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Cenire MAREP
Qui sont nos patients ?
Depuis 05/2007 Bl e s

Et Pelviennes"

Toutes les malformations anorectales rattachées ou non g
un syndrome connu

Maladies de Hirschsprung
Malformations cloacales

Exstrophies cloacales

Constipations d'origine rare



La Maladie de Hirschsprung

Maladie congénitale
Transverse 25 p.100

; e . . s Angle splénique
Défaut d’innervation des parois 8,5p.100
coliques
+/- intestin gréle

-> QOcclusion intfestinale

Traitement chirurgical

T|Segments
nas
dans tous les cas S

+ jéjunum

Y LR 1 Segments
A courts
En attendant la chirurgie : RN
montées de sondes rectales.... I Sug?(;ge
par les parents.... 10 p.100

Rectosigmoide 75p.100
rectum 7p.100)
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M hautes chez le go

Traitement chirurgical
dans tous les cas

Colostomie puis abaissement
puis fermeture de la colostomie
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Traitement chirurgical
dans tous les cas

Colostomie puis abaissement
puis fermeture de la colostomie
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MAR basses I
du garcon ou de lafille

Traitement chirurgical
dans tous les cas

Proctoplastie +/- colostomie




Choc de 'annonce

Nécessité d'autonomie rapide
dans les soins |




36% des cas 80% des cas

> Formes isolées (30%)

> Malformations associees
- v (50-70%)




/0% des cas avec
Malformations « Associees »

Urogénitales ~ 40%
Squelettigues ~ 30%
Gastrointest. ~ 20%
Cranio-fac. ~ 20%
Cardiovascul. ~ 20%
Syst.Nerv.C. ~30%
Autres ~ 5%




Quel prognostic fonctionnel
Série Necker
264 MAR : 142 F / 122 M

Outcome 6-yo distribution by MAR classification
0.61
N
0.44 MAR classification
No fistula
=
5 Perineal fistula
E Rectobulbar fistula
Rectovesical + Rectoprostatic fistula
Vestibular fistula
0.2+
No continence
Continence achieved
0.01 2 Satisfactory through trans-anal
. | . ' irrigations
3 4 5
3 Intermediate Continence largely
. achieved but soiling

1 2
Outcome
Continent, occasional
soiling, mild constipation
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Parcours de soins MAREP Necker
Malformations

Ano-Rectales et Pelviennes rares




Efre présents aux momen’rs Cles
du développement de I'enfant
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Maladies Rares en France
Petit historique...

13 mars 1999 : Etats généraux de la santé

et Forum citoyen
Participation massive des associations de patients
-> Elaboration d'un livre blanc soumis a la Ministre

1999-2000 : Création des lers collectifs : FMO, Alliances MR

9 aoUt 2004 : Publication de la Loi de Santé Publique puis Présentation officielle des 10 points
du plan maladies rares par le Ministre de la Santé, Ph. Douste-Blazy
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Maladies rares ¢

« < 1/2 000 personnes atteintes
- 7 000 maladies rares répertoriees !

« 3 millions de personnes concernées (sans les aidants)
« 25 millions en Europe

- 80% d’'origine génétique

/“‘M‘ 0 MajoriTé débute dans I'enfance
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Vivre avec une maladie rare ¢

Sentiment d’isolement : social ET AUSSI médical — Pb de littératie

-> maladies souvent inconnues / parfois ressenties comme « honteuses » / Sentiment de culpabilité
Manque d’experts médicaux et para médicaux
Errance / Impasse diagnostique et errance thérapeutique: Médicaments « orphelins »
Prise en charge centralisee a I'hopital — Peu de réseaux de ville
Incertitude d’évolution

—> variation des discours entre les intfervenants
—> devenir a I'dge adulte

Difficultés de partages entre pairs
-> Eloignement, rareté
Fréguente invisibilité du handicap (80% 2)
Hyper investissement parental
-> épuisement — gestion de I'enfant qui grandit — qui va mieux...
Singularité du patient « unique » qui va mieux ...
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Plan national
Maladies Rares 1

hatlonal
2004 =
2008 ~
A o :
R E

Associations de patients
++++
Challenge de Santé
Publique

Labellisation de
131 Cenftres de
Reference

501 centres en région
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Moins de 1 cas / 2000

