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	 Cette première journée de partage entre différents acteurs de santé du 
domaine de la sclérose en plaques (SEP) a eu pour objectif de réunir les différentes 
énergies pour réfléchir et travailler ensemble sur le parcours de soins du patient. 
Cette réunion a rassemblé des neurologues, des responsables des réseaux 
de soins, des représentants des autorités de santé, pour réfléchir au meilleur à 
proposer aux patients.

	 La prise en charge de la SEP a considérablement évolué en vingt ans. 
Deux décennies d’évolution très riches, que ce soit dans l’annonce diagnostique 
ou les thérapeutiques. Avec les premières molécules injectables, sont arrivés 
l’éducation thérapeutique du patient (ETP) et les premiers réseaux de santé, 
moteurs remarquables d’amélioration du parcours de soins et de prise en charge 
de proximité. Depuis dix ans de nouveaux traitements sont apparus, plus efficaces 
mais également plus compliqués à gérer. D’où la place prépondérante prise par 
les hôpitaux de jour, qui ont permis de « sortir »  littéralement les patients de 
l’hôpital. Depuis un an, la création des centres de référence est l’aboutissement 
de ce processus d’amélioration de la prise en charge. Ils ne se substituent pas aux 
soins prodigués en région et dans les réseaux, mais ils permettent de contribuer 
à sécuriser la prise en charge, notamment pour la prescription des médicaments 
de dernière génération. L’objectif étant de traiter les patients le plus tôt et le plus 
efficacement possible.

	 Vingt ans d’évolution très riches donc, mais reste à évaluer l’efficience 
des différentes organisations de parcours de soins, l’objectif étant le maintien des 
patients dans l’emploi, à domicile, … L’évolution du profil des patients dans les 
consultations semble être, à ce jour, le meilleur témoignage de l’amélioration de la 
prise en charge.

	 Je tiens à remercier le comité scientifique qui a travaillé à l’élaboration 
de ce programme, les orateurs pour leurs précieux témoignages, le partenaire 
institutionnel, le laboratoire Biogen, impliqué depuis de nombreuses années dans 
l’amélioration du parcours de soin, et enfin les participants de tous horizons, qui ont 
fait la réussite de ce premier rendez-vous. 

Pr Jérôme De SEZE, 
Président de la SF-SEP

Editorial
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 Le Plan Maladies Neuro-Dégénératives par le Pr Michel CLANET

Le plan maladies neuro-dégénératives (PMND) a été lancé en novembre 2014, après 
une série de plusieurs plans dédiés à certaines pathologies, la maladie d’Alzheimer 
en particulier. Il s’agit dans ce plan, de proposer une démarche nouvelle englobant 
plusieurs maladies « modèles » dans une seule et même dynamique de progrès 
en matière de recherche, de soins et d’accompagnement. Cette démarche 
nouvelle repose premièrement sur une démarche d’intégration : intégration 
sanitaire et médico-sanitaire. Il y a, en effet, nécessité de plus de cohérence entre 
tous les acteurs. Deuxième point, sur une démarche de décloisonnement, et ce 
à deux niveaux : même si la SEP a évidemment des spécificités, les caractéristiques 
communes des maladies neuro-dégénératives (MND) invitent à favoriser une 
approche coordonnée, particulièrement en matière de recherche, d’organisation 
des soins et d’accompagnement. Troisième point, sur une démarche participative :  
il est aujourd’hui impossible de décliner un Plan sans une participation active des 
acteurs que sont les patients et leurs représentants.

Le PMND est structuré autour de 4 axes : 

1.	Soigner et accompagner tout au long de la vie et sur l’ensemble du 
territoire, sans rupture de parcours sur tout le territoire

2.	Favoriser l’adaptation de la société aux enjeux des maladies 
neurodégénératives et atténuer les conséquences personnelles et 
sociales sur la vie quotidienne

3.	Développer et coordonner la recherche sur les maladies 
neurodégénératives en favorisant l’accès des équipes française à la 
compétition internationale

4.	Faire de la gouvernance du plan un véritable outil d’innovation, de 
pilotage des politiques publiques et de la démocratie en santé

PMND : Des objectifs nationaux à la déclinaison régionale

Animé par 
–– Pr Michel CLANET, Président du Comité de suivi du PMND
–– Anne-Laure MOSER MOULAA, Directrice de l’Autonomie ARS Bourgogne 

Franche-Comté
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•	 Axe 1 : Continuité du parcours de santé

Il existe un certain nombre d’acquis sur le plan du parcours de santé. Tout d’abord, 
la consolidation du parcours de santé d’un point de vue de l’offre : l’ensemble des 
maladies neuro-dégénératives sont désormais organisées de la même façon 
avec la garantie d’un accès à une prise en charge adaptée en tout point du 
territoire, grâce notamment à la généralisation des centres experts (23 centres 
identifiés à ce jour pour la SEP). Le cahier des charges qui définit les missions et objectifs 
des centres de ressources et de compétences SEP est paru au JO en mai 20161.  
Concernant la finalisation du maillage des réseaux, un état des lieux des seize 
réseaux de santé SEP en France a permis d’observer une certaine hétérogénéité 
dans les missions mises en œuvre (appui à la coordination, appui aux pratiques 
professionnelles, prise en charge directe par des professionnels comme les 
psychologues). Dans le cadre du PMND, l’activité des réseaux est amenée à 
évoluer vers de l’appui aux pratiques professionnelles afin de constituer des 
pôles de ressources régionales SEP avec notamment les missions suivantes2 :  
mise au point et diffusion de protocoles ; définition de programmes et 
organisation de séances d’ETP ; formation de formateurs ; activités de 
communication envers les professionnels de santé, les patients et leur 
famille ; appui expert pour les PTA (plateformes territoriales d’appui). Cette 
réorientation impliquerait l’évolution des réseaux en pôle de ressource 
régionale. 

Deuxièmement, la mise en place d’outils épidémiologiques que sont les bases de 
données, avec pour la SEP la base EDMUS3 de l’OFSEP, constitue actuellement 
un socle riche de connaissance sur la situation des personnes malades, les 
traitements et la prise en charge. 

Enfin, le rôle du malade et de ses proches dans la gestion de la maladie est renforcé 
au travers de l’ETP dont les financements FIR (fonds d’intervention régional) sont 
confirmés (deux millions d’euros en 2017). Les points de difficultés résident dans 
le diagnostic tardif des MND, même si de nombreux progrès ont été réalisés dans 
le domaine de l’annonce du diagnostic, notamment pour la SEP. 

1 INSTRUCTION N° DGOS/R4/2016/176 du 27 mai 2016 relative aux modalités de labellisation  
des centres de ressources et de compétences SEP 
2 INSTRUCTION N° SG/PMND/DGOS/DGS/DGCS/2017/56 du 15 février 2017
3 EDMUS : Europeean Data base for Multiple Sclerosis ; OFSEP : Observatoire Français  
de la Sclérose en Plaques
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•	 Axe 2 : Axe sociétal

Un baromètre d’opinion a été réalisé : après le cancer, les MND sont les 
maladies les plus craintes des Français. Elles restent mal connues de ceux-
ci, notamment pour la SEP et la maladie de Parkinson. Quatre-vingt-dix pour 
cent des personnes interrogées se disent inquiètes, une inquiétude liée notamment 
à la capacité à s’occuper d’un proche au quotidien : 50 % des Français estiment 
qu’ils ne seraient pas capables de s’occuper d’un proche au quotidien (surtout en 
raison d’une incapacité psychologique). 
Les acquis sur le plan sociétal sont nombreux, au travers notamment des actions 
menées en direction des proches aidants (financées par la CNSA4) ou de la mise 
en place d’une approche éthique avec l’Espace national de réflexion éthique 
sur les maladies neurodégénératives (EREMAND). Un travail important va être 
mené sur la validation et l’information des aides techniques avec la CNSA. En 
revanche des points restent à améliorer comme l’accès des malades à l’assurance 
afin de diminuer les surprimes, l’accompagnement des aidants en situation 
professionnelle ou encore l’insertion professionnelle des patients. Enfin, des 
actions de communication sur les MND seraient profitables mais sont en attente du 
budget nécessaire. 

•	 Axe 3 : Coordination et animation de la recherche

L’objectif du plan est de dynamiser et mieux coordonner la recherche sur les MND. 
Les centres d’excellence nationaux5 sont désormais reconnus comme centres 
d’excellence européens dans le cadre du CoEN6 (International Network of Centres 
of Excellence in Neurodegeneration). Ils constituent les nœuds français du réseau 
international CoEN porté par les principaux pays européens et le  Canada, avec 
en 2015 une présence française dans sept des onze projets retenus. La France 
participe également à l’initiative de programmation conjointe de la recherche sur les 
maladies neuro-dégénératives (Joint Programming in Neurodegenerative Disease 
Research - JPND) qui a construit un agenda stratégique de recherche partagé par 
vingt-huit pays. Le JPND est dirigé par un Français.

