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Introduction

● 1ère maladie génétique dépistée en France

● Recommandations sur le dépistage néonatal de la 

maladie mais pas sur le dépistage du trait drépanocytaire

● Prise en charge mal connue des médecins généralistes

● Groupe de travail

● Elaboration de DRÉPANOCLIC
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I. Généralités sur la drépanocytose

● Maladie hémolytique chronique

● Mutation du gène codant pour la chaîne béta sur 

le chromosome 11
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Epidémiologie

● Incidence : 1/1736 naissances en 2015 en France

● En Ile-de-France : 1/765 naissances

● Trait drépanocytaire : 1/80 des nouveaux-nés 

dépistés en Ile-de-France

● Espérance de vie en France : environ 45 ans

I. Généralités
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Grands axes du dépistage

● Test de Guthrie

● Dépistage ciblé

I. Généralités
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Grands axes de prise en charge par le MG

● La conduite du programme vaccinal

● La surveillance et le dépistage des complications 

liées à la maladie

● Le renouvellement des traitements habituels

● L’éducation thérapeutique

I. Généralités

HAS, Syndromes drépanocytaires majeurs de l’adulte, Guide Affection de Longue Durée, janvier 2010
HAS, Syndromes drépanocytaires majeurs de l’enfant et adolescent, Guide Affection de Longue Durée, janvier 2010 10
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Grands axes de prise en charge par le MG (suite)

● Le repérage des signes de gravité chez un patient 

drépanocytaire nécessitant une hospitalisation

● La mise en place d’un soutien psychologique

● Suivi administratif et social

I. Généralités

HAS, Syndromes drépanocytaires majeurs de l’adulte, Guide Affection de Longue Durée, janvier 2010
HAS, Syndromes drépanocytaires majeurs de l’enfant et adolescent, Guide Affection de Longue Durée, janvier 2010 11
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Manque de connaissances des médecins généralistes

Étude réalisée aux Etats-Unis et au Canada en 2014 

auprès de 1060 généralistes : 

➔  Seuls 20,4% des généralistes se sentaient à l’aise 

avec la prise en charge de la drépanocytose.

 

I. Généralités

Mainous AG, Tanner RJ, Harle CA, Baker R, Shokar NK, Hulihan MM. Attitudes toward Management of Sickle Cell Disease and Its 
Complications: A National Survey of Academic Family Physicians. Anemia. 2015;2015:853835 12
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Manque de connaissances des médecins généralistes

➔ Les praticiens ont trouvé qu’un support d’aide 

serait utile pour le traitement des 

drépanocytaires (69,4%) et pour éviter les 

complications (72,6%).    

I. Généralités

Mainous AG, Tanner RJ, Harle CA, Baker R, Shokar NK, Hulihan MM. Attitudes toward Management of Sickle Cell Disease and Its 
Complications: A National Survey of Academic Family Physicians. Anemia. 2015;2015:853835 13
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Manque de connaissances des médecins généralistes

Etude, menée de février à mars 2013, à Mayotte, sur 

50 généralistes et 53 patients drépanocytaires :

➔  73,9% des praticiens ressentent des difficultés 

dans le suivi de ces patients 

I. Généralités
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Thèse d’exercice de Delphine Jouanet, Attitudes et connaissances des médecins généralistes dans la prise en charge de la 
drépanocytose à Mayotte, soutenue publiquement le 02/10/2014. 14

I. Généralités



Manque de connaissances des médecins généralistes

➔ Seuls 28,6% des médecins trouvaient que la prise 

en charge des patients en amont des urgences 

correspondait aux recommandations officielles 

I. Généralités
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Thèse d’exercice de Delphine Jouanet, Attitudes et connaissances des médecins généralistes dans la prise en charge de la 
drépanocytose à Mayotte, soutenue publiquement le 02/10/2014. 15
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Manque de connaissances des médecins généralistes

➔ Seuls 40,8% des patients avaient une couverture 

vaccinale à jour

I. Généralités

Thèse d’exercice de Delphine Jouanet, Attitudes et connaissances des médecins généralistes dans la prise en charge de la 
drépanocytose à Mayotte, soutenue publiquement le 02/10/2014. 16
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Manque de connaissances des médecins généralistes

Etude monocentrique prospective en 2012 à Tenon, 

qualitative, sur 30 patients : 

