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Cest Ibistoire de Birane. ..
irane, un jeune garcon sénégalais, atteint de la Drépanocytose.

Depuis sa naissance, il est suivi au centre de référence pédiatrique de Dakar (Sénégal). Apres avoir
subi deux accidents vasculaires cérébraux (AVC), 'une des complications graves de la maladie, le risque de
récidive est important. Ne pouvant pas accéder aux différents traitements au Sénégal nécessaires a sa survie,
Birane arrive en France a I'age de 11 ans aprées un parcours migratoire chaotique.

Suivi au centre de référence de la drépanocytose au CHIC, dans Iespoir d’un traitement et d’une greffe, il
est hébergé pendant un mois chez son oncle, puis pris en charge par une voisine dévouée a 'accompagner
tout au long de son parcours de soins.

11 sera hospitalisé tous les mois pour son traitement par échange transfusionnel permettant une stabilité de
la maladie. 1l sera malgré tout, touché par quelques complications, entrainant plusieurs hospitalisations plus
ou moins longues et difficiles.

En décembre 2023, face a 'apparition de troubles neuropsychiatriques consécutifs aux AVC qu’il a subi, les
médecins se trouvent dans une impasse thérapeutique, la greffe étant désormais exclue.

Birane, profondément affecté depuis toujours par la rupture culturelle et familiale, exprime de maniére
croissante sa souffrance et manifeste son désir de retourner vivre au Sénégal.

Apres plusieurs réunions transculturelles et éthiques réunissant 'équipe du centre de référence, Birane et sa
famille, il est décidé qu’un retour au Sénégal est préconisé. Cette décision vise a privilégier sa santé mentale,
en réintégrant son cadre familial et culturel, jugé fondamental pour son équilibre, malgré les risques de
récidive ’AVC en I’absence de traitement.

Birane est ravi et se projette de nouveau dans sa famille et dans son pays. Il exprime néanmoins son souhait
de ne pas retourner au centre hospitalier pédiatrique de Dakar ;

Mais pourquoi ne souhaite t — il pas retourner dans le circuit de soin a Dakar ?
Je recherche alors a comprendre le parcours de prise en charge au Sénégal.

Cest done ici que tout commence et que le projet BIRANE prend naissance ...
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ANSM Agence nationale de la sécurité du médicament

AP/HP  Assistance Publique / Hopitaux de Paris

APCHI Appel a projet de la coopération hospitaliére internationale

ARS Agence Régionale de Santé
ASD Association Sénégalaise de la Drépanocytose
AVC Accident Vasculaire Cérébral

BNDMR  Banque nationale de données des maladies rares
CERPAD  Centre de recherche et de prise en charge ambulatoire de la drépanocytose

CH Centre Hospitalier

CHIC Centre Hospitalier Intercommunal de Créteil

CHIV Centre Hospitalier Intercommunal de Villeneuve Saint Georges
CHNDJ  Centre Hospitalier National Dalal Jamm

CHU Centre hospitalier Universitaire

CIH Coopération internationale hospitaliere
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CMU Couverture maladie universelle

CNTS Centre national de transfusion sanguine

CODIR Comité de Direction
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CRC Centre de Recherche Clinique

CRND Centre Régional du dépistage néonatal

CS Centre de santé

CSU Couverture Santé Universelle
CVO Crise vaso - occlusive

DAF Ditecteur des affaires financiéres
DAM Directeur des affaires médicales

DGOS Direction générale de I'offre de soins
DLMNT  Direction de lutte contre les maladies non transmissibles
DPI Dossier patient informatisé

DPUP Dossier patient unique partagé

EDS Enquéte démographique et de santé

EF Expertise France

EPS Etablissement public de santé

ETP Education thérapeutique

FFOM Forces, Faiblesses, Opportunités et Menaces
FHF Fédération Hospitaliere de France

FPU Forfait Patient urgences

GHT Groupement Hospitalier territoriale

HAS Haute Autorité de Santé



HD]J Hoépital de Jour

HPST Hoépitaux Patients Santé Territoire

HU Hydroxyurée

IDE Infirmiere Diplémée d'Etat
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MSAS Ministere de la santé et de I'action sociale

MSP Ministere de la Santé et de la Prévention

OMS Organisation Mondiale de la Santé

ONG Organisation Non Gouvernementale

ONU Organisation des Nations Unies

PCDD Cadre de coopération pour le développement durable
PFEA Périnatalité Femme Enfant Adolescent

PMA Pays les Moins développés
PNA Pharmacie nationale d'approvisionnement
PNDS Protocole national de diagnostic et de soins

PNDSS Plan national de développement sanitaire et social

PNS Pharmacie nationale du Sénégal

PNUD Programme des Nations Unies pour le développement

PRPH Projets réseaux et partenariats hospitaliers

PS Poste de santé

PSE Plan social émergent

RHS Ressources humaines en santé

SAMU Service d’Aide Médical d’Urgence
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INTRODUCTION

Depuis 2009, la lutte contre la drépanocytose est un objectif prioritaire de ’Organisation Mondiale de la
Santé (OMS). Elle occupe le quatrieme rang des priorités en matiere de santé publique mondiale.

Depuis 2006, PTOMS recommande un dépistage néonatal et la mise en place d’un traitement précoce pour
diminuer les complications et le taux de mortalité.

Alors que depuis le 1 novembre 2024 le dépistage en France est systématisé a 'ensemble de la population,
en Afrique, organisation d’'un dépistage est a I’échelle locale.

Au Sénégal, il n’existe aucune stratégie nationale pour lutter contre la drépanocytose.

Pourtant, lors de la journée mondiale de la drépanocytose, le 19 juin 2023, le Dr Mamadou Moustapha Diop,
alors Directeur de la lutte contre la maladie, au Ministére de la Santé, a mis un point d’honneur a « renforcer
la communication sur cette maladie tres peu connue par la population ».

Pour le gouvernement, il s’agit d’un « défi /ié an diagnostic précoce et a la prise en charge adéquate a tous les niveanx de
la pyramide sanitaire. La drépanocytose est I'une des maladies génétiques les plus répandues, en plus de faire partie des maladies
a soins cotitenx’ ».

Encore stigmatisée dans cette région d’Afrique, la maladie impacte pourtant la dynamique familiale,
économique et sociale des familles touchées par la drépanocytose.

L’offre de soin concentrée dans deux zones géographiques reste insuffisante pour répondre aux besoins de
santé de la population. Malgré une organisation locale du dépistage, des défis restent encore a relever pour
garantir un acces équitable au dépistage, au traitement et aux services de soins.

En France, la drépanocytose est considérée comme une maladie rare dans le systeme de santé. Elle fait
I’objet de recommandations nationales. L’offre de soins est coordonnée sur le territoire principalement grace
aux centres de références de la drépanocytose.

Actuellement cadre de santé au centre de référence de la drépanocytose du Centre Hospitalier
intercommunal de Créteil, je souhaite mettre en place un projet de coopération hospitaliére internationale
avec le Sénégal, pour répondre aux enjeux de santé publique en contribuant au renforcement du systéeme de
santé. Pour se faire, le projet consistera a accompagner un établissement public de santé a développer les
capacités humaines, matérielles et organisationnelle pour proposer un parcours de soins structuré a la
population vivant en banlieue de Dakar.

Ce projet est une réelle opportunité pour moi, au moment ou jintegre une formation en master 2
« Management des organisations soignantes ».

En effet, ce Master m’apportera tous les outils de pilotage d’une organisation mais aussi une méthodologie
pour développer mes compétences dans la gestion de projet, puisquun projet Managérial est demandé a la
fin du cursus.

Dans le cadre de ce projet, je vais d’abord explorer environnement dans lequel va évoluer ce projet de
coopération. Mes recherches sur le contexte socio — démographique, ’économie et la santé ainsi que sur
Porganisation du systeme de santé au Sénégal me permettront d’avoir des éléments de compréhension et de
comparaison sur la prise en charge de la drépanocytose entre la France et le Sénégal.

Je vais ensuite, m’appuyer de références pour mieux appréhender les notions qui entourent une coopération
internationale.

Enfin, je vais rentrer dans le cceur de la méthodologie et du pilotage du projet managérial qui se déclinera
en 5 phases : I'identification, le cadrage, la planification, la mise en ceuvre et ’évaluation.

A Tlissue de ce travail, je vais évoquer mon positionnement en tant que Manager hier, devenu leader
aujourd’hui grace au pilotage de ce projet et tous les enseignements universitaires.

1 Agence de presse sénégalaise — 19 juin 2023.



CONEXTE ET ENVIRONNEMENT

1 La Drépanocytose : un probléme de santé publique

La drépanocytose est une maladie génétique, liée 4 une anomalie des globules rouges. Par leur déformation
(forme de croissant ou faucille), les globules rouges peuvent obstruer la circulation dans les vaisseaux
sanguins. L’anémie représente un des signes de la maladie le plus courant. Des complications séveres
peuvent survenir comme, les crises vaso — occlusives (CVO), le syndrome thoracique aigu (STA) ou encore
P’accident vasculaire cérébral (AVC). Ces complications sont souvent responsables de séquelles irréversibles,
voire méme de mortalité en I'absence de traitement et de prévention.

La drépanocytose est la maladie génétique la plus répandue dans le monde. Elle touche principalement
I’Afrique Subsahatienne. Selon les estimations de 'OMS2, 240 000 enfants atteints de la drépanocytose
naissent chaque année en Afrique. Cette maladie représente le taux de mortalité infantile le plus élevé au
monde. En effet, environ 40 % des enfants qui naissent avec la drépanocytose décederont avant ’age de 5
ans suite aux complications de la maladie comme les infections séveres, le syndrome thoracique aigu ou les
accidents vasculaires cérébraux.

D’apres POMS, la drépanocytose touche 12 % de la population sénégalaise, soit 2 millions de personnes,
dont 10 % sont porteurs du gene et, pres de 2 % sont atteints de la forme sévere de la maladie.

Chaque année, 2 000 enfants naissent avec la Drépanocytose.

Dans les pays a revenus élevés comme la France, des progres considérables sont constatés, notamment grice
au dépistage néonatal systématique, a la prévention des CVO ou des AVC (programmes d’échanges
transfusionnels, surveillance par doppler Trans crinien, éducation thérapeutique), au traitement par
antibioprophylaxie et par I’hydroxyurée (HU), a la thérapie génique, a I’élargissement de la vaccination et a
Poffre de soin ¢largie. La greffe est le seul traitement curatif de la drépanocytose.

A savoir que des études ont prouvé lefficacité du traitement par HUpermettant de diminuer le risque de
complications de la maladie. Ainsi, la mortalité liée a la drépanocytose est inférieure a 5 % avant I'age adulte
dans ces pays.’

Sur le continent africain, 'acces au traitement est limité lié a plusieurs facteurs, comme le cout et la
disponibilité des traitements sur le territoire.

Une étude* menée dans plusieurs pays d’Afrique, met en exergue les difficultés d’approvisionnement (lice a
Iexportation), notamment pour les traitements de base de la drépanocytose comme I'HU (78%), la
morphine (66%), la pénicilline (45%) et les vaccins recommandés (77%).

Quant au cout des traitements, dans ces pays, il revient a la charge des familles. Par exemple, le prix médian
mensuel de PHU estimé pour un enfant revient a 25 dollars. Un cott lourd a porter par les familles dans les
pays ou la pauvreté continue de toucher les populations.

Pour diminuer le risque infectieux, le recours a la vaccination obligatoire et la vaccination recommandée,
sont des leviers d’action. Mais la encore, le cout est non négligeable pour les familes puisqu’il s’éléve a 66,5
dollars (cotut médian).

De nombreuses personnes atteintes de la maladie rejoignent la France pour bénéficier d’un acces aux soins
et, espérer la greffe. En France les familles se retrouvent souvent dans des situations psycho — sociales
précaires et déracinées de leur culture.

La France, est le pays d’Europe le plus touché par la drépanocytose.

Pour des raisons historiques d’immigration de la population en provenance de I’Afrique Subsaharienne apres
les années 1960, la moitié des personnes atteintes de la drépanocytose est concentrée en Ile-de-Frances,
suivie par les département d’Outre — mer.

En 2022, 684 nouveaux — nés ont été diagnostiqués en France®. Chaque année, il faut rajouter a ces
naissances la population migrante qui représente un nombre équivalent a celui des naissances.

2 www.afro.who.int/fr/news/ le-bureau-regional-de-lorganisation-mondiale-de-la-sante-oms-pour-lafrique-publie-de-nouvelles.

SEnquéte internationale en ligne réalisée du 24 mars au 8 mai 2023 auprés de 120 professionnels de la santé provenant de 13 pays
d’Afrique subsaharienne francophones suivant des patients drépanocytaires. Les questions portent sur I’accessibilité et le cout de

4 Enquéte internationale en ligne réalisée du 24 mars au 8 mai 2023 aupres de 120 professionnels de la santé provenant de 13 pays
d’Afrique subsaharienne francophones suivant des patients drépanocytaires.

5 La revue du praticien - Vol. 73 _ Mai 2023 — dossier -La Drépanocytose - page 501

¢ Source : filicre des maladies rares



Aucune donnée n’est réellement établie, mais 45 % des adultes drépanocytaires suivis dans le centre national
de référence de I'Hopital européen Georges-Pompidou sont nés en Afrique (majoritairement
subsaharienne), avec un age médian d’arrivée en France de 18 ans’.

Ce qui signifie qu'avec 'augmentation démographique liée a I'immigration, I'incidence sur le territoire
continuera d’augmenter dans les années a venir.

Comme dans la plupart des pays développés, le dépistage et la prise en charge précoce, ont permis de réduire
la mortalité dans la période infantile (inférieure a 5 % pour les moins de 18 ans).®

En France, Iincidence de la drépanocytose est de 1 cas sur 1 066 ; la maladie est donc considérée comme
une maladie rare. La Haute Autorité de Santé (HAS) définit la maladie rare lorsqu’elle concerne un nombre
inférieur a 1 personne sur 2000. En France, on recense pres de 7000 maladies rares. Les maladies rares sont
responsables de 10% de la mortalité infantile (1 — 5 ans). « Ce sont généralement des maladies génétigues, chroniques,
d’évolution progressive et affectant considérablement la qualité de vie des malades et de lenr entourage ».

Afin de comprendre la prise en charge de la drépanocytose en France, je vais aborder I'organisation du
systeme de santé francais, les centres des maladies rares et 'organisation de loffre de soins de la
drépanocytose en France.

2 Le systéeme de santé frangais
Le pilotage du systeme de santé en France repose sur 3 niveaux : national, régional et local.

Au niveau national, le Ministeére de la santé est chargé d’assurer le pilotage et la mise en ceuvre des politiques
de santé publique, de veille et de sécurité sanitaire. Il s’appuie sur les agences sanitaires comme Santé
Publique France, THAS, I’agence nationale de sécurité du médicament (ANSM).

Les Agences régionales de santé (ARS), sont chargées de décliner la politique de santé au niveau régional.
Elles assurent le pilotage de la santé publique mais elles ont également un role de régulation de I'offre de
soins dans les secteurs sanitaires, médico — sociaux et ambulatoires. Afin de répondre a des besoins de santé
sur leur territoire, elles élaborent leur programme régional de santé (PRS) qui fixe les orientations prioritaires
de santé pour leur région. Le PRS 2023 — 2028, d’lle de France se compose du cadre d’orientation stratégique
(COS), du schéma régional de santé (SRS) et le programme régional d’acces a la prévention et aux soins
(PRAPS), qui vise a favoriser I'acces aux droits et aux soins des plus démunis, en complément des actions
en faveur de la réduction des inégalités sociales et territoriales de santé figurant dans le SRS

Les collectivités, les établissements de santé, les communautés professionnelles territoriales de santé et autres
organisations, contribuent a développer 'offre de soins et a mettre en ceuvre les politiques de santé au niveau
local.

2.1 Les établissements de santé

En 2022, le secteur hospitalier francais compte 2976 établissements de santé répartis entre 1 338 hopitaux
publics, 980 cliniques privées et 658 établissements privés a but non lucratif!’. Selon le PRS 2023 - 2028,
environ 420 établissements de santé, sont implantés sur 'ensemble de la région ile de France.

Depuis 2008, la tarification a l'activité (T2A) est le principal mode de financement des établissements de
santé. En effet, suite a la mise en place du plan « hopital 2007 », le financement des établissements de santé
est directement lié au volume d’actes enregistrés et a leur tarification, collectés dans le PMSI (Programme
de médicalisation des systémes d’information).

7 La revue du praticien - Vol. 73 _ Mai 2023 — dossier -La Drépanocytose - page 502

8 La revue du praticien - Vol. 73 _ Mai 2023 — dossier -La Drépanocytose - page 502
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Par conséquent, les ressources allouées aux établissements de santé en France reposent sur plusieurs axes
de financement : le paiement au séjour (GHS : Groupe Homogene de Séjour), les missions d’intérét
général (MIG), Pattribution des forfaits annuels et la contractualisation.

Selon Matthias Bejean, maitre de conférence a I'université de Paris — Est Créteil, la T2A permet de
rationaliser les dépenses, d’équilibrer les ressources, de médicaliser le financement tout en responsabilisant
chacun des acteurs!'.

Depuis, la mise en ceuvre du premier plan national des maladies rares (PNMR) en 2004, les centres de
références sont intégrés dans les établissements de santé publics.

2.2 Les centres de références des maladies rares

Les centres de références des maladies rares, rassemblent une équipe pluridisciplinaire- spécialisée et « ayant
une exipertise avérée pour une maladie rare et qui développe son activité dans les domaines des soins, de l'enseignement —
formation et de la recherche'?

Chaque CRMR qui répond a des criteres de qualité, de formation et d’innovation est labellisé pour une durée
de 5 ans.

Le pilotage d’un réseau de CRMR est assuré par un centre de référence coordonnateur sous la responsabilité
d’un médecin désigné par arrété ministériel pour la durée de la labellisation.

Les centres de références contribuent a expertise clinique, a la coordination des parcours de soins, la
recherche et Penseignement. Ils sont également centraux dans la coordination des soins ville — hopital et les
centre de compétences des maladies rares qui assurent une prise en charge et un suivi de proximité des
personnes atteintes de maladies rares.

Ce maillage territorial permet de réduire les inégalités d’acces aux soins spécialisés.

La base nationale de données des maladies rares BAMARA constitue un outil central dans la structuration
de l'offre de soins des maladies rares. Il s’agit d’une plateforme numérique mise en place par la Direction
Générale de loffre de soins (DGOS) pour permettre de centraliser les données cliniques des patients et de
faciliter le chainage avec le systéme national de données de santé. Cette base de données sécurisée,
renseignée directement par les professionnels des centres de références ou par le dossier patient informatisé
(DPI), facilite la coordination des soins sur le territoire.

L’exploitation sécurisée de cette base de donnée, permet également de recueillir Iintégralité de P'activité de
chaque centre de référence, grace a des indicateurs quantitatifs et qualitatifs.

Elle facilite le pilotage des politiques publiques en transmettant des indicateurs aux autorités de santé (HAS,
DGOS).

Dans le cadre de la T2A, les établissements de santé qui participent a des missions d’enseignement, de
recherche, de référence et d’innovation (MERRI) recoivent un financement spécifique via une enveloppe
budgétaire. Ce financement s’inscrit dans la dotation MIGAC, destinée a soutenir les mission d’intérét
général (MIG), de I'établissement.

2.3 Les filiéres nationales des maladies rares

Dans le systeme de santé francais, il existe 23 filicres nationales des maladies rares réparties entre 387 centres
de références et plus de 1 800 centres de compétences ou de ressources et de compétences.!?

Ces filicres, créées en 2015 par la DGOS, sont financées et pilotées par le Ministere des solidarités et de la
santé. Elles sont également rattachées a un établissement de santé. Les filieres ont pour mission principale
d’assurer la coordination entre les différents acteurs, les centres et les associations afin d’améliorer la prise
en charge des patients atteints d’une maladie rare. Les filieres ont également pour vocation de développer la
recherche, 'enseignement et la formation.

W M.Béjean - Le financement des dépenses de sante - ECUE 6.2 : Le pilotage de la performance des organisations soignantes. Séquengage
pédagogique : tarification a P'activité.

12 Santé gouv: loffre de soins; maj 25/02/2025 https://sante.gouv/soins-ct-maladies/ prise-en-charge-spécialisée/maladies-
rares/article/I’-offre de soins.

13 Source : https://filiere-mcgre.fr/la-filiere/ presentation/#nav
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La drépanocytose fait partie de 'une des filieres des maladies rares : la filiere des maladies constitutionnelles
rares du globule rouge et de I’érythropoiese (MCGRE).

2.4 L’offre de soins de la drépanocytose en France

La filiecre MCGRE est coordonnée par un Professeur en médecine et située au CHU Henri Mondor, a
Créteil. Elle réunit et coordonne tous les acteurs impliqués dans la prise en charge des MCGRE. La filiere
regroupe deux centres de références coordonnateurs, dont 'un est situé en Guadeloupe, 19 centres de
références répartis en métropole et en outre-mer, ainsi que 39 centres de compétences, répartis sur tout le
territoire francais.

Afin de répondre a un besoin régional, 13 centres de compétences et 4 centres de références sont implantés
en ile de France.
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Le cadre de la prise en charge et le parcours de soins sont définis dans le Protocole National de Diagnostic
et de Soins (PNDS). Ce protocole s’appuie des recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS)
diffusées en 2005 et mises a jour en 2014. Le PNDS est révisé en fonction des dernieres recommandations.
Par exemple, en mars 2024, une nouvelle recommandation vient alimenter le PNDS avec la mise en place
du dépistage généralisé a tous les nouveaux — nés, alors qu’il était jusqu’ici réservé a une population ciblée.
Le dépistage néonatal en France est un programme de santé publique, qui vise a détecter la maladie afin de
permettre une prise en charge précoce.

Le dépistage s’organise au niveau régional. Le Centre National de Coordination du Dépistage Néonatal
(CNCDN) et la filiere MCGRE structurent la coordination du dépistage néonatal, en articulation avec les
agences régionales de santé (ARS). Il existe 17 centres régionaux de dépistage (CRDN), dont 5 situés dans
les départements d’outre — met.



Dans le systeme de santé francais, 'acces aux soins est facilité par une prise en charge a 100% de 'assurance
maladie. En effet, la drépanocytose fait partie des 30 affections de longue durée (ALD). Les patients issus
d’immigration, arrivant sans titre de séjour, bénéficient de ’Aide médicale de ’Etat (AME) qui permet de
prendre en charge les soins. Cependant, pour obtenir le droit d’admission a cette aide, il y ’a un délai de
résidence d’une durée de 3 mois.

Les patients restent soumis au forfait patient urgences (FPU), instauré le 1¢ janvier 2022 par la loi de
financement de la sécurité sociale. Il s’agit d’un cott de 8,49 €4 a la charge des familles. Le recours aux
urgences est lié principalement aux complications de la maladie.

Les complications aigués comme les crises vaso occlusives représentent la cause la plus fréquente de recours
au systeme de soins et de morbi-mortalité des patients.!>

Le traitement par hydroxyurée, disponible sur le territoire francais et la transfusion sanguine sont les bases
de la prise en charge des complications graves (Accidents Vasculaires cérébraux, syndromes thoraciques
aigus). Pour les formes les plus séveres, les patients pourront bénéficier d’une greffe de la moelle osseuse,
seul traitement curatif. La greffe se déroule dans les établissements de santé spécialisés.

I’éducation thérapeutique (ETP), joue un role majeur dans le parcours de soins d’un patient drépanocytaire.
Selon les termes de la Haute Autorité de santé (HAS), TETP a pour but « d’aider les patients a acquérir ou
maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mienx lenr vie avec une maladie chronique ».

Les soignants qui proposent de 'ETP doivent obligatoirement étre formés. Les programmes sont déposés
a IARS, puis renouvelés apres un rapport d’activité quadriennal. L’ETP fait également ’objet d’un rapport
annuel pour obtenir les financements des programmes.

Cette organisation montre une offre de soins structurée et une organisation coordonnée. Le centre
hospitalier intercommunal propose un parcours patient et une expertise dans la prise en charge de la
drépanocytose grace au centre de référence implantée dans la structure.

2.5 Le Centre de référence de la drépanocytose du CHIC

Le centre hospitalier Intercommunal de Créteil (CHIC), crée en 1937, est un établissement de public de
santé. Le CHIC, propose une offre de soins de MCO (Médecine — Chirurgie — Obstétrique).

Depuis 2016, suite a la réforme HPST (Hopital et relative aux patients, a la santé et aux territoires), le CHIC,
établissement support du Groupement Territorial Hospitalier (GHT) Hépitaux Confluence, s’organise
autour de cing poles d’activité : le pole Périnatalité — Femme — enfant — adolescent (PFEA), le pole spécialité
cancet, le pole Urgences — Médecine — santé publique, le pole médicotechnique interventionnel et le pole
acuité vison — dynamique ambulatoire.

Le CHIC dispose de cinq centres de références des maladies rares dont le centre de référence des syndromes
drépanocytaires majeurs et autres pathologies rares du globule rouge et de I'érythropoiese.

Le centre de référence est intégré a 'organisation du poéle Périnatalité — Femmes — Enfants et Adolescents
(PFEA), reconnu comme un pole d’excellence, qui propose une prise en charge compléte du couple, de la
femme et de 'enfant, et, qui se compose d’une maternité de type III (2 411 naissances en 2023).

Le Centre de référence de la drépanocytose a été créé dans les années 1970, pour assurer une prise en charge
pédiatrique. C’est en 2006, que le centre a élargi son offre de soins, en proposant également une prise en
charge de I'adulte drépanocytaire.

11 est labélisé centre de référence depuis 2007. La labélisation a été renouvelée en 2023.

A ce jour, le centre de référence comprend une file active de 750 enfants et 350 adultes. En 2023, 22
nouveaux — nés sont dépistés au CHIC et, 27 nouveaux patients ont rejoint la cohorte de patients, dont 12
enfants en provenance de I’étranger.

14 Ministere des solidarités et de la Santé. (2022, 4 janvier) Le forfait patient urgence: wvers des tarifs plus lisibles.
https://sante.gouv.fr/ professionnels/ gerer-un-etablissement-de-sante-medico-social / financement/ fpu
15 La revue du praticien - Vol. 73 _ Mai 2023 — dossier -La Drépanocytose - page 516
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Le centre de référence regroupe une équipe pluridisciplinaire composée de 3 pédiatres, de 2 médecins pour
la prise en charge adulte, d’'une IPDE de coordination du parcours pédiatrique, une IDE de coordination
(IDEC) du parcours adulte, d’une psychologue, d’une assistante sociale, de 3 assistantes médico — sociale
(AMA) et d’une cadre de santé.

Le parcours de soins du centre de référence de la drépanocytose du CHIC, propose un suivi et une prise en
charge de qualité des patients drépanocytaires a partir de 'annonce de la maladie jusqu’a I'age adulte. 1l est
structuré en s’appuyant des protocoles nationaux de diagnostics et de soins (PNDS).

Le parcours pédiatrique proposé au CHIC est représenté dans le schémas ci — dessous.

Consultation de

De,P istage suivi tous les 3
Néonatal .
mois
* Circuit du dépistage * Vaccinations * Urgences * 3 programmes
apres le test a la recommandées e Unité de soins continus pédiatriques
naissance * Antibioprophylaxie pédiatriques ou adultes * Transition vers I'dge
*Consultation d'annonce  «HU A M + 6 * HDJ pédiatrique ou adulte
diagnostic 2 M+2 *Biologie adulte (programme
*Double controle « Imagertie transfusionnel, Bialn
*Plan de soin annuel )

Parcours de soins pédiatrique — CHIC

Le parcours de soins débute dés 'annonce du diagnostic vers ’age de deux mois, ou le plan de soins sera
proposé aux parents. Afin de limiter les complications, le traitement préventif est mis en place et, THU
introduit au plus tot vers I'age de 6 mois. En France, Phydroxyurée existe en forme pédiatrique grice a
lautorisation de mise sur le marché du Siklos®, traitement recommandé par PHAS!. Le CHIC est reconnu
pour son expertise dans lintensification précoce par HU.

Le CHIC propose un suivi en consultation tous les 3 mois et un bilan annuel. Pour les cas les plus séveres,
les patients intégrent un programme d’échanges transfusionnels mensuels qui se réalise en Hoépital de jour
(HD]J) pédiatrique. C’est également en HDJ pédiatrique, que les enfants sont préparés a la greffe et auront
le suivi post — greffe. En effet, le CHIC ne pratique pas la greffe. Les patients sont donc orientés dans 2
établissements de santé a Paris : Phopital saint Louis et 'hopital Necker, ainsi que deux hopitaux de
Provence, au CHU de Lille et le CHU de Strasbourg,.

Pour la prise en charge des complications, les patients bénéficient d’un parcours prioritaire aux urgences. Ils
sont ensuite pris en charge en unité de soins continus pédiatriques.

On assiste a une augmentation de la file active adulte, qui s’explique par la transition pédiatrique, les primo-
arrivants et le suivi des femmes enceintes. Le suivi adulte est basé sur le méme parcours avec en plus, le
parcours de suivi de grossesse.

Le centre étant mixte, la transition vers le secteur adulte est donc facilitée. Mais ce passage nécessite un
accompagnement progressif du patient pour 'amener a gérer de fagcon plus autonome sa maladie. Des co —
consultations sont donc organisées entre les deux secteurs. La transition est également un théme abordé
dans les ateliers d’éducation thérapeutique.

Le CHIC comprend une unité transversale d’éducation thérapeutique du patient (UTEP). L’ensemble de
I’équipe du centre de référence est formé a ’éducation thérapeutique. Il existe un programme depuis 2010
décliné en trois sous — programmes en fonction des ages des enfants.

La dimension culturelle et psycho — sociale de la maladie est prise en compte tout au long du parcours grace
a I'intervention de I’assistante sociale, de la psychologue et d’une équipe transculturelle. En effet, les familles
touchées par la drépanocytose sont en majorité d’origines africaines, migrantes sur le territoire, vivant dans

16 HAS — Avis sur les médicaments — Hydroxycarbamide — recommandations adoptées par la Commission de la transparence du 17
juillet 2024.
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des conditions sociales parfois précaires. Cette précarité, a des conséquences lourdes sur I’état de santé de
I'enfant ; les symptomes de la maladie sont majorés augmentant la fréquence des hospitalisations.

