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OUVERTURE DE LA JOURNEE 



6 stands  

 

 
 

OUVERTURE DE LA JOURNEE 



OUVERTURE DE LA JOURNEE 

Pour voter ! 

FOCUS SUR LôINNOVATION 

CONTACTS 

COMPÉTENCES 
VISÉES 

DESCRIPTION DE LôENTRETIEN DôENTR£E / BEP 

MODALIT£S Dô£VALUATION FINALE  
DU PROGRAMME ETP 

décrivez en 
quelques mots clés 
lôinnovation de votre 

programme, sa 
particularité. 

 En 1 phrase ou  

mots clés 

Listing des   

professions des 

intervenants de  

votre équipe ETP 

ÉQUIPE 
PUBLIC 

ACCOMPAGNÉ 

Pathologie des patients 

ou trouble concerné 

RÉSUMÉ DU 
 PROGRAMME 

 En 1 phrase ou  
mots clés 

TITRE DU PROGRAMME ETP 
porté par ñLe nom de votre équipe, 
structure ou serviceò 

Votre LOGO ou IMAGE 

SERVICE 

DESCRIPTION DES 
DIFFÉRENTS  

ATELIERS DU PROGRAMME 
ETP 

 

Photo qui illustre 
lôinnovation de votre 
programme ou votre 
programme dans sa 

globalité 

1 

2 

3 

4 5 

7 
6 

8 

9 

11 

12 

10 

13 N° 
Téléphone 

Adresse postale  

Adresse 
mail 

prevaloir.fr 

14 

15 

Jeu Concours Poster ETP 

 

8 équipes ETP en lice  

 

 

https://www.msa.fr/lfp/sante/ateliers-education-therapeutique-du-patient


Education Thérapeutique du Patient 

(ETP) 

Parcours SEP et SLA en CVDL 
JULIE CATHERINE 

DIRECTRICE NEURO CENTRE       

RESPONSABLE PÉDAGOGIQUE DU ETP/EPS UNIVERSITÉ DE MÉDECINE DE TOURS 

 

 

 



Neuro Centre  

 

 

u Association loi 1901 créée et portée par neurologues et MPR de la région CVDL  

 

u Financ®e par lõARS  

 

u Equipe opérationnelle (IDE, ergo, psy, neuropsy , APA, patient partenaire, neurologue + équipe support)  

 

 



Neuro Centre  

 

u Deux missions principales ( pas de soin   « curatif  » ) 

 

Å Accompagnement des patients et de leurs aidants  :  

Á Programme ETP SEP et SLA r®gional autoris® par lõARS CVDL depuis 2010/Parkinson en cours  

Á En lien avec équipe de proximité et du domicile  

 

Á Accompagnement des professionnels :  

Á Réunion de coordination  

Á Sensibilisation, formation  

Á Evènement etc.   

 

 

 

 

 



Parcours?  

u Parcours = trajet distance déterminé avec +/ - étapes à franchir  

PARCOURS PATIENT  



Parcours patient et ETP  

u HAS = ETP intégrée aux soins, doit faire partie intégrante du parcours de soin/parcours patient  

 

u En pratique = Avant tout une posture éducative au quotidien  

 

u Vers une ETP structurée = d®marche ®ducative, programme dõETP 



Programme ETP SEP/SLA 

 

u Observation des neurologues et patients =  RUPTURE PARCOURS 

 

u ¨ lõannonce du diagnostic 

u entre deux consultations (tous les 6 mois)  

u Lors dõune complication 

 

Demande des neurologues et des patients pour améliorer leur prise en charge, observance traitement, qualité de 

vie etc.  

 

 



LA SEP 

 

u Maladie neuro -dégénérative , auto -immune, chronique du système nerveux 
central  

 

u Moyenne dõ©ge au diagnostic 30 ans 

 

u Traitements qui limitent les poussées  

 

u 5000 personnes atteintes / 250 nouvelles personnes atteintes chaque année 
en région CVDL  

   



Diagnostic éducatif  

initial  

Programme 
personnalisé  

Séances éducatives  Evaluation du patient  

ETP de  suivi 

- Au domicile du patient et des 

aidants ou en présentiel sur des 

permanences (hôpitaux, MSP, 

cabinet etc.)  

