
Recueil de besoins éducatifs 

des malades neuromusculaires
Service Régional AFM-Téléthon – Centre de référence MNM CHRU de Montpellier 

Résumé
Dans le cadre de l’élaboration d’un 

programme d’Education 

Thérapeutique du Patient, les 

équipes de  l’UTAB du CHRU de 

Montpellier, du Centre de 

Référence adulte des Maladies 

neuromusculaires, et du Service 

Régional Occitanie Méditerranée 

de l’AFM Téléthon, avec le soutien 

de l’UTEP du CHRU de 

Montpellier, ont mis en place une 

enquête de recueil des attentes 

auprès de personnes atteintes de 

maladies neuromusculaires

Cette enquête a été réalisée 

courant novembre et décembre 

2018 

3- Analyse et résultats
Etat de Santé 

Méthodologie
 Identification de 3 cibles

Population adulte 

Groupe 1 : personnes en situation 

de grande dépendance, ayant 

besoin d’aide dans tous les actes 

de la vie quotidienne

Groupe 2 : personnes concernées 

par une MNM évoluant plus 

tardivement ou plus lentement, en 

difficulté de déplacement mais 

restant globalement autonome 

dans les actes de la vie 

quotidienne

Groupe 3 : personnes ayant des 

troubles cognitifs (en particulier 

Dystrophie myotonique de 

Steinert)

 Les points questionnés
La perception : information, état 

de santé, soutien de l’entourage

Les attentes / les besoins 

éducatifs 

Le cadre des séances 

Le soutien par les associations 

 Modalités 
Remise de l’enquête en main ou 

par mail 

Soutien des équipes pour certains 

malades 

Intérêts des Patients par thèmes
Maladie  et traitements 

Préférence/modalités

Cadre des séances éducatives
Séances collectives 

=> 80 % des répondants

Séances individuelles 

=> 30 % des répondants

Web ateliers 

=> 20%  des répondants

Perspectives 
Des objectifs pédagogiques 

identifiés
• Mieux connaitre la maladie 

(traitements et avancées de la 

recherche) ; prévenir et savoir 

gérer les complications, les 

situations d’urgence; les 

directives anticipées

• L’impact de la maladie : 

l’anxiété, les émotions, la 

fatigue, les douleurs, le 

sommeil, les chutes, 

l’alimentation

• Les aides : projets d’avenir, 

collaboration avec l’entourage 

et avec les équipes de soins, 

le numérique en santé

La mise en œuvre d’un 

programme d’ETP en 2020

Une meilleure coopération 
entre les professionnels du 

Service Régional de l’AFM 

Téléthon et du Centre de 

Référence MNM 

Contacts

Docteur Véronique CARRE 

CHRU de Montpellier 

veronique-carre@chu-

montpellier.fr

Angélique VINOLAS directrice 

du Service Régional AFM-

Téléthon Occitanie Méditerranée  

avinolas@afm-telethon.fr
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Connaissance de la
maladie, évolution et
aspects génétiques

Gestion des urgences Traitements
médicamenteux

Prévention et gestion des
complications cardiaques,

respiratoires,
nutritionnelles,

digestives, orthopédiques

 Directives anticipées Avancées de la recherche
et participation aux essais

cliniques
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prévention des
chutes

fatigue et
douleurs

anxiété, stress,
émotions,
humeur

alimentation problèmes de
continence

urinaire, fécale

activité
physique,
adaptée,

rééducation,

autonomie,
échanges entre

pairs

Collaboration
avec l'aidant,

se parler,
s'affirmer

Rompre
l'isolement :

participation à
la vie sociale

Soutien psy,
acceptation du

handicap,
regard des

autres
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Apprendre à
collaborer avec

l'aidant, s'affirmer

Connaissance du
système de santé et

de ses droits

Collaboration avec
l'équipe de soins à
l'hôpital et en ville

Collaboration avec les
associations

 Connaissance des
aides humaines

 Connaissance des
aides techniques

Utilisation du
numérique pour sa

santé
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Comment jugez-vous votre état de santé sur le plan
physique ?

Comment jugez-vous votre état de santé sur la plan
moral ?

Comment jugez-vous le soutien que vous apporte
votre entourage ?

Ressenti de  la personne quant à son état de santé et au soutien de son entourage, sur une échelle de 
0 (très insatisfaisant) à 10 (très satisfaisant) 

Gr 1 Gr 2 Gr 3

Quotidien
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