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L'ETP de demain — approche methodologique
Developpement d’une vision partagée au sein de la SETE

4 questions

« Les acquis de 'ETP

Les défis/risques/opportunités

L’ETP de demain devra...

Travaux de recherche nécessaires pour appuyer les directions de développement de la
recherche

+ Joindre des ressources (articles, documents de position, plaidoyers) pour appuyer les
réponses a vos questions

Appel a participation a tout le CA (n=22)

2 temps
« Travail individuel
« Synthése discutée et ameéliorée en CA



Des defis sans précedents dans 'approche de la sante

* Changement demographique — Vieillissement de la population
* Progression des maladies chroniques

* Changement social : des droits des patients au patient
partenaire

Changements technologiques disruptifs

Contraintes eéconomiques

Performances mediocres en prevention

Nouveaux risques liés a la globalisation par exemple

« Tous les observateurs s’entendent pour dire qu’il n’est plus possible d’assurer la
pérennité du systeme (de sante) sur ses bases actuelles » (O. Gross, 2017)

« Le systeme économique et de sante actuel est insoutenable et met en péril le droit
fondamental d’acces a des soins médicaux de qualité » (E. Louis, 2023)
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ETP, la « révolution silencieuse » (Noussenbaum G, 2011) ?7?

The NEW ENGLAND
JOURNAL of MEDICINE

N EnglJided 1972 Jun 26:286(26)1388-91
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1. LETP de demain ... devra SE (re)DEFINIR

Nombreuses approches émergentes et concurrentes a ’'ETP_(accompagnement a I'autonomie, goal-oriented care,
littératie en santé, patient activation, self management ...)
-> souléve la question des frontiéres entre ces approches/concepts

De I’Education Thérapeutique au Partenariat Patient — Professionnel de santé : Les nouveaux modéles
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Actualisation des travaux/recommandations

« Evolution des compétences des patients / professionnels de santé en fonction de I'évolution des
connaissances/études (Gagnayre, 2025)
-mobiliser son pouvoir d’agir en santé pour soi, les autres et avec les autres pour le maintien, la
transformation collective du systeme de santé compréhensible et accessible
-fonder un usage du numérique a des fins d’autonomie
-comprendre l'influence de I'environnement sur ma santé

+ Hétérogeénéité des formations en ETP
Dépasser les injonctions de durée vers des recommandations de contenu et de criteres de qualité de mise en ceuvre



2. L'ETP de demain ... devra SE RENDRE ACCESSIBLE

« 5% des 24 millions de personnes concernées en France »
(Cabrejo, Popelier et Grimaldi, 2024)

Accés pour tous : enjeu de responsabilité populationnelle

Nécessité d’étendre les pratiques éducatives qui se heurte a plusieurs écueils:

 Incapacité a identifier les meilleurs pratiques — manque de données probantes (interventions peu décrites,
pas d’approches comparatives, ETP non considérée comme intervention complexe donc transférabilité
compromise) —(Simonsmeier, Flaig et al, 2021)

« Domaine de soins non couverts. Ex: Soins palliatifs.

» Approche de la polypahtologie émergente (Crozet et al 2017)

» Hospitalocentrisme de 'ETP

Opportunités liées a la reconstruction de I'organisation du systéme de santé qui devrait intégrer:

-la logique du aller vers (reaching out) (Cabrejo, Popelier et Grimaldi, 2024)

-des approches territoriales en santé

-la multiplicité des formats (le programme n’est qu’'une maniére de mise en ceuvre)

-le questionnement autour de la place des structures d’appui, ressources, coordination (évolution du réle des
UTEPSs) 6



3. L'ETP de demain ... devra TIRER LA PLUS VALUE DES

DISPOSITIFS NUMERIQUES

«Le numérique en ETP : une révolution en
marche » (Cohen, 2024)

Diversité de formes du numérique (cf. Lucidarme et al, 2024

Ouvre de nombreuses questions:
-pédagogique: qu’est ce qui peut s’apprendre/ se passer a
distance qu’est-ce qui ne peut pas. Qu’est-ce qu’on gagne ou
perd par le distanciel?

-humaine/technique: littératie numérique, relation
patient/soignant

-éthique et réglementaire: accessibilité du numérique, RGPD

On sait peu de choses des dispositifs d’e-etp au-dela de la
satisfaction des usages (congres SETE 22, 24)

IA = « point de rupture » (Cohen, 2024)

TaBLeau |

Le numérique sous différentes formes (typologie COMPETICE).

Présentiel augmenté

Par la création de plateforme numérique proposant une offre variée (logiciel de gestion de planning, outils
numériques interactifs, séances en visioconférence. . .) (ex. : dyskinésie ciliaire primitive, Trousseau). Elles sont
plus facilement partagées avec d'autres centres

Formats hybrides

Avec l'utilisation de visioconférences en adaptant des séances existantes au distanciel (ex. : asthme, Trousseau),
des ateliers cuisine (ex. : diabéte, Necker), de danse thérapie (ex. : Parkinson, Pitié-Salpétriére), d'activité
physique adaptée (ex. : rhumatologie, Lariboisiére). Cela a permis un élargissement national de certains ateliers
Par de nouveaux supports pédagogiques : serious game (ex. : Parkinson, Pitié-Salpétriére), outils post-t. .., le
support ludique d'un jeu vidéo interactif aide & travailler sur I'apprentissage de connaissances et de savoir-faire,
l'acte éducatif est désynchronisé d'une contrainte horaire, il arrive au moment voulu, choisi et en toute
autonomie pour le patient
Par des moyens innovants de partage d'informations : capsules vidéos (ex. : diabete gestationnel, Saint-
Antoine), sites internet (ex. : dépsy, psychiatrie, Robert-Debré), visioconférences enregistrées et disponibles
(ex. : LiveviggoTV, rhumatologie, Lariboisiere) utilisant ainsi la pédagogie inversée
Par les réseaux sociaux, blogs. .. pour accompagner les patients dans leur parcours ETP et créer des espaces
d'entraide et de soutien
Par les objets connectés permettant une remontée d'informations et renforcant l'expertise du patient, sources
d'autogestion et d'engagement

