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Constitution du groupe de travail

● Objectifs

● Prendre en compte le quotidien des patients avec leur maladie :
● La scolarité 

● Le milieu professionnel

● La prise en charge sociale

● La reconnaissance du handicap

● Rendre la prise en charge psycho sociale plus simple et plus accessible pour les 

patients…et pour les soignants..!



Constitution du groupe de travail

● Fonctionnement
Interactions avec autres GT?
Sous-groupes par profession?

AS
Psychologues
Educateurs
Education nationale
MDPH
CAP emploi
Etc..

Modalités de 
rencontres/réunions 

- Fréquence
- Visio vs présentiel?

Interfilières?
Pouvoirs publics/élus?

● Constat : les professionnels qui ne connaissent 
pas la pathologie peuvent être effrayés par sa 
prise en charge 

● Objectif: Répondre aux questions point par 
point et par corps de métier.

● Moyen: documents disponibles sur le site de la 
filière

Existants ou à créer
Patients
Professionnels



Groupe de travail: psychologues

● Constitution du groupe de travail
Marie Pierre Lehougre – CHU H Mondor

Fanny Cavazza – CH Versailles

Louise Poiraud - ROSFED

Philippe Blasco - ROSFED

Jennifer Wild – CHU Tours

Adrienne Lerner

Marie Veron - CHU Toulouse

Fanny Gouzi (IDE) - CHU Toulouse

Justine Fauvel - MCGRE

● Deux réunions visio
05/04/23

07/06/23
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Groupe de travail: psychologues

● PsyDrep

● Objectifs:

Informer sur:

- Mode d’action de la maladie

- La douleur vient parler à la place du malade

- Transmission (sentiment de culpabilité)

- Crainte de mourir

- Impact traumatique de la maladie sur la vie

- Sentiment de ne pas être cru

- Maladie invisible

- Interculturalité
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Groupe de travail: psychologues

● PsyDrep
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Groupe de travail: assistant(e)s sociales

● Constitution du groupe de travail
Joséphine Brice Necker

Marie Léonie Rousseau AS

Naja Frej AS CHU Grenoble

Philippe Blasco IDE coordination ROSFED

Kristel Ladislas AS CD31 

Mélanie Lautré AS Pédiatrie CHU Toulouse

Stéphanie Ploy AS Oncopole Toulouse

Justine Fauvel - MCGRE

● Une réunion visio
07/06/23

7



● Objectifs:

Définir les différents interlocuteurs du parcours social

Assurance maladie

MDPH

Ecole & scolarité

Monde du travail

Logement

ARS

Préfecture

OFII

Liste non exhaustive …
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Groupe de travail: assistant(e)s sociales



● Objectifs:

Définir les différents interlocuteurs du parcours social

Assurance maladie

MDPH

Ecole & scolarité

Monde du travail

Logement

ARS

Préfecture

OFII

Liste non exhaustive …

9

Groupe de travail: assistant(e)s sociales



Pour la suite

● Autres pathologies de la filière

● Etablir lien avec interlocuteurs
- MDPH
- Education nationale
- OFII
- Etc…

● Proposition de réunion commune annuelle

● Appels à participants
- Soignants

- Associations
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