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https://www.msa.fr/lfp/sante/ateliers-education-therapeutique-du-patient

CENTRE

Education Therapeutigue du Patient
(ETP)
Parcours SEP et SLA en CVDL

JULIE CATHERINE
DIRECTRICE NEURO CENTRE
RESPONSABLE PEDAGOGIQUE DU ETP/EPS UNIVERSITE DE MEDECINE DRSOU




Neuro Centre

CENTRE

Association loi 1901 créeée et portee par neurologues et MPR de la region CVDL

Financ®e par | 0ARS

Equipe opérationnelle (IDE, ergo, psy, neuropsy , APA, patient partenaire, neurologue + équipe support)



Neuro Centre

CENTRE

Deux missions principales ( pas de soin « curatif »)

Accompagnement des patients et de leurs aidants :
Programme ETP SEP et SLA r ®gi onal autoris® par | 0ARS CVDL dep

En lien avec equipe de proximité et du domicile

Accompagnement des professionnels :
Réunion de coordination
Sensibilisation, formation

Evenement etc.



Parcours? NEUR
CENTRE

Parcours = trajet distance détermineé avec +/ - étapes a franchir

Prévention & Médico-social

Médecine de ville

Hopital

o -

Figure ] Les parcours de vie, de santé et de soins (source : ARS - Lexique des parcours de A a Z)

PARCOURS PATIENT



Parcours patient et ETP

CENTRE

HAS = ETP intégrée aux soins, doit faire partie intégrante du parcours de soin/parcours patient

En pratique = Avant tout une posture éducative au guotidien

Vers une ETP structurée = d®mar che ®ducative, programme dOETP



Programme ETP SEP/SLA

CENTRE

Observation des neurologues et patients = RUPTURE PARCOURS

| annonce du diagnostic
entre deux consultations (tous les 6 mois)

Lors doune complicati on

Demande des neurologues et des patients pour ameliorer leur prise en charge, observance traitement, qualité de
vie etc.
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NEURO
CENTRE

Maladie neuro -dégénérative , auto -immune, chronigue du systeme nerveux
central

Moyenne do0o©ge au diagnostic 30 ans
Traitements qui limitent les poussees

5000 personnes atteintes / 250 nouvelles personnes atteintes chaque année
en region CVDL




Diagnostic SEP
mi se en place do uﬁn a - Au domicile du patient et des

-Neurologues, médecins généralistes, équipe médico - aidants ou en presentiel sur des
sociales (HAD, SSIAD etc.) permanences (hopitaux, MSP,

-CRC SEP cabinet etc.)

-GHT, SSR etc.
-DAC, MSP, CPTS etc.

En fonction des objectifs
négociés avec le patient
et/ou les aidants

Suivi neuro tous les 6 mois
- Retour systéematique aux
demandeurs

- Tout au long du
programme personnalisé

-En individuel au domicile
-En collectif

-Ouverture aux applications
numeriques, au e -learning,




ETP Neuro Centre

CENTRE

Séances individuelles a domicile (ETP sur mesure)



ETP Neuro Centre

CENTRE

Séances collectives a proximitée en deux demi -journees

Fil conducteur Gestion de la fatigue (ETP standardisee)=groupe de 8/12 patients
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NEURO
CENTRE

La SLA est une maladie neuro -dégénérative |, rare, chronique touchant
les motoneurones commandant les muscles volontaires

Moyenne du diagnostic 60 ans

Mal adi e mortelle et 1 ncurable, esp®France de
du diagnostic

Région CVDL = 70 nouvelles personnes atteintes par an / 200
personnes atteintes



Diagnostic
-Centre de référence SLA ﬁ

-Neurologues

Suivi Centre SLA tous les 3 mois ’

- Retour systématique aux
demandeurs

- Suivi hors ETP au long
terme

- Au domicile du patient et des

aidants

En fonction des objectifs
négocies avec le patient
et/ou les aidants

-En individuel au domicile
-Projet de séances en distanciel




ETP Neuro Centre Nefhf
CENTRE

Séances individuelles en structure ou a domicile



Reéesultats ?

CENTRE

Equipe mobile ETP au plus proche des patients

Chaque annee en region CVDL, pour les personnes nouvellement
diagnostiquées ( au moins un diagnostic educatif)

ETP SEP pour environ 70%

ETP SLA pour environ 90%



EXTENSION a PARKINSON NEU

Prevalence et incidence PARK plus élevées que SEP et SLA

Domicile impossible a moyen constant

Réflexion en cours pour étre au plus proche du parcours :
Cr®ati on ddoun groupe m®di cal r ®gi onal
Cr®ati on doun groupe de patients experts r®gli onal ( Fr
Implication des équipes opérationnelles

Piste sur partenariats, collaboration, mutualisation, CO -portage permet de

d®cl|l ot sonner | OETP et doOoO°tre pr®sents tout au |

réflexion en cours )



=" ETP BOOST !

