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Groupe de Travail ETP au sein de la filière

● Groupe très dynamique et actif 

● Multi professionnel (médecins, IDE, AS, nutritionniste, 

psychologue,…)

● Participation des associations de patients et des 

patients experts dans les différents groupes de travail

● Groupe de travail ouvert à tous (2 réunions/an 

présentiel/distanciel)
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Panorama des projets et matériels ETP

● Matériels pédagogiques

● Déroulés de séance

● Brochures d’information

● Outils numériques

● ENFANTS et ADULTES

● Classé par sujets

● Essentiellement sur la drépanocytose 



Liste des programmes ETP
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Disponible 

sur le site 

MCGRE, 

espace 

membres



Répertoire des outils ETP (réalisé par l’équipe de Trousseau)
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Disponible 

sur le site 

MCGRE, 

espace 

membres



Répertoire des outils ETP (réalisé par l’équipe de Trousseau)
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● Brochures d’information papier / numérique

● Matériels ETP

● Séances ETP

● Applis / Sites internet / Vidéos

● Outils en langue étrangère

● Séjours éducatifs

● Formations ETP diplômantes

● Personnes ressource : Patients experts

● Pour chaque outil :

● Type de pathologie : Drépanocytose / Thalassémie / G6PD / Autre

● Public visé : Enfant / Adolescent / Adulte

● Fabricant : Coordonnées pour se le procurer / Gratuit ou prix



Outils ETP disponibles sur le site de la filière MCGRE
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https://filiere-mcgre.fr/espace-membres/outils-etp/materiel-etp/

https://filiere-mcgre.fr/espace-membres/outils-etp/materiel-etp/


Enfants

● Référentiel compétences (enfants, parents) (RoFSED)

● Conducteurs de séance (RoFSED)
● La prise en charge de la douleur

● Les activités physiques

● Le voyage en Afrique

● Le quotidien (gestes de préventions, hygiène de vie, …)

● Les traitements 

● La transmission génétique 

● La drépanocytose et les réseaux sociaux

● Les examens complémentaires



Enfants : Jeux 
● Drépa’s’cool (CHIC Créteil) 

● 6-12 ans 

● questions sur : les devoirs, le sport, la classe, les médicaments et la 

douleur, la vie quotidienne à l’école.

● Nopanic drépano et Taboodrep (Hôpital Armand Trousseau)

● Vocabulaire en lien avec la maladie

● Connaissances sur la maladie et l’hôpital

● Rofsed

● DrépaOrigine : sur la transmission

● Drépanorisk (6 – 9 ans) : compréhension de la maladie, prévention au quotidien

● Professeur Drépano® (10 – 18 ans) : Compréhension de la maladie; prévention au quotidien; Hygiène de 

vie; Gestion des complications, traitements; Voyages et loisirs;  Culture générale 

● Jeu des bagages (voyage en Afrique)

● Jeu du sac de sport



Enfants
Brochures du RoFSED

https://www.rofsed.fr/le-rofsed/nos-supports-dinformation/

Classeur imagier (Novartis)

https://www.rofsed.fr/le-rofsed/nos-supports-dinformation/


Enfants
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Cartes médicaments 

Cahier Hôpital de jour



Adolescents

● ADODREP (EVAD)
● Week-end de 3 jours avec jeunes drépanocytaires de 15 à 18 ans

● Ile de France 

● Pour préparer la transition, autonomiser,

● Créé en 2021 (3 éditions) par EVAD + associations de patients partenaires

● Cité Sport à Fontainebleau 

● DREPAFUN, Weekend organisé par SICKeLINK, en 2023

● Séjours vacances médicalisés : l’Envol, Château des Côtes et La Varennes-

Jarcy



Transition

● Atelier sur la transition (Groupe de travail filière ETP transition)

1- La maladie

2- Adolescence et puberté

3- Scolarité: orientation scolaire et professionnelle

+ Quizz d’évaluation des connaissances (Drépa’Quiz) 

Application de Quizinière utilisé par les participants sur leur portable pour évaluer les 

connaissances.
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Transition
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Programme de transition (recherche)
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Transition (brochures)

● Brochure projet de vie (SickeLink) ● Livret Transition
Disponible sur le site de la filière MCGRE



Exemples de thèmes d’ateliers collectifs proposés pour les patients 
drépanocytaires adultes à l’HEGP/Mondor (programme EVAD) 

Compétences de savoir Compétences d’auto-soins Compétences psychosociales

- La transmission génétique 

- Comprendre les 

traitements, la recherche, 

l’allogreffe de moelle
- Les droits sociaux

- L’alimentation

- L’activité physique

- Les voyages

- Gestion de la crise vaso

occlusive à domicile

- Soins des cheveux afro 

sous hydroxyurée

- Les couleurs qui vont à mon 

teint

- La grossesse /l'allaitement/ 

l’accouchement
- Gestion du stress

- Parler de ma maladie à mon 

entourage

- Couple, famille avec la 

Drépanocytose 

- Devenir adulte avec la 

drépanocytose

- Étudier / travailler avec la 

drépanocytose

- Faire la fête avec la 

drépanocytose

- Fatigue et drépanocytose

- Activité physique avec la 

maladie







La malle des savoirs-drépanocytose ®



Connaissance de la maladie

● Ateliers d’ETP « au cœur de la douleur » proposé par Luce KUSEKE SONA et 

destinés aux soignants des services des Urgences et de Médecine Interne.

