Le partenariat en santé :ils
vous en parient!

Katia Amoretti, directrice de TAMAHC
Philippe Michel, président de l'Institut Francgais de I'Expérience Patient
Séverine Valette, coordinatrice du parcours en santé UTEP 69

Un temps d’échanges est prévu a l'issue des 3
présentations, préparez et notez vos questions !
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Le partenariat en santé:ils
vous en parlent !

Katia Amoretti, directrice de I'association AMAHC, membre du COMEX
ESPAIRS

« Pair-aidance : savoirs expérientiels, liens tissés, santé partagée »

Philippe Michel, président de l'Institut Frangais de I'Expérience Patient
Séverine Valette, coordinatrice du parcours en santé UTEP 69

Un temps d’échanges est prévu a l'issue des 3
présentations, préparez et notez vos questions ! a
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Le partenariat en santé:ils
vous en parlent !

Philippe Michel, président de l'lnstitut Francgais de I'Expérience Patient

« De I'expérience patient au partenariat patient »

Katia Amoretti, directrice de I'association AMAHC, membre du COMEX ESPAIRS

Séverine Valette, coordinatrice du parcours en santé UTEP 69

Un temps d’échanges est prévu a l'issue des 3
présentations, préparez et notez vos questions ! 5, a
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L'IFEP - Notre mission

Q

Faire de I'expérience patient un levier
de transformation de notre systeme de santé

RECHERCHER & INFORMER
Rassembler et approfondir les connaissances relatives aux bénéfices de la prise en
compte de I'Expérience Patient.

FORMER & ACCOMPAGNER

Engager et donner les moyens aux professionnels dintégrer la « perspective patient »
pour ameliorer les pratiques individuelles et collectives, accompagner les établissements
dans la structuration de leurs projets de transformation autour de I'expérience patient.

SENSIBILISER & PARTAGER
Promouvoir la prise en compte de I'expérience patient, influencer les politiques de santg,
mobiliser le grand public
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L'IFEP - Nos Actions / Productions

EVENEMENTS

WEBIFEP

ETUDES

BAROMETRE, de

LEXPER|ENCE
PATIENT| [ )
€:

EXPLORATIONS THEMATIQUES

Explorer
les valeurs ajoutées

pénenc tient

Strue
dans votre Lexperience patient en
etablissement etablissement de sante
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€ Barométre de 'expérience patient (itérations 2023 et 2024)

patient

—_

Un écart de perception qui se creuse, des Francais encore plus critiques au
regard de la prise en compte de leur ressenti

28. Selon vous, pour améliorer la prise en charge des personnes o - . ;
S'lalades, les pr'ofzossionnels de salt:té et les gablissepnﬁents de Q14. Pour ameliorer la prise en charge et l'accompagnement des [patients/
santé prennent-ils suffisamment en compte le ressenti, le vécu personnes accompagnées], dlnez-vous. que votre établissement prend

£ suffisamment en compte le ressenti, le vecu des patients et des familles ?

des ?o?‘t;i';gbs‘ ﬁﬁ::s' f;':'!lﬁog Srancalt Question a choix unique - Base : 2372 professionnels de santé

& ®

Oui, tout a fait . 6% . 11% )
Total Oui (¥) -spts Total Oui

519% 71%
(%) -10pts

(®) +7pts

Non, pas du tout . 9% . 3%
A) +3pts
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Définition

| 'expérience patient, c'est ....

... tout ce qui est vécu/percu par une personne
au cours de son parcours de santé

experience
patient




4 choses a savoir

1

'expérience du
patient est
d’abord clinique

2

'expérience est
cumulative et
intégrative

3

L'expérience se
partage surtout
en privé

4

| ’expérience ca
marche!

Institut
francais
experience
patient

€




OQuatre choses a savoir

'expérience du
patient est d'abord
clinique

>> 3 déterminants de I'expérience patient

Les soins/ examens / interventions

Prise en compte par les PS et I'ES du
ressenti, du vécu du patient

Arrivée dans I'établissement

L'échange avec le médecin a la suite des
soins ou interventions ou examens

Préoccupation par le personnel de l'impact de
I'hospitalisation sur votre situation personnelle
Les premiéres 24 heures aprés votre sortie
Premier contact avec le personnel de
I'hépital
Demande de l'avis du patient concernant
le traitement, les soins, l'intervention,...

Les temps d'attente entre les examens,
50ins...