➔ 18 patients/30 jugeaient les connaissances de 

leurs MG insuffisantes sur la maladie

I. Généralités

Thèse d’exercice de Sébastien Couderette, Prise en charge ambulatoire d’une pathologie chronique rare, la drépanocytose : 
place et rôle du médecin traitant à partir d’un questionnaire patient, soutenue publiquement le 28/11/2012 17
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Manque de connaissances des médecins généralistes

Etude qualitative sur 50 patients drépanocytaires, de 

février à octobre 2014 : 

➔ 33% des MT ne posent jamais de question sur leur suivi

➔ 37% des patients pensent que leur MT n’a pas de 

connaissance spécifique sur le sujet

I. Généralités

Thèse d’exercice de Jennifer Franco, Perception, par les patients drépanocytaires des missions des médecins généralistes et 
spécialistes dans la prise en charge de leur maladie, et évaluation de leur suivi par le médecin généraliste en Ile-de-France : 
questionnaire patient, soutenue publiquement le 21/10/2015 18
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Sites internet, nouveaux outils en médecine générale

● ANTIBIOCLIC

● GESTACLIC

● APOROSE

● OPHTALMOCLIC

● VIH-CLIC
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Cahier des charges

● Gratuité 

● Disponibilité

● Indépendance des labos

● Simplicité

● Fiabilité

● Exhaustivité

● Systèmes de mise à jour
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Partie technique

● Achat du nom de domaine sur OVH

● Puis création sur Wordpress

II. Elaboration de DRÉPANOCLIC
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Structure de DRÉPANOCLIC

Divisé en 3 catégories : 

➔ Proposer un dépistage

➔ Interpréter un résultat

➔ Suivi et prise en charge

II. Elaboration de DRÉPANOCLIC
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https://docs.google.com/file/d/1RXwzy32r1sCnxqI9YSLQZLt0vuX6Bw3Z/preview


Structure de DRÉPANOCLIC (suite)

● Barre de recherche

● Annexes

● Liste des centres de référence 

II. Elaboration de DRÉPANOCLIC
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III. Dépistage

● Pas de dépistage néonatal dans la majeure partie des pays à 
prévalence élevée

● 7% des femmes enceintes à travers le monde sont porteuses 
d’un trait béta ou alpha-thalassémique, S, E ou  DPunjab

● 1% des couples sont à risque
Modell B, Darlison M. Global epidemiology of haemoglobin disorders and derived service indicators. Bull World Health Organ. 
juin 2008;86(6):480‑7 26



● Peu de dépistages proposés et manque d’information des 
porteurs sains

● Deux études américaines récentes sur le sujet

Mayo-Gamble TL, Barnes PA, Cunningham Erves J, Middlestadt SE, Lin H-C. « It means everyone should know their status »: 
exploring lay conceptions of sickle cell trait and sickle cell trait screening among African Americans within middle reproductive 
age. Ethn Health. 21 febr 2017;1‐17.
Harrison SE, Walcott CM, Warner TD. Knowledge and Awareness of Sickle Cell Trait Among Young African American Adults. 

West J Nurs Res. 1 sept 2017;39(9):1222‐39
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Objectifs du dépistage du trait drépanocytaire

● Informer sur la maladie et ses complications

● Parler de la transmission génétique

● Consultation en conseil génétique

● Possibilité de Procréation Médicalement Assistée 

● Parler du choix possible d’une IMG 

III. Dépistage
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● Ciblage par âge

● Ciblage par projet familial

● Ciblage par origine géographique

III. Dépistage
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Ciblage géographique

III. Dépistage
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Ciblage géographique

III. Dépistage
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Ciblage géographique

III. Dépistage
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https://docs.google.com/file/d/1gaGM6KHJgV3Okjn7_wzGEh-VEh8P-T_c/preview


Interpréter un résultat

Divisé en 3 parties 

III. Dépistage
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Aide pour analyser un résultat

III. Dépistage
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Aide pour analyser un résultat (suite)

III. Dépistage
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Comment rendre le résultat

● Rendre le résultat à un patient seul

● Rendre le résultat à un couple

● Rendre le résultat à une femme enceinte

III. Dépistage

Fiches résultats à remettre au patient

Phrase d’explication
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Comment récupérer un résultat

III. Dépistage
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IV. Prise en charge 

D’emblée séparée en 2 parties : 

