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Avant-propos

L’éducation thérapeutique du patient est aujourd’hui un levier solide pour améliorer les parcours de vie dans les
maladies rares. Elle permet de renforcer I'autonomie, la qualité de vie et la capacité d’agir des personnes malades
et de leurs proches.

C’est dans cette perspective que I'Alliance maladies rares propose cette nouvelle édition de son guide. Issu du
travail engagé de la commission Parcours de vie, il reflete une mobilisation collective des associations pour faire
évoluer concretement les pratiques.

Les associations y occupent une place essentielle. Par leur connaissance fine des parcours, elles contribuent a faire
émerger les besoins, a adapter les actions et a rendre I'ETP plus accessible et plus juste. Elles sont des partenaires
a part entiére.

Cet engagement s’inscrit pleinement dans le cadre du quatrieme plan national maladies rares. L’Alliance s’y
implique activement, notamment au sein des groupes de travail dédiés. Elle a porté une vision exigeante et réaliste
dans le cadre de I'appel a projets 2026 sur I'ETP.

Cette ambition s’accompagne d’un regard lucide. Dans les maladies rares, 'ETP reste confrontée a des freins
importants : dispersion territoriale des destinataires, contraintes organisationnelles, difficultés de déploiement avec
un cadre réglementaire et des modalités de financement encore insuffisamment adaptés aux spécificités des
maladies rares.

Face a ces défis, notre objectif est clair, construire dans la durée une ETP plus accessible, plus
adaptée et pleinement intégrée aux parcours de vie. Ce guide s’inscrit dans cette dynamique. Il
vise a accompagner les associations, a sécuriser leur engagement et a porter collectivement
une évolution des pratiques, au service des personnes concernées.

Cécile Foujols-Gaussot
Présidente de l'Alliance maladies rares
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PY FICHE 1 — S’engager dans I’ETP en tant qu’association

Cette fiche constitue une porte d’entrée dans le guide. Elle vise a aider chaque association a se situer,
décider et sécuriser son engagement dans I'ETP. Elle permet de répondre a trois questions clés :

(i) Cette fiche peut étre utilisée :

Est-ce que IETP est A quel niveau pouvons-nous De quoi avons-nous
e e nous engager sans nous besoin avant daller » En bureau ou en conseil d’administration,
p ! mettre en difficulté ? plus loin ? * Avant de répondre a une sollicitation d'ETP,

» Pour réévaluer un engagement existant.

Pour approfondir les bases sur 'ETP et le réle des associations, vous pouvez vous référer aux fiches 2 - Comprendre
I'ETP et 3 - Définir le rble des associations de malades dans I'ETP.

Se situer avant de s’engager : la boussole associative

Ou en est votre association aujourd’hui ? Quel type d’engagement ETP est réaliste pour vous ?
Cochez ce qui comrespond le mieux a votre situation Posez-vous collectivement cette question : Souhaitons-nous contribuer
actuelle. alerpP...?

[ Association essentiellement bénévole [1 Ponctuellement

[1 Association avec un ou plusieurs salariés
[ Peu ou pas d’expérience en ETP
[1 Déja sollicitée ponctuellement sur des actions d'ETP

[1 Régulierement

[1 De fagon structurante

[ Déja partenaire d’un programme structuré ] Simplement rester en veille pour I'instant
Il 'y a pas de bonne ou mauvaise réponse. L'objectif est L'ETP nest ni un engagement tout ou rien, ni une obligation pour
d’identifier ce qui est réaliste aujourd’hui, pas ce qui serait toutes les associations. Cette réflexion peut utilement s’appuyer sur la
idéal. Pour mieux comprendre les différents roles possibles fiche 4 — Reconnaitre les malades et les aidants comme bénéficiaire s
des associations, se reporter a la fiche 3. de IETP, afin de clarifier pour quels publics I'association souhaite

prioritairement s’engager.
Les niveaux possibles d’implication en ETP

Observer, alerter, faire remonter Contribuer a un programme existant
Accessible a toutes les associations. Actions possibles : Actions possibles :
* Faire remonter des besoins éducatifs non couverts, * Relire des supports pédagogiques,
» Alerter sur des publics oubliés ou des moments critiques du » Contribuer a l'accessibilité des actions,
parcours, » Participer a 'évaluation qualitative.
+ Participer a des groupes de réflexion ou espaces consultatifs. Conditions minimales -
Ce niveau correspond pleinement au réle d’alerte et de veille decrit . Réle clarifié
dans la fiche 9 — Accompagner les parcours et les moments clés de la

) . ; | ) + Temps associatif identifié,
vie et inclut notamment lattention portée aux malades et aux aidants en - Cadre partenarial explicite.

tant que bénéficiaires a part entiére de 'ETP, telle que développée
dans la fiche 4.

Il est souvent sous valorisé, alors qu’il est déterminant pour orienter les

actions d’'ETP. Participer a Fanimation

S’impliquer dans la coconstruction Niveau le plus engageant. Conditions
indispensables :

Ce niveau est détaillé dans la fiche 6 — Contribuer a la construction «  Formation a 'ETP

d’un programme d’ETP. Actions possibles : « Coanimation avec un professionnel,

» Coconstruction de modules ou d’outils, * Posture éducative maitrisée,

» Participation au comité de pilotage d’'un programme d’ETP * Reconnaissance du temps mobilisé.

* Propositions structurées sur les publics, les formats ou les moments Les enjeux de posture, de légitimité et de

du parcours. limites sont développés dans la fiche 8 —

Ce niveau suppose une capacité a documenter les apports associatifs Participer a 'animation des actions d’ETP.

et a dialoguer avec les professionnels et les institutions (voir fiche 10 — Ce niveau n’est ni obligatoire, ni attendu

Contribuer a ’'ETP avec les professionnels et les institutions). de toutes les associations.

Par ol commencer concrétement

Si votre association débute en ETP, vous pouvez commencer par : Pour approfondir lidentification des
\5s « Demander a participer a un groupe de travail existant, beSOiPS éducatifs,.voir la ﬁC’?e 5—
o - Proposer une synthése de besoins issus de vos échanges avec les  /dentifier les besoins éducatifs et
< familles, développer les compétences tiles.
-7 ™.+ Contribuer a I'évaluation d’actions déja en place, Commencer petit est souvent la

* Identifier un moment clé du parcours insuffisamment accompagné. meilleure stratégie de sécurisation.



Questions clés a se poser avant de dire « oui »

Avons-nous compris ce que I'on attend de nous ?

Notre role est-il écrit et partagé ?

Sommes-nous associés en amont ou trop tard ?

Avons-nous le droit de dire non ou d’'ajuster ?

Avant d’accepter une implication en ETP, posez-vous collectivement les questions suivantes : o 9

Avons-nous les ressources nécessaires (humaine et temporelle) ?

Ces points font écho aux vigilances développées dans les fiches 8 et 10. Si plusieurs réponses sont floues, une pause

est recommandée.

Ressources utiles pour sécuriser 'engagement

* Pour étre légitime et conforme : Référence
réglementaire officielle ETP (CSP L1161-1a L1161-6,
Décret - Arrété du 30/12/2020) et documentation
spécifigue a ’'ETP de la HAS pour I'élaboration et la mise

en ceuvre de 'ETP.

* Pour formaliser les réles : Guide d’engagementdes
intervenants dans les programmes d’ETP (convention
pour un engagement volontaire sur des missions définies
et dans un cadre de responsabilité clair)

* Pour sécuriser la posture des associations : HAS —

Reconnaissance de 'engagement des usagers (2023)

équitable) / Formation ETP via les UTEP/UTET, filieres de
santé maladies rares, universités, organismes de
formation certifiés (formation de base 40h, diplémes
universitaires).

Pour outiller concrétement la coconstruction /
animation : Guide “Usagers partenaires en ETP” (ETHNA
[ France Assos Santé), documentation spécifique a lETP
de la HAS pour I'élaboration et la mise en ceuvre de 'ETP.
Pour s’appuyer sur un réseau d’expertise :
UTEP/UTET, pdles régionaux, filieres de santé maladies
rares, plateformes d’expertise maladies rares et de

(Iégitime la participation, alerte sur les risques
d’instrumentalisation, recommande un cadre clair et

coordination d'outre-mer, journées thématiques ETP des
différentes structures.

Pour les modalités d’e-ETP et les points de vigilance associés, voir la fiche 7 — Utiliser I'e-ETP et les formats hybrides.

Se former et s’entourer c’est se protéger.