I 3420
I o
I 2%
I 24%
I 6%
I 7%
I 5%
I 5%
I 497
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Quatre choses a savoir

L'expérience est
cumulative et
intégrative
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Quatre choses a savoir

L'expérience se
partage surtout
en privé

Les chuchoteuses - Montréal
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OQuatre choses a savoir

@)

'expérience ca
marche!
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Une nécessiteé clinique : des arguments scientifiques

Ftude 1

Etude Pr. Ethan Basch (JAMA, Juil. 2017) sur le pronostic de cancer métastatique du sein :

=>» 2 cohortes de patientes traitées par chimiothérapie orale a domicile
- Suivi classique (visites régulieres en hopital de jour + consultations spécialistes)
- Suivi avec le support d'une application permettant aux patientes de rapporter
son expérience quotidienne de la vie avec la maladie

=> Un différentiel moyen de 5 mois d’espérance de vie constaté a I'avantage de la 2¢me
cohorte apres 7 ans de suivi.
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Une nécessiteé clinique : des arguments scientifiques

Mougeot F, Occelli P, Buchet-Poyau K, Robelet

Etude 2 M, Touzet S, Michel P. LUexpérience patient en
, . , T . . chirurgie : du travail du patient a la sécurité des
Expérience de I’hospitalisation en chirurgie, soins. Risques et Qualité 2018 ; 15 : 77-83

* Stratégie du patient pour assurer sa propre sécurité
- Sélection des informations en amont
- Attention portée aux « signes discrets » (hygiéne, plafonds...)
* Les patients face a I’'angoisse
- « vais-je me réveiller ? » angoisse de mort
- « Y a-t-il un risque que je me réveille pendant I'intervention ? » angoisse de la douleur

* Nécessité de remplir « le vide vécu de l'intervention »

=» Importance de I’échange a posteriori avec le chirurgien
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Expérience patient, savoir expérientiel
et engagement patient

Michel P, Brudon A, Pomey MP, Durieu |, Baille N, Schott AM, Dadon |, Saout
C, Kouevi A, Blanchardon F, Volta-Paulet B, Reynaud Q, Haesebaert J.
Approche terminologique de I'engagement des patients : point de vue d’un
établissement de santé francais. Rev Epidemiol Sante Pub 2020;68: 51-56

Etablissement
de santé

=

Experience memmem) Vie avec la maladie

patient l

Engagement du
g4s8 . <4=mmmm— SovoOirs expérientiels
patient

Patient




Valeur de I'expérience usager pour les patients
Vers de multiples changements critiques pour nous

De la prise en charge
A la coopération et 'autonomie

‘ ‘ De I’hopital
Dg I'information A:;‘;“;'g‘ﬁ;‘g‘gi;“ AU milieu de vie
A 'autogestion

De la prescription
AU processus
partagé de décision

De silos hospitaliers
A un écosysteme de )
la santé EXPERIENCE

USAGER

De la guérison
A la réalisation d’un
projet de vie

TRAJECTOIRE
DE VIE AUX SOINS

De la pathologie
A la personne

@Dumez 2024 (inspiré du Picker Instute model)
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Pourquoi engager les usagers ¢
Pour la multiplicité de leurs savoirs

Savoirs concernant les

normes, valeurs,
symboles,
constructions de la
réalité et visions du
monde qui influencent
I'expérience de la vie
et de la maladie..

Centre d'excellence sur le partenariat
avec les patients et le public

Savoirs
culturels

SAVOIRS
MEDICAUX

Savoirs portant sur les causes et les
mécanismes physiologiques de la
maladie, les symptémes, les options et
les types de traitements, les effets
secondaires et les avantages de ces
traitements, les interactions

médicamenteuses, etc.

SAVOIRS
RELATIONNELS

Savoirs concernant les
autres soignants vers qui le
patient se tourne au sein
de sa communauté pour

accéder aux soins
Gérer sa condition et
soutenir la
réalisation de ses
objectifs de vie.

© Dumez & Lespérance 2022

SAVOIRS DE
NAVIGATION

Savoirs concernant les rouages
et logiques du systéme de santé
mobilisés de maniere
procédurales et relationnelles
afin d'accéder a des soins et
services de qualité au moment
opportun.

SAVOIRS

-GESTION

Savoirs concernant les signes
physiques, émotifs, cognitifs
et/ou comportementaux liés a
sa condition et a I'auto-gestion
quotidienne et/ou en temps de
crise que ce soit par I'entremise
de dispositifs médicaux et/ou
par la conscience de soi.

Savoirs
incarnés

\ )
DECimGONE

Savoirs sensoriels
ancrés dans les
ressentis
physiques,
émotionnels et/ou
cognitifs autant
que dans les
perceptions du
corps et de 'esprit.



