des centres experts 
Demande  d’un 20% temps pour un 

patient expert

■ Candidature en Février – acceptée en 

Mars par le CoPil

■ Collaboration à partir d’Avril

Fin 2017



2. Être là où l’on a besoin de l’expertise patient
a) Participer aux réunions d’équipe et CoPil



▪ L’annonce : 

▪ Différents parcours : en pédiatrie, à l’adolescence, tout au long de la vie. 

Inspire l’introduction de la journée « Annonce et ré-annonce »

▪ Besoin de supports d’informations sur les pathologies : livrets

▪ La ré-annonce :

▪ Quelles sont les pratiques ? 

→ Réalisation d’un questionnaire afin de faire un état des lieux 

b) GT : Annonce et ré-annonce du diagnostic



Résultats préliminaires : 11 répondants

■ 82% CRMR MaRDI
18% Hernie Diaphragmatique

■ 91% estiment nécessaire de réaliser une ré-annonce à un patient ayant eu un 
diagnostic avant l'âge de 10 ans 

■ Âge du patient consulté :
9% : 7-10 ans

55% : 11 - 14 ans
36% : 15 ans et plus

■ 64% sont des patients de sexe masculin

■ 73% des répondants savent nommer la maladie

■ 64% savent exprimer les répercutions

■ Réalisation d’une ré-annonce du diagnostic ?
45% : Oui, durant la consultation
45% : Non
9% : Oui, durant un temps dédié  (1 réponse…)

https://webquest.fr/?m=224650_re-annonce-du-diagnostic

https://webquest.fr/?m=224650_re-annonce-du-diagnostic


Site de formation npad.fr

▪ Relecture des 10 chapitres de cours 

▪ Propositions de rectifications/ ajouts d’informations 

▪ Proposition au comité pédagogique de la création de 3 chapitres :

➢ Droits des patients et représentants légaux (consentement éclairé)

➢ Retour au domicile : HAD / PSAD

➢ Qualité de vie : résultats de l’enquête « Vivre avec une NAD »



Protocoles partagés : voyages



Patients experts : prise en soin aux Urgences

Élaboration de deux questionnaires (en cours), patients et urgentistes :

▪ Évaluer la qualité de la prise en soins aux urgences dans le cadre des 

maladies rares digestives 

▪ Connaître l’utilisation des protocoles ou cartes d’urgence, s’ils existent 

▪ Identifier les difficultés rencontrées, mais aussi ce qui facilite votre parcours 

de soins

e-ETP stomies

■ STIMULAB / FIMATHO

– Scolarité

– Loisirs

– Voyages

– Alimentation



c) Lien avec les associations



Merci


