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I’éducation thérapeutique du patient

« vise a aider les patients a acqueérir ou maintenir les compétences dont ils ont
besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique (compétences
en auto-soins, compétences d’adaptation...).

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

Elle comprend des activités -organisées, y compris un soutien psychosocial,
congues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des
soins, de l'organisation et des procédures hospitalieres, et des comportements liés
a la santé et a la maladie..Ceci a pour but de les aider, ainsi que leurs familles, a
comprendre leur maladie et leur traitement, a collaborer ensemble et & assumer
leurs responsabilités dans leur propre prise en charge, dans le but de les aider a
maintenir et ameliorer leur qualité de vie. »



Pour qui ?

Organisation
mondiale de la Santé

A quels patients I’éducation thérapeutique s’adresse-t-elle ?

Toute personne ayant une maladie chronique, enfant, adolescent ou adulte,
quels que soient le type, le stade et I'évolution de la maladie, peut bénéficier
d’une offre d’éducation thérapeutique du patient.

Cette offre concerne également I’entourage s’il le souhaite et si le patient
souhaite I'impliquer dans la gestion de sa maladie.

& Les maladies rares sont des maladies chroniques
& L'ETP : centrée sur le patient




L'ETP :
UNE ACTION DU PNMR3




Ameéliorer le parcours de soin

[N A
AMELIORER LE PARCOURS
m Action 7.3 : Faciliter I'accés a I'éducation thérapeutique (ETP)

Il conviendra de :
- Faciliter la généralisation des programmes d'ETP déja autorisés dans une région et mettre en place des

cutils de partage

o 3 des thématiques multiprofessionnelles ;

des programmes d'éducation thérapeutigue et favoriser leur

acces,
- Créer un forum d'information sur les programmes d'ETP existants sous I'égide des FSMR.

Il s’agit de favoriser I’acces a I’éducation thérapeutique pour renforcer
I’autonomie et la capacité a agir des personnes atteintes d’une maladie rare
ainsi que celle de leur prache, leur donnant ainsi un réle actif pour améliorer

le parcours de santé et médico-social.
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L'ETP :
UN CADRE METHODOLOGIQUE
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2007 : PROGRAMME PATIENT
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GUIDE METHODOLOGIQUE

Structuration d'un programme \
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Une méthodologie propre
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Se conformer a la réglementation de I'éducation thérapeutique
du patient.

Différents textes législatifs (articles L. 1161-1 a L. 1161-6) et
réglementaires (articles D. 1161-1 a R. 1161-7) existent dans le
code de santé publique.

L'article L. 1161-1 du code de la santé publique précise les
dispositions générales propres a I’ETP, qu’elle soit réalisée dans le
cadre d’un programme ou en dehors, ainsi, il est fait mention de

compétences nécessaires pour dispenser I'ETP. Q}\N '754 2
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En pratique,

L'ETP :
DU COTE DES MALADIES RARES...




lieres de santé Un Site WEb dédié
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maladies rares https://etpmaladiesrares.com/
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 Education Thérapeutique du Patient pouftaus
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ACCUEIL PAR FILIERE DE SANTE PAR MOTS CLEFS_ S/S0DRNEE ETP INTERFILIERES A PROPOS CONTACT

Que recherchez-vous ?

ACCUEIL

Recherche
Qu'est ce que I'Education Thérap@e Patient ? Les Filires de Santé Maladies Rares
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https://etpmaladiesrares.com/

Un soutien a la production
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O spécifiques a une maladie rare pour notamment

acquérir de nouvelles.compétences en fonction de

de programmes

I’évolution des traitements (auto-soins, sécurité,
relation avec les soignants...),

peuvent concerner des situations de poly pathologies
et ainsi proposer un contenu transversal a plusieurs
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Un soutien a la production

de programmes

[ caractére innovant.du projet (méthode, outils,
public, territoire, thématique...)
O programmes-congus pour associer les aidants et
I'utilisation d’outils d’e-learning ou de connexion a
distance afin de soutenir les patients loin du CRMR
ou nepouvant s’y rendre pour des raisons
professionnelles ou médicales et le développement
des programmes e-ETP ainsi qu’aux projets pluri-
filieres et intra-filieres.
. U projets coordonnés, et pluridisciplinaires incluant
le patient et/ou son entourage, pour améliorer sa
qualité de vie.
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Une ouverture ?




Quel projet ?

ETP BRAIN-TEAM :
UN PROJET-TRANSVERSAL




Proposition
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Notre idée....

Proposer un accompagnement..

/'i"i‘é;\ Les aidants \
» Les conjoints
* Les parents

* Les enfants

« La fratrie

L'entourage familial/

O Pour les aidants
O Pluridiscipliaire
O Innovant

/@ Pluridisciplinaire

 Accompagnement
psychologique

« ~Soutien juridique

« Adaptation de la vie
professionnelle

* Prise en compte

de la fratrie
« Accompagnement
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ETP ou ETP ?

Edoaages
Théemmatagugs@our les
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Une proposition...votre visi
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rise en compte Accompagheme
de la Fratrie médico-social autre?

BRAIN-TEAM ?
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Une construction commune

=

dPas d’échéance prévue

Calendrier de production:: début janvier
dSoumission au prochain AAP ETP DGOS ?
dPrévision 2020 .

1. définition de la méthodologie de travail : GT, pilotage
2. élaboration des contenus

3. corrections & relecture




lieres de santé DES rESSOU rCES
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maladies rares

Pour en savoir plus :
Site web inter-filiere ETP maladies rares : www.etpmaladiesrares.org
1¢'¢ journée ETP inter-filieres de santé maladiggfares : 21/06/19 : retranscription

Découvrez la vidéo : Qu’est-ce que 'eduealieh therapeutique du patient ? réalisée
par Edusanté (www.edusante.fr)

Consultez la rubrique « Outils, guides et methodes » sur le site de la Haute
Autorité de Santé

Consultez le Guide pratiai®& e 'Education Thérapeutique du Patient ¢ Par Alliance
Maladies Rares

Pole de Ressourdesen Education Thérapeutique du Patient Tle-de-France:
https://poleyaf



https://youtu.be/K7sYhLe6aro?list=PLpvp8pljuAM-4Pxaio034paN4K3mepFfA
https://youtu.be/K7sYhLe6aro?list=PLpvp8pljuAM-4Pxaio034paN4K3mepFfA
https://youtu.be/K7sYhLe6aro?list=PLpvp8pljuAM-4Pxaio034paN4K3mepFfA
https://youtu.be/K7sYhLe6aro?list=PLpvp8pljuAM-4Pxaio034paN4K3mepFfA
http://www.edusante.fr/
http://www.has-sante.fr/portail/jcms/fc_1249605/fr/outils-guides-methodes
http://www.has-sante.fr/
http://www.has-sante.fr/
http://fr.calameo.com/read/00397281778f720a7dd49
http://www.alliance-maladies-rares.org/
http://www.alliance-maladies-rares.org/
https://poletp.fr/