4 CNSA : Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie
5 Il est important de différencier les centres experts qui sont SEP, des centres d’excellence qui sont, 
eux, MND.
6 www.coen.org/. L’initiative internationale COEN (Network of Centres of Excellence in 
Neurodegeneration), lancée en 2011, a pour objectif de favoriser les collaborations de recherché entre 
de grands centres d’excellence dans le domaine des maladies neuro-dégénératives afin d’accélérer 
les progrès dans la compréhension des mécanismes des MND et l’identification de nouveaux 
traitements.
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En revanche, un des enjeux majeurs qui reste à mener est le financement de 
cohortes destinées à l’étude des maladies neurodégénératives même si la France 
a mis en place et soutient un grand nombre de cohortes (les cohortes OFSEP 
et Radico soutenues par le Programme des investissements d’avenir (PIA) pour 
la sclérose en plaques et la Cohorte MEMENTO soutenue par la Fondation de 
Coopération Scientifique Plan Alzheimer)

•	 Axe 4 : Pilotage participatif

Mettre en place et piloter un plan trans-ministériel peut s’avérer délicat par la 
multiplicité des ministères, des caisses (CNAM-TS, CNSA), mais également des 
interlocuteurs au niveau régional que sont les Agences Régionales de Santé 
(ARS). A cela, il faut ajouter les échanges menés avec les professionnels de santé, 
mais aussi les patients et leurs représentants dans une exigence de démocratie 
sanitaire, de démarche participative et citoyenne.

 La déclinaison du PMND en Bourgogne-Franche-Comté 

présentée par le Pr Thibault MOREAU en l’absence d’Anne-Laure MOSER MOULAA

Afin de décliner le PMND, la région Bourgogne-Franche-Comté (BFC) a souhaité 
impliquer l’ensemble des acteurs concernés sur le terrain (patient et aidants, 
associations de patients, professionnels de santé, acteurs médico-social) dans 
une approche pragmatique. Etant donné la difficulté à mettre en place les 96 
mesures du Plan d’emblée, la région a choisi de s’appuyer sur les expériences 
et structures existantes afin de démarrer la mise en place du PMND.

La première étape a consisté en la réalisation d’un état des lieux de la région, 
avec ses forces et ses faiblesses. Sur un plan géographique, la région Bourgogne-
Franche-Comté est une « grande » région, avec une population un peu plus âgée 
que la moyenne nationale, et des indices de vieillissement plus importants sur la 
Nièvre, Saône-et-Loire, Yonne et Jura. Cette analyse géographique a révélé des 
disparités fortes de population mais également de densité médicale. Concernant 
les données SEP, la prévalence est élevée, notamment pour l’ex Franche-Comté 
très impactée par la SEP : sur 100 personnes ayant bénéficié de soins remboursés 
au moins une fois dans l’année, 87 personnes sont prises en charge pour l’ALD 25 
(en rapport avec la SEP).
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La définition des grandes orientations et actions a été réalisée sur la base 
d’informations issues donc de l’état des lieux MND Bourgogne-Franche-Comté, 
mais également d’enquêtes complémentaires « grande région » (réalisées 
auprès des équipes spécialisées - ESA, des Plateformes d’accompagnement et 
de répit des aidants, des unités d’hébergement renforcé - UHR, des associations 
d’usagers…) et d’échanges/concertations « grande région » menées en COPIL 
PMND, stratégique et plénier, lors de réunions de groupes de travail (déjà existants) 
et d’entretiens individuels.

L’analyse de l’existant a permis de lister l’ensemble des structures ressources 
pour favoriser un diagnostic de qualité et éviter les errances avec : 

–– 2 Centres Mémoire de Ressources et de Recherche (CMRR) et des 
Consultations mémoire (CM) au maillage relativement satisfaisant 

–– 2 centres experts Parkinson (Dijon, Besançon) : un maillage de proximité qui 
reste à conforter

–– un seul centre de compétence Sclérose latérale amyotrophique (SLA) à 
Dijon… dont l’organisation doit être formalisée 

–– une association Huntington Espoir Grand-Est et une seule consultation 
spécialisée au CHU de Besançon

–– un réseau RapidFr, réseau de coordination régionale, pluri-pathologique 
(pathologies neurologiques chroniques, pathologies neurologiques 
dégénératives, conséquences neurologiques de pathologies diverses telles 
que le VIH, les pathologies inflammatoires…) et pluri-thématique (troubles 
cognitifs et troubles du comportement, incluant un appui dans les champs 
médical et social, mais aussi dans les domaines psychique et, depuis cette 
année, professionnel).

–– pour la SEP spécifiquement : des relais SEP dans 3 centres hospitaliers, 
une consultation multidisciplinaire au sein de la Clinique Bourguignonne de 
la SEP (CliboSEP) et un réseau SEP en Bourgogne, un unique Centre de 
Ressources et de Compétence SEP (CH Dijon).
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Pour l’ETP, l’état des lieux a mis en évidence huit programmes portant 
essentiellement sur la SEP (5/8) et sur la maladie de Parkinson. Depuis, ce 
sont désormais onze programmes qui sont disponibles avec un rééquilibrage 
notamment pour la maladie d’Alzheimer. Enfin, l’organisation du parcours de 
soins de proximité repose sur : 

–– des réseaux et structures assurant les prises en charge Alzheimer, Parkinson, 
SEP, SLA… 

–– un maillage en Maisons de Santé Pluridisciplinaires (MSP) particulièrement 
développé en région,

–– une offre médico-sociale spécialisée dans la sclérose en plaques,
–– deux programmes régionaux de télémédecine,
–– une démarche/outil eTICSS (Territoire Innovant Coordination Santé Social) 

pour l’amélioration des parcours de soins grâce aux systèmes numériques
–– des travaux « Malades jeunes » initiés dès avril 2014 qui doivent être élargis 

à la grande région. 

La déclinaison du PMND en région Bourgogne-Franche-Comté s’appuie également 
sur un bon maillage HAD des agglomérations référentes (465 places), 6 (bientôt 
7) Unités Cognitivo-Comportementales (UCC)  pour 8 départements et 6 unités 
d’hébergement renforcé (UHR) (bientôt 9) pour 8 départements. Il faut noter la 
mise en place d’un «club des UHR» régional  pour échanger sur les pratiques 
qui fonctionnent. Enfin, de façon à favoriser l’intégration des réponses sanitaires, 
médico-sociales et sociales au sein de véritables parcours de santé notamment 
pour les situations complexes, 15 MAIA (Méthode d’action pour l’intégration des 
services d’aide et de soins dans le champ de l’autonomie) maillent le territoire 
de Bourgogne-Franche-Comté, l’ARESPA (Association du Réseau de Santé 
de Proximité et d’Appui Franche-Comté) propose une coordination d’appui aux 
médecins libéraux, et 5 Plateformes Territoriales d’Appui (PTA) ont été mises en 
place.

En ce qui concerne le patient et les aidants, un travail a été mené sur la fin de vie 
avec un comité régional « soins palliatifs » dont le coordinateur est référent national 
en la matière. Pour soutenir les proches aidants, la région dispose d’une offre de 
répit et d’accompagnement diversifiée, graduée, évolutive, de qualité, parfois 
innovante (Accueil de jour itinérant, halte-répit ou halte-détente répit Alzheimer, 
Baluchonnage…). Tout ce travail a été conduit avec une réflexion éthique pour faire 
des droits de la personne un levier de la conduite du changement, avec notamment 
l’Espace de Réflexion Ethique Bourgogne-Franche-Comté (EREBFC).
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La gouvernance en région, déclinaison du PMND, est un pilotage multi 
parties-prenantes composé : 

–– d’une direction stratégique (ARS BFC) : un binôme composé d’un médecin et 
d’un directeur administratif,

–– d’un COPIL régional stratégique restreint : réunissant une dizaine de 
personnes sous la présidence du Pr. Thibault MOREAU, neurologue au CHU 
de Dijon (réunions trimestrielles), 

–– d’un Comité régional de suivi (plénier) : instance opérationnelle et de 
mobilisation (réunions biannuelles) réunissant les membres du COPIL restreint 
ainsi que des représentants des spécialités médicales et paramédicales 
(neurologie, gériatrie, médecine physique et de réadaptation - MPR, masseur-
kinésithérapie, orthophonie, médecine du travail…), des établissements et 
services sanitaires et médico-sociaux/fédérations, des associations d’usagers 
et aidants, des conseils départementaux, de la DIRECCTE…,

–– de groupes de travail : par exemple sur l’amélioration des parcours de 
santé par les systèmes numériques  (eTicss), l’éducation thérapeutique, les 
« malades jeunes », l’aide aux aidants, la formation des professionnels de 
santé.  

