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_est important d’étre suivi par des spécialistes des Polyposes familiales dans des CRMR :

Pour faciliter la prise en charge car, si celle-ci n’est pas menée avec justesse, les malades sont exposés a
des risques d’interventions inadaptées, qui auront forcément des répercussions sur leur vie, voire qui
pourront laisser des séquelles. La chirurgie est un acte irréversible et, pratiquée par des médecins « non
specialistes » des polyposes, elle peut se révéler dévastatrice.

Pour garantir une prise en charge d’excellence partout en France, avec une égalité des chances, tant dans |’hexagone

qgue dans les déepartements et territoires d’Outre-Mer, ce qui est loin d’étre le cas a ’heure actuelle (pour exemple, délai
d’attente de plus de 2 ans pour un dépistage génétique en Martinique).

Pour une prise en charge OPTIMALE des malades, il est indispensable de :

Renforcer et homogénéiser les pratiques au niveau national, car nous constatons qu’il n’y a pas les mémes pratiques

partout, les examens et évaluations endoscopiques sont parfois mal faits, alors que les critéres « de base » de la prise en
charge pour notre pathologie nécessitent une évaluation endoscopique rigoureuse et de qualité et une évaluation
« Endoscopie - Chirurgie » qui fonctionne bien, pour avoir acces a des soins de base correctement faits.
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Fonctionnalités du compagnon Polypose

22 Module parcours de soin

» Préparation aux examens et suivi post-opératoire

» Suivi des symptomes et constantes essentielles

« Aide pour le suivi des traitements symptomatiques

« Synthéses que le patient pourra communiquer aux médecins

| Module Informations Patient

» Contenus et informations sur la pathologie, actualités et

prévention
» Actualités et informations de I'association, numéros utiles,

foire aux questions

99 Module Entourage

» Acceés dédié aux proches du patient
« Systeme d'alertes spécifiques
» Informations et contenus

& Module Communauté

» Discussions entre patients sur des thématiques précises

{ . Votre suivi de constantes

* Heure de rappel modifiet

19h30
Vos constantes

Poids

Tapez le poids mesuré
68 kg

* note ajoute

Appétit

Mesurez I'appétit 3 l'aide de | échelle
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