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Etat des lieux 2019 

→ Nouvelle équipe de 
coordination de la filière 
→ Évaluation quadriennale  
→ Chapitre ETP du PRS 
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L’occasion de rafraîchir le programme existant : 



La démarche 

•Redéfinition du programme,  

nouvelles modalités 

•Importance du « Vivre avec » 

L’ARS Bretagne 

•Contraintes hospitalières 

•Couplage ETP/parcours de soin 

 

UTEP des CH St-Brieuc et CHU 
Rennes 

 

•Problématiques proches  

•Pathologies avec des temps différents 
IDE ETP pour le Parkinson et le 

Vasculaire  

•Importance du patient, co-animation 

•Approche transpathologie 

Patiente experte qui a créé un 
prog ETP « Vivre avec une 

maladie chronique » 

•Ecoute des besoins des patients, 
programme personnalisé 

•Des patients motivés pour s’impliquer 
 

2 journées de travail avec      5 
patients « experts » bretons 

•Des nouvelles pratiques 

•Des « + » à proposer Sport, sophrologie 

Jamila 

Asso de 
patients 

Sylvain 

Patient 
expert 

Angélique 

SEP en 
marche 

Nathalie 

Youtubeuse 

Pascale 

DU ETP 

Patients pas assez 
sollicitées 

/Professionnalisation 
des patients 

Sentiment de solitude et 
d’abandon / besoin d’ETP à 

chaque étape clef de la 
maladie ou de la vie 

personnelle 

Pas envie de 
revenir à 

l’hôpital/énergie 
solumédrique 

Place du dialogue 
de patients à 

patients 

Place des proches et 
communication avec 

conjoint, enfants, ados, 
travail. 

Les rendez-vous 

Les patients 

Les retours des patients 
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HDJ pour 
traitement IV 

Evolution de 
la maladie 

Changement 
dans la vie 

professionnelle 

Changement 
dans la vie 

privée 

Parcours de 
soin : clinique 

de la SEP, 
psychol MPR… 

RdV avec le(s) référent(s) ETP 
Pour un Bilan éducatif partagé (BEP) 

MPR 
Education à 

l’autosondage 

IDE  
Education au traitement 

par 
Immunomodulateur* 

Evaluation M1 

Evaluation M6 

Ateliers de 2 h au choix 

 
 

 
 
 
 

La SEP c’est 
quoi ?* 

½ journée 

Séminaire 
Fatigue/energie 

(1 journée) 

Activité 
physique 

Evaluation 

Communiquer 
avec les 

enfants/ados* sophrologie 

SEP et 
travail* 

SEP et 
grossesse* 

SEP en 
couple* 

Aides 
techniques* 

*Modules accessibles aux proches aidants 

SEP et 
troubles 

cognitifs* 

 
 

Neurologue, Médecin MPR, IDE, 
Associations de patients, site Internet, Journées patients, flyers… 
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Estime  
de soi* 

Gérer ses 
émotions* 

Le nouveau programme 



- Félicitation de l’ARS ! 
- Financement dédié dans CPOM 2022/24 pour un   
déploiement régional, 
  - Projet partenariat ARS/ANB pour statut, formation 
et rémunération des patients intervenants, 
- Implication  dans l’évaluation du programme. 

Le résultat final 