Le maître mot de cette déclinaison en région Bourgogne-Franche-Comté 
a donc été d’utiliser l’existant pour favoriser l’efficience et l’obtention de 
résultats rapides, et faciliter ainsi l’adhésion de toutes les parties prenantes. 
Le partage et les bonnes relations avec l’ARS ont permis de faire émerger des 
projets qui permettent de lutter contre les inégalités sanitaires en respectant les 
territoires et les particularités régionales.
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hh Questions/Réponses avec la salle

Question : Les plans sont en règle général prévus pour quatre à cinq ans, 
comment voyez-vous la suite du PMND ? S’inscrit-il dans la durée ?

Pr Michel Clanet : Le PMND est prévu pour cinq ans, de 2014 à 2019. Un certain 
nombre de financements ont été proposés pour cette durée. Mais il est évident que 
porter un plan transversal interministériel nécessite l’appui des cabinets ministériels 
pour obtenir ces financements. Aujourd’hui, il est difficile de dire quelles seront les 
orientations du Plan avec le nouveau ministère. 

Question  : En ce qui concerne la diffusion de programmes et l’organisation 
de l’ETP, peut-il exister des organisations différentes selon les régions ?

Pr Michel Clanet : Il y a une certaine flexibilité, adaptation possible dans 
l’organisation de l’ETP. Selon les régions, l’organisation peut varier. La véritable 
question est celle de la territorialisation des activités : certaines parties d’une région 
proposent des programmes d’ETP qui ne sont pas accessibles à tous les patients 
de la région. L’égalité voudrait que tous les patients puissent bénéficier des mêmes 
programmes. 

Pr Jérôme de Seze : Etant donné les spécificités régionales, il semble important 
que dans l’offre de soins existante, les particularités régionales soient respectées 
et intégrées à la déclinaison du PMND. L’essentiel restant bien sûr l’égalité d’accès 
aux soins sur tout le territoire de la région. En Alsace par exemple, les patients ont 
les mêmes accès à l’ETP, à la reprise d’annonce diagnostique, au suivi de leur 
maladie. C’est un souci permanent de l’organisation. Il faut inventer, en fonction 
de l’histoire de chaque territoire, la structuration du PMND avec un souci commun, 
l’équité d’accès aux soins.

Question : Comment les différents acteurs de la « communauté SEP » 
pourraient-il bénéficier des expériences des groupes de travail menés dans 
la région Bourgogne-Franche-Comté ?

Pr Thibault Moreau : Le premier point à souligner est qu’il faut partir de l’existant 
car les énergies sont là mais sont souvent mal fédérées. L’identification des projets 
en cours est la première étape. Puis il faudrait idéalement pouvoir partager les 
expériences menées entre les régions, comme la thématique du patient jeune par 
exemple. Mais il est essentiel de conserver de la souplesse pour adapter à chaque 
territoire les différentes expériences



12

Pr Michel Clanet : D’une part les ARS se rencontrent régulièrement, le comité des 
référents du PMND se voient tous les trois mois, et un partage d’expériences a lieu. 
D’autre part, il existe une hétérogénéité entre les régions, certaines régions sont 
plus avancées que d’autres mais cette hétérogénéité existe également au sein 
d’une même région. Il y a un travail de réflexion à mettre en place pour harmoniser 
les pratiques dans les nouvelles régions. 

Pr Jérôme de Seze : J’interviens au titre de Président de la SF-SEP pour rappeler 
que la SF-SEP a été créée il y a un an et demi afin d’augmenter la visibilité de 
la SEP au niveau national. Trois commissions ont été créées : la première sur 
la fédération des réseaux (la Journée des réseaux est prévue le 23 novembre 
2017 afin de partager les réalisations), la deuxième concerne la fédération des 
CRC-SEP et la troisième travaille à une meilleure visibilité de la SF-SEP auprès 
de l’infrastructure paneuropéenne créée pour développer des essais cliniques 
européens ECRIN (European Clinical Research Infrastructures Network), et de 
la composante française de l’infrastructure européenne F-CRIN (French Clinical 
Research Infrastructure Network). La SF-SEP permet au final un regroupement 
des structures existantes et ces commissions pourraient peut-être devenir les 
interlocuteurs des ARS, en lien avec les associations que sont l’ARSEP, l’UNISEP 
et la Ligue française contre la SEP. Une dynamique collective, pour plus de visibilité. 
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L’annonce diagnostique est un moment difficile pour le patient qui peut 
s’avérer délicate pour le neurologue. Le premier enjeu du PMND est d’ailleurs 
de favoriser un diagnostic de qualité, d’éviter les situations d’errance : réussir 
cette étape initiale est primordial pour la suite de la prise en charge. La Haute 
autorité de santé caractérise l’annonce du diagnostic par :

•	 une consultation d’annonce longue et dédiée ;
•	 une intervention rapidement pluridisciplinaire ;
•	 une information délivrée précise et adaptée aux patients et à leurs 

demandes ;
•	 un dispositif de retour d’annonce.

 Organisation de la prise en charge du diagnostic : évolutions 
depuis 10 ans

Le diagnostic de la SEP reste, en 2017, difficile à faire : il n’existe toujours pas 
à l’heure actuelle de marqueurs diagnostics. C’est une maladie chronique qui 
touche des patients jeunes en plein projets de vie, et qui est le plus souvent mal 
connue. C’est une démarche qui prend du temps, peut nécessiter des examens 
complémentaires et peut susciter de l’inquiétude, voire de l’incompréhension chez 
les patients. Cette situation était particulièrement vraie avant la généralisation de 
l’IRM, lorsqu’il fallait attendre la 2ème poussée pour affirmer le diagnostic.

Aujourd’hui, grâce à l’IRM, les critères diagnostiques ont évolué et ont permis 
d’accélérer le repérage (critères de Barkhof, 1997). Plus récemment les critères 
de Swanton (2006) ont permis de diminuer le nombre de lésions nécessaires au 
diagnostic puisqu’il suffit d’une lésion dans au moins deux des quatre localisations 
stratégiques : périventriculaire, juxtacorticale, sous-tentorielle, médullaire. Quant à 
la dissémination dans le temps, l’IRM permet de ne plus attendre la 2ème poussée, 
puisque depuis 2010, les critères de McDonald ont été révisés (Polman, et al. 
2010) et la présence de lésions sur une seule IRM permet d’affirmer le diagnostic. 

Table-Ronde 1 - Annonce diagnostique : comment l’optimiser ?

Modérateur : Dr Dominique CHABOUD AUDRY (commission SEP de l’Anllf)
Animé par 

–– Dr Géraldine ANDRODIAS, Neurologue coordonnateur du réseau  
Rhône-Alpes SEP

–– Michèle MONTREUIL, Professeur de psychologie clinique, Université Paris 8
–– Anne-Laure RAMELLI, Psychologue clinicienne, Réseau Sindefi SEP
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Le diagnostic est donc plus « facile », rapide et précoce. C’est évidemment un 
bénéfice mais cette annonce plus rapide constitue une situation compliquée 
qui peut être perçue comme trop « brutale », ou être réalisée par un médecin 
non formé et/ou ne connaissant pas le patient : exemple de l’annonce par le 
radiologue à la sortie de l’IRM.

Depuis dix ans, les traitements ont également évolué et impactent donc 
l’annonce diagnostique : il est impossible de parler diagnostic sans traitement 
aujourd’hui. Ces traitements sont plus nombreux et plus efficaces, et contribuent 
à rassurer le patient lors du diagnostic. Mais ils sont également plus complexes, 
nécessitent une surveillance rapprochée et une information longue du patient. 
L’annonce du traitement doit donc faire l’objet d’une consultation dédiée, post-
annonce. 

Enfin depuis dix ans, les patients ont changé : ils sont mieux informés (Internet, 
réseaux sociaux) avec parfois des inquiétudes, craintes ou idées fausses à traiter. 
La relation patient-médecin a évolué vers un échange et non plus une relation 
descendante. Les soignants également sont aujourd’hui mieux formés, sensibilisés 
sur les aspects psychologiques de l’annonce d’une maladie grave. La loi du 4 mars 
2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système de santé encadre 
cette annonce, ainsi que les recommandations émises par la HAS en 20147. 

