Mgadies Hémorragiques Constitutionnelles
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Le programme d’éducation thérapeutique est
destiné aux patients enfants et adultes
porteurs de maladies hémorragiques
constitutionnelles (hémophilie, maladie de
Willebrand...) et leur entourage.

Ce programme est proposé aux patients :
- en consultation ambulatoire

- lors d’hospitalisations de jour au CHRU de
Nancy
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Centre de Ressources et Compétences-
Maladies Hémorragiques Rares (CRC-MHR)
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Centre Hospitalier Régional Universitaire CHRU
de Nancy

Hopitaux de Brabois, batiment principal, rez-de
chaussée, porte 13

Rue du Morvan

54 500 VANDOEUVRE LES NANCY
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Bilan individuel personnalisé : rencontre des
patients/proches avec les professionnels lors
d’un entretien individuel pour déterminer les
connaissances de la maladie, les difficultés et
les souhaits.

Participation aux ateliers selon les envies et
besoins des patients

Bilan individuel de fin de parcours
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Ateliers individuels / collectifs

e Connaitre et comprendre ma maladie

e Comprendre les traitements et savoir les
utiliser

e Traitement a domicile

e Adapter le quotidien

e Séances a la carte : Tout besoin particulier
du patient ou de sa famille ayant un
retentissement sur son quotidien de patient
pourra étre mise en place
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Médecin, infirmiere, pharmacienne, psychologue,
Association Francaise des Hémophiles (AFH)
Comité Lorraine avec des parents/patients
ressources.
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Vous pouvez consulter : ETP au CHRU
Plateforme LARA

Programme co-construit avec Association Francaise
Qes Hémophiles Comité Lorraine )

Dr. FROTSCHER Birgit, coordonnateur du CRC-MHR et programme, b.frotscher@chru-nancy.fr
Mme Céline CHENUEL, Infirmiere, Tél : 03 83 15 43 39, crc-mhc@chru-nancy.fr
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https://www.chu-nancy.fr/index.php/education-therapeutique-du-patient#maladies-h%C3%A9morragiques-constitutionnelles
https://www.chu-nancy.fr/index.php/les-centres#centres-de-ressources-et-de-comp%C3%A9tences

