Programme d'éducation thérapeutique a destination des patients, parents
d'enfants et accompagnants, atteints d'adrénoleucodystrophie liée a I'X



Challenges

Gargons: insuffisance surrénalienne et forme cérébrale
Hommes: insuffisance surrénalienne, myéloneuropathie et forme cérébrale
Femmes: myéloneuropathie



Symptomatiques
Programmes multidisciplinaires
Asymptomatiques

Infirmieres, assistante sociale, psychologues, conseiller en génétique
Médecins enfants /adultes : neurologie / endocrinologie / hématologie

Hépital Hopital
Pitié-Salpétriére Bicetre
AP-HP AP-HP




> ATELIER > MA MALADIE : L'ADRENOLEUCODYSTROPHIE,

QUE C'EST ?

TEMPS 1 : Les manifestations de la maladie

Consigne : D'aprés ce gue vous connaissez deja,
de volre entourage ou de ce gque e meédecin
vous a expliqueé, quels sont les symptomes de
ladrénolevcodystrophie selon vous 7 Comment
cette maladie se manifeste-elle ? Notez un
symptame/une manifestation par post=it.

TEMPS 2 : Les 3 formes d'atteinte de la maladie

TEMPS 3 : Zoom : ce qu'il se passe dans mon corps.
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Consigne : Sur les sithouwettes devant vous, homme
et femme, ol peut-on situer les manifestations/

symptames cités précédermment 7 Queis sont les
arganes concernes par votre maladie ¢

Consigne : D'aprés les cartes gue vous aver a volre
dispasition, pouvez-vous expliguer ce quil se passe
dans votre corps, de (a cellule a la définition de (3
pathologie.



» ATELIER 2

TEMPS 1 : Quelles sont les manifestations
de ma maladie ?

Consigne : Retrouvez, parrmi [es manifestations
présentées, celles qui vous concernent. Une Ffois
gue vous avez pris les cartes des manifestations
vous concarnant, rapprochez-les, sur (3 sithouwette,
des organes ou fonctions du corps.

F — | F-— EE——
.

I |I I' {Hn::d-r: | i darl ppaTEL

l &) B
| |I | I '

| _. _.

| | s ([ e

» LA GESTION DES TRAITEMENTS
ET LINTERET DU SUIVI

TEMPS 2 : Quel traitement pour quoi ? TEMPS 3 : Qui suis-je ?
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Consigne : Maintenant que nous
avons revu les manifestations, a
partir des cartes traiterment que
nous avons icl, quels sont les |
traiternents que vous prenez ou
gue vous connalsser ¢ Line fois

| |
setectionnes, rapprochez les leumr | .
traiternents des manifestations | oronkcnd | _F-. —
quils traftent. Loree kS | .

Symptomatiques

Nous allons maintenant,

a partir de 15 guestions,
retrouver les différents
éléments du suwiv importants
lorsque 'on est atteint
d'adrénclevcodystrophie.
Jeu du Bingo

Preparation de lanimation :
Chaque participant reoit une
feuille comportant un certain

rombre de cases. Chaque
feuille est difféerente. Sur les

cases figurent le nom des acteurs du parcours de soin

et des examens a réaliser.



» ATELIER 2 " "t sos arrme . Asymptomatiques

TEMPS 1 : Qui suis-je ? TEMPS 2 : Reconnaitre arrivée d'une manifestation

Consigne - partir des questions, retrouver les En plus du sumi régulier, comme nous lavons svoqus,

différents éléments du swivi importants lorsgue vous étes vous-méme etfou voire entourage, le

I t atteint d adrénoleucodystrophi meilleur juge pour cermer si un signe de la maladie
SEsE : = apparait chez vous.

Consigne : A partir des situations que nous allons
vair ensemible, guels sont les eléments gue

vous attacher 3 une éventuelle manifestation

de ladrénolevcodystrophie 7 & quelle forme ces
manifestations vous font penser ?




» EXPRIMER ET GERER
> ATELIER 3 SES EMOTIONS

TEMPS1: Le mime des émotions
En groupe :

Consigne : Metter-vous en bindme. Vous allez tirer au
sort une emoation et (3 mimer d volre bindome pour guil
puisse la deviner.

En individuel :

Consigne : Vous allez firer au sort wune émotion et me
la mimer powr que je puisse (g deviner, Lanimateur fera
de méme.

TEMPS 4 : Créer sa boite & confiance
(Atelier enfant/ados ++)

Four terminer cet atelier, nous vous proposons de créer
votre « baite 3 confiance =

Lanimateur mettra a disposition les éléments pour

la création / customisation de la boite a confiance
personnalisée. Chague patient pourra la remplir de ce
gu'il souhaite selon les idées émises pendant latelier.

La boite & confiance est un outil pour nous donner
confiance ou l'on peut mettre des mots, des photos
des personnes gue l'on aime/ de nos réussites, des
dessins, des emotions, nos fiertés, récompenses,
medailles etc_..

TEMPS 2 : Mon ressenti aujourd hui

TEMPS 3 : Gue faire de ses émotions

Consigne : Parmi les images présentées Iici, gueiles son
celles gqui représentent une situation gui wous pose ou
vous a déja posé probléme 7 Décriver (3 situation gue




> VIVRE AVEC : L'MPACT SOCIAL,
PROFESSIONNEL, SCOLAIRE

> ATELIER

INTRODUCTION TEMPS 1

Consigne : Maintenant gue vous connaissez les aides
et structures disponibles ow auxquelies vous pourriez
faire appel, nows allons vous inwiter & réflechir aux
situations suivantes afin de déterminer comment aider
ces personnes dans leurs dérmarches ou a répondre a
leur questicnmament
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Consigne : Nows allons apprendre le « sigicis » |

A l'aide des mots que vous avez 3 disposition,
recomposez les sigles.

TEMPS 2 : Clarifier les rdles des structures et aides

Pour terminer, je vous propose de replacer les
personnes ressource et les structures que nous
avons evogue en premiére partie dans chague
grande thematique.



TEMPS 1: Un peu de génétique TEMPS 2 : Qui est concerné dans la famille ? TEMPS 3 : Que faire ?

Consigne : Mous allons woir gquelies sont toutes les
possibilités d'avoir un enfant atteint ou non de la
rmaladie selon que ce soit [3 maman o le papa
quil est porfewr de la mutation.
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Consigne : Selon vous, est ce qu'une femme porteuse Consigne : A partir de {'arbre généalogique présents, | 1 R
aura forcément 50% de zes enfants non porteurs et identifiez qui sont les personnes a risque de présenter e L

50 ¥ de ses enfants porteurs 7 Est-ce qu'un homme la maladie ?

porteur aura 50% d'enfants porteurs et 50% denfants
non porteurs (ce qui revient au fait d'avoir 50% de
garcons et 50% de filles).
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UNE MALADIE GENETIQUE :
MON ARBRE GENEALOGIQUE



