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benoit.meuni: Centre de référence MCG CRMR Marseille ; Service Hé Membre du groupe actuel - I'ai envie de participer activement & la réflexion du groupe sans lg

geraldinesps| Association de patients fmdt sos globi

mathilde.dec: Centre de compétence M CH de Gonesse

de plus en plus nombreux!

Membre du groupe actuel

Membre du groupe actuel - I'ai envie de donner du temps a la coordination du groupe

Membre du groupe actuel - I'ai envie de participer activement a la réflexion du grogge sans le coordonne
Membre du groupe actuel

Membre du groupe actuel

Membre du groupe actuel

Membre du groupe actuel

Membre du groupe actuel

Réunions tous

les lers mardis

des mois pairs
16h30

Membre du groupe actuel
Membre du groupe actuel
Membre du groupe actuel

Membre du groupe actuel

Membre du groupe actuel

J'ai envie de partager mes compétences au sein du groupe et j'interviendrai ponctue

J'ai envie de partager mes compétences au sein du groupe et j'interviendrai ponctuellement
J'ai envie de partager mes compétences au sein du groupe et j'interviendrai ponctuellement

J'ai envie de partager mes compétences au sein du groupe et j'interviendrai ponctuellement

maria.chauct Centre de compétence M Service de médecine interne, J'ai envie de partager mes compétences au sein du groupe et j'ir Afin d'éviter que les jeunes abandofinent ||

J'ai envie de partager mes compétences au sein du groupe et j'interviendrai ponctuellement

J'ai envie de participer activement & la réflexion du groupe sans le coordonner
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J'ai envie de participer activement & la réflexion du groupe sans le coordonner

gylna loko J'ai envie de participer activement & la réflexion du groupe sans le coordonner
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sellami

Pourchet J'ai envie de suivre les travaux du groupe et j'interviendrai peu
MIAKATE-TALL assa.niakate( Centre de référence MCG Pédiatrie Trousseau et CIDD 1'ai envie de suivre les travaux du groupe et j'interviendrai peu
sophie.pertui Centre de compétence M CHU Rennes - Hapital Sud

Pertuisel J'ai envie de suivre les travaux du groupe et j'interviendrai peu

Afroun n.afroun@ch Centre de compétence M CHU Grenoble Alpes J'ai envie de suivre les travaux du groupe et j'interviendrai peu Besoin d 'approfondir mes connaissanc

Mathey
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catherine.ma Centre de référence MCG Hépital TIMONE enfants mar J'ai envie de suivre les travaux du groupe et j'interviendrai peu

Elsa elsa.ngwem(@ Centre de compétence M Centre intercommunal de cre J'ai envie de suivre les travaux du groupe et j'interviendrai peu
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Des outils qui existent deja

A I’lhonneur :

I I ‘ A . -
— \ ‘ouez dés maintenant

e Choisissez votre personnage

A l'initiative de Sandrine Bottius et du groupe de
travail TRANSEND a I'AP-HP, T-OUT est un jeu
vi(\s‘\ \)\ 2t en scéne un jeune qui doit réaliser sa
o 'hépital pédiatrique vers I'hopital
\)\) \‘: 2 étape de son autonomisation

“harge de sa maladie chronique.



Les nouveaux projets

Quand 7

’ * Unmom

médecir
drépanc
* Desrépi
toi et te!
* Destén
expériel
avec de:
étape st
Invite tes parents ou un proche et
ensemble, faisons que cette transition
soit une expérience positive et réussie !

Webinaire spécial :
Transition pédiatrie-adulte et Drépanocytose

Webinaire spécial :
Transition pédiatrie-adulte et Drépanocytose

Quand. 7

Jeudi 24 avril 2025

De 12h00 & 13h30 (heure des Antilles)
De 13h00 & 14h30 (heure de Guyane)

De 18h00 a 19h30 (heure de Paris)

De 19h00 & 20h30 (heure de Mayotte)
De 20h00 a 21h30 (heure de La Réunion)

Connecte-tol avec ce QR Code
jeudi 24 avril dés 15 minutes avant le début,
fais bien attention & ton fuseau horaire !

7

| patients
)cytose, leurs
npagnants.

Hews avens hale de Caceuei((ir ¢

Mc@DE




Webinaire spécial :
édiatrie-adulte et Drépanocytose

Quud 7

Mardi 10 décembre 2024
De 18h30 a 19h30 (heure de Paris)
connecte-toi dés 18h15!

- Powrquei parliviper 7

d'échange avec des
listes de la

: une opportunité pou
»s réponses claires.
découvre les
éja fait ce passage,

ur aborder cette

ensemble, faisons que cette transition
soit une expérience positive et réussie !

Ne ma

<

Inscris-ti

\

Hews avens hale de

Webinaire spécial :
n pédiatrie-adulte et Drépanocytose

Quand 7

Jeudi 24 avril 2025

De 12h00 & 13h30 (heure des Antilles)
De 213h00 & 14h30 (heure de Guyane)
4 19h30 (heure de Paris)
1 20h30 (heure de Mayotte)
121h30 (heure de La Réunion)

atteints de drépanocytose, leurs
parents et accompagnants.