Plan national Maladies
Rares 2

2011
2014

Designation de
23 Filieres Nationales =
Regroupement de réseaux
d’'experts

= groupes inter filieres

Plan national
Maladies Rares 3

2018
2022

Un diagnostic pour tous

Parcours de soins de la
naissance a I'ége adulte
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filiére nationale de santé
malaciles caldlaques hErédltanes Ul rares

| Deﬂi‘aence .

dies Rares du Di Cérébral
et Déficience Intellectuelle

FILIERE NATIONALE DE SANTE

23 filieres de

santé maladies rares Y
FILFOIE
filieres dE‘VS‘)EII]Té \[ MALADIES RARES DU FOIE

- DE L'ADULTE ET DE L'ENFANT

NeuroSphinx FILIERE DE SANTE ‘.
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Groupement ces Maladies Hérédilaires du Métabolisme
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Filiere Nationale de Senté
Maladies rares du systeme nerveux central
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| 4 Plans Nationaux Maladies Rares

Libertd + Egalité « Fraternicd

REPUBLIQUE FRANGAISE

ETDES DROITS DES FEMMES
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. Création des centres de référence, de compétences VINISTERE DE
v et des filieres de santé maladies rares SUPERIEUR BT DE

LARECHERCHE

EN m )
GOUVERNEMENT &

maladies rares

PLAN NATIONAL /4] 2025
MALADIES RARES v 2030

DES TERRITOIRES VERS L'EUROPE

Les plans nationaux maladies rares en France ! plus de 20 ans d'actions
au service des personnes concerndes.

AXE 1
parcours de vie
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Loi HPST
g e Loi 2009-879 du 21/07/09
B JO 22/07/09

Articles 1161-1 & 1161-4

Inscrit I'Education Thérapeutique dans le
Code de la Santé Publique et
dans le parcours de soins du patient

o TITRE V1

APEUTIQUE ELACTIONS
DU PATIENT

Aline Cazenave
Dietéticienne
DIU en ETP

Chargée de mission ETP
MAREP et NeuroSPhinx
De 2008 a 2025

De I'ETP en Chirurgie
pediatrigue !



Education
thérapeutique =
« Acquisition d'une
propreté
socialement
acceptable »
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Enfant opéré
d'une

Savoir Malformation
gérer ses anorectale ou
soins d'une maladie
de Hirschsprung Handicap
,qu.oir invisible
réagir en
urgence Parents
Savoir en Sujet
parler ou Maladie Rare tabou
ne pas le chirurgicale
dire 1/3500 - 1/5000
Savoir étre
avec les

Isolement social
autres

Apprendre a
vivre avec

J

Altérations du
développement

psychique de I'enfant
Organiser la

scolarité

Modifications de la
relation
avec son corps,
avec les autres

Envisager
sa vie future

Nécessité d’'une
autonomie dans les
soins

variable

sphinctérienne

Incontinence fécale

par trouble du ressenti
et/ou incompétence

Soins
quotidiens
intrusifs

I'enfant

dans l'intimité de

J

~
Parcours de soins
Pluri disciplinaires
complexes
4
)\
Possibles
ré-interventions
chirurgicales
4
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NeuroSphinx

Isabelle SHAKYA o
Caroline GRANJON szl e tiand
infirmicres assistante médico-

stomathérapeutes administrative

Aline CAZENAVE -
Diététicienne infirmiere Hypnose

o coordinatrice
Co-coordinatrice parcours de soin

Giulia DISNAN
Psychologue
clinicienne

Dr Célia CRETOLLE : : Nathalie UN
. Chirurgienne Camille Boutry
Co-coordinatrice ' R — Kinésithérapeutes

L psychologist
Assouatlon Sandra LECERF
TintaMARre assistante sociale

TINTAMARRE

une Malformation Ano-Rectale




Acquisition d’'une propreté

socialement acceptable
( ARS lle de France — 2011)

Pré
adolescence

Annonce
du
diagnostic

Primaire/
college

Rentrée en
CP

Rentrée en

Maternelle -
Adolescence

Stomathérapie K”T? : Prendre les
Anatomie !—|Yglen§ bonnes
chirurgie Ccielealie Signes décisions
séquelles Diététique PUITEGE Traitements
I