-En individuel au domicile  

-En collectif  

-Ouverture aux applications 

numériques, au e -learning,  

Diagnostic SEP  

mise en place dõun traitement  
-Neurologues, médecins généralistes, équipe médico -

sociales (HAD, SSIAD etc.)  

-CRC SEP 

-GHT, SSR etc. 

-DAC, MSP, CPTS etc. 

 

En fonction des objectifs 

négociés avec le patient 

et/ou les aidants  

- Retour systématique aux 

demandeurs  

- Tout au long du 

programme personnalisé  

CENTRE SUR LE PATIENT ET LES 

AIDANTS 
Suivi neuro tous les 6 mois   



ETP Neuro Centre  

u Séances individuelles à domicile (ETP sur mesure)  

 

Séance  IDE 

-Symptômes, poussées  

-Traitements ( choix?)  

-Gestion de la fatigue  

-Vie quotidienne  

Séance ergo  

-Aménagement du domicile  

-Conduite automobile  

-Aides techniques  

Séance psy  

-Gestion du stress  

-Communication avec lõentourage 

 

Séance  APA 

-B®n®fices de lõAPA  

-Aide à la reprise  



ETP Neuro Centre  

u Séances collectives à proximité en deux demi -journées  

Fil conducteur Gestion de la fatigue (ETP standardisée)=groupe de 8/12 patients  

 

 

 

 

 

 

 

 

Généralités  

IDE/patient partenaire  

1h 

B®n®fices de lõAPA 

APA 

1h 

Trucs et astuces au quotidien  

Ergo 

1h 

Troubles de lõhumeur/troubles cognitifs 

Psy/neuropsy  

1h 



LA SLA 

u La SLA est une maladie neuro -dégénérative , rare, chronique touchant 
les motoneurones commandant les muscles volontaires  

 

u Moyenne du diagnostic 60 ans  

 

u Maladie mortelle et incurable, esp®rance de vie de 3 ans ¨ lõannonce 
du diagnostic  

 

u Région CVDL = 70 nouvelles personnes atteintes par an / 200 
personnes atteintes  

 

 



Diagnostic éducatif  

Initial  

Programme 
personnalisé  

Séances éducatives  Evaluation du patient  

ETP de  suivi 

- Au domicile du patient et des 

aidants  

-En individuel au domicile  

-Projet de séances en distanciel   

Diagnostic  
-Centre de référence SLA  

-Neurologues  

En fonction des objectifs 

négociés avec le patient 

et/ou les aidants  

CENTRE SUR LE PATIENT ET LES 

AIDANTS 

Suivi Centre SLA tous les 3 mois  

- Retour systématique aux 

demandeurs  

- Suivi hors ETP au long 

terme  



ETP Neuro Centre  

 

u Séances individuelles en structure ou à domicile  

Séance  IDE 

-Reprise dõannonce 

-Symptômes  

-Vie quotidienne/recommandations  

 

Séance ergo  

-Aménagement du domicile  

-Conduite automobile  

-Aides techniques  

-Communication  

 

 

Séance psy  

-Communication avec lõentourage 

-Gestion du stress/anxiété  

-Fin de vie  

 
 

 



Résultats ? 

u Equipe mobile ETP au plus proche des patients  

 

u Chaque année en région CVDL, pour les personnes nouvellement 

diagnostiquées ( au moins un diagnostic éducatif)  

 

u ETP SEP pour environ 70%  

 

u ETP SLA pour environ 90% 

 

 

 

 



EXTENSION à PARKINSON 

u Prévalence et incidence PARK plus élevées que SEP et SLA  

 

u Domicile impossible à moyen constant  

 

u Réflexion en cours pour être au plus proche du parcours :  

u Cr®ation dõun groupe m®dical r®gional 

u Cr®ation dõun groupe de patients experts r®gional (France Parkinson) 

u Implication des équipes opérationnelles  

 

u Piste sur partenariats, collaboration, mutualisation, co -portage  permet de 
d®cloisonner lõETP et dõ°tre pr®sents tout au long du parcours ( groupe de 
réflexion en cours )  

 

 

 



Accompagner et de valoriser l'estime de soi et le bien être 

chez les patients souffrants de troubles psychiques  

ETP BOOST !  

