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Les constats à l’origine du projet

Objectifs :

Simplifier la 
lecture du 
parcours de soin 
pour rendre le 
patient acteur

Éviter les 
« trous » dans le 
parcours de soin

Optimiser le 
temps de 
consultation



Cadrage et périmètre initial 1/2
Objectif : Faciliter la réalisation d’un parcours de soin optimal par les patients atteints de maladies rares endocriniennes

Périmètre : Les carnets de suivi seront proposés par grandes familles de pathologies rares endocriniennes, (à savoir : maladies 

rares de l’hypophyse, de la thyroïde, des surrénales, gynécologiques, de la croissance, du métabolisme, et des gonades).

Carnet de suivi :

Il constitue une véritable feuille de route tant pour le patient que pour le médecin.

Il sert à visualiser l’ensemble des besoins du patient et facilite sa prise en charge appropriée, même en cas de pénurie de 
professionnels du secteur médico-social (notamment le manque d’assistantes sociales et de psychologues, dans les périodes de 
transition pédiatrie/service adulte…).

Il contient des parties fixes génériques et des modules personnalisés en fonction de la fréquence des consultations requises, par 
spécialiste.

Exclusions :

Données médicales personnelles détaillées de type « dossier patient ».

Explications détaillées sur les maladies.

Liste exhaustive et détaillées des aides sociales.



Cadrage et périmètre initial 2/2
Timeline du parcours de soin :

Elle est l’une des parties modulables du carnet de suivi.

Elle doit être visuelle, claire, facile à s’approprier par le patient.

Elle doit permettre au patient d’être acteur et de participer à 
l’organisation de son suivi qui pourra être simplifié (regroupement de 
rdv par exemple s’ils ont lieu sur le même lieu de soin).

Elle est construite à partir des PNDS rédigés par la filière FIRENDO.

Format et détails de la timeline :

Frise théorique (exemples ci-contre) :

▪ Parcours de soin théorique,

▪ Repère fixe, avec des recommandations pour le patient.

Planning des RDV :

▪ Par période de 2 à 3 ans, comprenant les examens à accomplir,

▪ Comprenant des niveaux de recommandation,

▪ Espace libre pour indiquer la date et le lieu du RDV,

▪ Idée de cases à cocher pour noter le respect du parcours de soin 
(case non cochée = déviation du parcours de soin optimal).



Différentes étapes menées en parallèle

Rédaction des parties fixes du carnet :

Spécification du format modulaire (timeline du parcours de soin)

Extraction des parcours de soin à partir des PNDS FIRENDO :

Plan de communication :

Fin 2023 : spécification, rédaction, production

Introduction MR
Liste et rôle des 

intervenants
Préparation des 

consultations Aides sociales
Événements  

exceptionnels
Contacts utiles

Panhypopituitarisme Maladie de Cushing Acromégalie

Objectif de présenter une V1 du carnet de suivi lors de la journée annuelle FIRENDO 2024



complexe

Carnet de suivi V1

Carnet de suivi V2
Carnet de suivi V3

simple

Prise en compte des facteurs 
psychologiques

Recherche de la simplicité à travers plusieurs phases 
de relecture :

▪ Simplification de l’introduction sur les maladies rares 
endocriniennes,

▪ Renvoi vers les cartes urgences pour la gestion des 
événements exceptionnels,

▪ Suppression de la partie « diagnostic » pour ne 
conserver que la partie « suivi du parcours de soin »,

▪ Constitution d’un glossaire.

Mise à l’écart d’éléments réutilisables par la filière :

▪ Fiches sur les bilans diagnostiques : période néonatale, 
enfance, adolescence, âge adulte.

▪ 8 pages sur l’effet des traitements et conduite à tenir en 
cas d’événements exceptionnels.

2024 : revue du périmètre et questionnement



Maquette actuelle du carnet de suivi



2025 : les prochaines étapes

Initiation d’une phase de relecture patients : validation du contenu

Mise en forme et reprise du travail sur la modularité du carnet

Questionnaire axé sur :

➢ la pertinence des 

informations,

➢ le niveau de détails,

➢ l’impact émotionnel.



Des questions ?

Nous sommes à votre disposition pour y répondre.
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