Check-list finale « Association & ETP »
Avant toute décision d’engagement : (si deux cases ou plus ne sont pas cochées, revoir le cadre)

[1 Notre réle est clair et reconnu 1 Nous ne sommes ni prestataire, ni caution

1 Nous savons ce que nous faisons et ce que nous ne
faisons pas

[J Nous pouvons nous retirer si nécessaire

[ L'implication de I'association est reconnue et le
défraiement de I'association pour sa participation a été
discuté

[1 Le temps associatif est soutenable
[ Une formation est prévue ou accessible

{\ Point d’attention : FETP parfois difficile a faire « vivre »

Dans les maladies rares, méme lorsqu'un programme d’ETP est construit, il ne prend pas toujours vie comme prévu, contraintes
organisationnelles, manque de ressources, effectifs trop faibles, organisation locale, manque de visibilité de I'offre ou difficultés de
mobilisation peuvent freiner son déploiement. L’enjeu n'est donc pas de viser la perfection dées le départ, mais de penser ETP
comme une démarche progressive, ajustable et soutenue.

L’implication des associations peut contribuer a identifier les freins, améliorer I'adéquation des actions et renforcer ce qui
fonctionne, mais elle ne permmet pas toujours de compenser ces contraintes structurelles, pouvant conduire a ce que certains
programmes ne trouvent pas les conditions nécessaires pour se déployer.

g S’engager dans ’ETP en tant qu’association est une opportunité, pas une obligation.

Une implication réussie est : choisie, progressive, sécurisée, fidéle a la mission associative.
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FICHE 2 — Comprendre I’éducation thérapeutique du
patient dans les maladies rares aujourd’hui

Dans un monde idéal, 'Education Thérapeutique du Patient (ETP) serait aujourd’hui un élément essentiel du parcours de
vie et de soins des personnes atteintes de maladies rares. En réalité, I'acces a I'ETP reste trés variable selon les
territoires et les maladies rares, et nous ne disposons pas encore d’une vision précise du nombre de malades et
d’aidants réellement accompagnés. Cette situation invite a rester lucides sur les limites actuelles tout en renforgant les
actions pour en faciliter I'accés lorsque cela est pertinent et possible...

Avec le 4° plan national maladies rares (2025-2030) (PNMR4), 'ETP n’est plus considéré comme un dispositif
complémentaire ou facultatif, mais comme un levier stratégique pour renforcer 'autonomie, la qualité de vie et la capacité
d’agir des personnes malades et de leurs proches.

Les défis particuliers de 'ETP dans les maladies rares

. . i ; Imprévisibilité
Diagnostic tardif ou précoce P
Symptémes fluctuants, incertitude et imprévisibilit¢ dans

Des années d’errance pour certains, pour d’autres, les parents s x ) .
'évolution de la maladie.

doivent trées t6t apprendre les gestes et surveillances
indispensables au quotidien.

Isolement
Parcours fragmenté Géographique et social, accentué par la rareté de la pathologie.
Parcours de soins fragmenté entre établissements, spécialistes, Manque d’informations

écoles, travail, accompagnements médico-sociaux... N . . .
Manque dinformations accessibles, y compris pour les

professionnels de santé non spécialisés

En 2026, 'ETP propose non seulement d’aider les personnes a comprendre leur maladie, mais aussi a organiser leur vie
autour d’'une pathologie chronique complexe, a réduire la charge mentale liée aux soins, a renforcer leur confiance dans
les professionnels, a améliorer leur capacité a prendre des décisions éclairées.

Ce qu’est ’ETP... etce qu’elle n’est pas

L’ETP, c’est L’ETP, ce n’est pas
* Un processus d’apprentissage structuré, défini par la loi, » De « linformation en plus » ou un supplément facultatif,
* Unensemble d’activités destinées a acquérir des compétences * Un cours magistral ou une simple distribution de
d’autosoins (gérer les traitements, reconnaitre les signes brochures,
d’alerte...) et des compétences psychosociales (gérer le stress, . Unespace pour imposer des comportements,

communiquer, prendre des décisions) parfois clé, L ) N ) ) )
* Une thérapie psychologique, méme si elle soutient le bien-

» Undispositif centré sur la personne, qui prend en compte ses atre

besoins, son environnement, ses priorités de vie, : ) . . o
* Un substitut aux soins médicaux, méme si c'est un

* Un travail d’équipe pluridisciplinaire, incluant potentiellement complément structurant au suivi médical.

des professionnels, des malades et des aidants,

* Une démarche qui vise a renforcer I'autonomie et la qualité de 4\ UETP ne vise pas a rendre les malades parfaits

vie, et non a évaluer ou juger les malades. mais a donner aux malades et leurs aidants le

pouvoir de vivre mieux et décider davantage pour
PNMR4, entrée dans une nouvelle phase eux-mémes, étre acteurs de leur santé.

Le PNMR3 (2018—
2022) avait amorcé un
tournant :

Avec le PNMR4, on entre dans une logique plus mature et structurante :

. Création massive de * L’ETP devient un outil national stratégique

programmes d’ETP Elle s’inscrit explicitement dans I'axe « Améliorer le parcours de vie et de soins ». Elle n’est plus
dédiés, percue comme un dispositif local optionnel, mais comme une composante incontournable du
parcours maladies rares.

Implication renforcée

des filieres de santé * Les aidants ne sontplus des “invités”, mais des bénéficiaires a part entiére

maladies rares, Le PNMR4 affirme clairement que 'ETP peut s’adresser aux proches, car ils jouent un réle clé
« Introduction de I'e- dans la gestion quotidienne (parents d’'enfants malades, conjoints, fratrie...)

ETP, ¢ L’e-ETP n’est plus expérimentale : elle devient un format légitime et encouragé

Emergence du réle des
aidants dans les
dispositifs.

Dans les maladies rares, 'acces a I'expertise peut impliquer des difficultés logistiques (distance,
temps), le numérique réduit ces inégalités. (Il faut tout de méme garder en téte que certaines
maladies rares rendent 'usage numérique difficile voire impossible.)




La place des associations

Les associations de malades sont devenues des actrices incontournables de 'ETP dans les maladies rares pour porter la
voix des malades, pour plusieurs raisons majeures :

Un acces direct et Un réle unique dans la Des compétences Une contribution a
authentique aux réduction de I'isolement spécifiques a mobiliser I'équité d’acces
besoins réels L’ETP pour les maladies Témoignage, pair-aidance, Elles repérent les personnes
Elles sont au contact rares va au-dela du expertise d’'usage, regard sur éloignées des soins,
quotidien des familles et médicale, elle doit aider a les documents encouragent la participation,
saisissent les difficultés « mieux vivre avec ». Les pédagogiques, animation de facilitent la diffusion des
concrétes de vie (fatigue, associations sont souvent les séances centrées surle programmes (en particulier
répit, isolement, adaptation seules a offrir une vécu... autant d’apports en e-ETP).

scolaire, démarches, travail, compréhension véritable du irremplagables.

estime de soi...) veécu.

A La légitimité associative n’est plus a démontrer, elle est utile, complémentaire, attendue et indispensable.

L’ETP : un levier concret du parcours de vie

L’'ETP aide les personnes atteintes d’'une maladie rare a traverser des moments clés : I'annonce du diagnostic, les
périodes de transitions (enfant-adulte, adulte-sénior, grossesse), les changements de traitements, I'arrivée de nouveaux
symptdmes, la parentalité, la scolarité ou la vie professionnelle, les périodes de fatigue, de rupture...

Elle favorise également :

* La compréhension de la maladie,

* L’appropriation des traitements,

* Les stratégies d’adaptation,

» La capacité a anticiper les complications,

» La participation active aux décisions médicales.

Elle renforce le sentiment de contrdle, un élément particulierement fragilisé dans les maladies rares.

;‘ L’ETP est un pilier du parcours de vie

. (o]
+ Un espace de @ Un espace Un espace pour Un espace pour retrouver
respiration é:;cﬁ d’échange apprendre a faire face 7523 du pouvoir sur sa vie

Pour les associations, c’est une occasion unique de :
»  Contribuer de maniére utile et reconnue, » Faire entendre la voix des familles,
¢ Renforcer leur impact, * Améliorer concretement les parcours.

e Structurer leur réle auprés des centres experts et filieres,

(D Lien vers les documents de référence édité par la HAS
https://www.has-sante.fr/icms/c_1241714/fr/education-therap eutique-du-patient-etp
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FICHE 3 — Définir le role des associations de malades
dans 'ETP

Les associations de malades ont longtemps été sollicitées uniquement pour « apporter un témoignage » en fin de séance
d’ETP. Aujourd’hui, cette vision est dépassée. Leur role est officiellement reconnu, consolidé par les évolutions du
PNMR3 puis du PNMRA4, et surtout devenu indispensable pour garantir que I'ETP réponde réellement aux besoins des
personnes concernées par une maladie rare.

