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PROBLEMATIQUE DE LA PRISE EN CHARGE SOCIALE 
DES PATIENTS ATTEINTS DE DRÉPANOCYTOSE EN
FRANCE

INTRODUCTION

EnFrance,oncompteenviron30000personnesatteintes dedrépanocytose, dont 
10 000 en IDF,etenviron 600enfantsatteintsdesyndromesdrépanocytaires
majeursnaissentchaque année

ETAT DES LIEUX

DISCRIMINATION ET STIGMATISATION

DIFFICULTÉS D'ACCÈS À L'ÉDUCATION ET À L'EMPLOI

PAUVRETÉ ET PRÉCARITÉ 

ISOLEMENT SOCIAL ET MORAL

INÉGALITE DE SUIVI SOCIAL

PROBLEME DE COORDINATION SOCIALE



LES DEFIS RENCONTRES PAR 
LES ASSISTANTES SOCIALES

CHARGE DE TRAVAIL

COMPLEXITÉ DES SITUATIONS SOUTIEN 

PSYCHOLOGIQUE ET SOCIAL

DIFFICULTÉS D'ACCÈS AUX DROITS ET AUX SERVICES



LES DEFIS RENCONTRES PAR LES ASSISTANTES SOCIALES

MOYENS FINANCIERS LIMITES MANQUE DE TEMPS POUR UN BON SUIVI
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Pas de système d’information qui relie les Assistantes sociales entre elles



LE PROJET

OBJECTIFS

Le projet vise à améliorer la

prise en charge sociale des

patients 

Élaboration d'outils :  
Développer des outils  

adaptés

Audit

Évaluer et analyser les 
problématiques 
sociales dans la 

région IDF

Création d'un réseau social

Établir un réseau de soutien  et
de collaboration entre les  
différents acteurs impliqués



AUDIT



L’AUDIT SUR L’EXPERTISE DE LA PRISE EN CHARGE SOCIALE DU PATIENT DRÉPANOCYTAIRE

THÉMATIQUESDES DONNÉES  
RÉCOLTÉES POUR CE PROJET:

Questions ouvertes sur leurs 

expériences, leurs besoins, leurs  

difficultés etleurssuggestions.

Accès aux services sociaux

LES OBSTACLES  

RENCONTRÉS DANS LEUR  

PARCOURS SOCIAL

Niveau desatisfaction

Vis-à-vis desservicesexistants

SOIGNANTS

LESDIFFERENTS CENTRES

PATIENTSREPRÉSENTANTS LÉGAUX SERVICES SOCIAUX / A . S.E
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A
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E
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Identifier les lacunes et les besoins  
non satisfaits

A
N

A
L
Y

S
E

S
 Mieux comprendre les difficultés sociales (morales) ressenties par les patients (parents / représentant légaux) : professionnel, familial, scolaire

Evaluation des difficultés rencontrées par les assistants sociaux

Evaluation de l’impact des problèmes sociaux sur le parcours de soin des patients

Evaluation comparative de l’appréciation de la situation sociale du patient (patients / assistants sociaux / soignants)



LES QUESTIONNAIRES

SOIGNANTS ASSISTANCE SOCIALE REPRESENTANTS LEGAUXPATIENTS

4 SECTIONS

DANS LES CENTRES DE COMPETENCE ET DE REFERENCE

EN ILE DE FRANCE PUIS SUR LE TERRITOIRE



LES QUESTIONNAIRES SOIGNANTS



LES QUESTIONNAIRES ASSISTANCE SOCIALE



LES QUESTIONNAIRES PATIENTS



LES QUESTIONNAIRES

REPRESENTANTS LEGAUX



Ile de France 

• L’audit est actuellement en test à l’hôpital Henri Mondor

• Etude prospective va être prochainement déposé au comité d’éthique sur 
des CCMR et CRMR d’IdF

• Collecte d'informations

• Analyse des données

• Formulation de conclusions et de recommandations

• Suivi



L’AUDIT SUR L’EXPERTISE DE LA PRISE EN CHARGE SOCIALE DU PATIENT DRÉPANOCYTAIRE

MISE EN PLACE ETUDES

GAIN DE  TEMPS

MEILLEURE COORDINATION

ÉCONOMIES

COLLABORATION AVEC  LES PARTENAIRES

COLLABORATION AVEC  LES PARTENAIRES

RESULTATS ATTENDUS

PERSPECTIVES

ACCÈS LOGEMENTSADAPTÉS

ÉCHANGEET  COLLABORATION

CRÉER DESPARTENARIATS  AVEC DESORGANISMESD’ETATS

CREATIONDE  GROUPESDE SANTÉ

PARTENARIAT AVEC DESMAISONSDE RÉÉDUCATION  OU DESÉTABLISSEMENTSDE SOIN DE SUITE

FORMATION,SENSIBILISER À  LA DRÉPANOCYTOSE



EXEMPLE DE PISTE DE TRAVAIL SUR LA COORDINATION SOCIALE : SICLOPEDIE SOCIAL ?
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UNE PARTIE MÉDICALE

SICLOPEDIE DPI UNE PARTIE SOCIALE

Undossier patient unique et informatisé 

Centralisation des informations

Eviter les redondances  

Continuité du suivi

Facilité d’accès des registres

Faciliter la communication entre les  
individus et les professionnels

Coordination

Suivi de dossier au fil du parcours de soin  

Unoutil de recherche clinique

Unoutil du REDprotégé par le dépôt de la 
marque



18e Journée de la filière MCGRE

MERCI


