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EXPERTISE DE LA PRISE EN CHARGE
SOCIALE DU PATIENT DREPANOCYTAIRE
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PROBLEMATIQUE DE LA PRISE EN CHARGE SOCIALE
DES PATIENTS ATTEINTS DE DREPANOCYTOSE EN
FRANCE

INTRODUCTION

En France, on compte environ 30 000 personnes atteintes de drépanocytose, dont
10 000 en IDF, et environ 600 enfants atteints de syndromes drépanocytaires
majeurs naissent chaque année

ETAT DES LIEUX

DISCRIMINATION ET STIGMATISATION
DIFFICULTES D'ACCES A L'EDUCATION ET A L'EMPLOI
PAUVRETE ET PRECARITE
ISOLEMENT SOCIAL ET MORAL
INEGALITE DE SUIVI SOCIAL

PROBLEME DE COORDINATION SOCIALE
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LES DEFIS RENCONTRES PAR
LES ASSISTANTES SOCIALES

CHARGE DE TRAVAIL

COMPLEXITE DES SITUATIONS SOUTIEN

PSYCHOLOGIQUE ET SOCIAL

DIFFICULTES D'ACCES AUX DROITS ET AUX SERVICES




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

Développer des outils

Evaluer et analyser les Etablir un réseau de soutien et adaptes
problématiques de collaboration entre les
sociales dans la différents acteurs impliqués
région IDF

OBJECTIFS

Le projet vise a améliorer la

prise en charge sociale des

patients
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T L'AUDIT SUR L’EXPERTISE DE LA PRISE EN CHARGE SOCIALE DU PATIENT DREPANOCYTAIRE
n
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[+ 4
- .‘
< TT
= G = LES DIFFERENTS CENTRES
o J &
=
z : J
ﬂ REPRESENTANTS LEGAUX PATIENTS ] ] SERVICES SOCIAUX / A.S.E SOIGNANTS
- | THEMATIQUES DES DONNEES

Questions ouvertes sur leurs Acceés aux services sociaux ¢ Niveau de satisfaction Identifier les lacunes et les besoins
expérienf:es, leurs besoins., leurs LES OBSTACLES Vis-a-vis des services existants non satisfaits
< difficultes et leurs suggestions. RENCONTRES DANS LEUR
T~ PARCOURS SOCIAL
Mieux comprendre les difficultés sociales (morales) ressenties par les patients (parents / représentant légaux) : professionnel, familial, scolaire
7))
[LL]
(>lz Evaluation des difficultés rencontrées par les assistants sociaux
-
g Evaluation de I'impact des problemes sociaux sur le parcours de soin des patients
=L
Evaluation comparative de I'appréciation de la situation sociale du patient (patients / assistants sociaux / soignants)
-
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LES QUESTIONNAIRES
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LES QUESTIONNAIRES SOIGNANTS

Le patient rencontre-t-il des difficultés pour accéder aux soins en raison de sa couverture santé 7
30
Cominent évaloez-vous le nivean de sensibilization et de compréhension de la drépanocytose parmi lez patients et leurs
H proches 7
Comment collaborez-vous avec les travailleurs socianx pour soutenir les patients 7 ' 2
32 Tres bien
Quelles zont les compétences spécifiques que vous avez pour gérer les problémes sociaux des patients? Bien
33
hoyen 1
24 Quelle est votre opinion sur l'otilization d'un carnet de santé social pour établir des liens entre les différentes _
administrations et services? Pas bien
. Est-ce que vous acceptez de l'intégrer a votre service? Catastrophique B
3 Y N B 7 1
(Juels sont les besoins spécifigues des patients drépanocytaires en termes de zoutien psychosocial et émotionnel 7 i
i
38 Movenne de patient envover vers un soutien psy par mois 7
Existe-t-il des lacunes dans les zervices de soutien disponibles pour les patients atteints de drépanocytose et leurs familles o
3 ? 51 oud, lesquelles 7
Pouvez-vous identifier les éventuelles insnffizances dans les services de soutien proposés aux patients atteints de o
40 drépanocytose et a leurs familles 7
Le patient a-t-il accés a des services de garde ou de prise en charge des enfants pendant les -
rendez-vous médicaux ?
41
Le patient nécessite-t-il des aménagements spécifiques pour son logement en raison de sa drépanocytose 7 .
42
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LES QUESTIONNAIRES ASSISTANCE SOCIALE

&3 Quels sont les obstacles les plus fréquents rencontrés par les patients drépanocytaires Vv

dans le systéme de santé actuel ?
e Quels sont les besoins spécifiques des patients drépanocytaires en termes de soutien

psychosocial et émotionnel ?

