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Education
Thérapeutique
du Patient

Pour mieux gerer
et comprendre sa maladie
et la technique
de l'auto traitement

MALADIES HEMORRAGIQUES CONSTITUTIONNELLES
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Qui est concerné ?

Quels sont ses objectifs ?

Quand en bénéficier ?

Est-ce payant ?

Est-ce obligatoire ?

Comment se déroule I’éducation thérapeutique ?

MALADIES HEMORRAGIQUES CONSTITUTIONNELLES

Le patient ressource et le parent ressource
(PPR) formés par I'Association Francaise des
Hémophiles font partie de I'équipe d’éduca-
tion thérapeutique. lls participent a I'élabora-
tion et a I'animation des séances d’ETP. Un

PPR facilite la compréhension du vocabulaire
médical. C’est un pair qui favorise I'expres-
sion des attentes et des besoins des parti-
cipants. Plusieurs outils d’éducation sont a
notre disposition pour animer les séances,
en fonction du théme abordé et de I'age du

patient. Certains outils d’éducation a notre
disposition peuvent également servir a I'éva-
luation finale du patient.

Des séances collectives permettent d’échan-
ger avec d’autres patients présentant égale-
ment un trouble de la coagulation, et ainsi de
bénéficier de I'expérience et du vécu de cha-
cun pour trouver des solutions aux problemes
que vous rencontrez au quotidien.

DIFFERENTES SEANCES POSSIBLES :

» Comprendre sa maladie et ses conséquences (risques hémorragiques)
afin de favoriser I'adhérence au traitement

» Eire capable d’exprimer ses propres besoins et attentes,savoir expliquer et faire com-

prendre la maladie a son entourage (école, famille, travail...)

* Avoir intégré sa maladie et la prendre en compte ; connaitre les différents types d’hé-
morragie et leur localisation dangereuse

» Connaitre et savoir expliquer son traitement ; apprendre a s’auto-injecter

* Reconnaitre une situation urgente et connaitre la conduite adaptée

» Connaitre les gestes et médicaments interdits

* Anticiper une situation a risque

* Gérer la vie sociale et les déplacements

» Connaitre les numéros utiles et utiliser les ressources disponibles

En conclusion

L'ETP est personnalisée et fait partie intégrante et de facon permanente de votre suivi médi-
cal. Les séances individuelles ou collectives vont vous permettre de mieux savoir quoi dire et
quoi faire au bon moment. Le partage d’expérience conforte vos connaissances et améliore le
«vivre avec ». LETP des troubles de la coagulation permet d’optimiser votre prise en charge
et votre autonomie.