Psychologie / Médico-social

« Son souci « Je prends
et moi » » soin de moi » Autonomisation:
« T'inquiete, je
« Ma 1¢re « En route « La Valise » gerel»
rentrée en pour le « Mon sac a
. maternelle » CP » dos »
« Café Rencontre Estime de soi :
jeunes parents » « Balance ton
L « Les mots i R
\ questions de < el
S mon poulr il dirf:, savoir
W | | enfant » parier» etre »

Hopital
Le Montaigu



S e s |
e gt y

___ I
Comment ¢ i

L L4

- Séances individuelles inclues dans le parcours de soin du patient

- Séances collectives de reprise, d'approfondissement

40 ateliers
« 1 Café-Renconftre jeunes parents
2 a 3 journées éducatives annuelles fonction de I'Gge

2 journées « Rentrée des classes » ( 2 journée Maternelle + 'z journée CP)
1 en presentiel
1 en distanciel

1 Week-end pré-ado/ado « T'inquiete, je gere » au Futuroscope de Poitiers
1 a 2 Ateliers culinaires autour du plaisir de manger, de partager
1 atelier « estime de soi» : « Balance ton style »
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Atelier parents, des la premiere année

En individuel au cas par cas durant le parcours de soins

Méedical: compréhension de la maladie, de ses séquelles et des traitements

Soins: accompagnement dans I'apprentissage du geste technique (colostomie,

montées de sonde, érytheme...)

Dietétique : accompagnement dans le sevrage et la diversification

=> chasse aux idées recues, aux faux/mauvais « bons conseils »

Psycho : prise en compte de I'impact psychologique sur les parents, problématique

d'insertion sociale, d'isolement



Atelier parents, des la premiere année

En collectif : « Renconitre jeunes parentsy

Reprendre les bases physiopathologiques de la maladie
et exposer les sequelles potentielles

Exphquerl offre de soins et d’'éducation qui s'adapte G
I'évolution de I'enfant et /ou aux besoins des parents

Donner un femps de rencontre/ d’'échanges/ de
partage entre pairs (rupture de I'isolement)

Présenter les associations de patients
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Atelier « La Fleche » :  Les signes d'urgence
frise chronologique, mise en situation

1- Reconnaitre les signes de I'aggravation de
I'encombrement

2- Percevoir les liens qu'il peut y avoir entre eux
3- Appréhender les différents degrés de gravité

—p— P e — o — e G 8

CARTE DE SITUATION
Histoire de Sophie

Sophie dgee de 6 ans est en vacances en famille 3 la
montagne.

Sophie a été opéree d’une malformation ang-rectale
haute.

Depuis quelques jours elle est fatiguée, triste.
Etude de cas: C:p mat:i?'l:_ el?e ze _}Jlaignait de naus%ﬁ et elle vient de
vomir son déjeuner.

4- Acquérir une logique de réflexion
. 5-Organiser et hiérarchiser son questionnement
S Gy ,/"/ A0, r1a \ 6- Analyser la situation Quelles informations recherchez-vous pour adopter
W ‘ | 7- Arriver O une bonne attitude, une bonne décision une attitude face a cette situation ?

Hopital
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Atelier « la fleche »

Rendus aux parents : les signes d'urgence,
et les guidelines de I'aggravation

Vomissements
alimentaires isolés

Nausées
Perte d'appétit
sur un jour
Pas de selles depuis 24h
Augmentation
al

des fuites de selles

Ballonnements,
mais ventre
souple

Fatigue, perte
d’engouement

Association de plusieurs signes = aggravation

Rapporter chaque signe au comportement habituel de I’enfant

Lorsque mon enfant ne semble pas en forme,
je compare son état habituel avec son état présent
en me posant des guestions sur les thémes suivants:

-Est-il ballonné plus que d’habitude 7
-A-t-1l des nausées ?
-A-t-il vomit 7

-De quels types sont les vomissements 7
- Alimentaires

Habituel MNon
habituel
(X Y

Trai t -Le trai a-t-il été bien administré 7

-Le traitement a-t-il été efficace 7

-Le rythme de mise aux toilettes de mon

enfant a-t-il ét€ modifié ?

