
Sclérose en plaques : coordination et évolution d’un 
programme 

L’exemple des ateliers de
SINDEFI SEP

Sophie Redaelli, Clémence Martineau, Fabienne Pelé



2008 2010 2013 2014 2016

1ères actions

Formation certifiante 
de toute l’équipe à 

l’ETP

Formations 
complémentaires

Plan Maladies Neuro-Dégénératives 

Autorisation du

programme

par l’ARS IDF

Évaluation

quadriennale 

Évolution du programme ETP Les Ateliers de SINDEFI

202020182015

Renouvellement de 

l’autorisation du programme sur 

projet de coopération

Formations partagées

Partenariats

Échanges de pratique

Promotion de l’ETP

2022

Intégration patients 

intervenants = 9 PI
Adaptation au distanciel

Animation

hybride

Pg. itinérant



Programme ETP SINDEFI : équipe et lieux d’animation

Equipe interne

2 Infirmières coordinatrices 1 Neurologue coordinateur

3 Psychologues cliniciennes 1 Assistante sociale

9 Patients intervenants formés                                1 Directrice/coordinatrice

1 Assistante administrative

Co-intervenants partenaires 

1 Médecin généraliste

1 Sophrologue

1 Neuropsychologue 

2 Enseignants APA

1 Psychomotricienne

3 Ergothérapeutes

1 Médecin du travail

1 Assistante sociale CRAMIF

2 Kinésithérapeutes libéraux

1 Neuro-urologue

1 Infirmière spécialisée 

1 Enseignant Taï Chi

1 Professeur de yoga
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CIAMT
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Avicennes

MSP Ménilmontant
Fondation Rothschild

Bichat
La Défense CIAMT

En présentiel
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Circuit Éducation Thérapeutique du Patient

au sein du Réseau SINDEFI-SEP

Déroulement du programme  
d’éducation thérapeutique

selon l’autorisation ARS ETP 
n°10/2182 du 23/12/2010

Consultation 
neurologique
Ile de France

Orientation Réseau : 
tous professionnels, le 

patient lui même

Information et inscription
réseau SINDEFI

Bilan éducatif Partagé fait Par 
équipe Sindefi ou équipe ETP 

partenaire

Evaluation de la progression dans l’acquisition 
des compétences après chaque atelier

ATELIERS COLLECTIFS SEANCES INDIVIDUELLES

Synthèse et bilan
d’éducation réalisés par le référent ETP du patient, au décours du 
dernier atelier de son programme et à distance (3 à 6 mois selon 

les thématiques). Diffusion au patient,
au médecin traitant et au neurologue

Rédaction du programme avec le patient 
et diffusion au médecin

Accompagnement par le 
réseau Sindefi adapté aux 

besoins 

Coordination

Equipe pro interne
Patients internants

Co-intervenants 
partenaires

Evaluation globale 
situation/besoins

Entretiens 
individuels de 
renforcement 
si besoin : IDE, 
psychologue, 

assistante 
sociale



Supports de coordination : tableaux de bord, fiches, support de diffusion BEP, 

programme…
 

PROGRAMME D’ÉDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT 
« LES ATELIERS DE SINDEFI » Autorisation ARS IDF ETP 10/218 du 23.12.2010 

BILAN ÉDUCATIF PARTAGÉ 
 
 
 

Mr/Mme ____________________________ a souhaité bénéficier du programme d’ETP du Réseau SINDEFI-SEP, 
a reçu une notice d’information et a signé un consentement. 
 
Un entretien visant à définir avec lui ses attentes et ses besoins a été réalisé avec un référent ETP. Votre patient a 
ainsi identifié des compétences à développer ou renforcer. 
Cet entretien a permis d’établir un bilan éducatif partagé et le choix de votre patient de participer à des ateliers. 
 
 

 

BILAN ÉDUCATIF PARTAGÉ DU : [SÉLECTIONNER UNE DATE] 

 

 

 

Signature du patient Signature du référent ETP  

 

 

 

 

  

ACTIONS ETP EN GROUPE 

Voir au dos les ateliers choisis par le patient, les compétences visées et le calendrier défini. 

ACTIONS ETP INDIVIDUELLES 

Entretien infirmier Entretien psychologique Entretien social 

Date Date Date 

COORDINATION AVEC LE MÉDECIN TRAITANT 

Dr    ___________________________________________________  

 J’accuse réception de ce BEP 

Observations : 

 

 

 

 

 

 

 

Ce programme est à renvoyer par le médecin au Réseau SINDEFI-SEP 9/11 rue Georges Enesco 94000 Créteil 

Fax : 01 42 07 93 68 -  coordination@sindefi.org. 