➔ enfant

➔ adulte 
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Menu enfant

● Motif de consultation

● Suivi médical

● Suivi administratif et social

● Facteurs déclenchants de 

CVO

● Traitements

● Complications 

● Vie quotidienne

● Adolescence 

● Conseils pour les 

médecins 

42
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Motif de consultation enfant

● Symptôme

● Vaccins 

● PAI

● Traitement de fond

IV. Prise en charge 

● Sport et colonie de 

vacance

● Dossier ALD/MDPH

● Voyage
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Motif de consultation enfant
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Menu adulte

● Motif de consultation

● Suivi

● Traitements

● Complications 

● Prise en charge sociale 

● Conseils

IV. Prise en charge 
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Menu adulte

● Motif de consultation

● Suivi

● Traitements

● Complications 

● Prise en charge sociale 

● Conseils
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Motif de consultation adulte

● Symptôme

● Ordonnance

● Suivi

● Vaccins 

● ALD/MDPH, santé au travail

● Voyage

● Sport

IV. Prise en charge 
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V. Etude d’acceptabilité

● Matériel et méthode : questionnaires

● Basé sur la grille NET SCORING

● Envoyés à 60 médecins généralistes

● 25 réponses, soit un taux de réponse de 42% 
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Questionnaire : partie design

● L’organisation du site vous paraît-elle logique ?

● La navigation vous paraît-elle facile ?

● Le chargement des pages vous a-t-il paru rapide ?

● Le design (couleur, police…) vous a-t-il paru 

adapté ?

● Etes-vous satisfaits de la lisibilité du site ?
54
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Questionnaire : partie pertinence scientifique

● Trouvez-vous DRÉPANOCLIC utile ?

● Trouvez-vous DRÉPANOCLIC lisible et 

compréhensible ?

● Trouvez-vous l’aide au dépistage pertinente ?

V. Etude d’acceptabilité
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Questionnaire : partie pertinence scientifique 

● Trouvez-vous l’aide à l’interprétation d’un 

résultat pertinente ?

● Trouvez-vous l’aide à la prise en charge 

pertinente ?

● Les auteurs du logiciel et institution référente 

sont-ils bien identifiés ?

V. Etude d’acceptabilité
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Questionnaire : partie “Qui êtes-vous ?”

● Âge ?

● Département d’exercice/arrondissement ?

● Milieu d’exercice : grande ville, petite ville, rural, 

semi-rural ?

Commentaires libres

V. Etude d’acceptabilité
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Partie design

V. Etude d’acceptabilité
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Partie pertinence scientifique 
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Partie  “qui êtes-vous ?” 

V. Etude d’acceptabilité

65

VI. Résultats



 

V. Etude d’acceptabilité

66

VI. Résultats



 

V. Etude d’acceptabilité

67

VI. Résultats



Interprétation des résultats : partie design 

Résultats mitigés : 

- organisation semble logique, et navigation 

facile

- mais design souvent jugé inadapté

- parfois peu lisible 

V. Etude d’acceptabilité
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Interprétation des résultats : partie pertinence scientifique  

● Utile pour 96% des médecins testés

● Sources globalement mal identifiées

V. Etude d’acceptabilité
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Interprétation des résultats : partie pertinence scientifique  

➔ Donc résultats quasi-unanimes sur l’utilité et la 

pertinence du site 

➔ Mais nécessité de rendre les sources plus visibles

V. Etude d’acceptabilité
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Interprétation des résultats : partie “qui êtes-vous ?”  
 

● Âge varié, de 27 à 70 ans

● Appréciation du site semble indépendante de l’âge

● Principaux médecins ayant répondu : 75018 et 75020

V. Etude d’acceptabilité
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Interprétation des résultats : partie commentaires 

● Plus d’un médecin sur deux a laissé un commentaire

● Commentaires constructifs

V. Etude d’acceptabilité
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VII. Discussion 

● Utilisation du site

● Etude d’acceptabilité

● Questions éthiques

● Complications des AS

● Perspectives d’évolution

● Stratégies de communication
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Etude d’acceptabilité : forces et limites

VI. Discussion

Forces  

● taux de réponse

● nombre de commentaires

     Limites 

● nombre de réponses

● origine géographique des 

médecins

● biais de recrutement

● questions plus précises
75
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VIII. Conclusion 

● Site internet bien accueilli  des généralistes

● Aspect esthétique à améliorer : nouveau site

● Outil pratique
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Merci de votre attention !
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