Pourquoi indispensable ? Parce qu’une association représente une pluralité de vécus, provenant de différents territoires,
parcours, contextes socio-familiaux. Elle porte ainsi une vision du malade plus représentative et moins biaisée qu’un
parcours individuel.

L’objectif n’est plus d’inviter une association, mais de travailler avec elle comme partenaire, dans une coopération
structurée et utile.

Ce que peut faire une association a chaque étape d’un programme d’ETP

La contribution associative est riche et variée. Voici un panorama clair et concret.

Conception

» Contribuer a lidentification des besoins éducatifs des malades et des |

aidants, Evaluation
+ Aider a définir des objectifs éducatifs pertinents, » Recueillir des retours directs (malades, aidants),
+  Eclairer les équipes sur les contraintes de vie réelles (fatigue, » Aider a repérer ce qui fonctionne vraiment et ce

organisation familiale, scolarité, isolement territorial, ruptures de quireste théorique,

parcours...), * Relayerles besoins non satisfaits,
» Relire et enrichir les outils pédagogiques pour en vérifier la pertinence, » Contribuer a analyser 'impact du programme sur

l'accessibilité, la clarté, I'adaptation aux mineurs, parents, aidants, la qualité de vie, la compréhension de la maladie,
» Participer a la réflexion sur les modalités (présentiel, distanciel, hybride), la confiance dans les soins, 'autonomie des
» Contribuer a identifier les freins a la participation (peur de I'hopital, trajet, familles.

disponibilité...). La force des associations : la proximité avec les
Valeur ajoutée : apporter la vision du quotidien, difficile a saisir pour les participants, qui facilite I'expression de critiques
professionnels. | constructives. |

1 2 3

Animation

Les associations peuvent intervenir de différentes manieres, selon leurs compétences et leur formation :

+ Coanimer certaines séances avec un professionnel,

* Animerdes activités centrées sur le vécu (partage d’expérience, stratégies du quotidien, organisation familiale, scolarité,
démarches...),

* Apporter une expertise d’'usage : « comment font les autres »,

» Rassurer et créer un climat de confiance,

* Favoriser I'expression des malades les plus éloignés ou intimidés,

» Faciliter la compréhension du jargon médical et des informations de santé par 'ensemble des participants, en particulier grae
a des capacités de reformulation et d’explicitation (littératie en santé),

* Contribuer a l'animation de groupes d’aidants.

Attention : intervenir en ETP nécessite une formation adaptée a la posture, différente du militantisme ou du témoignage

spontané, communément appelée formation 40h.

Témoignage, pair-aidance, patient partenaire : bien distinguer

Témoignage Pair-aidance

Récit ponctuel d’'un vécu personnel, utile pour illustrer une Accompagnement basé sur I'expérience vécue, soutien direct et
situation, limité, car il ne représente qu’un seul parcours. Il ne horizontal (ex : malade vers malade, parent vers parent), utile pour
suffit pas a définir un réle en ETP. créer du lien, nomaliser les difficultés, partager des stratégies,

peut intervenir dans certaines activités éducatives si formé.

Patient partenaire

Malade ou aidant formé a 'ETP et reconnu comme membre Association

de I'équipe éducative, intervient en conception, animation, Porte une vision collective, moins biaisée, représente une
évaluation, adopte une posture professionnelle et structurée. communauté de malades, différents territoires, apporte I'expertise
Il peut étre issu d’une association, mais pas obligatoirement. de la vie avec la maladie et permet de dépasser le vécu individuel.

N un patient partenaire n’est pas « I'association » et un témoignage ne remplace pas un réle éducatif structuré.



Points de vigilance pour une collaboration de qualité

Pour que la contribution associative soit réellement utile et éthique, certaines conditions sont importantes.

Représentativité Temps et disponibilité
L’association doit éviter de prendre une position basée sur un unique cas individuel. Participer a un programme
Sa force est la vision collective. demande : du temps, de la
disponibilité, parfois des
Posture déplacements. Les
Neutralité, respect du cadre éducatif, pas de jugement de pratiques, pas de associations doivent étre en
promotion de I'association, confidentialité. capacité réelle d’assumer
o ce rOle et la prise en charge
Limites des frais engagés doivent
Connaitre ce qui reléve du soin, du social, du psychologique, ne pas étre discuté avec
donner d’avis médicaux, savoir orienter vers les professionnels. I'établissement de soins.

Exemples concrets de contributions associatives

Voici quelques exemples observés dans les programmes d’ETP maladies rares :

> Participation a la construction d'un module sur la scolarité ou 'annonce du diagnostic.

> Animation d’un atelier « vie quotidienne » avec partage de stratégies (fatigabilité, démarches, aménagements...).
> Coanimation d’'un groupe d’adolescents en transition vers l'adulte.

Intervention auprés des parents pour partager des repéres pratiques (gestion du quotidien, coordination des
soins...).

Coconstruction de version FALC (facile a lire et a comprendre) de supports pédagogiques.

NNV

Recueil de retours malades pour améliorer une séance.

@ De la symbolique a l'utile

L’enjeu est de reconnaitre que la présence des associations améliore la qualité et la pertinence des programmes d’ETP. Leur
contribution est utile et structurante pour représenter la diversité des réalités vécues.
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FICHE 4 — Reconnaitre les malades et les aidants
comme bénéficiaires de I’ETP

Dans de nombreux programmes d’ETP, les bénéficiaires sont encore pensés comme les « malades uniquement ». Cette
approche ne correspond pas a la réalité des maladies rares. Dans de nombreuses situations :

* La maladie apparait dés la naissance ou I'enfance,

* Le quotidien s’organise fréquemment de maniére partagée, entre le malade et les proches qui I'entourent,

» L’organisation des soins implique tout I’entourage proche,

» Les décisions sont prises en duo, en famille, ou dans un contexte ou le proche aidant joue un réle déterminant.

Reconnaitre les aidants—parents, conjoints, fratrie, proches—comme bénéficiaires a part entiéere de I'ETP est une
nécessité pour garantir un accompagnement pertinent, durable et adapté aux réalités de vie avec la maladie.

Pourquoi inclure les aidants comme bénéficiaires a part entiére

Parce qu’ils assurent un réle Parce qu’ils sont les ” .
. | ) Parce qu’ils ont leurs propres besoins
central dans la gestion premiers partenaires du . .
" . . éducatifs

quotidienne parcours éducatif
Les aidants sont souvent ceux qui : Inclure les aidants dans 'ETP Les aidants ne sont pas seulement un « support », ils
« Organisent les rendez-vous et les pemet : ont des besoins spécifiques tels que :

traitements, * Une meilleure » Comprendre la maladie et ses symptomes,

compréhension commune
de la maladie,

.
.

Surveillent les signes d’alerte, Savoir réagir en situation d'urgence,

.
.

Accompagnent les gestes
techniques,

Apprendre a coordonner plusieurs intervenants,
» Une cohérence des
pratiques au quotidien Gérer la fatigue/épuisement, la charge mentale et

Soutiennent la personne malade parfois lisolement,
dans les démarches administratives, * Une réduction du stress lié
scolaires ou professionnelles, auxsoins,

.

Se repérer dans les dispositifs sociaux et médico-

sociaux,
* Unrenforcement du lien

avec I'équipe soignante.

* Donnent confiance et font confiance.

Explorer les limites de I'aidant, le découragement et

Dans les maladies rares, ces trouver un équilibre entre réle d’aidant, vie
responsabilités peuvent étre lourdes, personnelle et professionnelle.
complexes, et durer toute une vie. Les aider, c’est également aider la personne malade.

@ Une limite actuelle : un financement centré sur le malade

Le cadre réglementaire et budgétaire de 'ETP reste principalement construit autour d’un patient identifi¢. Cela peut rendre difficile,
dans la pratique, la prise en compte des aidants comme bénéficiaires, il est complexe de financer un « soin » noté au nom d’une
personne malade lorsque c’est son aidant qui participe, ou de financer la participation de deux bénéficiaires pour un soin unique.
Pourtant, la participation a 'ETP des aidants bénéficie a la personne malade mais leur apporte aussi un soutien direct, en
prévention. Cette réalité invite a faire évoluer progressivement les pratiques vers une vision plus collective de 'ETP, cohérente
avec les spécificités des maladies rares.

Les différents profils d’aidants dans les maladies rares

Fratrie -« Souventoubliée dans les
B dispositifs.
B » Vécus de peur, de jalousie,

m_ de responsabilité précoce.

