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	39e Réunion, 7 octobre 2011, Nantes

Questionnaire de satisfaction

RESULTATS


Diffusion :

· Intervenants

· Site web du Centre de Référence Mucoviscidose de Nantes, avec les diaporamas disponibles et l’enregistrement de la réunion

Taux de réponse

69% : 40 questionnaires retournés sur 58 participants
8 IDE ; 7 Médecins ; 5 MKDE ; 4 Parents et 1 Patient ; 3 Psychologues ; 3 « autre » (Assistante sociale ; Diététicienne ; Intervenant) ; 9 Soignants non précisés
Taux de satisfaction « Sessions »
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Annonce du diagnostic Généalogie Dépistage : approche

sociologique

Recherche clinique

Satisfait Moyennement Insatisfait Sans réponse


Commentaires « Sessions »
Annonce du diagnostic 

Etat des lieux sur les pratiques déclarées en matière d’annonce et de suivi des recommandations : Guy Minguet ; Chloé Langeard
· «  prévoir une présentation sur l’hygiène à la prochaine réunion si les résultats sont disponibles »

· manque de temps pour les échanges 

· rôle du psychologue dans l’annonce (n=3 - par IDE et MKDE) 

· contenu trop sociologique ; première partie plus abordable que la seconde

· thème déjà abordé (n=2) 

· trop long
Généalogie

Hasard, coïncidence, prédestination… Du dossier médical de patients atteints de mucoviscidose à l’analyse des réseaux généalogiques : Nadine Pellen
· « Résumé de la thèse à diffuser dans les CRCM car forte demande des familles »

· intéressant ++  (n=6) : « passionnant ! » ; « aurait mérité plus de temps » ; « novateur et enrichissant »
· Qualité ++ de la présentation (n=6) : « oratrice très agréable » ; « présentation très vivante et dynamique » ; « super présentation avec beaucoup de spontanéité et de naturel. Bravo ! » ; « très bel exposé, très vivant » ; « sujet ardu très bien présenté » ; « Excellent ! Félicitations »
Approche sociologique du dépistage

Enjeux du dépistage néonatal de la mucoviscidose. Approche sociologique et anthropologique : Joëlle Vailly
· « manque de cas concrets », « pas assez précis »

· « peu compréhensible », « trop abscons », « un peu trop philosophique et longuet »

· « difficile de rester concentré », surtout en fin de matinée  

Recherche Clinique

· Présentation de la PNRC / Rôles des référentes du Réseau Muco Ouest : Anna Ronayette (remplacé par Gilles Rault)

· Comment travailler ensemble ? Proposition d’organisation :  Gilles Rault
· Point sur l’étude de Maya Kirszenbaum « Etude de la prévalence et de l’impact de la dépression et de l’anxiété chez des patients atteints de mucoviscidose et des parents d’enfants (de 0 à 18 ans) atteints de mucoviscidose» :  Catherine Auffret
· Evaluation annuelle systématique de la qualité de vie ? Gilles Rault
· CFQ-R : « en fonction de la saison à laquelle on propose ce questionnaire car humeur différente en fonction »

· Etude dépression : présentation et projet bien appréciés (n=2)

· idem pour le PHARE-M 

·  « la recherche clinique est consommatrice de temps et donc parfois difficile de s’engager malgré l’intérêt certain »

· « quelle place pour la recherche clinique dans les centres relais ? Aucune sollicitation ! »

· « aurait mérité plus de temps pour fouiller un peu plus sur une étude en particulier »

· « on sent de la réticence » (d’où quelques insatisfactions quant à la qualité des échanges)

Taux de satisfaction « Organisation »
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Commentaires « Organisation »
· « excellente journée : belle organisation ! » ; « bonne reprise »

· certaines personnes n’ont pas trouvé le parking

· le Coteaux du Layon a été particulièrement apprécié !

· l’absence de photocopies de certains diaporamas dans les pochettes est regrettée (à noter qu’il s’agissait là d’une volonté des intervenants : la présentation de N. Pellen été faite « en avant première » et les informations doivent rester aussi confidentielles que possible jusqu’à publication ; J. Vailly estime trop réducteur et quelque peu dénué de sens de diffusre le diaporama sans accompagnement)

· amélioration à apporter sur les thèmes proposés (n=2) et sur la diversité des intervenants

· « peu accessible aux patients et à leurs familles »

· Pour les prochaines réunions :

· plutôt 1/an (n=9), en automne (n=3)

· dans un lieu central et toujours le même (n=7) car plus facile pour les démarches logistiques qui deviendront routinières 

· à Nantes (n=4) : « Nantes parait très central pour tout le monde et les locaux sont très agréables » ; coût réduit car pas de frais de location de salle pour les associations

· alternance réunion pluridisciplinaire / réunion par corps de métier 

· « manque d’ateliers concrets »

· davantage d’échanges attendus

Commentaires concernant les thèmes souhaités pour les prochaines réunions

· annonce et prise en charge des formes frontières ; des diagnostiques tardifs

· échanges autour des groupes de parole existant dans les différents CRCM 

· retour d’expérience quant aux collectifs en place dans les différents CRCM

· activités physiques et sportives

· éducation thérapeutique (gestion charge thérapeutique / vie personnelle ; support multimédia pour facilier l’acquisition de l’autonomie et l’observance des adolescents)

· présentation des caractéristiques médico-socio-démographiques de la population des patients du Rséeau Muco Ouest

· des thèmes diversifiés et une place pour les thèmes psycho-sociaux

· passage pédiatrie-adultes ; place des parents dans les CRCM adultes

· comment accompagner l’attente de greffe ?

· « les thèmes centrés sur les patients et leurs besoins ont leur place au cours de ces journées, tout comme le partage d’expérience en éducation thérapeutique, en complémentarité des thèmes autour de la recherche clinique, de l’organisation des instances (…) qui paraissent parfois très éloignés de nos préoccupations quotidiennes.