Le centre patticipe activement a la recherche clinique avec I'appui du centre de recherche clinique (CRC),
permettant de contribuer a des études nationales et internationales.

Le projet de coopération hospitaliere internationale avec le Sénégal, s’appuiera de 'expérience, du partage
des pratiques et des compétences du centre de référence.

Dans la partie suivante, je vais présenter le Sénégal. En effet, afin de comprendre 'environnement du pays
partenaire, il est pertinent de rechercher les indicateurs socio — économiques du pays ainsi que les indicateurs
de santé de la population sénégalaise. Il est également intéressant d’aborder I'organisation du systéme de
santé pour mieux appréhender les enjeux de la santé au Sénégal.

11 ne s’agit pas la de faire une recherche de santé publique mais d’obtenir des éléments de compréhension
et de comparaison avec 'organisation en France présentée en premiere partie.

3 Présentation du pays partenaire

Le Sénégal est un pays situé en Afrique de ’Ouest. Il fait partic des 15 pays membres de la CEDEAO,
(otganisation de coopération économique ouest-africaine). Le pays s’étend sur une superficie de 196 712 km2.
Le découpage administratif est réparti en 14 régions, 46 départements et 127 arrondissements. Dakar, est
sa capitale.
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Figure 2 : découpage régional administratif du Sénégal (Source ANSD)

Le Sénégal est une République, laique et démocratique. Le pays possede une histoire commune avec la
France puisqu’il s’agit d’une ancienne colonisation francaise. Le Sénégal, est un pays francophone. Depuis
son indépendance en 1960, le Sénégal jouit d’une situation géo politique stable. Il n’a en effet, jusquici
jamais connu de coup d’Etat.

La monnaie, issue de la colonisation francaise est le Franc CFA, aujourd’hui appelé le Franc de la
communauté financiere Africaine. 655, 597 FCA représente 1 euro ou 1,13 dollars.

3.1 Contexte socio — démographique du pays

Les données suivantes sont issues du rapport 2025 relatif a la situation économique et sociale du Sénégal
élaboré par I’Agence Nationale de la Statistique et Démographie.
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Le Sénégal avec 18 126 390 habitants en 202317, se place en septiéme
i position des pays les plus peuplés dans la zone CEDEAO. En terme
o de densité de population, le pays occupe la 5¢m¢ place avec 92
hbts/Km?.
50,6 % de la population totale est représentée par des hommes
contre 49,4% par des femmes.
Le Sénégal est un pays caractérisé par sa jeunesse. Les chiffres
viennent le confirmer, puisque I’dge moyen en 2023 est de 23,6 ans
pour les hommes et 24,1 pour les femmes.
En 2023, le taux de natalité s’éleve a 31%o naissances, et 'indice de

49,4%
FEMMES |

La population du Sénéga
estde

18 126 390 habitants

fécondité a 4,2 enfants / femme.

L’age moyen des meres séléeve a 31,4 ans. Ces données sont a prendre en considération pour cibler la
population qui sera concernée par les actions de sensibilisation et de dépistage de la drépanocytose

L’espérance de vie quant a elle est de 69,3 ans ; la population des personnes agées de plus de 65 ans
représente un taux de 3,5% de la population totale.

Le Sénégal est confronté a d’importantes disparités géographiques. La majorité de la population vit en milieu
rural, soit un taux de 54,8 % de la population totale.

La région de Dakar est la plus peuplée puisqu’elle concentre a elle seule 23, 3 896 564 habitants, soit 23,1%
de la population totale. Les régions les moins peuplées sont situées dans le Sud du pays. La densité de la
région de Dakar représente 7 485 habitants au km? en 2023, soit 81 fois la densité moyenne du pays.

Le Sénégal fait face a une croissance démographique caractérisée par une urbanisation de la population,
concentrée dans les grandes villes.

La population est répartie en cing grands groupes ethniques avec une majorité de wolofs. La religion
principalement pratiquée est Iislam (96% de la population). Dans les différentes ethnies, les chefs religieux
jouent un role important en se positionnant comme régulateurs sociaux.

3.2 Contexte économique du pays

Selon la banque mondiale's, le Sénégal est un pays a revenu intermédiaire avec un Produit Intérieur Brut
4,2% en 2022. Elle enregistre un taux d’inflation de 9,7% en 2022.

L’économie du pays repose sur le secteur primaire (péche, agriculture, élevage), malgré ’émergence ces
dernieres années du commerce et de l'industrie.

En 2021, le taux de pauvreté monétaire s’éleve a 33,2%!9. Elle touche principalement les familles qui vivent
en milieu rural, soit 75,4% contre 24,6 % en zone urbaine.

Le revenu disponible brut annuel?’ des ménages représente en moyenne 987 dollars soit un salaire moyen
mensuel de 82 dollars?!.

Le niveau de pauvreté est une cause de vulnérabilité aux maladies ainsi qu’aux difficultés d’acces au systeme
de santé.

D’apres le rapport du programme des Nations Unies pour le développement (PNUD) 2023-2024, le Sénégal
a enregistré un recul, et se classe aujourd’hui 169¢m sur 193 pays a indice de développement humain (IDH)
faible, avec 0,517 en 2024. 11 fait donc partie des pays les moins avancés du monde.

Un IDH faible, révele le niveau de développement du pays, qui doit, relever des défis majeurs en santé, dans
I’éducation et le niveau de vie de la population.

Concernant la santé, ’'espérance de vie a la naissance est faible. Ce qui pourrait s’expliquer par les difficultés
d’acces aux soins, le taux de mortalité infantiles et les conditions de vie précaires. De méme, 'IDH faible

17 www.ansd.sn

18 www.banquemondiale.org

19 Enquéte harmonisée sur les conditions de vie des ménages, 2021.

20 Le revenu disponible annuel par habitant : c’est le rapport entre le revenu disponible des ménages et I’effectif de la population.
2l www.ansd.sn
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peut révéler un taux de scolarisation faible, d’alphabétisation ou encore un niveau d’étude bas. Enfin le
niveau de vie influence PIDH. Il peut en effet, traduire un acces limité aux ressources économiques de base.

Je vais maintenant m’intéresser a I’état de santé de la population, notamment la santé de la femme et de
Penfant, les maladies transmissibles et les maladies non transmissibles.

3.3 DL’état de santé des sénégalais

= La santé de la femme et de Penfant

Ces derniceres années, les priorités stratégiques du gouvernement se sont orientées vers la santé maternelle
et infantile. La carte sanitaire 2023 estime la mortalité maternelle a 236 déces pour 100 000 naissances. Les
efforts politiques doivent se poursuivre pour atteindre 'objectif de POMS, fixé a 70 pour 100 000 naissances
en 2030.

Aujourd’hui, 92% des accouchements ont lieu dans des établissements de santé. Le suivi de grossesse et les
soins postnataux dont bénéficient aujourd’hui les femmes, contribuent a une nette amélioration de la santé
de la femme et de ’enfant. Les chiffres montrent cette amélioration dans I’accés aux soins de la femme,
puisque 68 % d’entre — elles ont bénéficié de visites prénatales, et, 83% ont recu des soins postnataux dans
les deux jours qui ont suivi 'accouchement.

Le rapport de 'enquéte démographique et de santé (EDS) de 2023, montre une diminution de la mortalité
infantile et néonatale au Sénégal. Cette tendance est clairement mise en évidence dans le schéma ci — dessous
qui montre I’évolution entre 2005 et 2023.

Figure1. Evolution de la mortalité chez les enfants dgés de 0 3 5 ans au Sénégal, de 2010 & 2023
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EDS 2005 EDS 2010-11 EDS 2015 EDS 2017 EDS 2023
Période

Source - données issues de 'Enquéte démographique et de santé (EDS)

Depuis la mise en place du programme élargi de vaccination en 2013, le taux de la population vaccinée avait
progressé. Mais depuis la crise sanitaire, le pays connait aujourd’hui un recul. Selon 'EDS, en 2023,
seulement 64 % des enfants agés de 12 a 23 mois ont recu une vaccination compléte, contre 77% en 2019
avant la pandémie?2. Une absence de vaccination fragilise I’état de santé des enfants avec un risque infectieux
non négligeable pour les enfants drépanocytaires.

= Les maladies transmissibles

Le gouvernement du Sénégal s’est également mobilisé ces dernicres années dans la lutte contre les maladies
transmissibles comme le VIH, la tuberculose et le paludisme. Le Sénégal constate une amélioration
épidémiologique grace a une diminution de la morbidité et la mortalité liées a ces maladies.

Selon POMS, le Sénégal compte le taux d’infection au VIH, parmi les plus bas d’Afrique, notamment grace
a la mise en place du dépistage gratuit sans discrimination et la gratuité des antirétroviraux.

Le Sénégal connait également une baisse considérable du nombre de cas de paludisme depuis la mise en
place du programme national de lutte contre le paludisme, la aussi, grice aux mesures de prévention.
Cependant, selon 'OMS, le Sénégal est aujourd’hui confronté au double fardeau, des maladies
transmissibles et des maladies non transmissibles (MNT) en augmentation.

22 Source Stratégie de Coopération OMS avec le Sénégal 2024 — 2028 —page 19
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= Les maladies non transmissibles

Les MNT sont les 1¢s causes de mortalité au Sénégal. Elles représentent 45% de la mortalité des personnes
agées entre 30 et 70 ans?.

Elles regroupent les cancers, les maladies rénales, les maladies cardiovasculaires, les affections respiratoires
chroniques. La drépanocytose, est considérée comme une MNT.

En plus des complications et de la mortalité importante, les MNT aggravent les situations sociales et
économiques des familles déja précaires.
Dans le systeme de santé sénégalais les MIN'T sont considérées comme des maladies a « soins cofiteux ».

3.4 Organisation du systeme de santé

Le secteur de la santé au Sénégal est placé sous la tutelle du Ministére de la santé et de I'action sociale, qui
est chargé de la mise en ceuvre de la politique nationale, dans le domaine de la santé, de la prévention, de
I’hygiene et de action sociale?*,

Le systéme de santé repose sur une organisation pyramidale a trois niveaux : périphérique, intermédiaire et
central. Cette structuration est issue du modele proposé par TOMS aux Pays les moins avancés (PMA). Elle
vise notamment a optimiser ’accés aux soins et a rationaliser les ressources humaines en santé (RHS). Sur
le plan administratif, le niveau central regroupe le Ministere, les directions et les services nationaux. Le
niveau intermédiaire quant a lui, regroupe les directions régionales de la santé (DRS), les directions régionales
de P'action sociale (DRAS) et les brigades régionales d’hygiene (BRH). Enfin, le niveau opérationnel, qui
correspond aux districts sanitaires, aux services départementaux de I'action sociale (SDAS) et aux centres
de la promotion et de la réinsertion sociale (CPRS).

Organisation .
i 1
des prestations MINISTERE DE LA SANTE Organ satuzn
de soins et services ET DE L'ACTION SOCIALE administrative

® Cabinet du Ministre de
la Santé et de I'Action sociale

@® Etablissements publics
de santé (EPS) hospitaliers
de niveau 3

@ Secrétariat Général

@ Etablissements publics
de santé (EPS)
non hospitaliers

® Directions et Services
nationaux

@ Directions régionales de la Santé
@ Etablissements publics NIVEAU

de santé (EPS) hospitaliers o 2 o
de niveni s INTERMEDIAIRE

@ Directions régionales de I’Action sociale

@ Brigades régionales d’'Hygiéne

@ Etablissements publics @ Districts sanitaires
de santé (EPS)
hospitaliers de niveau 1 ® Services départementaux
NIVEAU de I’Action sociale

@ Centres de santé OPERATIONNEL
@ Postes de santé

intégrant les
Cases de santé

@ Centres de promotion
et de reinsertion sociale

® Sous-brigades d'Hygiéne

Organisation administrative du systéme de santé et de I’action sociale (Source MSAS)

L’offre de soins est organisée également selon la pyramide du systeme de santé. Le niveau périphérique est
constitué des établissements publics de santé (EPS) de niveau 1, des centres de santé et d’un réseau de postes
de santé polarisant les cases de santé. Ils assurent une offre de soins primaires aux populations les plus
éloignées. Le niveau intermédiaire correspond aux EPS de niveau 2. Enfin, le niveau central est constitué
des EPS 3 et des EPS non hospitaliers.

23 OMS — Stratégie de la coopération de PTOMS avec le Sénégal 2024 — 2028
24 Décret n°2024-961 du 08 avril 2024

15



Toutes les ressources sanitaires, sociales et médico — sociales, sont répertoriées dans la carte sanitaire et
sociale. Celle — ci, sert a organiser et a réguler I'offre de soins sur le territoire, en s’appuyant sur les trois
niveaux de la pyramide sanitaire et sociale.

Drapreés la carte sanitaire de 20232, Porganisation administrative de P'offre de soins repose sur 14 régions
médicales et 79 districts sanitaires. Au total, on recense 3 935 structures de santé publiques et 4 651
structures privées réparties sur I’ensemble du pays.

3.5 L’offre de soins

3.5.1 Les établissements publics de santé

Les établissements publics de santé hospitaliers sont classés par niveau, de 1 a 3, conformément a l'article 2
de la loi n°98-08 du 02 mars 1998 relative a la réforme hospitaliere, modifiée par la loi n°2015-12 du 03
juillet 2015. Un établissement public de santé (EPS) peut étre hospitalier ou non hospitaliet.

* Les établissements hospitaliers

Les EPS de niveau 1 (EPS 1) sont les hopitaux a vocation départementale. 11 s’agit d’un EPS de premier
niveau qui propose des soins de base et de coordination sanitaire d’un district. Chaque EPS doit couvrir une
population estimée entre 200 000 et 400 000 habitants.

Les EPS de niveau 2 (EPS 2) assurent les missions de soins spécialisés a ’échelle régionale. Un EPS 2 doit
couvrir une population comprise entre 400 000 et 600 000 habitants.

Les EPS de niveau 3 (EPS) représentent une référence nationale dans le systeme de santé. Ils sont destinés
a couvrir une population supérieure a 600 000 habitants. Ils disposent d’un plateau technique plus
performant et des ressources humaines en santé hautement qualifiés. Ils proposent également des activités
d’enseignements universitaires et de recherches.

Les EPS 3 sont majoritairement concentrés dans la région de Dakar (cf schéma ci — dessous). La région de
Dakar est couverte par 84,4% des EPS 3, ainsi que 33,3% des structures de types EPS1 et 35% des centres
de santé de type 2.2 La répartition géographique des établissements de santé publics montre une inégalité
d’acces aux soins. En effet, cette concentration de 'offre de soins limite 'acces aux services de santé les plus
performants, aux populations vivant en zone reculée.
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Source Carte sanitare 2013 Confection - CSSDOSMSAS. Janvier 2013

20

Carte 2 : Carte de distribution des Etablissements publics de santé hospitaliers selon les niveaux
par région au Sénégal en 2018 (Source CSSDOS 2018)

25 https:/ /www.esante.sn/la-cssdos-sante-digitale/ carte-sanitaire/
26 ANSD Situation Economique et Sociale du Sénégal Edition 2022-2023
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= Les établissements publics de santé non hospitaliers

Il existe également les EPS non hospitaliers, regroupant principalement le centre national de transfusion
sanguine (CNTS), le service d’assistance médicale d’urgence (SAMU) ainsi que la pharmacie nationale
d’approvisionnement (PNA). La PNA joue un rdle stratégique et opérationnel dans le circuit et
I'approvisionnement en médicaments sur le territoire. Il existe 11 antennes régionales rattachées a la
PNA, permettant ainsi de rapprocher les médicaments dans les points de prestations de service (PPS).

3.5.2 Les autres structures de soins

Le systeme de santé sénégalais s’appuie également sur des structures de proximité situées en milieu rural ou
périurbain. Ces structures comme les cases de santé, les centres de santé ou les postes de santé, ont un role
essentiel dans I'accés aux soins primaires et a la prévention.

Les centres de santé publics proposent des soins selon deux niveaux :

® Les centres de santé de niveau 1 (CS 1). Les CS1 offrent des soins primaires. Ils sont souvent le
premier point de contact entre la population et le systéme de santé. Des consultations de base sont
proposées a la population. Les centres sont tenus généralement par des infirmiers « chef de poste ».

® Les centres de santé de niveau 2 (CS 2) offrent des soins primaires également, mais disposent
d’un bloc opératoire pouvant au moins répondre aux urgences obstétricales ou aux soins d’urgences
néonataux.

Les postes de santé quant a eux, proposent des consultations paramédicales (infirmicres, sages — femmes)
et des soins préventifs, comme la vaccination. Tandis que, les cases de santé sont des structures de premier
recours qui dispensent les soins primaires. Ces structures sont également tenues par des infirmiers. Le
plateau technique est minimal. II s’agit toutefois, d’une porte d’entrée dans le systeme de santé.

Le tableau ci — dessous recense le nombre de structures publiques de santé

Etablissements publics de santé de niveau 3 13
Etablissements publics de santé de niveau 2 18
Etablissements publics de santé de niveau 1 9
Cases de santé 2197
Centres de santé de type 2 (CS 2) 40
Centres de santé de type 1 (CS 1) 74
Postes de santé (PS) 1584

La couverture sur le territoire est insuffisante comme nous pouvons le constater dans le tableau ci —
dessous.

Etablissements Normes de couverture Couverture nationale
Postes de santé 1/10 000 habitants 1 / 11 199 habitants
Centres de santé 1/ 50000 habitants 1 / 155 603 habitants
EPS1-2-3 1 / 150 000 habitants 1 / 443 469 habitants

Normes de couvertures nationales des établissements publics (Sources ANSD)
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Le Sénégal fait donc face a grand un manque d’infrastructures. Les structures privées contribuent a élargir
Poffre de soins.

3.5.3 Les structures privées de santé

Les structures privées de soins ou de diagnostics a but lucratif, sont soumises a autorisation du Ministre
chargé de la Santé. Elles comprennent : les hopitaux de niveau 1, 2 et 3, les cliniques mixtes, les cliniques
chirurgicales, les cliniques médicales ou obstétricales, les cabinets médicaux, paramédicaux, dentaires, les
laboratoires et, 'imagerie médicale de niveau 1,2,3. Selon le MSAS, ces structures représentent 45% de
Poffre de soins.

Hopitaux et cliniques 120
Médecins généralistes 1875
Cabinets dentaires 102
Officines de pharmacie 1230
Laboratoires d’analyses 72
Médecins spécialistes 1252

L’offre de service médicale privée est importante. Selon le PNDS, a Dakar, elle représente 6 fois plus que
loffre publique.

3.5.4 Les ressources humaines en santé

En 2023, le Sénégal compte 23 148 professionnels de Santé du secteur public. La région de Dakar concentre
plus du tiers (36%) des professionnels de santé?’.

Catégories socio — Normes selon POMS Ratio de couverture nationale

professionnelles . .
Ratio / nombre d’habitants

Médecin 1/10 000 habitants 1 /11 111 habitants

IDE d’Etat 1/ 5000 habitants 1 / 2 937 habitants

Sages — Femmes d’Etat =1 / 300 femmes en 4ge de proctéer | 1 / 1197 femmes en 4dge de
(SFE) procréer

Ratio de couverture en ressources humaines en Santé sur le territoire sénégalais en 2023 (Source : ANSD)

En termes de couverture, le Sénégal est en dessous des normes de ’'OMS. Avec 1 médecin pour 11 111
habitants, les ressources médicales sont inférieures aux recommandations de PTOMS (1 médecin pour 10 000
habitants) Il en est de méme pour les infirmiers d’Etat et les sages — femmes d’Etat.

La ministere précise que ce déficit en ressources humaines est aggravé par de grandes disparités régionales.
Par Exemple, a Dakar (1 médecin pour 3 367 habitants) et la région de Ziguinchor dans le Sud du Sénégal
(1 médecin pour 8403 habitants) sont bien dotées, alors que d’autres régions comme Kaolack,
Tambacounda sont de loin en dessous, avec un médecin pour plus de 25 000 habitants. Des inégalités sont
encore plus marquantes pour les infirmiers puisque seulement trois régions répondent au ratio recommandé,
ainsi que pour les SFE, puisqu’aucune région n’atteint le ratio recommandé?.

27 Lettre de politique sectorielle de la santé et de ’action sociale 2025-2029
28 Lettre de politique sectorielle de la santé et de ’action sociale 2025-2029
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3.6 Le financement de la Santé

Le financement du systeme de santé au Sénégal est articulé entre plusieurs ressources, a savoir I’Etat, les
collectivités territoriales, les ménages, le secteur privé, les ONG et différents partenaires.
En 2023, I'Etat alloue a la santé un budget d’environ 469 031 325 dollars (soit 271,6 milliards en FCFA).

Selon les comptes nationaux de la santé 2017-2021, les ménages constituent la premiere source directe de
financement de la santé au Sénégal, recouvrant 43,5 % des dépenses totales. L’Etat, contribue a hauteur de
26,4%, alors que les partenaires techniques et financiers comme les ONG, représentent 8,9% du
financement?.

Ainsi, la forte contribution des ménages aux dépenses totales de santé peut étre un frein quant au
recours aux services de soins.

3.7 Les politique et stratégies nationales

La politique socio — sanitaire du Sénégal actuelle s’appuie sur le Plan National de Développement Sanitaire
et Social (PNDSS) 2019 — 2028, qui décline le plan Sénégal Emergent (PSE). Dans le PNDSS, le
Gouvernement a pour axe prioritaire I'accés aux soins de santé pour tous, avec un objectif principal :
“Permettre a tous les Sénégalais, an moment oi ils ont besoin, d'accéder a des soins de qualité, sans ancune entrave financiére
et sans aucun risque financier’ .

Le nouveau Président, Bassirou Diomaye FAYE, tend a poursuivre cette ambition, comme il le précise dans
I'agenda national de transformation « Sénégal 2050 », élaboré en octobre 2024.

11 affirme la priorité de mettre en ceuvre une réforme « profonde du systeme de santé pour un acces nniversel, en
passant d'une logique de guérison a une logigue de prévention, en numérisant le systéme, en développant fortement loffre de
santé publique et privée et en instanrant un systéme national d'assurance maladie’® ».

11 en fait le 3eme axe stratégique prioritaire : « La réforme de notre systéme de santé visera a assurer la prévention, a
renforcer 'offre de soins et @ garantir un accés équitable a des services modernes, tant en milien urbain qu’en zome rurale, pour
qgue nul ne soit laissé pour compte. Nous mettrons également en place un systeme national d’assurance maladie pour protéger
chague citoyen, réduisant ainsi les inégalités sociales et économiques’ ».

L’OMS précise les orientations stratégiques et les axes prioritaires en santé. En effet, la stratégie de
coopération pays (SCP) détinit « /es priorités et les interventions de 'OMS au Sénégal, éclaire le dialogne sur les politigues
a mener et représente Uinstrument de base a utiliser pour le développement des plans de travail biennanx et I'allocation des
ressonrces »2. La SCP 2024 - 2028 s’articule donc avec le PNDSS.

Les quatre priorités stratégiques fixées entre POMS et le Sénégal33

I’OMS a retenu 4 priorités stratégiques :

e Renforcer la gouvernance et le financement du secteur de la santé en faveur de la couverture
sanitaire universelle.

e Améliorer la disponibilité et I'accessibilité aux services essentiels de santé et d’action sociale.

e Développer des capacités durables pour protéger les populations contre les situations d’urgence
sanitaire.

e Promouvoir les comportements, les pratiques et 'environnement, favorables au bien-étre et a une
vie saine pour tous.

Lalignement de cette stratégie entre POMS et le Sénégal est représenté dans le schémas suivant.

29 Ministere de la Santé et de I'action sociale. Rapport des comptes de la santé 2017 — 2021. Décembre 2022
30 Sénégal 2050 — Agenda National de Transformation

31 Sénégal 2050 — Agenda National de Transformation

32 Source Stratégie de Coopération OMS avec le Sénégal 2024 - 2028

33 Source Stratégie de Coopération OMS avec le Sénégal 2024 - 2028
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3.71 Le plan SESAME

Au Sénégal, les dépenses en santé des ménages représentent 43,2% de leurs dépenses totales. L’OMS estime
que les dépenses en santé d’'un ménage supérieures a 40% ont des conséquences « catastrophiques » sur le
niveau de vie des ménages.

Le plan SESAME est 'un des axes politiques qui a pour but de promouvoir ’acces aux soins pour tous, de
soutenir les dépenses de santé des ménages et, ainsi réduire les inégalités sociales, notamment grace a une
prise en charge a 100% des soins recus dans les structures de santé publique, grace a la couverture maladie
universelle (CMU).

La CMU représente 30 % des dépenses de santé de IEtat. Les dépenses liées a la CMU sont principalement
attribuées a la gratuité des soins

En effet, la CMU permet la prise en charge gratuite des personnes vulnérables : les femmes enceintes, les
enfants de moins de 5 ans (les tickets de consultations y compris des consultations d’urgences dans un EPS3,
de médicaments génériques, de vaccination et les frais d’hospitalisation), les personnes agées de plus de 60
ans, les personnes atteintes de handicap. La CMU permet la prise en charge des traitements contre certaines
maladies chroniques comme le cancer ou la dialyse dans les maladies rénales. La CMU couvre également la
césarienne (I'acte opératoire, le bilan pré — opératoire, le kit de médicaments y compris les médicaments
nécessaires a la réanimation, ainsi que les produits consommables, ’hospitalisation jusqu’a 5 jours).

La gratuité des soins concerne les consultations dont les urgences, les médicaments essentiels, les examens
complémentaires, les actes chirurgicaux et les hospitalisations.

La CMU répond a I'un des axes prioritaires en santé de PTOMS (cible 3.8 des objectifs de développement
durable), qui est la couverture sanitaire universelle (CSU).

Selon PANSD, au Sénégal, seulement 53,6 % de la population est prise en charge par la CMU en 2023. Ce
qui reste encore insuffisant pour couvrir ’acces aux soins pour tous.

3.7.2 Le plan stratégique de santé digitale

La santé digitale figure dans 'action 9 du PNDSS 2019-2028 : « (...) développement des technologies innovantes du
numeérique en soutien an systéme de santé ».

Le gouvernement a ainsi élaboré un plan stratégique de santé digitale (PSSD) qui vise a utiliser les
technologies numériques pour faciliter I'acceés aux soins, améliorer la gestion des services de santé et
renforcer la prise de décision grace a des données fiables et sécurisées.

11 s’articule autour de plusieurs priorités : le développement de la télésanté, la promotion de la télémédecine
notamment dans les centres de santé, 'amélioration des systemes d’information hospitaliers et la formation
des personnels de santé.
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Ce plan traduit une volonté et un engagement du Sénégal a exploiter le numérique pour offrir des soins de
qualité a tous et améliorer durablement la santé de la population.

3.7.3 DPolitiques et stratégies de lutte contre la drépanocytose

En juin 2024, POMS a publié¢ une nouvelle stratégie d’orientation pour renforcer la lutte contre la
drépanocytose en Afrique dans un contexte d’une menace croissante liée a une augmentation de la
démographie sur le continent. Cette stratégie s’inscrit dans le « guide harmonisé pour la prise en charge de
la drépanocytose en Afrique » proposant aux pays africains des orientations stratégiques pour la mise en
place de leur politique nationale. Le bureau régional de ’OMS précise que ce guide a pour objectif de « fournir
une approche holistique et intégrée pour la prise en charge de la Drépanocytose, en assurant l'accés anx interventions nécessaires,
en promouvant éducation et le plaidoyer, en améliorant la qualité des soins et en autonomisant les patients et les
communantés »*.

Au Sénégal, la drépanocytose est considérée comme une maladie non transmissible. Il n’existe aucun
programme national de lutte contre la drépanocytose. La drépanocytose s’inscrit dans le plan d’accélération
de la lutte contre les maladies non transmissibles 2023-2025 ((alinéa 111.3.1.7), élaboré par la division de lutte
contre les MNT, qui siége au Ministere de la santé.

La DLMNT est chargée principalement d’organiser la surveillance, la prévention et la prise en charge des
maladies non transmissibles (MNT) ayant un impact sur la Santé Publique. Elle se compose d’un bureau
spécifique de lutte contre la drépanocytose.

L’organisation ministérielle de la DLMNT est illustrée par Porganigramme ci — dessous.

Ministére de la Santé
et de l'action sociale

Division de la luttre
contre les MNT

(DLMNT)

Bureau de lutte
contre la

Bureau de lutte Bureau de lutte
Bureau de lutte contre les maladies contre les affections
contre les cancers cardiovasculaires et respiratoires
métaboliques chroniques

Bureau de lutte
contre la malaide
rénale chronigue

Drépanocytose et
I'hémophilie

Figure 1 : Organisation de la Division de la lutte contre les MINT

Plusieurs acteurs sont impliqués dans la prise en charge de la drépanocytose comme ’OMS, ’Etat au niveau
du bureau de lutte contre la drépanocytose, les établissements publics de santé, la pharmacie nationale, le
centre national de transfusion sanguine, I’association sénégalaise de la drépanocytose (ASD).

L’offre de soins se concentre principalement au niveau de la région de Dakar et la région de Saint Louis,
dans le Nord du Sénégal.
L’offre de soin est répartie dans 4 établissements publics de santé, de niveau 3, rattachés a une université :

- Le Centre National de Transfusion Sanguine (CNTS) et 'unité de soins ambulatoires pour
enfants et adolescents drépanocytaires (USAD) a Dakar, qui ont respectivement une file active
de patients drépanocytaires, de plus de 3 000 adultes et 4 500 enfants®.

L’USAD est reconnu centre de référence et sous — régional.

- Le centre de recherche et de prise en charge ambulatoire de la drépanocytose (CERPAD),
propose un modele de dépistage néonatal local et une prise en charge précoce des enfants
drépanocytaires. Le centre situé au cceur du campus universitaire, est rattaché au centre
Régional de Saint Louis, qui prend en charge les patients drépanocytaires.