< . < = S . . - . 9 '

25 Moy e-nne de pe_ment envoy er.\ €IS Un soutien psy c.holog1que par jours - R e I
26 Y a t'il un service psychologique dans votre etablissement ou en partenariat ?
55 Quelles sont les recommandations que vous pourriez formuler pour améliorer la prise en Education et adaptation

charge et la qualité de vie des patients drépanocytaires ?

= N et el et comprens ke etk [

29 Nombre de demande de couverture médicale par jour ? Lisolement peut étre un probléme pour les patients. lis ont besoin de réseaux de soutien

Soutien scolaire et professionnel
30 Type de demande ?

Gestion du stress et de I'anxiété 1

3 Nombre de demande d'AAH par jour ? Accompagnement lors des hospitalisations :

Comment évaluez-vous la situation financiére des patients atteints de drépanocytose en S L AL T T S

termes de capacité a couvrir les frais médicaux et les dépenses liées au mode de vie ? 2
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LES QUESTIONNAIRES PATIENTS

Ou dormez vous 7

Parkings zouterrains

Avez-vous deja fart appel au 115 7 Ou vn avtre organizme 7

Avez vous deja beneficie d'une aide pour étre herberge 7 31 oui quu

Combien de fois avez-vous appels ?

Combien de fois vous a-t-on loge 7

Nombre de deplacement par le 113 ou autres crganismes ?

avez-vous signaler que vous étes malade 7

cela a -t-1] change quelque chose ?

Avez-vous une domicihation 7

Quel departement 7 Ville?

Pouvez vous avoir une bonne hygiene corporelle personnelle au quotidien, notamment en ce qui
concemne le lavapge, le brossage des dents et le changement de vétements ?

Pluzieurs applications et sites Web ont été crées vous connaizsez 7

Centres d'hébergement d’'urgence

Hotel

Tentes dans l'espace public
Parkings souterrains
Squats

Gare

Metro

Ponts

Chez des tiers

Les porches

Autres
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LES QUESTIONNAIRES

Hopital adresse

REPRESENTANTS LEGAUX

Chapitres
Medical Quelle est votre composition famillial ? =
Avez-vous davtre enfant malade ? b
Est-ce que l'un des parents a la drepanocytose? =

51 oul aVEeZ VOUSs B snivi T

Avez-vous un medecin trattent 7

Comment évaluez-vous la qualité des soins médicaux que votre enfant regoit pour sa
drepanocytose dans notre ville ? Note sur 10

Quel type de couverture medicale avez-vous 7

Comment vous rendez-vous a vos rendez-vous medicanx 7 9

_ 3
4

Age de l'enfant 7
Clasze de l'enfant ? .
Ecole spé ou normal ? &
Type de fomation ? 7
Comment ze pazze la scolarité ou la formation de votre enfant atteint de drépanocytose 7
8 L
Eencontrez-vous des defis specifiques en lien avec la drépanccytose de votre enfant dans
le cadre scolaire 7 0
Votre enfant est-1l souvent abzent ?
10 L
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'audit est actuellement en test a I'hopital Henri Mondor

Etude prospective va étre 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 DREPANOCYTAIRE

PERSPECTIVES
RESULTATS ATTENDUS

ACCES LOGEMENTS ADAPTES

ECONOMIES
MISE EN PLACE ETUDES

GAIN DE TEMPS .
CREATION DE GROUPES DE SANTE

COLLABORATION AVEC LES PARTENAIRES )
ECHANGE ET COLLABORATION

COLLABORATION AVEC LES PARTENAIRES .
CREER DES PARTENARIATS AVEC DES ORGANISMES D'ETATS

MEILLEURE COORDINATION FORMATION, SENSIBILISER A LA DREPANOCYTOSE

PARTENARIAT AVEC DES MAISONS DE REEDUCATION OU DES ETABLISSEMENTS DE SOIN DE SUITE
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EXEMPLE DE PISTE DE TRAVAIL SUR LA COORDINATION SOCIALE : SICLOPEDIE SOCIAL ?

UNE PARTIE MEDICALE
SICLOPEDIE DPI

UNE PARTIE SOCIALE

Un dossier patient unique et informatisé

Centralisation des informations
Eviter les redondances
Continuité du suivi

O Facilité d’'acces des registres
U

Faciliter la communication entre les
| individus et les professionnels

Coordination

| Suivi de dossier au fil du parcours de soin

Un outil de recherche clinique

Un outil du RED protégé par le dépot de la
marque

5%
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