Accompagner et de valoriser I'estime de soi et le bien étre
chez les patients souffrants de troubles psychiques

Delphine CAMPION, IDE Hépital de Jour La Chevalerie




Pour qui ?

Des personnes présentant :
u Des difficultés ou une perte de confiance en sol

u Un trouble de | 01l mage de sol
u De | 0anxi ®t ®
u De | 0apragmati sme au quoti di en

u Aucune pathologie contre -indiquee.




Dans quels objectifs ?

u

Favoriser | 0acceptation de

| Ol mage/ esti me de sol
Permettre | e d®vel oppement
qguotidien

Di minuer | 0anxi ®t ® en renfor -

Augmenter la conflance en sol dans les interactions
soclales



Par quels moyens ?

u Utilisation de divers outils et approches :

u Initiation a des technigues de relaxation (méditation
pleine conscience et Schultz)

u Initiation a des pratiques psychocorporelles (yoga et
automassage)

u Travall sur les activités au quotidien (activité de plaisir,
soins personnels, équilibrer son temps) oreflexion/mise en
pratique

u Cr ®atil on doouti |l s personnal
(tableau reconfort , blason)

u Développement des habiletés de communication
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Organisation d'une seance

BOOST!

Programme d’'accompagnemen tdans
le bien-étre et I'estime de soi

o Phrase positive du jour

o Retour sur la tache a domicile

oPr ®sentation de | 0o
o Mise en pratique e

o Tache a domicile a faire pour la séance suivante

‘ 10 seances hebdomadaires de 1h30




R®f ®r ent s de | 0act

u Delphine CAMPION (infirmiere)

u Katia FAUCHARD (infirmiere)

u Christine KARMANN (infirmiere)

u Justine LELOUP (ergothérapeute)
u Dr Jeanne VICTORIN (médecin)
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Spoigted Education Thérapeutigus Européanna

Dorian CHERIOUX

Vice president Asthme & Allergies
Coordinateur projets Espace du Souffle - Tours
Patient Expert / animateur en ETP
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Quels spécialistes Long parcours Quelle prise en Quelles
? charge ? ETP ++++++ explications pour
le patient?

Quand et comment Comment le patient Consultation
aborder ce en parle a ses déannonce ?
diagnostic ? proches ?

LEspace (¢
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SBSS?:IESSR I i Isolement

« Je me sens
comme un
boulet, un Non compris
poids pour mes
proches »

Démarches
administratives Honte
(RQTH, ALD¢E)

Impact vie
Handicap sociale (vie

¢ quotidien _ sexuelle

W, ~ - aussi')
’
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o /
RSt sthme & Allergies
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Rappel : 100 000 hospitalisations pourraient étre évitées et 12 000 patients meurent chaque année en France pour avoir été

inobservants

Divers motifs . Oubli, effets secondaires des m®di caments, manqgue de conviction en
d®ni, une mauvaise relation entre | e patient et | e professionnel de sant®, pr
Références : Etude Jalma : https://www.lemoniteurdespharmacies.fr/ressources/upload/imgnewspha/depot/synthese - observatoire -

observance.pdf

LEspace (¢
[
|Souttle

A 1 A T

) sthme & Allergies



https://www.lemoniteurdespharmacies.fr/ressources/upload/imgnewspha/depot/synthese-observatoire-observance.pdf
https://www.lemoniteurdespharmacies.fr/ressources/upload/imgnewspha/depot/synthese-observatoire-observance.pdf
https://www.lemoniteurdespharmacies.fr/ressources/upload/imgnewspha/depot/synthese-observatoire-observance.pdf
https://www.lemoniteurdespharmacies.fr/ressources/upload/imgnewspha/depot/synthese-observatoire-observance.pdf
https://www.lemoniteurdespharmacies.fr/ressources/upload/imgnewspha/depot/synthese-observatoire-observance.pdf

Traltements Vivre
Observance Respirer
Controle Jouer au foot avec mon
fils
Examens Dialoguer

LEsiggaje ;é)sthme Allergies

AAAAAAAAAAA




RECOMMANDATIONS

Education thérapeutique du patient
Définition, finalités et organisation

Juin 2007

OBJECTIF
Ces recommandations visent a présenter a I'ensemble des professionnels de
santé, aux patients et aux associations ce que recouvre I'éducation thérapeutique
du patient (ETP), qui elle concerne, par qui elle peut étre réalisée, ses étapes de
planification et sa coordination.
Elles sont complétées par deux autres recommandations :

» “Comment proposer et réaliser I'éducation thérapeutique ?”

