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● La santé est un état de complet bien-être physique, mental
et social

● Pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité

● L’admission de tous les peuples au bénéfice des
connaissances acquises par les sciences médicales,
psychologiques et apparentées est essentielle pour
atteindre le plus haut degré de santé

● Une opinion publique éclairée et une coopération active de
la part du public sont d’une importance capitale pour
l’amélioration de la santé des populations

La santé selon l’OMS



L’éducation thérapeutique du patient est un processus continu, dont le but est
d’aider les patients à acquérir ou maintenir les compétences dont ils ont besoin
pour gérer au mieux leur vie avec une maladie chronique.
Elle fait partie intégrante et de façon permanente de la prise en charge du
patient.

—Haute Autorité de Santé 2013

“



L’éducation thérapeutique du patient

Pour limiter le recours aux 
soins hospitaliers ou aux 

visites d’infirmiers au 
domicile

Des soins physiques auto-gérés

« un état de complet bien-être 
physique, mental et social »

Via la prise en compte 
de sa santé mentale

Connaître ses besoins en connaissant ses 
troubles

Aux capacités générales d’auto-gestion



Définiton de l’OMS (1996)

 Aider les patients à acquérir ou
maintenir les compétences dont ils
ont besoin pour gérer au mieux leur
vie avec une maladie chronique.

 Les aider, ainsi que leurs familles, à
comprendre leur maladie et leur
traitement, à collaborer ensemble et
à assumer leurs responsabilités dans
leur propre prise en charge, dans le
but de les aider à maintenir et
améliorer leur qualité de vie.

Objectifs de l’ETP

Elle fait partie intégrante et de façon
permanente de la prise en charge du
patient.

Obligation ?

Elle comprend des activités organisées,
y compris un soutien psychosocial,
conçues pour rendre les patients
conscients et informés de leur maladie,
des soins, de l’organisation et des
procédures hospitalières, et des
comportements liés à la santé et à la
maladie.

Contenu de l’ETP



● Addictologie
• Groupe de pairs

● TDAH : 
• ETP
• Groupe Barkley

● Schizophrénies : 
• ETP
• Profamille

● Bipolarité : 
• ETP
• Profamille

L’ETP en psychiatrie● TSA adulte
• Patients ?
• Galapagos, PAPPA 

= enfants



Quelques chiffres : éducation thérapeutique du patient

Faible niveau de 
preuve

100%

Satisfaction pour 
les soins

75%

Amélioration de la 
compliance

50%

Diminution des 
rechutes

25%

Xia & al, 2011 (schizophrénie)



Quelques chiffres : éducation thérapeutique pour les proches

Bon niveau de 
preuve !

100%

Diminution du 
taux de suicide

50%

Diminution du 
taux de rechute

50%

Normalisation de 
l’humeur des 

proches

50%

HODE & al 2020, Hogarty & al 2002 (schizophrénie)



Dans le TSA-3 (Davis & al, 2019)

● Compétences 
professionnelles

● Gestion des 
émotions

● Communication

Améliorations
Souffrance similaire à la 
schizophrénie, plus de 
stress, qualité de vie 

moindre (Grootsholten & al, 2018)

ET Proches
● Etudes de 

meilleure qualité
● Plus grand nombre 

de participants

Besoins

Etudes

Absence d’études ?
Une cinquantaine 

d’études bien menées 
dans l’ETP TSA-3

Proches
Un niveau de 

preuve bas

Preuves

01 02 03

04 05 06



Le groupe 
ETAAP
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Conclusions de l’enquête de l’équipe du dr Baghdadli (2020)

● 86% intéressés par un programme d’ETP
● Besoins :

○ compréhension du fonctionnement
cognitif et sensoriel

○ connaissance des ressources et
prises en charge disponibles

○ gestion des situations problèmes

● 95% n’ont jamais participé à un programme d’ETP
● 85% intéressés par un programme d’ETP
● Besoins :

○ gestion de l’anxiété
○ soutien psychologique, compréhension du

fonctionnement TSA
○ accompagnement professionnel
○ échange avec des pairs

Personnes autistes (154) Proches (1013)



Création d’un groupe d’ETP

Mise en place effective du groupe : pilote, validation

Création du contenu avec personnes concernées et soignants

Création d’un pré-programme

Evaluation des besoins pour la population précise ciblée



Ensemble, on 
va plus loin …

Et plus vite !



Les animateurs

● Savoir expérientiel :
● Personnes concernées (4)
● Proches (2)

● Savoir théorique :
● Psychiatres (2)
● Psychologues (4)

● Stagiaires : 2

Une co-animation riche de sens et de contenu



Séances DU GROUPE PILOTE

Séance (2h) Personnes concernées Proches

Séance 1

Présentation. Historique et définition nosographique / 

clinique des troubles du neuro-développement et du 

TSA 

Présentation. Historique et définition nosographique / 

clinique des troubles du neuro-développement et du TSA

Séance 2
Les comorbidités et la gestion des traitements, aspects 

somatiques

Les comorbidités et la gestion des traitements, aspects 

somatiques

Séance 3 Les troubles neurocognitifs Les troubles neurocognitifs 

Séance 4 Emotions, sensorialité et autisme Emotions, sensorialité et autisme 

Séance 5 Les troubles des cognitions sociales Les troubles des cognitions sociales

