Troisieme rencontre d’education
theérapeutique en Neurologie
« 'ETP pour tous ! »

01/12/2023
Dr Nicolas Carriere

Centre Expert Parkinson
CHU de Lille
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Programme

9h15 - 9h30 : Introduction : état des lieux de I’ETP en neurologie en France

Dr Nicolas Carriére — Neurologue, CHU de Lille.

9h30 - 11h00 : Les victoires de ’'ETP en Neurologie

Mod%ratelll/rs : Dr Nathalie Patte-Karsenti — Neurologue, Fondation Ophtalmologique Rothschild Paris / Pr Philippe Derambure —
CHU de Lille

. SEP et vie Quotidienne — Isabelle Corne — Marine Kriseler — CH Tourcoing

. Comment faciliter 'adhésion des patients aux ateliers collectifs : proposer un atelier découverte. C Daraud et
al. = CHU Toulouse

. L'ETP dans la maladie d’Alzheimer — Céline Derollez, Pascaline Cassagnaud — CHU Lille
. ETP dans la SLA — Valérie Termote — CHU Lille

. Préslentation des résultats d'un outil d'évaluation numérique dans I'épilepsie - Séverine Le Crenn — CHU
Toulouse

. FLAME - Vidéo tutorielle pour gérer la crise d’épilepsie a I’école - Annabel Daviaud, Sophie Agussol, Frédéric
villéga — CHU Bordeaux

. @xeSEP et Leucodyssée - S Plantade et al. -CHU Kremlin-Bicétre

. Colmment aider mon enfant atteint du syndrome Gilles de la Tourette ? - Virginie Czernecki et al. — CHU Pitié
Salpétriere

. PARKIDANSE - La Danse Rythme Thérapie pour accompagner un processus thérapeutique - A Welaratne -
CHU Pitié Salpétriere

. Création de I'Atelier «SEP, vie intime, affective et sexuelle » - Delphine Mutot, patiente partenaire ;
Clémence Martineau,a infirmiére coordinatrice — Sindefi SeP”(Région Parisienne)

. ETP aux patients atteints de dystonie cervicale - Prasanthi Jegatheesan — CHU Pitié Salpétriere

. Pas a Pas avec Parkinson — programme d’information, de formation et d’accompagnement des personnes
malades du diagnostic tout au long de la vie avec la maladie — Alix Vié — France Parkinson

. ETP en épilepsie, évolution d’'un programme — Aurélie Devaux — CHU Lille

. Programme « ETP : Avancer, Vivre et Comprendre » : Un programme ETP qui se rapproche toujours plus du
patient - Dr Aldéric Lecluse et al. - CHU Angers

. Accompagner les aidants MA jeune : expérience d'un programme spécifique - Pauline Renaudin, Maria-José
Quifionez — CHU Rennes

11h00 -11h30 : Pause / visite des stands

11h30 - 13h00 : Sessions pléniéres

Modérateurs : Pr David Grabli — Neurologue, CHU Pitié Salpétriére Paris / Dr Claude Mekies — Neurologue, RAMSAY
clinique des Cédres- Toulouse

e 11h30-12h00 : Place et role de ’aidant en ETP

Pr Pascal Antoine — Université de Lille

* 12h00 - 12h30 : Quels sont les déterminants et freins a ’ETP chez les patients ?

Pr Sophie Lelorain — Université de Lausanne / Mme Maryline Bourgoin — CHU de Lille
* 12h30-13h00 : Ouvrir un programme vers la ville

Céline Dutriaux, Sophie Peres — Association Santelys / Yolande Villemin — LORSEP-FNGE
13h00 — 14h10 : Déjeuner / buffet
14h10-14h15 : remise des prix des victoires de I'ETP
14h15 - 14h45 : Assemblée générale EDUNEUROL

14h45 - 16h15 : Ateliers (3 ateliers en paralléle)
* Lesclés, du coté du patient
Yolande Villemin — LORSEP-FNGE / Sylvie Lemaire, réseau PARC SeP / Amandine Faillon — CHU Lille
*  Communiquer, promouvoir le programme
Dr Géraldine Androdias — C2RC SEP Lyon / Ariane Sanchez — réseau Rhéne Alpes CHU Lyon
*  Maintenir un programme dans le temps : évaluer et faire évoluer le programme