Formats 100 % numériques

Certains ont d'emblée été concus en distanciel comme les ateliers « ressourcez-vous » répondant aux besoins de
compréhension et d'autonomisation des patients (UTEPs de Paris-Nord, Paris-Saclay et Fondation Maison des
Champs) ou « Marfansemble » a Bichat sous forme de modules d'e-learning qui complétent l'offre déja existante
d'ETe

Ex: Enjeux de médecine prédictive (recours aux scores de risque polygéniques) ouvrant un nouveau
type de prévention hybride entre la prévention primaire et secondaire (Slunecka et al, 2021)

Absence de guidelines sur comment faire de I’éducation du patient dans ce contexte particulier (Lewis et al,

2022)



4. L'ETP de demain ... devra GARDER LE CAP DE RECHERCHE DE
SENS

Idéologie d’'une ETP néolibérale - approche normalisante des comportements en santé, glissement
vers une hyper-responsabilisation des individus en santé

Réponse a trouver dans une ETP vectrice de Promotion de la Santé (Albouy et al 2025, Pétré et
2025, Aujoulat et Sandrin, 2019):

* Reconsidérer le patient comme personne complexe singuliere autrice de sa vie

» S’appuyer sur les ressources individus dans une vision salutogénique de la santé

» Penser le continuum des éducations en santé et soutenir le renforcement des compétences
psychosociales

* Repenser les outcomes des interventions éducatives: lieu de contrdle, sentiment d’efficacité,
compeétences, empowerment, littératie

 Inscrire 'ETP dans une responsabilité collective, y compris de réponse aux ISS

« Dépasser l'individu pour penser des interventions sur les milieux (favorables a I'expression des
compétences des patient), sur le soutien a 'engagement communautaire ou a la création de
politiques publiques soutenantes de 'ETP



5 .L'ETP de demain ... devra S IMMUNISER

Trajectoires budgétaires en matiére de santé toujours plus sous tension - Appauvrissement des systémes de santé
avec effet paradoxal sur désengagement dans la prévention

Diversité des cadres juridiques et réglementaires (OMS, 2023)

Agir en faveur des politiques publiques

Maintenir/Renforcer I'intéressement du Proposer des solutions
politique — exercice de plaidoyer

Figure 1 Modéle de la mise a I’agenda selon
les 4 p de Zahariadis (2016, p. 7)

Recherche sur les politiques publiques les

st (B plus @ méme de soutenir une ETP
ouvolir . .
accessible et efficace
- Recours a une analyse comparée des
$ L, politiques publiques et de leurs effets
—> | Agenda
Perception




6. L'ETP de demain ... devra SETENDRE et SSADAPTER aux PAYS en

DEVELOPPEMENT

Déficit de recherche considérable dans les pays a revenus faibles et moyens (Correia et
al, 2022; Albano et al, 2008)

Les chercheurs basés dans les pays a revenu éleve devraient collaborer avec ceux des
pays a faibles revenus pour assurer le transfert de connaissances et de technologies
(Correia et al, 2022)

Cette recherche de transfert doit se faire avec précaution Sl on accepte d’assimiler
PETP a une intervention COMPLEXE. Pose la question du transfert dans un
contexte caracteriseé par :

-manque de ressources cliniques, incluant le personnel de santé et les traitements
-faibles niveaux d’éducation et d’alphabétisation

-croyances en santé largement différentes

-existence de systémes médicaux pluralistes fondés a la fois sur les systémes médicaux
occidentaux et non occidentaux

-expérience en ETP davantage acquise sur des maladies transmissibles (ex: EBOLA)
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7. L'ETP de demain ... devra STRUCTURER SA RECHERCHE

Les constats/menaces
* Larecherche en ETP n’est pas organisée.

“Priority setting should be done for the gaps identified to yield maximum benefits” (Correia et al, 2022)
« Reconnaissance académique (autour de I'ETP) faible (Cabrejo, Popelier et Grimaldi, 2024)
« Peu de recherches participatives en ETP (Correia et al, 2022)

Propositions

« Besoin d'une lecture accumulative de la recherche

« Création d’'une plateforme de recherche centralisée en ETP

 Définition d’'un agenda de recherche avec établissement de priorités, associant les
(représentants de) patients dans la démarche

« Collaboration renforcée entre sociétés internationales réalisant de la recherche en ETP

 Travail de plaidoyer au niveau des Facultés de Médecine/Santé
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CONCLUSION

« Les acquis de 'ETP se frottent a de nouveaux défis

« Dans un monde de la santé qui évolue rapidement, 'lETP devra se consolider et se
réinventer

« On sait trés peu de choses sur 'ETP, il faut rester modeste et documenter les pratiques
de maniére critique

« Dans ce paysage, la SETE peut se positionner dans les acteurs coordinateurs de la
recherche et le plaidoyer
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