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Points de vue sur les évaluations
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Introduction

e Contexte:

- Myopathie de Duchenne diagnostiquée a 1 an

- Evaluations régulieres des 4 ans tous les 6 mois
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Introduction

e Objectifs

- Intérét des évaluations

- Vécu et ressenti
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Intérét des évaluations

e Suivi précis de I"’évolution de la maladie :
- Elément important dans la prise en charge

e Amélioration de la connaissance de la maladie :
- Meilleure réponse aux besoins des malades
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Intérét des évaluations

e Bilan régulier rassurant pour les familles :
- Pour anticiper les besoins présents et futur

- Pour ne pas étre dans I'inconnu
(psychologiguement important)
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Vécu et ressenti — Point de vue du malade

e Evaluations vécues de facon ludique, comme un
jeu

e Pas vécu comme un événement redouté et
attendu :

- Explication tres jeune de |la maladie et de ses
consequences
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Vécu et ressenti — Point de vue du malade

e VVécu avec le golt du défit :
- Volonté de montrer de quoi j étais capable

e Evaluation devenues habituelles mais longues
et répétitives :
- Application a la lettre du méme protocole
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Vécu et ressenti — Point de vue du parent

e Evaluations bien organisées, de facon a étre
ludiques

e Les évaluations ne me posent pas de
problemes, puisqu’elles conviennent a Antoine
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Vécu et ressenti — Point de vue du parent

e Evaluations non redoutées :
- Evolution et aggravation de la maladie attendues

e Préoccupations vis-a-vis de |'efficacité de la prise
en charge :

- Port des ateles et des séances de kiné pour
ralentir les rétractions
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Conclusion

Merci pour votre attention !
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