Parents .
Dans les maladies rares Conjoints/partenaires » Besoin de comprendre la
pédiatriques, les parents sont  * Soutien émotionnel majeur. Imaladlle pour mieux vivre

o eur place.
en premicre ligne. lis + Gestion de la vie familiale
apprennent trés tot gestes, et professionnelle. ]
surveillances, décisions P Professionnels du médico-social (ex : éducateur Aidants non-
coordination. lls doivent * Impact important sur le spécialisé) / Professionnels de 'enseignement et familiaux/
gérer la scolarité, le couple et la dynamique de raccompagnement (ex : AESH) professionnels
’ familiale.

quotidien, les hospitalisations

régulieres.

Proches et la famille élargie

» Grand-parent, oncles, tantes, amis proches.

+ Parfois fortement impliqués dans les
transports, les gardes, la logistique.




Besoins spécifiques des aidants dans les maladies rares

Les aidants rencontrent des défis propres aux maladies rares, tels que :

. Rareté de Besoin de .
Les aidants ). . . Les aidants ont
doivent nt Iinformation reconnais- besoin d'étre
I\ V .
olvent souve fiable sance L
chercher, considérés
sélectionner, comme des
comparer des partenaires
informations, Complexité Situations legitimes, pas
parfois des d’incertitude comme de
contradictoires. parcours simples
Risque accompagnants.

d’épuisement

La maladie peut
étre évolutive,

Entre centres experts,
spécialistes, structures médico-

sociales, associations, créche, imprévisible,
école, travail... ils jonglent avec sans reperes
plusieurs interlocuteurs. Charge mentale, charge clairs.

émotionnelle, interruptions
professionnelles, manque de répit.

Ces besoins justifient pleinement leur intégration dans les programmes d’'ETP.

Comment une association peut porter cette question ?

Les associations jouent un role essentiel pour faire reconnaitre les aidants comme bénéficiaires de 'ETP. Elles peuvent
intervenir a plusieurs niveaux :

01 02 03
Sensibiliser les équipes ETP Faire remonter les besoins Coconstruire des séances
éducatifs des aidants dédiées aux aidants

» Rappeler que la maladie rare touche souvent

toute la famille, » Fatigue, Exemples : ateliers « comment
 Valoriser la place des aidants dans la gestion » Besoin d’explications simples, organiser le quotidien », séances
idi . i d’échange entre parents, séances
quotidienne, + Gestion des démarches, )
Encourager 'ouverture des séances aux mixtes parents / adolescents, modules
9 ) * Besoin de soutien émotionnel. sur la coordination des soins...
proches (selon age, contexte, consentement).
04 05
Représenter la diversité des aidants Porter politiquement la question
Les associations permettent d’éviter une vision centrée sur un » Plaidoyer pour une reconnaissance officielle,
seul vécu individuel. Elles montrent la variété des situations : « Participation aux groupes de travail

familles monoparentales, zones rurales, fratries, jeunes o . . i . .
« Contribution aux appels a projets ou aux évaluations nationales.

aidants...

& Elargir la définition du bénéficiaire

Dans les maladies rares, elle doit devenir un dispositif familial, capable d’accompagner celles et ceux qui assurent le quotidien,
prennent des décisions, rassurent, organisent, soutiennent.

Reconnaitre les aidants comme bénéficiaires, c'est :

* Améliorer la qualité de vie des familles, » Sécuriser le parcours de soins,

* Renforcer 'autonomie des personnes malades, » Rendre 'ETP plus juste, plus efficace et plus adaptée.
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FICHE 5 — Identifier les besoins éducatifs et développer
les compétences utiles pour vivre avec une maladie rare

Dans I'ETP, agir sans comprendre les besoins réels des personnes concernées est contre productif. Les maladies rares
se caractérisent par des situations trés hétérogénes : age au diagnostic, évolution imprévisible, sévérité variable,
isolement, parcours de soins complexes...

Identifier les besoins éducatifs permet :

» D’éviter des contenus trop généraux ou déconnectés du vécu,

* De prioriser ce qui est réellement utile,

» D’adapter les formats (présentiel, distanciel, individuel, collectif),

» De mieux articuler les réles entre professionnels et associations.

Pour les associations, cette étape est stratégique, c’est la qu’elles apportent une valeur ajoutée unique, fondée sur
I’écoute collective des malades et des aidants.

A quoi sert le bilan éducatif partagé (BEP) ?

Le BEP est un temps d’échange structuré, réalisé par des professionnels formés a 'ETP, qui vise a :

Comprendre ce que Identifier ses difficultés Repérer ses priorités de Définir avec elle des objectifs
la personne sait déja et ses ressources vie éducatifs personnalisés

Le BEP ne sert pas a « évaluer » la personne, mais a poser les bases d’'un accompagnement adapté.

(N Point important pour les associations

Le BEP est un outil professionnel, réglementé et obligatoire. Les associations ne réalisent pas de BEP médical. En revanche,
elles peuvent fortement contribuer en amont et en aval a l'identification des besoins communs, a la coconstruction de modules et
séances qui constituent un programme d’ETP « type ». C'est ensuite le BEP individuel qui permet, pour chaque malade, de définir
et d’assembler les modules pertinents au sein de ce programme, afin de constituer un parcours personnalisé.

Ce qu’'une association peut observer, recueillir et relayer

Les associations disposent d’un accés privilégié au vécu des personnes concernées, sur la durée et dans différents
contextes.

Elles peuvent notamment :

* Recueillir les questions récurrentes des malades et aidants,
Ces éléments peuvent étre relayés aux

équipes d’ETP pour :

» Identifier les moments de fragilité (annonce, transition, aggravation),

* Repérerles incompréhensions fréquentes,
* Orienter les objectifs éducatifs,

» Faire émerger des besoins non couverts parles soins (organisation du
quotidien, coordination, scolarité, travail), * Ajuster les contenus,

* Observer les écarts entre ce qui est proposé et ce qui est réellement * Proposerde nouveaux modules.

utilisable.

Articulation avec les professionnels : une complémentarité essentielle

L’identification des besoins éducatifs repose sur une Concrétement, cela suppose :

complémentarite : + Des échanges réguliers,

* Les professionnels apportent une expertise médicale et ¢ Des temps de travail communs et collaboratifs,
éducative, * Une reconnaissance mutuelle des roles,

* Lesassociations apportent une expertise d'usage et une ¢ Une transmission claire des informations, dans le respect de
vision collective. la confidentialité.

L’association doit enrichir la compréhension globale des besoins et contribuer, dans la durée, a ce que les BEP
individuels restent pertinents, en aidant les équipes a ajuster en continu I'offre d’ETP pour qu’elle demeure au plus prés
de I'évolution des besoins réels des malades et des aidants.

Des outils simples utilisables par les associations

Les associations peuvent utiliser des outils simples et non médicaux, par exemple : Ces outils permettent de :

« |ldentifier des tendances,

&= = ) & =i

0= & aaa @ L * Prioriser les besoins,
Questionnaires Groupes de Ateliers Remontees Enquétes « Objectiver des constats,
courts diffusés  parole ou temps thé matiques issues de en ligne . .
aux adhérents d’échange permanences * Nourrir les échanges avec les

associatives équipes d'ETP.



Aller au-dela de la connaissance de la maladie

L’ETP ne se limite pas a transmettre des informations médicales. Dans les maladies rares, apprendre a vivre avec la
maladie mobilise différents types de savoirs complémentaires, qui se renforcent mutuellement : connaissances, savoir-
faire et savoir-étre.

Les savoir-faire renvoient a la capacité a mettre en pratique
les connaissances dans la vie quotidienne. lls concernent par
exemple de:

Les savoir-étre - s’adapter,
faire face, se projeter

Les savoir-étre relévent des compétences psychosociales. * Réaliser ou accompagner des gestes techniques,

IIs sont particulierement déterminants dans les maladies
rares, marquées par l'incertitude et la durée. Ils incluent
notamment :

» Adapter les traitements ou les routines de soins,

* Repérerdes signes d’alerte et savoir quand solliciter un
professionnel,

» Organiser le quotidien (fatigue, scolarité, travail,
déplacements),

» Coordonner plusieurs intervenants et structures.

» Gérer le stress, la fatigue et les émotions,
« Communiquer avec les professionnels et

Q? Les savoir-faire
- agir au quotidien

'entourage,

 Prendre des décisions dans des contextes Ces compétences pratiques sont centrales

dans les maladies rares, ou les personnes

complexes, ,

« Préserver I'estime de soi et les équilibres '-J|}‘ Les connaissances - deviennent souvent dg veﬁtables expertes
de vie, comprendre pour donner de leur propre organisation.

» Se projeter malgré des trajectoires du sens
non linéaires. -

Ces compétences sont souvent
invisibles, rarement enseignées
explicitement, mais essentielles
pour tenir dans la durée.

