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Education Therapeutique : quelles attentes des patients
avec atteintes pelviennes ou medullaires rares ?
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°La liste des associations partenaires est disponible sur le site de la filiere, https://neurosphinx.com/les-associations-de-patients/
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*OBJECTIFS Dresser un état des lieux des connaissances en matiere d'ETP

thérapeutique du s
natient (ETP) | aupres des patients et de leurs familles afin de :
\ : e Preciser les orientations pedagogiques de nos futurs ateliers
~ . o |dentifier les leviers pour construire les programmes ETP de demain
".. mieux adaptes a leurs besoins. .
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3 De trés fortes disparités
1 Uﬂ niveauv de connaissance Selon les centres § les pathologies Des lacunes de couverture sur le territoire
tVOP lacunaire de 'ETP Seulement Les pathologies “hautes” (Chiari / Syringomysélie / Quelques patients ont suivi un programme ETP
Tarlov...) apparaissent tres nettement défavorisees « hors les murs » car leur CRMR / CCMR de
. en regard des pathologies “basses”,-(Spina / MARs / rattachement ne disposait pas d’équipes dédiées

Hirschsprung / Exstrophie...) probablement par
necessité d’eduquer aux gestes (sondages,
stomies, lavements), (
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Y Malaré son potentiel, lducation 4 Le point de vue des patients Les formats ideaux
Thérapeutique reste relativement méconnue ... satisfaction globale Thématiques les plus appréciés ?
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UETP est encore approximative... un peu floue
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Des patients qui ont benéficié d’un
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- “ Sessions collectives a distance (visio, plateformes
(& Véritable pont entre les equipes soignantes & les patients, Les interactives, forums)

associations sont un levier pour une ETP plus humaine [ efficace :

partenaires dans la construction des programmes

0 Formats hybrides plébiscités : applications ou

I Quelques conditions de réussite : supports numériques personnalisés
e Une formation des patients partenaires a la pédagogie et aux enjeux de UETP “ Rencontres en presentiel / forte adhésion au
Médecin oy Parcemédicoux Associations Bouche & oreill * Une répartition claire et équilibree des rbles soignants / patients concept d’équipe mobile
Chirurgion référent de patients réseaus sociaux... e Dutemps et des moyens pour permettre une co-construction effective % Le mot d’ordre : souplesse et accompagnement.
4% Conclusion et perspectives
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Un programme ETP, cest plus qu'un assemblage d'outils ... Comment améliorer lexistant ? *****

Clest un levier pouY :

Mieux faire connaitre U'ETP
Mieux ladapter aux besoins [ réalités de terrain (coté soignants & coté patients)
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' m;éui e Apprevﬁ/ve ) Deve,,,,-r e . Mieux lintégrer dans les parcours de soins avec laide d’équipes mobiles
COMprendlye vivre avec Actey, s Ren OV\ON\\ 5 des CRMR
sa maladie sa maladie >4 Saneg Voo Impliquer les associations [ patients partenaires dans la

co-construction des programmes
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