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Contexte

• Place des programmes d’éducation 
thérapeutique du patient (ETP) dans le 
parcours de soins

• Complémentaire des soins oncologiques 
de support

• 1er référentiel publié en 2017

• Programmes d’ETP peu nombreux en 
Grand Est – 14 (<4%)

 Hospitaliers le plus souvent



Contexte

• Développement de la prise en charge en ambulatoire, thérapies orales

Comment encourager le développement de 

programmes d’ETP, y compris en ville ?



Méthode

• Demande de mise à jour de l’ARS Grand Est

• Sollicitation du groupe ayant participé au 1er référentiel

• Questionnement sur les améliorations ou mises à jour à apporter

• Partenariat NEON – Espace Ressources ETP Grand Est

 Constitution de l’équipe projet

• Enrichissement du groupe pour la relecture 

• Représentants des acteurs de la cancérologie du territoire Grand Est 
établissements de santé publics/privés, professionnels libéraux, associations de patients, …

• Multidisciplinaire 
médecins, pharmaciens, infirmiers, IPA, enseignants en activité physique adaptée, diététiciens, psychologues…



Méthode
Démarche en 3 étapes 

Consolidation et validation finale mai – juin 2025 

 Production d’un document consolidé 

 Envoi au groupe pour relecture

 Validation finale en visioconférence

Travail préparatoire

Mobilisation du groupe pluridisciplinaire 

 Identification des améliorations à apporter 

Modifications du document initial 
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Relecture régionale février - mars 2025

Création d’une grille de relecture en ligne (Sphinx) permettant d’évaluer chaque partie et sous-
partie et de fournir une appréciation globale du document 

 Les critères étaient la compréhension, la clarté, le niveau de complétude du référentiel, et la 
qualification des ateliers d’ETP en socle ou optionnel 
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Méthode



Pour chaque atelier/séance



Résultats

• Groupe de relecture

Sollicitation de 24 acteurs 

 20 accords  19 retours

Multidisciplinarité

Issus de tout le territoire du Grand Est 
6 Champagne-Ardenne, 9 Lorraine, 4 Alsace, 1 régional

Professionnels de terrain impliqués 
dans l’ETP et la cancérologie

32%

26%

21%

21%

Paramédicaux (cadre, IPA, IDE, diet,  psycho)

Medecin, pharmacien

Représentant de patient, patient partenaire

Autre



Résultats
Le référentiel d’Éducation Thérapeutique du Patient en 

cancérologie vous semble-t-il clair?

Le référentiel vous semble-t-il complet ?

“Le référentiel est assez complet concernant les problématiques générales, on pourrait toutefois rajouter l'oncosexologie.”

“Une "grille type" pour la réalisation BEP afin de remplir plus facilement le document en annexe 2”

Quels éléments pourraient être ajoutés?



Résultats

“Le fait de laisser les proches et aidants participer à certains ateliers peut favoriser la motivation des patients à intégrer le programme”

“Il m'a été difficile de choisir entre socle ou optionnel car cela dépend du programme général et des ses objectifs.”

“Je pense qu’il manque un atelier dans la thématique « vie quotidienne » , autour de la sexologie / sexualité / fertilité. 

“Cet atelier peut permettre de briser les tabous et favoriser la libération de la parole, la présence d’autres patients (par le biais d’une 

association de patients) est une bonne initiative”

“Certains patients ne préviennent pas leur entourage (cas rares mais réels) donc la question de ramener un proche peut être 

compliquée”



Résultats

• Document organisé en 3 parties

Rappel du cadre réglementaire de l’ETP

• Parcours patient

• Connaissance de la maladie 

• Connaissance des traitements et leurs 
effets indésirables 

• Vie quotidienne

• Hygiène de vie 

• Douleurs

• Connaissance de soi

• Fatigue et troubles du sommeil 
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Place de l’ETP dans le parcours de soins en cancérologie, articulation avec les 
Soins Oncologiques de Support - SOS et place des patients partenaires2

Proposition d’ateliers/séances répartis en 8 thématiques
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Résultats
• Ateliers et séances

• Pistes/propositions pour les 
coordonnateurs de programme

• Cadre et structuration

• Modulables

• Socle ou optionnel

Compétences ciblées

Durée et modalités

Objectifs

Intervenants

Public cible

Méthode

Cible d’évaluation

Outils





Conclusion

• Le Référentiel d’ETP en cancérologie 

• Est le fruit d’une collaboration entre NEON et ERETP GE

• En concertation avec des acteurs de la cancérologie et des représentants de patients en 

Grand Est

Ce n’est pas un programme type d’ETP en 

cancérologie

• C’est un guide pour aider les équipes à construire ou enrichir leur programme

 L’ensemble de son contenu n’a pas vocation à être mis en place de manière exhaustive

 Il appartient à chacun de s’approprier le déroulé des séances, les méthodes et les outils

 Selon les moyens disponibles, les lieux de mise en œuvre et les étapes de la maladie
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Comment accéder au référentiel ?

www.etp-grandest.org www.onco-grandest.fr