Les connaissances correspondent a ce qui est nécessaires pour comprendre la maladie et le
parcours de soins. Elles peuvent concemer :

* La maladie elle-méme (mécanismes, symptdmes, évolution possible),

» Lestraitements et leurs effets attendus,

* Les examens et suivis réguliers,

» L’organisation du parcours de soins (qui fait quoi ? quand ? pourquoi ?).

Dans les maladies rares, ces connaissances sont souvent complexes, évolutives et parfois incertaines.
L’enjeu est de disposer d’informations fiables, compréhensibles et utiles pour agir.

Place des aidants et réle des associations dans le développement des compétences

Les associations peuvent :

Valoriser les compétences déja Créer des espaces Soutenir la montée en
acquises d’apprentissage collectif compétences des aidants
Favoriser le partage de stratégies Contribuer a des ateliers centrés sur
entre pairs I’adaptation et la coordination

Elles agissent ainsi sur des compétences essentielles mais peu visibles, souvent absentes des contenus strictement
médicaux.

: Comprendre pour mieux agir

Identifier les besoins éducatifs, c’est poser les bases d'une ETP * Une articulation étroite entre professionnels et associations,
utile et juste. » Une attention particuliere aux compétences psychosociales.
Dans les maladies rares, cela suppose : Les associations jouent un réle clé pour faire émerger ces
besoins, contribuer a leur prise en compte, et soutenir le
développement de compétences indispensables pour vivre avec
une maladie rare.

» Une écoute fine :
* Une approche collective,
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d’ETP

FICHE 6 — Contribuer a la construction d’un programme

Dans les maladies rares, un programme d’ETP ne peut pas étre pensé comme un programme « clé en main » centré sur
une pathologie unique et une file active importante. Les réalités sont différentes : faible nombre de malades par territoire,
dispersion géographique, hétérogénéité des situations et besoins trés transversaux.

Un programme d’ETP pertinent dans les maladies rares repose donc le plus souvent sur :

* Une architecture modulaire (modules transversaux, thématiques, adaptables),

* Une articulation claire entre programme « type » et parcours personnalisé (via le BEP),

» Un partenariat étroit entre équipes professionnelles, filiéres et associations.

La construction d’'un programme ne repose pas uniquement sur les associations. Elles peuvent étre force de proposition
et contribuer a sa conception pour qu’il soit réaliste, utilisable, adapté aux besoins réels et déployable.

Les grandes étapes d’un programme d’ETP

Poser le cadre : a qui
s’adresse le programme ?

Avant toute chose, I'équipe doit clarifier :

Le public visé (malades/aidants/mixte,
ages, moments du parcours)

L’échelle du programme (local,
régional, national, intra-filiere, inter-
filiere...),

Le type de besoins couverts (autosoins,
compétences psychosociales,
coordination, transitions).

Role associatif : alerter sur les publics
souvent oubliés (aidants, fratries,
malades isolés, adultes sans structure
dédiée) et sur les moments du parcours
réellement critiques.

Identifier les besoins
éducatifs communs

Il ne s’agit pas d'analyser des situations
individuelles, mais d’identifier les besoins
éducatifs communs d’une population cible afin
de construire des modules, ateliers et outils
constituant le programme d’ETP type.

Cette analyse repose sur une lecture
collective des situations vécues (malades et
aidants), nourrie par les retours associatifs
(groupes de parole, enquétes, permanences),
I'observation des difficultés récurrentes et, de
fagon indirecte, par les enseignements issus
de BEP réalisés par les professionnels.

Roéle associatif : apporter une vision
transversale des besoins pour construire un
socle de modules communs.

Construire les modules et séances ========—ccccceaee—=-

Dans les maladies rares, il est parfois peu
pertinent de raisonner uniquement en
termes de « séances » standardisées. Les
programmes d’ETP reposent plutot sur un
ensemble d'outils et de modules éducatifs
mobilisables, combinant différents formats
(ateliers, supports, échanges, ressources)
et adaptables aux parcours individuels.

Ces modules répondent a des besoins
éducatifs transversaux, tels que la
compréhension d’'un parcours de soins
complexe, 'organisation du quotidien, la
coordination des acteurs, la gestion de

l'incertitude, 'accompagnement des
projets de vie ou le soutien aux aidants.

IIs constituent un réservoir d'outils et
méthodes pédagogiques, dans lequel le
parcours personnalisé (défini via le BEP)
permet de sélectionner ce qui est le plus
pertinent pour chaque situation.

Roéle associatif : concevoir des outils
ancrés dans les situations réelles, utiles
au-dela des séances formelles et adaptés
aux contraintes propres aux maladies
rares.

Définir des objectifs
éducatifs concrets

Les objectifs éducatifs doivent répondre a une
question simple : Qu'est ce que ce programme
d’ETP va réellement permettre aux personnes
de mieux faire, comprendre ou vivre ?

lls doivent couvrir : des connaissances
(comprendre la maladie, le parcours), des
savoir-faire (agir, coordonner, s’adapter), des
savoir-étre (faire face a lincertitude, décider,
se projeter).

Role associatif : aider a formuler des objectifs
éducatifs centrés sur le vécu réel,
compréhensibles par les malades et les
aidants, et éviter des objectifs trop abstraits ou
uniquement médicaux.

Anticiper I’évaluation et
I’évolution du programme

Un programme d’ETP n’est jamais figé. Il doit

pouvoir évoluer en fonction :

* Des retours des participants,

» De I'évolution des connaissances,

* Des transformations des parcours de
soins.

Role associatif : captage de signaux faibles

(ce qui ne fonctionne pas, ce qui devient

obsolete, ce qui manque).

(©) Astuce méthodologique pour formuler un objectif éducatif utile

Un objectif éducatif doit étre clair, concret et directement lié a

la vie quotidienne des malades et des aidants. Il ne s’agit pas

d’énoncer une intention générale, mais de décrire ce que la

personne sera capable de faire, comprendre ou gérer a l'issue

du module : « A lissue de sa participation a 'ETP, le malade /

I'aidant sera capable de... » suivid’'un verbe d’action

(expliquer, identifier, organiser, adapter, décider, anticiper...).

Quelques principes simples peuvent guider la formulation :

» Décrire un résultat observable (ce que la personne saura
expliquer, faire ou décider),

» Préciser le contexte de vie ou de parcours concemé,

» Rester réaliste (format/temps d’un module d’'ETP).

Un aide-mémoire utile est 'approche SMART, bien adaptée a
IETP :

Spécifique, I'objectif est précis et sans ambiguité

Mesurable, on peut vérifier s'il est atteint

Atteignable, compatible avec les capacités et la situation des participants
Réaliste, pertinent au regard des besoins éducatifs identifiés
Temporellement situé, atteignable a I'issue d'une séance donnée

Exemple : Ne pas dire « Mieux comprendre la maladie » mais plutét
« Etre capable d’expliquer les principaux symptémes de sa maladie et de
savoir quand contacter un professionnel de santé. »



Ou et comment I'association peut intervenir

Dans Iidéal, 'association peut intervenir :
(identification des Pendant la (selon formation En aval
C besoins, priorisation) conception et posture) O
(modules, formats, En appui a (retours d’expérience,
En amont yo . o .
supports) I’animation amélioration continue)

Le réle d’'une association est d’étre un partenaire structurant, garant de I'ancrage dans la réalité vécue. Il n’est en aucun

cas attendu qu’elle pilote un programme.

Ce qu’attendent concrétement les ARS et les appels a projets
Sans entrer dans le détail réglementaire, les financeurs attendent surtout qu’un programme d’ETP :

* Réponde a des besoins clairement identifiés,

+ Soit réaliste au regard des files actives et des moyens,

» S’appuie sur une équipe formée a 'ETP,

* Propose une organisation claire (modules, parcours personnalisés),
* Intégre une démarche d’évaluation,

« S’inscrive dans une logique territoriale ou de filiere.

La participation d’une association est un vrai point fort si son réle est explicite, proportionné et cohérent.

Erreurs fréquentes a éviter coté associatif

> Confondre spécificité et hyperspécialisation : un programme trop centré sur une maladie ultra-rare risque
malheureusement d’étre impossible a déployer.

Penser qu’un programme « type » est égal a un parcours unique : dans les maladies rares, la modularité est une
condition de faisabilité.

Se positionner comme expert médical : I'expertise associative est une expertise d’usage, les malades et les aidants
sont les premiers experts de la vie avec la maladie.

Sous-estimer les contraintes de mise en ceuvre : temps, coordination, animation, suivi...'engagement doit étre
soutenable.