Hews avens hale di




lindépendance ('adolescence ladulte Clest Beaucoup de crises

Difficile =i ’ \
Période Lo Modifications Passage de Uenfant & Uadulte ‘edolescent d'un |
dénandance/s - olut';;;'\ Adaptation Transformation PEC elle
" g v I L e -
" ﬁf::mat;on 4un Etape Acné C h a n g e m e nt état ' ll'tt‘ Sas de transfert Emotions décuplées
nis e charge - olle
Un Passac?c peios Pacharche d ael Bouleversement passage ad ije' e b areaits Suconan
= 2 Individualisation (R et s hamarsnd Développement =i .,Chan_gement ol
Stantielie ruptire des soins Problemes d'observance Rlsque d’étre perdu de vue
Présentation de 30 min
Introduction : La transition pédiatrie - adulte
Pourquoi changer de service ?
A quel moment ? Ce qui va changer (ou pas)

L’éducation thérapeutique pour mieux vivre avec sa maladie

Les avantages

FILIERE SANTE MaLADIES €Ranes




' Discussion d’1 heure...voire un peu plus

Des participants de grande qualité !
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Age de I'adolescent / jeune adulte concerné
52 réponses

. . B i ’ 8
60 inscrits, une cinquantaine de connecté 81 %)

Participants session 1 2(38%) 28%)

10 ans 14ans et 44ans 16 ans 20 ans 35
14 15-18 ans 17 ans 22ans Adulte

Lieu du suivi

m Parents ou accompagnants mAdolescent ®Autre
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Age de 'adolescent / jeune adulte concerné
39 réponses

8
6 (15.4 %)

6 7 (1% %)

4 3(7.7%) 3(7.7 %)

2(5,1 %)

Webinaire session 2 Inscriptions

11 ans 16 ans 18 25 kXl 46
15 17 ans 23 20 ans aladatei... 39ans
* 59 inscrits, 50 connectés en tout (maximum de connexions
simultanées : 44)
Vous étes
59 réponzes o] o]
Lieu du suivi
@ Adolescent ‘
@ Jeune adulte s
@ Parent ou Accompagnant N
@ Autre , |
Oy
aIIIIIIIIIIIIIIIIIII
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Comment avez-vous entendu parler de ce webinaire ?
16 réponses

@ Par mon médecin

@ Sur les réseaux sociaux
@ Par mail

@ Autre

Comment avez-vous entendu parler de ce webinaire ?
19 réponses

OPtimiser la visibilité
sur les réseaux
Sociaux, associations
Mailing liste IDEC, ETP

@ Par mon médecin
36,8% @ Sur les réseaux sociaux
@ Par mail

@ Autre

+++
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:
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Trame weekend ADODREP 2025

MC(ZDE

‘A la base je voulais pas venir

Vendredi 22/08/25
Heure Activité Lieu
RDV gare de Lyon 5h30
Transfert 10h16 - 10h55
Arrivée des participants

Intervenant(s) Remarque

on pose les valises 3

‘Weekend incroyable, avec des personnes

incroyables aussi Jjetois grognon, finalement cétoit genial” Samedi 23/08/25
13h00 - Déjeuner Heure Activité Lieu Intervenant(s) Remargue
‘Jai jomais ete aussi a I aise 14h0o (ouverture cafet 13h00) 07h00— Réveil, habillage, douches
08h00
pour parfer de la moladie’. . .
14ho0 - Présentation du week-end 15 08h00 — Petit déjeuner (sttention arrivée max & | Cafet Prise des médicaments
14h15 09hoo 08h15 & |a cafet) Horaires : 07h30 - 08h30
— 09h00 — Course d'orientation Parc Benoit Jumping Jack : Elodie /
14h15 - Brise-glace : -
s o 10h30 Estelle/ Claire
16h15 - Jeu apprentissage des prénoms 50" (animaux + . o
crolsé) ME : préparer la collation (Dora) Respiration : Anto /
- Création badges 10" Maryanne/ Mathilde
- Régles de confort du groupe 15 Quizz : Benoit / Christian/
5 H - H o - Atelier Ambassadeur : « GRANDIR » 45° Corinne
weekend de prepa-ratlon a Ia tranSItlon 16h15 - Pause goiiter 10h30— Atelier activité physique Elodie + Cartes sensations / émotion
pediatrle - adulte 17h00 12h00 - photo-langage sur la CO (sensations) Frangoise + Balles / questions W/F
des jeunes adolescents drepanocytaires o ol A b=l
19h00 - Atelier Débat mouvant 60° 12h00— Déjeuner Cafet Prise des médicaments
13h30 Horaires : 12h00 - 13h30
- Introduction theatre 60° 13h30— Musicothérapie / Sophrologie Dehors ou salle Christophe Dojo
Atelier autonomisation « Prends ma place » : outil 16h30
[2icEnls 16h30— Pause - goiiter Dehors ou salle Fourni par les familles
15h00— Installation dans les chambres
e 17h00
20h00 - Diner (attention arrivée max a 20h15 3 la cafet) 15EE Temoignage PR Alssata
21h00 17h30
17h30- Atelier diététique + préparation repas Dehors ou salle Laura
== Dimanche 23/08/25
21h0C . -
23poc | Heure Activité Lieu Intervenant(s) Remargue —
5hoo — Réveil, habillage, douches + rangement des
10h00 chambres
10h00 - Petit déjeuner Salle Prise des médicaments =
11h30 DrépaCare a 11h00 Elodie + Anto Petit dej & emporter fasEe
11h30- Drépano Sex Bingo Dehors Benoit
13h00 ou salle
13h00 - Déjeuner (arrivée max a 13h15 a |a cafet) Cafet Prise des médicaments
14h15 Horaires: 12h00 - 13h30
14h15— 45 | Temps calme Dehors
. e . - . - . . 3 -
~ — - 14h45 — - Débrief par les animateurs Dehors Benoit Temps de débrief des
=% aglOS COMING SOON! 16h30 - Temps de retour des ados ou salle Tous les animateurs avant le départ,
Inscris toi vite avec laide de ton pédiatre, E - Evaluation du weekend : paper board + animateurs au moins 15-20 minutes a
VERTEX hsplmsontnnﬂues! questionnaires individuels {en ligne avec QR chaud avant de partir puis
a— 3 .
@Pﬁzer ] code) Zoom dans la semaine. Qu'est
- Jeu de sortie : chaises musicales ce qui s'est BIEN passé ? ++
VIa i ERUMO Jisk’ - Conclusions / au revoir / rangement ++ (et aussi moins bien...}
NOVO NOFAIS! B
16h30— Departs
17h00




