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QU'EST-CE QUE L’EDUCATION THÉRAPEUTIQUE DU 
PATIENT ?

L’ETP s’adresse à tous les patients ayant une maladie chronique

et/ou son entourage s’il le souhaite.

Elle peut être proposée dès l’annonce du diagnostic ou à un

autre moment en fonction des problèmes rencontrés par le

patient.

Elle est personnalisée, adaptée à l’âge et aux besoins de chacun



QUELS SONT LES OBJECTIFS ?

Comprendre sa maladie et ses soins  

Acquérir des compétences d’auto-soins

Développer des compétences d’adaptation 

Améliorer sa qualité de vie et celle de son entourage

Devenir acteur de sa prise en charge et se sentir plus autonome



QUELLES SONT LES ÉTAPES POUR INTÉGRER UN 
PROGRAMME?

Réalisation d’un entretien avec le patient, le Bilan Educatif Partagé 

(BEP) afin de définir les besoins et les objectifs personnalisés en 

adéquation avec les envies du patient

Synthèse et discussion en équipe pluridisciplinaire

Présentation du programme au patient, des séances à réaliser et des

objectifs à atteindre

Evaluation à distance des objectifs du patient et de sa satisfaction



PROGRAMME D’ETP DCP

Point de départ : programme de l’hôpital Robert Debré Dr Wanin et Aurore Bregeon

Programme existant, illustrations et le personnage de Lucille, Travail avec la même illustratrice

Co-construction avec une patiente et ses parents 

Programme commun avec l’hôpital de Créteil

Trousseau : programme 6- 11 ans

Créteil : programme ados, transition et adultes

Continuité de l’ETP- Repères

Faciliter la transition du centre pédiatrique vers le centre adulte



QUELLES SONT LES THÉMATIQUES ABORDÉES?

Les 2 programmes ont des thématiques communes mais sont abordées différemment en fonction des

âges :

La maladie, les conséquences et les ressentis

Les actions à réaliser pour prévenir les complications

Savoir réagir en cas de complications

Comprendre la transmission génétique

La gestion du quotidien



LES ATELIERS PROPOSES

Atelier 1 :          

« Ce que je 

ressens »

Atelier 2 : 

« Pourquoi je 

ressens ça ? »

Atelier 3 : 

« Pourquoi je 

fais ces soins ? »

Atelier 4 :

« ce que je fais 

quand je vais moins 

bien »

Atelier 5 : 

« Pourquoi moi et 

pas les autres ? »

Atelier 6 :       

« C’est quoi mon 

quotidien ? »





Je tousse J’ai le nez bouché J’ai mal à la tête J’ai de la fièvre

Je sens moins bien les 

odeurs
J ’ai moins faim que 

d’habitude

Je n’ai rien envie de 

faire Je suis plus fatigué









QUEL AVENIR POUR CES PROGRAMMES ?

 Mise à disposition au niveau national

Version numérique

 Développement de nouveaux thèmes à aborder

 Suggestions de patients ?



• L’ADCP pour l’invitation à cette journée et l’accueil chaleureux

• La famille d’Apolline pour sa disponibilité et son investissement dans le projet

• RESPIRARE et RESPIFIL pour leur soutien

• STIMULAB pour leur créativité 

• Les équipes des CRCM de Trousseau et  Créteil pour leur dynamisme et leur 

motivation 
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