3https:/ /www.afro.who.int/ fr/news/le-bureau-regional-de-lorganisation-mondiale-de-la-sante-oms-pout-lafrique-publie-de-
nouvelles
35 Entretiens avec le Dt Faye CNTS et le Pr Indou Déme, USAD — réalisé le 5/05/2024
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Ces structures contribuent activement a la lutte contre la drépanocytose et la prise en charge des patients
drépanocytaires. Toutefois il reste des défis majeurs a relever pour permettre des améliorations significatives
dans la prise en charge de la drépanocytose au Sénégal.

En effet, en ’absence d’un programme de dépistage, ’age moyen au diagnostic est jusque-1a de quatre ans
et 11 mois. Le diagnostic se fait généralement lors d’une découverte fortuite, des suites de complications
séveres. La premiere consultation de suivi survient en moyenne a I’age six ans et deux mois.3

Comme pour le reste de ’Afrique, un enfant sur deux décedera de la drépanocytose pour faute de dépistage
précoce.

De plus, le pays est confronté aux difficulté d’approvisionnement de Ihydroxyurée et de certains
médicaments recommandés dans la prise en charge de la drépanocytose comme la pénicilline ou la
Morphine, pour des raisons de couts et, de disponibilité. Pourtant, rappelons que ’hydroxyurée, est le
médicament qui permet de diminuer significativement les crises douloureuses, les hospitalisations et la
mortalité liées a la drépanocytose.

Cependant, une demande d’autorisation de mise sur le marché de I’hydroxyurée (Drépaf®) vient d’étre
déposée au Sénégal par un laboratoire local. Ce qui est un réel espoir pour favoriser 'acces au traitement sur
le territoire (approvisionnement, cout, dosage pédiatrique).

D’autant plus qu’au Sénégal, le recours a la transfusion sanguine est exceptionnelle et la greffe n’est pas
réalisable dans le Pays.

C’est dans ce contexte que le CHIC, va mettre en place une coopération internationale avec le Centre
Hospitalier National Dalal Jamm.

3.8 Présentation du Centre hospitalier partenaire

Le Centre Hospitalier National Dalal Jamm (CHNDJ) est un établissement public de santé de niveau 3, a
vocation universitaire avec des missions de soins, d’enseignements et de recherches. II s’agit d’un
établissement récent puisqu’il a été inauguré en 2016.

L’établissement est situé au Nord de Dakar, entre les banlieues les plus peuplées de la capitale : Guédiawaye,
Pikine et Parcelles Assainies qui comptent environ 1 700 000 habitants.

11 s’agit d’un hépital de référence national et sous régional. Il comprend :

e Un centre d’oncologie médicale, chirurgicale et de radiothérapie.

e Un service d’hématologie adulte et onco - hématologie pédiatrique.

e Un service d’accueil des urgences (SAU). En 2023, il y’a eu 15 166 passages sur le secteur
adulte et 10 982 passages sur le secteur pédiatrique.

e Une maternité avec 2 868 naissances en 2023 et un service d’'urgence obstétrique.

e Un Plateau technique petformant d’aide au diagnostic qui comprend le laboratoire et
I'imagerie médicale. Le service d’imagerie est équipé de plusieurs scanners, d’IRM et d’une
échographe doppler transuranien. Ce dernier est indispensable pour surveiller le risque ’AVC.
e Un bloc opératoire récent, inauguré en 2024.

e Un centre de vaccination

e Une banque de Sang

e Un Centre de PMA (Procréation Médicalement Assistée) inauguré en 2024.

e Un Centre de greffe de la moelle osseuse inauguré en 2024

e Des services de soins comme la pédiatrie, la néonatologie, la médecine interne, la
rhumatologie, I’hématologie clinique, la néphrologie, la cardiologie, la pneumologie, les
maladies infecticuses.

Pour comprendre le mode de financement de P’établissement, j’ai contacté le responsable financier du
CHNDJ. Le CHND], étant de niveau 3, dispose des subventions de I’Etat fixées en début d’année, qui sont
les principales sources de financement. Ce budget couvre les salaires du personnel (fonctionnaire), les

36 N. Seck - D. Makalou - D. Doupa * S. Lo - L. Diagne Diagnostic néonatal et prise en charge précoce de la drépanocytose a Saint-
Louis (Sénégal) : bilan des quatre premiéres années d’activité du Centre de recherche et de prise en charge ambulatoire de la
drépanocytose (CERPAD) de 'université Gaston-Berger de Saint-Louis.
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charges de fonctionnement et les dotations en médicaments et matériels médicaux, qui représentent les
dépenses les plus importantes de ’établissement.

L’hoépital génere également d’autres ressources propres a I’établissement :

e e paiement des actes médicaux et des frais d’hospitalisation par les usagers. Le montant des
actes et des frais d’hospitalisation sont déterminés en conseil interministériel. Cependant, des
forfaits sont fixés pour les soins dit « couteux » comme I'oncologie ou les maladies rénales. Les
fonctionnaires de ’Etat ne paient pas les soins.

e Le ticket modérateur dans le cadre de la CMU.

e Les fonds publics et privés issus de partenariats ou d’aides extérieures comme les coopérations
hospitalicres internationales.

Afin de comprendre les différents enjeux d’une coopération hospitaliere internationale entre deux
établissements de santé, je vais m’intéresser au contexte de ce modeéle de coopération.

4 Contexte d’une coopération hospitali¢re internationale.

La France est en premiere ligne de la politique sanitaire internationale. Elle est notamment engagée pour le
renforcement d’ « u#n accés équitable aux: services de santé, anx innovations, avec en engagement fort en faveur de l'extension
de la converture santé universelle (CSU), du renforcement des systémes de santé et de lutte contre les maladies ».%7

Elle se mobilise dans la lutte contre les maladies infectieuses, les MNT, le renforcement des systemes de
santé internationaux et, pour I’'acces a la santé pour tous.

L’ARS, dans son lexique de parcours explique que, 'acces a la santé fait référence a la possibilité pour une
personne de recourir au systéme de santé. Plusieurs facteurs influencent I'accés au soin comme par exemple,
la distance et le temps a parcourir pour accéder a une structure de santé, la capacité financiere des ménages
et le cott des soins ou encore, 'approche culturelle des soins. « Laccessibilité aux soins « est la capacité matérielle
d’accéder anx ressonrces sanitaires et aux: services de santé 38y,

La santé est un droit fondamental qui s’inscrit dans la Constitution de ’OMS du 7 avril 1948. Ce droit est
également référé dans larticle 25, de la Déclaration universelle des droits de P’homme de 1948 : « Toute
personne a droit d un nivean de vie suffisant pour assurer sa santé, son bien-étre et cenx de sa famille ».

Pourtant, selon ’'OMS, 1,8 milliards de personnes (soit 24 % de la population mondiale) vivent dans des
contextes de fragilité avec des difficultés d’acceés aux services de santé essentiels. La France considére que
« jouir du meillenr état de santé qu'il est possible d'atteindre est un droit fondamental qui doit étre garanti par I'Etat. 11 est
inbérent a la personne et n'est conditionné par ancun statut on ancune fonction’*.

L’OMS, quant a elle prone la Couverture Sanitaire Universelle (CSU) pour favoriser I'acces au systeme de
santé. Selon POMS, la CSU se définit ainsi : « chaque personne peut avoir recours anx services de santé dont elle a besoin,
o1l et quand elle en a besoin, sans étre exposée d des difficnltés financieres. Cela concerne l'ensemble des services de santé essentiels
tout an long de la vie, de la promotion de la santé a la prévention, au traitement, d la réadaptation et anx soins palliatifs ».

Ces 20 derniéres années, nous pouvons constater des avancées considérables en santé mondiale, notamment
dans la santé maternelle et infantile ainsi que la lutte contre les maladies transmissibles comme le VIH, le
paludisme ou la tuberculose.

Cependant, la pandémie du COVID — 19 a mis en exergue la fragilité des systemes de santé : « un mangue
criant d’investissements dans les systemes de santé nationaux et les institutions de santé publique, l'affaiblissement des
mécanismes de prévention, de préparation et de réponse anx menaces sanitaires mondiales*? ».

La coopération internationale est un levier pour renforcer les systemes de santé et répondre aux enjeux en
santé mondiale.

37 La Stratégie en santé mondiale 2023-2027.
38 ARS : Lexique des parcours de A 2 Z — Pour une prise en charge adaptée des patients — Janv 2016 — page 15
3 La Stratégie en santé mondiale 2023-2027.
40 La Stratégie en santé mondiale 2023-2027.
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4.1 DL’approche culturelle de la santé

« Pour pouvoir soigner quelqu'un, je dois me connaitre. Pour pouvoir soigner quelqu'un, je dois
connaitre I'Autre. Pour pouvoir soigner quelqu'un, je dois jeter un pont entre nous ».
(Jean Watson)

Dans le cadre d’un projet de coopération, la dimension culturelle est une notion incontournable, pour
comprendre les facteurs sociaux et culturels qui influencent les comportements autour de la santé des
populations. Céleste fournier, Maitre de conférence, a d’ailleurs insisté sur 'approche culturelle dans ses
enseignements universitaires relatifs aux comparaisons internationales des systémes de santé (ECUE 6.1 Le
management stratégique).

« La cultnre est plus que l'ethnicité on lappartenance a un groupe spécifique. 11 s'agit d’un ensemble de valenrs, de croyances
de modeles de pensées, d'actions et dartéfacts qui dit aux membres du dit groupe qui ils sont et comment ils sont sensés faire
des choses ». (Norwood 2003)

P.Hudelson, anthropologue, (le modele explicatif) a écrit de nombreux ouvrages sur les dimensions
culturelles et sociales dans les soins. Chaque individu posséde une identité culturelle qui va influencer les
comportements dans la santé : 'appartenance a une ethnie, a une famille, 4 une religion, un parcours de vie,
une croyance, des rites et des traditions.

En m’appuyant de mon expérience au plus proche de la population dans les services de soins au CHIC, ainsi
que les présentations faites par des médecins lors des congres avec les spécialistes de la drépanocytose, je
peux avancer que, la drépanocytose est stigmatisée dans les familles. Au Sénégal, comme en Afrique, le
manque d’information et le « voile » du silence peuvent étre a 'origine d’un retard de prise en charge.

La drépanocytose est ainsi considérée comme « la maladie de la douleur » a I'instar des douleurs provoquées
par les crises vaso — occlusives (CVO). Clest également une maladie de la souffrance psychique et de
I'isolement, voire de exclusion.

Le poids de la drépanocytose pése sur la dynamique familiale tant financierement, physiquement que
psychologiquement. Les enfants sont souvent déscolarisés lorsque les crises sont trop fréquentes et les
familles fragilisées.

En tenant compte de ces aspects, je dois mener des réflexions pour mettre en place un levier d’action en
travaillant sur la sensibilisation a la population, 'information et la communication, afin de déconstruire les
stigmatisations de la maladie. « La médiation en santé s’appuyant sur une approche transculturelle est un dispositif
technigue qui Iutte contre les situations de blocage dans les prises en charge. (...) Elle a aussi une autre finalité : fournir de
nonveanx éléments de comprébension sur le sens donné par le patient a sa pathologie'’ ».

L’approche culturelle est également importante pour la collaboration avec les partenaires. D’apres Céleste
Fournier, I'interculturalité influence les interactions professionnelles et la communication. La culture est
donc a prendre en compte dans le cadre de la coopération internationale pour travailler au cceur d’une autre
organisation.

Le concept de la sociologie des organisations enseigné par J.P. Dumond, figure universitaire du Master
« management des organisations soignantes », vient compléter cette notion. Il fait référence a P. Bernoux,
sociologue, reconnu pour ses travaux en sociologie du travail et des organisations.

4.2 La sociologie des organisations

Dans son ouvrage La Sociologie des organisations, Philippe Bernoux fait référence a la définition durkheimien
d™an « fait social, transcendant chaque individu et résidant dans le groupe ». Ici, I'auteur compare les organisations
avec les faits sociaux. Selon lui, Porganisation exerce une contrainte sur les personnes pouvant influencer
les interactions et les comportements individuels ou en groupe. Cela demande un ajustement permanent
entre les caractéristiques personnelles et les normes collectives existantes dans une organisation : Dans foute
organisation, et plus particulierement dans ['entreprise, les comportements ne se comprennent que dans un ajustement permanent
entre Lindividn, son tempérament, ses besoins, ses désirs et le grompe*y.

4 Josselin. N, Guide de la médiation en santé : approche transculturelle, L’Autre, (2023/3, volume 25)
42 Bernoux.P - La sociologie des organisations — Initiation » page 21-23
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L’individu est aussi influencé par son environnement et par les situations auxquelles il est confronté. Toutes
les normes se construisent dans I'interaction avec les groupes qui composent 'organisation. Chacun adapte
son comportement en fonction de ses propres intéréts ou, des opportunités a saisir. Il s’agit de mettre en
place une stratégie personnelle qui s’adaptera au groupe. Bernoux appelle cette stratégie, la logique d’acteur.
Celle — ci se traduit a travers des relations et enjeux de pouvoir qui sont liées a 'organisation ou a la culture
de I'organisation (valeurs et pratiques communes).

11 est évident que des relations de pouvoir peuvent entrainer des conflits, notamment entre les personnes
ayant des fonctions, des formations ou des objectifs différents.

Dans un contexte de coopération hospitaliére internationale, cette dynamique relationnelle est 2 prendre en
compte. Le projet implique, en effet, des interactions entre les acteurs des deux organisations qui ont une
entité bien distincte et des normes sociales dans leur propre contexte culturel.

Les attentes individuelles et collectives peuvent étre différentes, demandant une adaptation de cette logique
d’acteur.

Les relations de pouvoir peuvent aussi se manifester entre les acteurs qui ont des visions différentes dans la
gestion de projet qui pourraient fragiliser le projet.

Pour éviter les contflits de « pouvoir », il est donc important de s’appuyer des acteurs de terrain pour adapter
les pratiques au contexte culturel, aux organisations et au mode de fonctionnement de I’établissement
partenaire. Cela passe par une gestion agile des interactions et des relations humaines pour adapter les
stratégies.

4.3 Le systeme de santé

Le systéme de santé se compose de toutes les organisations, acteurs et axes d’interventions dont l'intention
premiere est de « promonpoir, restaurer, maintenir et améliorer la santé des populations. Cela inclut les efforts visant a
influencer les déterminants de la santé ainsi que les activités plus directes d'amélioration de la santé ».43

Le systeme de santé s’appuie sur trois dimensions : la protection sociale, ’état de santé de la population et
les dispositifs au service de la santé. Cette triptyque est représentée dans le schéma — ci-dessous.

Protection sociale

Détermine les politiques Ajuste ses modalités de
de santé (Etat et financement et ses
organismes de sécurité conditions d’accés aux soins
sociale)

Dispositifs au service

de la santé (lieux de soins,
professions, plateau technique,
médicaments)

Etat de santé de la
population et enjeux

Soigne, prévient, améliore I'état de
santé
La circulaire des dimensions élémentaires d’un systeme de santé
Source : C.Fournier.

4 https:/ /www.expertisefrance.fr
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4.3.1 Analyse comparative de P'offre de soins de la drépanocytose

La comparaison internationale des systemes de santé, permet « d’évaluer les politiques publigues, d'identifier des
particularités propres a certaines nations ou cultures et d apprécier I'état de santé des populations *».

Elle permet donc de s’interroger sur les politiques, les ressources, I'offre de soins, les déterminants de santé
et les politiques de santé

La partie relative a la présentation du pays est issue de mes recherches qui me semblaient nécessaites pour
appréhender son environnement et son contexte.

J’ai élaboré une fiche technique#s qui recense les données démographiques, sociales, économiques et de
santé du Sénégal. Cette recherche, m’a permis de recueillir des éléments de comparaison entre le systéme de
santé sénégalais et le systeme de santé francais.

A partir de ces éléments, je vais, ci — dessous, présenter une analyse comparative entre offre de soins relative
a la prise en charge de la drépanocytose en France et I'offre de soins au Sénégal.

répartie sur le territoire
entre les centres de
références et centres de
compétences.

Organisation par la
filiecre MCGRE

Thémes France Sénégal Analyse comparative
Le parcours de soins est | Il n’existe aucune La France propose un
Recommandations | structuré par les recommandation parcours structuré,
nationales recommandations du nationale spécifique. tandis que le Sénégal
PNDS. manque de
formalisation.
Recon.nue comme Reconnue comme
maladie rare. maladie non
transmissible.
Offre de soins L’offre de soins est L’offre de soins est En France, offre de

concentrée a Dakar et
Saint Louis, répartie dans
4 établissements publics
de niveau 3.

soins est décentralisée.
Alors qu’au Sénégal,
Poffre de soins repose
sur des structures
concentrées limitant une
couverture nationale.
Les structures de soin
sont insuffisantes.

Organisation du
dépistage néonatal

Le dépistage néonatal est
généralisé depuis 2024. 11
est organisé au niveau
régional.

Aucune recommandation
nationale.

Dépistage local a Saint
Louis.

Ta France vient de
généraliser le dépistage
néonatal, alors que le
dépistage au  Sénégal
repose
organisation locale.

sur une

Couverture
maladie

Les soins et les
traitements sont pris en
charge par la sécurité
sociale (Affection
Longue Durée — ALD).
Reste a charge le forfait
des urgences.

Les cotts sont supportés
par les familles.

En France, le systeme de
Santé une
couverture quasi
complete. Alors qu’au
Sénégal, le cout élevé
représente une charge
lourde pour les familles.
La CMU  concerne
seulement une moitié de
la population.

assure

4 Suhard.V- L’évaluation des politiques publiques en santé en France _ novembre 2024
4 Gatier.P — Le Sénégal -Analyse du contexte Socio - Démographique - Economique — Fiche technique - Mars 2024 -
https://www.canva.com/design/DAF5CEISwNY /AGV-C8MmSbFq7-pXpVZItA/edit
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Thémes France Sénégal Analyse comparative
Acces a Phydroxyurée Pas de Siklos ® car cotit | En France 'acces au
et i depuis 1992 (sous forme | élevé. L’hydréa ® est traitement est facilité,
traitement Siklos® avec AMM. disponible mais le alors que le Sénégal fait
territoire rencontre des face a des défis
difficultés économiques et
d’approvisionnement logistiques.
(cout d’importation),
quantité insuffisante). Le
cout du traitement
exporté reste élevé pour
les familles.
Demande ’AMM en
cours pour une
fabrication locale a
Dakar.
La France a recours ala | Difficultés En France, le parcours
Transfusions et | transfusion sanguine d’approvisionnement en | de  greffe et de
greffe dans le traitement des sang. transfusion est formalisé
complications. Le recours 4 la / réglementé. Au
Le parcours transfusion est en Sénégal,. Pacces 2 la
transfusionnel est derniére intention car le t?:ar}sfu51on est encore
sécurisé. sang n’est pas limite.
1l existe des structures phénotypé. Il n’existe pas de greffe
pour réaliser la greffe de de  moelle osseuse
moelle osseuse réservée | [ Sénégal est un pays (parcours de prise en
aux formes séveres de qui ne propose pas de charge vers la France)
drépanocytose. greffe de moelle osseuse.

Analyse comparative de l'offre de soins de la drépanocytose en France et au Sénégal.

Ce tableau comparatif montre une grande disparité entre les deux pays, dans le domaine du dépistage, de
P'acces aux soins et aux traitements. La France bénéficie d’'un systéme de santé structuré, organisé, tandis
que le Sénégal est confronté a des détis majeurs notamment en 'absence de recommandation nationale pour
le dépistage, d’'une concentration de l'offre de soins et du cott des soins qui sont a la charge des familles.

Un systeme de santé doit développer ses performances afin d’améliorer les indicateurs de santé en
optimisant 'offre de soins.

C’est dans le cadre d’un renforcement du systeme de santé que s’inscrit un projet de coopération hospitaliere
internationale.

4.3.2 Le renforcement des systemes de santé

Le renforcement des systémes de santé a pour but de développer et de structurer une offre de soins. Il s’agit
d’une approche générale qui consiste a mener des actions sur 6 piliers du systeme de santé élaborés par
POMS :
= Les ressources humaines en santé qui comprennent la formation des personnels en santé, des
directeurs ou des gestionnaires d’hopitaux, ou encore d’autres acteurs du systéme de santé.
= Les produits médicaux, les vaccins et les autres technologies: amélioration du circuit
d’approvisionnement.
= [offre de soins.
= Les systemes d’information sanitaire : développer une stratégie en santé numérique et le systeme
d’information.
® Le financement de la santé
= La gouvernance et les politiques de santé : mettre en ceuvre ou réviser les réformes hospitalicres,
améliorer le management hospitalier.
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Pour contribuer au renforcement du systeme de santé sénégalais, le projet va s’appuyer du transfert des
compétences ainsi que de expérience du centre de référence de la drépanocytose, afin d’accompagner la
montée en compétences des ressources humaines en santé d’un EPS 3 au Sénégal, dans un but de proposer
a la population un parcours de soins structuré.

4.3.3 Le partage des compétences

Guy Le Boterf, expert en ingénierie des compétences et docteur en sciences sociales, est reconnu pour sa
conception de la compétence. Son approche des compétences fait référence a la trilogie des savoirs : les
savoirs théoriques et procéduraux, les savoir — faire acquis via Pexpérience et, les savoir — &tre qui sont
des compétences comportementales.

Selon Le Boterf, étre compétent c’est «étre capable de savoir agir en situation®® ». Clest-a-dire, qu’il s’agit
d’élaborer, de construire et de mettre en ceuvre une pratique professionnelle en mobilisant les différentes
ressources comme les connaissances, le savoir — faire dans une situation donnée.

Ce modele de compétences repose donc sur trois piliers : les ressources (les connaissances, les procédures,
les techniques), la mobilisation des ressources selon le contexte, 'environnement, les moyens et enfin, par
Pexpérience.

Dans le langage des coopérations internationales, Expertise France, agence publique francaise de conception
et de mise en ceuvre de projets internationaux, patle de « capitalisation » pour aborder le partage des
compétences qui est « u#ne démarche d apprentissage collectif »¥7.

Alors que dans le monde économique, la capitalisation fait référence a une notion de valorisation ; dans le
contexte d’un projet international, elle vise a formaliser et partager les expériences pour améliorer les
pratiques. 1l s’agit d™un « processus de valorisation des ressources : savoirs, connaissances, expériences et lecons tirées des
activités®® ». Ce qui rejoint le concept des compétences de Guy Le Boterf.

Pour I'agence, la capitalisation se décline en 3 processus :

= Un processus de gestion des connaissances relative aux savoirs et aux savoir-faire. Il s’agit de
faire émerger la connaissance individuelle dans un objectif d’une appropriation collective.

* Un processus de formalisation qui consiste a transformer des expériences concretes en
connaissances par des enseignements.

®* Un processus d’apprentissage. L’apprentissage s’entend par “/a mobilisation des connaissances, des
compétences, des attitudes et des valenrs par un processus de réflexcion, d'anticipation et d'action en vue de développer
des compétences lides entre elles?””.

Comme pour le concept du partage des compétences, la capitalisation requiert, un intérét pour des
expériences vécues entre les partenaires. Elle permet de croiser les différentes visions entre les organisations
bilatérales tout en s’appropriant 'apport des autres.

Je peux donc retenir que les processus de capitalisation reposent sur ’expérience, la connaissance et le
partage.

La démarche de capitalisation est le « processus de questionnement et de réflexcivité. En d’antres termes, elle permet anx
personnes contributrices de prendre conscience de lenr influence dans I'évolution et la transformation de leurs connaissances, de
lenrs représentations et de lenrs pratiques® ».

La capitalisation, illustrée dans le schéma suivant, contribue au changement, aux innovations, au
renforcement des capacités et a la gestion des connaissances et des expériences.

46 Le Boterf.G. « Développer et mettre en anvre la compétence : Comment investir dans le professionnalisme et les compétences (2018) — page 57

47 Expertise France - Fiche porteurs de projet : https://www.expertisefrance.fr

48 Expertise France - Fiche porteurs de projet : https://www.expettisefrance.fr xpertise France - Fiche porteurs de projet :
https:/ /www.expertisefrance. fr

4 Expertise France - Fiche porteurs de projet : https://www.expertisefrance.fr

50 Expertise France - Fiche porteurs de projet : https:/ /www.expertisefrance.fr
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« Diffuser. faire savoir
= Essaimer et passer a l'échelle
+ Alimenter un plaidoyer

« Changer les pratiques

Changements
et innovations

= Garder la mémoire
« Documenter

» Garder la mémoire
) » Documenter
Gestion des
connaissances
et des

expériences

Transférer les compétences
Partager et apprendre
Former «» Mutualiser et faire réseau

La capitalisation - Source : Expertise France

Ainsi, la capitalisation permet aux personnels de santé de consolider des acquis et de développer des
nouveaux enseignements. Elle utilise le transfert des compétences, le partage d’expérience, la mutualisation
des différents savoirs et savoir - faire pour apporter du changement.

La capitalisation est une démarche d’apprentissage collectif, qui peut concerner un théme, un projet ou un
processus.

4.4 La coopération hospitaliere internationale

4.4.1 Définitions

Par son étymologie latine la coopération s’explique ainsi : « cooperatio — onis », la coopération se définit
comme une « politique d’entente et d’échanges entre deuxc Etats », ou encore comme une « politique d'aide économique,
technique et financiére des pays développés en favenr des pays en développement : coopération internationale »1.

La coopération hospitali¢re internationale « constitue un des modes d'intervention de la coopération internationale.
Mise en acuvre par les établissements de santé, elle s'inscrit dans un cadre national, lui — méme intégré a un cadre international
et néessite la participation d'un jeu spécifique d’actenrs et 'organisation d'une conduite de projet a part entiere >».

Selon la Fédération Hospitaliere de France, la coopération internationale regroupe « /ensemble des activités de
coopération au développement ; associées anx: missions de I’bipital, qu’elles soient mises en auvre a l'étranger on en France anx
bénéfices de professionnels étrangers ».

La coopération hospitaliere internationale permet aux établissements de santé « /az valorisation de lenr savoir-
Jfaire, une dynamique créatrice de collectif et de pluridisciplinarité, un engagement de solidarité et de cobésion sociale et
Lopportunité de questionner pratiques professionnelles et enjenx de santé mondiale’*».

Depuis le loi n°91-748 du 31 juillet 1991, la coopération hospitalicre internationale est reconnue comme
une mission a part entiere des établissements publics de santé. Les établissements de santé peuvent mettre
en place des coopérations dans le cadre de partages d’expérience dans les soins, d’enseignements, de
formation, de management et de performance des établissements publics de santé (EPS).

4.4.2 L’aide au développement

Dans le cadre de laide au développement, la coopération, englobe les activités destinées aux pays en
développement pour améliorer I'offre et la qualité des soins. Dans ce cas elles consistent a développer les

51 Larousse : https:/ /www.larousse.fr/dictionnaites/francais/ coop%C3%A9ration/ 19056

52 FHF — La coopération internationale hospitaliere — Guide de bonnes pratiques professionnelles - Octobre 2014 — Page 12.
53 FHF — La coopération internationale hospitalicre — Guide de bonnes pratiques professionnelles - Octobre 2014 — Page 12.
54 https://sante.gouv.fr _ coopération hospitaliére _ Mise a jour le 3/09/2024
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formations des personnels (soignants, administratifs, techniques...). 1l s’agit principalement de I’accueil
d’étudiants ou de professionnels en France, ou, a 'inverse, des missions de francais a ’étranger.

Selon ’Agence Francaise du développement (AFD), les actions peuvent relever de :

= La réhabilitation d’infrastructures de santé.

= Le soutien logistique / technique.

= [’amélioration de la prise en charge d’une ou plusieurs pathologies.

® Le renforcement de Porganisation des services de soins ou du systéme hospitalier.

4.4.3 Le cadre juridique

La loi n°91-748 du 31 juillet 1991 vient encadrer la coopération hospitaliere internationale, en autorisant les
établissements publics de santé a participer a des actions de coopération.

La coopération hospitaliére internationale est encadrée par L’article L. 6134-1 du code de la Santé
publique.

Lrarticle précise : « Les établissements de santé privés a but non lucratif et les établissements publics de santé penvent engager
des actions de coopération internationale, avec des personnes de droit public et droit privés intervenant dans le méme domaine
que le leur, sous réserve pour les établissements publics de santé et les établissements de santé privés d'intérét collectif de garantir
la continnité du service public hospitalier. En application de larticle 1 6134-1, chagque action de coopération fait objet d’une
convention qui respecte le contrat d’objectifs et de moyens mentionnés a larticle 1.6114-2. Cette convention précise notamment
les modalités d’échanges et de formation des personnels médican: et non médicans »>.

Dans leurs missions, tous les établissements de santé publics ou privés, sont amenés a engager des actions
internationales sous réserve de garantir la continuité du service public et de mettre en place une convention
avec P’établissement partenaire.

L arrété du 14 janvier 2005 fixe les modalités d’interventions des personnels des établissements de santé.
Dans le cadre de leur activité, « Jes personnels s'engagent a titre individuel on en tant que représentant de ['établissement
dans lequel ils exercent ». (...) « Sous couvert de convention, et si leur absence ne compromet pas la continuité du service, tous
les personnels hospitaliers peuvent bénéficier d'une autorisation d’absence de 15 jours maximum par période de deuxc ans ponr
partir d linternational a titre individuel (congé humanitaire). L établissement délivre un ordre de mission et maintient la
rémunération du professionnel ».56

D’autres textes encadrent l'accueil des professionnels dans le cadre des coopérations hospitalieres
internationales :

v La circulaire interministérielle n° DGOS/RH1/RH4/DDI/BIP/2012/330 du 31 aott 2012,
relative aux dispositifs d'accueil en formation en France d'étudiants et professionnels étrangers
médicaux et paramédicaux.

v Linstruction n® DGOS/RH1/DGESIPA- MFS/2011/352 du 8 septembre 2011 relative au
rappel des obligations des établissements publics de santé accueillant des étudiants étrangers en
cours de second cycle des études médicales dans leur pays d’origine.

Les indemnités de missions sont tant qu’a elle fixées par UArrété du 3 juillet 2006 relatif aux taux des
indemnités de mission prévues a l'article 3 du décret n° 2006-781 du 3 juillet 2006 fixant les conditions et

les modalités de réglement des frais occasionnés par les déplacements temporaires des personnels civils de
I'Etat.