Delphine CAMPION, IDE Hôpital de Jour La Chevalerie  



Pour qui ?  

Des personnes présentant :  

u Des difficultés ou une perte de confiance en soi  

u Un trouble de lõimage de soi 

u De lõanxi®t® 

u De lõapragmatisme au quotidien 

  

  

u Aucune pathologie contre -indiquée.  

  

 

 



Dans quels objectifs ? 

u Favoriser lõacceptation de soi et la revalorisation de 

lõimage/estime de soi 

u Permettre le d®veloppement dõactivit®s signifiantes au 

quotidien  

u Diminuer lõanxi®t® en renfor­ant le sentiment de s®curit®  

u Augmenter la confiance en soi dans les interactions 

sociales 

 



Par quels moyens ? 

u Utilisation de divers outils et approches :  

u Initiation à des techniques de relaxation (méditation 

pleine conscience et Schultz)  

u Initiation à des pratiques psychocorporelles (yoga et 

automassage) 

u Travail sur les activités au quotidien (activité de plaisir, 

soins personnels, équilibrer son temps) ð réflexion/mise en 

pratique  

u Cr®ation  dõoutils personnalis®s et dõacceptation de soi  

(tableau réconfort , blason) 

u Développement des habiletés de communication  

 

 

 









Organisation d'une séance  

 

  

 

o Phrase positive du jour  

o Retour sur la tâche à domicile  

o Pr®sentation de lõoutil de la s®ance 

o Mise en pratique  

o Tâche à domicile  à faire pour la séance suivante  

10 séances hebdomadaires de 1h30  



R®f®rents de lõactivit® 

 

u Delphine CAMPION (infirmière) 

u Katia FAUCHARD (infirmière) 

u Christine KARMANN (infirmière) 

u Justine LELOUP (ergothérapeute) 

u Dr Jeanne VICTORIN (médecin) 

 

Liste dõattente sur Teams ð onglet BOOST 

 



Dorian CHERIOUX 

Vice president Asthme & Allergies 

Coordinateur projets Espace du Souffle - Tours 

Patient Expert / animateur en ETP 

Le patient expert : Quel(s) rôle(s) ?  



La maladie chronique  

Quels spécialistes 

? 

Long parcours  Quelle prise en 

charge ? ETP ++++++  

Quelles 

explications pour 

le patient?  

Quand et comment 

aborder ce 

diagnostic ?  

Comment le patient 

en parle à ses 

proches ?  

Consultation 

dôannonce ? 



Une qualité de vie dégradée  

Isolement  

Non compris  

Honte  

Impact vie 

sociale (vie 

sexuelle 

aussi!)  

Handicap 

quotidien  

Démarches 

administratives 

(RQTH, ALDé) 

« Je me sens 

comme un 

boulet, un 

poids pour mes 

proches  » 

Besoin de 

SOUFFLER !  



Etude JALMA  

Rappel : 100 000 hospitalisations pourraient être évitées et 12 000 patients meurent chaque année en France pour avoir été 

inobservants   

 

Divers motifs  : Oubli, effets secondaires des m®dicaments, manque de conviction en lôint®r°t m®dical du traitement, lassitude, 

d®ni, une mauvaise relation entre le patient et le professionnel de sant®, probl¯mes financiersé 

Références : Etude Jalma : https://www.lemoniteurdespharmacies.fr/ressources/upload/imgnewspha/depot/synthese - observatoire -

observance.pdf  

https://www.lemoniteurdespharmacies.fr/ressources/upload/imgnewspha/depot/synthese-observatoire-observance.pdf
https://www.lemoniteurdespharmacies.fr/ressources/upload/imgnewspha/depot/synthese-observatoire-observance.pdf
https://www.lemoniteurdespharmacies.fr/ressources/upload/imgnewspha/depot/synthese-observatoire-observance.pdf
https://www.lemoniteurdespharmacies.fr/ressources/upload/imgnewspha/depot/synthese-observatoire-observance.pdf
https://www.lemoniteurdespharmacies.fr/ressources/upload/imgnewspha/depot/synthese-observatoire-observance.pdf


