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        Constitution du Groupe 

• IDE, puéricultrices, AS, cadres de santé, médecins, psychologues, 

instituteurs/trices,patientes… 

 

• De tous les hôpitaux prenant en charge les drépanocytaires sur le territoire, 

pédiatrie et médecine d’adultes. 

 

• CHU d’Amiens , Robert Ballanger CHU de Bordeaux CHIC, Delafontaine, 

HEGP, Kremlin Bicêtre, CHU Le Lamentin, André Mignot Mondor,, Louis 

Mourier, Necker, Tenon, La Timone, Trousseau, CHU de Rouen,,,  

 

• EVAD, ROFSED, SOS Globi Paris 



En pratique.. 

•  8 réunions dédiées aux outils en 2016-2017 

 

• Travail en sous groupes (pédiatrie et médecins d’adultes 

mélangés) 

 

- Traitement par Hydroxyurée 

- Echanges transfusionnels 

- Grossesse 

- Cartes à thème: symptômes, complications chroniques, 

bilan, médicaments. 



       Hydroxyurée et Echanges 

transfusionnels 

 

• Fusion des deux groupes (problématiques communes) 

 

• Création d’une mallette: DREPACURE 



La mallette 



Présentation générale 



Un guide d’utilisation pour les 

professionnels 



Exemple de guide pour la réalisation d’une séance  



Des livrets à destination des patients  

  

Echange transfusionnel Hydroxycarbamide 



Des parties 

informatives  







Des outils 









Globumouv 









Un questionnaire de suivi et de satisfaction 



Une attestation de remise 



En pratique… 

• Test du prototype durant l’été chez les adultes à Bicêtre et 

Mondor, en pédiatrie à Delafontaine et auprès des patients (SOS 

Globi Paris). 

 

• 50 mallettes sont disponibles début 2018 

 

• Formation de 3h requise  avant utilisation, pour des soignants 

formés en ETP ou ayant prévu de se former dans l’année: 

première faite le 19/1/18: 21 distribuées 

 

• Mallette donnée aux soignants (par CH : 1 pour l’équipe 

pédiatrique et 1 pour l’équipe adulte) après cette formation. 

 



 

Prochaine formation le 

vendredi 23 mars de 13h30 à 

16h30 à Necker 



Les projets et réalisations à venir  



Cartes à Thèmes 

• Sur le modèle des cartes médicaments. 

• Recto: une photo/un dessin 

      Verso: qq mots d’explication 

 

• Thèmes: 

- Symptômes 

- Complications  

- Examens complémentaires                                                  

- Médicaments en complément 

 



 



 



 



 Grossesse 

• Composition du groupe: Dora Bachir, Gylna Loko, 

Corinne Charneau, Marie Lacaze, Vanessa Maitrot (un 

groupe travaille en Martinique) 

 

• Recensement des besoins des patientes: élaboration 

d’un questionnaire  

 

• Elaboration d’un livret grossesse. 

Fait 

Projet pour 2018 



N’hésitez pas à rejoindre le groupe 