Une coopération hospitaliere internationale est encadrée par une convention qui est un acte juridique qui
engage les deux établissements de santé.

55 Code de la Santé Publique — Article R6134-1 modifié par Décret n® 2016-1645 du 1er décembre 2016 — Version en vigueur du 28
janvier 2016 - article 3 — consulté le 25/12/2024.
56 Arrété du 14 janvier 2005
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La convention est un accord écrit, qui définit les modalités de coopération des deux partis. L article L. 713-
12 du code de santé publique précise : « Darus le cadre des missions qui lenr sont imparties et dans les conditions définies
par voie réglementaire, les Etablissements Publics de Santé (EPS) penvent participer a des actions de coopération, y compris
internationales, avec des personnes de droit public et privé. Pour la poursuite de ces actions, ils penvent signer des conventions,

(co)».

Un partenariat implique un engagement des parties pat une relation de réciprocité. La convention permet
de formaliser et de contractualiser le patrtenariat.

4.4.4 Le cadre stratégique

La coopération hospitaliére internationale doit s’inscrire dans les stratégies et les priorités en santé a
international.

Le gouvernement frangais, engagé depuis des années dans la santé mondiale, a élaboré sa nouvelle stratégie
en santé mondiale 2023 — 2027.

4.4.4.1 La stratégie francaise en santé mondiale

Pour contribuer au renforcement des systemes de santé, la France définit ses politiques et sa stratégie en
santé mondiale pour répondre aux enjeux de santé publique, en encourageant 'acces a « une seule santé ».
La nouvelle stratégie francaise 2023-2027 s’articule avec la stratégie de I'Union Européenne (UE)>7 sur la
santé mondiale. Les cinq axes prioritaires sont fixés par le comité interministérie]l de la coopération
internationale et du développement. Ces orientations se déclinent ainsi :

Renforcer les performances des systemes de santé.

Promouvoir la santé des populations.

Permettre I’acces aux soins pour tous.

Développer la recherche et I'innovation.

Anticiper les risques liés au changement climatique et écologique.

ANANENENEN

La stratégie francaise en santé mondiale est coordonnée par le Ministére de la Santé et de la Prévention
(MSP), le Ministere de ’Europe et des Affaires Etrangeres (MEAE) ainsi que le Ministere de ’Enseignement
Supérieur et de la Recherche (MESR).

Plusieurs acteurs et partenaires sont impliqués dans les politiques et stratégies en santé mondiale comme par
exemple, 'HAS, I'agence de Santé Publique France, la FHF ou encore 'agence nationale de sécurité du
médicament et des produits de santé (ANSM).

Grace aux conseillers régionaux en santé mondiale installés dans plusieurs pays, le réseau diplomatique est
un appui essentiel dans la mise en ceuvre de la stratégie.

4.4.5 Les axes prioritaires
La santé fait face aujourd’hui a de nouveaux défis, influencée par les nouvelles pandémies, les différents

contlits géopolitiques, 'instabilité économique et le contexte climatique qui fragilisent les systemes de santé.

Face a cette conjoncture et aux risques émergents, le renforcement des systemes de santé des pays a revenus
faibles, constitue une priorité pour améliorer I'accessibilité aux services de santé pour tous.

Dans le cadre d’'une coopération hospitali¢re internationale, la DGOS décline également ses axes prioritaires
issus de la stratégie en santé mondiale :

Le renforcement des ressources humaines en santé¢ (RHS) par « une approche systémique, améliorant la
disponibilité, la qualité, laccessibilité géographique et financiere, l'adbésion des personnels, lattractivité des professions de santé

57 https:/ /health.ec.curopa.cu/internationalcooperation/global-health_en
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et un accompagnement tout au long du parconrs professionnel »8. Les ressources humaines en santé, « sont garantes de
la disponibilité, de la continuité, de I'accés et de la qualité des services, de la résilience des systémes de santé, de la sécurité
Sanitaire et de la converture sanitaire universelle ».

On entend par RHS, « zous les personnels médicanx, paramédicanx: et non médicanx® » qui sont acteurs d’un systéme
de santé. Le renforcement passe par une montée en compétences des professionnels de santé notamment
par 'appui a la formation initiale et la formation continue.

Le développement du parcours de santé qui implique « une concertation et une coordination de l'ensemble des
politiques publiques pour favoriser d la fois le développement des compétences individuelles et la création d'environnements
favorables a la santé ©'».

Dans ce domaine la France fixe des priorités pour ses actions internationales :

= Le parcours des femmes enceintes, la lutte contre les violences faites aux femmes, la promotion des
droits a la santé sexuelle reproductive, la réduction des inégalités du genre.

® Le parcours de soins et, la santé de Penfant et 'adolescent.

= La santé mentale.

= Le parcours de santé favorisant la prise en charge globale pour tous et a tout age de la vie.

L’amélioration de la qualité de I’offre de soins. La coopération hospitaliere internationale encourage les
actions qui visent a améliorer les performances de gestion hospitaliére comme I'appui aux fonctions
stratégiques d’un établissement partenaire, aux fonctions supportts, a la démarche de qualité et sécurité des
soins. Elle peut également apporter un appui au développement de la santé numérique.

Le soutien aux pays les moins avancés (PMA). Selon ’ONU, il existe a ce jours 45 PMA dont 33 pays
situés en Afrique. Le Sénégal fait partie des PMA.

4.4.6 La diplomatie

Tout projet de coopération hospitalicre internationale s’inscrit dans un contexte géopolitique et
diplomatique spécifique, qu’il est impératif de prendre en compte.

L’attache au préalable avec ’Ambassade de France situé dans le pays partenaire est une étape obligatoire.
Cette démarche aupres du réseau diplomatique permet de s’assurer des conditions de sécurité et d’obtenir
des précisions sur le contexte sanitaire.

4.5 Les dispositifs de financement

Le Groupe de ’Agence frangaise de développent (AFD), associé a Expertise France (EF), représente le
plus grand dispositif de financement d’aide bilatérale.

Le dispositif de financement résulte d’un appel a projet qui a lieu tous les 2 ans : le projet des réseaux et
partenariats hospitaliers (PRPH).

Le PRPH4 (4¢me génération), est une partie intégrante de la stratégie en santé mondiale. Il vise a « améliorer
la qualité, la sécurité et l'efficience des soins hospitaliers en sontenant financierement des partenariats et des réseanx hospitaliers
pour favoriser ['échange de bonnes pratiques en matiére de gouvernance et d'offre de soins de qualité »o2.

La Direction Générale de I’offre de soins est le deuxiéme financeur. Chaque année, un appel a projet de
coopération hospitaliere internationale (APCHI) est lancé. L’APCHI est renouvelable sur toute la durée du

projet sous réserve de fournir un bilan d’activité.

Depuis la création de ce dispositif, la DGOS a financé 408 projets de 2011 a 202263,

58 DGOS - Cahier des charges 2024 — Appel a projet de coopération hospitaliere internationale — Page 3.
5 DGOS - Cahier des charges 2024 — Appel a projet de coopération hospitaliere internationale _ Page 4
0 DGOS - Cahier des charges 2024 — Appel a projet de coopération hospitaliére internationale _ Page 4
1 DGOS - Cahier des charges 2024 — Appel a projet de coopération hospitaliére internationale — Page 3
62 https:/ /www.expertisefrance.fr

03 Source : DGOS - Rapport d’analyse de PAPCHI — Mai 2023
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Le rapport d’analyse de TAPCHI, de mai 2023, montre une grande mobilisation des Centres Hospitaliers
Universitaires (CHU). Les dotations octroyées sont réparties entre les CHU a 44% contre 20% pour les
Centres Hospitaliers (CH) et, 19% pour les Etablissements de PAPHP.

Les actions soutenues par ce dispositif sont principalement dans le domaine technique (hygiéne, déchets,
systeme d’information, e-santé et maintenance), le secteur de chirurgie, la santé maternelle infantile et les
MNT. L’Afrique est le partenaire principal de la France avec plus de 44% des actions mises en place en
2022. Les projets proposés sont représentés a 38% par des médecins, 23% par des infirmiers et a 18% des
personnels administratifs.

Il existe d’autres dispositifs qui contribuent au financement des projets de coopération internationale :

= [’Etat: le Ministere de 'Europe et des Affaires Etrangeres, ’Ambassade France.

®* [’Union Européenne (UE) : les fonds européens de développement

= Les bailleurs de fonds publics ou privés, la banque Mondiale, les fondations, la Fédération
Hospitaliere de France.

®= Les ONG (Organisation Non Gouvernementale)

= Les partenaires locaux

® Les collectivités territoriales : région ile de France

= Les associations : 'association des pédiatres du CHIC

® Les fonds privés ou les industriels (mécénat)

Le projet de coopération hospitaliere internationale entre le CHIC et le CHNDJ repose sur les priorités de
la stratégie en santé mondiale :

Répondre au renforcement du systeme de santé et des ressources humaines en santé
= Promouvoir la santé par des actions locales de prévention

= Développer des parcours de soins de la femme, de ’enfant et de 'adolescent.

= La priorité géographique (PMA).

Le projet est donc éligible a la coopération internationale.

LA CONDUITE DE PROJET

5 La méthodologie de projet
Avant d’aborder la gestion du projet de coopération, je vais définir la notion de projet.

La Fédération Hospitaliere de France (FHF), définit un projet comme un « enchainement d activités organisées en
étapes permettant de passer d’une situation initiale a une situation souhaitée. C'est un processus dynamique qui implique des
partenaires et des ressources, poursut des objectifs spécifiques et qui est limité dans le temps par une date de début et une date
de fin »*.

Cette définition s’accorde avec celle de la norme ISO 10 006> abordée lors des enseignements universitaires
sur la gestion de projet, qui stipule que le projet est : « un processus unique qui consiste en un ensemble d'activités
coordonnées et maitrisées comportant des dates de début et de fin, entrepris dans le but d'atteindre un objectif conforme a des
exigences spécifiques, incluant les contraintes de délais, de coiits et de ressonrces ».

La gestion de projet est donc une méthode structurée qui décline un processus composé de plusieurs étapes
pour atteindre des objectifs.

Drapres les ouvrages d’H.Marchat, largement relayés dans les enseignements universitaires, il existe 3
niveaux d’objectifs : les objectifs de qualité, les objectifs de cotts a respecter et les objectifs de délais (notion
de temporalité).

Cela implique une gestion de la performance organisationnelle (GPO) rigoureuse.

4 Guide des bonnes pratiques de la coopération internationale — 2014 — page 53
% Cours « Le projet managérial », ECUE 7.2
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Le modeéle de Gilbert (1980), décrit la performance avec 3 composantes qui comprennent les objectifs visés,
les moyens mis en place pour les atteindre (ressources humaines, matérielles) et les résultats obtenus. La
performance repose alors sur 3 dimensions : la pertinence, Iefficience et 'efficacité. Ce modéle, est illustré
dans le triangle de la performance ci — dessous.

Objectifs

Résultats

Le triangle de la performance — Gilbert (1980)

La conduite de projet requiert donc d’une méthodologie spécifique. Je vais m’appuyer de la méthodologie
proposée par la FHF dans le cadre de la gestion d’un projet de coopération hospitaliére internationale. Elle
pourrait rejoindre celle d’H. Marchat, appelée les trois P : Préparer, Piloter et Progresser.

L’Agence Nationale d’appui a la performance (ANAP) décrit 4 étapes du projet : le cadrage, la planification,
la mise en ceuvre et I’évaluation.

Le cadrage a pour objectifs de définir le périmeétre du projet, d’identifier les moyens et d’étudier la
faisabilité. La planification a pour but de fixer les objectifs, d’élaborer et planifier un plan d’actions avec
les ressources nécessaires. La mise en ceuvre correspond au démarrage et au déploiement des actions. Cette
étape sous — entend un suivi toute la durée du projet pour permette de réajuster les objectifs.
L’évaluation, quant a elle permet d’élaborer un bilan qualitatif et quantitatif a partir des indicateurs au
préalablement définis.

Dans le cadre d’une coopération internationale, la FHF rajoute une premicre étape essentielle :
Pidentification. L’identification permet de connaitre et de se familiariser avec 'environnement du projet et

d’évaluer les besoins avec la structure partenaire.

Ainsi la FHF parle du cycle du projet, en articulant les 5 phases de la gestion de projet

Evaluation ‘entn" ication

Cadrage
Mise en oeuvre g

Suivi

Planification
Le cycle du projet selon la FHF

Dans le cadre d’un projet de coopération, le principe de réciprocité du projet tout au long du cycle est a
prendre en compte. Le projet est articulé par une gouvernance bilatérale en y associant les autres partenaires
au fur et a mesure de 'avancée du projet.

5.1 DL’identification du projet

Il s’agit d’'une phase préparatoire incontournable afin d’identifier les besoins et de comprendre
I’environnement dans lequel va s’inscrire le projet.
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Cette étape permet également de vérifier si le projet répond aux criteres d’éligibilité a la coopération
hospitaliere internationale fixés dans le cahier des charges de la DGOS%.

Le projet doit s’appuyer sur les données de santé publique du pays partenaire, répondre aux objectifs de la
stratégie francaise en santé mondiale et étre mis en place dans un pays appartenant aux pays les moins
avancés, comme le Sénégal.

Apres avoir élaboré une fiche technique” sur les données du pays, j’ai planifié une mission exploratoire qui
me permettra d’établir un diagnostic de la situation locale en confrontant mes recherches théoriques a la
réalité du terrain.

La mission exploratoire permet également de rencontrer les parties prenantes, d’appréhender le contexte
local et d’identifier les besoins. Cette mission est essentielle pour poser les bases du projet, définir les besoins
et choisir I’établissement partenaire.

5.1.1 Organisation d’une mission exploratoire

Une fois, les prémices du projet présentés a ’équipe du centre de référence, au trio de pole et a la Direction
des soins, jorganise une mission exploratoire a Dakar, qui se déroulera du 13 au 17 mai 2024 (of annexe 1).

En amont de ce voyage, j’ai pris contact par mail, avec le chargé en coopérations du CHNDJ, ainsi qu’avec
deux médecins des centres de références de la drépanocytose situés a Dakar pour cibler les acteurs a
rencontrer. J’ai également contacté 'ambassade France située a Dakar afin de vérifier la situation politique
du Sénégal. Le pays affiche un climat géopolitique stable au lendemain des élections présidentielles.
L’ambassade valide donc ce voyage sur le territoire sénégalais.

Pour cette premiere mission, j’ai constitué ’équipe qui sera mobilisée, a savoir une infirmiere de puériculture
diplomée d’Etat IPDE), une pédiatre, et moi — méme.

L’ensemble des frais est enticrement pris en charge par ’Association des pédiatres du CHIC. Ce qui montre
lintérét et le soutien manifeste du Chef de Service.

Cette mission exploratoire a pour objectifs d’identifier les parties prenantes et de récolter des éléments de
compréhension sur le systeme de santé au Sénégal, le contexte politique et social, les enjeux de santé et
Poffre de soins proposée sur le territoire.

Ainsi, nous avons eu 'occasion de visiter des structures de soins et de rencontrer différents acteurs dans la
prise en charge de la drépanocytose :

- Les équipes médicales et paramédicales de l'unité ambulatoire pour enfants et adolescents
drépanocytaires (USAD) du Centre Hospitalier d’Albert Royer, située au centre de Dakar.

- Le médecin responsable et la Major® du Centre National de Transfusion Sanguine (CNTS).
Les échanges au CNTS m’ont également permis d’approfondir mes connaissances et la
compréhension du circuit transfusionnel mis en place sur le territoire.

- Les équipes médicales, la Direction, les Majors de la pharmacie, du laboratoire et de 'imagerie
du Centre Hospitalier National Dalal Jamm, (CHNDJ), situé a Guediawaye, en banlieue de
Dakar.

Lors de ce voyage, j’al également eu 'honneur d’étre recue au Ministere de la santé, par le Directeur de
Division de la lutte contre les maladies non transmissibles. Récemment nommé, il n’a pas pu s’engager sur
une éventuelle mise en place de recommandation nationale en faveur de la lutte contre la drépanocytose au
Sénégal.

Néanmoins, il a confirmé que la drépanocytose est une priorité de santé publique intégrée au programme
des MNT.

66 Ministere de la Santé — Santé gouv https://sante.gouv.fr/IMG/pdf/cahier_des_charges__apchi2024.pdf

67 Gatier.P_Fiche  technique: Analyse du contexte socio  démographique  économique_  Mars 2024
https:/ /www.canva.com/design/ DAF5CEISwNY / Qrw43hLtllk1vCGPsIEY pg/ view?utm_content=DAF5CEISwNY &utm_ca
mpaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=uniquelinks&utlld=h58c4665605

8 Dénomination du cadre de santé au Sénégal
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5.1.2

Identification des acteurs

A Tissue de la mission, jai pu identifier les différents acteurs qui seront associés au projet. Je peux ainsi
élaborer une cartographie des acteurs au Sénégal.

Ministére de la
Santé et de
I'action sociale

* Division de lutte des

Les EPS 3
CNTS La Diplomatie

Albert Royer Ambassade de
CERPAD France

CHDJ Les acteurs

au Sénégal

Pharmacie L'association
Nationale du sénégalaise de la
Sénégal drépanocytose

Cartographie des acteurs au Sénégal

Ce qui me permet ici de faire un paralléle avec les acteurs francais qui seront impliqués dans ce projet :

5.1.3

Le MEAE : qui apportera un appui diplomatique avec une validation du projet via 'ambassade de
France. I’ambassade de France sera a l'interface entre les institutions francaises et les autorités
locales. Elle pourra également apporter une contribution financiere.

Le Ministére de la santé : en référence aux réglementations des bonnes pratiques.

LA DGOS : qui octroiera le premier dispositif de financement.

La filiere MCGRE pour apporter son expertise et répondre au différents questionnements.

Les associations, les fondations, les ONG comme Drep.Afrique ou la Fondation Fabre, qui
luttent activement contre la drépanocytose en Afrique. Leurs champs d’intervention sont larges
puisqu’elles menent des actions de plaidoyer au niveau des autorités, des actions d’information a la
population mais aussi aupres de tous les acteurs qui sont engagés dans la prise en charge de la
drépanocytose, ou encore des actions de formation et de recherche.

Analyse de la mission exploratoire

Apres cette riche expérience et les échanges avec toutes les personnes rencontrées, je peux établir un état
des lieux et proposer une analyse de la mission.
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Je peux constater que le CNTS et TUSAD, sont situés tous les deux au centre de
Dakar a proximité géographiquement 'un de 'autre (rayon de moins de 2 kms).
Ce qui confirme que l'offre de soins et de prise en charge de la drépanocytose
est centralisée. Les deux structures font parties de ’hopital universitaire de Fann.
Le parcours de soins dans ces deux structures semble structuré. Cependant, offre
proposée ne peut pas répondre suffisamment a ensemble des besoins.
En effet, PTUSAD, référent national dans la prise en charge de la drépanocytose,
est confronté au déficit de ressources humaines en santé, puisque deux équivalents
temps pleins médicaux sont nommés pour assurer la prise en charge d’une file
active de plus de 4 500 enfants®.
LUSAD, pourrait également améliorer ses performances puisqu’il est équipé d’un
échographe - doppler transcranien, permettant ’examen indispensable pour
w5 I prévenir le risque ’AVC. Mais, 1a encore le manque de médecin se fait sentir
puisqu’il n’y pas de médecin formé pour réaliser cet examen.

De plus, qu’il s’agisse du circuit d’admission, du dossier patient ou bien de ’archivage des dossiers, il n’existe
pas d’informatisation des données du patient, ce qui augmente le risque d’erreur d’identité, de perte
d’information et de sécurité des soins.

Rayonnage d;arc‘llivage - USAD Dossier patient - USAD

Le Centre Hospitalier National Dalal Jamm (CHNDY), est situé a Guediawaye, en banlieue Sud de Dakar,
ou se concentre une population de plus d’1 700 000 habitants.

Le centre hospitalier est desservi par les transports en commun, le TER et le bus rapide, ce qui rend un
acces privilégié aux habitants de la banlieue.

11 dispose de 'ensemble des spécialités médicales et chirurgicales qui pourraient étre impliquées dans un
parcours de soins comme la cardiologie, I’hématologie, I'orthopédie, la pédiatrie, les urgences, le bloc
opératoire et le service de réanimation.

Contrairement a P'USAD, le CHNDJ est doté d’une maternité, ce qui est cohérent pour proposer un circuit
de dépistage local.

L’établissement est également équipé dun service d’imagerie innovant doté d’échographe, I’IRM, de
scanner de derniere génération, et, d’un appareil qui permet de réaliser une écho — doppler — transcranienne.

9 Propos recueillis aupres du Pr Indou Déme Ly lors de la visite de 'TUSAD.
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Service d’imagerie

Le laboratoire est tout aussi performant, puisqu’il pratique les examens recommandés dans le suivi de
drépanocytose.

Un centre d’assistance médicale a la procréation et un centre de greffe viennent tout juste d’étre inaugurés.
Cependant, la greffe de la moelle osseuse pour la drépanocytose n’est pas encore pratiquée au Sénégal.

Le circuit d’admission est informatisé. 1l existe également un dossier patient informatisé au niveau des
urgences, développé localement par un ingénieur informatique qui travaille a la Direction du systeme
d’information. Mais cet outil est sommaire et ne répond pas aux exigences de qualité et sécurité. Il y’a donc
tout un intérét a intégrer I'informatisation du dossier de soins dans le projet.

5.1.4 Retour d’expérience

Ce voyage a fait Pobjet d’un retour d’expérience sous la forme d’une présentation™ au trio de pole, ainsi
qu’aux équipes des services de pédiatrie et du centre de référence de la drépanocytose du CHIC.

Les différents entretiens menés avec le Ministere, le Directeur du CHNDJ, la communauté médicale, les
pharmaciens et les autres acteurs de santé rencontrés au Sénégal, je suis désormais en mesure de croiser et
mettre en corrélation les recherches théoriques et les données recueillies sur le terrain.

= Les recommandations nationales

Il n’existe effectivement pas de plan national de dépistage ou de recommandation spécifique de prise en
charge de la drépanocytose. Seul, le centre de recherche et de prise en charge ambulatoire de la
drépanocytose (CERPAD) a Saint Louis au Nord du Sénégal, propose un dépistage avec une organisation
locale. Tout comme le CNTS et PTUSAD, le personnel médical et paramédical est formé a la prise en charge
de la drépanocytose. Il sera intéressant de se rendre au CERPAD avant de proposer un dépistage au CHNDJ
pour comprendre le circuit mis en place localement.

= Iaccés au traitement :

La pharmacienne du CHNDJ, confirme que le Sénégal est confronté aux ruptures d’approvisionnement des
traitements comme ’hydroxyurée ou la Morphine®.

Lorsque ’'HU est disponible, le Sénégal est également confronté a une autre problématique : un seul dosage
est disponible entrainant une limite dans la prescription pédiatrique.

La pénicilline, recommandée dans la prévention des infections, tant qu’a elle n’est pas disponible sur le
territoire.

0 Gatier.P — Retour d’expérience Mission Exploratoire - htt s://www.canva.com desl DAG Bl4hdY R80F G5f 4xf8—

&utlld= hb5805c7f4e

_ 29 juin 2024.
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La vaccination quant a elle, demeure insuffisante, malgré les efforts du gouvernement qui propose la gratuité
de la vaccination. Ce qui pourrait s’expliquer par des facteurs socio — culturels souvent liés a des croyances
erronées ou des a priori.

Concernant la sécurité du circuit transfusionnel, la technique de phénotypage, n’est pas réalisée pour des
raisons de cout. Pour ce méme motif le controle des RAI, examen nécessaire avant une transfusion, n’est
pas pratiqué. Il s’agit ici d’un grand frein pour un traitement au long court de la drépanocytose par
transfusion sanguine.

Cependant, une perspective est encourageante pour élargir I'acces a ’HU au moindre cott : une demande
d’autorisation de mise sur le marché (AMM) a été déposée au premier trimestre 2025, par un laboratoire
sénégalais qui fabriquerait 'hydroxyurée sur le territoire. L’ AMM a été validée en mai 2025 par la direction
de la pharmacie nationale du médicament, rattachée au ministere de la santé et de I’action sociale.

Quelques chiffres récupérés lors des nombreux échanges avec les professionnels, viennent également
illustrer le contexte abordé en premiére partie.

= Tlactivité au CNTS

En moyenne, le CNTS draine 42 000 dons du sang par an dont 1 960 dons récupérés dans les zones retirées
grace 4 une équipe mobile et ’Association des donneurs de sang (ANDS).

11 existe une banque de sang dans chaque région du Sénégal.

Le sang est distribué en priorités aux maternités, aux services de chirurgie, d’oncologie et aux services de
maladies infectieuses.

Le CNTS a délivré 1 590 poches de sang au CHNDJ, entre le 1¢r janvier et le 15 mai 2024.
* L’accés aux soins

Pour un enfant de 30 kg, le cout de ’'HR s’éleve a 5000 fcfa’ par boite de 20 comprimés pour une durée de
10 jours ; ce qui représente un cout a la charge des familles de 15 000 fcfa par mois (23€).

Une consultation coute 5 000 fcfa.

Par exemple, la cabine’ double cotte 12 500 fcfa contre 20 000 fcfa pour une cabine seule ; un séjour en
HD]J cotte 7 500 fcfa. S’ajoutent les cotts des dispositifs a perfusion a 1 000 fcfa ainsi que les analyses de
sang a 7 500 fcfa.

Le sé¢jour en hospitalisation, les médicaments, les dispositifs sont a la charge des familles.
Ce cout non négligeable est a prendre en considération pour proposer un forfait lors de la mise en place
d’un parcours de soins.

= Choix de ’établissement de santé

Aptes avoir rencontré les équipes du CHND]J, notamment
le Directeur, la communauté médicale, paramédicale et
sociale, ainsi que le Président de la CME, le choix pour ce
projet s’oriente vers le CHND]J7? compte tenu de la volonté
du directeur, de la CME et de ses performances.

De plus, le CHNDJ et le CHIC ont une activité similaire, ce
qui rend pertinent le projet.

Le projet se nommera le projet BIRANE, faisant référence a la situation éthique de départ. Il
consistera a accompagner le CHND]J dans la mise en place d’un parcours de soins pédiatrique
structuré pour la prise charge de la drépanocytose au sein de I’établissement.

711 euros = 655,96 fcfa

72 Cabine = dénomination d’une chambre

73 Gatier. P _ Retour d’expérience: visite de I’hopital National de Dalal Jamm, Guediawaye _ Sénégal _ Mai 2024 _
https:/ /www.canva.com/design/ DAGCsQEWg90/zUGRK4qL1OEWndBilJTIvA /view?utm_content=DAGCsQEWg90&utm
_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=uniquelinks&utlld=hf6377de550
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Le projet s’appuiera sur expertise et les compétences du centre de référence de Créteil, en favorisant le
partage des pratiques professionnelles.

Cette coordination passera également par 'informatisation du dossier patient afin de garantir la sécurité
et faciliter la transmission des informations.

5.1.5 Diagnostic

A Tissue de cette phase préparatoire, il me parait pertinent de proposer une premiére analyse en utilisant la
matrice PESTEL. Dans le contexte d’un projet de coopération internationale, cet outil semble approprié car
il permet de comprendre 'environnement dans lequel le projet va évoluer. Le PESTEL permet de repérer
les facteurs externes liés a 'environnement qui pourraient influencer la réussite du projet.

Le sigle se décompose ainsi : P = Politique, E = Economique, S = Socioculturel, T = technologique, E =
Environnemental, L. = Légal.

g ST . P LEGITIMITE DU PROJET |
Alignement avec les axes prioritaires de I'OMS, la stratégie DIMINUTION DU

frangaise en santé mondiale et le PLMNT au Sénégal. BLOCAGE POLITIQUE
Accord de I'ambassade de France EORMALSATION

CONVENTION A PREVOIR

Coiit important [charge économique importante pour les ménages SPPORTUNITE DE
Défis logistiques et colits des traitements PROPOSER UN
Taux de couverture de la CMU insuffisante DE’;?:I_TIE"T HU
Inégalités d'accés aux soins entre les zones rurales et urbaines

Malgré une prévalence importante de la drépanocytose,
connaissances et informations insuffisantes sur la maladie.
Influence culturelle et stigmatisation de la maladie

Laboratoire performant mais absence d'automates pour le
dépistage

Plan national SESAME : innovation en santé et Dossier Patient
Unique Partagé

Pays : Conditions climatiques qui augmentent le risque de
complications graves de la maladie

Difficultés pour se rendre dans un établissement de santé de
proximité dans certaines régions du Sénégal

Absence de cadre législatif pour le dépistage "“;'E%"g: 'I',?UC:'ES
Pas de protocole nationale standardisé PLAIDOYER

5.2 Le cadrage du projet

Le cadrage d’un projet a pour but de définir le périmetre du projet, d’identifier les moyens, les parties
prenantes et étudier la faisabilité du projet. Le projet fera Pobjet d’une lettre de cadrage (annexe 2).

5.2.1 Le commanditaire

Dans la conduite de projet, il faut différencier le commanditaire et le chef de projet. Le commanditaire qui
passe la commande garantit la cohérence entre la stratégie et 'opérationnalité. 1l a la « responsabilité de s’assurer
tout an long du projet que celui — ci reste conforme aux: objectifsn.™

Le projet émergeant directement du centre de référence ; le commanditaire a été nommé par la Directrice
Générale du CHIC. 11 s’agit du Directeur des affaires médicales et de la recherche.

Le commanditaire est chargé de vérifier le bon déroulement des étapes du projet. 1l représente ce projet
dans les instances institutionnelles, tels que le Comité de Direction (CODIR), la Commission Médicale

74 « Le kit du chef de projet », MARCHAT.H, EYROLLES
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d’Etablissement (CME) ou encore, le trio de pole. Le projet Birane a été présenté et validé par ces trois
instances.