En pratique, le médecin doit prendre le temps nécessaire pour cette annonce 
qui doit être faite dans un lieu calme, accueillant, de préférence en début de 
journée (éviter le vendredi soir), avec une disponibilité suffisante du médecin. 
Le patient devrait si possible être accompagné d’un tiers. Le neurologue doit 
avancer par étape, répondre aux questions, les encourager et vérifier ce qui a été 
entendu, compris. L’annonce d’une maladie chronique doit toujours proposer un 
accompagnement de soins et souvent un accompagnement social – en accord 
avec le patient. Le traitement s’inscrit dans un programme personnalisé de santé 
(PPS), qui doit pouvoir être établi dès que possible et idéalement avec une 
équipe pluridisciplinaire (réseaux SEP, infirmière, psychologue, assistante sociale, 
médecin rééducateur…). 

7 HAS. Annonce et accompagnement du diagnostic d’un patient ayant une maladie chronique. Février 
2014
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Voici quelques exemples de dispositifs mis en place par le Réseau Rhône-Alpes 
SEP :

•	 Consultation de reprise d’annonce par un infirmier et/ou un psychologue : pas 
de date formalisée mais elle est proposée le plus souvent avec la mise en 
place des traitements 

•	 Réunions d’information dans le cadre de l’Ecole de la SEP organisée par 
l’APF (Association des Paralysés de France) : il s’agit de cinq demi-journées 
d’information en groupe pour les patients et leurs proches.

•	 Programme d’ETP Act’SEP : ce sont des sessions individuelles et collectives 
organisées une fois parmois sur différents thèmes.

•	 Supports d’information sur la maladie : fiches, plaquettes, site Internet
•	 Promotion d’activités sportives et de bien-être : groupes de marche nordique, 

sophrologie
•	 Campagnes de communication : « SEPas ce que vous croyez »
•	 Formation des professionnels de santé : exemple des radiologues.

En conclusion, l’annonce diagnostique est un moment clé dans le parcours de 
soins, un point de départ d’une relation thérapeutique de confiance, d’une meilleure 
adhésion aux soins mais aussi le premier point de rupture lorsqu’elle est « ratée ». 

  Les facteurs d’adaptation au cours de la première année de la maladie :  
point de vue du psychologue

Les données de la littérature montrent que l’annonce du diagnostic s’accompagne 
de peur, d’angoisse (vision d’un tableau péjoratif) (Dennison 2011) et d’une détresse 
émotionnelle et même, dans 40 % cas, d’anxiété (critères DSM) qui persiste à six 
mois du diagnostic pour 36 % des patients (Giordano 2011). Le manque de soutien 
et une information insuffisante majorent la détresse psychique (Edwards, Irvine, 
2009, Dennison, 2011). Une étude italienne réalisée sur 150 patients (Messina et 
Comi 2015) relève que 90 % des patients préfèrent recevoir l’annonce durant la 
consultation médicale initiale ; 10% souhaitaient la différer au deuxième épisode 
neurologique. La présence d’un psychologue de centre expert était souhaitée. Le 
degré de satisfaction était corrélé au temps dédié par le médecin à l’annonce (la 
moyenne étant 30 minutes). 
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Les capacités d’adaptation au cours de la première année du diagnostic sont très 
spécifiques à chaque individu. Elles dépendent également des caractéristiques de 
la maladie et notamment de la sévérité des symptômes, l’adaptation étant meilleure 
si la SEP est moins sévère et peu évolutive (Dennison, 2011). Les mécanismes de 
défense vont se succéder ou coexister : pour contrôler l’intrusion de la maladie 
certains patients vont présenter un déni, un évitement et une ambivalence. Ce 
mécanisme en soi n’est pas négatif, tant qu’il reste temporaire, il peut permettre 
au patient d’affronter le diagnostic. Chez des patients fragiles, surviennent parfois 
des phénomènes négatifs de projection d’emblée dans des handicaps ou de pertes 
physiques futures (marche, conduite automobile, autonomie) alors que les malades 
sont pourtant en début de maladie (Giordano, 2011). A l’inverse, la prévision des 
conséquences à moyen terme permet d’anticiper les solutions, diminue le stress et 
améliore la qualité de vie (Bungener, 2014). La recherche du soutien d’autrui et le 
choix, par le patient, d’activités socialement valorisantes (physiques, intellectuelles, 
artistiques, spirituelles...) agissent de même. Enfin, un état stable; un traitement 
efficace avec peu d’effets secondaires, un entourage disponible et encourageant, 
une implication personnelles dans l’organisation des soins sont des facteurs de 
renforcement positif. 

Dans l’année qui suit le diagnostic, une approche multidisciplinaire intégrée est 
fondamentale : médecin, infirmière (information et suivi du traitement), psychologue 
(aide à la prise de conscience, à l’acceptation, au maintien de l’estime de soi et du 
sentiment d’identité), assistante sociale (emploi, prestations sociales) contribuent 
au maintien de la qualité de vie. Les patients peuvent ainsi s’ouvrir à la gestion du 
stress et du temps, démarrer ou continuer des activités physiques, notamment par 
l’intermédiaire des réseaux SEP.

En conclusion, le premier stade de l’adaptation passe par l’information, 
pour que le patient acquière une vision réaliste de sa maladie. Le second 
consiste à apprendre à « vivre avec » la SEP, processus dynamique, jamais 
acquis définitivement, dans une maladie chronique, à l’évolution incertaine. 
De cette prise de conscience et de ce « vivre avec » peut alors émerger une 
reconstruction de l’identité, compromis instable, entre un passé fantasmé et 
un avenir qui nécessite un accompagnement à long terme.
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 Annonce diagnostique : retour d’expériences et évolution

L’annonce d’une SEP est une rupture de l’équilibre pré-existant. Elle marque la 
fin d’une vie dans laquelle la maladie était absente, impensée, mais c’est aussi 
un commencement, le début d’un processus de reconstruction. Cette annonce 
représente un enjeu majeur : la façon dont elle sera vécue et surtout assimilée 
aura une incidence directe sur le processus d’adaptation à long terme. Différents 
constats peuvent être faits à l’issue de l’annonce. Premièrement, la complexité 
des données médicales délivrées lors de l’annonce peut entraîner des difficultés 
d’assimilation ou de compréhension avec une perte d’information. Deuxièmement, 
ce qui est entendu par le patient en situation de choc peut être différent de ce 
qui est dit par le médecin. Enfin, ce qui est ressenti par le patient en situation 
de choc peut être à l’opposé de ce qui était escompté par le médecin : une 
information délivrée de façon progressive, échelonnée peut être ressentie par le 
patient comme une volonté de lui « cacher des choses ».

Pour toutes ces raisons, le temps de la reprise est fondamental. Ce temps vise 
à apporter des réponses intelligibles aux interrogations et aux éventuelles 
inquiétudes du patient (et de son entourage) ; c’est un acte fondateur de 
l’alliance thérapeutique qui contribuera au bon déroulement des soins.

En pratique, il y a dix ans, les réseaux avaient mis en place des protocoles 
structurés. Par exemple, le réseau SINDEFI avait élaboré une feuille d’orientation 
vers le réseau, mise à la disposition du neurologue, un questionnaire semi-directif, 
et mis en œuvre une consultation psychologique pour mettre en place un cadre. Le 
réseau LORSEP avait, quant à lui, organisé une fiche de liaison dans laquelle le 
neurologue mentionnait ce qui avait été dit lors de l’entretien initial. La psychologue 
rappelait le patient dans les quinze jours suivant la consultation d’annonce.



18

Aujourd’hui, la tendance est plutôt vers l’abandon de ces protocoles 
d’annonce et la mise en place d’intervention à la carte. En effet, le constat de la 
grande facilité d’accès à l’information médicale via Internet (moins de contrôle de 
la quantité et de la nature de l’information délivrée par le neurologue) et de la plus 
forte implication des patients dans la décision thérapeutique (interventions prenant 
plus en compte la subjectivité du patient) a amené le réseau SINDEFI à proposer 
un dispositif souple, mix entre deux dispositifs :

•	 le service historiquement proposé : l’entretien dit de « primo-évaluation » 
signe l’entrée dans le réseau ;

•	 la mise en place d’un programme d’ETP : en groupe (atelier « Se repérer en 
début de maladie » par exemple) ou individuel (entretien psychologique et/ou 
infirmier de reprise d’annonce formalisée).

Ces deux dispositifs complémentaires marquent l’évolution et l’entrée de 
l’ETP dans cette question du suivi d’annonce. Cette tendance est retrouvée dans 
d’autres réseaux (MIPSEP, alSacEP, Réseau Neuro Centre ou G-SEP). Le suivi 
d’annonce est donc bel et bien intégré désormais aux programmes d’ETP. Le 
deuxième élément important est la multidisciplinarité de cette consultation 
post-annonce : actuellement, les entretiens de suivi d’annonce sont assurés selon 
les besoins par une psychologue, un neurologue, une infirmière ou par un binôme 
infirmière/psychologue, après concertation en réunion de coordination.

