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Les constats a l'origine du projet

PERTE DE REPERES PERTE DE CHANCES ObjECtlfS .

11y aurait environ 13 des patients
qui ne suivraient pas le parcours
de soin préconise dans les
recommandations.

MNous devons étre en mesure
d'identifier les besoins qui ont ete
comblés et les loupes dans e
parcours de soin.

Le parcours de soin st complexe,
les patients et les familles ont

besoin de renseignements St
d'orientation.

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

Certains patients sont totalement
perdus, il faut rechercher et
ressortir leurs ROM.

Iy a des inégalités entre |es centres,
avec du mangue de personnel
specialise MR (psychologues, AS)

Il est tries difficile de tout
aborder sur une consultation
annuelle, il faut tout faire tres
vite, on oublie des choses.

Un parcours de soin incomplet, c'est
un éguilibre hormonal moins bon,
avec des incidences sur la gualité de
vie et des complications de santé.

0On a besoin que les patie
gagnent en autonomie et
deviennent acteurs de leur

parcours de soin.

o @ Eviter les
AUTRE « trous » dans le
parcours de soin

Les patients se sentent depasses B0% des patients auraient besoin

d'un soutien psychologigue
ponctuel ou régulier.

apres leur consultation medicale.

Beaucoup de patients souffrent de trolblE
cognitifs et ont des problemes de memorisation.
{causes potentielles : maladie endocrinienne,
radiotherapie, traitements avec effets
secondaires 7)

@ Optimiser le
temps de
consultation

Cn récupére des patients gui sont encore
assommes par l'annonce du diagnostic : ils ont
ete bombardes d'informations et n'en omt
retenues aucuns.
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Cadrage et perimetre initial 1/2
@  Objectif : Faciliter la réalisation d’un parcours de soin optimal par les patients atteints de maladies rares endocriniennes

@  Périmetre : Les carnets de suivi seront proposés par grandes familles de pathologies rares endocriniennes, (& savoir : maladies
rares de I’hypophyse, de la thyroide, des surrénales, gynécologiques, de la croissance, du métabolisme, et des gonades).

@ Carnet de suivi :

@ 1l constitue une véritable feuille de route tant pour le patient gue pour le médecin.

@ Il serta visualiser I’ensemble des besoins du patient et facilite sa prise en charge appropriée, méme 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.



)
o

FIRENDO

FILIERE MALADIES RARES
ENDOCRINIENNES

11 JOURNEE ANNUELLE
MERCREDI 4 DECEMBRE 2024 p1ris 12:

Cadrage et périmetre initial 2/2

Timeline du parcours de soin :

. .. o SURLE L @

@  Elle est I'une des parties modulables du carnet de suivi. "g’::g S - &
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@  Elle doit étre visuelle, claire, facile a s’approprier par le patient. ﬁﬁ%@mggl}lé pErSomnalise ﬁa B i t n:%p‘ér??ﬁeén
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@  Elle doit permettre au patient d’€tre acteur et de participer a Eiéﬂr;donﬁﬁﬂ) Sl vz () o 3 ;optimi.cssng;ﬁ;g-;‘iﬁ;:ég WE
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I’organisation de son suivi qui pourra €tre simplifié (regroupement de 58-%%” 5.0 _STT1VE= mﬁggsgxsu|y|f :EEB =

rdv par exemple s’ils ont lieu sur le méme lieu de soin).

@  Elle est construite a partir des PNDS rédigés par la filiere FIRENDO.

@ Format et détails de la timeline :

@ Frise théorique (exemples ci-contre) :
= Parcours de soin theorique,
= Repere fixe, avec des recommandations pour le patient.
@ Planning des RDV :
= Par période de 2 a 3 ans, comprenant les examens a accomplir,
= Comprenant des niveaux de recommandation,
= Espace libre pour indiquer la date et le lieu du RDV,

= Idée de cases a cocher pour noter le respect du parcours de soin
(case non cochée = déviation du parcours de soin optimal).
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Différentes étapes menées en paralléle

@ Reédaction des parties fixes du carnet :

. Liste et role des Préparation des . . Evénements .

@ Specification du format modulaire (timeline du parcours de soin)
@ Extraction des parcours de soin a partir des PNDS FIRENDO :

* Panhypopituitarisme Maladie de Cushing

@ Plan de communication :

Objectif de présenter une V1 du carnet de suivi lors de la journée annuelle FIRENDO 2024
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2024 : revue du périmetre et guestionnement

Prise en compte des facteurs
psychologiques

@ Recherche de la simplicité a travers plusieurs phases
de relecture :

Simplification de I’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 a I’écart d’¢léments réutilisables par la filicre :

Fiches sur les bilans diagnostiques : période néonatale,
enfance, adolescence, age adulte.
8 pages sur I’effet des traitements et conduite a tenir en
cas d’événements exceptionnels.

E complexe

Carnet de suivi V2

Carnet de suivi V1

Carnet de suivi V3
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Maquette actuelle du carnet de sulvi

CARNET DE SUIVI DU PARCOURS DE SOIN

PANHYPOPITUITARISME
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2025 : les prochaines étapes

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

NOTICE D'INFORMATION

Carnet de suivi du . ; ) ,

parcours de soin L fe QUEStlonnalre axe Sur .
ptimal par \ n Eneffet, o >

les p , o -

la pertinence des
informations,

> le niveau de détails,
» l'impact emotionnel.

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



Des questions ?

Nous sommes a votre disposition pour y repondre.
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