Le commanditaire désigne un chef de projet qui pourra assurer le pilotage du projet. Il me désigne donc
comme cheffe de projet. Les modalités organisationnelles et les périmétres d’action sont formalisés dans
une lettre de missions. (¢f annexe 3).

5.2.2 Le chef de projet

Le chef de projet est la personne qui va « s'engager d organiser et fédérer les ressources (bumaines, matérielles,
Sfinanciéres,. ..) afin d'atteindre les objectif».75

Je vais m’appuyer des différents enseignements universitaires et d’H. Marchat, pour définir mes missions en
tant que cheffe de projet. Le chef de projet a un role central dans le pilotage stratégique et opérationnel du
projet. Ce role me permet d’assurer la cohérence entre la mise en ceuvre et atteinte des objectifs. Je serais
garante de la coordination entre les différents acteurs tout au long des étapes du projet. Le chef de projet,
identifie et sollicite les ressources humaines, financieres et logistiques. 1l contribue a 'organisation et la
planification opérationnelle en structurant les étapes, tout en anticipant les risques et en proposant des
réajustements. Le chef de projet a également un role primordial dans la communication du projet. Enfin, le
chef de projet met en place des outils de pilotage comme les tableaux de bord et les indicateurs de suivi du
projet.

En tant que cheffe de projet, il est impératif d’organiser des points d’étapes pour faire du reporting au
commanditaire, afin qu’il puisse avoir une visibilité sur I'avancée et le bon déroulement du projet. En tant
que cheffe de projet, je dois donc organiser des points de reporting et, de tenir informé le commanditaire
de toutes les demandes de dispositifs de financement pour une validation de sa part.

H.MARCHAT, rajoute que le chef de projet « ne détient pas nécessairement excpertise nécessaire a la réalisation du
résultat, il doit s'entourer d'experts qui vont le conseiller et réaliser ou faire réaliser a sa place »'6. Cest-a-dire que le chef
de projet va s’appuyer des acteurs qui ont Uexpertise dans un domaine particulier. Ces experts vont « apporter
Lexpertise nécessaire an chef de projet dans les domaines qu’il ne maitrise pas ».77

C’est pourquoi, je vais m’appuyer d’experts pour piloter ce projet, en commengcant par créer un comité de
pilotage (COPIL), puis une équipe projet.

5.2.3 Le comité de pilotage et ’équipe projet

Le chef de projet contribue a la mise en place d’une gouvernance partagée.

Le COPIL, fait écho aux différentes concertations et prises de décisions (stratégiques, techniques,
organisationnelles, financieres). Il permet de mettre en place des espaces de travail, des réunions communes
entre les deux établissements et d’aborder les difficultés rencontrées tout au long du projet.

En coopération internationale, la composition du COPIL doit étre représentative des métiers
pluridisciplinaires d’un EPS. Il est aussi important de tenir compte de 'un des criteres de la DGOS, qui met
en avant, une valorisation de I’égalité entre les femmes et les hommes, ainsi que la non — discrimination :
« Rendre Laction pour I'égalité plus visible contribue a lutter contre les inégalités : les indicatenrs quantitatifs sont une information de base
pour apprécier I'égalité an sein des organisations et projets et interroger les pratiques de chacun *». 1 AFD précise également que
« le comité de pilotage du projet comprend des hommes et des fermmes .

Pour constituer un COPIL mixte et interdisciplinaire, j’ai sélectionné les membres en fonction de leurs
compétences qu’ils pourront mettre au profit du projet.

75 « Le kit du chef de projet », MARCHAT.H, EYROLLES¢

76 « Le kit du chef de projet », MARCHAT.H, EYROLLES, page 11

77« Le kit du chef de projet », MARCHAT.H, EYROLLES, page 27

8 DGOS - Cahier des charges 2024 — Appel a projet de coopération hospitaliere internationale — Page 9
7 Hermann. ] — Boite a outils genre — dossier Santé _ Page 63
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Le COPIL stratégique et opérationnel, comprend donc des compétences médicales, paramédicales et
administratives. 1l est représenté a la fois par des professionnels du CHIC, et, a la fois par des petsonnels
de I’établissement partenaire. 1l regroupe :

=  Une pédiatre spécialisée dans la prise en charge de la drépanocytose depuis plus de 20 ans. Elle
est responsable du centre de référence depuis 3 ans.
Au-dela de son expertise dans la drépanocytose, elle joue un role important dans la co —
construction des projets du centre de référence, les décisions et 'évaluation annuelle de Iactivité. 11
est donc indispensable qu’elle soit partie prenante et actrice de ce projet.

®=  Une infirmiere puéricultrice diplomée d’Etat (IPDE), en poste sur la coordination du parcours
patient au centre de référence depuis 3 ans. Sa spécialisation de I'enfant, et titulaire d’un diplome
universitaire intitulé « syndrome drépanocytaire majeur », 'IPDE posséde un socle solide de
connaissances. Elle a également des compétences organisationnelles, et un sens pédagogique pour
former d’autres professionnels. Formée également a ’éducation thérapeutique (ETP), elle organise
et anime des séances I’ETP individuelles ou collectives.

®*  Un cadre administratif — Ingénieur a la Direction du Systéeme d’Information. Il posséde une
grande expérience dans la gestion des projets d’innovation numérique au sein du CHIC. Ses
compétences seront indispensables pour l'informatisation du dossier patient au sein du CHND)].
De plus, notre collaboration autour de plusieurs projets a mis en évidence une grande
complémentarité et une facilité relationnelle dans le travail. 11 est également d’origine sénégalaise,
ce qui est un atout supplémentaire notamment dans 'approche culturelle.

®* Une cheffe de service du laboratoire hématologie, qui est désignée par le Directeur Général,
comme cheffe de projet au sein de I’établissement partenaire ; étant en premicre ligne du dépistage
de la drépanocytose.

® Une pédiatre du service de néonatalogie et d’hospitalisation pédiatrique au CHNDJ, qui montre
un réel intérét a ce projet et une grande motivation pour développer ses compétences en se
spécialisant dans la prise en charge de la drépanocytose.

® Une responsable du service social qui a un role prépondérant dans le lien avec la population
sénégalaise.

Pour ce projet, jorganise des réunions mensuelles de comité de pilotage, afin de faire un point sur
I’avancement du projet, d’anticiper les risques et de valider les décisions stratégiques ou opérationnelles.

Jai ensuite constitué une équipe projet qui comprend différents professionnels du CHIC et de
I’établissement partenaire.

Au niveau du CHIC, Iéquipe projet se compose des membres du COPIL, d’une pédiatre du centre de
référence de la drépanocytose et d'une IDE exercant en hopital de jour pédiatrique. Au sein du CHNDJ,
I’équipe projet opérationnelle est constituée des membres du COPIL, de la coordonnatrice des soins, d’une
infirmiere d’Etat, d’une gynécologue, d’une sage — femme d’Etat, d’un médecin urgentiste et d’un ingénieur
informatique pour le volet DPI. Les chefs de services sont impliqués dans la validation du parcours patient.

Au fur et a2 mesure des étapes du projet, de nouvelles parties prenantes ou services suppotts pourront
participer aux différentes actions comme les services de pharmacie, les services d’imagerie, le service
d’hématologie du CHNDJ, les services de communication, les responsables des affaires financicres, les
services logistiques.

5.2.4 DL’expérience patient

Lors des apports universitaires, 'expérience est abordée dans TECUE 6.4 « 'usager et le systéme de santé ».
D’origine anglo — saxone, 'expérience patient est dans les pays du Nord, un levier stratégique pour améliorer
la qualité des soins dans les établissements de santé. En France, longtemps intégré dans les programmes
d’Education thérapeutique, comme « patient expert », le patient est devenu aujourd’hui partenaire des soins.
L’expérience patient permet de renforcer la dimension clinique, le parcours de soin, les relations entre les
usagers et les professionnels de santé.
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C’est dans ce sens, que je vais solliciter pour ce projet de coopération deux meres, d’enfants atteints de la
drépanocytose, suivis dans un premier temps au Sénégal, puis dans un deuxiéme temps au CHIC. Elles ont
ainsi une expérience de ’acces au soin dans les deux systemes de santé.

Leur expérience de la maladie et leur appartenance culturelle seront d’autant plus des atouts pour ce projet.
Leur implication se traduira par la co — construction du parcours de soins, d’outils d’éducation thérapeutique
adaptés et, aux échanges d’expérience directement avec la population sur le terrain lors des campagnes de
sensibilisation et de dépistage.

5.2.5 Le chargé des coopérations

Je travaille également en étroite collaboration avec le chargé des coopérations du CHNDJ pour organiser
les missions et articuler les rencontres avec la diplomatie francaise et sénégalaise, les pattenaires ou les
différents acteurs.

Nous avons co — rédigé la convention avant de la présenter a nos directions mutuelles pour controle.

5.2.6 La convention

La convention (annexe 4) formalise le cadre juridique de la coopération entre les deux établissements de
santé. Cette convention encadre les dispositions du projet: I'objet, la présentation, les objectifs et les
modalités organisationnelles. L’accord entre les deux établissements fixe les obligations de chacun, la durée
de la convention ainsi que les termes d’une éventuelle rupture ou d’un litige, en référence avec le droit
francais et sénégalais.

La signature de la convention entre les directions du CHIC et du CHND], qui s’est déroulée a 'ambassade
du Sénégal, a Paris le 24 février 2025, officialise la coopération et engage les deux parties.

Cette coopération est parrainée et soutenue par la FHE, représentée par la Directrice générale, déléguée
régionale ile de France et le responsable des affaires internationales ainsi que, par le Maire d’Auffreville,
parrain des coopérations du CHND)].

5.2.7 Analyse SWOT

Cette phase de cadrage terminée, je peux élaborer une analyse de I'environnement du projet sous la forme
d’un SWOT (Strenghts, Weaknesses, Opportunities, Threats) qui vient compléter le PESTEL.

Cet outil est recommandé dans la gestion de projet car il permet d’identifier les forces et les faiblesses ainsi
que les risques potentiels et, les éléments qui conduisent a la réussite du projet.

Les menaces représentent tous les facteurs externes qui pourraient entraver la réussite du projet alors que
les opportunités sont des facteurs externes positifs qui pourront faciliter sa réussite.

En utilisant cet outil, j’ai pu faire un diagnostic et étudier la faisabilité du projet.

FORCES FAIBLESSES OPPORTUNITES Menaces

+ L'appui diplomatique bilatéral » Complexité de la coordination « Le choix du partenaire : EPS3 qui » Essoufflement des partenaires
+ Un appui du pole et des deux avec les acteurs locaux par dispose d'un plateau technique sursollicités

directions mangque de visibilité sur performant. « Les moyens techniques
* Les compétences et I'expertise I'existant « La présence d’un chargé des « La situation géo politique qui

du centre de référence. « La conduite de projet moins coopérations expérimenté pourrait changer
« L'expérience du CHNDJ en formalisée au Sénégal

coopérations internationales. « Les financements pour le « Autorisation de mise sur le marché
« La motivation des équipes matériel de I'hydroxyurée, traitement de la

bilatérales drépanocytose au ler trimestre

2025.

« Inclusion d'une file active dans la
recherche = gratuité du traitement
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Les forces

Dans ce projet de coopération, 'une des principales forces est 'expertise du centre de référence dans la
prise en charge de la drépanocytose. De plus, le transfert des compétences existe déja par le biais de la
formation des étudiants en santé de tous horizons, y compris de I’étranger. Ce projet suscite une grande
motivation au sein des équipes du CHIC et du CHNJ, se saisissant des enjeux. Le facteur motivationnel, est
en effet essentiel pour atteindre les objectifs du projet et ainsi, éviter I'essoufflement des équipes du terrain,
qui deviendrait alors une menace au projet.

L’appui diplomatique est un levier stratégique et politique indispensable pour la réussite de ce projet. La
validation des deux ambassades permet de légitimer et valoriser le projet au niveau national entre les deux
Etats. Cela peut également faciliter 'octroi de financements. Le CHND]J possede une expérience solide en
matiére de relations et de coopérations internationales. Ce qui constitue un atout majeur pour la partie
opérationnelle et 'articulation de ce projet.

Les faiblesses

En I'absence de visibilité claire, il est difficile d’avoir une connaissance sur les différents projets au niveau
national afin de coordonner ce projet avec lexistant. Ce qui pourrait entrainer un manque de cohérence
externe.

Par ailleurs, la gestion de projet moins formalisée au CHNDYJ, pourrait entrainer une perte de symétrie dans
le pilotage.

Les opportunités

Toutes les performances actuelles du CHND]J pourront étre mis a contribution du projet.

De plus, la présence d’'un chargé en coopération expérimenté sur site est une réelle opportunité pour le
CHIC, plus novice en la matiere. 11 a un réle facilitateur dans la coordination du projet avec les autorités
sanitaires et 'organisation locale.

La concomitance du projet avec la validation de PAMM de ’hydroxyurée sur le territoire, ouvre des
perspectives de réussite du projet en proposant la gratuité du traitement a la population, sous réserve
d’inclure les patients dans un projet de recherche qui a été proposé par TONG Drepafrique®.

Les menaces

Dans le cadre d’un projet de coopération internationale, le contexte politique est une composante essentielle
a prendre en compte. En effet, la situation politique du Sénégal a connu un renversement du parti politique
il y’a un an, qui s’accompagne d’une période de transition capable d’entrainer des remaniements dans la
gouvernance des établissements de santé. Un changement de direction par exemple, pourrait fragiliser la
mise en ceuvre stratégique et opérationnelle du projet.

Le projet pourrait aussi rencontrer des obstacles techniques, logistiques, financiers ou administratifs qui
pourraient bloquer ou arréter le projet.

Dans le domaine de coopération hospitaliere internationale, la FHF préconise de suivre un cadre logique de
planification reposant sur les principes suivants :

= Dappropriation : les parties prenantes doivent sapproprier et adhérer aux grandes
orientations du projet afin de garantir sa faisabilité, sa pertinence et sa pérennité.

= DL’adaptation: le projet doit s’adapter au contexte local en tenant compte des réalités
culturelles, politiques, sociales et économiques.

= Le réalisme : les objectifs doivent répondre a des besoins réels et prioritaires, tout en
s’adaptant aux moyens humains, matériels, financiers ou aux infrastructures.

= La transversalité : le projet doit intégrer 'impact des changements organisationnels.

Ce cadre garantit une approche cohérente et durable, favorisant le succés des initiatives menées en maticre
de coopération internationale.

80 I’ONG Drépafrique est une ONG dédiée a la lutte contre la drépanocytose.
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Pour Expertise France, le cadre logique « résume l'ensemble de la logique d'intervention du projet de fagon claire,
Spécifique et exhanstive et fait ressortir sa cobérence ». 11 permet donc de planifier, de fixer les objectifs, de clarifier
les roles dans chaque établissement, suivre I’évolution a partir d’indicateurs et, anticiper les risques.

C’est dans ce cadre logique que je vais élaborer les objectifs généraux et spécifiques, les résultats attendus
ainsi que les différentes actions a mettre en ceuvre.

5.3 La planification

5.3.1 Les objectifs
Avant de planifier les actions d’un projet, il est indispensable de définir les objectifs.
La méthode SMART, créé par le consultant Georges Doran, permet de définir des objectifs clairs. C’est-a-

dire que les objectifs doivent étre Spécifiques, Mesurables, Acceptables, Réalistes, Temporairement définis.
Je vais ainsi schématiser la méthode SMART dans le tableau ci — dessous.

* Objectifs qualitatifs et + motivation pour
quantitatifs afin de mesurer 'atteinte de
la progression (ex critéres, 'objectif

indicateurs d’activité)

@ il FO @ ®©

S M A R T

Spécifiques Mesurable Atteignable Réaliste Temporel
Méthode du QQCOQP : Qui, + Mobilisation de toutes les * L'objectif doit &tre
quoi, comment, ol, quand ressources pour atteindre délimité dans le temps
et pourquoi. les objectifs. en précisant une date de

début et une date de fin
avec des deadline
intermédiaires

L’atteinte des objectifs est un facteur motivationnel. D’ailleurs Edwin LOCKE, pionner des travaux sur la
motivation, précise quun objectif doit : « étre clair, précis et spécifique, il doit étre établi en concertation avec le
collaboratenr, il doit constituer un défi motivant a la fois difficile et réaliste (.. .)%7.

La théorie ’E.LOCKE, met en évidence 'importance de la motivation pour réaliser les objectifs. Pour
LOCKE, un objectif doit étre clair pour mieux comprendre les attendus et faciliter la planification.

Afin de maintenir la motivation tout au long du projet, 'objectif doit étre ambitieux pour stimuler effort
tout en restant réaliste pour étre atteignable.

Toujours selon LOCKE, le feed — back de 'information est également important pour montrer le résultat
des efforts déployés autour du projet.

Enfin, E. LOCKE recommande de co — construire avec les collaborateurs, les objectifs atin d’encourager
Iengagement collectif des professionnels et de mieux appréhender le sens de 'objectif.

Selon Expertise France’? : un objectif général s’explique par « /zmpact a long terme auquel un projet contribuera ».

81 « I’évaluation de la performance individuelle », Patrick GILBERT (Professeur des universités a IAE Paris,
Chercheur et Directeur éditorial de la revue Psychologie du travail et des organisations) et Jocelyne YALENIOS
(Enseignant-Chercheur a ’'Ecole de Management Strasbourg), page 45. Lu le 13/04/23.

82 https:/ /www.expertisefrance.fr
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Un objectif spécifique quant a lui, est un changement apporté a moyen terme qui va contribuer 2 atteindre
Pobjectit général. « Un objectif spécifique est l'effet direct soubaité, pour les bénéficiaires, des réalisations du projet ; c'est le
changement visé pour les groupes cibles ».

Il est donc important de co — construire les objectifs en collaboration avec le COPIL des deux
établissements. Ainsi, les objectifs suivants sont définis :

Les objectifs généraux du projet de coopération :

= Renforcer la performance du systéme de santé.

= Contribuer a la stratégie nationale de lutte contre les maladies non transmissibles.
=  Participer aux enjeux de santé de la population Sénégalaise.

® Diminuer les complications et la mortalité liées a la Drépanocytose au Sénégal.

= Développer une nouvelle offre de soins en banlieue de Dakar.

Les objectifs spécifiques du projet de coopération :

= Sensibiliser et informer la population sur la drépanocytose.

= Mettre en place un dépistage néonatal au sein du CHNDJ.

= Structurer et proposer un parcours de soins au sein du CHND].

=  Assurer la coordination des informations et la sécurisation des données.
=  Améliorer la qualité de vie des enfants drépanocytaires et leur famille.

= Développer une expertise au sein du CHND].

Les objectifs déterminent les résultats attendus et les actions.

5.3.2 Les résultats attendus

= Développement d’une offre de soins

Le projet permet de répondre aux enjeux de santé publique en introduisant une nouvelle offre de soins
destinée a la population vivant en banlieue de Dakar. Un dépistage néonatal local sera mis en place, au sein
du CHNDJ. Ce dépistage concernera toutes les naissances de la maternité.

La cohorte de patients, bénéficiera d’informations claires, d’un acces au traitement et d’une prise en charge
tout au long de son parcours de soins.

= Amélioration des performances d’un établissement public de santé de niveau 3

Le projet qui vise a structurer un parcours de soins pour les patients drépanocytaires, contribue de maniere
significative a 'amélioration des performances de ’hdpital partenaire a plusieurs niveaux :

- LD’optimisation des processus de soins grace a un parcours structuré et coordonné entre les
différents acteurs.

- La sécurisation des données grace I'informatisation du dossier patient.

- Le renforcement des compétences du personnel notamment grice au partage des compétences
et aux formations qui seront dispensées. Les professionnels auront donc toutes les
connaissances et les compétences pour assurer une prise en charge de la drépanocytose.

- L’équipement du laboratoire pour développer une capacité autonome du dépistage

- L’amélioration de la qualité et la sécurité des soins via I’élaboration de procédures de soins.

= Amélioration des indicateurs de santé

A plus long terme, le CHND]J pourra constater une diminution des hospitalisations dites évitables, liées aux
complications aigiies comme les infections, les AVC ou les CVO, grace a un dépistage précoce et, la mise
en place du traitement au plus tot. Ce qui sera un indicateur de santé a Péchelle locale.

11 est également attendu grace a la mobilisation de chacun des acteurs et, de 'information, un changement
de paradigme sur les représentations de la maladie.
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Des indicateurs de suivi et d’évaluation sont définis: les indicateurs directement liés au projet, la
capitalisation en RHS; la performance et les processus de qualité. L.a mise a jour de ces indicateurs via un
tableau de bord permettra I’évaluation du projet.

5.3.3 Le plan d’action

La planification consiste a concevoir une stratégie opérationnelle par un plan d’action et son suivi, ainsi
qu’une projection dans le temps.

Dans le cadre de la coopération internationale, la planification est réalisée en concertation avec le partenaire.
La matrice du plan d’action et son calendrier ne sont pas figés. Ils pourront étre réajustés en fonction des
facteurs externes et internes qui poutraient influencer I'avancée du projet.

Dans la gestion de projet, le diagramme de GANTT est un outil couramment utilisé pour planifier les étapes
du projet. Il permet notamment de décliner les différentes actions et d’assurer un suivi.
Ce rétro planning, offre une visibilité claire sur ’évolution des tiches et facilite les réajustements.

Dans ce cadre, jai élaboré un diagramme de GANTT détaillant les principales phases du projet de
coopération (Cf annexe 5). Dans ce diagramme, la mise en place du dépistage néonatal, est un point d’étape
clé indispensable pour déclencher la poursuite du projet.

Cette étape est conditionnée par I'acquisition des automates pour équiper le laboratoire, afin de permettre
la double technique de dépistage.

La validation des étapes du projet dépend également de 'obtention des financements.
5.4 La mise en ceuvre du projet

Le chef de projet coordonne les différentes actions, mobilise les ressources et les moyens pour atteindre les
objectifs. J’ai ainsi élaboré et proposé a I’équipe de pilotage un plan d’action détaillé (annexe 6).

Ce plan d’action est un fil conducteur du projet, qui sera transmis a toutes les demandes de financements.
11 précise les moyens nécessaires ainsi que 'organisation de mise en ceuvre des actions.

5.4.1 Les moyens

La mise en ceuvre du projet repose sur la mobilisation de moyens s’appuyant sur les ressources humaines,
financieres, logistiques et matérielles.

Jorganise les missions au sein du CHND]J afin d’accompagner les équipes du terrain dans la mise en ceuvre
de la campagne de sensibilisation, de dépistage et le DPI. Pour ces missions, sont alors mobilisés les
membres du COPIL ou de I'équipe projet, ainsi que les aidantes dans le cadre de 'expérience patient. Ces
missions permettent d’apporter une aide technique et un partage des compétences avec les équipes locales.
Des outils de communications tels que des flyers sont co - créés et adaptés a la population (annexe 7).

Jorganise également des missions en immersion au CHIC afin de former, partager les différents outils, les
pratiques professionnelles et, de proposer des sessions de formation comme les formations a 'TETP. Un
planning précis est élaboré.

Ces missions demandent une organisation logistique qui comprend le contact avec 'ambassade, la réalisation
des invitations, le voyage, I’hébergement, les repas mais aussi la gestion matérielle (commande de kits de
dépistage). Chaque mission fait 'objet d’un débriefing, d’un retour d’expérience et d’un rapport d’activité.

Dans les projets institutionnels au sein des EPS, une étude médico — économique est réalisée en
collaboration avec le service financier.

Dans ce sens, jai calculé une estimation prévisionnelle des couts du projet, afin d’identifier les besoins
financiers nécessaires a la mise en ceuvre du projet pour solliciter les- dispositifs de financement.

La recherche de financement se fait tout au long du projet. A ce jour, le financement principal est assuré par
la DGOS en réponse a I'appel a projet de coopération hospitali¢re internationale (APCHI). Cet appel a
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projet est renouvelable tous les ans sous réserve de répondre au cahier des charges et, de communiquer un
rapport d’activité entre deux demandes. Le budget alloué permet de prendre en charge tous les frais de
missions et 'achat de petits matériels médical.

Cette ligne budgétaire est gérée par la Direction des affaires financieres (DAF) du CHIC sur justificatifs de
tous les frais engagés. En parallele, je tiens a jour un tableau de bord de suivi de ce budget pour respecter la
délimitation et controler les dépenses.

5.4.2 L’organisation d’un parcours de soins

Toutes les actions qui s’articulent, ont pour objectif final de proposer a la population un parcours de soins
structuré au sein du CHND]J.

Le parcours de soins, vise a coordonner les différentes interventions en assurant une continuité des soins,
grace a la collaboration et a échange des informations entre les acteurs.

Pour P'HAS, « L amiélioration de la qualité de la prise en charge clinique et thérapentigue et de ['accompagnement des malades
atteints de maladies chroniques passe d'abord par de bonnes pratiques professionnelles, mais doit également s'appuyer sur la
promotion de parcours de soins qui comprennent, pour le patient, le juste enchainement et an bon moment de ces différentes
compétences professionnelles lies directement ou indirectement anx soins ». 11 s’agit donc d’un processus qui décline
plusieurs étapes pour assurer une prise en charge de qualité. Le parcours doit répondre aux besoins en tenant
compte des performances de I’établissement et les caractéristiques du pays : culturelles, sociologiques,
économiques, cout des soins, recommandations, mise a disposition des traitements.

Le chemin clinique est une méthodologie pertinente qui pourrait étre utilisée pour structurer un parcours
de soins. En effet, pour 'HAS le chemin clinique, a pour but de « déerire une pathologie donnée, tous les éléments
du processus de prise en charge en suivant le parcours du patient #». Cette méthode fait appel a 'analyse des processus,
a la planification des soins et, a I'élaboration des procédures de soins. Ainsi les différents actions et
ressources sont identifiés.

Le défi de créer un parcours de soins au Sénégal, est de confronter les données littéraires avec les
recommandations de prise en charge pour les adapter.

L>équipe du CHIC contribuera a la co - construction et a la structuration du parcours en adaptant les
protocoles standardisés aux réalités du terrain.

En tant que cheffe de projet, j’articule en collaboration avec mon homonyme sur site, 'ensemble des acteurs
du parcours patient. Il est essentiel d’identifier des personnes référentes pour chaque domaine
d’intervention, qui seront formées a la prise en charge de la drépanocytose.

En paralléle, des procédures de soins seront élaborées de facon collaborative, dans un but d’assurer une
qualité et sécurité des soins par une harmonisation des pratiques professionnelles.

Le parcours patient

Pour accompagner le CHND]J dans la structuration du parcours, des groupes de travail sont constitués et
des réunions de travail en visio conférence sont organisées.

Je vais donc schématiser, une ébauche du parcours de soins qui a été réfléchi en réunion de COPIL.

8 HAS chemin clinique une méthode d’amélioration de la qualité, 2004.http://www.has-
sante.fr/portail/jcms/c_436520/ chemin-clinique
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Dépistage
néonatal

Suivi du patient

Mise en place du
traitement HU

L'éducation
thérapeutique

* Consultations Gynécologiques : Création d'un guide d'informations a délivrer aux parents.

* Laboratoite : Sécutisation du circuit du dépistage avec double controle. Création d'une procédure.

* Maternité : Recueil du consentement. Sensibilisation des sages - femmes et le pédiatre néonatal qui
sont au premier plan aprés 'accouchement. Création d'une procédure de soins.

* Pédiatrie : Création d'une base de données de suivi / organisation d'une consultation d'annonce.

* Laboratoire : définir le bilan standard de suivi et le bilan d'hospitalisation.

*Imagerie : formation du radiologue puis élaboration d'une procédure pour I'échographie
transcranienne. Définir la fréquence dans le parcours.

* Consultations pédiatriques : organisation des consultations bi - annuelles. Formations des pédiatres. ]

pour une prise en charge des complications par CVO et STA. Formation du personnel.
*Service de pédiatrie : prise en charge de la douleur et des symptomes, surveillances et traitement.

* Equipe douleur mobile : élaboration des procédures de prise en charge de la douleur et développeme

*Service des urgences pédiatriques : élaboration d'une procédure d'acceuil et d'une procédure de soins
nt
des méthodes non médicamenteuses. Formation du personnel

* Partenariat avec le laboratoire Teranga pharma : négociation a prix cottant du traitement.
* Pharmacie du CHND)J : procédure d'approvisionnement du patient.

*PNS : circuit du médicament avec approvisionnement a la pharmacie locale
*Procédure de prescription selon le guide d'utilisation de I' HU en Afrique Sub Saharienne francophone

(médecins / IDE / assistants sociaux) et aux patients.. Formation du petrsonnel

* Centre National de Transfusion Sanguine
* Laboratoire CHND]

*Banque de sang CHND]

*Service Hématologie

* PédiatrieService d'urgence

* Service social : élaboration d'outils d'ETP adaptés a la population destinés aux professionnels ]

La mise en place d’un DPI favorisera la coordination du patrcours de soins entre les différents acteurs. Le
projet a pour objectif d’accompagner le CHNDJ dans la conception, I'adaptation, I'intégration et le
déploiement progressif d’un DPIL, en partageant des compétences techniques et organisationnelles adaptées
aux moyens locaux.

Le DPI : une innovation dans le parcours de soins.

La commission nationale de I'informatique et des libertés (CNIL), définit le dossier patient informatisé
(DPI) comme un outil qui « centralise l'ensemble des données de santé des patients pris en charge an sein d’un établissement
de santé. I] permet aux: professionnels de santé d’accéder facilement a lenrs informations médicales »
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1l vise donc a centraliser et a rendre accessible, aux acteurs autorisés, les données médicales et paramédicales
des patients. Dans les établissements de santé, le DPI est également un critére de qualité et de sécurité des
soins.

L’informatisation du dossier patient, constitue la premicre étape d’une inscription pérenne dans la
performance numérique au sein des établissements de santé. Le DPI est incontestablement une mutation
organisationnelle qui a transformé les établissements de santé dans les pays du Nord.

A noter qu’au Sénégal, il existe un projet de partage des données a I’échelle nationale, avec la mise en place
d’un Dossier Patient Unique Partagé (DPUP). Le DPUP constitue une avancée significative dans la
modernisation des systémes d’information de santé au Sénégal.