NNV NV N

Parler au nom d’un seul vécu : la valeur ajoutée associative repose sur la pluralité des expériences.

: Contribuer pour rendre ’ETP possible
Dans les maladies rares, contribuer a la construction d’'un programme d’ETP, c’est avant tout :

* Rendre ETP faisable,

-« Eviter des dispositifs inadaptés ou inaccessibles,

» Faire le lien entre besoins individuels et réponses collectives,
» Sécuriser des parcours éducatifs réellement utiles.

L’implication des associations est souvent la condition de réussite des programmes d’'ETP dans les maladies rares.

GUIDE SUR L’EDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT — FICHE 6 Alliance

maladies rares.

3



FICHE 7 — Utiliser I'’e-ETP et les formats hybrides dans
les maladies rares

Dans les maladies rares, les modalités de I'ETP relévent directement de I'accés réel aux actions éducatives, et non d’'un
simple choix organisationnel. Dispersion géographique, fatigabilité, contraintes professionnelles, familiales ou financiéres,
rareté des centres experts, autant de facteurs qui limitent la participation aux formats exclusivement en présentiel.
L’e-ETP et les formats hybrides se sont donc progressivement imposés comme des leviers d’accessibilité, largement
mobilisés depuis le 3e plan national maladies rares et analysés dans les travaux d’évaluation récents. lls ne constituent
toutefois ni une solution universelle, ni un remplacement automatique du présentiel. Leur enjeu principal est d’aller vers
les personnes, tout en évitant de créer de nouvelles formes d’exclusion.

Ce que recouvre réellement '’e-ETP

L’e-ETP ne se limite pas a « faire de I'ETP en visio ». Les travaux scientifiques et retours de terrain montrent qu’elle
recouvre en réalité une diversité de modalités, combinables entre elles :

Séances éducatives synchrones

.t Ateliers collectifs ou groupes de [_g Echanges individualisés a distance
a distance (visioconférences) x

“% pairs en ligne (téléphone, visio courte)

4 &

@ Ressources pédagogiques numériques (vidéos, supports interactifs, modules \,; Formats hybrides alternant
asynchrones), en appui d’actions éducatives animées. présentiel et distanciel

/N Un dispositif reposant uniquement sur des contenus en auto-apprentissage, sans interaction ni accompagnement humain, ne
saurait, a lui seul, étre qualifié de « programme d’ETP »

Dans les maladies rares, I'e-ETP est surtout utilisée comme un complément au présentiel, permettant de maintenir le
lien, d’éviter des déplacements lourds, et de s’adapter aux contraintes des participants.

Avantages spécifiques de I’e-ETP et points de vigilance

Plusieurs bénéfices spécifiques dans le contexte des Il existe des limites importantes, pour éviter de

maladies rares : nouvelles inégalités, il est essentiel de prendre en

» Réduction des contraintes géographiques et physiques : compte :

'e-ETP limite les déplacements souvent longs et colteux, * Fracture numérique : tous les malades et aidants ne
particulierement difficiles pour les personnes fatiguées, disposent pas d'un équipement adapté, d'une connexion
douloureuses, dépendantes d’aides techniques ou se sentant stable ou des compétences numériques suffisantes. L'e-ETP
en difficulté/insécurité dans un environnement collectif. peut ainsi exclure certaines personnes déja fragilisées si elle

« Acces a des groupes suffisamment nombreux : dans est proposee comme unique modalité.
certaines pathologies trés rares, le distanciel permet de + Inadaptation a certaines situations cliniques : certaines
constituer des groupes éducatifs pertinents a I'échelle maladies rares rendent I'usage du numérique difficile, voire
interterritoriale, voire nationale, |a ou le présentiel serait impossible (troubles cognitifs séveres, déficiences
impossible. sensorielles, fatigabilité extréme).

» Souplesse d’organisation : les formats a distance facilitent * Risque d’isolement : le distanciel peut réduire les
'adaptation aux contraintes professionnelles, scolaires ou interactions informelles et le sentiment d’appartenance au
familiales, notamment pour les aidants. groupe, pourtant identifiés comme des bénéfices importants

» Maintien du lien dans la durée : les formats hybrides de IETP.
favorisent une continuité éducative entre deux temps + Charge supplémentaire pour les équipes et les
présentiels, ce qui est particulierement utile dans des parcours associations : animation a distance, gestion technique,
longs et évolutifs. adaptation des supports, 'e-ETP nécessite des compétences

et du temps spécifiques.

Valorisation de la pair-aidance : les échanges a distance
peuvent faciliter la participation de pairs, parfois plus
disponibles ou éloignés géographiquement. (N L’e-ETP doit rester un choix, jamais une obligation.

Formats hybrides : une réponse particulierement adaptée

» Les formats hybrides apparaissent, comme une solution d’équilibre fréquemment pertinente dans les
maladies rares.

d lls permettent de :
* Créer le lien en présentiel (relation, confiance, dynamique de groupe),
* Maintenir 'accompagnement a distance,
* Adapter les modalités en fonction des capacités et préférences des participants.

Dans ce cadre, le présentiel et le distanciel ne s’opposent pas, ils se complétent au service du parcours
éducatif personnalisé.



Roéle possible des associations dans I'e-ETP

Les associations jouent un rble spécifique et reconnu dans le déploiement raisonné de I'e-ETP :

Identifier les publics pour lesquels I'e-ETP est pertinente... ou non, grace a leur connaissance fine des
situations de vie, les associations peuvent alerter sur les risques d’exclusion et proposer des alternatives

Contribuer a I’'adaptation des formats et des contenus (relecture des supports, choix de formats
accessibles, attention portée au langage et aux rythmes)

Faciliter I'appropriation des outils numériques (accompagnement a la prise en main, explications simples,
rassurance)

Maintenir le lien et la dynamique collective (animation de temps d’échange informels, groupes de pairs,
continuité entre les séances)

Faire remonter les retours d’expérience (identifier ce qui fonctionne réellement, ce qui décourage la
participation, et ce qui doit étre ajusté)

¥ Choisir la bonne modalité pour la bonne personne

Dans les maladies rares, I'e-ETP et les formats hybrides sont de véritables opportunités, a condition d’étre pensés comme des
outils au service de I'accessibilité, et non comme des solutions standardisées.

Leur mise en ceuvre réussie repose sur :

* La complémentarité avec le présentiel,

+ L’attention portée aux situations individuelles,

» L’évaluation continue des effets,

* L’implication active des associations.

Utilisée avec discernement, 'e-ETP contribue a rendre 'ETP plus accessible, plus souple et plus adaptée aux réalités des
maladies rares.
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PY FICHE 8 — Participer a I’animation des actions d’ETP

Participer a I'animation d’actions d’ETP ne signifie pas seulement « prendre la parole devant un groupe ».
Dans I'ETP, 'animation est un acte éducatif structurant, qui engage une posture, des responsabilités et des
limites claires. Pour les associations de malades, cette question est particulierement sensible :

» Elle touche a la légitimité (qui parle ? au nom de qui ? pour quoi ?),
» Elle suppose une posture spécifique, différente du ttmoignage militant ou du soutien informel,
» Elle nécessite une articulation étroite avec les professionnels.

L’enjeu n’est donc pas de « faire comme les soignants », mais de contribuer utilement a I'animation, dans un cadre
sécurisé pour les participants comme pour I’'association.

Quelle posture pour un représentant associatif en ETP ?

La posture attendue d’un représentant associatif en ETP repose sur quelques principes clés.

Une posture éducative, pas

militante Une posture collective, pas

individuelle Une posture de facilitation

En ETP, il ne s’agit pas de défendre

une cause, de dénoncer des manques Méme lorsqu’il s’appuie sur son Le role principal est de : faciliter la

ou de porter des revendications.
L’animation vise a : accompagner des
apprentissages, favoriser la réflexion et
I'échange, soutenir le développement
de compétences.

expérience personnelle, le représentant
associatif parle au nom d’'un ensemble
de vécus, et non d’un parcours unique.
Il mobilise une expertise d’'usage
collective, issue de nombreux retours de

parole, favoriser les échanges entre
participants, mettre en lien les
expériences, aider a formuler des
stratégies transférables, en évitant
d’enseigner.

malades et d’'aidants.

Les messages doivent rester neutres,
non prescriptifs et non jugeant.

Coanimer avec un professionnel : un principe structurant

Dans la grande maijorité des situations, la participation associative a I’'animation prend la forme d’'une coanimation avec
un professionnel de santé ou d’éducation thérapeutique.

Pourquoi la coanimation est-elle essentielle ?

> Elle garantitla complémentarité des expertises : savoirs
médicaux et éducatifs d’'un coté, expertise d’'usage de lautre.