Demain, les évolutions iront vers une place plus importante faite aux proches, 
via notamment leur intégration dans les programmes d’ETP, un élargissement 
des thèmes d’ETP, une formation et une sensibilisation toujours accrue des 
professionnels.
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hh Questions/Réponses avec la salle

Question : Est-il problématique que la consultation de post-annonce soit 
effectuée par une personne différente de la consultation d’annonce (souvent 
le neurologue) ?

Mme Anne-Laure Ramelli : La multiplicité des contacts est une réalité, le patient 
va être amené à rencontrer différents interlocuteurs tout au long de sa prise en 
charge. Chacun apporte une facette différente selon sa fonction, l’essentiel étant 
que les messages délivrés soient en cohérence les uns avec les autres. La variété 
des interlocuteurs n’est pas en soi un motif de plainte de la part du patient.

Question : Quelles informations donner au médecin traitant en post-annonce 
pour assurer une cohérence de la prise en charge en ville du patient ?

Dr  Géraldine Androdias : Le médecin traitant reste souvent un référent, voire un 
médecin de famille. Il doit être informé et intégré au parcours le plus rapidement 
possible. Certains patients sortent de l’hôpital et vont consulter rapidement leur 
médecin traitant qui peut être pris au dépourvu étant donné les délais d’envoi des 
comptes-rendus hospitaliers. Expliquer quelles ont été les informations données, 
quels traitements ont été proposés… c’est la base d’une bonne prise en charge 
ultérieure. 

Remarque de la salle : A Caen, il existe un système de courrier d’information 
systématique du médecin traitant, mis en place par le réseau, quelle que soit 
l’étape de prise en charge. 

Question : Comment s’effectue le lien entre cette consultation d’annonce 
(plan psychologique) et éventuellement des consultations de soutien 
psychologique en ville en post-annonce ? Qui finance ?

Réponse de la salle : La prise en charge psychologique ne s’arrête, en effet, pas 
à l’annonce diagnostique (poussée, modification de traitements, aide technique..). 
Le réseau normand est le premier à avoir obtenu une dérogation tarifaire. 
Depuis plus de dix ans, plus de cinquante psychologues libéraux sont formés et 
collaborent régulièrement avec le réseau pour une prise en charge au plus près 
du domicile des patients. C’est une question fondamentale car cette activité n’est 
pas nomenclaturée par l’assurance maladie et cette dérogation (au droit commun) 
devrait être diffusée de façon plus large.

Mme Anne-Laure Ramelli : Le réseau SINDEFI oriente les patients vers des 
psychologues libéraux mais malheureusement sans financement particulier, ce qui 
crée une inégalité entre les patients qui peuvent ou pas financer les consultations. 
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Une fois par an, un colloque est organisé pour former et sensibiliser les psychologues 
libéraux aux spécificités de la SEP.

Question : Existe-t-il un intérêt à mettre en place un compagnonnage entre 
« nouveau » malade  et malade « plus ancien » en post-annonce (soutien 
pratique, échange d’expérience...)

Mme Anne-Laure Ramelli : Cela peut avoir du sens, dans le cadre de l’intervention 
de patient expert dans les programmes d’ETP mais il faut être vigilant car un certain 
nombre de patients peuvent craindre le fait d’être en contact avec d’autres patients 
à un stade plus évolué de la maladie. L’essentiel est que le patient « plus ancien » 
ait du recul sur sa propre expérience et puisse compléter les informations données 
par les professionnels de santé. 

Réponse de la salle : Il existe une expérience réalisée en République tchèque 
dans laquelle des patients reçoivent une formation et sont mis en relation avec des 
nouveaux patients pour répondre à des besoins spécifiques : par exemple, une 
personne malade ayant eu des enfants rencontre une autre personne malade ayant 
un projet de grossesse, le tout sous la supervision permanente d’un psychologue.

Question : Comment gérer un patient qui se ferme et refuse tout (soutien 
psychologique, ETP, voire traitement) au cours de la consultation ?

Dr Géraldine Androdias : C’est une situation malheureusement non exceptionnelle. 
Il faut conserver un lien avec le patient et revenir, lors des consultations ultérieures, 
pour faire émerger le besoin sans imposer. Y compris quand le patient refuse le 
traitement, le patient doit comprendre qu’il sera suivi malgré tout. Même sans 
thérapeutique, des consultations seront mises en place.
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L’approche multidisciplinaire est un des éléments fondamentaux d’une prise 
en charge de qualité et fait partie à ce titre des enjeux du PMND. On la retrouve 
entre autres dans la mesure 39 « Favoriser les protocoles de coopérations 
entre les professionnels » avec pour objectif de travailler sur :

•	 la complémentarité des métiers de l’aide et du soin, et le développement de 
référentiels de pratiques communs à ces métiers permettant de valoriser le 
travail pluridisciplinaire indispensable à la qualité de la réponse globale aux 
besoins des personnes (en lien avec les référentiels de compétences des 
professionnels) ;

•	 le développement de protocoles de coopération entre les professionnels de 
santé et du secteur médico-social ;

•	 les coopérations possibles entre professionnels des établissements ou 
services médico-sociaux, et cela dans l’esprit du dispositif existant dans le 
secteur sanitaire en matière de coopération entre les professionnels de santé.

Si le bénéfice d’une prise en charge pluridisciplinaire est évident, reste à savoir 
comment l’organiser. Quel est l’intérêt d’une Approche Multidisciplinaire Intégrée 
(AMI) comparé à une prise en charge multidisciplinaire classique ? L’étude publiée 
par Papeix C. et al. en 2015 a montré, suite à un essai randomisé et contrôlé, qu’il 
n’y avait pas de différence en termes de qualité de vie entre les deux approches. 
Il existe probablement un biais de recrutement. En effet, les patients consultant 
une clinique de la SEP sont probablement à un stade un peu plus sévère mais 
il n’en reste pas moins que l’essentiel reste finalement l’accès aux différents 
professionnels, quelle que soit l’organisation, en fonction notamment des 
particularités régionales. 

Table-Ronde 2 - Prise en charge pluridisciplinaire, comment l’organiser ?

Modérateur : Pr Thibault MOREAU (CHU Dijon)
Animé par 

–– Irène BRUNET, infirmière coordinatrice Clinique de la SEP, Rennes
–– Dr Christophe ZAENKER neurologue, Colmar et Béatrice JENNY Infirmière 

coordinatrice, réseau alSacEP
–– Dr Cohen Mikael, CHU de Nice, Equipe éduSEP
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 De la Clinique de la SEP au Centre de Ressources et de Compétences 
SEP Bretagne : vingt ans d’expérience

La Clinique de la SEP a été fondée en 1996 par le Pr Gilles EVAN selon un modèle 
canadien. Cette Clinique offre un avis multidisciplinaire sur la prise en charge SEP 
à des patients de la région Bretagne. Les patients ne viennent que sur demande/
prescription de leur médecin référent. L’objectif de la Clinique est d’harmoniser 
la prise en charge complexe de la pathologie quel que soit le lieu d’habitation. 
La Clinique est aujourd’hui labellisée Centre de Ressources et de Compétences 
(CRC) et fonctionne en collaboration avec le réseau SEP Bretagne. En effet, il faut 
un relai et des professionnels de proximité afin d’assurer et de mettre en place les 
recommandations émises par le CRC.

La consultation multidisciplinaire a lieu tous les mardis. Plusieurs spécialistes sont 
présents sur une même journée, dans un même lieu : le service de neurologie du 
CHU de Rennes mettant à disposition huit à onze bureaux. C’est au total trente 
patients qui sont reçus chaque mardi, soit huit cents patients par an. Le responsable 
du service prévoit les consultations nécessaires et deux secrétaires programment la 
journée de chaque patient et de chaque professionnel. A noter que les informations 
des dossiers patients sont intégrées dans la base EDMUS (5 349 dossiers EDMUS). 
En pratique, la journée du patient démarre par un entretien d’environ trente 
minutes avec une infirmière. En fonction des besoins, elle peut expliquer les modes 
d’administration et la gestion des effets secondaires des traitements proposés, 
évaluer la tolérance et l’adhésion aux traitements en cours, discuter des éventuels 
problèmes du quotidien, informer sur le déroulement des essais thérapeutiques en 
cours au CIC neuro de Rennes, effectuer des prélèvements sanguins. C’est aussi 
l’occasion de mesurer le périmètre de marche pour les patients ayant un périmètre de 
marche < 1 km. La consultation avec le neurologue dure une heure au minimum 
au terme de laquelle, le neurologue fera un courrier de recommandations 
au médecin référent. Aucune prescription n’ait faite car c’est le neurologue 
de proximité qui est au centre du dispositif. Sont également présents deux 
médecins rééducateurs, un ophtalmologue, un psychologue et un psychiatre. En 
fin de journée, le staff de synthèse réalise une discussion collégiale des dossiers. 
Des conclusions et propositions écrites sont envoyées au neurologue traitant 
et au médecin généraliste ainsi qu’à d’autres professionnels de proximité 
éventuellement impliqués, contribuant au programme personnalisé de santé 
(PPS). Le neurologue traitant les appliquera ou non, après discussion avec 
le patient. Il conserve son rôle central dans la prise en charge de proximité.
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 L’exemple d’une organisation décentralisée : le réseau alSacEP 

Le réseau alSacEP a dix ans d’existence et a permis de fédérer les professionnels 
de santé concernés par la SEP. Le réseau compte un peu moins de 3 000 patients 
adhérents sur les 4 000 patients SEP de la région alsacienne, et environ 1 200 
professionnels de santé. A noter que l’ensemble des neurologues hospitaliers 
ou libéraux, ainsi que les médecins rééducateurs sont adhérents. Le nombre de 
dossiers EDMUS du réseau est considérable (près de 3 500) et le réseau participe 
également à la base de données OFSEP (pour laquelle 900 patients ont signé la 
fiche de consentement). 