11 s’agit d’'une opportunité a prendre en compte dans les réflexions sur I’élaboration du DPI. II devra, en
effet, pouvoir s’intégrer au long court dans ce projet national innovant.

La mise en place du DPI au sein du CHND], se décline en plusieurs étapes spécifiées dans le schéma ci —
dessous.

Analyse des besoins
Identification du médecin
référent

Planification et préparation
du projet

Renforcement continu des
compétences du personnel

Installation et
configuration du systéme
(développement interface)

Déploiement progressif

Accompagnement et suivi

Les étapes du projet DPI

Chaque étape est essentielle pour assurer la réussite du déploiement et favoriser 'adoption du systeme
d’information par ’ensemble du personnel hospitalier.

Afin d’accompagner le changement qui va profondément modifier les pratiques des professionnels, je
propose de mettre en place des actions de communication, des ateliers de formation collectifs ou individuels,
de créer une cellule d’innovation numérique qui sera pilotée par un médecin sous le controle du Directeur,
de créer des vidéos explicatives et une plateforme d’information. En effet, selon le modele Autissier &
Moutot, la formation et la communication sont des leviers d’adhésion et de mobilisation collective pour
s’approprier le changement.

5.4.3 Le reporting

Le reporting vise a informer toutes les parties prenantes de I’état d’avancement du projet, des éventuels
écarts et des actions correctives proposées en cas de réajustement du plan d’action.

Toutes les réunions font ’objet d’un compte — rendu écrit qui est adressé par mail aux personnes concernées
(équipe de pilotage, équipe projet, acteurs ou intervenants).

Dans le cadre d'un projet de coopération, le reporting est un outil nécessaire pour garantir la transparence
avec I’établissement partenaire.

84 Autissier, D., & Moutot, J.-M. (2023). Méthode de conduite du changement : Diagnostic, accompagnement,
performance (5e éd., p. 142). Dunod
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5.4.4 Le plan de communication du projet

La communication est un levier stratégique essentiel pour donner une visibilité du projet. Elle permet
également de valoriser les équipes engagées et de renforcer la 1égitimité institutionnelle. La communication

peut étre interne ou externe.

Communication interne

Public cible

Obijectifs

Canal de communication

Les professionnels du
CHIC, les usagers

Valoriser I'implication des professionnels
impliqués dans les projets.

Institutionnaliser le projet et renforcer
I'adhésion collective.

Donner une visibilité sur I’évolution et les
perspectives du projet.

Valoriser 'excellence du CHIC

Démontrer la valeur ajoutée de 'expérience
patient dans un projet.

Retour d’expérience dans les
différentes instances comme la
CME, la CSMIRT, 1la
commission des usagers, en
réunion de péle ou de cadres

Présentation a la  journée
paramédicale organisée par le

CHIC ou en séminaitres cadres.

Communication externe

La population

Sensibiliser a la drépanocytose

Valoriser ’excellence du CHIC

Les autorités : ARS, | Valoriser le partenariat bilatéral Présentation / retour
Ministeres, Montrer la cohérence avec les priorités en | d’expérience lors des journées
ambassades santé. des coopérations hospitalicres
Favoriser Poctroi de financements internationales.
Positionner les missions de I’établissement a | Publication d’un article dans la
l'international revue de la FHF ou revues
Ouvrir un plaidoyer au Sénégal professionnelles.
Le grand public Faire connaitre I'existence du projet Présentation dans les congres ou

conférences internationales de la
drépanocytose, journée
mondiale de la drépanocytose

Publications dans les réseaux
sociaux du CHIC et du CHND]J
Affichages

communautaires (Sénégal)

dans les acteurs

Au Sénégal, la signature de la convention et la campagne de sensibilisation ont fait 'objet d’une couverture
médiatique locale et nationale.

La FHF, est proactive dans la communication des projets de coopération via la diffusion d’articles sur leur
site internet, la publication d’une Newsletter trimestrielle et les journées annuelles de la coopération
hospitaliere internationale.

La FHF organise, en novembre 2025, en collaboration avec le Ministere de la Santé du Sénégal, un séminaire
de coopérations hospitalieres internationales qui regroupera tous les établissements de santé sénégalais qui
ont développé des coopérations avec des établissements de santé francais.

J’ai ’honneur d’étre invitée a Dakar, pour représenter le projet mais aussi le CHIC lors de cet évenement.

5.4.5 Le suivi et ’évaluation du projet

En me référant ici aux enseignements universitaires de TECUE 6.3%, le suivi — évaluation consiste a faire
une rétrospective des actions menées afin d’analyser les différentes étapes du projet en vue de proposer des
axes d’amélioration..

Ce suivi — évaluation s’appuie d’indicateurs de suivi qui sont fixés lors de I’étape du cadrage du projet.

85 M.] ESTEVE « la boite a outils du cadre » - ECUE 6.3 : les outils du cadre de santé.
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Selon la FHF, les indicateurs sont des « outils qui décrivent les objectifs du projet en termes mesurables, il rendent
compte de la réalisation des objectifs fixés.5¢ »

Le suivi permet d’assurer la pertinence des actions et de mesurer les résultats. Les indicateurs de suivi sont
des outils de pilotage dans la gestion de projet pour « /[efficacité de la mise en auvre, la bonne anticipation et une
capacité d ajustement au fil du temps ».87

En d’autres termes, les indicateurs permettent de suivre évolution des différentes actions et des objectifs.
11 faut bien faire la différence entre un indicateur d’activité qui est un indicateur a portée quantitative des
différentes actions, et un indicateur de résultat qui apporte plutot des données qualitatives.

Afin de garder la maitrise du plan d’action et ne pas retarder le calendrier prévisionnel, il est nécessaire
d’assurer un suivi et, de réévaluer les objectifs si besoin.

Les réunions de COPIL et les débriefings de fin de mission, sont 'occasion de réévaluer les objectifs a venir
et de réajuster le plan d’action.

Pour réaliser une évaluation qualitative intermédiaire aprés chaque mission, je m’appuie des outils mis a
disposition par la FHF, notamment, la fiche de synthese de mission et de la grille d’évaluation de formation®s,
Cet outll est une trame pertinence qui m’a permis d’évaluer, le programme d’échanges de pratiques proposé
aI’équipe du CHNDJ lors de la mission 2 (annexe 8). Je réalise également un rapport d’activité intermédiaire
(annexe 9).

5.4.6 L’évaluation du projet

Pour I'agence Expertise France, Pévaluation s’intéresse aux résultats, a la différence entre ce qui a été prévu
et ce qui a été fait, a leur mesure et les éventuels écarts. Evaluer signifie « donner une valeur, une appréciation d’un
projet. Elle s'accompagne de la formnlation d’un jugement sur les forces on les faiblesses apparentes. 1.'¢valnation est également
un levier d'apprentissage et d’amélioration, elle aboutit a la formulation de recommandations pour améliorer laction. Elle
permet aux actenrs d'apprendre de leurs pratiques, de lenrs relations partenariales, des changements ausxcquels le projet
contribue ».

Selon les enseignements du Pr I. DURAND — ZALESKI (UE 6.1), des critéres quantifiables qui pourront
permettre de vérifier atteinte des objectifs, doivent étre définis®.

L’évaluation de ce projet sera basée sur 5 criteres : le projet, les indicateurs d’activité, la capitalisation,
la performance, les processus et la qualité que je vais préciser dans le tableau ci — dessous.

Le projet - Le nombre de réunions et leurs comptes - rendus
- Le nombre de COPIL et leurs comptes — rendus.
- Le nombre de missions

- Le nombre de reporting au commanditaire

- Le nombre de debriefing

- Le nombre d’acteurs impliqués

Les indicateurs d’activité - Le nombre de personnes dépistées: naissance, en setrvice
d’hospitalisation pédiatrique et la fratrie. Pour avoir des données
objectives et réelles, jai créé une base de données Excel que j’ai
transmis au pédiatre référent du CHND]J. Ce fichier permettra
également d’extraire les données démographiques de la cohorte de
patients.

- Le nombre de patients bénéficiant du traitement.

- Le nombre d’hospitalisation et le type de complications des
patients sous traitement, en comparaison de lactivité antérieure.

- Le nombre de patients bénéficiant d’éducation thérapeutique.

86 Guide de la coopération internationale hospitalicre - 2014

87 https:/ /www.expertisefrance.fr

88 FHF https://www.fhf.fr/curope-international-cooperation-internationale/ prph-3-outils-de-preparation-suivi-et-evaluation-
dactivites-en-cooperation-hospitaliere

89 https:/ /www.expertisefrance.fr

90DURAND — ZALESKI — ECUE 6.1 « Evaluation des organisations soignantes ».
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Les compétences en - Le nombre de personnel formés, 'organisation et le contenu des
ressources humaines différentes formations.

- Lenombre et les différents échanges de pratiques professionnelles.
- Le nombre et le type de missions

- L’évaluation qualitative proposée par 'outil de la FHF.

La performance - Lamise en place du parcours patient.

- L’incidence et 'impact sur les différentes activités impliquées dans
le parcours patient.

- La mise en ceuvre d’un Dossier Patient Informatisé.

Les processus et la qualité - Le nombre et le type de procédures de soins créées.

- Le nombre et le type de documents d’informations élaborés.

- Le nombre d’outils ’ETP créés mis a disposition de la population
et des professionnels, le programme d’ETP qui sera élaboré.

- Les différents questionnaires.

Cette activité sera renseignée dans le rapport annuel d’activité du centre, sur la plateforme informatique de
la banque nationale de données des maladies rares (BNDMR). Les données enregistrées sur cette plateforme
conditionnent les crédits alloués au centre de référence.

5.5 Analyse critique du projet
5.5.1 Les facteurs de réussites

Je poutrais qualifier ce projet comme une innovation organisationnelle qui aura au long cours des impacts
sur la santé de la population, la performance et 'organisation d’un établissement de santé au Sénégal.

En effet, pour Mathias Bejean, I'innovation en santé ne se limite pas au développement des nouvelles
technologies, elle implique également une notion d’enjeux avec pour objectif d’améliorer la santé de la
population”!.

Par ailleurs, la motivation et la cohésion de I’équipe du CHIC permet de maintenir une dynamique constante
et positive du projet. La composition du COPIL créée stratégiquement, est un atout majeur dans les
différentes prises de décision.

L’implication du réseau diplomatique est également un facteur de réussite du projet. Sans validation des
ambassades, le projet ne pourrait pas exister. ]J’ai eu I'occasion de présenter directement le projet a la
responsable chargée en santé mondiale située a 'ambassade de France au Sénégal lors d’une mission au
Sénégal. De plus, la cérémonie officielle au sein de 'ambassade du Sénégal a Paris, qui s’est déroulée a
I'occasion de la signature de la convention entre les deux établissements de santé, symbolise également un
partenariat entre la France et le Sénégal.

Le travail en réseau est indispensable pour la réussite de ce projet. J’ai ainsi développé un réseau international
facilitant mes relations interprofessionnelles.

J’ai eu Popportunité de rencontrer Son Excellence 'ambassadeur du Sénégal lors de la signature de la
convention, la chargée en santé mondiale de 'ambassade de France basée a Dakar, le Directeur des
coopérations hospitaliéres internationales ainsi que la directrice régionale de la FHF, le directeur de la
DLMT, le Président de I'association sénégalaise de la drépanocytose.

De plus, le CHNDJ, possede une expérience non négligeable dans la coopération internationale, avec un
chargé des coopérations proactif. Son partage d’expérience et son réseau déja existant sont des forces pour

ce projet.

91 M.Bejean — ECUE 5.2 - La transformation des organisations de santé
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5.5.2 Les freins rencontrés
Les freins organisationnels
* Les dispositifs de financement

Si PAPCHI et 'ambassade de France sont des leviers de financement pour les missions, il est difficile de
trouver des dispositifs pour les frais d’équipements et de consommables. J’ai entrepris de nombreuses
démarches par mail aupres de différentes organisations publiques ou privées, sans pour autant avoir de
réponse.

Les appels a projet a des dates spécifiques par les bailleurs de fonds, ou encore, les criteres d’éligibilité pour
lesquels le projet ne répond pas, sont également limitant. En effet, de nombreux bailleurs s’engagent
davantage dans I’éducation, I'environnement, ou, I’acces a I’eau plutot que dans la santé.

Lors de I’estimation des couts, j’ai sous — estimé les frais de missions, en particulier ceux liés a ’hébergement,
Ialimentation, les billets d’avion compte — tenu de 'impact réel de I'inflation.

La participation de I'ambassade de France pour le financement des billets d’avion de I’équipe du CHIC a
permis d’ajuster le budget prévisionnel. 11 s’agit d’un élément a tenir compte lors du renouvellement de
I’APCHI, en septembre 2025.

11 est également difficile d’obtenir des financements qui pourraient absorber partiellement ou totalement les
frais engagés par le CHIC en libérant le personnel pour les missions.
L’objectif du DAF étant de rationaliser les cotits en évitant une diminution de nos activités sur le CHIC.

* L’organisation des missions

La grande complexité dans 'organisation des réunions ou des missions est de fixer les dates, en s’adaptant
aux différentes contraintes personnelles et professionnelles de chacun. Cela demande une flexibilité dans les
agendas.

L’organisation des missions requiert une grande adaptabilité aux modes de fonctionnement et d’organisation
de P’établissement partenaire.

Les freins politiques
* La Gouvernance

Au niveau du CHIC, il n’existe pas de stratégie de coopération internationale. Le projet BIRANE a été initié
par un service de soins; il ne s’agit pas d’'une demande descendante comme de nombreux projets
institutionnels.

Cependant, mon changement de posture, m’a permis de piloter le projet avec beaucoup d’agilité et de
présenter un argumentaire solide a la Direction. Mon intervention en réunion inter cadres et la signature de
la convention ont été des facteurs d’appropriation institutionnelle du projet, au méme titre que tous les
autres projets.

Le commanditaire a montré son enthousiasme des le départ du projet, mais il est difficile de respecter les
points de reporting fixés, par manque de temps. Toutefois, il m’a montré toute sa confiance dans la gestion
de projet en me laissant une certaine autonomie sous condition de lui communiquer les informations a bon
escient.

Je peux également noter qu’il est difficile d’avancer sur la partie DPI et la transformation numérique, en
I’absence de directive concrete de la Gouvernance du CHND]J (Directeur général, CME).

5.5.3 Les échanges culturels

« 87 les denxc parties ont une confiance mutuelle, une volonté d'apprendre l'une de I'antre, une capacité d'adaptation et une
ouverture a essayer de nouvelles choses, alors de bonnes choses se dérouleront » (Professeur — Eldryd Parys — Fondateur

de THET).
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Ce projet s’inscrit dans une dynamique interculturelle, fondée sur les échanges mutuels. Ce projet nécessite
une approche et une compréhension du contexte socio — économique et de 'organisation du systeme de
santé pour adapter les actions aux réalités de terrain. Il s’appuie sur les acteurs de terrain, comme les
professionnels de santé, la population ou encore la diplomatie.

Les qualités de soft - skills comme I’écoute, ’humilité, la flexibilité, la capacité d’adaptation et le respect sont
facilitants pour établir des relations interculturelles.

5.5.4 Les perspectives du projet.

Le CHIC répondra une nouvelle fois a PAPCHI en 2025 pour obtenir les financements nécessaires qui
conditionneront la poursuite des missions.

La perspective de ce projet s’étendra sur minimum 2 ans. Le projet pourra évoluer en fonction des
politiques de santé au Sénégal, Iarticulation avec les différentes actions déja existantes et, la mise a
disposition de 'hydroxyurée sur le territoire.

es missions du sur le terrain permettront de faire évoluer les pratiques professionnelles, en
Des missi du CHIC sur le terrai rmettront de fair luer 1 rati rofessi lles,
proposant des immersions dans les services de soins pour étre au plus pres des échanges de pratiques
professionnelles tout en s’adaptant a 'environnement et aux dispositifs médicaux existants.

Un travail d’accompagnement au changement devra étre mis en place au sein du CHNDJ. Ce projet, va en
effet modifier profondément les pratiques et les organisations de soins.

Le DPI pourra étre exploitable dans le dossier patient unique partagé (DPUP) actuellement en cours
d’élaboration par le gouvernement du Sénégal. Le DPUP est une avancée significative dans la modernisation
des systemes d’information de santé au Sénégal. Ce projet innovant vise a centraliser et a rendre accessibles
les données médicales et paramédicales des patients aux acteurs autorisés impliqués dans la prise en charge.

L’objectif final est de pérenniser le projet lorsque I'équipe du CHIC se retirera. En effet, le retour
d’expérience a Saint Louis, soutenu par la Fondation Fabre a montré I'importance de cette pérennisation
pour que la prise en charge perdure dans le temps.

Ce projet mérite également une prise de conscience des politiques pour élargir offre de soins sur 'ensemble
du territoire notamment vers les EPS 2 et mettre en place des actions de sensibilisation dans les zones
géographiques plus reculées. Les pratiques uniformisées entre le CHNDJ, le centre de référence Albert
Royer et le CERPAD, pourront appuyer un plaidoyer aupres des responsables politiques en faveur d’'une
stratégie nationale de lutte contre la drépanocytose.

Le pilotage de ce projet managérial associé aux enseignements universitaires re¢us en Master 2
« management des organisations soignantes » me permettent d’adopter aujourd’hui une attitude de leader.
J’ai ainsi modifié ma posture de manager en développant du leadership.

5.5.5 De manager a leader

En m’appuyant de quelques références inspirantes, je vais aborder dans cette derniere partie ma vision
aujourd’hui de leader et de leadership acquise pour mes futures fonctions d’encadrement supérieur au sein
d’une organisation.

Dans son article Anne Courrier - Lemeur??, s’inspire des pionniers du leadership pour différencier un
manager et un leader. Elle les distingue ainsi : « [autorité du manager est issue de la hiérarchie établie alors que celle
du leader tronve sa source dans la reconnaissance des individus. 1e manager serait une personne qui administre des tdches
(Plane, 2015) et qui se base sur des processus structurés (Boucher, Lescure, 2007). Le Leader, guant a lui, serait une personne
gui innove (Plane, 2015), qui fait prenve de déviance et de créativité (Zaleznik, 1977), qui inspire les personnes et apporte e
changement (Boucher, Lescure, 2007) et qui est centré sur le factenr humain (Plane, 2015)».

Le Leader, est acteur du changement des organisations. Cette conduite du changement, comme I’a expliqué
largement Mr Dumond dans ses enseignements, ECUE 5.2 — Transformer les organisations de santé, doit
tenir compte des dimensions structurelles, politiques et culturelles. Chaque projet mené par le leader,

92 Lemeur, A. (2022). Pilotage de I'innovation ouverte, quel leadership ? Revue Innovation, 67, 11-39
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impactera les organisations et, inévitablement entrainera des changements dans les organisations. Le leader
doit faire preuve d’agilité stratégique et de communication pour accompagner ce changement.

Le leader, entraine avec lui ; il mobilise le collectif. Il articule les différentes compétences en utilisant les
experts au bon moment ce qui rejoint le concept ’'H. MARCHAT dans la gestion de projet, que j’ai pu
appliquer dans le choix de I’équipe projet ou le COPIL. 1I a la capacité d’identifier les compétences des
collaborateurs afin de les mettre au profit d’un projet ou d’une organisation. Cela constitue une forme de
reconnaissance par la valorisation des compétences et de expertise des collaborateurs.

Anne COURRIER- LEMEUR, Pentend ainsi « Jautorité du manager est issue de la biérarchie établie alors que celle
du leader tronve sa source dans la reconnaissance des individus ».

Le leader est donc innovant, en mettant a contribution du collectif sa créativité. Il transmet une image
inspirante pour les autres.

Pour Denis Cristol, chercheur en sciences de I’éducation, le leader possede une capacité naturelle de vision,
d’influence et d’entrainement « gui ne lui ait pas donné par son statut, sa connaissance, son positionnement dans un
organigramme mais par son envie »*3. Cette envie se partage avec sa capacité a augmenter le pouvoir d’agir des
collaborateurs. Le leader est celui qui est suivi pat ses collaborateurs : « Il #’y a pas de leader sans suivenr » (Denis

Cristol).
Nous ne pouvons pas patler de Leader sans évoquer le leadership.

Trois grandes approches sont évoquées dans la littérature lorsqu’on patle de leadership : la théorie des traits
de personnalités, la théorie comportementale et la théorie de la contingence et situationnelle.

Selon Anne Courtier — Lemeur, la premiere théorie fait référence a la dimension individuelle liée a la
personnalité qui influence la posture du leader. En effet, le leader posséde naturellement un charisme et une
confiance qui permet de communiquer avec facilité.

La deuxieme théorie relative aux comportements considere que le leadership repose sut « /a capacité a combiner
Plusienrs styles de leadership, en fonction de son style de comportement et de son attitnde®». Cela demande donc une
grande agilité du leader.

Enfin la troisieme théorie se référe au contexte et a environnement qui peuvent influencer le style de
leadership qui s’adaptera a une situation donnée. C’est ici la capacité du leader a « adopter un style de leadership
volutif, Iui permettant de s’adapter a une situation donnée ou a un contexte en évolution, qui va conditionner ['atteinte des
objectifs et les résultats d’une organisation®>».

Le leader fait donc preuve d’une grande adaptabilité a son environnement et, il posseéde des caractéristiques
pour s’attribuer cette posture.

Enfin, je trouve pertinent de faire référence aux 4 cercles du leadership? qui illustrent les courants qu’un
leader doit suivre : donner le cap, influencer, communiquer et rassembler.

Je vais schématiser ces dimensions du Leadership dans la figure suivante.

93 Cristol.D (2020). "Etre leader, ca s'apprend" - Congres national du Snceel 2020

% Lemeur, A. (2022). Pilotage de I'innovation ouverte, quel leadership ? Revwe Innovation, 67,page 16

95 Lemeur, A. (2022). Pilotage de I'innovation ouverte, quel leadership ? Revue Innovation, 67 - page 16*

96 Testa A, Lafargue.] & Thihet — coarter, V (2021). La boite a outils du leadership : 59 outils et métodes. Dunod.

56



Le leader est misionnaire. Il se montre

Donner le &L innovant, créat:if, motrvant pour

atteindre les objectifs.

Le leader a la capacité de mobiliser les
équipes, partenaires, collaborateurs,
acteurs.

Leader

Le leader possede un sens de la
communication pour transmettre les
mnformations 4 bon escient, aux
bonnes personnes.

Le leader sait fédérer les partenaires,
créer une cohésion, utihser Rassembler

’J‘IltCnigEﬂCE CDHCC&VE POUI d.DD_T_‘lEI dll
SENS.

Les 4 cercles du leadership

Cest en utilisant ces 4 dimensions que je m’approprie aujourd’hui un positionnement de leader qui me

permet de piloter ce projet managérial.
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CONCLUSION

La coopération hospitaliere internationale est au carrefour des enjeux en santé mondiale et du
développement des performances des systemes de santé des pays les moins avancés. Elle fait partie
intégrante des missions d’un établissement de santé dont le périmetre n’est pas toujours connu.

Ce projet de coopération hospitaliére internationale, centré sur la mise en place d’une nouvelle offre de soins
vise a renforcer le systeme de santé sénégalais, a promouvoir la santé des populations, a favoriser 'acces aux
soins et a développer linnovation. Ce projet répond également aux axes prioritaires des actions
internationales de la France en matiere de coopération, notamment le parcours de santé des enfants et des
adolescents. 11 vient également s’aligner avec les politiques de lutte contre les MNT au Sénégal.

Le pilotage de ce projet managérial m’a permis de passer d’un ancrage territorial vers une ouverture
internationale

Ce projet m’a également permis d’obtenir des éléments de comparaison entre les systemes de santé francais
et sénégalais, de croiser les pratiques, d’apprendre des autres, et de développer une vision plus systémique
et internationale des défis sanitaires.

Sur le plan professionnel, cette expérience a été fondatrice : elle m’a permis d’acquérir une méthodologie de
gestion de projet, de mobiliser des ressources humaines, matérielles et financieres, de fédérer des acteurs
autour d’un objectif commun, et de structurer une dynamique interculturelle autour d’enjeux partagés. J’ai
acquis des dimensions structurantes que sont la viabilité, la pérennité et la cohérence d’un projet articlé avec
les politiques de santé territoriales et internationales.

Sur le plan humain, cette aventure a été profondément enrichissante. Elle m’a permis de m’ouvrir a une
autre culture, de créer un réseau de partenaires engagés, et de renforcer mes capacités a collaborer dans des
environnements complexes. Le projet m’a aussi permis d’affirmer mon leadership. Etre a I'interface entre
les professionnels, les directions hospitaliéres et les instances diplomatiques m’a positionnée comme une
actrice 1égitime et mobilisatrice.

Comme le souligne Denis Cristol : « Le management, c'est quand les antres sont obligés de travailler avec vous. 1e
leadership, c¢est quand ils ont envie de le faire. » ]’ai fait le choix de ce second chemin, et je mesure aujourd’hui a
quel point la motivation que j’ai su transmettre a permis de transformer une idée en un projet collectif
porteur de sens.

Ce projet marque un tournant dans mon parcours professionnel : je suis passée d’une logique de service a
une logique de projet. Forte de cette expérience, je souhaite désormais structurer une cellule de coopération
hospitalicre internationale au sein de mon établissement, a 'image de ce que propose ’AP-HP, et poursuivre
ce partenariat avec le Sénégal. Je souhaite désormais accompagner les managers locaux en leur transmettant
les outils de la conduite du changement enseignés par Mr Dumond et Monsieur Marchand, maitres de
conférences a 'UPEC, ainsi que la méthodologie d’Autissier & Moutot, afin d’impulser des transformations
durables, tant organisationnelles que structurelles et politiques.

Enfin, je e dirais qu’aujourd’hui, étre leader, c’est avoir de I'audace... J’ai osé.
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Annexe 1: Organisation d’une mission exploratoire

Mission exploratoire du 13 au 17 mai 2024

Equipe : Dr Arnaud, pédiatre au centre de référence

Estelle Méchain, IPDE coordinatrice au centre de référence

Pascale Gatier, cadre de santé des services de pédiatrie et du centre de référence
Validation de la direction des soins et direction des affaires médicales : Avril 2024

Préparation
3 Réunions de préparation
6 RDV en visio - conférence

Frais de mission

Coiit estimé : 5 643 euros (avion / hébergement / repas.

Financement : Association des pédiatres du CHIC.
Transport : prise en charge par le CHNDJ

Les acteurs a rencontrer :
*  Le Ministeére de la santé et de ’action sociale du Sénégal
* L’ambassade de France a Dakar
* Le PrIndou Deme : Centre hospitalier National Albert Royer
*  Le Dr Faye : Centre National de Transfusion sanguine
*  Le Directeur du Centre Hospitalier National Dalal jamm a Guediawaye
*  Le chargé des coopérations du Centre Hospitalier National Dalal jamm a Guediawaye
*  La cheffe de projet du Centre Hospitalier National Dalal jamm a Guediawaye
*  D’ingénieur informatique du Centre Hospitalier National Dalal jamm a Guediawaye

Programmation
Rencontre des acteurs / identifier les référents / expetts
Visite des établissements / services

Visite du service
d’hopital de jour
adulte

Major Fatou Diatta

J416/05/2024
12h — 14h

Rencontre du
Directeur de la
division de la lutte
des maladies non

Ministere de la
Santé - Dakar

Monsieur Elhadji
diouf

Présenter le CHIC
Planning

Date Action Lieu Contacts divers
J113/05/2024 Arrivée a Dakar Hoétel International
J214/05 /2024 Visite du CERPAD | Centre Hospitalier | Pr Indou Deme Réunion de
10h — 15h (parcours patient) Albert  Royer - présentation du

Dakar CHIC a prévoir
J315/05/2024 Visite du CNTS Centre National de (support diaporama)
11h - 15h Circuit Transfusion Dr Blaise Félix Faye

transfusionnel sanguine - Dakar

transmissibles
J517/05/2024 Visite du CHND]J Centre Hospitalier Réunion de
9h -16h Maternité National Dalal Monsieur Saidou présentation a
Pédiatrie Jamm - Dakar Thiam, chargé des prévoir
Laboratoire coopérations
Imagerie internationales.
Urgences
Informatique Pr Abibatou Sall

= A prévoir pour le prochain voyage :

* Diaporama présentation du

QOQAI5IV-

CHIC

Le Pr Diagne : Centre de dépistage a Saint Louis

L’association Sénégalaise de la Drépanocytose

https://www.canva.com/design/ DAGANmxIJD0/-x900]1-

IIGdA/editPutm_content=DAGANmMxIJD0&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_sour
ce=sharebutton



Annexe 2 : Fiche projet

Fiche projet
« Projet Managérial »

U </ ESIVI Master 2 « Management des
pEC ) Organisations Soignantes =
2024-2025%

MNOM : Pascale GATIER
INTITULE du projet managénal : Projet BIRANE

Coopématon internationale entre le Centre Hozpitaher Intercommmunal de Crétedl ([CHIC) et le Centre
Hospitalier Mational de Dalal Diamm (CHIMND]).

CONTEXTE D'EMERGENCE

Selon FOmpamsation Mondiale de la Santé [OLIS), 1z deépanocrtoze est une maladie pénétgue, gu: tooche 120
milions de personnes dan: le monde Les deux ters des personne: touchés: se trouvent en Afngus
Subzzhanenns Flos de 240 000 enfants maizsent chzoque annde en Afrique avec lz maladie et 30% des enfants
décéderont des complicatons de Iz maladie avant Tige de 3 ans. Adnsm, FORLIS estme que la deépancortose
reprézente le taux de mortaleé infantle le plos élevé au monds. Ces cluffres tendent & augmenter avec la
croszzance démogrzplugue sor le contient.

L'OME, conndérzn: la drépanocytoze comme un axe proatzire de santé pubhoue, 2 déchng les stratépies pour
renforcer 1z lutte contre la deépanoertose, notamment en développant les procédures pour améborer la qualité
des zoins et facilter Faceés an teaitement. !

L= mfrastmactares, Faccés zo tratement, 13 sensbhdization 3 1a population =t le dépistage restent maleré tout
insufhisants.