» “Comment élaborer un programme spécifique d’une maladie chronique ?”

QU’EST-CE QUE L’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT ?

Selon 'OMS', I'éducation thérapeutique du patient vise a aider les patients a ac-
quérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur
vie avec une maladie chronique.

B Elle fait partie intégrante et de fagcon permanente de la prise en charge du
patient.

\'I

LE
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''''''''

JE PROPOSE
L'ETP
AUX PATIENTS

'(munm Mherspeutess de Paaunt

&5 m‘g

Je trouve

un programme
proche

de chez eux sur
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d» patient, patiente

nom

1. Personne soumise a un examen meéedical, suivant un traitement ou subissant une intervention
chirurgicale.

SYNONYMES :

client - malade

2. Vieux. Personne condamnée a un supplice ou qui va étre exécuteée.

Le patient est une personne avant tout et chaque personne a sa propre histoire, sa personnalité et ses émotions, c'est
pourgqguoi c¢chaqgque soin, chaque prise en charge est (devrait °tre) i1 ndividuali s ®c¢
en charge.

\’I
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La prise en charge doit étre globale :

A Di ® ®t i que / psychologique / sociale /| sportiveé

‘ |l nterventi on doune ®qglL
pluridisciplinaire.

W

Vi :
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Et du coup, quid du patient expert et de
son role ?

r-
'}‘ O
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Patient expert - Absence de définition officielle

C Les patients experts sont le fruit de la volonté exprimée dans les lois Kouchner de 2002 et Hépital, patients, santé,

territoire (HPST) de 2009 doéint ®grer davantage | es usagers dans | e syst me de
C Un patient expert, ou patient partenaire, est un individu qui est concerné comme patient ou parent par une maladie chronique
et développe au fil du temps une connaissance fine de la maladie.
=> Patient form® ° | OETP qui sodengage comme ®ducateur de | eurs pairs
C Un patient partenaire partage | d0exp®rience v®cue de | a maladie et collabore
Mai s pour °tre partenaireé il doit avoir ®t ® form® sur | es composantes m®di cal
comp®t ences relationnelles | i ®es °~ | 6accompagnement des mal ades
Réferences : https ://hal . science/file/index/docid/ 645113 /filename/  58- 59synthese _sante_ np . pdf // Charte do6 Ot t a(@M\S, 1996),
les lois Kouchner (2002) et Hopital, Patients, Sante, Territoire [HPST] (2009) en France .
w, o -
%
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https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf

I Passer doébun mod |l e traditionnel o0o% |l e professionnel ddiendessavoi® | omaunun r!?
modele ou le patient devient un partenaire engagé, pour lui et pour les autres patients.
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A - Education th®rapeutiqgue : Un des
A

domai nes dointervention (ETP ce nodoest

pas qu
La force du patient expert : langage, vécu, expérience commune : ne remplace pas le soignant, il renforce.

Ecouter
Pas de | 6autr e Ne pas se

débordement sans référer _é sa
émotionnel jugement propre histoire

Rester neutre et sans
jugement sur des
décisions individuelles ou
des situations
medicales: le patient doit
rester maitre de son
choix

Connaitre ses
limites, ne pas
se substituer
au medecin

%o
AN

-

-
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1) Un moment

Apport du patient gée' p;rtlagles@? gr;a:op%)rt doe psychologique : ecoute

expert pour les éqalitaire / libération active / permet de

patients de la parole / levés (rjeélgﬁglrlﬁg{i’ser
des tabous

2) Source de soutien

4 ) Favorise la
relation avec les
professionnels de santé
: confiance, alliance
thérapeutique,
melilleure observance

3) Amélioration de la
gualité de vie : rompre
| 01 sol ement

LEs 29¢ (11 ﬁsthme Allergies
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Le statut de

patient est

rassurant pour

NOousS sommes

tous collegues

les autres

patients

sans
différences

Des besoins
non pris en
compte par les

medecins ont

eté intéqres

4
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Permettre aux Accompagner
patients de se comme | O0ai
prouver quoi étre accompagné
sont capables dans mon

de & parcours

Echanger avec :
les autres Aider /
patients

Porter la voix
des patients

Partager son
expéerience

Eduquer (par
Accompagner les pairs)

W,

LEspace (f]e
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Deux patients formés en

ETP : un chargé de projets

/ une coordinatrice en ETP

Réprésentation de
de leur statut aux
congres, institutions
(HAS, ministere de la
sant ®¢é)

Animateur en ETP :
professionnel de santé !!!

