
Mes (premières) questions sur le quotidien de
mon enfant avec un trouble hémorragique.

Ma vie de femme avec un trouble hémorragique

Gestion de la douleur physique et psychique,
retentissement au quotidien
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Le 23/11/2023

G R O U P E  A D O S  &
J e u n e s  A d u l t e s

G R O U P E  A D U L T E S

G R O U P E  P A R E N T S

Mes rendez-vous ETP

Bien connaître sa
maladie c’est

prendre soin de soi

Être soigné c'est
aussi être acteur

Un programme d’Education Thérapeutique
(ETP) destiné au patient porteur d’un

trouble de la coagulation
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J’ai appris que j’ai/mon enfant a un trouble de
la coagulation (hémophilie, maladie de
Willebrand…).
J’ai/mon enfant a eu un incident
hémorragique grave (hémarthrose, hématome
musculaire, saignement important après une
chirurgie…).
Je vais/mon enfant va démarrer un traitement
anti-hémorragique.
J’ai des difficultés à gérer mes saignements
ou les saignements de mon enfant. 
J’ai des questions à poser sur ma maladie/la
maladie de mon enfant.
J’ai envie d’apprendre à vivre avec ma
maladie/la maladie de mon enfant en toute
autonomie

  A moi ou à mes proches parce que :

Je veux être plus autonome dans la gestion de
ma maladie.
J’ai besoin de m’informer.
Je me pose des questions sur ma maladie.
J’ai besoin d’une écoute.
Je veux prendre soin de moi et de ceux qui
m’entourent.
Je me pose des questions sur mon traitement. 
Je me pose des questions sur ce qu’il faut faire
dans certaines situations.

Dr OUDOT Caroline, médecin
pédiatre coordinateur du centre
Dr PIEL-JULIAN Marie, médecin
interniste
GERARD Sylvie, infirmière,
puéricultrice

Coordonnatrices :

VERON Marie, psychologue
clinicienne
JOUGLEN Julien, Pharmacien
EYVRARD Frédéric, Pharmacien
Et aussi… Médecins du sport,
gynécologue, endocrino-pédiatre,
etc…

Intervenant·e·s :

pour mieux comprendre la maladie,
pour développer les connaissances
sur les traitements et être capable de
le gérer au quotidien,
pour favoriser une bonne qualité de
vie en comprenant les situations à
risque,
pour favoriser une hygiène de vie,
connaître les conduites à tenir en cas
de saignements.

Plusieurs rencontres seront nécessaires
pour :

Élaborer un bilan éducatif partagé afin
d’identifier vos besoins.

Réaliser des séances éducatives
personnalisées :

Evaluer les connaissances pour vérifier
l’atteinte des objectifs personnels

 UN PROGRAMME autorisé
par l’Agence Régionale

de Santé
vous sera proposé :

OU ET Comment… se
déroulent les séances

d’ETP?

 A QUI … s’adressent les
consultations d’ETP ?

AVEC QUI … se réalisent
les séances d’ETP ?

POURQUOI … une
consultation d’ETP ? 

Avec du personnel spécialement formé à cet
accompagnement :

Hémophilie et affections constitutionnelles de
l’hémostase graves

Dans un lieu privilégié : à la maison ou au
centre
Dans un cadre confidentiel : en individuel ou
en groupe

Dans un espace réservé à l’échange.