Attentes patients // Attentes médecins  

Médecin  Patient  

Traitements  Vivre  

Observance  Respirer  

Contrôle  Jouer au foot avec mon 

fils  

Examens Dialoguer  



Dorian CHERIOUX 

Coordinateur projets Espace du Souffle 

 

 

LôETP fait partie du parcours de soins du patient 



Pour faire de lôETP et du soin é 

Le patient est une personne avant tout et chaque personne a sa propre histoire, sa personnalité et ses émotions, c'est 

pourquoi chaque soin, chaque prise en charge est (devrait °tre) individualis®e. Côest ce qui fait la complexit® de la prise 

en charge.  



LôETP, ce nôest pas que les m®dicaments 

La prise en charge doit être globale :  

 

Å Di®t®tique / psychologique / sociale / sportiveé 

 

 

Intervention dôune ®quipe 

pluridisciplinaire.  



Le patient, acteur de sa prise en charge  

Et du coup, quid du patient expert et de 

son rôle ?  



Le rôle du patient  

Patient expert : Absence de définition officielle  

 

Č Les patients experts sont le fruit de la volonté exprimée dans les lois Kouchner de 2002 et Hôpital, patients, santé, 

territoire (HPST) de 2009 dôint®grer davantage les usagers dans le syst¯me de sant®. 

 

Č  Un patient expert, ou patient partenaire, est un individu qui est concerné comme patient ou parent par une maladie chronique 

et développe au fil du temps une connaissance fine de la maladie.  

=> Patient form® ¨ lôETP qui sôengage comme ®ducateur de leurs pairs 

 

Č Un patient partenaire partage lôexp®rience v®cue de la maladie et collabore comme membre ¨ part enti¯re de lô®quipe de soins. 

Mais pour °tre partenaireé il doit avoir ®t® form® sur les composantes m®dicales et th®rapeutiques des maladies, et les 

comp®tences relationnelles li®es ¨ lôaccompagnement des malades  

Références  :  https : //hal . science/file/index/docid/ 645113 /filename/ 58- 59synthese_sante_np . pdf  //  Charte  dôOttawa (OMS, 1996 ),  

les  lois  Kouchner  ( 2002 )  et  Hôpital,  Patients,  Santé,  Territoire  [HPST]  ( 2009 )  en France .  

https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf
https://hal.science/file/index/docid/645113/filename/58-59synthese_sante_np.pdf


Le rôle du patient  

Passer dôun mod¯le traditionnel o½ le professionnel de sant® joue un r¹le central et ç détient le savoir  », à un 

modèle où le patient devient un partenaire engagé, pour lui et pour les autres patients.  



Le rôle du patient  

Å Education th®rapeutique : Un des domaines dôintervention (ETP ce nôest pas que pour les enfants !) 

Å  La force du patient expert : langage, vécu, expérience commune : ne remplace pas le soignant, il renforce.  

Parler de la 

maladie  au delà du 

« je » 

Pas de 

débordement  

émotionnel 

Ecouter 

lôautre 

sans 

jugement  

 Rester neutre et sans 

jugement sur des  

décisions individuelles ou 

des situations  

médicales: le patient doit 

rester maitre de son 

choix 

Connaître ses 

limites, ne pas 

se substituer 

au medecin  

Ne pas se 

référer à sa 

propre histoire 



Intégration de patients experts  

Apport du patient 
expert pour les 

patients  

1 ) Un moment 

privil®gi® dôexpression 

& de partages : rapport 

égalitaire / libération 

de la parole / levés 

des tabous  

2) Source de soutien 

psychologique : écoute 

active / permet de 

relativiser, 

dédramatiser  

3) Amélioration de la 

qualité de vie : rompre 

lôisolement 

4 ) Favorise la 

relation avec les 

professionnels de santé 

: confiance, alliance 

thérapeutique, 

meilleure observance  



Ca fonctionne caré 

Le statut de 
patient est 

rassurant pour 
les autres 

patients  

Nous sommes 
tous collègues 

sans 
différences  

Des besoins 
non pris en 

compte par les 
medecins ont 
été intégrés  



Pourquoi devenir ou être patient expert ?  