. -La consistance de ses selles est-elle

Transit

URGENCE

Etat général

-Est-il fatigué, « grognon » 7
-Est-il pile, a t-il des cernes ? .._
-A-t-il de Ia fievre 7

-Y a-t-il diminution de son appétit 7

Alimentation

-Son rythme et/on ses habitudes
alimentaires ont ils été perturbés ?
-Les conseils diététiques ont-ils été
suivis 7

-A-t-il consommé un aliment
habituellement mal toléré 7

-A-t-11 bu suffisamment dans les jours
précédents ?

Entourage/
Environnement

-Y-a-t-1l des personnes malades dans
T'entourage (gastro, rhino...) 7

-Une contrariété a-t-clle pu perturbée mon
enfant ?

Antécédent
chirurgicaux

-Colostomie
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Connaditre ses médicaments, leurs cibles et modes d’action

- Cartes médicaments
- Cartes lieux de I'action
- Cartes mode d'action

MEDICAMENTS

FORLAX

MOVICOL

Aide a la gestion de I'exonération
dans la MAR et dans la Maladie de Hirschsprung

CIBLE

COLON

COLON

RECTUM +
SIGMOIDE

RECTUM +
SIGMOIDE

RECTUM

RECTUM

COLON
GAUCHE
et COLON
TRANSVERSE

ACTIONS

Non absorbé
Augmente la teneur en eau des selles et leur volume
Empéche le durcissement des selles et leur donne un aspect
légerement collant
Non absorbé, Contient des sels minéraux
Augmente la teneur en eau des selles et leur volume
Empéche le durcissement des selles et leur donne un aspect
légérement collant

Déclenche le réflexe défécatoire

Déclenche un réflexe défécatoire plus puissant,
Agit sur le péristaltisme

Lubrifie les selles ce qui favorise leur évacuation

Déclenche le réflexe d'exonération et lubrifie les selles

Irrigation avec de |'eau du célon gauche et transverse
favorisant ainsi sa vidange

e

01 janvier 2025
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Atelier : « La valise ou préparer un départ en classe de découverte » :
frise chronologique et mise en situation

1- Identifier les besoins et les attentes des parents et des enfants dans une situation donnée (départ
pour une classe de découverte)

2- [dentifier les bons interlocuteurs, les informations a chercher, les actions & réaliser et les organiser
dans le temps

3- Identifier le matériel nécessaire a apporter dans une situation particuliere.

-"/"’nrﬂ\“ 4- Adapter son traitement et sa prise en charge d une situation particuliere
/ ' \

Hopital \ \ 4
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Atelier « la valise »

Rendus aux parents

LA VALISE - Ce qu'il ne faut pas oublier.

Temps

A faire — 3 vérifier — 3 mettre dans la valise...

Notes

1M avant

Prise de rdv avec I'équipe médicale
- Ordonnance
- Courrier pour 'équipe éducative
-« Protocole » du TTT pendant le voyage
Prise de rdv avec I'équipe enseignante
- Leur remettre un courrier explicatif de la pathologie et
du TTT (type « emploi du temps » jour par jour)
- Désigner un référent pour I'enfant
- Transmettre les coordonnées téléphoniques des
soignants
- Points pratiques : chambres ? emplacement des
toilettes ? déroulement du séjour ? repas ?
voyage d’A/R ? Commodités sur place ? ...
Commander le matériel nécessaire (stock de sondes Péristeen,
tampons rectaux pour la piscine, ...)

OooOoOood

OO

OO

2 5 avant

Acheter le TTT / réceptionner la livraison de matériel
Se procurer les articles indispensables :

- Changes [ lingettes jetables dans les WC

- Sacs a couches / Tupperware hermétique

- Spray désinfectant

- Une lampe de poche avec piles

- Serviettes ultrafines (type « Décathlon »)

- Unappareil photo

15 avant

Préparation de la valise avec 'enfant
- Carnetde santé
- Une grande valise : vétements, changes
- Un petit sac a dos pour tous les jours, avec le « kit
accidents »
Un dernier échange entre I'enfant et son référent ?

