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Nous sommes de plus en plus nombreux !
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Réunions tous 

les 1ers mardis 

des mois pairs

16h30
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Des outils qui existent déjà



Des outils qui existent déjà
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Les nouveaux projets



6



7

Introduction : La transition pédiatrie - adulte

Pourquoi changer de service ?

À quel moment ? Ce qui va changer (ou pas)

L’éducation thérapeutique pour mieux vivre avec sa maladie

Les avantages

Présentation de 30 min



Des participants de grande qualité !
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Discussion d’1 heure…voire un peu plus
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60 inscrits, une cinquantaine de connectés dont : 

53%40%

7%

Participants session 1

Parents ou accompagnants Adolescent Autre
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Optimiser la visibilité 

sur les réseaux 

Sociaux, associations

Mailing liste IDEC, ETP 

+++
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Les prochains outils / événements 
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Trame d’un Flyer pour créer un document personnalisable de présentation du service adulte 

à remettre au patient encore suivi en pédiatrie avant son transfert

Les médecins spécialistes de

la drépanocytose et/ou….

Comment se fait le transfert de 

mon dossier médical 

.

.

Dr Super

Dr ForticheDr Incroyable

IDEC Amazing

Comment va se passer ma 1 ère CS 

. Moment privilégié pour faire connaissance…

. Le pédiatre est présent ou pas

.  Penser à apporter le Carnet de Santé, CI, la CV ..

Que dois je faire si j’ai une CVO très 

douloureuse ou de la fièvre ?

.

.
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Quel est le rythme de des 

consultations de suivi
. Les consultations de suivi durent X

. Vos parents ou amis peuvent vous accompagner 

mais resterons dans la salle d’attente pendant la consultation

. Le rythme de suivi varie en fonction de chaque patient

(tous X les mois à X an )

. Si vous avez un empêchement , il est important d

e prévenir le plus tôt possible au X pour annuler le RDV 

et en reprendre un.

Où se font les HDJ, les bilans 

annuels …

.

.

Plan d’accès

Accès Transports

M Bus Tram …

Stationnement



Banque vidéos de témoignages

Elaboration d’un questionnaire dirigé et interviews « courtes » à réaliser dans les 

différents centres 

● Qu’est ce que la transition pour toi ?

● A quel age selon toi, on peut/doit passer dans le secteur adulte? Pourquoi ?

● Qu’est qui pourrait t’aider à mieux préparer ce passage ?

● ….
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Prochain Webinaire : Transition et questions médicosociales

● Le 23 octobre 2025 

● Co construction et co - animation avec le GT Medico social (AS , médecin du travail..)

● Elaborer un document commun court (transition et MT, ALD, CV ….)

● Focus sur Scolarité, études supérieures

● Mise en situation ; « je dois aller aux urgences, quels papiers dois-je prendre ? »

● Reconnaissance statut MDPH/RQTH …



Outils et Webinaires destinés aux aidants 

18

PDG Manageur Superviseur Consultant

se repositionner !!!



Autres thématiques de Webinaires à venir
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● Pour le printemps 2026 : « Utilisation des réseaux sociaux dans la prise en charge de ma maladie », où des 
influenceurs, des sportifs pourraient intervenir. 

● Transition dans la Thalassémie 

● Transition dans les autres pathologies rares du globule rouge

● Autres thèmes 

o Transition, sexualité et contraception

o « Vieillir avec la drépanocytose » Webinaire à destination des adolescents : leur montrer qu’ils peuvent 
vieillir, pour les aider à se projeter 

o Autres thématiques : sport, voyages, traitements, toxiques…

o Les soignants ?

o La fratrie ?
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Merci pour votre 

attention


