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Dans le cadre des missions des Centres de référence, la filiere AnDDI-Rares a souhaité
developper, courant 2018, plusieurs programmes d 60 ®d u c toérapeutque (ETP)
destinées a s 60 i n sdamsi une prise en charge multidisciplinaire des personnes
concernées (patients, entourage...). ’i**
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A Réalisation d 6 e n g uafin de déterminer les besoins éducatifs pour

|1
X<

les 4 programmes préalablement choisis sur la base des besoins

repéres par les professionnels et les associations ;

%Q_ A Accompagnement des acteurs de terrain (professionnels et
J

membres doébassociations de fgmaionent

validante ~ | GETP

*’* A Accompagnement de la soixantaine de personnes impliquées dans la

formation a | 6 E daRs la construction des 4 programmes (environ
4x20 personnes) pour élaborer un réferentiel des compétences a
acquérir par les patients et leur entourage et construire les séquences

pédagogiques correspondantes : contenu, méthodes et outils éducatifs.



filiere de santé

g 3T
o L e proje{RarceisﬁAnDﬁ

maladies rares
AnDDI-Rares

‘@ AR®dactigni déuddoani mbus age des; p

P A Organisationdedeuxpr ogr ammes de for mat |

’ w ' environ 90 personnes au total ; (Formation ACTION et

Formation Validante)

A Miseenpl ace une journ®e ddappropr

membres de la filiere déja formés en ETP.




filiere de santé

w XX

maladies rare

=N
4 Programmes dﬁE
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. «En route ver s»|pou latransitiomenfant-adulte

chez | es personnes atteintes dboé

une Déficience Intellectuelle légére

. «E€é€ change d»e enlienqueec lelhandicap esthétique et

le regard des autres

. «22 Rai sons »dpoarlesapesames et les aidants

concernés par la délétion 22g11

. «Sens % diag»:pourlespar ent s dgsamsdifgaastics ¢
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PROGRAMME
D'EDUCATION
THERAPEUTIQUE

pour la transition enfant/adulte
1ans chez les adolescents et les
our les enfants de ijﬂt‘eﬁqua jeunes atteints d’anomalies
ayant un handicap i du développement avec une
2 qui souffrentduTes Déficience Intellectuelle Légére

PROGRAMME : —
o AGMATION DEDUCATION DABATION
THERAPEUTIQUE
les dol PROGRAmmE
pour les jeunes (adolescents D‘E‘DUCATlon
THERAPEUTIQUE

et jeunes adultes) concernés
par la délétion 22q11
(maladie génétique)
pour les parents de
n‘ayant pas encore ::rsonnes
diagnostic pour leur
maladie « sans diagnostic »

GUIDE
D'ANIMATION

GUIDE
D’ANIMATION
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« Formation action »
N
AObjectif :

Mener de fagcon conjointe la construction du programme éducatif pour
chaque programme et la formation validante.

A | 01 sds wette formation, chaque sous-groupe thématique aura
élaboré un référentiel de compétences, rédigé les conducteurs des
séances éducatives et construit des outils adaptés aux objectifs vises.

Chaque participant recevra une attestation de formation de 40 heures

(demandée par les ARS).
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Formation- action : construction de 4 programmes

Attestation

—

Travail
intersession

Fabrication

Session 3 des outils

Session 1 Session 2

4 demi-

Dépots

Réunions des

Enquétes

présentiels

2 jours

de travail

Construction des
questionnaires en

lien avec Groupes . lsar‘t:_e d de patient et finalisation de la construction d
Cconstruction ag
: UTEP des programmaes,
de travail orogramme |
=» 1 partie 2 représentants par

Et rapport enquétes

200 a 25 personnes,
Chaque session :

formation, avec des
temps en commun
et des temps en
SOUS-Zroupes par
thématique.

+ Modules
E-learning

Interdisciplinaire
avec associations

SO0US-Eroupe
Réunions présentielles
J S0Us Eroupes avec
Edusante + échanges
téléphoniques et mail

3 jours e

présentiel

2 représentants par sous-groupe
+ Réunions présentielles [/ sous
groupes avec edusante :

Prise en main des outils des 4
programmes

Echanges téléphoniques et mail

D
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1. 8 modules de 20 a 30 min par module doivent étre suivis en e-Iearnlng a distance via
la plateforme en ligne edusante,
2. 2travaux personnels intersessions :
Cestravaux sontprévuspourque | es per s o nnapresawid\walidélesa ™ nen
modules de e-learning sur la plateforme :
1/ r ®aliser un Bilan Educatif Partag® (ex conc
2/ r®aliser un outil destin® © | 6®valuation (®

do®valuation du patient)

Il faut compter 3 a 4h par travail pour chaque.

3. Suivis de 3 journées présentielles sur Paris : détails programme
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9h30- Accueil

10h 8h30 _ Elaborer un programme éducatif répondant
12260 Présentation du formateur et des participants / 12h3 aux besoins du patient
objectifs, des contenus et du déroulement de la 0 - Les principales fonctions
formation ETP
- Retour sur les modules e-learning et le travalil - Animer les programmesE € . ¢ h ade g e
intersession (la démarche éducative, les attitudes regard, 22 raisons doéavan
favorisant la rencontre éducative, BEP, | 6aut onomi e, 100%di ag)
comp®tencsvidhdaeut adadaptati c
- Identifier les facteurs favorisant la réussite de
|l 6apprenti ssage
12h30-13h30 Déjeuner
13h-14h Déjeuner %f’h3 - Les sp®cificit®s de | d6ani
17h0 groupe /animationetco-ani mati on doéun
148':60 - D®couvrir des techniques doéaninQ0 séance

éducatifs .
_ ) ] _ ] - Animer les programmes E.change de regard,
- Construire des séances éducatives répondant aux

objectifs définis 22 raisons dbébavancer , En
- S6approprier | e corEtéercthadeegse pr o | 6 aut oSewos®odiag) - suite
regard, 22 raisons dbdavanc

Sens %diag)
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FRISE DU TEMPS

ENFANCE 15 ANS
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PRENDRE UNn RENDEZ-VOUS

B -

L[ 23 [4 ' e Vitale
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1. Ma date de nalssance 2. La ville et le pays oU Je suis né 3. Mon nom, mon prénom 4. Le numéro de sécurité sociale

7
0( Q‘
'\' +7
6. Les nom et prénom 7 Le motif du RDV (pourquol 8. Le numéro de téléphone

5. L'adresse o0 J'hablte de mes parents Je veux voir le docteur ?) du docteur

oo fBin o Rhuae

=1 - -
Eﬂ_l}_

e L

10. Le nom du service 1. Mes disponibilités (les jours,
9. Ladresse du docteur oU je vals a I'hdpital les heures ol Je peux y aller) 12. Mon numéro de téléphone
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