O0o|00oooooad

Le jour ]

Vérifier le contenu du sac d dos :
- Feuille récapitulative de son contenu (pour le refaire
chaque jour)
- Feuille récapitulative du TTT pour I'enfant
- Changes / slip / protége-slip
- Llingettes jetables
- Sacs poubelle non transparents
- Bouteille d’eau / jus de fruit
- Tampons / Sondes (pour les patients sous sondages)

010 00 oo O (O




1- Expliciter les représentations du groupe autour de la malformation ano-rectale ou
de la maladie de Hirschsprung
2- Partager entre pairs sur son vécu
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« Ma 1€ rentrée en maternelle »
Plan de I'école et Lieux /personnes ressources

Hopital

Bureau de la Directrice

ppENOTIFICATION
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Médecine scolalre

- e - o Toilettes
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Directrice
Stablissement

Dortoir

d Maison

o-

Cantine scolaire

S Gy
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1- Envisager sereinement la premiere rentrée scolaire de son
enfant

2- [dentifier les lieux et personnes ressources

3- Savoir quoi dire et a qui




__ «Le voyage de la pomme » et « Il était une fois mon histoire » =
. Un Puzzle 3D

1- Comprendre I'anatomie normale du tube digestif et Percevoir ses différences anatomiques
2- Explorer ce que I'on sait de son histoire et Aborder la malformation/ maladie et son
retentissement

Anatomie normale p \\

————— Bouche : langue, dent et salive
| Maladie de Hirschsprung
= non opérée

/ Absence d'innervation d'une partie du célon et du rectum

2 Malformation

anorectale opérée Maladie de

Hirschsprung opérée

S Gy
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Une centrifugeuse ménagere

« La Centrifugeuse » :
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1- Comprendre ce que sont les fibres

\)‘EP @iy,
2- Distinguer fibres solubles et insolubles
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du g Lait et Fruit 4 Iécol

Semaine du 29 septembre au 03 octobre 2025

] vt s v | v |

a
Poule aux ] Batavia tomates 2] o Champignonsa = Carpaccio de
Carottes rapées poire au parmesan
vermicelles et crodtons ou Chou la créme ou Pomelos ou Salade verte
o A) Croissant “o Escalope i Beeura
Dos de colin Sauté de poulet
au fromage de porc HVE la provencal
L FA Lentites corail  F3 L Pommes de terre
Patate douce Fusilli Purée de céleri
Petits légumes ( sautées
&} Créme dessert &} 6 &} el Choux 2}
Pomme Fromage blanc Orange
au caramel ala créeme
Pan 71 F yaour 4 cateau Peit su
' X = =4 o & Tartine de fromage e
Poire Pain Lait Biscuit

Semaine du 06 au 10 octobre 2025

m m m i
Fi  salade 4 ) saladederiz £ | Salade de Velouté
mexicaine ou Coleslaw perles mais
Mogettes échalotes ou Quinoa ou Pois chiches de buttemut
4 Pizza aux Roti de ] 2
- Sauté de veau Filet d'églefin Emincé de poulet
légumes et fromages porc HVE
g F1  purce de @ X 9 Petits pois
2 ) Bl pucede & M | I
Salade Haricots verts Brocolis
pommes de terre carottes
X & Tome catalane AOP 4 Mousse EF Cantalop
Poire S Yaourt aux fruits i "
n@« Kaki au chocolat FJ  Raisins é
-cﬂmodunn ) Gateau Tane 1. Fruit Pain aux lait
Pain Jus d'orange de compote Pain aux céréales Pates de fruits.
LEGENDE INFORMATION PRODUITS
B s @R €R)uen, jvmes @ oiancion B jemopur | (©))escou ) paszon
Ces menus sont ar
MYV ¥

)
MONTAIGU | 5itajus
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Entrée

Perle au thon \‘

Pommes de terre M

ciboulette BIO (F)

Crudités en salade M~

Concombre et tomate l

& I'échalote

Feuilleté au fromage

Macédoine de légumes ‘
mayonnaise BIO

Plat

principal Tartine tk;)c:Ts]fl,lE:e mozza ‘ POISSOSJ:;!: sauce M Steack haché BIO | ) Bouletteg‘%'ll')le facon
Garniture 4 ) \ . P . N
Salade verte BIO * T Blé BIO e y Gratin de chou fleur Carottes vichy BIO e )
Produit o . ~
laitier Vache qui rit BIO * Cantal AOP * Camenbert BIO St Paulin BIO* LW,