Pourquoi engager les usagers ¢
Parce que la demonstration empirique est faite

2 AUGMENTATION DE

L’EFFICIENCE

CLINIQUE

* AMELIORATION DE LA QUALITE DE VIE AU
TRAVAIL DES PROFESSIONNELS ET

RETENTION

* AMELIORATION DE L'EXPERIENCE USAGER

+ AUGMENTATION DE
SECURITE DES SOINS

AMELIORATION
DE L’ACCES

« AUGMENTATION DE LA CAPACITE A

O

FAIRE DES CHOIX DE NAVIGATION
PERTINENTS

DIMINUTION DES VISITES A L'URGENCE
ET EN SOINS AMBULATOIRES
DIMINUTION DU TAUX DE
READMISSION

e T [TY

Involving patients in setting priorities for
healthcare improvement: a cluster randomized trial

e | open

Centre d'excellence sur le partenariat
avec les patients et le public

LA QUALITE ET

3 RENFORCEMENT PRATIQUES DE
PREVENTION 1/2/3
« ACTIVATION DES PATIENTS DANS LEURS SOINS
* AUGMENTATION DE LA CAPACITE A FAIRE DES

CHOIX DE TRAITEMENT PERTINENTS
» AUGMENTATION DE L’ADHERENCE AUX

TRAITEMENTS
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PATERNALISME CENTRISME
DECIDER « POUR »
UNICHOIX CHOIX PRECONSTRUITS

-
TRAJECTOIRE Accis
DE VIE AUX SOINS 4

A systematic review of evidence
on the links between patient experience
and clinical safety and effectiveness

ot D L e Dok B

®

PARTENARIAT
DECIDER « AVEC »
CO-CONSTRUCTION

w

HAS

Haute
Qualité
des soins

Enablissement
certifié avec mention

MOBILISATION ET
INTEGRATION DES USAGERS,
COMMUNAUTES ET CITOYENS

MEILLEUR ALIGNEMENT SUR LES
ATTENTES DE LA POPULATION
MEILLEURE PRISE EN COMPTE DES
DETERMINANTS DE LA SANTE
MEILLEURE INTEGRATION DE LA
DIVERSITE SOUS TOUTES SES FORMES

RECOMMANDER LLS ATGUES

SyNTHESE Soutenir et encourager
I'engagement des usagers
dans les secteurs social,
meédico-social et sanitaire
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Le partenariat en santé:ils
vous en parlent !

Séverine Valette, coordinatrice du parcours en santé UTEP 69
« L'UTEP 69 : Unité transversale d’éduction du patient »

Katia Amoretti, directrice de I'association AMAHC, membre du COMEX ESPAIRS
Philippe Michel, président de l'Institut Frangais de I'Expérience Patient

Un temps d’échanges est prévu a l'issue des 3
présentations, préparez et notez vos questions ! 5,
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L'UTEP69:

UNITE TRANSVERSALE
D’EDUCTION DU PATIENT

e Zone d’intervention: Rhone

04 78 86 49 90
04 78 86 49 93
UTEP.69@chu-lyon.fr
Villa Alice — Henry Gabrielle




MISSIONS DE L'UTEP 69

e Assurer un accompagnement méthodologique a la construction d’'un programme d’ETP
(ou d’actions éducatives), a sa mise en ceuvre, a la réalisation de son suivi et de son
évaluation.

e Apporter une aide a la création d’outils pédagogiques (ou d’évaluation), au
développement de techniques d’animation, a la rédaction de remis patient.

e Proposer une offre de formation a 'ETP (professionnels et patients).
e Promouvoir I'ETP et les programmes existants sur les territoires.

e Travailler en collaboration avec les associations de patients et d’usagers.




Les 10 UTEPs de la région Auvergne-Rhone-
Alpes

furer WUTEP T

utep03@ch-moulins-yzeure.fr

UTEP du RHONE UTEP de ’AIN

UTEP de I'ALLIER

CH Moulins (site porteur) Hospices Civils de Lyon CH de BOURG en .
CH Vichy HCL BRESSE T p s

CH Montlugon utep.69@chu-lyon.fr utep@ch-bourg W T entivn

UTEP de HAUTE-SAVOIE
Hopitaux du Léman (Thonon-les-
Bains)
contact-etp@ch-hopitauxduleman.fr

] — CH Annecy-Genevois (Annecy)
ni
Transversale utep@ch-annecygenevois.fr
T d’Education . E
e dU Patient

UTEP du PUY DE DOME
CHU Clermont-Ferrand
UTEP63@chu-clermontferrand.fr

UTEP.....

