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Les membres de la cellule Formation et Information de la Filiere : Pr Isabelle Barthélémy, Pr Guillaume Captier, Cécile Foujols,
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Pr Jean-Louis Sixou, Dr Sandrine Touzet
Et tous les membres de la Filiere TETECOU : les 6 CRMR, les 35 CCMR et les 17 Centres Experts

« LU'éducation thérapeutique s’inscrit dans le parcours de "Participer a I'amélioration de la santé du patient

soins du patient. Elle a pour objectif de rendre le patient Personnes ayant une maladie

plus autonome en facilitant son adhésion aux traitements chronique, quel que soit I'age "Participer a 'amélioration de la qualité de vie du patient

prescrits et en améliorant sa qualité de vie » (article et de ses proches

L.1161-1 du code de la santé publique) 1 1

Selon 'OMS, I'ETP vise a aider les patients a acquérir ou La mobilisation et L'acquisition et le

maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer Proches des patients (conjoint, "acquisition de maintien par le patient

au mieux leur vie avec une maladie chronique. parents d’enfant malade...) compétences de compétences
d’adaptation d’autosoins

Mise en ceuvre de I’ETP en accord avec le patient
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Etat des lieux des programmes d’ETP sur les malformations rares de la téte, du cou et des dents au sein de la Filiere en 2016

Les Centres de Reference membres de la Filiere TETECOU, au-dela de |a
Programmes d’ETP autorisés par les Agences Régionales de Santé en 2016 formation des professionnels de santé, ont |la volonté d’associer les
patients a leur propre prise en charge en développant des programmes
d’ETP. L'état des lieux a montré que, jusqu’a ce jour, le nombre de
programmes agrées par les ARS pour la Filiere TETECOU est encore

Thématique Intituleé Centre de cuffisant |
rattachement - 5 programmes autorisés
Malformations de la Prévention des complications et CRMR des - 7 programmes en projet et/ou en cours de soumission
face et de la cavité amélioration de la qualité de vie des Malformations Rares
buccale enfants atteints de malformations de la de la Face et de Ia
cavité buccale Cavité Buccale — Site Programmes d’ETP en projet et/ou en cours de soumission
Necker
Trachéotomie de Education thérapeutique des parents CRMR des Thématique Intitulé
I'enfant d’'un enfant porteur de trachéotomie Malformations ORL . _ _ .
Rares Anomalies dentaires de Enseighement de I’hygiene orale
structure

Séquence de Pierre Formation a la prise en charge d’un CRMR des Syndromes , , , , L, .

. . , N . . . Anomalies dentaires de Adaptation au dispositif médical (prothese
Robin et troubles de nourrisson trachéotomisé a domicile : de Pierre Robin et , T

: , o . ) . nombre amovible pédiatrique)
succion-déglutition soins et gestes d’urgence Troubles de Succion-
congénitaux Déglutition Fentes labiales et/ou Adaptation fonctionnelle, enseighement

Congénitaux palatines de I'hygiéne orale
) . T — , dysmorphologiques

Séquence de Pierre Formation a |la nutrition entérale par CRMR des Syndromes
Robin et troubles de sonde naso-gastrique ou gastrostomie de Pierre Robin et Fentes Aide a l'oralite dans les fentes chez les
succion-déglutition chez le nourrisson Troubles de Succion- nouveau-nés
congénitaux Déglutition : . . . e

B 5 . . Malformations dentaires Adaptation au dispositif médical :

Congenitaux . . . ,
et de la cavite buccale protheses implanto-portées
Séquence de Pierre Prévention des troubles de I'oralité CRMR des Syndromes (Strasbourg et Paris)
Robl.n et tfoub!e's de chez les jeunes enfz.;mts a:ctemjcst de de Pierre Robm.et séquence de Pierre Amélioration des pratiques d’alimentation
SUCC|?n-dequt|t|on trouble’s de la succion-déglutition Troubl?s de Succion- el w0 el e dle des nouveau-nés porteurs d’une séguence
congénitaux congénitaux ou de troubles de Déglutition succion-déglutition Ao Bferm Bl
comportements alimentaires post- Congénitaux congénitaux

traumatiques précoces