Le réseau a trois grandes missions : 

•	 modifier l’image de la maladie auprès du grand public avec notamment 
l’organisation la journée mondiale SEP, 

•	 accompagner les professionnels grâce à des formations, la création de 
référentiels, des partenariats avec les structures médicosociales régionales 
et le recueil de données épidémiologiques (EDMUS),

•	 agir auprès des patients et leur entourage en proposant des missions variées 
de soutien psychologique, de bilan neuropsychologique et remédiation 
cognitive, des groupes de parole, du soutien social, des activités physiques 
(yoga / SEP et sport) et des programmes d’ETP.

L’équipe est composée de neuf personnes : deux infirmières mobiles, une secrétaire, 
un coordinateur d’équipe, deux assistantes sociales, trois neuropsychologues 
également mobiles pour des interventions en cabinet libéral.

Il n’existe pas de prise en charge typique, le parcours médico-social est 
fonction de la demande du patient et de ce que requiert sa maladie. Chaque 
patient bénéficie d’un entretien infirmier à l’entrée dans le réseau, qui permet 
d’informer sur la maladie et les traitements (programmes d’ETP validés par 
l’ARS), et d’évaluer les besoins du patient. Le réseau agit aussi bien au niveau 
des traitements et d’un programme d’ETP, que d’un accompagnement pour 
éviter la désinsertion socio-professionnelle. La prise en charge se veut « à 
la carte » et équitable sur tout le territoire, que le patient soit suivi à l’hôpital 
ou en libéral.
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 Prendre soin avec les nouvelles technologies : La sclérose en plaques 

La question posée est d’étudier comment les nouvelles technologies peuvent être 
intégrées au parcours de soin et aux programmes d’ETP. Quel est le potentiel des 
nouvelles technologies pour « gommer » les inégalités territoriales d’accès aux soins ?

Les patients sont aujourd’hui très connectés et naviguent sur Internet pour trouver 
de l’information : c’est la « médecine 2.0 ». Au-delà d’Internet, un certain nombre 
d’applications sont aujourd’hui disponibles, les objets connectés se démocratisent, 
les « jeux sérieux » se multiplient, contribuant à la « médecine 3.0 » de demain. 

Le projet éduSEP mené à Nice est un portail Internet (http://www.edusep.fr/) 
dont les informations générales sont accessibles à tous. Pour accéder aux 
informations sur la pathologie le patient doit se connecter après avoir été inscrit 
par l’équipe médicale. La spécificité de ce programme réside dans la sélection 
par l’équipe médicale du contenu auquel le patient aura spécifiquement accès. 
Le profil est donc personnalisé après inscription et permet de délivrer une 
information adaptée à la situation de chaque patient (spécifique à son traitement, 
à son stade de la maladie, à son activité professionnelle ou non…). Le programme 
permet de connaitre l’évolution de la maladie, savoir repérer une suspicion de 
poussée. Il faut noter que le patient n’aura accès à ces informations qu’après avoir 
participé à des ateliers d’ETP ; il ne découvre pas immédiatement le contenu sur le 
site Internet et doit être préparé. Le site permet également de contacter le centre 
(formulaire de contact, coordonnées téléphoniques) et reprend des informations 
pratiques (formalités administratives, plan du CHU…). Le CHU dispose aussi 
d’un programme de rééducation cognitive en ligne, le programme CogniFit, qui 
permet au patient de faire sa rééducation à domicile depuis son ordinateur. Enfin, 
le site propose des exercices d’auto-rééducation aux patients qui auront été vus 
auparavant par le médecin rééducateur. Pour les patients recevant des traitements 
injectables, ils ont à leur disposition des informations sur les techniques d’injection, 
en format vidéo par exemple. 

Pour conclure, l’utilisation des nouvelles technologies permet de 
personnaliser et d’enrichir le contenu des informations données au patient. 
Ces technologies ne remplacent pas les programmes d’ETP et les entretiens 
physiques, mais peuvent faciliter la diffusion de l’information pour les patients 
éloignés des centres par exemple. A moyen terme, plusieurs applications gratuites 
pour smartphones pourront être utilisées pour le suivi de symptômes, le rappel de 
traitements & rendez-vous… Et dans le futur, les objets connectés permettront une 
plus grande implication du patient et d’améliorer l’observance.
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hh Questions/Réponses avec la salle

Question : Avez-vous un retour sur l’utilisation et la réalisation des exercices 
d’auto-rééducation par le patient à son domicile ?

Dr Mikael Cohen : Aujourd’hui il n’existe pas de système de retour d’informations 
sur la réalisation d’un exercice. Souvent c’est le masseur-kinésithérapeute qui fait 
le point par téléphone ou en consultation. Au niveau cognitif, c’est la psychologue 
qui revoit le patient pour faire un bilan et voir ce qu’apporte le programme de 
rééducation.

Question : Dans la clinique SEP, comment est intégré l’aspect social dans les 
discussions en staff (participation d’une assistante sociale) ?

Mme Irène Brunet : En théorie oui, l’assistance sociale fait partie de l’équipe et 
assiste au staff. Mais pour des raisons pratiques d’horaire, elle ne peut plus être 
présente : elle fait donc ses transmissions en les notant dans le dossier du patient. 

Pr Thibault Moreau : La Clibosep dispose d’un médecin du travail, qui possède 
les informations médicales et sociales de l’individu, et permet de débloquer des 
situations parfois compliquées.
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L’implication du patient dans sa prise en charge démarre dès l’annonce 
diagnostique. L’intérêt de la communication et celui de savoir sont essentiels, 
comme le souligne le PMND dès l’Enjeu 1 : « …La communication peut permettre 
de mettre en avant plusieurs messages simples quant à l’intérêt de savoir : 
pouvoir se projeter et anticiper, participer activement aux décisions sur ses soins et 
son avenir, optimiser l’observance, renforcer son autonomie en faisant ses propres 
choix, profiter des ressources disponibles, soutenir les familles, devenir porte-
parole, faire avancer la recherche, ou encore réduire la stigmatisation…. » (Plan 
maladies neuro-dégénératives 2014-2019. p.13). 

La place à donner au patient est donc claire : il faut renforcer le rôle de la 
personne malade et de ses proches dans la gestion de la maladie au travers de 
l’éducation thérapeutique (ETP). Peut-être faut-il d’ailleurs parler d’éducation 
à la santé, car il s’agit pour le patient, au-delà des traitements,  d’apprendre à 
mieux « vivre avec » la maladie dans sa globalité.

 Le rôle des Associations  

Un des rôles essentiels des associations consiste en l’aide à l’acquisition de 
compétences, au travers notamment de « Programme Patients Experts ». Ces 
projets demandent des investissements en temps et financiers. L’avantage d’une 
association est d’avoir une action nationale qui permettra de former une dizaine de 
patients en même temps. 

Les associations participent également à l’Education Thérapeutique (ETP). 
L’UNISEP s’est vu confier la mission de promotion de l’ETP par la DGS (Direction 
Générale de la Santé). Il s’agit de faire connaître l’ETP auprès des patients et de 
leurs proches mais également des professionnels de santé qui peuvent en avoir une 
vision trop médicalisée. Les associations ont l’avantage de proposer un discours 
différent de celui des professionnels de santé, ce qui permet un échange différent 
avec les patients, de façon plus directe. L’évaluation des programmes actuellement 

Table-Ronde 3 - Le patient acteur de sa  maladie : comment l’impliquer ?

