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WURXE GHIVO RUD CHMWOH W URXE GKVFRPSRUWHPBIQMP HQ W IDIHXH
PDQLIHVWDWLRQV HW FRQV«TXHQFHYV
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QRXYHDX[ 31' 6 HW SWRIWP P HV G( 73
«G)(FDARQ W« WDSHXWI XH GX SDA"Q/V * Les protocoles nationaux de diagnostic et de soins s
/ H ILQDQRHP HOWE KDXWAXU GH HXRV v
YD SHP HMH DX &l‘QM" CH S«I«U-Q:H GV + L'objectif d'un PNDS est d'expliciter aux CHll.f
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diagnostique et thérapeutique optimale et le iy
5RX|—Q GH P HMH l-Q RHXYUH GHV LHWRXURHV parcours de seoins d'un patient atteint d'une * 5
VXSS@P HQWBILHY / HV ' USRXUAP DXGVHW U [REELE e i e
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G XQH PDODGLH UDUH GRQQ«H
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Epilepsie-Medikament kénnte Patienten mit seltenem Gendefekt helfen OD YLG«R

/| HV «TXISHVGX ' U0 D@RHXYUHQWSRXU® P IVH HQ SOFH GH I XWUHV «\WGHV DILQ GH VDYRIU
VLFH P «GLIFDP HOASRXUDIMAWH E«Qxcl [TXH SRXUBN SDAHQW 0 <7 /
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SURIHVVLRQQHOV GX WHUULWRLUH

EWDHWH>ORQOYK RPDLGHOWHFKHWHK®H DLUH
DYDQFHU OHV FRQQDLVVDQFHYV GDQV OH FKDPS GHV PDODGLHYV

6XUGIWULRILH  FHQAHV GH 5« «UHQAHV 0 DDGIHV 5DUHV /\ RQ FRRUGRQQUDWXU &BILP RQW
) HILDQG 3DUY 6DIQWM $QQH 5RXHQ HW IQ HW  &HQWHV GH &RP S«\WIQAHV 0 DOGLHV 5 DUHV
5HQQHV 1 DOWV 3RMHY YRWGHDX[ 3DUY &UMCHAB DUV 1 HANHU
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% %W (QTX-WH GH EHVRIQV HWG DWHQWAV DXSU V
Q Legextrt(] GHV IDP LGBV HW SHURQQHV SRUMXVHV GX
VOI Qn S extravaillants@amail.com 71 1 c&( DX JaQHO <7 /

L' association souhaite recueillir vos attentes !
Promis, c'est rapide | P
Ce formulaire a pour objectif de mieux comprendre vos besoins d'aidants et de patients, de % e)dra

fagon & mieux vous accompagner. /
(~/ vaillants
Votre réponse est, par défaut, anonyme.

Nous vous conseilions de répondre dun ordinateur ou de votre téléphone incliné en paysage.
Merci de votre participation. Vue d'ensemble des résultats

Répanse souhaitée avant fin mai 2023
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$ YDIHQW&VY UHVHQXV GHX[ D[ HV GHWDYDLO
e 8 QH DSSUIRFKH SHUWRQOHMI XOQH «FRXW SDUAEX@ WIH GHV |DP 1@V HW

"ntun GH GIXW/ EHVRIQV DYHF GHV IOWMUBRFXWXD/ FRP SOMOW  5«\VHDX
e agu'u 170 $*5 GH 1RWP DQGH DIQ G«YDXHU BV DAMRQV SIRSLHV ¢ @
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XOH V«UH GH : (%1 $-5(6 VXU@ 9LH DI | HFVIYH
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o 6LVIA_ZIDOVIMIRQ 0 DDGIHV 5DUHY B VI LOMUDHWM
75316721 0$/$' 46 5$5(6 } D SRXU YRFDMRQ
G-WH XQ RXWO GIQIRWP DARQ HWGH SDURIH GH
VDYRILY