UTEP de SAVOIE
CH Métropole-Savoie
utep@ch-metropole-savoie.fr

e

CENTRE HOSPITALIER

EMILE ROUX +

UTEP de HAUTE-LOIRE lﬁ-»ésns
CH Emile Roux P

i grese

stephanie.verret@ch-lepuy.fr

UTEP de PISERE

CHU Grenoble Alpes
utep38@chu-grenoble.fr

UTEP42

CHU de Saint-Etienne

CH Valence //X\\\’A:\

UTEP 07-26
utep0726@ch-valence.fr

UTEP de la LOIRE

CHU Saint-Etienne
utep@chu-st-etienne.fr

UTEPs

Auvergne-Rhoéne-Alpes

Octobre 2024




PRESENTATION DE EDUCATION THERAPEUTIQUE

® Pratigue qui vise a « a aider les patients et leur entourage a acquérir ou
maintenir les compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie

avec une maladie chronique ».

e « (’est aider le patient a prendre soin de lui-méme en favorisant son
implication dans les décisions et les actions relatives a sa santé », Dr

Brigitte SANDRIN-BERTHON




LES ETAPES D’UN PARCOURS D’ETP

Entretien individuel (environ 45mn),

semi directif, permet au patient de

s‘exprimer: qui il est, ce gu’il sait, ce
gu’il fait, ce gu’il vit, ses projets...

Réaliser le Bilan éducatif

partagé (BEP)

Entretien md'V'dl_Jel Faire le bilan des acquis
pe.rmettant de. faire le et décider de la suite du Définir le programme
point et d’envisager la parcours ETP du patient personnalisé du patient

suite (cl6ture ou suivi) \ (arrét ou suivi)

Réaliser des séances , A la fin du BEP, élaboration d’un

éducati\-/es.cc.JIIec;cIives parcours d’ETP personnalisé en
\ et/ou individuelles | fonction des besoins identifiés
avec le patient

Ces séances peuvent aborder diverses
thématiques : maladie, traitement,
gestes techniques, douleur, fatigue,
gestion émotionnelle, vie affective et
sexuelle, faire face aux situations de la
vie quotidienne ...




SPECIFICITES DU PATIENT INTERVENANT

Formé a I'éducation thérapeutique (vs patient témoin).

Savoirs expérientiels : savoirs théoriques et pratiques de la maladie au quotidien
gue ne possedent pas les professionnels de santé.

Capable de comprendre le « vivre avec la maladie » avec recul et distanciation.

Role de « médiateur, facilitateur » entre les patients et les soignants.

Apporte des conseils et astuces.

Facilite le partage d’expériences du vécu de la maladie et de ses conséquences
sur leur quotidien (vie familiale, affective, professionnelle, état général...).

Favorise l'acquisition de compétences d’adaptation a la maladie.




CADRE D’'INTERVENTION DU PATIENT INTERVENANT

 Bénévole (en fonction des structures).

® [ntervention complémentaire de celles des professionnels de santé, dans
une relation d’égal a égal, afin de renforcer la faisabilité, la pertinence, et
la pérennité du programme d’ETP.

® Intervient au méme titre que les autres professionnels de santé dans la
construction du programme, sa mise en ceuvre en co-animant avec les
soignants des séances d’ETP, ainsi que dans |’évaluation du programme
en étant force de propositions pour améliorer celui-ci.

e N’intervient pas pour apporter des compétences médicales aux patients.




PRESENTATION DE
LACCOMPAGNEMENT ET DES
FORMATION DES PATIENTS
INTERVENANTS A LUTEP 69

HCL

DELYON.




Identification Accompagnement Journée de .
Echanges de pratiques

du futur Pl en par UTEP sensibilisation
ETP a'ETp
F tiond Intégration du PI
* De I'équipe ormz(;an i en ETP au sein de
* Par l'équipe éducative ® Futurs Pl en Péquipe
éducative e Du Pl en ETP ETP Formations
* Par complémentaires
cooptation
Guides
d’accompagnement : Guide du Pl en ETP +
- charte d’engagement
- Pour les équipes
- Pour les Pl en ETP
Temps d’accompagnement pendant et aprés
Temps de préparation commune la formation
@] ® O

Acculturation des équipes éducatives et des
futurs PIen ETP

HCL

HOSPICES CIVILS
DELYON
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Le partenariat en santé : ils vous en parlent !
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