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POPULATION CONCERNEE

Le réseau a pour objet la prise en charge diagnostique, thérapeutique et éducationnelle des
personnes atteintes d’hémophilie, de maladie de Willebrand et d’autres déficits héréditaires de
coagulation et a pour fonction la formation des professionnels de santé concernés.

ZONE DE COUVERTURE GEOGRAPHIQUE

Région

de Franche Comté

OBJECTIFS
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Répondre aux besoins de la population atteinte de maladies hémorragiques
constitutionnelles,

participer au dépistage de ces maladies et au diagnostic prénatal,

garantir un plateau technique permettant une prise en charge spécialisée 24h/24h au
CHU et développer des soins de proximité de qualité sur 'ensemble de la Franche-Comté,
informer et former les autres structures de soins et les acteurs de santé hospitaliers et
libéraux,

assurer ’éducation, I'information et le conseil aux hémophiles et a leurs familles,

élaborer des propositions relatives a 'organisation des soins dans la région et veiller a
leur application,

assurer la circulation sécurisée de I'information au sein du Réseau par la création d'un
Dossier Médical Informatisé (mise a disposition notamment dune fiche de
« recommandations » nominative et personnalisée pour 'urgence).

contribuer a la recherche clinique dans ce domaine,

évaluer l'efficacité du réseau,
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0 coopérer avec les structures équivalentes des régions voisines (au sein du Centre de
Compétence Multi-Site du Nord-Est).

ACTEURS DU RESEAU

Personnel médical et paramédical du Centre de Traitement de ’'Hémophilie
Meédecins référents du réseau dans chaque spécialité au CHU

Urgentistes et pharmaciens des Centres Hospitaliers des quatres départements
Infirmieres libérales

Kinésithérapeutes libéraux et hospitaliers
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