Un programme personnalisé en fonction de vos besoins pour
vous permettre de vivre “au mieux” avec votre angicedeme.

Répondre aux problématiques que vous rencontrez avec
"angicedeme, les traitements, la gestion des crises, les loisirs,
la vie professionnelle, familiale et sociale. ..

O

Nous vous proposons :

* Une premiére rencontre pour faire connaissance et évaluer
VoS besoins

* Des temps individuels pour répondre a vos besoins ponctuels

® Des ateliers de groupe pour échanger avec d'autres personnes

et apporter des réponses a vos questions.

Une équipe d'éducation thérapeutique a votre écoute :

e Médecin

¢ Pharmacien

e Infirmiére o ©
® Psychologue o
e Secrétaire. .. © o

O

Co
Vous pouvez contacter l'infirmiére du centre ol vous étes suivi. O
O




Nancy @
Strasbourg
® Le Mans Dijon i

Angers
. Besancon

Clermont |
Ferrand
[ ]

e Lyon

Bordeaux  Aurillac G re_n(g)_l_e

O okl
e

EFERENTS LOCAUX

"RAPEUTIOUE

rION THI

SITE DE LILLE

Infirmiére d'ETP : .
Isabelle Citerne .
Isabelle.citerne@chru-lille.fr -
Tél. 03 20 44 50 48

Médecin référent :
Pr David LAUNAY
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(Contexiel

Langicedéme héréditaire (AOH) est une maladie génétique rare qui se carac-
térise par des crises d’angicedéme, liées a une synthése excessive de bradykinine.

Les crises d’angicedéme se caractérisent par un gonflement de la peau et/ou
des muqueuses, localisé et transitoire. Elles peuvent concerner différentes régions
du corps. Elles peuvent étre sévéres si elles touchent la sphére ORL, la face et/ou
la région abdominale.

Le programme « EDUCREAK » congu par le CREAK (Centre de Réféerence
des Angicedémes a Kinines) est développé avec plusieurs centres hospitaliers a
travers toute la France, en partenariat avec I'Association des Malades Souffrant
d’Angioedémes (AMSAO).

Objectifs du programme

Les objectifs du programme EDUCREAK sont :
> Aider les patients et leur famille a acquérir et maintenir les compétences
nécessaires pour vivre au quotidien, avec une maladie chronique évoluant sous
forme de crises.
> Connaitre les facteurs et situations déclenchant les crises.
> Connaitre les signes cliniques d’une crise d’angicedéme en particulier laryn-
gée et abdominale.
> Savoir traiter une crise.
> Acquérir un maximum d'autonomie dans la gestion quotidienne de la maladie

afin d’améliorer sa qualité de vie.

Le programme se réalise sur 1 séance individuelle et 7 séances collectives,
ur 9 mois, au cours desquelles sont abordés les themes suivants :
quer I'angioedéme aux professionnels de santé et a son entourage,
mment gérer la crise,

nent en pratique,

sdéme : quelles émotions !

> |e travail et 'angioedéme,
> |e couple, la famille et I'angioedéme,
> I'angioedéme et les loisirs et voyages.

Ce programme est proposé a tous les pa-
tients souffrant d’angioedéme héréditaire
ainsi qu'a leur famille et leur entourage.
Vous intégrerez le programme apres avoir
réalisé avec |'équipe un bilan d’éducation
partagé et serez dirigé vers les ateliers
en fonction des objectifs qui auront été

définis avec vous.

MIEUX VIVRE
AVEC UNE MALADIE
CHRONIQUE
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L'éducation thérapeutique vise a aider les patients porteurs d'une maladie chronique
ainsi que leur entourage, a vivre au mieux avec leur maladie et leur traitement.
Elle est animée par une équipe pluridisciplinaire, qui vous aidera a acquérir des

compétences dans le but d'étre le plus autonome possible dans la gestion de votre
maladie.

Un programme d'éducation se déroule en 4 phases :
- un bilan educatif partage
- I'élaboration d'un projet éducatif négocie
- des séances individuelles ou collectives
- une eévaluation finale de votre projet éducatif.