Il est considéré comme validé en l’absence de réponse dans un délai de 2 semaines 

PROGRAMME D’ÉDUCATION THERAPEUTIQUE DU PATIENT 
« LES ATELIERS DE SINDEFI » Autorisation ARS IDF ETP 10/218 du 23.12.2010 

 

Programme Personnalisé de Mr/Mme ___________________________ 

Ateliers 
& 

Compétences visées par l’atelier 

Aujourd’hui, où en suis-je ?  
1 : je ne sais pas faire 
4 : je suis un expert 

Mieux connaitre la maladie                                            Date de l’atelier :  

Lieu :                                                  Durée : 3h                  En visio   Durée : 2h  

Savoir partager ma vision et mon ressenti par rapport à ma SEP 1             2                 3                4 

Expliquer les mécanismes de ma maladie 1             2                 3                4 

Reconnaitre une poussée 1             2                 3                4 

Connaitre les actions à entreprendre si j’ai une poussée 1             2                 3                4 

Identifier les différents types de traitements dans ma SEP et expliquer leurs 
intérêts respectifs 

1             2                 3                4 

Enumérer les causes probables de la SEP 1             2                 3                4 

Mon traitement de seconde ligne                                     Date de l’atelier : 

Lieu :                                                  Durée :                         En visio   Durée : 1h30  

Comprendre l’intérêt du changement de traitement 1             2                 3                4 

Appréhender les étapes du traitement et ses modalités 1             2                 3                4 

Répondre aux éventuels évènements liés aux traitements   1             2                 3                4 

Mieux vivre avec sa fatigue                                                  Date de l’atelier : 

Lieu :                                                  Durée :                         En visio   Durée : 2h  

Identifier ses propres signes de fatigue 1             2                 3                4 

Identifier les activités énergivores et explorer de nouvelles pistes d'adaptation 1             2                 3                4 

Utiliser les stratégies d'économie d'énergie 1             2                 3                4 

Comprendre l'intérêt d'une activité physique adaptée 1             2                 3                4 

S’orienter dans le labyrinthe socio-administratif          Date de l’atelier :   

Lieu :                                                  Durée : 3h30               En visio   Durée : 2h  

Se repérer parmi les différentes structures médico-sociales et administratives 1             2                 3                4 

Savoir à qui s’adresser en fonction des démarches à entreprendre 1             2                 3                4 

Identifier ses propres besoins 1             2                 3                4 

Vie professionnelle                                                             Date de l’atelier : 

Lieu :                                                  Durée : 3h30               En visio   Durée : 2h  

Comprendre les dispositifs d’aides 1             2                 3                4 

Identifier les différents professionnels à qui m’adresser 1             2                 3                4 

Entreprendre des démarches adaptées à ma situation 1             2                 3                4 

Adapter ma communication au sein de mon travail 1             2                 3                4 

Le mouvement au service de ma santé                            Date de l’atelier : 

Lieu :                                                  Durée :                         En visio   Durée : 1h30  

Comprendre ce qu’est l’activité physique adaptée (APA) 1             2                 3                4 

Comprendre les bienfaits de l’APA sur ma santé 1             2                 3                4 

Identifier ses propres freins et leviers à cette pratique 1             2                 3                4 

Savoir adapter l’activité à sa condition physique 1             2                 3                4 

Pratiquer une APA régulière et pérenne 1             2                 3                4 

  



Création des ateliers

Choix des 
thématiques

Partenaires 
professionnels

Patients 
intervenants

Compétences visées

Techniques d’animation

Evaluation

Outils
Les 

ateliers 
SINDEFI



Outils pédagogiques



Adaptation et coordination à toutes les étapes

Entretien d’évaluation globale individuel

Identification des patients intéressés par l’ETP

Rédaction du BEP + consentement

Coordination : Patient entrant, BEP, calendrier…

Transmission BEP au neurologue + médecin traitant + patient

Invitation aux ateliers par mail / relances / formation zoom si besoin / groupes 
homogène / transmission des consignes

Coordination des animateurs 



Un programme 
structuré et 
coordonnée

Des thématiques 
adaptées et qui

évoluent



Coordination avant, pendant, après !

Animation des ateliers

Questionnaire d’évaluation après chaque atelier

Envoi des supports d’atelier 

Bilan final au cours d’un entretien individuel à distance de la fin du 
programme de chaque patient

Évaluation annuelle et quadriennale à l’ARS

Si évolution de la situation du patient : possibilité d’élaborer un nouveau 
programme 



PERSPECTIVES

 Développer de nouveaux partenariats

 Renforcer l’intégration de patients neurologiques (hors 
SEP) dans les ateliers transversaux

 Maintenir la formation des patients intervenants et de 
l’équipe

 Ateliers existants en constantes adaptation 

 Développer de nouvelles thématiques au regard des 
attentes  (en cours)

• troubles vésico-sphinctérien 
• sexualité 
• Rééducation



Merci pour votre attention et nos 
échanges

Pour nous contacter

SINDEFI SEP
coordination@sindefi.org

T 01 58 43 39 00

mailto:coordination@sindefi.org

