
Nom de la structure porteuse Intitulé du programme ou pathologie concernée Pathologie/thématique Cible Contact adresse mail

AP-HM La Timone

Extension (mise à disposition de trames des séances et 

développement d’un e-programme) du programme ETP et 

Thalassémie

Thalassémie Adulte
Dr Isabelle Thuret

Mme Odile Gosset 
odile.gosset@ap-hm.fr

EVAD' ET VOUS à Marseille (Et 

Vivre Adulte avec la 

Drépanocytose)

Programme d'éducation thérapeutique chez le patient adulte et 

adolescent drépanocytaire à partir de 13 ans
Drépanocytose Adulte

Benoit FAUCHER

Mme Odile Gosset 
benoit.faucher@ap-hm.fr

CHU de Poitiers
Programme d'éducation thérapeutique pour les patients porteurs 

de maladies du sang
Dr Justine Dautremer justine.dautremer@chu-poitiers.fr

CHU de Poitiers
Programme d'éducation thérapeutique pédiatrique pour les 

patients porteurs de maladies du sang
Dr Laurence Blanc l.blanc@chu-poitiers.fr

CHU de Caen     
Programme d'éducation thérapeutique pour enfants et adolescents 

atteints de la drépanocytose
Drépanocytose Enfant/Adolescent

Dr Marianna DEPARIS

M. Frédérick VARNIER
deparis-m@chu-caen.fr

CHU Toulouse Nouveau programme d’ETP Drépanocytose adulte Drépanocytose Adulte Dr Pierre Cougoul Cougoul.Pierre@iuct-oncopole.fr

CHU Toulouse 
Education thérapeutique du patient atteint de maladies rares 

hématologiques et immunologique
Dr Marie-Pierre Castex castex.mp@chu-toulouse.fr

CHU Pellegrin
Drépéduc : programme d'éducation thérapeutique du patient 

drépanocytaire adulte jeune du sud-ouest
Drépanocytose Adulte Dr Thierry Pistone 

thierry.pistone@chu-bordeaux.fr ;

utep@chu-bordeaux.fr

CHU Pellegrin - Vie la santé Patients porteurs de maladies chroniques du sang Maladies du globule rouge Adulte Vielasante@chu-poitiers.fr

CHU de Montpellier  Nouveau programme d’ETP Drépanocytose en Occitanie Drépanocytose Adulte Dr Ivan Bertchansky i-bertchansky@chu-montpellier.fr

CHU Tours

Education thérapeutique du patient drépanocytaire ou atteint d'une 

autre pathologie du

globule 

Maladies du globule rouge Adulte Dr Jean-Baptiste VALENTIN j-baptiste.valentin@univ-tours.fr

CHU Grenoble Alpes
Nouveau programme d’ETP Maladies du GR Fertilité parentalité 

contraception et santé sexuelle
Maladies du globule rouge Adulte Dr C. Makowski CMakowski@chu-grenoble.fr

CHU Reims
Education thérapeutique du patient atteint de syndrome 

drépanocytaire majeur
Adulte Dr Martine MUNZER 

CHU de Clermont-Ferrand - 

Centre de référence « Anomalies 

du développement et syndromes 

Coup de pouce à l'avenir: Pour la transition enfant-adulte chez les 

personnes atteintes d'une maladie rare d'origine génétique
Transition Enfant/adulteDr Bénédicte PONTIER 

Hospices civiles de Lyon. Nouveau programme d’ETP Drépanocytose Rhône-Alpes Drépanocytose Adulte Dr Alexandra Gauthier Alexandra.GAUTHIER@ihope.fr

AP-HP - Sorbonne Université - 

Hôpital Armand Trousseau

Education thérapeutique pour l'amélioration de la qualité de vie de 

l'enfant drépanocytaire et la prévention des complications liées au 

voyage

Drépanocytose Enfant Mme Maylis Lesgourgues maylis.lesgourgues@aphp.fr

Association EVAD Evad' Et Vous - Vivre Adulte avec la Drépanocytose Drépanocytose Adulte Dr Dora Bachir dora.bachir@aphp.fr

Hôpital Robert Debré
Education thérapeutique des enfants et des adolescents atteints de 

drépanocytose ainsi que leurs parents 
Drépanocytose Famille

Mme A. Keohavong

Mme K. Traore
 kagny.traore@aphp.fr

ROFSED - Réseau Francilien de 

Soin des Enfants Drépanocytaires
Parcours d'éducation des enfants drépanocytaires et de leur famille Drépanocytose Famille Pr M. de Montalembert infirmiere@rofsed.fr

