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LE PROGRAMME ETP PRADORT_A
A , Les séances d'éducation thérapeutique collectives
sont proposées par I'équipe multidisciplinaire

Aux adultes et aux adolescents Pour les patients.: du CRMR PRADORT:
agés de plus de 16 ans, vivant Acquérir des compétences
avec un syndrome de Prader-Willi pour prendre soin de leur santé

(SPW) ou une autre obésité DIETETICIEN-NE

au quotidien (pratique d'une
de cause rare.

activité physique, etc.). AUTRES ENSEIGNANT-E
Aux aidants (parents, fratries, Pour les aidants : PARTENAIRES ~ EN ACTIVITE PHYSIQUE
professionnels de santé, A : ADAPTEE
professionnels des établissements Etre capable d'accompagner \
meédico-sociaux, etc.). son proche de maniéere adaptée
| . L d de vi ASSISTANT-E PATIENT
Les patients doivent déja avoir eu E;,ns SO: i).arcourst. evie SOCIALE PSYCHOLOGUE
une consultation au sein du CRMR (@ |m.er-1 @ 'Qn’ soutien AlDANT(S)
PRADORT de I'hopital Pitié-Salpétriere. administratif, etc.).
PODOLOGUE < » MEDECIN
QUELLES SONT LES ETAPES ?
INFIRMIER-E
» Entretien individuel entre un/des aidant(s) désirant participer au
programme, et un membre de I'équipe ETP PRADORT_A.
BILAN EDUCATIF » 45 minutes, en visio, pour déterminer les besoins et les objectifs
PARTAGE personnalisés.
Entretien transmis & lensemble de I'équipe animant le programme. Les séances. d’éducation thérapeutique collectives se déroulent

sur I'ensemble de la journée, avec :

Appel téléphonique aux aidant(s) par un membre de I'équipe ETP Pour les aidants : 2 a 3 séances collectives sur
ENTRETIEN PRADORT_A pour organiser la venue en hépital de jour au sein . ) drmini ifs (aid al
5 i iti "hoDbi itié atrie » Les questionnements administratifs (aides sociales, transport,
PREPARATOIRE du service de Nutrition de I'nopital Pitié-Salpétriere. q P

lieux de vie, activités professionnelles et/ou occupationnelles, etc.) ;

Une journée a I'hépital pour les patients et aidants. > La gestion de l'alimentation;

P> Avec séances d'éducation thérapeutique collectives, avec d'autres
HOSPITALISATION aidants et patients vivant avec un syndrome de Prader-Willi ou
DE JOUR une autre obésité de cause rare.

» L'impact des manifestations de la maladie de leur proche
sur leur vie quotidienne, etc.

Groupes de 5a 10 personnes. . . . .
Pour les patients : 2 séances collectives sur les thémes

» Pourquoi et comment pratiquer une activité physique adaptée ?

Entretien individuel avec le patient et I/les aidant(s) par un membre
de I'équipe ETP PRADORT_A (médecin +/- diététicienne +/- infirmier
+/- enseighant en activité physique adaptée +/- psychologue) pour
revoir les objectifs personnalisés.

» Comment prendre soin de ma santé ?
Accompagnée d'une séance ludique de détente.

CONSULTATION(S)




