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MALADIES RARES ET NUMERIQUE

Une enquéte patient du CNRS, en partenariat avec Solhand

405 répondants < Moins
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m complétés par un proche et 40 ans 19%
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malade 63 ans

et 62 ans

Des personnes plutét qualifiées

44% en activité

professionnelle
. et s 1%
Employé qualifié Cadre, profession 12,61%
41,4% intellectuelle supérieure 3 000 €
36,8% 28%
2000 €
Artisan, commercant, 27,2%
chef d'entreprise
8% 1000 €
Ouvrier Employé peu 11,6%
6,3% qualifié

7,5%

Certaines régions surreprésentées

Tle-de-France (21,2%)

43,95% vivent
dans des zones Auvergne-Rhone-Alpes (12,3%)

urbaines Provence-Alpes-Cote d’Azur (10,12%)
Occitanie (9,38%)
Nouvelle-Aquitaine (8,89%)

) . . Types de maladies les plus représentés
77 maladies représentées, dont :

Lupus systémique 11,33% ‘ !

Vitiligo 8 649% Maladies dermatologigu.
Syndrome d’Ehlers Danlos 8,15% 1%




Difficultés quotidiennes rencontrées ...

Besoins spécifiques ...

Besoins

d'aide AN péplacements
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Suivi médical ...
— Moins de [

recours
pour les
patients

non suivis

Les centres maladies

rares peu fréquentés

Régulierement

Patients surtout
suivis par leur
médecin traitant

CES

Centre d'Economie de la Sorbonne



Usages du numeérique

Internet et les maladies rares

Utilisation du numérique : pour ...

S'informer sur la maladie

Avoir des témoignages d'autres patients

. Serenseigner sur les thérapies alternatives
69,9% consultent des sites

d’associations patients
spécifiques a une
maladie

Prendre RDV en ligne
S'informer sur les lieux de prise en charge

S'informer sur les aides disponibles
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-Réseaux sociaux et leurs usages
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-Difficultés associées au numérique
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36,5% utilisent encore 22,5% ont des difficultés

des dossiers médicaux a financer l'achat de
au format papier matériel numérique
adapté




QUELLES SOLUTIONS
INSTITUTIONNELLES
ENVISAGER ? (N

«Un logiciel qui regroupe un Coordonner les soins via
agenda avec des rappels [...], un

dossier avec les principaux une plateforme unique,

antécedents medicaux, ergonomique et unique
médicaments pour éviter les

interactions médicamenteuses, les

allergies. Les comptes rendus des
opérations les plus importantes, =
les hospitalisations. Une
communication plus fluide entre
les médecins, I'échange
d'information »

Suggestion de patient ,,

Garantir I'accés des malades a une information
fiable, pas trop technique, via des supports adaptés
“ (vidéo, cartes interactives avec prise de RDV
. intégrée ...)
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Garantir l'accés des patients au numérique : entretien
des compétences et équipement adapté (aide
@ financiére, formations, installation a domicile du
matériel ...)

Permettre le maintien d’'un contact humain par
visioconférence ou téléphone avec les centres de prise
. ’ en charge et les services administratifs (MDPH...)
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