Partager son 

expérience  

Echanger avec 

les autres 

patients  

Aider / 

Accompagner  

Eduquer (par 

les pairs)  

Permettre aux 

patients de se 

prouver quôils 

sont capables 

de é  

Accompagner 

comme jôai pu 

être accompagné 

dans mon 

parcours  

Porter la voix 

des patients  



Les patients experts ¨ lôEspace du Souffle 

Deux patients formés en 

ETP : un chargé de projets 

/ une coordinatrice en ETP  

Font : Bilans éducatifs, 

animations de séances 

individuelles et 

collectives, bilan final  

Enrichissement des 

programmes dôETP 

Réprésentation  de lôETP, 

de leur statut aux 

congrès, institutions 

(HAS, ministère de la 

sant®é) 

Patients «  influenceurs  » 

: vidéos de 

sensibilisation sur les 

réseaux sociaux 

(Instagram)  

Organisation dô®venements  

et participations (JMA, 

Journée mondiale BPCO, 

actions de sensibilisation 

grand publicé) 

Animateur en ETP : 

professionnel de santé !!!  

Equipe ETP tourangelle : 

médecins, IPDE, patients 

experts, psychologue, 

diététicienne, coach APA, 

assistante sociale, MKDE  



Lôint®gration dans les programmes dôETP ? 

QUID DôUN STATUT 

« OFFICIEL  » DES PATIENTS 

EXPERTS ? 

QUID DE LEUR INTÉGRATION 

DANS DES POLITIQUES 

PUBLIQUES ?  

QUID DE LEUR RÉMUNÉRATION 

?  

QUID DE LA RECONNAISSANCE 

DE LôETP COMME UN R£EL 

SOIN?  



Les objectifs en ETP asthme / al lergies / DA  

1 

Comprendre la 

respiration  

2 

Comprendre le 

mécanisme de la 

maladie  

3 

Connaître et 

adapter le 

traitement  

4 

Savoir gérer une 

exacerbation  

5 

Connaître les 

facteurs 

déclenchants 

dôune 

exacerbation  

6 

Adopter des 

stratégies 

efficaces pour 

faire face aux 

situations 

difficiles  

7 

Maintenir une 

activité physique 

et gérer sa 

tolérance à 

lôeffort  



Dorian CHERIOUX 
LôETP côest vivre ! 

 

 

Nôoubliez pasé 



Dorian CHERIOUX 

 

 

Nôoubliez pasé 



Merci  

lespacedusouffle@gmail.com  

18 Boulevard Richard Wagner ï 37000 Tours  

02 47 39 09 06  





OUTIL DE MEDIATION THERAPEUTIQUE A DESTINATION 

DES JEUNES ADULTES DE 18 A 25 ANS ATTEINTS DE 

TROUBLES PSYCHIQUES 

06/06/2024   

 Co-cr®® avec des patients de lôunit® Honor® de Balzac du Centre 

hospitalier George Sand (Bourges) 



RétabliQuest  
Un outil de médiation 

thérapeutique 

Un jeu de Plateau 
Inspiré des jeux de rôles :   

Cr®ation dôun Avatar 

Maître du Jeu  

Gain dôexp®rience 

Hasard 

Exploration  

Collaboration 







Un outil de Réhabilitation 

Psychosociale 

ÅCet outil offre un espace ludique pour 

amener une réflexions autour de situations 

que les joueurs pourraient rencontrer dans 

leur quotidien. Lô®change et la coop®ration 

permettent de développer des conduites à 

tenir et des ressources pour améliorer la 

qualité de vie . 

Å Il permet au patient de mieux se connaitre et 

ainsi renforcer son autonomie. 

 

Plateau du 

jeu  

Fiche Personnage 

Pion (Tuile - Socle) 

Å Replace le patient en tant que sujet, acteur 

de son parcours de soins et de son retour 

dans la société. Cet outil  permet de 

travailler sur lôempowerment et sur les 

compétences psychosociales (CPS) . 