> Elle sécurise le cadre : respect des objectifs éducatifs, gestion
des questions sensibles, réorientation vers un professionnel si
nécessaire.

> - R o . Concrétement, la coanimation permet :
Elle clarifie les roles vis-a-vis des participants.
* De répartir les temps de parole,
» Drarticuler contenus et vécu,

» De prévenir les dérives (conseils médicaux,
comparaisons inappropriées, surcharge
émotionnelle).

Témoignage, partage d’expérience, animation : bien distinguer

Ces trois registres sont souvent confondus, alors qu’ils correspondent a des fonctions trés différentes.

Registre Définition Utilité en ETP Limite
o Récit personnel, . . . . Ne structure pas un

Témoignage . Illustre une situation / ouvre la discussion - e

situé, ponctuel apprentissage a lui seul
Partage Mise en commun Comparaison de stratégies, identification de Doit étre encadré et orienté
d’expérience de plusieurs vécus points communs et de différences vers des compétences

Inscrite dans un RUECE o el et IR G Nécessite une posture
Animation rogramme d'ETP utilise des méthodes pédagogiques formée et consgiente des
éducative progr (questions, mises en situation, échanges .

défini guidés) enjeux

@ Au-dela de témoigner ou d’échanger, animer une action d’ETP accompagne un processus d’apprentissage.



Besoins en formation : une condition de qualité

La participation a I'animation d’actions d’ETP suppose des compétences spécifiques, qui ne s'improvisent pas.
Les besoins de formation portent notamment sur :

* Les principes et objectifs de 'ETP,

* La posture éducative,

» La gestion de groupe,

* L’écoute active et la reformulation,

* La gestion des émotions et des situations délicates,

» La clarification des limites (ce que je peux dire / ce que je ne dois pas dire).

Des formations spécifiques a I'ETP sont proposées par des UTEP, des filieres de santé maladies rares ou directement
par des organismes spécialisés voire des universités, elles peuvent étre prises en charge, notamment par les filieres
dans le cadre des appels a projets de la DGOS, et vont de la formation de base en ETP (environ 40 heures) a des
parcours plus approfondis, tels que des diplémes universitaires.

/N Participer a une animation sans formation expose a des risques pour les participants... et pour I'association.

Reconnaissance et sécurisation de I'’engagement associatif

Pour étre durable, I'implication associative dans I'animation doit étre reconnue et sécurisée. Cela passe par :

Une définition claire du réle de Un accord explicite sur les Une reconnaissance du temps
’association dans le programme modalités d’intervention mobilisé

—O0— O

Un accés a la Une valorisation de ’engagement associatif, comprenant au minimum le défraiement
formation des frais engagés (voire une rémunération de I’association) et une reconnaissance
explicite du role et du travail de I’association

Cette reconnaissance participe a la qualité des actions d’'ETP.

iy

- Une contribution exigeante et précieuse

Participer a 'animation des actions d’ETP est une opportunité forte pour les associations de personnes atteintes de maladies
rares. A condition que :

* La posture soit claire,

* Lesrdles soient partageés,

* Leslimites soient respectées,

» Les compétences soient soutenues par la formation.

Dans ce cadre, I'animation associative contribue pleinement a une ETP plus pertinente, plus humaine et mieux ancrée dans la
réalité vécue.
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Pourquoi raisonner en « parcours de vie » dans les maladies rares ?

FICHE 9 — Accompagner les parcours et les moments
clés de la vie

Dans les maladies rares, le parcours n’est ni linéaire ni prévisible. Il est marqué par des transitions, des ruptures, des
temps de réorganisation qui dépassent largement le cadre du soin stricto sensu. Ces moments sont souvent ceux ou les
besoins éducatifs sont les plus forts, mais aussi les moins couverts.

L'ETP ne se limite donc pas a transmettre des compétences « une fois pour toutes ». Elle peut, et doit, étre mobilisée
comme un outil d'accompagnement dans le temps, au plus prés des moments clés de la vie.

Pour les associations, raisonner en parcours permet de :
* Mieux repérer les périodes de vulnérabilité,

* Anticiper les besoins éducatifs émergents,

* Proposer des actions ciblées, utiles et pertinentes.

Les grandes transitions de vie concernées

Certaines étapes de vie sont particulierement structurantes dans les maladies rares. Elles entrainent souvent une
reconfiguration des rbles, des responsabilités et des compétences nécessaires.

Adolescence et
@ passage a I'age
adulte

Parentalité et
projets de vie

Vieillissement
@® avecune
maladie rare

Ce moment est fréquemment identifi&€ comme une
zone de fragilité :

» Transfert progressif de responsabilités
(traitements, rendez-vous, décisions),

» Changement d’équipe ou de structure de soins,

* Enjeux d’autonomie, d'identité, de projection.

La parentalité, le désir d’enfant ou plus largement
les projets de vie (couple, travail, déménagement)
soulevent des questions spécifiques :

» Compatibilité des traitements,

* Contre-indications liées a la maladie,

» Organisation du quotidien,

Le vieillissement est encore peu documenté dans
les maladies rares, mais il entraine :

» Une évolution des capacités physiques,

» L’apparition de comorbidités,

+ Des besoins accrus de coordination,

» Parfois une perte d’autonomie,

Ruptures de parcours spécifiques aux maladies rares

L’ETP peut accompagner :

» L’appropriation progressive de la maladie par le jeune,
La redéfinition du réle des parents (donner confiance,
faire confiance),

La communication avec les nouveaux interlocuteurs
(soins adultes, études, insertion).

» Anticipation des risques,
* Articulation entre vie personnelle, vie
professionnelle et maladie.

Ces sujets sont rarement abordés spontanément

dans les soins, alors qu'ils constituent des
besoins éducatifs majeurs.

» Unisolement accentué,

» L’arrivée dans des structures d'accueil qui ne
sont pas encore adaptées aux spécificités des
maladies rares.

L’ETP peut soutenir I'anticipation, I'adaptation et
la continuité du parcours.

Au dela des étapes « classiques », les maladies rares sont marquées par des ruptures spécifiques, souvent

imprévisibles :

Errance ou retard diagnostique

Perte d’'un centre expert ou d’'un
professionnel clé

d’interlocuteurs

soudaines

Changements fréquents

Episodes aigus ou aggravations

Arrét ou modification de traitements

Ruptures sociales ou
professionnelles

Ces ruptures générent de l'incertitude, de la désorganisation et une forte charge mentale. Elles constituent des moments
prioritaires pour 'ETP, a condition de pouvoir étre identifiées et prises en compte.

Comment ’ETP peut accompagner ces moments clés

Dans ces périodes, 'ETP ne vise pas seulement
I’acquisition de nouvelles connaissances, mais

surtout :

* Larelecture de la situation,
» Laréorganisation des compétences existantes,
» Le renforcementde la capacité a décider et a

s’adapter.

Concretement, 'ETP peut proposer :

» Des modules spécifiques « transition » (enfant-adulte, changement de

traitement, nouveau projet de vie),

* Des temps d’échange ciblés sur l'anticipation et la projection,
» Des espaces pour travailler la coordination (qui fait quoi ? avec qui ?),
» Des actions intégrant les aidants lorsque leur réle évolue.

L’enjeu est moins d’ajouter des contenus que de réactiver 'ETP au bon moment.



Roéle d’alerte des associations : repérer les moments sensibles

/N Les associations sont souvent les premiéres a percevoir ces moments de bascule, car elles sont sollicitées lors des périodes de
doute, regoivent des questions récurmrentes et observent des décrochages ou des ruptures silencieuses.

Elles peuvent jouer un role d’alerte essentiel, en signalant :

> Des besoins émergents > Des publics en difficulté > Des moments ol une action éducative
non couverts serait particulierement utile

Ce rOle ne consiste pas a intervenir seules, mais a faire remonter ces signaux aux équipes ou porteurs de programmes.

Role de proposition : coconstruire des réponses adaptées

Au dela de I'alerte, les associations peuvent étre forces de proposition :

Suggérer des modules Proposer des formats Contribuer a I’élaboration de Participer a I'évaluation
ou ateliers ciblés sur adaptés (petits groupes, supports pratiques (repéres, de I'utilité réelle des
des transitions précises distanciel, temps courts) check-lists, retours d’expérience) actions mises en place

Cette contribution est d’autant plus pertinente qu’elle s’appuie sur une lecture transversale des parcours, et non sur un
seul vécu individuel.

& Intervenir au bon moment, pas seulement « quand c’est possible »

Dans les maladies rares, les besoins éducatifs ne sont pas constants, ils émergent, évoluent, disparaissent puis réapparaissent au
fil du parcours de vie.

