TRANSITION VERS L’AGE ADULTE DES PATIENTS

AYANT UNE MALFORMATION ORL RARE

L’expérience du Centre de référence des malformations ORL rares (hopital Necker-Enfants
malades) dans la transition vers I’age adulte.

Objectifs

e Guérir les patients
e Corriger au maximum les malformations
e Permettre le retrait d’une trachéotomie avant I’'age adulte

Comment ?

Le centre est labellise pour I'’education thérapeutique des parents d’enfants trachéeotomises
Ce programme d’education thérapeutique s’organise en 4 etapes :

1. le diagnostic educatif
Une rencontre privilegiee avec vos soignhants pour
mieux connaitre vos besoins et vos attentes

2. le contrat d’education
Un echange pour se mettre d’accord sur
les compeétences a acquérir et les activités a réaliser L .
« Grace a ces seances,

, : nous avons acquis
3. les séances d’apprentissage “q9

o, une autonomie certaine » /
Des activites individuelles

L EA
4. I’évaluation MAMAN DE CHLOE
Un bilan regulier pour faire le point

Des outils

A qui s‘adresse-t-elle? A quiet oU s‘adresser ?

© === L'education

lnrocesmon  Thérapeutique
: qu ‘est ce que ¢ ‘est ?
L éJHMﬁOR thér apeu ﬁg“ € I Les séances d'éducation thérapeutique

>
C’est une démarche de sensibilisation,
d’information et d’apprentissage

Les séances individuelles se déroulent qui vous est proposée afin de mieux comprendre

>

éfﬂPéHﬁgﬂé B Pour toute information complémentaire |CI fraChéOfomie

demander au CRMR « MALO » :

malformations ORL rares agir au quotidien @ résoudre des problémes

face a des situations inhabituelles

ou au Centre de Référence
des Malformations ORL Rares

| ” - » -
LUéducation ﬂrempe.uﬁgue. Elle participe 4 (‘amélioration
de votre qualité de vie
et renforce votre aqutonomie

et celle de votre enfant

(_\

Pour prendre rendez vous
Tél : 01 44 49 46 87

Livret d’education thérapeutique

« Qréce a ces séances, nous avons

Et en pratique ? acquis une autonomic certaine »

léa, maman de Chloé, 4 ans

L'éducation thérapeutique Des temps d’éducation
s‘organise en 4 étapes personnalisés

(e contrat d'éducation

3 . quelques exemples
(es séances d ’qpprenfdﬂwe de compétences

(’évaluation

Nos obstacles

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

Contact : ' :
Pr Denoyelle, Pr Couloigner, Pr Garabedian, Dr Leboulanger Necke rﬁ/x

Service d’ORL pédiatrique et de chirurgie cervico-faciale ENFANTS MALADES

Hopital universitaire Necker-Enfants malades T OPITAL UNIVERSITAIRE
Tel : 01 44 49 46 97 - Mall : rdv.orl@nck.aphp.fr
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