Le 

Rétablissement  

 Lôoutil permet dôenvisager la 

possibilité de mieux vivre 

avec les troubles ou de 

susciter une résilience vis-à-

vis de sa maladie  

RétabliQuest   

LôEMPOWERMENT 
trouver des solutions et  des 

conduites à tenir ou des 

ressources pour faire face aux 

évènements auxquels ils 

pourraient être confrontés. 

Relation 

soignant/soigné  

Un outil de Réhabilitation Psycho-Sociale qui Renforce:   

permet dô®tablir une 

communication ouverte et 

empathique rt  de créer un 

climat de confiance favorable 

à une relation thérapeutique 

solide. 



Est réalisé en collaboration avec  

 

ÅLes jeunes accompagn®s par lôunit® Balzac 

ÅAfro Lilo  

ÅChloé Dulieu   

ÅService dôErgoth®rapie de lôAFT DôAinay-le-

Château 

ÅFRAPS - IREPS Centre Val de Loire 

ÅCentre Hospitalier George Sand 



Interface 

Web  

Développé par Jacques Yves 

Campion  

Personnalisation selon : 

 

ÅLa population  

 

ÅLe joueur 

Une animation simplifiée 

pour le Maître du Jeu 

grâce à la séléction des 

situations 

Suivi de lô®volution 

de la partie et du 

joueur 



Des études et recherches scientifiques 

sont en cours pour démontrer 

lôefficacit® de lôoutil th®rapeutique 

avant un déploiement élargi. 

Réalisé par Aldjia Guerrah, 

étudiante en Master 2 santé 

publique  



RétabliQuest est   

 un allié précieux pour accompagner les 

usagers ¨ d®velopper lôEmpowerment , mieux 

vivre avec des symptômes émergents et 

renforcer les Compétences Psychosociales.  

Conclusion  



Merci de votre 

attention  

Des 

Questions ?  



COM' UN JE  
SERIOUS GAME À DESTINATION 

DES PATIENTS ET DES 
PROFESSIONNELS DE 

SANTÉ POUR MIEUX COMMUNIQUER 
ENSEMBLE 

Claire-Emilie OLIVIER ¹, Peggy VAN DEN BROECK ¹, Sylvie LAROCHE ², Laurence CHAMBENOIS ², 
Esther TROMBINI ³, Caroline VINCENT-DEJEAN ³, Urmela DEY , Ronan VEYRAT , Latifa SALHI , 
H®l¯ne TANGARA  
PÔLE REGIONAL ETP CENTRE - VAL DE LOIRE 
¹ APPUI SANTÉ LOIRET - ORLEANS (France), ² CARAMEL ï BOURGES, ³ CH CHARTRES ï CHARTRES,  DIAPASON 
- CHATEAUROUX,  CHRU TOURS - TOURS,  FRAPS - TOURS,  SANTE ESCALE 41- BLOIS 

06/06/2024 ï Journée Départementale ETP 37 



JAMA 1999 ;281 :283-7; BMJ 2002;325:682-3 

Drees, 2006, Enquête auprès des médecins libéraux 



Q U I  S O M M ES - N OU S ?  

Comment promouvoir lôETP aupr¯s des patients comme des 

soignants ?  

Dr Saïd BEKKA,  

Expertise 

communication et 
soins 

Peggy VAN DEN 

BROECK,  

Patiente experte 

Claire-Emilie OLIVIER,  

Cheffe de projet COMôUN JE 

Latifa SALHI Caroline 

VINCENT-DEJEAN 

Esther 

TROMBINI 

Ronan VEYRAT 

Urmela DEY Laurence CHAMBENOIS 

Sylvie LAROCHE  

Hélène TANGARA 

CONSTAT 
CHAQUE ANNÉE MOINS DE 5%  DES PERSONNES  

ATTEINTES DôUNE MALADIE CHRONIQUE BÉNÉFICIENT  

DôUN PROGRAMME  DôEDUCATION THÉRAPEUTIQUE 




