RETOUR sur la 6™ Journée Nationale BRAIN-TEAM

MERCI pour votre participation a la
6°me Journée Nationale BRAIN-TEAM

Cette 6eme journée nationale de la filiere, proposée cette année sous un format exclusivement
en ligne, a rassemblé jusqu’a 121 participants parmi les partenaires du réseau :

Profil de 'ensemble des participants

m Coordonnateur CRMR
m Médecins associés CRMR
m ARC, Chef de Projet
IDE, psychologue, AS, interne

= CRMR
= CCMR

Associations de patients

Autres (industriels, établissements et maisons de santé, laboratoires...)

Ces chiffres ont été collectés a partir de la liste des participants présents sur la plateforme Zoom

Les différentes sessions proposées ont été tres suivies puisqu’elles ont cumulé a chaque fois plus
de 100 participants, avec un pic a 121 pour la session thérapie génique.

Le projet « Com’Ataxie » a été apprécié par la quasi-totalité des participants : professionnels et
membres d’associations ont montré un vif intérét pour ce projet initié par I'AFAF. Laprés-midi trés
« génétique » a également été majoritairement appréciée.

Certains répondants (majoritairement membres associatifs) déplorent le manque de temps
d’échanges et de témoignages et soulignent le langage trop technique de plusieurs
présentations (4 non satisfaits de la session PFMG). Nous rappelons que si cette journée est
ouverte a tous, elle est néanmoins dédiée en priorité aux professionnels du réseau des centres
maladies rares de BRAIN-TEAM, ce qui nous est demandé par la DGOS. La filiere a fait le choix de
proposer annuellement une journée dédiée spécifiquement a ses associations de patients et qui
permet justement des temps d’échange plus longs et des présentations adaptées, avec un
programme validé par les représentants associatifs de la filiere.

Vous avez, pour un grand nombre, relevé certains problémes techniques, notamment des soucis
de netteté des présentations : ceci a été du a une connexion internet défaillante ce jour-la dans
les locaux du tournage. Nous en sommes désolés, le prestataire en a été averti et vous pourrez
retrouver I'ensemble des présentations sur le site internet de la filiere afin de les visionner dans
de meilleures conditions.



Résultats de 'enquéte de satisfaction

Qualité Qualité Temps Qualité des
de retransmission Audio-visuelle d’échange présentations
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Taux de satisfaction par session

Présentation du projet Session Thérapie Génique Session Plan France

COM’Ataxie & maladies neurologiques Médecine Génomique
18
non satisfait

6& |
non satisfaits
2945 274 \
satisfaits satisfaits

1a

non satisfait

354
satisfaits

Taux de satisfaction globale Moyennement |

Oui, tres
L'équipe de la filiere vous remercie
pour vos encouragements et avis
constructifs qui nous permettront de
continuer a proposer des formats en
phase avec vos besoins.

Oui, plutét