e 8Q GRFXP HQW) $/ & SRXU®I MIXQH FRP SUHQGWH
@ WDOMMRQ ¢ KT SO FRRUGRQQ«H SDUBN IL@& LHV

GHVDQW $Q ' —5DIHVHW «I MAHQAH B @—

1 RXV HQFRXUWDIHRQV GV | DP LGN GH 9DIABQW BV 9DIAQW ¢ VH WDSSURFAKHUGH MWRADWRQ SRXUIDILH
SDUAGH BXUY«FX GH BXU/ UXVWIWY GH BIXUY GLLI LEXOYY HWGH BIXUW/ IHFRP P DQGDARQV &HD VHID XQH
DIGH SWHAHXVH SRXU DAFRP SDIQHU QHQWHP EGI GHV 1DP LGV HW BN SHURQOHV \RXFK«HV SDU G
A QGLRP H@¢< DX J2QHO <7 / 8 QJWDQG P HUALSDUDYDQRH ﬁ FAOTXH SRXUQRXV NRLQGLH

&ATXH] VXUBIVP RW VRX@J Q«V SRXUDFLYHU BV QHQV
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G «PKDQIHU DYHF ®f 3U* XIAXP H &DQDXG SHWRQQDDW FKRIMH DYHF $JQ*V / LQI@UV

SDU @Gl 0 lOWAH GH @ 6DQW HWGH @ 3UW<YHOARQ HWMD 0 1OMAH GH @ QUWHIQHP HOW
VXS«UHXU HGH @ IHRKHUAKH  SRXU RW DQIVHU HWVXSHIYIVHU GV WDYDX[ GX H310 5

2P HSOQ QDMRQDAEHV P DOGHY IDUHV

1 RXV DYRQV DXWLSX «FKDQI HUDYHF @ SUMGHQM GH G @DQORH GHV 0 DDGIHV 5DLHV HW
XLDGUIHWHUQRV GHP DQGHV HAT XHVWRQOHP HQW FRQFHLODQW
¢ ' $*1267-&
o &RP P HOWUYIVHU XQ GIDJQRVAWE DQWUHXU HWUKRUHQMU HQ J«Q«WIXH SRXU
SDWHUGXQGDIQRWMEG -0 3$&7 ' —76$ 7' $+ ¢ XQGIDIQRWE GH
m&$86( 1 0 <7 / VXUGHVSWRILY FRP S®f HV"

e 0<¢' 830 (176
o 5«SHYRUHU BV HIHW WHY GHVY P RAFX®V VXU BV SDMHQW 0 <7 /| W BV
HITHW FRQQXV HWDWHQGXY GHV P R@FX®N FRQQXV GHV P «GHAQV &RP P HQW
GLLIXVHUHQUXIW QQI RUP DARQ GH | DERQ HI I LEHOW VXUG! WAULLMRILH "
o (YW ® JuFKLY GHV P «GIFDP HQW HQ RSVEQWSRXU GHV IRWP XOMRQV TXL \H
FRP S®WQWRL/ GHV FKDQIHP HQW GH GRVDIH
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o ' DQV QRV VXLYLV P XGAS®BN HWFRP SB[ HV FRP P HQWP SRVHU HW LODORHU XCH
UXQRQ SXUGIVASTRDILH VRXV BV DQV ¢ P IQP D SRXUGN 71" GH FDXWH
WDUH"  FRRUGIQDWRQ CE«DOK SIMZO
o &RP P HOWI@FKHU GV P DOGHY WDIHV GDQV BV P XGASGN GVSRUMIV GH
SWR[IP W " | DWXUHUXQH FROWOXIW GH VRIQV VXUVRXWBE! WILLLRILH SRXU®N

HQI DQW HABN DGXOMV DIOVLTX XQH WDQUMRQ S«GIDWIH DEXOMV Hi | LFEHOWM
e <78' (6 5(&+(5&%+(
o &RP P HOWP REIO/MHU SRXU W<DDMHU HW LODQPHU BV «WGHV GH GRQQ<HV UcHTBNV
GKMRILH QDWIH®! GH VAHQAHV KXP DIQHV HWVRADBN DRY TXHBN VRQW
HWHQWHDN GDQV @ FRP SUHKHOMRQ ®1 VRIQ HWBN WDMPVRLLHY GHV SDAHOW ™

&ATXH] VXUBIVP RW VRX@J Q«V SRXUDRLYHU BV @HQV
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Le vendredi 30 Juin 2023
au Centre Art’ Damann, a Belbeuf
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