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Les limites du carnet

Observations:
Carnet de santé : ® TrOp de papier
© Oublié, mal renseigné, désordonné...

N Non adapté a toutes les maladies

hémorragiques constitutionnelles




Une réflexion menée par plusieurs entités

Filiere THE3P

MHEMO CoMETH, CRMW,

Fidel’'hnem, GRIKH,
Permedes, Pole de
ressources ile-de-
France en ETP,
Plaquettes

College des

Praticiens et des
Usagers




Ebauche du projet

Quoi ?
Actualiser le carnet existant & développer
’ . Le carnet de suivi thérapeutique électronique dans son
un carnet electronlque environnement

Pour qui ?

Tous les patients atteints d’'une maladie
hémorragique constitutionnelle

Pourquoi ?

Réseau
FranceCoag

Proposer des outils adaptés aux besoins du
patient et connectés avec son
environnement de soin




Revue de la
littérature
scientifique

Living Lab et

réunions \

Auto-
questionnaire
diffusé aux
patients et
aidants

Prise de
contact avec

les pays ayant‘/

déja
développés
un outil
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Ou en sommes-nous ?
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Définition du projet et

Et apres ?

Rencontre avec les

rédaction du cahier des

charges <=
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Analyse des besoins

Etat des lieux littérature scientifique :

Le carnet électronique augmente I’adhérence des patients &
améliore la qualité et la précision des données enregistrées.

Plusieurs pays déja opérationnels:
- Australie : My ABDR
- Canada : My CBDR ou Mon RCTC
https://www.youtube.com/watch?v=PzTPMI8bk9Y&t=66s
- RU : HAEMTRACK
- Allemagne : HAEMOASSIST




Analyse des besoins

MHEM. O m’\” Assodatien francaise

U des kémophiles
ETUDE SUR L"USAGE DU « CARNET DE SANTE DES PERSONNES ATTEINTES

D’HEMOPHIUE ET DE TROUBLES DE LA COAGULATION » PAR LES PATIENTS ET

LES AIDANTS

uﬁueeu-mu FAFH zouhsitent mettre a disposits des,-"“ ints de

% S mmummm
Loqemfd:cﬂl:mmnm « Camnet de sante des p emophifie et de troubies
e is cosgURtON « au‘mehqummwmu mpﬁntlnsemondewpwnbge
Bu quoticien. A I'side de ce g e, NOUS 3o connaitre votre utilisation du carnet, @
maison et au centre d&ndemrunmm:pmpum VO3 Desomns.
Pour chaque item, merci de cocher Ia ou les cases = 8 votre situst

Catme anguite astare
POUR MIEUX VOUS CONNAITRE

Vous etes :
Ounpetient [ Unasidsnt : O Un pére O Une mére O Un conjoint Clautre :
Si vous &tes F'sidant:
O18-43 ans C46-60 ans Oétancet+

Concernant le patient :

Age: sns Sexe : OF OM

Maladie: Drémophife OA 08 DOMinewre DOMogérée Dsévére
OMaiscie se Witedrand OType1 OType2 DOType3
Dautres

Facteur Anti Hemophilique -

Strategie peutique : [ Prophytas Oams Dingucts . Immune
Centre Ressource Compétence-MHC/Centre Traitement-M=C" ou Autre:
“gnoen CRTH

L'USAGE DU CARNET A LA MAISON
PENSEZ-VOUS QUE LA TENUE A JOUR DU CARNET EST IMPORTANTE POUR . *

1 s WS | ot APAT |
U AN ENT WEUTRE Y ALOMD CALOM
VAol U ALO
Le patient =] =] D O o
Les proches [w] =] [=] [m] (=]
Les zognants (=] o D o o
La recherche O o D O =
L'aszurance maladie o o = = (=

Auto-questionnaire a diffuser aux patients
et aidants via :

- 45¢me Congres National AFH (22 réponses)

- Les CRC-MHC et CT-MHC
- le site internet et la communication de I’AFH

- Le site internet et la communication de la
filiere MHEMO
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Association francaise
des hémophiles
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Avez-vous des

guestions ?




