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1. Définition

e Définition de I'OMS (1996) reprise par la HAS : « Léducation
thérapeutique des patients (proches) (ETP) vise a les aider a acquérir ou
maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie
avec une maladie chronique ».

* Elle fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge du
patient (proches) .

* Elle a pour objectif de rendre les patients (proches) conscients et informeés
de leur maladie, des soins, de [l'organisation et des procédures
hospitalieres, et des comportements liés a la santé et a la maladie.

 Elle doit permettre aux patients (proches) de prendre une part active dans la
prise en charge de leur santé.

e Elle contribue a améliorer et maintenir la qualité de vie.




2. Pour qui ¢

* Toute personne pour lagquelle le diagnostic de sclérose en plagues est
confirmé

 Toute personne qui souhaite acquérir des connaissances et des
compétences pour mieux gérer la maladie et son impact au
guotidien

* A tout moment de l'évolution de |la maladie (souvent lors de
moments clefs)



3. Comment?

* En en parlant avec son médecin (généraliste ou spécialiste)

* En contactant directement une équipe d’éducation thérapeutique du
patient
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3. Concretement, je vais faire quoi?

Le diagnostic éducatif

Le contrat éducatif

Les séances individuelles et/ou
collectives

Le bilan de suivi

Fin de programme
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4. Une pédagogie a part

* Différente d’'une information classique:
* # accumulation/augmentation simple de mes connaissances

* Objectif premier:
* Favoriser les compétences et les changements de comportement

* Une pédagogie qui permet de:
* Accélérer/accompagner les processus psychologiques d’intégration et d’adaptation a la maladie
» Développer/soutenir et maintenir la motivation au changement
e Soutenir 'appropriation des connaissances
* Soutenir la prise de décision et la mise en action de ces décisions

e Complémentarité avec le suivi médical « classique »

5. Que vais-je trouver de plus dans un tel programme?

* Dutemps d’échange
* Un partage d’expériences



6. Quels changements concrets puis-je attendre en tant
gue patient?

v" Une meilleure compréhension de la maladie, des traitements et du vocabulaire médical
v" Une meilleure gestion de mes traitements et des poussées

v" Une meilleure compréhension/utilisation du systéeme de soin

De meilleures capacités d’auto-observation

De plus grandes capacités d’expression autour de mes symptémes, de mon vécu

De plus grandes capacités a m’affirmer, gérer les réactions des autres

De plus grandes capacités a prendre des decisions par moi-méme

AN N N RN

Une meilleure connaissance de moi-méme : connaissance de mes ressources, m’écouter, me sentir plus

efficace pour faire face a la maladie

v’ Une réduction du sentiment de solitude



7. Quels changements concrets puis-je attendre en
tant que proche?

v'Une meilleure compréhension de la maladie

v'Une meilleure communication avec mon proche malade
v'Un meilleur ajustement dans la relation d’aide/soutien
v'Une réduction du sentiment d’impuissance

v Effets bénéfiques du partage d’expériences:

* Avec les proches : rupture du sentiment d’isolement, réduction de la culpabilité

e Avec les autres patients: augmentation de la compréhension du proche malade
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Le Réseau Rhone-Alpes SEP remercie :
les laboratoires pour leur soutien
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