Les journées ETP SEDv 2025

Cette année les ateliers ETP SEDv ont été réalisés en 2 temps afin de faire place a la petite
nouveauté de 2025, les ateliers en distanciel.

16 et 17/04/25
en distanciel
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un Syndrome d'Ehlers-
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Ce fut une véritable réussite et le retour a la fois des patients participants et des animateurs
est tres positifs. Le point le plus apprécié est bien sdr, le fait d’éviter aux patients de se
déplacer a Grenoble. Et, contrairement a nos craintes, cela n’enléve rien a la qualité des
échanges entre les patients mais également avec les intervenants médicaux.

Puis, le second temps a fait place a une journée dédiée aux ateliers en présentiel sur le site
du CHU Sud de Grenoble :

=  Fatigue au quotidien
= Activité Physique

Comme les années précédentes, ces ateliers étaient
animés par une équipe pluridisciplinaire composée : d’un
médecin vasculaire a l'origine de la création de cet ETP,
d’une cardiologue, d’un généticien et d’'une conseillére
en génétique, d’'une enseignante en Activité Physique
Adaptée, d’'une enseignante Hatha & Vinyasa Yoga
Teacher (RYT 200) dotée du Psychology B.A et d’une
patiente partenaire.

Ces trois journées furent de nouveau remplies de moments particulierement intenses
d’écoutes, d’accueils, d’échanges et d’émotions. Instants de partages trés appréciés et
attendus des patients mais également de toute I'équipe d’ETP !
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