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Pour rappel, l’ETP c’est quoi? 

OMS/HAS définissent l’éducation thérapeutique.

C ’est partir des connaissances et des besoins 
de la personne, pour renforcer ses 

compétences/connaissances qui lui  permettront 
de  tendre vers une qualité de vie meil leure .



Notre programme ETP : ANETE



• 25 personnes : 16 patients / 9  aidants
• 72 « venues »
• Âge/sexe : 65% femmes + de 50 ans
• Origine géographique : 95%  Ile de France

Participants

•Total: 25
•Téléphone/groupes : 10/ 15
•Nombre moyen de patients par atelier : 4

Séances

• Réunions total : 66 / 350 heures (= 45 jours de travail à temps plein en comptant 
8h/j)

• Organisation générale, communication, création des ateliers, création et mise à 
jour des outils, gestion des plannings animateurs, recrutement des patients, 
locaux, achats de matériel, saisie de l’activité…) 

Coordination

Bilan à 1 an



FORCES:
- Satisfaction globale des participants 
- Orientation possible vers l’association/via l’association
- Occasion de présenter la e-cohorte NF1 ComPaRe 
- Premières occasions d’aborder la recherche
- Constat du manque de connaissance/croyances 
(patients/pro)

- Patients enthousiastes (surtout A.Soc et grpe d’échange)
- Travail en équipe valorisé, interactions… (argument lors de 
recherche de recrutement de personnel soignant)
- Dynamisme de l’équipe toujours présent
- Travail sur les mots clés (plusieurs travaux sur la perception 
des neurofibromes cutanés)
- Partage d’expérience avec d’autres centres
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FAIBLESSES:
Manque de recrutement, lié a :
- Éloignement géographique
- Peur d’être mis en avant, parler en publique
- Ne veut pas être confronté à plus grave que soi,
- Impossibilité de prendre une journée de congés
- Transports non pris en charge
- Pas intéressé car pas/peu symptomatique
- Déjà trop de RDV médicaux 
- Méconnaissance des moyens de communications



1- Localement :
• Une meilleure communication
• Utiliser un vocabulaire différent comme « atelier d’échanges » pour présenter les 

ateliers plutôt que le terme « ETP », changer les intitulés des sessions.
• Développement d’une collaboration avec l’association Ose : emails aux adhérents
• Mise en place d’affichage dédié le jour des consultations NF1

2- Développement de l’e-ETP : Une solution et un complément au présentiel?
• E-ETP / E-learning / Serious game : formation en ligne et à distance qui utilise Internet 

et les nouvelles technologies digitales, dans le but d’améliorer les processus 
d’apprentissage (« objectifs sérieux »). Permet de pouvoir se former à distance, 
24h/24, 7J/7 et peu importe le lieu. 

• Fruit d’échanges avec les patients 
• Depuis début 2023, développement du projet en parallèle du programme ANETE  

Quelles actions possibles ?



1/ Quels sont nos besoins ? population ciblée, développement, format

2/ Nos intentions pédagogiques: quels messages faire passer? Quels objectifs ?

3/ Définir notre budget en fonction du cahier des charges établis : plusieurs prestataires sollicités

4/ Conception de l’outil en lui-même

5/ Comment évaluer l’impact de l’outil ? quelles difficultés propres aux maladies rares?

Elaboration du projet d’e-ETP



1/ Quels sont nos besoins ? population ciblée, développement, format

è Patients ciblés par l’ETP classique

è Intégration de l’e-ETP / e-learning dans une triade ETP

è Définition d’un format court

2/ Nos intentions pédagogiques: quels messages faire passer? Quels objectifs ?

 è Réalisation de groupes de travail avec professionnels de santé et patients

è Enquête dans la e-cohorte ComPaRe : leurs attentes quant au fond / la forme ? leurs souhaits ?

 

Elaboration du projet d’e-ETP
Sessions 

présentielles

Sessions 
e-ETP

Webinaires



Elaboration du projet d’e-ETP

Multiples échanges avec 
différents prestataires

3/ Définir notre budget en fonction du cahier des charges établis : plusieurs prestataires sollicités



Elaboration du projet d’e-ETP
3/ Définir notre budget en fonction du cahier des charges établis : plusieurs prestataires sollicités

è Comparaison de 3 devis correspondants à nos attentes (MySeriousGame, Stimulab, Novae)

è Affinage du devis : contenu, développement, création, mise en ligne, entretien, hébergement 

web, référencement, fiches de synthèse pour les participants, infogérance avec récupération 

des données, communication

è Sollicitation de plusieurs financements en complément de la DGOS : 

o FIMARAD

o Research Grant européenne Laroche Posay

è Financement de l’outil lui-même, son entretien et de sa communication auprès des patients



4/ Conception de l’outil en lui-même

è 20 minutes d’expérience : répartition à la discrétion du patient

è Contenu corédigé sur la base du matériel développé pour les sessions présentielles

è Plusieurs personnages / avatars, plusieurs environnements

è Sous-titrage activable

Elaboration du projet d’e-ETP

Atelier
 « Génétique »

Maquillage 
thérapeutique

Quizz « connaissances » Photo-langage 
« Mettre des mots »

Exemple des outils des ateliers présentiels en cours de transformation pour adaptation en ateliers à distance.



5/ Comment évaluer l’impact de l’outil ? quelles difficultés propres aux maladies rares?
è Difficultés propres au domaine des maladies rares : 

o Rare : patients dispersés sur le territoire
o Pas de traitement 
o Pas de marqueur objectif d’impact de notre intervention

è Evaluation de la capacité du patient à « faire face » à sa maladie : questionnaire de "coping »
è Choix du questionnaire Brief-COPE validé dans sa version française et déjà utilisé (version 

longue) chez des patients atteints de NF1 (Muller et al. Encephale. 2003)

Elaboration du projet d’e-ETP



1. Développement de l’outil de l’e-ETP en collaboration avec le prestataire

2. Lancement des sessions en ligne

3. Etude de l’évaluation de l’impact de ce nouvel outil : demandes réglementaires en cours et 

initiation à l’ouverture des sessions en ligne 

4. Réflexion en cours quant à la possibilité de réaliser des sessions ETP en virtuel avec 

professionnels de santé et patients

Aujourd’hui et demain



Merci de votre attention
Sabine Moryousef

Infirmière coordinatrice du CERENEF
Service de dermatologie, Hôpital Henri Mondor


