L'équipe d’éducation thérapeutique L'équipe du CRMR MOC vous accueille

e Ce programme d'ETP est congu et réalisée

par le Centre de Référence Maladies Rares En consultation

(CRMR) coordinateur - Maladies Osseuses e Médecine Génomique des Maladies Rares :
Constitutionnelles (MOC), de I'hépital Necker,- Batiment Imagine

Enfants malades appartenant a la Filiere P4 cr.moc@nck.aphp.fr

OSCAR.

Ce CRMR MOC est coordonné par le Pr Valérie En consultation / hospitalisation
Cormier-Daire. e Département d'orthopédie pédiatrique

Batiment Laennec ; 2°m¢étage et RDC bas aile C.

e L'équipe d’ETP comporte différents membres

Equipe médicale : Geneviéve Baujat, Valérie
Cormier-Daire, Eugénie Koumakis, Caroline
Michot, Zaga Pejin

Chargée de mission - Patient ressource :
Stéphanie Dicko.

Equipe péri-médicale : Béatrice Childs, Marion
Houssin, Sarah Ouari, Véronique Zellner.

Qui sont les partenaires du parcours
éducatif ?

e La Suite Necker : Marion Houssin (chargée
de mission, animatrice), et Nizar Malhaoui
(coordinateur médical)
http://www.la-suite-necker.aphp.fr/

PROGRAMME
D'EDUCATION THERAPEUTIQUE

ETP TOI

e Plateforme Maladies Rares de Necker :
Véronique Richard
http://www.maladiesrares-necker.aphp.fr/

Péle Mere-Enfant

e Association AOI : présidente, Bénédicte Alliot Laennec
https://www.aoi.asso.fr ‘ W&

e CRMR MOC du site adulte, Hopital
Cochin (responsable, Pr Roux). ETP « mieux
comprendre 'Ol pour mieux vivre au quotidien,

médecin coordinateur : Eugénie Koumakis). @ Espace la suite - Porte H5 RAC Jean Hamburger
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L'éducation thérapeutique,

qu’est ce que c’est ?

« L’éducation thérapeutique (..) vise a aider

les patients (et leur famille) a acquérir ou
maintenir les compétences dont ils ont besoin

pour gérer au mieux leur vie avec une maladie
chronique » (OMS, 1998).

Elle fait donc partie de la prise en charge
meédicale de I'ostéogenese imparfaite.

A qui s’adresse ce programme
d’éducation thérapeutique ?

Pour aborder la transition, ce programme
s'adresse a des jeunes entre 15 et 20 ans qui
terminent leurs parcours de soins en pédiatrie

et qui vont voler de leurs propres ailes dans les
services d'adultes.

L'offre d’éducation thérapeutique

Le parcours d’éducation thérapeutique se
construit avec I'adolescent et sa famille. Tout
d'abord, la proposition de participer a une
journée d’ETP se fait en consultation.

Le diagnostic éducatif est en général réalisé par
téléphone pour éviter les déplacements. Apres

concertation avec |I'équipe éducative, le contrat
d’'éducation est proposé a chaque patient.

Lors des séances, I'équipe est composée de
différentes personnes : médecins, infirmiere,
psychologue, kinésithérapeute, diététicienne,

et de « patients ressources ». La journée est
composée d'ateliers ou les patients sont acteurs
de leur apprentissage et la pédagogie active est
de mise (jeux de rdles, groupes de parole ..).

Les évaluations sont proposées en fin de
journée mais aussi a 6 mois du programme (par
e-mail) pour s'assurer que les compétences
sont acquises.

L’éducation thérapeutique (ETP)
s’organise en 4 étapes :
1-Diagnostic éducatif

C'est la premiere étape de la démarche

éducative constituée en deux points
essentiels :

e Le diagnostic éducatif : une rencontre
privilégiée avec les soignants pour mieux
connaitre vos besoins et vos attentes.

e Le contrat d’éducation : un échange pour
se mettre d’accord sur les compétences a
acqueérir et les activités a réaliser.

2-Programme personnalisé
Projet éducatif élaboré avec le patient qui
définie les objectifs et les moyens de les
atteindre.

3-Séances d’apprentissage collectives pour :

e Comprendre I'Ostéogenéese Imparfaite, son
traitement et sa surveillance.

e Savoir analyser une douleur et/ou repérer
une complication.

e Adapter sa vie quotidienne.

e Adapter son alimentation et son activité
physique.

e Organiser le suivi et les rendez-vous dans les
services d’adultes.

e Savoir parler de ses besoins, ses projets, ses
plaisirs ou déplaisirs.

4-L’évaluation un bilan régulier pour faire le
point sur I'acquisition des compétences.

Thémes abordés

Le
bien-étre

Génétique

Analyser Adaptations

la douleur aux quotidien
Reconnaitre une (vacances,

fracture une géne école, domicile,
respiratoire alimentation.,..)

Service
adulte

Comment participer ?

Les séances d’Education Thérapeutique vous
seront proposeées lors des consultations de
génétique clinique et d’'orthopédie pédiatrique
de I'H6pital Necker.

Si vous avez des besoins particuliers, n'hésitez pas
a en parler, afin que les séances soient organisées
au plus prés de vos attentes.

Elles auront lieu a « La Suite » un espace dédié a
la Transition, au sein de I'Hopital Necker - Enfants
malades (Batiment Hamburger porte H5).

Contact
< : cr.moc@nck.aphp.fr
O : 01 44 49 44 00 (poste 94 366)