Dessert
Fruit de saison BIO* Yaourt vanille BIO Quatreﬂ:g;;:; crémed /| Fruits de saison BIO *
‘ ) Yaourt abricot BIO
Usne canfine MENT ¢
waiment

-4 LaVRAIE cuisine — VRA
De VRAIS

VRAIMENT bon pour la
planéte et pour l[Homme 2%/

“Aide UE & destination des écoles. Viandes bovines,
Menus susceptibles porcines et volailles.
d'étre modifies selon les Origine : France.
approvisionnements. Décret n°2022-65

ey {, RESTORIA

1- Développer un esprit critique devant des menus de canfine scolaire
2- Comment adapter le soir a la maison les menus familiaux 2




e - RN = - ‘__};.;g' .'..-
— « Commentregaler mes copains I » et « A toutes les sauces |y :
T Atelier culinaire et Photoexpression

- Partager une expérience culinaire avec ses pairs dans une ambiance conviviale
- Prendre en compte, tout en dédramatisant, les contraintes de la vigilance
alimentaire

N i - Redonner une place au « plaisir de manger » malgré les contraintes
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Apprendre a se gérer au quotidien:

- Evaluation des capacités d'anficipation et de
gestion d'un séjour de vacances (son traitement et
son hygiene de vie).

Adaptation :

- Vivre une expérience d’'autonomie dans un
cadre ludigue,

- Rompre l'isolement et partager avec ses pairs sur
son parcours de vie,

- Réfléchir sur son avenir a plus ou moins long terme
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shopping

= « Balance ton style » : Séance de

- Aider a frouver son style, a affirmer sa personnalite,
- Confribuer & prendre confiance en soi.
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ETP digital

« Paul, au Royaume de Tubdige: Conte raconté aux enfants
Comprendre la digestion et le rOle des fibres dans
la formation de la selle ainsi que le retentissement
de la rétention sur sa propreté. (voutube et en version papier )

« 4 Vidéos éducatives:
- le voyage de la pomme: anatomie, dietétique

- 1,2,3 poussez: hygiene defécatoire
- Médocs, lavements et compagnie: traitement lieux d’action et role
- Mon sac a dos: départ en classe de découverte
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L'e-ETP depuis 2020

« Thématiques : psychosociales en collectif et dietétique en individuel
« « Ma 1¢ Renfrée en maternelle » et « Les questions de mon enfant »
* « Enroute pourle CP » et « Les mots pour en parler »
* « Alimentation de mon enfant »

« Quverture aux familles éloignées

« Diminution du coUt pour les familles, pas de déplacement, voire moins de
journée de repos pour « enfant malade »

 Disponibilité plus facile a gérer pour tous

« BEP difficile a réaliser pour les familles de province ( manque de temps
et/ou de soignants disponibles)

 Affluence pour les inscriptfions, gestion de grand groupe
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~ AU hiveau des centres consh’ru’nf \,
et de compétences

Groupe de réflexion ETP « Grand ouest »:

Uniformisation des pratiques soignantes et eéducatives
Déclinaison des compétences a acquérir par les patients et leur
famille

Mise en place et/ou adaptations de programmes en région
Partage d'ateliers et d’outils d’éducation

Sensibilisation de certaines équipes moins avancées

Formation & I'animation et & la coordination spécifique a la filiere
NeuroSphinx
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Credhon de réseaux pour les paramédicaux
Ec ‘nges sur les pratiques professionnelles et éducatives
;.ollso’non de programmes
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LE RESEAU MAREP
MALFORMATIONS ANO-RECTALES ET
PELVIENNES RARES

SITES DE PRISE
EN CHARGE

Centre de
référence coordonnateur

Centres de
référence constitutifs

Centres de
compétence

| ETP

1 programme ETP au sein du Centre de Référence
1 programme ETP au sein du Centre Constitutif
6 programmes ETP dans les Centres de Compétences

GUADELOUPE  MARTINIQUE LA REUNION
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NeuroSphinx



CARTOGRAPHIE DES PROGRAMMES ETP DECLARES >/
AU SEIN DE LA FILIERE NEUROSPHINX

Ne:,xrﬁSphinx

@ Chiari malformations vertébrales et *
médullaires rares (C-MAVEM)
’ Malformations ano-rectales et

b pelviennes rares (MAREP)

' Malformations rares des voies
urinaires (MARVU)

Il Centre de référence coordonnateur
A Centre de référence constitutif
.