Modérateur : Pr Sandra VUKUSIC (CHU Lyon)
Animé par 

–– Carole de MULATIER (UNISEP), Guillaume MOLINIER (LF-SEP)
–– Nadège BURTE-BARA (Réseau LORSEP, LFSEP)
–– Catherine MOUZAWAK (Cadre de santé, Réseau SEP IDF Ouest)
–– Mireille FONTAINE (ARS Provence Alpes Côte d’Azur)
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en place montre que la dimension psycho-sociale de la maladie doit être mieux 
intégrée et prise en compte dans les contenus d’ETP (vivre la maladie au quotidien, 
dans la vie professionnelle, dans la famille…). Un guide de « Bonnes pratiques » 
va être construit et mis à disposition des professionnels de santé prochainement. 
Un autre rôle important au niveau national est celui de l’organisation des apports : par 
exemple, les associations de patients peuvent désormais contribuer à l’évaluation 
de nouveaux traitements ou appareillages pour la HAS. Cela permet de regrouper 
et centraliser les avis d’un grand nombre de patients. Les associations sont 
également impliquées à toutes les étapes du PMND au titre de la représentation 
des patients auprès du Comité de suivi.

 Le Patient Expert – Témoignage de Nadège Burté-Bara   

« Le projet de devenir patient-expert est né du constat que, habitant dans la Meuse, 
loin des centres de référence, l’éducation thérapeutique ne me suffisait pas. J’ai pu 
bénéficier d’une formation, à l’époque inédite, mise en place par la Ligue française 
contre la sclérose en plaques.

J’ai voulu faire cette formation, d’abord pour moi, pour mieux comprendre 
la maladie et donner du sens, une légitimité à cette vie nouvelle en tant que 
malade. Mais aussi pour transformer la plainte en proposition et agir au nom des 
malades, pour « bousculer » le corps médical et être autre chose qu’un patient 
dans le regard du corps médical, pour faire changer le regard sur la SEP et faire 
le lien entre les patients et les soignants. Mais c’est aussi pour donner du poids 
à la parole du patient dans le monde de la santé et le débat public, au travers 
notamment de ma participation au PMND.

La formation a été mise en place par la LFSEP et dispensée par l’organisme de 
formation « Comment dire ». Elle était composée de quatre sessions de deux 
journées par an avec du travail en intersession qu’il a fallu gérer en parallèle d’une 
activité professionnelle. Les objectifs étaient « Apprenons ensemble à Apprendre » 
et « Try and test ». Nous avons fait dans un premier temps un récit thérapeutique, 
qui a permis de faire le deuil de son ancienne vie, d’être au clair sur comment vivre 
avec sa maladie. Nous avons acquis des connaissances sur la pathologie et appris 
à communiquer de façon spécifique selon les interlocuteurs (ARS, médecins, 
malades). 
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Concrètement aujourd’hui, je participe en région au PMND avec les ARS (état des 
lieux des dispositifs existants), je contribue à la rédaction d’ateliers d’ETP et à la 
mise en œuvre du programme sur des territoires où rien n’existait. Je participe à 
des émissions de télé, de radio, de presse écrite (Allô Docteur, RTL, France 5, 
France3, Le Parisien…) pour donner de la visibilité à la SEP… 

Et demain ? Il faut encore plus de Patient-Expert pour continuer à être 
présent, pour faire parler de la SEP, pour faire avancer la recherche, pour 
aider d’autres malades et rompre l’isolement. 

 Le patient acteur de sa maladie : quelle collaboration dans l’ETP ?   

L’éducation thérapeutique du patient est définie par « un ensemble de pratiques 
visant à permettre au patient l’acquisition de compétences, afin de pouvoir prendre 
en charge de manière active sa maladie, ses soins et sa surveillance, en partenariat 
avec ses soignants. » (Circulaire DHOS/DGS n° 2002-215 du 12 avril 2002 relative 
à l’éducation thérapeutique au sein des établissements de santé). Dans le cadre du 
PMND, la mesure 5 porte sur l’ETP. La circulaire du 7 septembre 20158 a permis 
de développer l’ETP dans le champ des MND, et notamment dans la SEP, avec un 
appel à projet de différentes ARS et un financement prévu au sein du FIR. Il existe 
de nombreuses recommandations sur lesquelles s’appuyer pour développer et 
animer un programme d’ETP : recommandations de la HAS émises en 2007 sur la 
structuration d’un programme d’éducation thérapeutique du patient dans le champ 
de la maladie chronique et un guide méthodologique paru en 20149.

En pratique l’ETP c’est apprendre au patient à construire de nouvelles 
connaissances/compétences pour résoudre les problèmes que lui pose 
l’environnement avec deux compétences clés : autogestion (initier un auto-
traitement, impliquer son entourage et adapter : gestion du stress, de la 
fatigue, définition des objectifs…). 

8 CIRCULAIRE N°SG/DGOS/R4/DGS/MC3/DGCS/3A /CNSA/2015/281 du 7 septembre 2015 relative 
à la mise en œuvre du plan maladies neuro-dégénératives 2014-2019.
9 HAS-Inpes. 2007. Guide méthodologique. Structuration d’un programme d’éducation thérapeutique 
du patient dans le champ de la maladie chronique.
HAS. 2014. Évaluation annuelle d’un programme d’éducation thérapeutique du patient : une démarche 
d’auto-évaluation. Guide pour les coordonnateurs et les équipes.
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Pour mettre en place des programme d’ETP, les professionnels et associations 
peuvent s’appuyer sur  deux guides publiés par la Direction Générale de la Santé 
(MICOM – DGS – mars 2014) : 

•	 Le guide de recrutement des patients intervenants10

•	 Le guide d’engagement des intervenants dans les programmes d’ETP : afin 
de formaliser et préciser le rôle des différentes parties11.

Le Réseau SEP IDF Ouest, créé en 2011, a mis en place le programme SEP’Actif 
qui est un programme autorisé par l’ARS en août 2016 dans le cadre de l’appel 
à projet du PMND. L’atelier « SEP et société »   qui aborde les thématiques 
autour du travail, des droits, des ressources médico-sociales, a été construit par 
les assistantes sociales et une patiente-experte. Celle-ci avait suivi la formation  
de patient-expert organisée par la LFSEP. Le réseau dispose également d’une 
formation de 40 heures en ETP à destination de tous les intervenants qui animent 
les ateliers d’ETP (neurologue, assistante sociale, infirmière, patient-expert).

Malgré les craintes initiales, le retour des professionnels sur la collaboration avec 
un patient-expert pour réaliser ces programmes d’ETP est très positif (qualité des 
échanges, approche plus pratique sur le fond et la forme, complémentarité). 

 Un regard d’ARS : Question de démocratie sanitaire   

Le rôle de l’ARS est de contribuer à l’organisation du parcours de santé et ce, sur 
l’ensemble des étapes. L’implication du patient peut intervenir à deux niveaux : 

•	 La déclinaison régionale du PMND : les patients, à travers les associations, 
participent au comité de suivi du PMND, sont impliqués (patient-expert) 
dans la labellisation des CRC et l’établissement du parcours avec les CRC 
SEP, et participent au comité ETP.

•	 Le Plan régional de santé (PRS) : le cadre d’orientation stratégique va 
définir pour les dix ans à venir les grands axes d’organisation. Le citoyen 
acteur de sa santé est intégré à ce futur PRS, avec des cercles de réflexion 
auxquels participent les associations et les patients-experts. Une réflexion 
est également menée sur les maladies chroniques et les différents 
parcours de santé connus pour faire émerger les étapes communes et 
capitales (diagnostic précoce, annonce du diagnostic, soins de proximité, 
complications et aggravations…). Enfin, le malade de demain sera de plus 
en plus impliqué et connecté facilitant la diffusion des informations.

10 http://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf 
11 http://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_d_engagement_intervenants_programmes_ETP.pdf 
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hh Questions/Réponses avec la salle

Question : Pourquoi le corps médical est-il parfois réfractaire à l’implication 
du patient ?

Pr Sandra Vukusic : la formation des médecins est basée sur un apprentissage 
d’études collectives rapportée à l’individu. Il s’agit donc avec le patient-expert de 
faire l’inverse : partir d’un cas particulier pour aller vers la collectivité. De plus, cela 
peut paraître antinomique dans la SEP où pas un patient ne se ressemble et où 
l’on conseille au patient de ne pas se comparer aux autres malades. Mais après 
réflexion et discussion, aujourd’hui, cette crainte doit être levée.

Question : Il existe dans la maladie d’Alzheimer (MA) et dans la maladie de 
Parkinson des formations pour les aidants. Qu’en est-il pour la SEP : faut-il 
aller vers des aidants-experts ?

Nadège Burté-Bara : Les aidants aujourd’hui ont besoin de formation et avant 
tout d’une place, une place pour souffler d’abord. Mais la problématique est celle 
de la disponibilité car les aidants ont le plus souvent une activité professionnelle :  
il faudrait envisager une prise en charge par les ARS pour compenser les jours 
passés dans ces formations. 

