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Contexte :

Depuis 2006, certains patients atteints de maladies rares beneficient de cartes de soins et d'information, utiles
notamment en situation d'urgence. Ces cartes imprimees et validées par le Ministere de la sante et fournies par les
centres de référence, de compétence et/ou les associations de patients, sont complétees par le patient et son medecin.

La logistique, l'actualisation lors des changements de traitements, les imprécisions de |'écriture manuscrite sont, entre =T :
autres, des inconvénients connus du support papier. Or aujourd’hul, l'Internet, utilisé par tous, représente une A BT

opportunité pour simplitier et optimiser |'utilisation de ces outils.

Objectif :

Le Centre de Référence des Maladies Rares d'Origine Hypophysaire
(DEFHY), en collaboration avec des associations de patients, a
souhaite étudier la possibilite d'une édition électronique imprimable
d'une carte de soins et d'urgence pour les patients atteints de
maladies hypophysaires rares.

Ftape 1: Analyse des typologies d'informations presentes sur
les cartes officielles

¢

Afin de realiser une automatisation conforme au
cadre réglementaire défini dans sanoia.com, Nous
avons classe les informations en 3 types :

1. Informations générales
S ——————. Définition de |la maladie, conduite a tenir

Informations médicales personnelles
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2. Informations relatives a la santé du patient
Pathologie, traitements, antécédents, ...

3. Informations propres a l'identité du patient
Nom, photo, personnes de confiance a
contacter, ...

Ftape 2 : Elaboration du gabarit d'impression

L'impression  sur imprimante  personnelle
requiert un format different de celui des
cartes modeles. Nous avons opté pour un
format A4 recto/verso avec explications pour
le pliage.

Les informations sensibles ne sont visibles
qu'apres avoir deplié la carte.

Les élements identifiants qui ne peuvent pas
étre saisis dans sanoia.com pour des raisons
de confidentialite, sont remplis a la main par
le propriétaire ou le médecin. De maniere a
assurer I'anonymat de la fiche, ces éléments
ne peuvent étre saisis dans la fiche Sanoia
associee a la carte comme le nom et toute
donnee permettant d'identifier le patient.

Conclusion | Discussion :
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Matériel :

a plateforme Sanoia.com, dont l'architecture innovante est
reconnue par la CNIL, a éte choisie pour cette étude de
faisabilité technique en raison de sa conformite reglementaire,
et l'expérience de son équipe acquise depuis 2008, notamment
dans le domaine de 'e-sante.

Ftape 3 : Création des fonctions d'impression et de traduction
automatique de la Carte d'urgence

Le systeme permet d'ores et déja d'éditer
des cartes memos permettant d'accéder,
via un QR code ou une url dediée, aux
donnees d'une fiche parameétrée par
'utilisateur ou encore [|'édition d'un
certificat de transport aérien a faire signer
par le médecin prescripteur.
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L'édition de la carte permet la génération d'un fichier pdf dans une autre langue de
son choix (anglais, allemand, espagnol, italien), via un procédé de traduction
automatique.

Nous avons identifié pour chacune des données identifices a I'étape 1, celles
disponibles dans sanoia.com, remplies par le patient.

Néanmoins sur la plateforme Sanoia, le patient rapporte son état de santé global
gu'il peut lui-méme renseigner et mettre a jour en "temps reel”.

Ftape 4 . Mise en correspondance avec les données
disponibles dans Sanoia.com

B s siion s La génération de carte étant dynamique, il est
R possible d'éditer toute les données de la fiche.
I se pose la question de la quantité
d'informations a rapporter et notamment les
discriminants de priorités a appliquer.

Cette priorisation peut-elle étre automatisee,
ou implique-t-elle une présence medicale, ou
une restitution totale sans filtre est-elle
oreferable ?
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Exemples

- Les traitements a prendre en considération
S et leur duree

e - Les comorbidités :  lesquelles  sont
= : « pertinentes »

S - Les auto-mesures, ...

La mise en place d’'un tel processus informatise, reposant sur les donnees saisies par le patient, ne pose pas de difficultés technologigues;
Cependant, elle pose la question de I'opportunité du passage d'un format général, tel que disponible avec les cartes de soins en circulation, a
un format individuel et paramétrable dans un contexte de tendance vers une médecine de plus en plus individualisée.

Des études complémentaires impliguant notamment les associations de patients concernés sont nécessaires pour valider le choix deéfinitit du
format pour determiner les priorites des données a reporter ainsi que le réle déevolu a chacun des acteurs concernés dans |'élaboration de
cette carte de soins et d'urgence de "nouvelle génération”.