Font : Bilans éducatifs,
animations de séances
individuelles et
collectives, bilan final

Patients « influenceurs »
: vidéos de

sensibilisation sur les

réseaux sociaux

(Instagram)

Equipe ETP tourangelle :
meédecins, IPDE, patients
experts, psychologue,

diéteticienne, coach APA,
assistante sociale, MKDE

Enrichissement des

programmes dOETP

Organi sation
et participations (JMA,
Journée mondiale BPCO,
actions de sensibilisation

grand publicé)

do®venement

sthme « Allergies

A s 5 o L= 1 A T 1 o



e L

4l [e] P

QUI D DOUN STATUT QUID DE LEUR INTEGRATION QUID DE LEUR REMUNERATION QUID DE LA RECONNAISSANCE
« OFFICIEL » DES PATIENTS DANS DES POLITIQUES ? DE LOETP COMME UN RE£EL
EXPERTS ? PUBLIQUES ? SOIN?

W

LEspace (f]e
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Comprendre la
respiration

\'b

LE
Sfasafﬂe

Comprendre le
mécanisme de la
maladie

Connaitre et
adapter le
traitement

Savoir gérer une
exacerbation

Connaitre les
facteurs
déclenchants
doéune
exacerbation

Adopter des
stratégies
efficaces pour
faire face aux
situations
difficiles

Maintenir une
activité physique
et gérer sa
tolérance a

| 6ef fort

sthme & Allergies




LOETP cOest Vivre |

HOPITAUX DE TOURS
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lespacedusouffle@gmail.com

@ 18 Boulevard Richard Wagner I 37000 Tours
@ 02 47 39 09 06
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OUTIL DE MEDIATION THERAPEUTIQUE A DESTINATION
DES JEUNES ADULTES DE 18 A25 ANS ATTEINTS DE

Cocr ®® a-\I;ReOCUBL SSPS\{)CHIQUE

hospitalier George Sand (Bourges)

nts de | 0ounit®
* o CENTRE
HOSPITALIER
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ReétabliQuest

Un outil de mediation
thérapeutique

. Unjeu de Plateau
Inspiré des jeux de roles :
Cr®ati on doun
Maitre du Jeu ;; Fh el
Gain doéexp®r | encé

Hasard
Exploration \w

Collaboration —s
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Un outil de Réhabilitation pl== S~

oooooooooooo

¥ %
PsychOSOC|a|e =] | =
Ty
A Replace le patient en tant que sujet, acteur = / |
= [Fece | |[ sate desoms | Mystice Parso | | e £9))
de son parcours de soins et de son retour 2 sz T 2
-/ V4 . : A // \
dans la societé. Cet outil permet de . E——— : (oo [omre]| (B | SRR [0 |
| : L3R, L ?_t
travailll er sur | oempolwer ment e S EEEY IR0

compétences psychosociales (CPS) .
A Cet outil offre un espace ludique pour

amener une reflexions autour de situations 77 75)

gue les joueurs pourraient rencontrer dans —%, G o |
| eur quotidien. Lo®chlange zet la coop®raf
permettent de developper des conduites a | fominanct Co—

tenir et des ressources pour ameliorer la g
gualité de vie .

A Il permet au patient de mieux se connaitre et
ainsi renforcer son autonomie.



RétabliQuest

Un outil de Réhabilitation Psycho-Sociale qui Renforce:

1 Le

Reéetablissement 2

LOoopetmetld benvilsager L O EMPOWERMENT

possibilité de mieux vivre

avec les troubles ou de trouver des solutions et des

susciter une résilience vis-a- conduites a tenl_r ou des 3
vis de sa maladie D ressources pour faire face aux Relati()n
: L=/ évenements auxquels ils
pourraient étre confrontes. SOignant/SOigné

per met do®t abl i
communication ouverte et
empathique rt de créer un &

climat de confiance favorable 4 N/ i )
3 une relation thérapeutique —— — e
solide.




Est réalisé en collaboration avec

ey ALes jeunes accompagn®s par | 0u
7 iy AAfro Lilo ~

, . o =
e A Chloé Dul Y
V&G Chloé Dulieu 0

g e .

AService dOErgot h®r depiie’™ e | 0AF
Chateau Ly o,

AFRAPS - IREPS Centre Val de Loire

A Centre Hospitalier George Sand




Personnalisation selon : Iﬂte rfaCe

A La population Sul vi de | 0®v
WEb de la partie et du
A Le joueur joueur

L) Une animation simplifiée
pour le Maitre du Jeu
grace a la séléction des
situations

Développé par Jacques Yves
Campion




Des études et recherches scientifiques
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