Les prochains outils / événements

FILIERE SANTE MaLADIES €Ranes




Trame d’un Flyer pour créer un document personnalisable de présentation du service adulte
a remettre au patient encore suivi en pédiatrie avant son transfert

Les médecins spécialistes de Comment se fait le transfert de
la drépanocytose et/ou.... mon dossier médical

- v %
‘\—7, ~— Comment va se passer mal ére CS
. Moment privilégié pour faire connaissance...

. Le pédiatre est présent ou pas
. Penser a apporter le Carnet de Santé, Cl,laCV ..

\
Dr Incroyable _ Dr For'uchew

Que dois je faire si j’ai une CVO trés
douloureuse ou de la fievre ?

Dr Super IDEC Amazmg

MCGRE
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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 a X an)
. Sivous avez un empéchement, il est important d
e prévenir le plus tét possible au X pour annuler le RDV
et en reprendre un.

Ou se font les HDJ, les bilans
annuels ...

Plan d’acces

5 ij
mm X
r
N,
nE |

|- ¢
| LE |

Acces Transports Stationnement

M Bus Tram ...
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Banque vidéos de témoignages

Elaboration d’un questionnaire dirigé et interviews « courtes » a réaliser dans les
différents centres

Qu’est ce que la transition pour toi ?
A guel age selon toi, on peut/doit passer dans le secteur adulte? Pourquoi ?
Qu’est qui pourrait t’aider a mieux préparer ce passage ?



//
@ 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

se repositionner !!!




Autres thématiques de Webinaires a venir

® Pour le printemps 2026 : « Utilisation des réseaux sociaux dans la prise en charge de ma maladie », ou des
influenceurs, des sportifs pourraient intervenir.

® Transition dans la Thalassémie
® Transition dans les autres pathologies rares du globule rouge
® Autres themes

o Transition, sexualité et contraception

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

o Autres thématiques : sport, voyages, traitements, toxiques...
o Lessoignants?

o Lafratrie?
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E les travaux du groupe €

i envie de donner du temps & la coordination du groupe

nvie de participer activement a la réflexion du groupe sans le coordonne

erci pour votre z
attention

aroupe et j'interviendrai ponctuellement
et j'interviendrai ponctuellement
gviendrai ponctuellement
onctuellement
cin du groupe et j'ir Afin d'eviter que les jeunes abandonnent |
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n du groupe sans le
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iendrai peu

e les travaux du groupe et j'inte™@gndrai peu

re les travaux du groupe et j'interviendrai peu

re les travaux du groupe et j'interviendrai peu

nvie de suivre les travaux du groupe et j'interviendrai peu

nvie de suivre les travaux du groupe et j'interviendrai peu

J'ai envie de suivre les travaux du groupe et j'interviendrai peu

nvie de suivre les travaux du groupe et j'interviendrai peu

nvie de suivre les travaux du groupe et j'interviendrai peu

nvie de suivre les travaux du groupe et j'interviendrai peu Besoin d 'approfondir mes connaissances

nvie de suivre les travaux du groupe et j'interviendrai peu

nvie de suivre les travaux du groupe et j'interviendrai peu

Je souhaite juste suivre les travaux du groupe sans intervenir
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