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Défiifcience

Maladies Rares du Neurodéveloppement
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QU’EST-CE-QUE CEST ?

= L'équipe du CRDI de Lyon propose un nouveau programme d’éducation
thérapeutique (ETP) s’adressant aux jeunes présentant une déficience
intellectuelle légére et Ggés entre 12 et 18 ans.

= L'ETP vise & aider les patients & acquérir ou & maintenir les compétences dont
ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie tout en étant porteur d'une maladie
chronique. Elle fait partie intégrante de la prise en charge du patient.

= La finalité est d’'aider les patients & comprendre leur maladie, & gérer les
conséquences qu'elle peut avoir au quotidien et & améliorer leur qualité de vie.

QUI PEUT PARTICIPER ?

Ce programme est destiné aux jeunes de 12 & 18 ans suivis pour une déficience
intellectuelle légére, diagnostiquée & partir de tests de Quotient Intellectuel, quelque
soit la cause de la déficience.

Le jeune doit étre adressé par courrier par le médecin ou par un neuropsychologue
qui le suit.

II doit habiter le département du Rhéne ou étre suivi dans le service de neuro-
pédiatrie de 'HFME.

LE PROGRAMME PROPOSE

Le programme d’ETP « Explore Tes Potentiels » propose 6 thémes a travailler en
fonction des besoins de chaque patient :

= Connaitre sa maladie

= Puberté : je grandis mon corps change

= Vie affective et sexuelle

= Troubles du comportement et gestion des situations & risque
= Transition vers |'dge adulte

= Traitement médicamenteux

COMMENT CA FONCTIONNE ?

Une fois le patient inscrit dans le programme plusieurs séances sont proposées :
= Une séance individuelle de diagnostic éducatif partagé

= Des séances collectives ou individuelles ciblées sur les compétences &
travailler

= Une séance individuelle d’évaluation afin de cléturer le programme et/ou de
définir d’autres besoins et compétences & travailler.

Les séances collectives seront composées avec des groupes de 5 & 7 jeunes,
homogénes en terme d’dge et animés par 2 éducateurs.

Ces séances se déroulent sur I'espace Pass’ége de I'Aile A1 du GHE et durent
entre Th et Th30.

Les parents seront invités & la fin de chaque séance & nous rejoindre pour un temps
de synthése en commun.

L'EQUIPE

L'équipe du CRDI :

= Dr RougeotJung, neuropédiatre

= Dr Curie, neuropédiatre

= Dr Clément, pédopsychiatre

= Mme Peyric, neuropsychologue

= Mme Moreau, neuropsychologue

= Mme Roget, auxiliaire de puériculture

= Mme Venancio, infirmiére



