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Les limites du carnet

Observations:

Trop de papier

Oublié, mal renseigné, désordonné…

Non adapté à toutes les maladies 

hémorragiques constitutionnelles 
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Une réflexion menée par plusieurs entités
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Collège des 
Praticiens et des 

Usagers 

Filière
MHEMO

L’Association 
française des 
hémophiles 

THE3P

CoMETH, CRMW, 
Fidel’hem, GRIKH, 
Permedes, Pôle de 
ressources ile-de-
France en ETP,

Plaquettes



Ebauche du projet

Quoi ?

Actualiser le carnet existant & développer 

un carnet électronique

Pour qui ?

Tous les patients atteints d’une maladie 

hémorragique constitutionnelle

Pourquoi ?

Proposer des outils adaptés aux besoins du 

patient et connectés avec son 

environnement de soin 
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Où en sommes-nous ? 
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Revue de la 

littérature 

scientifique

Living Lab et 

réunions

Prise de 

contact avec 

les pays ayant 

déjà 

développés 

un outil

Auto-

questionnaire 

diffusé aux 

patients et 

aidants



Et après ?
Définition du projet et 

rédaction du cahier des 

charges 

Recherche de 

financement

Rencontre avec les 

offreurs 

technologiques 

Prototypage



Analyse des besoins

Etat des lieux littérature scientifique :

Le carnet électronique augmente l’adhérence des patients & 

améliore la qualité et la précision des données enregistrées. 

Plusieurs pays déjà opérationnels:

- Australie : My ABDR

- Canada : My CBDR ou Mon RCTC 

https://www.youtube.com/watch?v=PzTPMI8bk9Y&t=66s

- RU : HAEMTRACK

- Allemagne : HAEMOASSIST 
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Analyse des besoins

Auto-questionnaire à diffuser aux patients 

et aidants via : 

- 45ème Congrès National AFH (22 réponses)

- Les CRC-MHC et CT-MHC

- le site internet et la communication de l’AFH

- Le site internet et la communication de la 

filière MHEMO 
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Avez-vous des 

questions ?
Merci pour votre attention 