Dr Christine Brefel-Courbon / Dr Marie Denuelle — Neurologues, CHU Toulouse

16h15 - 16h45 : Restitution des ateliers




Neurologie, en France
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Annuaire :
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-iles actives des programmes ayant repondu a
‘enguéte

* + 1 programme en neuro-oncologie et 1 neuro-uro (autosondages)

* Tx de réponse variable selon la pathologie

* Souvent grandes villes / pathologies fréquentes = files actives
conséequentes

... mais également des programmes pour moins de patients -
pathologies rares ou villes plus petites

e Déserts méedicaux... (ou je n“ai pas réussi a contacter les responsables des programmes)
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+ Psychomotricien.ne (2)
/ Référent parcours de
santé (2) / Auxiliaire de
puériculture (2) /
Auxiliaire de soins en
gérontologie (2) / Aide
médico-psychologique
(1) / Danse-thérapeute
(1) / Art-thérapeute (1) /
/ Représentant MDPH (1)
/ Addictologue (1) /
Tabacologue (1) /
Ingénieur recherche (1)

En moyenne 5,74 £ 2,21
professions par
programme [1 - 12]
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* Les programmes ont été déclarés depuis 6,5 +/- 3,2 ans aux ARS

Année de déclaration du programme

12

10

(o]

(o)}

H

N

o

11
10
8 8 8
7 7 7 7
6 6
5
4
3

1

o

2008 2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

@

Newtol,

Rttt
L r—
Thérapeutique en Neurologie



Des proches / aidants participent-ils au programme ?

Le programme est destiné Non, il est destiné uniquement aux patients

exclusivement aux aidants 9%
1%

Oui, il existe des ateliers
spécifiques pour les
proches/aidants
34%

Oui, en accompagnant le
patient lors des ateliers
56%
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Proposez vous des ateliers distanciels (en visio) ?

Oui, exclusivement

1% \

Oui,
fréquemment
9%

Oui, a la marge, trés
ponctuellement

28%
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Au domicile du patient
3%

En ville (centre de santé,
association...)
15%

a I'hopital
82%

Dont :

1 programme mixte ville-h6pital-domicile
3 programmes mixte ville-hopital

1 programme mixte hopital-domicile

1 programme ville-domicile

e
JEZBY”  sociiti Francophonne dEducat
Thérapectique en New

dEducation

rologie



Des patients experts / référents / ressources participent

ils au programme ?

Ont-ils eu
spéci

formation
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Nombre de programmes
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Combien de patients
référents/experts/ressources/intervenants
sont impliqués dans le programme ?

1 2 3 4

5 6 7 8

Nombre de patients

En moyenne 2 +/- 0,9 patients référents
pour ces programmes
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Coanimer des ateliers Participer a la
avec un professionel conception d'atelier

Promouvaoir,

Participer a Animer des ateliers Accompagner les Contacter les Conduire des

['évaluation du sans qu'un communiquer sur le patients avant leur  patients en amont diagnostics éducatifs
programme professionnel soit programme intégration dansle  pour recueillir les g
présent programme attentes 6 8““‘” E
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Programme tres intéressant et voir les
patients impliqués comme ils sont est
super.

Le seul bémol est que nous avons
beaucoup d’ateliers et que le forfait
par inclusion ne couvre pas tous les
frais des animations!

ts de faire de I'ETP er;_er
distanciel de monter un ate\ i
: e
\ ‘ant expert sera
ou le patien -
pr'\nc'\pa\ animateL.Ar (en lie
avec un domaine de )
ompétence qui lui est propr
C

Proje

Population trés hétérogene
rendant les ateliers compliques
mais demande
d'accompagnement importante.

soutien du groupe primordial !

il est de plus en plus
difficile de faire vivre
ces programmes avec
le turn-over actuel des
personnels...

Beaucoup de patients ne
peuvent participer car ils
n'ont pas de moyen de
locomotion, pas de bon de
transport. Quel dommage !
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