Réponse de la salle : Il faut savoir que les ARS disposent de financements pour la 
formation des aidants dans la maladie d’Alzheimer (financement de la CNSA). Le 
PMND a permis d’ouvrir le financement à la maladie de Parkinson et à la SEP. Un 
appel à projet va être lancé pour créer des formations spécifiques pour les aidants 
dans la SEP. Enfin, la loi d’adaptation de la société au vieillissement a créé un 
statut de l’aidant, mais il reste à le faire évoluer pour tous les malades. C’est une 
première marche qui permettra de débloquer des financements également.

Réponse de la salle : La région Normandie a répondu à un appel d’offre pour la 
création de formations pour les aidants dans le domaine de la SEP. Trois modules 
ont été proposés : l’aide à la manipulation de personnes lourdement handicapées, 
le soutien psychologique des aidants et l’aide à l’aidant pour ce qui concerne les 
démarches administratives et financières. Un financement significatif a été obtenu.

Réponse de la salle : Le réseau SINDEFI a créé des groupes de parole pour les 
aidants et développe actuellement des ateliers de prévention des troubles musculo-
squelettiques (TMS) avec des masseurs-kinésithérapeutes de l’Union régionale 
des professionnels de santé (URPS) d’Ile-de-France, et qui intègre la formation 
des kinésithérapeutes libéraux.  
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Question : Dans le contexte d’un parcours de santé d’une maladie chronique, 
existe-t-il un moyen de faire évoluer le concept d’ETP pour que les modules 
d’ETP puissent évoluer et s’adapter aux différentes étapes de la maladie, de 
façon longitudinale ?

Réponse de la salle : L’ETP est aujourd’hui incluse dans la formation des 
professionnels et c’est capital. Par ailleurs, il existe des expérimentations dans 
les Hauts-de-France, de façon plus souple, avec des séances qui peuvent être 
uniques ou multiples, à la maison ou à l’hôpital… Les choses évoluent pour mieux 
correspondre aux besoins.

Question : Des sessions d’ETP réalisées par des patients sont-elles 
envisageables (sous réserve de formation/ labellisation de ceux-ci) ?

Réponse de l’UNISEP : Oui c’est tout à fait possible, sous réserve que le patient 
ait participé à une formation de quarante heures sur l’ETP. Le patient est alors apte 
à animer, ou plutôt co-animer des ateliers.
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Cette première journée de regards croisés entre différents acteurs de santé du domaine 
de la sclérose en plaques (SEP) avait pour objectif de réfléchir et travailler sur le 
parcours de soins du patient. 

Ce parcours démarre par l’annonce diagnostique : elle marque l’entrée dans 
la maladie et représente un enjeu majeur pour la suite de la prise en charge. 
C’est un moment difficile pour le patient,  qui peut s’avérer délicat pour le neurologue. 
Le premier enjeu du PMND est à ce titre de favoriser un diagnostic de qualité, 
d’éviter les situations d’errance. Pour cela, la Haute Autorité de Santé préconise 
pour l’annonce du diagnostic : une consultation d’annonce longue et dédiée, une 
intervention rapidement pluridisciplinaire, une information délivrée précise et adaptée 
aux patients et à leurs demandes, un dispositif de retour d’annonce. 

Aujourd’hui, grâce à l’IRM, les critères diagnostiques de la SEP ont été modifiés 
pour favoriser un repérage plus précoce de la maladie. Depuis dix ans, les traitements 
sont plus nombreux et plus efficaces et impactent l’annonce diagnostique : il 
est impossible aujourd’hui d’annoncer le diagnostic sans parler des traitements. 
Ils  contribuent à rassurer le patient lors du diagnostic. L’organisation des soins a 
évolué vers une approche multidisciplinaire qui constitue l’un des éléments 
fondamentaux d’une prise en charge de qualité et répond, à ce titre, à des enjeux 
du PMND. Différentes organisations sont retrouvées dans les territoires : Approche 
Multidisciplinaire Intégrée (AMI) ou prise en charge multidisciplinaire décentralisée avec 
des réseaux. Quelle que soit l’organisation, l’essentiel reste finalement de garantir 
l’accès aux différents professionnels, en fonction notamment des particularités 
régionales, avec une prise en charge qui se veut « à la carte » et équitable sur tout 
le territoire, que le patient soit suivi à l’hôpital ou en libéral. Les soignants sont, 
par ailleurs, aujourd’hui mieux formés, sensibilisés sur les aspects psychologiques de 
l’annonce d’une maladie grave.

Enfin depuis dix ans, les patients ont changé : c’est la « médecine 2.0 ». Ils sont 
mieux informés (Internet, réseaux sociaux) avec parfois des inquiétudes, craintes ou 
idées fausses à traiter. La relation patient-médecin a évolué vers un échange et non 
plus une relation descendante, avec des patients de plus en plus acteurs de leur 
maladie, grâce notamment à l’éducation thérapeutique (ETP) et à l’implication 
des « Patient-Expert ». Peut-être faut-il d’ailleurs parler d’éducation à la santé, car il 
s’agit pour le patient, au-delà des traitements,  d’apprendre à mieux « vivre avec » la 
maladie dans sa globalité. Et demain ? le patient sera connecté : au-delà d’Internet, 
les applications, les objets connectés se démocratisent, les « jeux sérieux » se 
multiplient, contribuant à la « médecine 3.0 » de demain.

En Résumé
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Le PMND est structuré autour de 4 axes : 

1.	Soigner et accompagner tout au long de la vie et sur 
l’ensemble du territoire, sans rupture de parcours 
sur tout le territoire

2.	Favoriser l’adaptation de la société aux enjeux 
des maladies neurodégénératives et atténuer les 
conséquences personnelles et sociales sur la vie 
quotidienne

3.	Développer et coordonner la recherche sur les 
maladies neurodégénératives en favorisant l’accès 
des équipes française à la compétition internationale

4.	Faire de la gouvernance du plan un véritable outil 
d’innovation, de pilotage des politiques publiques et 
de la démocratie en santé

Quelques actions du PMND dans la SEP :

•	 Identification de 23 Centres de Ressources et 
de Compétences (CRC) SEP, au sein d’un CHU 
(mesure 11). Le cahier des charges qui définit les 
missions et objectifs des centres de ressources et 
de compétences SEP est paru au JO en mai 2016 

•	 Etat des lieux des 16 réseaux de santé SEP mené 
dans le cadre du PMND : l’activité des réseaux est 
amenée à évoluer vers de l’appui aux pratiques 
professionnelles afin de constituer des pôles de 
ressources régionales SEP avec notamment les 
missions suivantes : mise au point et diffusion 
de protocoles ; définition de programmes et 
organisation de séances d’ETP ; formation de 
formateurs ; activités de communication envers les 
professionnels de santé, les patients et leur famille ; 
appui expert pour les PTA (plateformes territoriales 
d’appui). Cette réorientation impliquerait l’évolution 
des réseaux en pôle de ressource régionale.

Annexes : les mesures phares du PMND dans la SEP

Ressources :  
Le Plan PMND 2014-2019, 
disponible sur  
http://www.
gouvernement.fr/action/
le-plan-maladies-neuro-
degeneratives-2014-2019

Ressources : 
INSTRUCTION N° DGOS/
R4/2016/176 du 27 mai 
2016 relative aux modalités 
de labellisation des centres 
de ressources et de 
compétences SEP

Ressources : Instruction 
nº SG/PMND/DGOS/DGS/
DGCS/2017/56 du 15 
février 2017
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•	 Mise en place d’outils épidémiologiques : la 
base de données EDMUS de l’OFSEP, constitue 
actuellement un socle riche de connaissance sur la 
situation des personnes malades, les traitements et 
la prise en charge.

•	 Développement de l’ETP dans le champ des MND, 
et notamment dans la SEP (financement prévu au 
sein du FIR). Pour mettre en place des programme 
d’ETP, les professionnels et associations peuvent 
s’appuyer sur  deux guides publiés par la Direction 
Générale de la Santé (MICOM – DGS – mars 2014) : 

–– Le guide de recrutement des patients 
intervenants 

–– Le guide d’engagement des intervenants dans 
les programmes d’ETP : afin de formaliser et 
préciser le rôle des différentes parties.

EDMUS : Europeean Data 
base for Multiple Sclerosis ; 
OFSEP : Observatoire 
Français de la Sclérose en 
Plaques

CIRCULAIRE N°SG/DGOS/
R4/DGS/MC3/DGCS/3A /
CNSA/2015/281 du 7 
septembre 2015 relative 
à la mise en œuvre du 
plan maladies neuro-
dégénératives 2014-2019.

http://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_de_recrutement_de_patients_intervenants_2014.pdf   
http://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/Guide_d_engagement_intervenants_programmes_ETP.pdf