● Livret « Bilan de Santé » 

A destination des patients adultes atteints de drépanocytose. 

- Explique les différents examens réalisés dans le cadre 

du suivi de la maladie, 

- Fournit des conseils afin que le suivi se déroule au 

mieux.

Disponible sur le site de la filière MCGRE



Connaissance de la maladie

• Kit de démonstration pour expliquer la circulation 

des globules rouges normaux et des globules rouges 

falciformés dans le système veineux. Equipe de Pédiatrie  de 

l’Hôpital du Kremlin Bicêtre, avec le concours de FABLAB

• Cartes à thème

Pour expliquer : 

- les symptômes, 

- les complications chroniques, 

- les examens 

- les médicaments. 

Disponible sur le site de la filière MCGRE



Grossesse et drépanocytose

● Cartes Grossesse

Pour comprendre les complications de la grossesse 

et les moyens de prévention spécifiques.

● Livret Grossesse

Regroupe des recommandations et conseils 

pour les femmes enceintes et atteintes de drépanocytose.
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Disponible sur le site de la filière MCGRE



Connaissances des traitements

● Drépacards (CRMR Mondor ) en cours de réalisation
● Optimiser l’observance aux traitements ; 

● Explications des mécanismes d’action et les effets indésirables. 



Connaissances des traitements

25

13 cartes réalisées à ce jour



Compétences psychosociales



Greffe 

● Groupe de travail « greffe »   
● Des conducteurs de séance ETP

● Pré greffe/Post greffe : 

○ parcours médical, 

○ modalités socio-administratives, 

○ suivi psychologique, 

○ hygiène alimentaire….

● Quizz d’évaluation des connaissances
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Sport 
● DREPASPORT (Dr Françoise Driss, EVAD) 

● programme d’activités sportives destiné aux jeunes drépanocytaires (15 à 23 ans). 

● Objectif : découvrir différents types d’efforts et donner le goût de la pratique sportive.

● Activités proposées : Spike Ball, course d’orientation ; vélo connectés ; chasse au trésor. 

● Entre Mars et Juin 2024

● Journée hip-hop et drépanocytose (Hôpital du Kremlin Bicêtre pour Juillet 2024) . 

● Ateliers activité physique ( 2 fois par an à Charléty) 

avec l’équipe de coachs PUC Sport santé 

● Mallette PLANETE (ARS PACA)
● Titre : « Promouvoir l’activité physique en ETP » 

● Trame des différentes activités proposées dans la mallette 

● Thème activité physique de tous les jours

● Se commande auprès de ARS PACA (200€) 

● Brochure Sport et Drépanocytose : 

disponible sur le site de la filière MCGRE
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● Brochure don du sang

Don du sang (Groupe de travail Evadons nous          )

● Cartes vrai-faux pour la promotion 
du don du sang dans les 
populations 
afro-caribéennes 
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Evaluation de l’ETP
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Questionnaires d’auto-ou hétéro-évaluation :
- Connaissances et compétences d’auto-soins 

(fiches 1 à 10)

- Connaissances et compétences psycho-sociales 

(fiches 11 à 20)

- BEP (fiche 21)

- Evaluation du programme d’ETP (fiches 23 à 25)



Thalassémie

● Thal’ Expériences (EVAD) ( extension du 

programme EVAD et vous à la thalassémie ) e-ETP 

3 thèmes retenus : 
1. Je partage ma thalassémie positive

2. Travailler avec la thalassémie

3. Lâcher prise (avec une sophrologue)



Thalassémie

• ETP-Thal (développé par Centre de Référence de Marseille)
- Déroulés des séances ETP-Thal : 

- 6 séances adulte 
Séances 1 & 2 : surcharge en fer - observance
Séances 3 & 4 : splénectomie - Les urgences-Thalassémie
Séance 5 : ostéoporose
Séance 6 : suivi annuel

- 5 séances pédiatriques 

Séances 1 & 2 : comprendre sa maladie & à quoi sert le traitement chélateur du fer

Séance 3 : les examens de surveillance

Séance 4 : mon cahier de suivi annuel

Séance 5 : la transition

• E-programme : pour patients résidant en PACA. Mise à disposition de vidéos ( transition ; 

surcharge en fer ; fertilité ) contact : imane.agouti@ap-hm.fr
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mailto:imane.agouti@ap-hm.fr