) @\PARIS

.
- .

. Centre de compétence
F Programme ETP déclaré

)
2 iz
. Orléans
q ®

\
‘.Toulouse

g
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11 programmes

Bilan des 4 Formations a I'animation de séances
d’Education thérapeutique de 2019 a 2022

- Lourdeur administrative
- Mangue de temps et/ou
de personnels

3 Nouveaux C-MAVEM — RENNES 8 participants
programmes déposés C-MAVEM —TENON 4 participants
MAREP/C-MAVEM — MARSEILLE

3 participants

Répartition des participants
aux 4 formations a I'animation de séances d’éducation thérapeutique

® Medical M Soignant M Rééducateurs M Psychosocial M Représentant patients M Autres
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Problématiques rencontrées au
développement de programmes

Maladies chirurgicales rares !
Peu de personnel formé / Mangue d'expérience, d'expertise
Programmes (frop) souvent centrés sur le soin / le « faire » : lavements, sondages

Honte, tabou - Isolement : Importance du collectif / Importance du psychosocial
Difficile & mefttre en ceuvre : Petites cohortes surfout en province
Disponibilités difficiles pour les soignants
encadrement +/- aidant,
donc ateliers en dehors des horaires de travail......
Rareté des professionnels de soins de support, des psychologues qui connaissent
Disponibilité des familles, distance a parcourir, absentéisme a I'école au fravail ...

Les deuxiemes avis de patients inconnus qui veulent seulement des ateliers @ !




Enquete 2025 sur le réseau NeuroSphinx
120 familles repondantes

Les formats idéaux

ul Résultats . Un accés trop limité Thématiques les plus appréciés ?
QaUX progroammes

Un niveau de connaissance
: ) VOUS A-T-ON PROPOSE DE Vic de famille ardoe db..
i - hcricsine " b SUIVRE UN PROGRAMME ? S soies) ona .

e avec la

echnigue X ast ,J\_ f‘ull(mdt. Imkmluu
Soin ¢t indépendanceanstomie

CONNAISSEZ-VOUS
EUTIQUE ? ) ;
LEDUCATION THERAP Hspects psg;vcholog‘uques,,u,r S Ter sovhait : 3 - ;’lef“”% “lgemz{”fe
AUTONOMIE dif u(u!" e 3 accepter le handic: ap bénéficier dune ETP dans (:)Vl OY'.V\(A PYQSGV\ ,'e
NON ‘! un micux comprendre la maladie leur centre de suivi [distanciel dispensé par
s L\pllullmns (lu l\lllL\lthld[)LlllL\ une équipe mobile
51.3% changes avec les autres |
r \spccls ps\dl()loﬂlqucs )
\‘ 3 ﬂspect psychologique =
: mn TOUTES : riche en r‘f"r'ncnrrs’ &
s b

EQUIPES

Q Malgré son potentiel, U€ducation
Thérapeutique reste relativement méconnve ...
La compréhension réelle des fondements de PP T
UETP est encore approximative... un peu flove Chirurgien référent de pafients  réscoux 30GOUX...

(%
5

MOBILES

222/A’ " Modalités de

mise en ceuvre

** Sessions collectives a distance (visio, plateformes
interactives, forums)
0 Formats hybrides plébiscités : applications ou
supports numeériques personnalisés

TP Rencontres en présentiel / forte adhésion au
concept d’équipe mobile
“ Le mot d’ordre : souplesse et accompagnement.
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Perspectives

Le PNMR4 nous porte | ..... Axe 1 :les parcours de vie

Développer une equipe mobile sur le Centre de référence : déplacement
en support en regions / BEP realisé par les equipes sur place

Développer davantage de la eETP en complément du présentiel
Développer davantage les groupes d'échanges entre pairs
Collaborer avec les CPTS / DAC et I'Education Nationale
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Aline,
Tu nous manques

Bonne retraite !l
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http://neurosphinx.fr
Facebook/neurosphinx

centre de référence maladies rares
"Malformations Ano-Rectales
Et Pelviennes"

MerCi pOUI’ VO'lTe http://hopital-necker.aphp.fr/marep/
attention

celia.cretolle@aphp.fr
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