Lz France, et le pay: d’Ewrope le phis touché par la drépanccytoze. Selon la filiéce dez maladies rarez, 634
spndromes majenss drépanocytaires ont été dépestés en 2022, dont 60 % qm rémdent en ie de France, ou est
conicentrée 1z populatton 3 asgue. Ce gu: feprésente une incdence de de 1,/1086 2w mvean national et 1,505 en
ile de France.

En France, le parcours et la pose en charge sont strocturds, et, encadrés par des protocoles nationzux de
dizgnostic et de soins (FINDS).

Lz démstage est clairement orpancsé par les Apences Rémonales de Saned Il est pénérabisé depuez le 1=
novembre 2024, ot coordonné entre les 17 centres sémomaux de dépistage (CRDM). dont 12 en Francs
métropolitaine et 5 dans lez déparrements d'outre — mer.

L’aceé: av trastement et aux souns est facilied par une couvertose par Fassurance maladie 3 100%.

Lz drépanocytoze est claszés dans la filidre des maladies rares, qu: est stricturés et orpamnisée dans les centres de
compétences et las centres de références. L'offre de soins est répartie entre les 48 centres de compétencss et les

2 centres de références des maladies rarez [CRAE). Un CELE rassemble uvne équipe médicale st paramédicale
plundizciphnzire qui propose une expestze dans les domaine: de prévention, de soins, de secherche
d'enzeignement. Les CRME exescent une attraction régionale, nationale et mternationale.

L= Centre Hosputzher Intercommunal de Créte] (CHIC), est labellizé CRAR depuis 2007.

Actuellement, 730 enfantz et 330 adultes sont surviz au centre. En 2023, 22 nouveaus — nés déprstés (sur 2411
naizzances), et 17 nouveaux patent: hores zectzug, dont 12 armvants de FAfnene de I'Cuest, ont rejoint 1z
cohorte. Les patients en provenant d Afroue sont sodt adreszés par les médsmns, soit 2orves par U ParcoBes
migratoire chaotigue pous chescher des soins non accezsibles dans leur pays.

En janmier 2024, une umoaton éthigue, rencontrée au centre de référence pour ua panent arnvé du 3éndgal 2
souleve de nombreux questionnements sus la pose en charge de la deépanocytose an Sénégal, le contexte sooio —
éoonomiaque, Forpanization de svstéme de santé et Paccesubilitd aux soins dans ca pays.

! Fublication du 19 juin 2024 du buresn régionsl d= FOLES pour FAfrique
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Dans un pays ou la drépanocytoze est toujones =1:i.gma1i5ée elle concerne, selon FOMS, 12 % de 1z populaton
soit 2 millions de personnes, dont 10 %% sont postenss sams et 2 % sont atteints de [a forme sévére de 1z maladie
Chague année, 2 000 enfants naizzent avec la Drépanocrtose. Ces chrffres ne sont pas exhansnfs car le dépistage
néonatal n'emste pas sur le termitore.

Lz sumi se déclenche tardmement, vers Fige de § zn= aprés une décovverts formite, angmentant le fsgua de
complications ieréversibles.

L'accesmbilitéd aux somns est lioetée par le mangue dappromsonnement des médicaments, Fisolement
péopraplique et, le codt de 1z prise en charpe En effet les frars de consultztion, dhosptzbzation et les
médicament: oqud 5E€lévent 3 environ 750 eoros par an, sont 3 la charpe des famillss qui, pour 1z plopart, ne
bénéfiment m de covverture umverselle, m d’assurance payante.

Lz drépanocytoze sinscot dans le plan d'accélération de la lotte contre les maladie: non tansmizsible: ap
Sénégal, 2023-2025, étzhlit par 1z Dhrection de la lotte contre la maladie qui siége au mimstére de 1z santé ot de
Faction zomzle Das il n'emiste pas de plan spécifigue ou de: recommandations sur la pose en charpe de Iz
drépanocytoze.

Amjourd’hu, Foffre de soin se concentre prncipalement 3 Diakar, 1z caprtzle du Sénégal qui couvee uwn baszn de
populaton ded T3Z 252 habitants® et, 3 3aint Lows avec 1 063 539 habrants -

Cruatee centres contobusnt 3 la pose en charpe de la deépancertose dont, un centee de référence national g
compte wne cohorte de plos de 4 000 enfants et, une Unité Ambulstoire pour deépanocrtazes gqu propoze le
dépistage néonatal

Le Centre Nationzl Dialal Tagnm (CHNDT) est un émblissement public, situé s Noed de Dakas, entre les troms
banleuss lez plos peupléas et défavorizées de la capitale, qm comptent environ 1 700 000 habitants.

Lz CHEDJ est un hépital de niveas 3 zur Iz pyramide de santé au Sénépal 3 vocaton wmversitiire avec des
mizzions de soins, denseignement et de recherche. Son activité et son offre de scins sont simulaires au CHIC.
L'étzhlizsement posséde toutes les spécizhtés médicales, chirnrpeales, wa platean techmigue moderns et un
lzbofatoire performant pour proposer Bne prize en chirgs optimzle de la drépanocyoze.

La volonté du Dhisectens du CHNDY, est de proposer un parcours de scins stroctusé avee on Dossier Patient
infogmatizé, pour permettee l2 2o done cohorte de patient 3 partie d'on dépistage néonatal en interna.

Aprés uns compardison internationale des deux syztémes de santé, le centre de référence du CHIC, le projet et
né pour propozer un parcons de som au CHNDY. Le projet s'inscrit dans ls cadre dune coopémanon
internationale entre la France ot le 5énégal afin de répondse 3 Iz stratémie francaize en zanté mondiale 2023-2027
et aux enjenx de zzaté pobliqoa.

BEFERENCES REGLEMENTAIRES :
L'article L. 6134-1 du code de la zanté publique défini la coopémtion hospitaliére dans les émbhszements de

satte.

OBJECTIFS INSTITUTIONNELS :

Ce projet =it une opportunité pons mettre en oeovre des partapes dexpérences mubselles, de propozer des
outils st des formations aux équipes du terrain, de mener des réflexions communes pour améliorer la prize en
charge de la drépanocytoze sur le territoire zénédpalais en tenant compte de la dimension colteeells, socio —
Economicue =t les politioues du pars.

Fhn MNational de Dér-il.uppmm.t Samiteire et Zocial (FMDISS) 2015-20268
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Ce projet permet d'appréhender Iorpemsation et le systéme de santé au Sénépal, en collaborant avec les
différentes mstances st actenrs internationamg

Il faworize également le rayonnement du CHIC 2 Finternationsl, valopsera son expertize en soins, en
enseignement, et, de posrssivee son élan d'attractivité en terme de recherche et d'enzeipnement.

Lz mpport danalyze de FAppel i Projet de Coopération Hospitaliére Internavonale (APCHI) de ma: 2023
montre une grande mobilization des Centre Hospralers Universitaives (CHTUT) avec wne pant mmpostante des
dotations & 44% contre 20%% pour les Centres Hosprtahers (CH). Le CHIC pourra ans: relever le défi d'imtégrar
i zon tour une coopération et ainsm contabusr au renforcement du systéme de santé o Sénépal tout en
particzpant aux emeux de santé mondizle définis dans la stratéme francaise en santé mondiale.

COPIL au CHIC: 1 cadre de santé, responsable do projet, 2 pédiacres, 1 infirmmére de puéncultuge
coordinatnce, 1 IDE, 1 ingénieur informatique.

Différents zermicas du CHIC pousront &tre mpliqués comme le service de commumeation, la Direction des
affaires meédicales, lz Direction des Affaires Fimanciéres, la Direction des soms, le lzboratoire, Iimageris
médicale.

Lez actenss impliqués

L’Etat : Ia Direction Générale de I'Offre de Soins (DGOSF), le Ministére de FEurope et des Affaires Etrangéres,
I'Ambaszade France.

Las Orpanizations Non Gouremnementzles (OMNG) - Despafoous
L'Orpamsavion hlondiale de la Santé

Lez actenss concarmeés

L= Centre Hosputaher National Dialal Diamm 3 Guediaware (Séndgal),

L= mumstére de la Santé et Faction sociale do Sénépal : Direction de [z Lutte contee 1z Maladie [DLLD),
L*Aszociation Sénégalsise de la Dirépanoortose (ASDY),

La Centze Natonal de Transfusion Sanguine [CINTE),

La Pharmacie Mationale du Sénégal (FINS),

Le Résean des Hoprizur d° Afnogue, de 'Océan Indien et des Caraihes RESHACC),

L= Centre de Recherche et de Prize en Charge Ambulatoire de 1z Dirépanocrtoze (CERPALY.

CALENDRIER FREVISICNINEL:

Echéances du projet faire du lien avec les étapes universitaires { Master2)

MOYENS :

Lz ressources humasnes
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L'égupe projet - 1 cadre de zaneé, 2 pédiatres, 1 infirmiére de poéncolmure coordinatnes, 1 infinmére dipldmée
d'Etar, 1 ingénieur informatigue.

Temps dédié au plotage par le cadee de santé sue le temps du Master 2 management des osganisations de zanté
— parcouss management des oEEmEItons I0iEantes.

dovens fnaneiers -

L'Etat: la Direction Générale de I'Offre de Soins (DGOS), le hlinistérs de FEurope et des Affaires Etrangéres,
I'Ambassade France.

LUsn:on Européenne (UE) : les Fond: Européen: de Développement

Las bailleuss de fonds publics ou povés : PAgence Francase de développement (AFDY), Iz bangue Mond:ale, 1a
fondation Fabre, la Fedération Hospitaliére de France,

La= partenasres locaux : 1a baagoe islaomone do développement au Sénépal.

La= collectimités territoniales : régmon ile de France

Assocmation : Iassociation des pédiatres du CHIC

Fonds= prevés ou les mdustnels (mécénat)

Ioyens logistiques -

2 vovages par an SUL 02 et ua vovage sur le CHIC

Approvisonnement de matésis] (kitz de dépistags)

Impreszion des supports dinformations

Unhization des appheations Fayzane ou WhatsApp pour les groupes de dizcossions

L=: personnes mokbilisdes -
IMobibzation en susmon d'on cadre de zanté, d'une infirmmére de puénculture, dun médsoin, dun mgémens
informatique G4k ‘professionnel / suszion)

L= réumions

Feéunion du Comité de Pilotage (COPIL) - une foiz par mois — durde 1h
Réunion CHIC / CHINDY] une fois par modis — dozée 1h

Fémnion: préparatoires des actions 3 définr selon la= étapes du projet

PARTENAIRES

Lz Centre Hospitalier National Dialal Dhamm

La ministére de la Santé du Sénépal, Dizecton des Llaladiss MNon Transmizsibles
L'Aszocianon Sénéaalaize de Iz Dirépancortose [(ASDY),

L'OME,

Lz Fondation Fabse,

Le Centee Matonal de Transfusion Sangpine (CTS),

L'ONG : Dsspatsiave,

Lz Pharmame Mationale du Sénépal (FINS),

L= Bésean des Hoprtawx d'Afrque, de 'Océan Indien et des Carathes BESHAOC),
Lz Centre de Recherche st de Prise en Charge Ambulstoire de 1z Diépanocytose (CERFAD.

MODE DE FONCTIONINEMENT :
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1 COPIL

Réunions de Féquipe hilatérale

Echange: mahngs et groupe de dizcozsion

Partage des documents dzns ua dave.

Préparation des action: en commun

Comptes — renduz de réunions envore par mal.

Groupe de travail

Ateliers de formation ou d'échanges de pratiques
Implication des différents acteur: selon les érape: projets.
FRapport d'activité apeés chagque action

Betoor d'expériance

BESULTATS ATTENDUS :

A court terme

Senziulization de la populaton,

Informations sur le dépistags néonatal dés le débuot de la grossesze,
Iulize en place d'un dépistage néonatal srstématoue sur le CHNDT.

A moyen terme

Parcours de soun structoce

S d'une cohorte de patients sur le CHNDJ

Accezsibihité 3 tous les traitements pour la cohorte de patients.
Cpunusation de |z sdounté transfunonnells

Education thérapeutique pour las patients et les familles
Profeszionnels formeés 3 |z pose en charge de la drépanocytoze
Procédurss de soins 3 disposition

A long terme
Diminstion des hospralisations poue complications aigdas
Diminetion de lz mortahité

En transveszal, le dossier patent informatisé sera mis & dispomition des diffésentes spéciabités pour favonzer le
YL

VALIDATION :

La planning de GANTT (znnexe 1) définit la planning do projet. I est modifiable en fonetion de Favancée do
projet

Deux pounts clés des étapes propet sont 3 prémser pour déclencher 1a poursuite do projet
- Lz nuse en place du dépistage néonatal
- Linclomon du trastement

Lz vahdation des Stapes projet dépend épalement du financement.

La recherche ds financement se fait tout le long du projet avec 3 appels 4 projet stratémques © Fappel 4 projet de
coopération hospatabiére internationzle crganizé par la DGOS tous les ans, Fappel 3 projet de 12 régon de de
France et, I'appel 3 projet réseanx et partenarizts hospitabiers phaze 4 [PRPH4) de France expertize.
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CRITERES D’"EVALUATION
Indicatenss proposés par la FHE dans le puide de 13 coopération hospitaliére international, gnlle d'mclusion des
patients, rénultats daudits.
Tablezs de bord dactivités : de movens, datteinte des résoltats intermédiaires et des résultats fnanx, des
indicateurs dimpact d parhr do -
* MNombre d'action de senzimbzation
MNombre de patents dépistés © naiszance, pédiatne, fratne incidence
Démographie dz 12 cohorte
Basze de donnée de patients pour &valuer 12 hansze de la fils active
MNombre de patents bénéficiant du traitement en 2023, 2026
* Nombre hospitahsation pour complcations aiguss avec éléments de comparaison aux activités
anténenrss
* MNombre de transfomons en sitoation aipus
MNombre de personnels formés [ type de formation
MNombre de procéduges créées [ tvpe de procéduse
Nombre de programmes ETF / contenu des ateliers
Mombze de patients zyant bénéficié de :éances SETP
* Nombre de services qui bénéficieront duo doszier patient unique informatizé st 1z cohérence de son
coftenn.
*  MNombre d'étudss ds rechesche chnigque collzbogatres et les résultats
*  TUn mpport qualitatif aprés chaqus nuszion
Un rapport d'zeowité qualitanf sera rédipd par an
Un bilan d'activité détaillé sera renseipné dans la plateforme PIRAMIG?
Un bilan final sera rédigé

REFERENCES UNIVERSITAIRES (concepts clés et auteurs de références)

Références

Lz stratégme francaize en santé mondiale établie 2023-2027

Lz Santé Publique en action projet stratdpoque 2024 — 2024

Las recommzendations de la Hante Avtontd de santé [ DGOS
Le guide de la coopération hospital:ére Intermationale de la FHF

Lectures / auteurs
Pr[zzakha Diallo — Et [z coopération internationale en santé nows et contde — Hagtmartan — 20/11,/2020 —

232 pages.
Nlichel Logazel Alain Aouser, Erman Ollonier — Le manigement en santé — gestion et condoite des
crpamizations de zanté — Presze de FTEHESP — 2015

T Plotefarme informatique permettant de coliecter, d'onalyser et de comparer les ropparts dactivité, de missians répondant g
uri ohjectif dintérét général [...} Uohjectif du dispositif est d'évaluer la pertinence de io dotation cllouée oux etablizzements st
permettre le cos echeant de redimensionner de moniére plus equitobie les financemnents » - Ministére dz |a santé et de la
préwention.



Annexe 3 : lettre de mission

Lettre de

mission « Projet
Managérial »
nénmu.
C\ o INTERCOMMUNAL e SR u’
PEC |=:

Organisations ‘*"-‘“L"* VESM
Soignantes » Pl ———
2024-2025
Désignation du projet Coopération internationale - mise en place d'un parcours

de soin drépanocytose au Centre Hospitalier Mational de
Dalal Djamm au 5énégal.

Commanditaire Directeur des Affaires Médicales (DAF) et du pdle
Périnatalité - Femme - Enfant - Adolescent (PFEA)

Nom du responsable du Pascale CATIER - Cadre de santé - service de médecine de
projet I'adolescent, hopital de jour pédiatrigue, centre de
réference de la drépanocytose - Ple PFEA

Missions du responsable

Elaborer un calendrier des étapes projets.
de projet

S'assurer du suivi des objectifs

ldentifier les risques

Identifier des besoins émergents afin d'adapter les

stratégies et réajuster le plan d'action,

Coordonner les actions entre les différents

partenaires

« Faire le lien entre les deux établissements de santé et
les tutelles ou autorités frangaises et sénégalaises.

+  Rechercher les financements

«  Organiser des réunions de coordination, d'échanges
et de concertation avec |'ensemble des parties
prenantes,

*  Organiser les déplacements

*  Organiser les séances de formations et / ou ateliers
d'échanges de pratiques professionneiles en
assurant la cohérence avec les objectifs du projet.

¥ Evaluer le projet: élaboration d'une synthése
guantitative et gualitative entre chaque mission,
transmettre les indicateurs d'activité pour renseigner
PIRAMIC (Pilotage des Rapports d'Activité des
Missions d'Intérét Géneral) du centre de référence.

¥ Communiguer sur le projet en interne (instances,

réunions) et en externe (congrés de drépanocytose,

journées de coopération internationale hospitaliére,

réseaux sociaux, MNews Letters de la Fédération

Hospitaliére de France).

RS

'l\




Moyens alloués

Equipe projet ; 1 cadre de santé, 2 pédiatres, 1 infirmiére de
puériculture coordinatrice, 1 IDE, 1 ingénieur informatigue.
Temps dédiés au pilotage par le cadre de santé sur le temps
du Master 2 management des organisations de santé -
parcours management des organisations soignantes.

Organisation des échanges bilatéraux : réunion en visio -
conférence, mailings, groupe de discussion, partage des
documents en Drive.

Mobilisation des ressources humaines en  mission
(B4h/professionnel/mission), réunion de travail une fois par
mois ou plus en fonction des étapes du projet.

Service de communication, Direction des affaires médicales,
Direction des Affaires Financiéres, Direction des soins.

Moyens financiers :

L'Etat ; la Direction Générale de I'Offre de Soins (DGOS), le
Ministére de [I'Europe et des Affaires Etrangéres,
I'Ambassade France.

Les bailleurs de fonds publics ou privés : I'Agence Frangaise
de développement (AFD), la fondation Fabre, la Fédération
Hospitaliere de France, le GCroupement d'Intérét Public
ESTHER.

Les partenaires locaux: la banque islamique du
développement au Sénégal.

Les collectivités territoriales : région fle de France
Association : I'association des pédiatres du CHIC

Fonds privés ou les industriels (mécénat)

Les partenaires

Centre Hospitalier Mational Dalal Djamm & Guediawaye
(sénégal)

Le ministére de la Santé du Sénégal, ; L'Association
Sénégalaise de la Drépanocytose (ASD), 'OMS, La Fondation
Fabre, Centre de Transfusion Sanguine (CTS), Drepafrigue,
la Pharmacie Mationale du Sénégal (PMS), le Réseau des
Hopitaux d'Afrique, de I'Océan Indien et des Caraibes
(RESHADC), le Centre de Recherche et de Prise en Charge
Ambulatoire de la Drépanocytose (CERPAD).

Modalités de reporting

Réunion du Comité de Pilotage (COPIL) : une fois par mols
Comptes - rendus de toutes les réunions

Retour d'expérience en réunion de pdle élargi aprés
chague mission, réunions de cadres, Commission des soins
Infirmiers, de Rééducation et Médico - Technique (CSMIRT),
reunion de seryice,




Rapport d’activité gualitatif et quantitatif aprés chaque
mission,

Rapport dactivité annuel

Indicateurs de Pilotage : indicateurs de pilotage proposés
par la FHF dans |e guide de la coopération hospitaliére,
audits, grille d'inclusion des patients

Tableau de bord d'activités - de maoyens, d'atteinte des
résultats intermédiaires et des résultats finaux, des
indicateurs d'impacts.

| Durée

Court terme » 1= semestre : formalisation du parcours de
s0in avec mise en place du déplstage néonatal.

Moyen terme »2eme semestre : approvisionnement et
mise en route du traitement de fond

Durée : 24 mois avec un réajustement rétra planning via
un diagramme de GANTT

Documents de référence

L'article L, 6134-1, R 6134-1 ot R 6134 - 6 du code de la
santé

La stratégie francaise en santé mondiale établie par le
ministére de I'Europe et des affaires étrangéres’.
Cahier des charges APCHI 2024,

Le guide de la coopération internationale (FHF).

Bilan PIRAMIG 2023 du centre de référence de Ila
drépanocytose

Procédures de soins

Date :

Signature du commanditaire

Signature du responsable de projet




Annexe 4 : La convention
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Centre Hospitalier National Dalal Jamm

Ancien Parcours de golf - Guédiawaye
Nakar Sénagal

—
HOPITAL
@ INTERCOMMUNAL
cadven,

FINESS 940000573 sis au
40 avenue de
Verdun - 94000 Créteil France

' CONVENTION DE PARTENARIAT ENTRE LE CENTRE HOSPITALIER
NATIONAL DALAL JAMM ET LE CENTRE HOSPITALIER
INTERCOMMUNAL DE CRETEIL

Entre :

Le Centre Hospitalier National Dalal Jamm,
Etablissement public de santé,
Sis a Golf Sud, Sénégal
Représenté par Monsieur Moussa SAME DAFF, Directeur
Ci-aprés désigné « CHNDJ », 8
D’une part
Et

Le Centre Hospitalier Intercommunal de Créteil, établissement public de santé
enregistré sous le numéro FINESS 940000573 sis au 40 avenue de Verdun — 94000
Créteil, Représenté par Madame Laurence Garo, en sa qualité de Directrice
Générale, diiment habilité a I'effet des présentes, Ci-aprés dénommée « le Bénéficiaire
» et/ou « |'Hopital »

D’autre part

IL EST CONVENU ET ARRETE CE QUI SUIT

Article 1 — OBJET

Le présent document a pour objet de formaliser les conditions d'une coopération
internationale entre les deux établissements, du projet BIRANE avec le centre de
référence de la drépanocytose. Ce projet a pour but I'accompagnement pluridisciplinaire
d'un parcours de soin des patients drépanocytaires du secteur de Guédiawaye. Tous
les secteurs de soins du CHNDJ pourront étre impliqués dans le parcours de soin.

Article 2 - LE PROJET

2.1 Présentation et objectifs du projet

En France, le projet fait référence au code santé publique, articles L. 6134-1 a R61-34,
qui définit la coopération hospitaliere dans les établissements de santé.

Le projet s'inscrit dans le cadre du renforcement du systeme de santé au Sénégal et
dans la stratégie frangaise en santé mondiale (2023 - 2027) établi par le ministére de
I'Europe et des affaires étrangéres, selon les axes prioritaires suivants -

1



« Contribuer & améliorer laccés équitable et la qualité de 'offre de soins
. Participer au développement de parcours de santé favorisant la prise en charge
globale au plus prés des populations, pour toutes et tous, & tous les dges de la vie.

Au Sénégal, il vise & répondre aux enjeux de santé de la population. Il fait référence au
plan d'accélération de la lutte contre les maladies non tra nsmissibles au Sénégal {2023-
2025).

Ce projet s'appuie sur l'expertise et les competences du centre de référence de la
drépanocytose du CHIC; sur le partage des pratiques professionnelles, des
compétences ef du plateau technique existant sur le CHNDJ.

La perspective de ce projet s'étalera sur minimum 3 ans. Il pourra évoluer selon les
politiques de santé du Sénégal.

2.2 Objectifs Généraux
« Contribuer au renforcement de la stratégie nationale de la prise en charge de la
drépanocyiose.
. Répondre aux bescins et aux enjeux de santé de la population Sénégalaise.
« Diminuer les complications et la mortalité liées a ia drepanocylose au Sénegal.
« Développer une offre de soin dans la banlieue de Dakar par la création d'une
cohorte de patients au CHNDJ.

2.3 Objectifs specifiques
« Apporter un appui technique a I'établissement de santé
. Contribuer a 'élaboration d'un parcours de soin au CHDJ
« Participer et mettre en place des campagnes de sensibilisation
. Accompagner la mise en place du dépistage néonatal systématique au sein du
CHNDJ
« Déployer un dossier patient unique informatise pour assurer une continuite et
une coordination du parcours entre les différents professionnels.
« Développer de nouvelles compétences, renforcer el valoriser I'expertise des
acteurs de scins impliqués par la formation et les echanges de pratiques
professionnelies.
«  Améliorer les pratiques professionnelles

2.4 Modalités du projet

2.4.1 Les moyens

Le projet fera I'ebjet d'actions d'accompagnement des pratiques par la mobilisation
bilatérale des ressources humaines sous le format de missions.

Les actions seront cadrées par un ordre de mission précisant : l'objet de la mission,
I'identité des professionnels, la duree.

Des actions sur d'aufres axes pourront &tre envisagées avec l'accord des DEUX
PARTIES. Une feuille de route sera alors élaborée et validée pendant |a durée de la
présente convention.



Article 3 : RESSOURCES

La mise en ceuvre des actions programmeées dans le cadre du PROJET dépendra de la
disponibilité des ressources humaines, matérielles et financiéres pouvant étre mise a
disposition du PROJET par les deux PARTIES ou leurs partenaires.

Les établissements s'efforceront de solliciter tous les moyens financiers nécessaires
afin de financer les colts engendrés par le projet.

Article 4 : COORDINATION DU PROJET

Les coordinateurs du PROJET au sein du CHDJ sont désignés comme suit Monsieur
Moussa SAME DAFF, Directeur du CHNDJ et, Monsieur Saidou THIAM, chargé des
coopérations.

Le coordinateur du PROJET au sein du CHIC est désigné comme suit: Monsieur
Matthieu LALLOT, Directeur des Affaires Médicales et, Madame Pascale GATIER,
cadre de santé du centre de référence de la drépanocytose, pilote du projet.

Les coordinateurs du PROJET veilleront a la bonne exécution du présent accord, a la
programmation et a la mise en ceuvre des actions réalisées dans le cadre du PROJET,
au suivi et a I'évaluation du PROJET, ainsi qu'a la rédaction des rapports d'activité
intermédiaires et finaux du PROJET.

Toute notification concernant le présent accord doit étre adressée par une PARTIE &
|'autre PARTIE par mail aux adresses suivantes :

- Pour le CHDJ : moussasamedaff@yahoo.fr
- cire742001 @yahoo.fr

Pour le CHIC : matthieu.lallot@ chicreteil.fr
- pascale.gatier @ chicreteil.fr

Article 5 : EVALUATION ET SUIVI DU PROJET
Les deux parties s'engagent a tenir a jour et communiquer les indicateurs d'activite
qualitatifs et quantitatifs.
Des bilans d'activité seront co - élaborés
« Un rapport qualitatif aprés chaque mission
« Un rapport d'activité qualitatif sera rédigé par an
« Un bilan final sera rédige

Pour le CHIC Un bilan d‘activité détaillé sera renseigné dans les plateformes PIRAMIG
et BAMARA.

Article 6 : COMMUNICATION

D'une maniére générale, pendant la durée de la présente convention, les Parties
s'informeront mutuellement et en amont de tout projet de communication interne et/ou
externe, en précisant le contenu et le support de diffusion envisagé.

ARTICLE 6. INTEGRALITE ET LIMITE DE L'ACCORD

Le présent accord cadre exprime l'intégralité des obligations des PARTIES. Aucune des
dispositions des présentes ne peut étre modifiée, altérée, complétée, ni aménagée, que
ce soit en totalité ou en partie, sauf par voie d'avenant au présent accord cadre.



Article 7 : DUREE ET MODIFICATION

Cette convention entrera en vigueur a partir de sa signature par les deux parties pot
une durée de 3 ans. L'une ou l'autre des PARTIES peut mettre fin & la présent
convention par courrier recommandé ou par mail sous réserve d'un préavis de 3 mois.

Toute modification de la présente convention fera 'objet d'un avenant écrit et signé pe
les parties.

Article 8 LITIGES

Le présent accord cadre est soumis au droit frangais et Sénégalais. En cas de litig
relatif a I'application, a l'interprétation ou a I'exécution du présent accord cadre, le
PARTIES s'engagent & rechercher en priorité une solution amiable. A défaut, le litig
sera porté devant le tribunal compétent.

Convention signée en quatre exemplaires originaux, Le lundi 24 février 2025, a 1
heures, a 'Ambassade du Sénégal a Paris, 14 avenue Robert Schuman, 75007 Pari:

Par:

Madame Laurepce GARO Monsieur Moussa SAME DAFF
e

Directrice Générale Paris, France Directeur du Centre Hospitalier

Po Aurore LATOURNERIE National Dalal Jamm, Dakar
Directrice Genérale Adjointe CHI-Créteil ‘

Madame Isabelle PERSEC
Directrice Générale Déléguée
Fédération Hospitaliere lle de France




Annexe 5 : Diagramme de GANTT

Coopération internationale CHIC / Sénégal

Pilote projet

Pascale Gatier 2024 2025 2026

trimes| trimes trimes trimes| trimes trimes trimes trimes| trimes trimes trimes trimes
tre 1 tre 2 tre 3 tre 4 tre 1 tre 2 tre 3 tre 4 tre 1 tre 2 tre 3 tre 4

Préparation du projet
Recherche socio démographique
Prise de contact
Présentation / validation du projet
Recherche de financement
Phase exploratoire
Phase 1: campagne de sensibilisation
Réunions de travail
Atelier de formation
Créations d'outils
Evénement
Débriefing
Phase 2 : parcours patient en maternité
Equipement/ formation / Procédures de Dépistage
Dépistage One shot
Début du dépistage néonatal l
Phase 3 ; parcours patient en pédiatrie

Création du parcours de suivi IIIIIIIIIIII

Formation médecin / IDE référente

elaboration des procédures de soins I
ARNAERRRRARRARNNANE
Phase 4 : Mise a disposition du traitement
Organisation de la mise a disposition hydroxyurée
Procédures d'administration
Formation médecin / IDE référente/pharmacie
Début de l'intensification par hydroxyurée I
Sécurisation transfusionnelle
L L ] Y
Appel a projet DGOS I I I
Appel a projetile de France I
Appel a projet PRPH 4 I
Missions
Missions CHIC

Missions Centre Hospitalier Dalal Djamm



Annexe 6 : Plan d’action

|Actions Obijectifs

Description (composition équipe,

méthodologie, moyens, organisation)

Informer la
drépanocytose.

population  sur

Résultats attendus :

donnés a la population :

Le dépistage

La maladie

Le mode de transmission

ANENENEN

des complications

clair et adapté a la population

Mettre en
place une
campagne de
sensibilisation

la

Des éléments d’informations seront

Les moyens de prévention

Information a la population en
donnant un support d’information

Mission du 3 au 11 novembre 2024

Autorisations : ambassade de France. Ministere de
la santé et de I'action sociale du Sénégal, maire de
Guediawaye et Monsieur le Directeur du CHND].

