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Pandémie COVID 19 catalyseur de Uessor de
Ue-ETP pour toutes les maladies chroniques

- lien essentiel pour les patients atteints de

HiStOl"ique d’EVAD thalas§émie maladie rare

Formation ETP 40H assuree en zoom noven!bre 2020 - juin
2021 par Cécile Pouteau groupe THAL-EXPERIENCES*

oz .
EVAD 10 ans de pratique ETP sur 12 sites d’IDF & e ‘ o | M
Programme EVAD’ et VOUS, agréé ARS IDF 07/ [ ‘e Alliance Tas lexperience |
2016 s Yo educative B ol g
-Partenariat avec le ROFSED '
-Creation d’outils et de seéquences d’ateliers au Groupe THAL-EXPERIENCES & nouveau réuni en mai et
sein du groupe ETP filiere MCGRE septembre 2023 en présentiel avec 3 autres patients adultes :
-Partenariat dés le début avec Alliance Angelo, Zia, Christophe
Educative pour la formation ETP 40h spécifique oveas
nombreuses compétences des soignants formés % ELAN
avec les patients ressources partenaires . @P Cciéateur

-Extension aux patients atteints de thalassémie du

gz)ozglramme EVAD et VOUS agréé par U'ARS IDF en *4 patients adultes suivis & Mondor : Sonia, Ali, Ta Klun, Suleman ;
Nathalie maman de 2 enfants suivis CHIC actuellement Bicétre ;

Dora ; Said coach sportif du PUC ; (Mélanie ; Corinne Liégeois )
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THAL’ EXPERIENCES

3 themes d’ateliers en distanciel retenus pout le moment par le groupe :

Je partage ma drépanocytose thalassémie positive (présentiel a Mondor) a
faire en distanciel

Travailler avec la thalassémie : premier atelier zoom (L’embauche avec la
thalassémie via Cap Emploi) le 14 novembre 2023 avec scénario de jeu de
role sur ce theme 18h30-20h15 (débriefing 15mn Cécile) : 4 inscrits , 1 seule
patiente de Corse Sabrina présente ; animation fluide et coordonnée par les 3
(Ali, Sonia, Nathalie ); idées d’autres ateliers sur le travail avec la maladie

AAH et RQTH : mode d’emploi et retour d’expérience
Comment j’associe le bien-étre a mon travail ?

Quels sont mes droits en tant que travailleur ?

Comment je fais face au regard des autres dans mon travail ?

Lacher prise en présentiel animé (2 ateliers sur la journée) le ler décembre
par Yvette Sophrologue avant un atelier zoom.

Vidéos du programme thalassémie de Marseille THALAMOVIES
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Et Vivre Adulte avec la Drépanocytos



Autres projets pour U'e-ETP Drépanocytose

Transition Pédiatrie — Adulte
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Et Vivre Adulte avec la Drépanocytose
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15 minutes 3 1h30

QUIZINIERE - QR Code -

Pas d'installation d'application pour les usagers

Téléphone, Tablette, Ordinateur
Toutes |

Patients ressources, experts et partenaires

Animateurs, formateurs, invités

ibler les besoins du groupe,
gagner du temps en termes de collecte dnformations, et centraliser ces
mémes éléments. L'objectf est de gagner en agilté et efficacité:

- Pour l'usager le brise-g isea cré iance positive,
éduisant e acilte

- Autonomie

- Pour ['usager c'est i ces besoins

Points positifs

Outil gratut

Financé et géré par létat

tutedle par le ministire de '

Cor toutes les
Utilisable en mode individuel ou groupe

Adapté en mode Atelier, ETP, test, Quizz, Evaluation, Sondage, Bilan Educatif et
autres.

temps et sur le méme support qu'une vision
conférence.

Outil totalement aligné avec le e-ETP.

(a de sécurité)

Type de support et communication

Texte sous forme de , texte libre
QCM, images, Son, Vidéo

Prise en main par les animateurs

Création du compte utilisateur environ 10 3 15 minutes / Préparation support
environ 5 minutes a 1 heure

lien tuto (20 mo) : https://youtu be/ptixmGI-KC47si=lihBwoO_nwalPMyb

REX (Retour d"expérience)

Astuce

Conformité

Triés apprécié en début de protocole, crée un lien et une cohésion de groupe

Tous les support: tre format PDF

Adapté pour les suivis.
RGPD (Réglement sur 13 Protection des Données)

Lien site
lien du site QUIZINIERE
https//www.quiziniere.com/I ogin

Lien tuto :

ien tuto (20 mn) ; https: be/s owdLPMyb

AAP ETP filiere Versailles 09.2023

Adaptation du programme ETP-Drépanocytose
Adulte en version mixte (présentiel et e-ETP)
Dr Sébastien MONNIER, Michalina DANNOUNE

Objectifs :

- Rendre accessible des séances en visio sur des
temps adaptés aux patients pour réduire les
contraintes physiques et matérielles

Inclure les patients hospitalisés utilisation de
tablette / laptop

- Accroitre la flexibilité pour animer des séances
a distance ; logistique des séances collectives
simplifiée par rapport au présentiel

- Choix d’un prestataire d’accompagnement via
une plateforme numérique et sécurisée.
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CONCLUSIONS

-Nécessiter de pérenniser 'e-ETP pour la thalassémie avec calendrier
(alternance webinaire /atelier ETP) a des horaires adaptés
Accompagnement de Cécile Pouteau jusqu’a 'autonomie des patients —
aldants animateurs

-Pour la drépanocytose : e-ETP complémentaire de 'ETP en présentiel
(diagnostic eéducatif ) ; privilégier fin d’hospitalisation, grossesse...

Pour la Transition Pédiatrie /Adulte ; formats a adapter ( teasers/
Quiziniéere...); webinaire avec invitation d’un professionnel ad hoc
-Comment toucher les patients qui ont le plus besoin d’ETP?

-Suivi ETP toujours difficile : ’e-ETP plus adaptée?

-Expérience pilote du centre de compétence de Versailles a suivre et a
décliner dans les autres sites d’EVAD en IDF / sur le territoire.
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