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Contact :
Pr Denoyelle, Pr Couloigner, Pr Garabédian, Dr Leboulanger
Service d’ORL pédiatrique et de chirurgie cervico-faciale
Hôpital universitaire Necker-Enfants malades
Tél : 01 44 49 46 97 - Mail : rdv.orl@nck.aphp.fr 

L’expérience du Centre de référence des malformations ORL rares (hôpital Necker-Enfants 
malades) dans la transition vers l’âge adulte.

TRANSITION VERS L’ÂGE ADULTE DES PATIENTS
AYANT UNE MALFORMATION ORL RARE

Nos obstacles

Trouver des interlocuteurs médicaux pour adultes formés aux pathologies prises en charge 

Objectifs

• Guérir les patients
• Corriger au maximum les malformations
• Permettre le retrait d’une trachéotomie avant l’âge adulte

Comment ? 
 
Le centre est labellisé pour l’éducation thérapeutique des parents d’enfants trachéotomisés
Ce programme d’éducation thérapeutique s’organise en 4 étapes :

1. le diagnostic éducatif
Une rencontre privilégiée avec vos soignants pour
mieux connaître vos besoins et vos attentes

2. le contrat d’éducation
Un échange pour se mettre d’accord sur
les compétences à acquérir et les activités à réaliser

3. les séances d’apprentissage
Des activités individuelles

4. l’évaluation
Un bilan régulier pour faire le point

Des outils

« Grâce à ces séances,
nous avons acquis
une autonomie certaine »

LÉA
MAMAN DE CHLOÉ

Livret d’éducation thérapeutique