Equipe COPIL du CHIC, équipe du CHNDJ,
équipe sociale expérience patient CHIC

Partenaires : Association Sénégalaise de la
drépanocytose.

Organisation :

Réunions : réunions préparatoires en visio avec
I’équipe partenaire + 2 réunions sur site + 1
réunion de débriefing

1 journée de formation sur site avec les médecins
pionniers de la drépanocytose du Sénégal.

Durée : deux journées 4 et 5 novembre 2024

Moyens : 1 voyage équipe de pilotage du CHIC +
expérience patient.

Co — construction d’un dépliant d’informations +
1 vidéo informative en wolof.

Besoins en matériels : 5 stands :

1 stand d’accuell (service social)

1 stand d’information : binome IPDE du CHIC et
1 IDE du CHND + 1 maman du CHIC.

1 stand d’information : binome pédiatre du CHIC
et 1 médecin hématologue du CHND + 1 maman
du CHIC

1 stand : ASD

1 stand de sortie / évaluation de la journée sous
forme de questionnaire (équipe sociale)

Besoins en matériels : 15 tables / 80 chaises /
bouteilles d’eau / écran télé (a la charge du

CHND]J).

Services supportt : service social, service de la
communication, service logistique.

Proposer un parcours de soins

5 adapté au patient drépanocytaire.

Formaliser un
parcours
patient

A partir de janvier 2025

Equipe CHIC : Membres du CODIR

Equipe partenaire : Membres du CODIR + Chef
de service de pédiatrie - 1 hématologue — 1
coordinatrice des soins — 1 gynécologue
Méthodologie : constitution de groupe de travail
avec les équipes bilatérales pour proposer des
pistes de réflexions en s’appuyant du parcours du
centre de drépanocytose a adapter.

Utilisation d’un chemin clinique

Partages des pratiques professionnelles




Développer un DPI pour faciliter la
coordination du parcours et la
transmission des informations

Réflexions pluridisciplinaires pour proposer a la
population un forfait similaire au forfait mis en
place en onco pédiatrique. Implication responsable
financier / service social

Moyens

Réunions en visioconférence

Partage des documents en ligne

1 voyage CHND (3 professionnels) au CHIC pour
une immersion / formation / échanges de
pratiques professionnelles dans les services de
pédiatrie.

Mettre a disposition de toutes les spécialités
impliquées dans le parcours, un dossier unique
informatisé contenant tous les documents
nécessaires au suivi sans perte d’information.
Equipe CHIC : 1 ingénieur, Direction du Systeme
d’Information + 1 cadre de santé

Equipe partenaire : 1 ingénieur développement, — 1
médecin référent pour le volet médical — 1 major
(cadre de santé) pour le volet paramédical.
Méthodologie :

Créer un groupe de transformation numérique.
Présentation du projet en CME pour sensibiliser
les médecins.

Partages d’expériences.

Moyens : voyage équipe du CHIC.

1 réunion visio tous les 15 jours pour suivre les
étapes du projet et le développement des
interfaces.

Création d’outils : tuto, hotline

Sessions / ateliers de formations

3 Mission du 2 au 5 juin 2025
Mettre en Mettre en place les journées de quipe CHIC: COPIL + 1 maman expérience
ceuvre une dépistage patient
campagne de Equipe CHNDJ :
dépistage Acteurs : ministere de la santé
Equipe CHIC: 2 pédiatres — 1 IPDE
Equipe référente CHNDJ : 1 gynécologue — 1 Sage
— femme — 1 assistante sociale — laboratoire -1
pédiatre
Méthodologie :
1 campagne de dépistage et d’information One
4 Proposer un dépistage systématique |shot (mai 2025)
Mettre en  |gratuit a la population. Equiper le CHND]J de I'automate
ceuvre un Informer le couple lors des consultations de suivi
dépistage néo de grossesse. Mise a disposition du flyer
natal (DNN) d’information.
systématique Dépister a la naissance, la fratrie et, les patients

hospitalisés en pédiatrie pour complications.
Créer un formulaire de consentement.

Co — construire une procédure de soins
Créer une base de données de suivi

Moyens :

1 voyage CHIC




Réunions de travail en visio, envoi de documents
par mailing ou partage en drive.

Formation du personnel

Partage d’expérience

Proposer a tous les patients de la

4 cohorte du CHNDJ, la prophylaxie
et le traitement par hydroxyurée et
I’acces aux vaccins
Mettre 2 |Instaurer le traitement de facon
disposition le |précoce pour limiter les
traitement  |complications de la drépanocytose
recommandé

Equipe CHIC : 2 pédiatres — 1 IPDE

Equipe partenaire : 1 pédiatre — 1 Major — 1 IDE
de pédiatrie — 1 assistante sociale —

Partenaires : pharmacie — Laboratoire Téranga
pharma - ONG drépafrique (gratuité du
traitement si inclusion dans une étude de
recherche).

Méthodologie : Accompagnement / formation aux
prescriptions, partage de protocoles. Partager des
outils ETP et créer des outils adaptés a la
population.

Moyens

1 voyage CHIC et CHND]J

Echanges de pratiques professionnelles et
formations

Accompagnement aux prescriptions, aux

surveillances, a 'éducation thérapeutique

Estimation prévisionnelle des couts du plan d’action

PHASE 1 PROJET : DEMANDE DE FINANCEMENT DGOS 3]09]2025|

Part
PROJET o - Part o Part Autre part Hapital
Quantité  Unité - . Budget % Hopital o
BIRANE unitaire dg DGOS B I‘ra::.ﬂis financeur partenaire
Mission 1 :
Novembre
2024 DAKAR -
Billets
d'avion 4 295 3 580 100%
Hé 2 nuits. 32 75 2 400 100%
Alimentation  [8 /jour |64 20 1250 100%
7 260 0 0
Mission 2 : 4
Février 2025 | CRETEIL = -
Billets zller-
d'avion 3 retour 295 |2 685 2685 100%
Hébergement | 7nuits |21 30 1890 1850 100%
i ion | Gfjours  [42 20 340 340 100%
Déplacements | 3 0 50
Mize &
disposition du
personnel
5 415 5 415
Mission 2 : Juin 4
2025 DAKAR = -
Billets zller-
d'avion 4 retour 2R 3580 3580 100 % 100%
He 8 nuits |32 75 2 400 2400 100 %
ion | 8fjour |64 20 1280 1280 100%
1 100%
chauffeur 3
Déplacements disposition
7 260 7260
Mission 4 :
Novembre
2025 DAKAR
Billets
d'zvion 4 895 3580 3580|3580 100%
Hé 8 nuits |32 75 2 400 2400 2400
ion |8 /jour |64 20 1280 1280|1280
1
chauffeur 3
Déplacements disposition
7 260 7260
TOTAL 27195 19935 -

Demande DGOS : 19 935 euros




Les actions suivantes décrivent 'étape 2 du projet, qui nécessiteront un renouvellement de I’appel a projet

aN+1 et N+2

Actions

Obijectifs

Description (composition équipe, méthodologie, moyens,
organisation)

Proposer le
traitement de la

Equipe CHIC : 2 pédiatres / 2 IDE — 1 cadre de santé

CHNDJ : équipe de pharmacie / pédiatre / assistante sociale

Moyens :

Collaboration étroite avec la PNA pour sécuriser / tracer et améliorer de

drépanocytose B , i . .
. . .~ . |tacon pérenne approvisionnement dans le service de pharmacie du
Mise en place | (intensification
de récoce de CHNDJ.
, , ’p . |Elaborer les procédures de soins selon les recommandations de PONG
I’hydroxyurée| hydroxyurée . ]
) .+ |Drep Afrique / décrets
Drépaf®)ala |~ la file acti 1 . herch Afrique =
horte de Intégrer la file active dans le projet de recherche de Drep Afrique =
€ atient oratuité ou prix coltant du traitement
p Partenaires : PNA / Drep Afrique / Ministere de la Santé / Teranga
labo
Equipe CHIC : 1 IPDE coordinatrice — 1 pédiatre — 1 cadre de santé
Equipe CHNDJ : assistants sociaux a définir, infirmieres ’HD]J et des
services de soins a définir
Partenaire : Association sénégalaise de la drépanocytose
Méthodologie :
5 Construire un |Organiser des formations
, programme |Elaborer un programme et définir organisation
Développer | ,, ) . R .
, : d’ETP pour les |Co — créer des outils adaptés a la population.
I’Education : , . .
] . patients et leurs|Créer des questionnaires
thérapeutique .
familles

Moyens : réunions de travail en visio

1 voyage CHIC

1 voyage CHNDJ avec participation dans les ateliers
Expérience patient CHIC

Améliorer la
prise en
charge des
enfants
drépanocytair
es

Améliorer les
pratiques de
soins

Equipe CHIC : 2 pédiatres — 2 IDE — 1 cadre de santé

CHND)J : 1 coordonnatrice des soins, 1 pédiatre, 1 major, 1 IDE, service
qualité des soins

Partenaires : équipe douleur CHND]J et CHIC, le CNTS

Méthodologie

Elaboration de procédures : transfusion sanguine, prise en charge de la
douleur aux urgences et en hospitalisation.

Partage des pratiques sur les techniques de soins / adaptation au terrain
Former le personnel IDE / cadre de santé / médecins

Moyens : 2 voyages
Réunions en visio conférences

Partage des documents en drive.




Annexe 7 : Co — construction d’outils d’informations

Pour limiter les douleurs
ou complications de la maladie

« Avoir une bonne hygiéne (brossage de
dents, lavage des mains, ,,)

« Boire beaucoup d'eau

« Eviter le sport trop intense

« Eviter le froid : ne pas se baigner dans l'eau
trop froide, ne pas utiliser de glace pour les
blessures.

+ Se protéger du soleil

+ Se protéger du paludisme : moustiquaires,
vétements longs le soir et dans les zones
humides

« Se faire vacciner contre les autres
maladies

« Eviter l'alcool et le tabac

Quand consulter aux urgences ?

« Douleurs fortes qui ne passent pas avec les
remédes @ la maison

« Difficultés pour respirer

« Fiévre @ plus de 385°

+ Pdleur importante, urines foncées, fatigue
intense

« Vomissements/diarthées répétés

+ Ventre trés gonflé et doulourewnx

« Violents maux de téte, paralysie, difficultés &
parler

« Pour les hommes, érection douloureuse et

prolongée

Qu'est-ce que la drépanocytose ?

C'est une maladie génétique héréditaire qui
touche I'hémoglobine (protéine dans le globule
rouge).

Elle touche aussi bien les filles que les gargons
et ce n'est PAS une maladie contagieuse.

La drépanocytose se manifeste le plus souvent
par des douleurs, une anémie (Mangque de
globules rnuges), un plus grand risque
diinfection.

Le dépistage

Chez les nouveaux-nés : Le CHNDJ va mettre en
place le dépistage a la naissance au sein de sa
maternité (oinsi que le suivi médical des enfants
drépanocytaires).

Chez les enfants et les adultes :-Votre médecin peut
Vous prescrire un test de dépistage pour savoir si
vous &tes porteur du géne.

LES ETAPES DU DEPISTAGE

l -lo sage-femme vous informe
sur le dépistage

) \2 -Vous étes d'accord

un soignant fera le

ous n'étes prélévemnent sanguin a la
pas d'accord naissance au talon de votre
Wous signez votre refus bébé
. ¢
o 3
H
A

3 -Analyse

du prélévement
en laboratoire

ey
4 ~RESULTAT ﬁ

@ Vous serez contactés par I'hépital uniquement
si ire. Sivous ne P appel
c'est que les résultats sont normaux.

LE DEPISTAGE PRECOCE
SAUVE DES VIES !

La transmission de la maladie
Pour &tre atteint de la drépanocytose, il faut que les
2 parents soient porteurs du géne S.

Les parents ne sont pas malades s'ils sont porteurs
d'un seul géne atteint (porteurs sains AS) MAIS ils
risquent de transmettre le "S” a leur enfant.

L'enfant sera malade s'il a hérité d'un S de son pére
et d'un 5 de sa mére (55).

A Attention

Beaucoup de gens ne savent pas qu'ils sont AS

25 % de risque d’avoir un enfant
drépanocytaire

Soit 1 enfant sur 4 a chaque
grossesse

Trés fréquente au Sénégal

+ 10 % de porteurs sains du géne
* 2 % de drépanocytaires

=> soit environ 18 000 personnes

+ 1700 nouveaux cas chaque année
malades

Brisons les tabous, parlons de la maladie,
dépistons-nous !

Artou ak fagarou ci drépanocytose

E : —4
| HOPITAL B cciation
J \_\. # INTERCOMMUNAL G"”’:.....m
cRETER i conme
- I pamoas

Peut-on en guérir ?

ATRINAL IVULAL 143

Dans certaines situations séveéres, la greffe
de moelle osseuse peut-étre proposée par le
meédecin pour guérir définitivement de la
maladie.

La drépanocytose est une maladie
chronigue. Un dépistage précoce et un suivi
meédical régulier, accompagne de
traitements, permettent d'améliorer la
qualité de vie et de mieux contrler les

complications.

o

@E’d i

SCANNEZ MOI

Pour plus d’informations
veuillez contacter le Service
Social de I'hopital Dalal Jamm:

(+221) 77-877-26-22
SITE INTERNET :
www.hépitaldalaljamm.com

-
| HOPITAL Ay [anmciation
@ ‘-“/ NTERCOMMUNAL Om;:'..
Ny caiTEn [rysr——

CENTUE HUSIITALIER
ATHINAL LAL 23830




Annexe 8 : Outil de pilotage — Evaluation de la mission 2

TFHF

FEDERATION HOSPITALIERE DE FRANCE Fiche synthese 1 de mission

, w Evaluateur : Pascale Gatier
POpEratio i Cadre de santé
Madame Aissatou Badiane
Responsable
Grade/métier du service
Social —
CHND]J
(Sénégal)
Titre de la mission: FEchanges de pratiques Dgte.s de la
: N > imission Du 10 au
professionnelles / formation a la drépanocytose 14/02/2025

Objectifs spécifiques de la

mission

Echanger sur les pratiques professionnelles :
assistante sociale, IDEC, équipes de pédiatrie.

Connaitre les différents outils d’éducation

thérapeutique utilisés au CHIC.

Se former a la drépanocytose.
Actions et
réalisations

- Préparation et assister a une séance d’ETP
collective

- Participation a plusieurs séance individuelle ETP

- Découverte du dossier social. Approche du dossier
numérisé

- Participation a un cours paramédical sur la
drépanocytose

- Assister a une visite médicale d’hospitalisation en
pédiatrie conventionnelle

- Participation a une consultation médicale

Les objectifs ont-ils été atteints
et pourquoi?

Oui. Acquisition des
connaissances approfondies de
la maladie, les enjeux de la prise
en charge et du parcours

Difficultés rencontrées et

lecons apprises

Meilleure compréhension de la drépanocytose et le
quotidien de vie des patients drépanocytose.




ieux cerner Iimplication pluridisciplinaire dans une
PEC de la drépanocytose / identification des différents
nrofessionnels

Conclusion et

erspectives
IAssister 2 une formation ’ETP

REX 2 I’équipe sociale + formation / transmission des
connaissances

Créer des outils ETP adaptés au contexte du Sénégal pour
appuyer les entretiens avec les familles

Préparer et participer aux journées de dépistage (juin 2025)

Véhiculer le message communautaire
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- Prendre connaissance du parcours patient des enfants
drépanocytaires au sein du CHIC

- Développer des connaissances sur ’éducation thérapeutique
- Assister aux différentes consultations

- Observer la technique d’échanges transfusionnels +
prescription.

Dr Seynabou Sarr . Pédiatre
Grade/métier CHNDJ
. . . . Dates de la
Titre de la mission : Echanges de pratiques professionnelles ission Du 10 au
/ formation a la drépanocytose 14/02/2025

Objectifs spécifiques de la

mission

Actions et

réalisations

- Co — consultations avec 3 pédiatres

- DParticipation a wun atelier d’éducation thérapeutique
d’enfants 0 a 5 ans

- Observation des pratiques sur les échanges transfusionnels
en HD]J

- Visite + observation des prescriptions en service
d’hospitalisation + unité de soins continus pédiatriques

- Etude du dossier de soins informatisé

- Remplissage de la base de donnée

- Utilisation du DPI

- Oui: connaissance de la globalité du parcours patient grace
a I'encadrement de plusieurs pédiatres + immersion en
service d’hospitalisation de jour et de pédiatrie, en
consultation. A assisté a deux échanges transfusionnels

Implication dans la prise en charge
Echanges variés et enrichissants

IAdaptations a faire sur la mise en place du parcours au Sénégal en
fonction des moyens a dispositions

Les objectifs ont-ils été atteints
et pourquoi?

Difficultés rencontrées et

lecons apprises




Bonne visibilité du patcours patient et de I’éducation
thérapeutique a mettre en place au CHNDJ.

Développer les échanges transfusionnels au CHND.
Procédures du CHIC a transmettre.

Trame des dossiers et base de données transmises




Annexe 9 : Rapport de mission 1 et retour d’expérience
PP P

PROJET BIRANE : Action 1
RAPPORT D’ACTIVITE

Date de rédaction : Choisissez une date.

Date : du 4 au 12 novembre 2024

Action 1 : Campagne de
sensibilisation Informer et sensibiliser la population a la Drépanocytose

Lieu Centre Hospitalier National de Dalal Jamm — Guediawaye - Sénégal

Nom du rédacteur service |Gatier Pascale — Cadre de santé - CHIC

CHIC
Pascale Gatier, cadre de
santé
HND.
Dr Cécile Arnaud, pédiatre ¢ .J
. . L L. Pr Abibatou Sall, responsable du
Equipe projet Madame Estelle Méchain,

laboratoire — hématologie
Madame Aissatou Badiane,
responsable du service social

infirmiere puéricultrice
Monsieur Mamadou bodian —
Chef de projet innovation
numérique

CHIC
2 invitées : Expérience patient
Acteurs P P

CHND)J

Médecins / Professeurs du CHNDJ

Equipe du service social

Coordinatrice des soins / Services de soins
Service de communication

Ministere de la Santé

Maire de Guédiawaye

Association Sénégalaise de la drépanocytose (ASD)
Communauté Badiénou Gokh

Réunions organisationnelles Evénement

Les réunions ont permis de mener des réflexions communes sur I'organisation, la création des outils,
les ressources, les moyens, les besoins logistiques et la communication.
Deux réunions ont été organisées sur site ainsi qu’une réunion de débriefing.



CHIC CHNDJ CHIC / CHDJ CHIC/ Débriefing TOTAL
en visio CHNDJ sur CHIC/CHNDJ
site Sur site

4 5 2 2 1 13

Mobilisation des acteurs le 7 et 8 novembre

CHIC CHNDJ
Jour 1 1 pédiatre Equipe sociale : 10 personnels
1 cadre de santé Equipe médicale : 3 médecins (Hématologie /
1 IPDE laboratoire / pédiatrie)
1 ingénieur informatique Equipe paramédicale : 1 Ide
2 mamans (expérience patients) Equipe de communication : 5 professionnels

ASD : 16 personnes

Jour 2 1 pédiatre Equipe sociale : 8 personnels
1 cadre de santé Equipe médicale : 5 médecins (Hématologie /
1 IPDE laboratoire / pédiatrie)
1 ingénieur informatique Equipe paramédicale : 1 Ide
2 mamans (expérience patients) Equipe de communication : 3 professionnels

ASD : 10 personnes

Campagne de sensibilisation drépanocytose

Organisation sur site : 1 voyage CHIC
Moyens matériels alloués :
e Installation d’une tente avec chaises / bouteilles d’eau a disposition

e Ecran géant avec diffusion d’informations sur la santé / vidéo drépanocytose créé
par le service de communication du CHNDJ.

e Stands : accueil, 3 stands d’information bindme CHIC / CHNDJ + expérience patient, 1
stand Association Sénégalaise de la drépanocytose, 1 stand de sortie.

Moyens pris en charge par la Direction du CHNDJ.

Les Extraction de I'enquéte (questionnaire remis a la sortie — Accompagnement du
bénéficiaires [service social pour renseigner les données.




Population
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Nous avons accueilli au total sur les deux journées : 153 personnes dont une majorité
de femmes.

La moyenne d’age de la population est de 51 ans qui se répartie dans les tranches
d’ages précisées dans le schéma ci — dessous.

Tranches d'age de la population

. 55
50
40
a0 23 . 25 18
20 13
: alnfllo.
o S&iel
Tranche 15-25 23-36 37-47 48-58 52-62 plusde
d'age 70 ans

La population provient principalement Guédiawaye et de sa banlieue.

Guediawaye

Pikine / Quakam /

Médina / golf sud Grand Dakar

Le top 3 de la population

Les moyens d’information de I'évenement :

e 95 personnes ont regu I'information via la communauté Badiénou
Gokh. Ce qui montre I'influence de la communauté pour transmettre les
informations a la population.

e 31 personnes se sont présentées a la suite de I'information regue sur
le site.




e 12 personnes ont eu connaissance de |'‘évéenement soit par
connaissances soit par le groupe WhatsApp « Drépano de Rufisque”.

e 15 personnesont eu recours a diverses sources dont la presse locale.

PLAN DE COMMUNICATION
Sur site :

e Démarche aupreés de la population a I'accueil de I’h6pital, en consultation de
maternité et consultation pédiatrique en bindme CHIC / CHNDJ.

e Casquettes et tee — shirt sur I'événement portés les 2 journées par I’'ensemble des
professionnels et des membres de I’association sénégalaise de la Drépanocytose.

éﬁ::':'.:.‘::::: (125 —— U " (o

AR APPS ® oot
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JOURNEES DE SENSIBILISATION SUR
LA DREPANOCYTOSE

TGN A L'HOPITAL DALAL JAMM EN
06et07 PARTENARIAT AVEC L'HOPITAL

Novembre INTERCOMMUNAL CRETEIL
2024

Communication sur les réseaux sociaux

https://www.facebook.com/share/v/15mCSRValD/?mibextid=UalRPS

https://m.facebook.com/story.php?story fbid=pfbid024s8uM5C888RXY7LLbXYQ9B8owPeTLAZ10Tk
dUBAVYGBhgzxVVMes35dnhx6bFFHzI&id=100057313005499

Expérience patient des parents du CHIC
https://www.facebook.com/share/v/12JgRpwioNt/

https://www.facebook.com/share/v/1GSSASmawU/?mibextid=WC7FNe



https://www.facebook.com/share/v/15mCSRVa1D/?mibextid=UalRPS
https://m.facebook.com/story.php?story_fbid=pfbid024s8uM5C888RXY7LLbXYQ9B8owPeTLAZ1oTkdUBAVYGBhgzxVVMes35dnhx6bFFHzl&id=100057313005499
https://m.facebook.com/story.php?story_fbid=pfbid024s8uM5C888RXY7LLbXYQ9B8owPeTLAZ1oTkdUBAVYGBhgzxVVMes35dnhx6bFFHzl&id=100057313005499
https://www.facebook.com/share/v/12JqRpwioNt/
https://www.facebook.com/share/v/1GSSASmawU/?mibextid=WC7FNe

https://www.linkedin.com/posts/centre-hospitalier-intercommunal-creteil dans-le-cadre-de-la-
coop%C3%A9ration-internationale-activity-7262497684656214019-
X2cm?utm_source=share&utm medium=member ios

Presse locale de télévision 2 A Guédiawaye



https://www.linkedin.com/posts/centre-hospitalier-intercommunal-creteil_dans-le-cadre-de-la-coop%C3%A9ration-internationale-activity-7262497684656214019-X2cm?utm_source=share&utm_medium=member_ios
https://www.linkedin.com/posts/centre-hospitalier-intercommunal-creteil_dans-le-cadre-de-la-coop%C3%A9ration-internationale-activity-7262497684656214019-X2cm?utm_source=share&utm_medium=member_ios
https://www.linkedin.com/posts/centre-hospitalier-intercommunal-creteil_dans-le-cadre-de-la-coop%C3%A9ration-internationale-activity-7262497684656214019-X2cm?utm_source=share&utm_medium=member_ios

Mission 1 : campagne de sensibilisation — Novembre 2025



Mission exploratoire :

Gatier.P_Retour d’expérience mission exploratoire _29 juin 2024.

https:/ /www.canva.com/design/DAGJQBI4hdY /R80F] G5fq4xf8-DIE4-
w8w/viewrutm_content=DAGJQBI4hdY&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_sour
ce=uniquelinks&utlld=hb5805c7f4e

Choix de P’établissement : CHND]

Gatier. P _ Retour d’expérience : visite de ’hopital National de Dalal Jamm, Guediawaye _ Sénégal _ Mai
2024.

h_ttps: / /www.canva.com/design/DAGCsQEWg90/2UGRK4qLL.1OEWndBilJ TIvA /viewrutm_content=
DAGCsQEWg90&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=uniquelinks&utlld=
hf6377de550


https://www.canva.com/design/DAGJQBl4hdY/R8oFJG5fq4xf8-D9E4-w8w/view?utm_content=DAGJQBl4hdY&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=uniquelinks&utlId=hb5805c7f4e
https://www.canva.com/design/DAGJQBl4hdY/R8oFJG5fq4xf8-D9E4-w8w/view?utm_content=DAGJQBl4hdY&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=uniquelinks&utlId=hb5805c7f4e
https://www.canva.com/design/DAGJQBl4hdY/R8oFJG5fq4xf8-D9E4-w8w/view?utm_content=DAGJQBl4hdY&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=uniquelinks&utlId=hb5805c7f4e
https://www.canva.com/design/DAGCsQEWg90/zUGRK4qL1OEWndBiIJTIvA/view?utm_content=DAGCsQEWg90&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=uniquelinks&utlId=hf6377de550
https://www.canva.com/design/DAGCsQEWg90/zUGRK4qL1OEWndBiIJTIvA/view?utm_content=DAGCsQEWg90&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=uniquelinks&utlId=hf6377de550
https://www.canva.com/design/DAGCsQEWg90/zUGRK4qL1OEWndBiIJTIvA/view?utm_content=DAGCsQEWg90&utm_campaign=designshare&utm_medium=link2&utm_source=uniquelinks&utlId=hf6377de550
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COOPERATION HOSPITALIERE INTERNATIONALE
Mise en place d’un parcours de soins drépanocytose au Sénégal
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RESUME
Avec plus de 240 000 naissances par an, la drépanocytose est la maladie génétique la plus répandue au
monde, touchant majoritairement ’Afrique Subsaharienne, ot un enfant sur deux décedera de la maladie
avant I’age de 5 ans pour faute de dépistage précoce et de mise en route du traitement.
Le Sénégal qui fait parti des pays les moins avancés, n’est pas épargné. Le pays fait face a de nombreux défis
: stigmatisation de la maladie, cott des soins, absence de recommandations nationales, offre de soin limitée,
approvisionnement irrégulier du traitement, difficulté d’acces au systeme de santé pour la population.
En France, la maladie est considérée rare. Pourtant le systeme de santé frangais propose une offre de soin
structurée sur Pensemble du territoire. Dans ce contexte, le Centre Hospitalier Intercommunal de Créteil,
va proposer une cooperation hospitaliere internationale pour renforcer les performances d’un établissement
de santé au Sénégal par le biais principal du partage d’expérience et de compétences. Ainsi, le Centre
Hospitalier de Dalal Jamm, pourra proposer un parcours de soins a la population en passant par la
sensibilisation, le dépistage, le suivi, le traitement. Les acteurs se coordonneront grace a 'informatisation du
dossier. Dans ce cadre, je vais piloter le projet en utilisant la méthodologie de gestion enseignée tout au long
de mon parcours universitaire. Je vais m’appuyer de P'expertise de nombreux acteurs impliqués pour
mobiliser les ressources et les moyens nécessaires afin d’atteindre les objectifs du projet, fixés apres un
retour de mission exploratoire. Ce projet qui a une portée internationnale sera riche de partages, de
rencontres et d’enseignements interculturels.
En quoi un projet de cooperation internationale pourra t* il accompagner le développement des
performances d’un établissement de santé au Sénégal? En quoi pourra t — il répondre a un besoin en santé
de la population? Comment en tant que cheffe de projet, je vais piloter ce projet ?

ABSTRACT
With more than 240 000 births in a year, drepanocytose is the most genetic disease spreading in the world,
mainly affecting sub-Saharan Africa, where one child on two will die before he/she’s 5 years old from
drepanocytose because of a failure in eatly detection and initiation of treatment.
Senegal which is part of the least advanced countries is not spared. The country is facing numerous
challenges: stigmatization of the disease, cost of care, lack of national recommendations, limited care offers,
irregular supply of treatment, difficult access to the care system for the population. In France, the disease is
considered as rare: however, the French health secure system proposes a structured care offer throughout
the country. In this context, the Creteil Intercommunal Hospital Center, will propose an international
hospital cooperation to strengthen the performances of an establishment in Senegal by sharing skills. Thus,
Dalal Jamm Hospital Center will be able to propose a care pathway to the population going through
awareness, screening, tracking, treatment. Actors will coordinate their effort thanks to the computerization
of their file. In this context, I will coordinate this project using the management methodology I've used
throughout my university career. I will rely on the expertise of numerous actors involved to mobilize the
necessaty resources and ways to achieve the project’s goals. This project, carried out on an international
scale will be rich in exchanges, meetings and intercultural teaching. In what an international cooperation
project can support the performance’s development of a health establishment in Senegal?
In what will be able to respond to a health need of the population?
How, as the leader of this project, I will pilot it?