Séance 6
Gérer mon stress au quotidien : le détecter, le 

comprendre
Les conséquences familiales du trouble

Séance 7 Gérer mon stress au quotidien : stratégies La communication en pratique

Séance 8 L’intégration professionnelle La communication en pratique

Séance 9 La vie affective et familiale, la sexualité, la parentalité L’intégration professionnelle

Séance 10 Focus sur 2 questions, questionnaire de connaissances
Focus sur deux questions, rôle des associations, 

questionnaire de connaissances

Séance à 3 mois
Rappels, rencontre avec une personne concernée avec 

un parcours positif, dîner

Rappels, rencontre avec une personne concernée avec un 

parcours positif, dîner



Etude et Résultats 
préliminaires
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● Absence de groupe bicéphale en France, rareté de l’ETP
TSA-1 adulte dans le monde

● Plus grande difficulté d’accès aux TPS dans le TSA-1 par
rapport aux autres TSA

● Importante file active TSA-1 au C3RP

● Grande demande de ces patients d’avoir de l’information sur
leur trouble et sur leurs droits

● Enquête du Dr Baghdadli, proposition de coopération avec
l’association Paari

Etude de faisabilité, Contexte



Hypothèses / objectifs

● Amélioration de la qualité de vie
● Amélioration de l’humeur
● Diminution des symptômes d’angoisse
● Amélioration de l’accès à une autonomie
● Amélioration de la relation avec les proches

Objectifs secondaires

Satisfaction des participants et taux de présence supérieur à 80%

Objectif principal



● Chaque séance a été co-construite par un binôme soignant –
personne concernée en 2021, puis finalisée en verbatim par
un soignant

● 2h de séance, 18h-20h le mercredi soir, 11ème séance à 3
mois ; 2 salles, 1 safe room

● Exercices en séance (activités), tâches à domicile pour
préparer la séance suivante et s’entraîner

● Tirage au sort : 10 participants / groupe, 2 animateurs et une
stagiaire

● Questionnaires pré, post et pendant le groupe, ainsi qu’un
questionnaire de connaissances

Méthode



questionnaires
Type

Profil

Dépression

Stress

Coping

Jugements / croyances

Symptômes actuels

Qualité de vie

Autistes

Questionnaire

BDI-II

Liebowitz, AIS

SERS

Questionnaire PF

EQ AQ TAS20, PSI

S-Qol

Proches

Questionnaire

CES-d, BDI-II

Questionnaire PF

Questionnaire PF

Questionnaire PF

Questionnaire PF

S-Qol

Pré-programme Mi-programme
Post-
programme A 3 mois



Satisfaction Questionnaire a la fin de chaque seance

• Avez-vous appris des choses que vous 

ne connaissiez pas ? 

• Avez-vous trouvé cette séance utile ? 

• Quel est votre degré de satisfaction 

globale ?



Résultats préliminaires

• Séance 4 : Emotions, sensorialité

• Séance 9 : Vie affective et 

familiale, sexualité, parentalité

• Séance 1 : Présentation. Historique et 

définition 

• Séance 7 : Gérer mon stress au 

quotidien : stratégies

• Séance 10 : Focus sur 2 questions, 

questionnaire de connaissances

• Séance 1 : Présentation. Historique et définition

• Séance 9 : L’intégration professionnelle

• Séance 5 : Les troubles des cognitions sociales

• Séance 6 : Les conséquences familiales du trouble

• Séance 8 : La communication en pratique

• Séance 10 :  Focus sur deux questions, rôle des 

associations, questionnaire de connaissances



Résultats préliminaires

89%
96%



Résultats préliminaires
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Résultats préliminaires

9,4

0,6

Assiduité groupe TSA

9,6

0,4

Assiduité groupe proches

94%

96%



Résultats préliminaires
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Avez-vous appris des choses ? (TSA)



Ce qui nous a été dit de la part des participants

Très contents de partager des 
expériences et ressentis avec des pairs

Pas assez de temps pour échanger 

Heureux de recevoir de l’information

Manque d’informations sur certains 
sujets

Il y avait des fois du stress

Mais avec toujours un souhait de rester ou 
de revenir rapidement de la safe room

Améliorations des relations familiales

Mais souhait d’aller plus loin dans la 
dissémination de ces informations…



PERSPECTIVES
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Projection à court et moyen terme

Janvier 2022

Groupe pilote

Eté 2022

Validation ARS

Fin 2022

Publication

Dès septembre 
2022

Poursuite du 
groupe



Publications



Ce qui va changer dans la version définitive

Plus de 
temps

2h30 

Plus de 
séances

14

Sexualité

Bullying

Updates

Selon 
publications

Veille avec 
coanimateurs

Disséminer

Proposer à 
d’autres 
centres

Poursuivre 
étude 

d’efficacité

Podcast !



Lumières sur le spectre, 

l’autisme revisité



CREDITS: This presentation template was 
created by Slidesgo, including icons by 
Flaticon, and infographics & images by 

Freepik and illustrations by Stories

Merci pour votre attention !

C’est le moment des questions !

m.moualla@ghu-paris.fr
hala.el_gholabzouri@ghu-paris.fr

Please keep this slide for attribution
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