L’ETP gagne donc a étre pensée comme :

» Un dispositif mobilisable dans le temps,

» Capable d’accompagner les transitions,

» De soutenir les personnes au moment ou elles en ont réellement besoin.

Les associations, par leur proximité avec les parcours de vie, jouent un réle déterminant pour rendre cette ETP plus réactive, plus
pertinente et plus juste.
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FICHE 10 — Contribuer a ’ETP avec les professionnels
et les institutions

L'ETP dans les maladies rares repose sur une coopération entre acteurs aux roles, contraintes et cultures différentes.
Les institutions, les professionnels et les associations n’ont ni les mémes missions, ni les mémes temporalités, ni les
mémes obligations. Pourtant, ils poursuivent un objectif commun, celui d’améliorer concrétement le parcours de vie des
personnes concernées.

Pour les associations, s'impliquer dans I'ETP institutionnelle suppose de comprendre ces logiques pour trouver la juste
place en tant que partenaire reconnu, force de proposition, mais ni prestataire exécutant, ni simple caution.

Qui fait quoi ? Repéres utiles pour les associations

Sans viser I'exhaustivité, quelques reperes permettent de mieux se situer.

Acteurs Missions principales Attentes
Eclairage sur les besoins vécus, appui a la conception des
contenus, facilitation du lien avec les malades et les aidants

Centres experts
(CRMR, CCMR...)

Expertise médicale, coordination des soins, contribution ou
portage de programmes dETP

Filieres de santé
maladies rares (FSMR)

Structuration nationale, soutien aux projets (dont 'ETP), Projets réalistes, partenariats construits, contribution a 'équité
animation de réseaux, financement via des AAP d'accés

Structuration des parcours, en tenant compte des
contraintes géographiques, sociales et culturelles propres
aux territoires et soutien au déploiement d'actions
transversales (dont 'ETP), adaptées aux réalités locales
(effectifs réduits, dispersion, ressources limitées)

Retour du terrain sur les difficultés d’'accés aux soins et a
IETP (déplacements, continuité, acceptabilitt des formats),
contribution a l'identification de besoins éducatifs spécifiques
aux territoires

Plateformes d'expertise
maladies rares etde
coordination d'outre-
mer (PEMR/PCOM)

Unités transversales
dETP (UTEP/UTET)

Appui méthodologique, formation, structuration des Clarification des rdles, respect du cadre dETP, participation
programmes d’ETP formée

Cohérence territoriale, justification des besoins, évaluation
des actions

Agences régionales de
santé (ARS)

Pilotage régional, financement de I'activité et suivi des
programmes

Comment une association peut s’inscrire dans ces dynamiques

S’inscrire dans les dynamiques institutionnelles de 'ETP ne consiste pas a « répondre a une sollicitation » ou a étre
présente autour de la table. Pour une association, I'enjeu est d’influer réellement sur le contenu, le périmétre et les
priorités des actions d’ETP, sans sortir de son rdéle. Concretement, cela suppose de se positionner sur des points
structurants, la ou la valeur ajoutée associative est la plus forte :

En amont des projets Sur le cadrage des Sur la faisabilité réelle Sur la cohérence

2

Contribuer a formuler le publics Alerter sur les formats avec les parcours
probléme a résoudre (quels Questionner les choix irréalistes, les contraintes de vie
besoins éducatifs restent implicites (malades de participation, les freins Rappelerles

« faciles a recruter »,
aidants absents, publics
éloignés) et défendre une
approche plus équitable
et représentative.

ruptures, transitions
et moments clés

qui justifient ou non
une action d’'ETP
donnée.

sans réponse ? pour quels
publics ? a quels moments
du parcours ?), plutdét que

d’intervenir uniquement sur
des solutions déja définies.

connus des personnes
concernées, y compris
lorsque ces éléments ne
sont pas visibles dans les
dossiers.

Une association utile dans ces dynamiques est celle qui déplace le regard, pose les bonnes questions et aide a éviter
des dispositifs déconnectés des réalités vécues.
Clés pour une collaboration réellement constructive

Une collaboration constructive ne repose pas seulement sur de « bonnes relations », mais sur des regles du jeu
explicites et partagées. Pour les associations, quelques leviers sont déterminants :

Nommer ce qui reléve de I’expertise associative

Besoins éducatifs, conditions de participation, vécu des
parcours, signaux faibles. Ce cadrage évite d’étre cantonné a
un rdle illustratif ou symbolique.

S’autoriser a dire non

Refuser une participation lorsque le cadre est flou, lorsque
'association est sollicitée trop tard, ou lorsque son réle se limite
a valider un projet déja ficelé.

Documenter ses apports

Notes de position, syntheses de retours malades, observations
issues du terrain. Ces éléments donnent du poids a la parole
associative face aux institutions.

Accepter la tension constructive

Désaccords, ajustements, temporalités différentes font partie du
travail partenarial. L’enjeu principal est d'améliorer les actions,
plutét que de rechercher en pemanence un consensus.

Une collaboration de qualité est celle ou I'association est reconnue comme acteur critique et force de proposition, et non

comme exécutant ou caution.



Une posture de partenaire : ni prestataire, ni caution

Les associations ne sont ni des prestataires chargés d’exécuter une action, ni des cautions destinées a légitimer un
projet déja ficelé. Adopter une posture de partenaire, c’est :

I I I
Etre associé en amont Pouvoir formuler des désaccords argumentés Contribuer a 'amélioration continue
I

Refuser une participation symbolique ou instrumentalisée
Cette posture protége a la fois la qualité de 'ETP et la crédibilité associative.

L’évaluation : un outil d’amélioration, pas de contréle

Dans 'ETP, I'évaluation est souvent pergue - N e A x .
. R * Pour vérifier I'utilité réelle des actions,
comme une contrainte institutionnelle. .
Pourtant, bien utilisée, elle constitue un . * Pour ajuster les contenus et formats,
levier d’amélioration au service des Pourquoi » Pour rendre compte aux financeurs,
benéficiaires. évaluer « Pour valoriser les apports associatifs.

Ce que les associations peuvent évaluer

Les associations n’ont pas vocation a produire des indicateurs médicaux. En revanche, elles peuvent contribuer utilement
a I'évaluation de :
. *

¥ b ¥

La qualité de vie L’accessibilité des actions (formats, La pertinence pergue
horaires, compréhension) des contenus
© 5
L’adéquation aux moments Le ressenti des malades et Les freins a la participation
du parcours des aidants

Ces éléments sont essentiels pour comprendre I'impact réel d’'un programme.

Indicateurs utiles pour les associations

Sans complexité excessive, quelques questions peuvent guider I'évaluation :

Les
participants Les f‘_’lnt‘?tn}’s L‘?ts fo"t“_"llts Les aidants Les besoins
o ont-ils été étaient-ils ; ]
> son.t " utiles dans adaptés aux ISP non couverts
sentis oo F; - leur place ? ont-ils
ETEETTAS G la vie contraintes diminué ?
légitimes ? quotidienne ? réelles ?

Ces indicateurs qualitatifs complétent utilement les données institutionnelles.

La place centrale de la parole des bénéficiaires

La parole des malades et des aidants ne doit pas étre un simple témoignage de satisfaction. Elle constitue une source de
connaissance a part entiere, a condition d’étre :

Recueillie de . . Restituée aux équipes
- i Analysée collectivement o
maniére structurée et institutions

Les associations jouentici un réle clé de médiation, en transformant des vécus individuels en enseignements collectifs.

by

& Coopérer pour renforcer ’'ETP

Contribuer a 'ETP avec les professionnels et les institutions, c’est accepter la complexité des cadres, tout en restant fidéle a sa
mission associative. Lorsque les partenariats sont clairs et 'évaluation partagée, 'ETP gagne en pertinence, légitimité et impact
sur les parcours de vie.

Les associations ont toute leur place dans cette dynamique, a condition de construire des alliances exigeantes et équilibrées.
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Alliance maladies rares
Plateforme Maladies Rares

96 rue Didot 75014 Paris
Tél.01 56 53 53 47

f AllianceMaladiesRares

IN alliance-maladies-rares

alliance_maladies_rares

www.alliance-maladies-rares.org

A propos de I'Alliance maladies rares

L'Alliance maladies rares, association
reconnue d’utilité publique, est un collectif de
240 associations de malades. Elle représente
3 millions de Frangais concernés par 7000
maladies rares. Ses missions principales sont
de porter la voix des malades auprés des
pouvoirs publics ; d’'accompagner, de former
et d'informer les associations de malades ;

de sensibiliser les professionnels de santé

et le grand public aux maladies rares.

Alliance ¢ W,

ASSOCIATIONS UNIES POUR VAINCRE
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