Hôpital Necker - Enfants malades Parcours d'éducation des enfants drépanocytaires et de leur famille Drépanocytose Famille Pr M. de Montalembert coordination-secretariat@rofsed.fr

CHU Rouen
Patient drépanocytaire et sa famille : du dépistage néonatal à l’âge 

adulte
Drépanocytose Famille Dr Cécile Dumesnil

cecile.dumesnil@chu-rouen.fr

contact paramédical :

marion.redonnet@chu-rouen.fr

CHI de Poissy St-Germain Education thérapeutique de l'enfant drépanocytaire et de sa famille Drépanocytose Famille Mme A. Minger alexandra.minger@ght-yvelinesnord.fr

CH de Versailles A. Mignot Education thérapeutique : drépanocytose enfant/adolescent Drépanocytose Adulte Dr Sébastien Monnier smonnier@ght78sud.fr

CH de Versailles A. Mignot Education thérapeutique : drépanocytose enfant/adolescent Drépanocytose Enfant/Adolescent 

CMP de Varennes-Jarcy - 

Fondation Santé des Etudiants de 

France (FSEF)

Education thérapeutique multidisciplinaire de l'enfant de plus de 6 

ans et de l'adolescent drépanocytaire
Drépanocytose Enfant/Adolescent  accueil@varennes-jarcy.fr

Hôpital Louis Mourier
Prévention des complications aiguës et chroniques et amélioration 

de la qualité de vie de l'enfant drépanocytaire
Drépanocytose Enfant Mme D. Unimon dodymarti@hotmail.com

Hôpital Jean Verdier
Education thérapeutique des enfants et adolescents 

drépanocytaires majeurs
Drépanocytose Enfant/AdolescentDr Nadine LUCIDARME

nadine.lucidarme@aphp.fr ; 

uteep@aphp.fr

GHT-GPNE-CHI Robert Ballanger

Education thérapeutique de l'enfant atteint d'un syndrome 

drépanocytaire majeur et de ses parents (de 0 à 18 ans par tranche 

d'âge de 6 ans)

Drépanocytose Enfant Dr Marie Belloy marie.belloy@ght-gpne.fr

Evad Extension aux thalassémies du programme EVAD’ et VOUS, Drépanocytose Adulte Dr Dora Bachir dora.bachir@aphp.fr

CHI Créteil Actualisation du programme d’ETP de l’enfant drépanocytaire Drépanocytose Enfant

CHI de Créteil
Education thérapeutique de l'enfant drépanocytaire de la naissance 

au passage en service adulte 
Drépanocytose Enfant/adulte 

GHT-Novo-CHI Carnelles Portes 

de l'Oise 
Ecole de la drépanocytose Drépanocytose Enfant

CH de Gonesse
Education thérapeutique du patient et des parents de l’enfant et de 

l’adolescent drépanocytaires 
Drépanocytose Famille Dr A. Lazarevic alexandra.lazarevic@ch-gonesse.fr

Association pour la Promotion de 

l'Education Thérapeutique en 

Guadeloupe (APET 971) 

ETP du patient drépanocytaire et de sa famille Drépanocytose Famille Dr Lydia DIVIALLE DOUMDO lydia.doumdo@chu-guadeloupe.fr

CHUM Drépanocytose de l'enfant Drépanocytose Enfant
Dr ELANA

 Mme POGNON
gisele.elana@chu-martinique.fr ;

pascalelaurenc.pognon@chu-martinique.fr

CHAR Cayenne
Education thérapeutique du patient atteint d'un syndrome

drépanocytaire majeur
Drépanocytose Enfant/adulte

Pr Narcisse ELENGA ; LONY 

Janaïna 

Coordinatrice éducation 

narcisse.elenga@chcayenne.fr ; 

janaine.lony@ch-cayenne.fr 

Centre hospitalier de l'Ouest 

guyanais
Vivre avec la drépanocytose dans l'Ouest guayanais Drépanocytose Famille Mme Chantal Placide Inf.etpdrepano@chouestguyane.fr

Centre hospitalier de Mayotte Nouveau programme d’ETP des patients drépanocytose Drépanocytose Adulte Dr Abdourahim Chamouine a.chamouine1@chmayotte.fr
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