
Education Thérapeutique Personnalisée

ETP en ligne et cystinose : où en sommes-nous ?



7 enfants

10 adultes

26 parents d’enfants

13 parents d’adultes

1/ La cystinose avec vos mots
2/ Quels sont les obstacles ?
3/ Comment y faire face ?

60 participants

“Journée Cystinose” d’octobre 2023

…!
…?

4 frères/soeurs



Enfants

Difficultés : les traitements, aller dormir chez un ami, l’école

Aides : la gastrostomie, être plus indépendant en apprenant 
ses traitements et à expliquer sa maladie

Adultes

Difficultés : les traitements, appréhender le futur

Aides : mieux comprendre la maladie et ses 
conséquences

Parents d’adultes

Difficultés : l’autonomisation, 
appréhender le futur

Aides : apprendre à autonomiser 
enfant, mieux comprendre la 
maladie

Parents d’enfants

Difficultés : gérer son quotidien avec 
les traitements, non-connaissance de 
certains médecins

Aides : apprendre à gérer son temps, 
mieux comprendre la maladie

Fratrie

Difficultés : se sentir inclus au 
quotidien pour aider

Aides : mieux comprendre la 
maladie

Pour tout le monde : mieux comprendre la maladie et ses conséquences

L’indépendance est une volonté des enfants ressentie par les parents d’adultes qui 
auraient aimer apprendre à les rendre plus indépendants



7 enfants

10 adultes

26 parents d’enfants

13 parents d’adultes
60 participants

4 frères/soeurs

Plus d’indépendance !

Organiser son quotidien
autour de la maladie

Nécessité de rendre les 
enfants plus indépendants

Mieux comprendre la 
maladie !

1/ La cystinose avec vos mots
2/ Quels sont les obstacles ?
3/ Comment y faire face ?

…!
…?



Quatre thèmes 

1) Vivre avec la cystinose
2) Communiquer sur la cystinose
3) Traitements
4) Parcours de soins

Plus d’indépendance !

Organiser son quotidien
autour de la maladie

Nécessité de rendre les 
enfants plus indépendants

Mieux comprendre la 
maladie !



1) Vivre avec la cystinose
2) Communiquer sur la cystinose
3) Traitements
4) Parcours de soins

Restitution des focus groupes à 
distance, avec meilleure définition 
des besoins en petit groupe
Discussion de la construction des 
ateliers d’ETP à partir de ces 
besoins

Création d’ateliers sur la 
plateforme Stimulab : 

ETP en ligne pour réunir un 
maximum de personne !

Formation de patients-experts avec Educ’Santé 
(40h) pour l’aide à la construction des ateliers : 
Claire, Aude, Sandra Lawton

Un exemple d’atelier pour le groupe parents 
d’enfants avec l’aide de Claire et Aude…



Plateforme en ligne Stimulab

1) Vivre avec la cystinose
2) Communiquer sur la cystinose
3) Traitements
4) Parcours de soins



Plateforme Stimulab : l’atelier traitement

Comment gérer les traitements ?
Comment organiser son quotidien ?

…!
…?



Plateforme Stimulab : l’atelier traitement

Interactif
Propositions multiples

Discussions

…!
…?



Plateforme Stimulab : l’atelier traitement

Comment gérer les traitements ?
Comment organiser son quotidien ?

…!
…?

Un autre exemple
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